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MVielomeningocele

Su insercion en la Rehabilitacion

Dr. José B.Cibeira

Este tipo de enfermedad congénita, al dejar en el nifio
expuesta la médula, generalmente requiere la intervencion
quirtrgica en forma inmediata. Después de la operacion el
enfermo es atendido mediante una metodologia que aplica
la rehabilitacion integral. El nifio y la familia comienzan a
transitar un camino jalonado por especialidades médicas, y
por diferentes servicios de colaboradores coordinados por
los médicos fisiatras. Asi es tratado en un comienzo por
kinesiologia (terapia fisica), terapia ocupacional, para con-
tinuar con la indicacion de ortesis y protesis, y cuando es
necesario, pasado el tiempo, escolaridad, psicologia,
orientacién vocacional, etcétera. En todo momento la fami-
lia esta presente, la cual debe entrenarse para mantener al
nifo en el hogar. Hay dos especialidades atentas a las
complicaciones: urologia y cirugia ortopédica. En el trata-
miento de los pacientes con mielomeningocele se han des-
tacado la Doctora Myrtha Vitale, fisiatra y ortopedista, y el
especialista en Urologia Mario E. Sember. Sus trabajos han
sido con caracteristicas nacionales e internacionales. Se
recuerda a los urélogos J. Zonzini, O. Carrefo, F. Turtela y
J. Alonso. Hoy todo ha cambiado dado que esta enferme-
dad puede ser tratada con éxito en forma prenatal. El futu-
ro para este tipo de dolencia es promisorio.

Los pacientes que el que suscribe estudia en la década del
sesenta padecen de severas complicaciones ortopédicas,
urolégicas, familiares, de escolaridad y con grandes tasas
de mortalidad. Una forma de contribuir con la medicina es
tratar de comparar los tratamientos actuales con los reali-
zados en la historia asistencial de la institucion. El trabajo
que se expone se realiza en la década del sesenta en el
Instituto de Rehabilitacion Psicofisica de Buenos Aires, y se
efectlia una sintesis del mismo a continuacion.
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Tratamiento integral de 74 pacientes con mielomeningoce-
le: los enfermos se estudiaron desde el punto de vista psi-
cofisico y educacional. La edad fue de 2 a 25 afos (50% de
7 a 14 anos). El estudio neuroortopédico incluye 56 pacien-
tes que se dividen en 5 grupos de acuerdo al nivel motor
activo: grupo 1 (2 pacientes): por encima de T12; grupo 2
(17 pacientes): L1-L2; grupo 3 (24 pacientes): L3-L4; grupo
5 (1 paciente): S2-S3.

Las deformidades se atribuyeron a 1) la gravedad; 2) falta
de balance muscular; 3) fibrosis (capsula, musculo, fascia);
4) deformidad 6sea del fémur (coxa, valga, anteversion de
la cabeza femoral), acetabular, escoliosis, lordosis y cifosis.
1) Gravedad: se aplica especialmente a la deformidad del
grupo L3-L4. La fuerza del cuadriceps permite la bipedes-
tacion que incrementa la deformidad. Por otra parte la falta
de gravedad incrementa la coxa valga y la anteversion del
cuello femoral.

2) Falta de balance muscular: la mayor severidad aparece
por predominancia de L2 (flexién-abduccién), y en un
menor grado por predominio L3-L4. La deformidad en
aduccion y flexion debilita la cadera y propicia la luxacion.
3) Fibrosis o Ulcera por friccion: se observa en capsulas y
fascias, similares en su apariencia a la artrogrifosis. Las
Ulceras por presién fue comun a nivel del maléolo interno.
4) Deformidad 6sea primaria y secundaria: el 28 % de los
pacientes presentaron luxacion o subluxacién de cadera y
falta de balance muscular. Se describen de acuerdo al nivel
motor activo: grupo L1-L2: 5; grupo L3-L4: 9; grupo L5-S1:
1; grupo S2-S3: 1. Escoliosis (9 pacientes): grupo T12: 1;
grupo L1-L2: 2; grupo L3-L4: 5; grupo L5-S1: 1. Ninguno
de los pacientes fue intervenido quirdrgicamente por esta
deformacion.
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5) Funcién urologica: se realizaron investigaciones median-
te observaciones clinicas e instrumentales (urograma
excretor, cistografia; cistometria, etc.). No se observa en
general contraccién activa de la vejiga. En pocos casos se
coloca catéter por poco tiempo.

Residuo urinario: fue menos de 20 cc en el 57% de los
pacientes. En el 12% llega de 20 a 100 cc. La capacidad se
divide en grado 1: con volumen de menos de 150 cc; grado
2: entre 150 y 300 cc, y grado 3 con mas de 300 cc. Sobre
56 pacientes, el 50% muestran trabeculacién de la vejiga. En
el 66% de éstos pacientes se observan dilatacién del tracto
urinario. Los pacientes con reflujo no fueron incluidos. La
vejiga es de tipo miogénica sin capacidad de contraerse.
Tratamiento

1) Indicacion de ortesis: grupo T12: en este grupo no se
indica corset; grupo L1-L2: ortesis largas con muletas. Con
falta de balance muscular se le adjunta cinturdn pélvico.
Grupo L3-L4: con cuadricep activo se le indica ortesis
corta en forma bilateral. Grupo L5-S1: el paciente suele
tener buenos gluteos e isquiosurales, pero debilidad en el
triceps sural que le impide impulsar hacia abajo el antepié;
no se prescriben ortesis. Grupo S2-S3: marcha normal.

2) Tipo de cirugia ortopédica en 56 pacientes: se realizan
75 procedimientos quirdrgicos. Grupo L1-L2: 14 interven-
ciones; grupo L3-L4: 47 intervenciones; grupo L5-S1: 14. El
grupo L3-L4 fue objeto de mayor cantidad de operaciones;
54 procedimientos en tejidos blandos.

3) Funcién urolégica: entre los afios 1936 y 1964 se reali-
zaron 6 intervenciones quirdrgicas mediante vesicostomia
cutanea que no dieron resultado, como después se prueba
internacionalmente. (Se enumeran los inconvenientes que
se produjeron). Pacientes en nimero de 9 con hidronefro-
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sis y reflujo fueron sometidos a la denominada vejiga iliar
(“ilear blader”). Fallecieron 3 de insuficiencia renal y el resto
se mantiene con buen funcionamiento. Tres adolescentes
con severa dilatacion ureteral, fueron intervenidos median-
te la técnica de Lapides (ureterostomia en mariposa). Se
constata buena funcién. A un paciente de 8 afios de edad
se le realiza una operacién de tipo Cordonnier (iliocistosto-
mia) con resultado pobre.

4) Educacion: sobre 200 pacientes el 60% de los observa-
dos en este Instituto tienen dificultades de escolaridad
regular. A la familia se le entrena para atender al paciente
mediante consejos apropiados, sobre todo en la funcion
vesical.

Conclusiones:

1) Se trataron 74 pacientes en las areas ortopédicas, urolo-
gica y educacional.

2) Los mayores problemas de disfuncién muscular se
observaron en el grupo activo L3-L4.

3) Las fibrosis de las estructuras blandas fue la primera
causa de intervencion quirdrgica.

4) En el 46% de los pacientes la capacidad vesical es
menos de 150 cc. En el 50% se observan trabeculaciones
en la vejiga y en el 66% dilatacién del tracto urinario.

5) En el 57% el residuo urinario es menos de 20 cc.

6) Se aconseja la cirugia ilial a no ser que haya una dilata-
cioén ureteral severa. En esos casos se aconseja una urete-
rostomia en mariposa.

7) Sobre 200 pacientes atendidos mas del 60% tienen difi-
cultad en la escolaridad.

8) Se propone construir, en el predio de la institucion, una
escuela para nifios discapacitados con orientacion voca-
cional.
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Rehabilitacion infantil:
nuestra experiencia

Dra. Myrtha Vitale

La rehabilitacion infantil surge como consecuencia de
enfermedades que causan discapacidad en el periodo
infantil, manifestdndose por una dificultad o retraso en la
adquisicion de las funciones sensoriomotrices, que asocia-
das o no a las intelectuales, impiden el desarrollo normal
del nifio y por consiguiente la integracion en el plano social.
El enfoque de la rehabilitacion en general fue cambiando a
través del tiempo, desde aquella que se focalizaba en el
diagnéstico y el tratamiento correctivo de la enfermedad o
discapacidad, hasta la actualidad donde su foco es la asis-
tencia del nifio en su aspecto global funcional fisico y psi-
colégico y en su familia, infundiéndoles confianza y capa-
citandola en los conocimientos necesarios para llevar ade-
lante el proceso de rehabilitacion. Este cambio de filosofia
llevé a definir y medir la funcionalidad en la nifiez.

El WHO (World Health Organization) introdujo en 1980 un
modelo tridimensional para conceptualizar la discapacidad
y la funcionalidad que fue ampliamente reconocido. El
mismo consiste en definir la Deficiencia (alteracién anato6-
mica), la Discapacidad (dificultad funcional) y la Minusvalia
(dificultad social).

En el afio 1993 el "National Center for Medical Research”
agrega a este modelo dos dimensiones mas, definiéndolos
de la siguiente forma:

1. Fisiopatologia: injuria a nivel celular.

2. Deficiencia: anormalidad anatémica o de proceso fisio-
l6gico, tal como debilidad muscular o alteracion sensitiva.
3. Limitacion funcional: limita o interfiere el desarrollo de las
actividades de la vida diaria tales como caminar y el cuida-
do personal.

4. Discapacidad: limitacion funcional que dificulta la parti-
cipacion en el hogar, la escuela o la comunidad.

5. Minusvalia: limitacién social para integrarse.

Este enfoque se aplica también a la rehabilitacién infantil.
La discapacidad infantil tiene dos formas de abordaje:

a) Habilitacion: son las estrategias en intervenciones que
asisten al nifio para adquirir nuevas habilidades de acuer-
do a su potencial.

b) Rehabilitacion: son las estrategias que se orientan a
compensar y/o restaurar funciones perdidas, como conse-
cuencia de una enfermedad o injuria, acorde también a las
posibilidades.
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La Rehabilitacion Médica es una especialidad que a través
del médico fisiatra, se relaciona con varias especialidades
(neonatologia, pediatria, neurologia, neurocirugia, ortope-
dia, entre otras) de las cuales recibe las derivaciones para
proceder a la evaluacion, el diagnéstico, la planificacién de
las terapéuticas adecuadas para el logro de las metas pro-
puestas y al asesoramiento familiar, conjuntamente con el
equipo interdisciplinario de expertos en la materia.

La especialidad esta abocada a atender un amplio espec-
tro de patologias neuromotoras: malformaciones congéni-
tas, lesiones cerebrales perinatales, lesiones congénitas y
adquiridas ortopédicas y neuroortopédicas, y todas aque-
llas enfermedades de la infancia que puedan causar un
deterioro de la capacidad funcional.

La alta tecnologia en el diagndstico y el abordaje precoz y
complejo de muchas enfermedades que se utilizan actual-
mente, ha evitado la muerte de nifios que fallecian tempra-
namente o que, si sobrevivian, quedaban con severisimas
secuelas.

El abordaje en la rehabilitacion de estos pacientes es com-
plejo y por ello, el equipo de profesionales que lleven ade-
lante el proceso debe estar ampliamente capacitado, no
s6lo en dichas patologias sino en el conocimiento de las
caracteristicas de un nifo normal, a fin de detectar tem-
pranamente signos y sintomas de una patologia que desa-
rrolle una discapacidad en el futuro.

El trabajo con la familia, y la buena relacion con ella, es fun-
damental para que se pueda establecer un buen vinculo
con el nifio, a través de una comunicacion fluida de “ida y
vuelta” entre familia y equipo.

Finalmente, la rehabilitacion es un proceso de educacion y
aprendizaje del nifio y la familia en cuanto a las habilidades
y destrezas que debe adquirir, compensar o volver a adqui-
rir para incorporarse a su medio social.

Nuestra experiencia

En la ciudad de Buenos Aires, la red hospitalaria y sus
areas programaticas no cuentan con médico fisiatra en el
plantel profesional; existen dos Instituciones de Rehabilita-
cién en dicha red, que dan cobertura no sélo a los ciuda-
danos residentes en la Capital sino también a los que pro-
vienen del conurbano y el resto del pais, incluyendo los pai-
Ses vecinos.
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El Instituto de Rehabilitacion Psicofisica

(IREP) es uno de estos dos establecimientos,

y surgié como consecuencia de la epidemia de
poliomielitis en el afio 1956. Terminado ese perio-
do, con los recursos humanos, fisicos y materiales exis-
tentes, se fueron incorporando nuevas patologias y tecno-
logias del aparato locomotor que requerian de una rehabi-
litacion integral tales como: secuelas congénitas y adquiri-
das neurolégicas, ortopédicas y reumaticas.

Se readaptaron las instalaciones y se sumaron especialis-
tas de gran trayectoria en las diferentes areas.

La capacitacion profesional y la investigacion, conjunta-
mente con la formacién de especialistas en todas las areas,
le dio rapido y amplio crecimiento. Esto fue impulsado por
el Director de la Institucién el Dr. José B. Cibeira, quién con
su vision clara hacia un gran futuro en la especialidad, faci-
litd que se fueran desarrollando areas en las que él, con-
juntamente con otros profesionales, como el Dr. Berstein
Hahm habian trabajado, como es el caso de los pacientes
con mielomeningocele, mostrando resultados de trata-
mientos ortopédicos y urolégicos.

Dentro de este marco, la rehabilitacidn infantil fue crecien-
do ante la constante demanda de un espacio para estos
pacientes a la par de la rehabilitacion del adulto.

Se sectorizaron las patologias mas frecuentes, dando asi la
posibilidad de un mayor desarrollo y perfeccionamiento en
las distintas areas: asistencial, docente y de investigacion.
En cuanto a la rehabilitacién infantil, se organizaron tres
areas basicas: Lesionados Medulares (congénitos: espina
bifida y adquiridos), Parélisis Cerebral y Afecciones Neuro-
musculares (miopatias, atrofias espinales, etc), cada una
con el equipo de profesionales correspondientes.

Los niflos que concurren ambulatoriamente al area, son
recibidos por el médico fisiatra del sector iniciandose alli, el
comienzo de un largo camino que recorrera acompafnado
por su familia y el equipo de profesionales a cargo.

Si el nifio concurre a la escuela, la interaccién con los
docentes es de gran valor a fin de orientar y asesorar a los
mismos, compartir sus vivencias y conductas para poder
trabajar en las necesidades que vayan surgiendo.

Cuando llegan a la adolescencia, la juventud o bien en la
edad adulta los controles se haran anualmente, ahora con
el equipo de adultos, con espacios y profesionales también
capacitados en el tema. Se trabaja entonces en la preven-
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cion de las complicaciones y en el mante-

nimiento de las metas logradas que, junto a

la actividad deportiva y recreativa, serviran de

estimulo para el logro de una buena calidad de

vida. Surgen en esta etapa los intereses o diferentes incli-

naciones por el estudio, trabajo e insercion social asesora-
dos y acompafiados desde lo institucional.

Equipo de Rehabilitacion

El propdsito no es delinear las competencias de cada uno
de los especialistas del equipo, pero si destacar que en la
atencién de cada nifio, se apuesta a lograr las mayores
potencialidades en el tiempo necesario que marque cada
paciente, con los recursos de cada caso, para lograr la
mejor calidad de vida cuando culmine el proceso, propor-
cionandole las herramientas necesarias para hacer frente a
las barreras, especialmente sociales, tan dificiles de sortear.
El equipo basico: Kinesiologia, Terapia Ocupacional, Fono-
audiologia, Psicologia y Psicopedagogia, intervienen segun
los requerimientos que se determinen en el paciente (Fig 1
a 3).

El equipo de interconsultores lo forman Neuroortopedia,
Urologia, Pediatria, Oftalmologia, Cirugia Plastica, Nutri-
cién y Ortesis. Dado que no se cuenta con Neurologia
Infantil y Neurocirugia, la interconsultas son derivadas a los
Hospitales de Nifios de la red hospitalaria del GCABA.

La calidad de la atencién que debe brindar el equipo sera la
que satisfaga plenamente al nifio, a su familia y al equipo.

Los parametros que cumplen con la premisa de la calidad
son:

e |doneidad y capacitacion continua.

* Etica en el desarrollo de las actividades.

e Comunicacion fluida.

¢ Metas de abordaje concretas y posibles.

e Consenso en las decisiones.

e Respeto por la opinién de los integrantes.

e Estabilidad de sus miembros.

e Evaluacién periodica de las actividades terapéuticas.

e Reformulacién oportuna de los planes terapéuticos.

¢ Equidad en las prestaciones.

¢ Informacion adecuada y permanente a la familia.

e Seguimiento a distancia luego de cumplidas las metas
maximas propuestas.
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Los parametros mencionados permiten que el equipo
desarrolle una dinamica diferente, se enriquecen los cono-
cimientos de los integrantes, ampliando el horizonte, ocu-
pando cada uno un espacio importante y definido.

El médico fisiatra debe ser un profesional experto para
coordinar profesionales con diferentes competencias, asig-
nando responsabilidades de forma equitativa, mediando
cuando hay dificultad para consensuar en las terapias, lle-
gar a un equilibrio en las decisiones por convencimiento y
no por imposiciéon y mediar en los conflictos entre los pro-
fesionales de su equipo. En cuanto a la relacién con la
familia, desarrolla una funcién ineludible: el compromiso de
la informacién acerca de las decisiones grupales tomadas,
muchas veces dificiles de aceptar por los padres. Aqui es
donde él debe exhibir su mejor dialéctica, paciencia y tole-
rancia, especialmente ante los reclamos. Es necesario
recordar, que muchas veces los familiares, han recorrido
diferentes servicios buscando atencion sin encontrar un
lugar apropiado, por los métodos empleados, el trato per-
sonal, o simplemente porque no cumplieron con las expec-
tativas que ellos esperaban.

Esto se relaciona intimamente con el prondéstico del futuro
de un niflo que presenta una enfermedad crénica, con una
secuela discapacitante de grado variable, que no siempre
es facil determinar desde el comienzo, ya que pueden
influir una gran cantidad de situaciones que alteren la evo-
lucion prevista. Las complicaciones, las intercurrencias de
su cuadro clinico, la personalidad, el desarrollo intelectual,
los desequilibrios del medio familiar, las barreras ambienta-
les y la respuesta emocional del nifio ante esas situaciones,
pueden modificar su futuro.

Los profesionales deben estar preparados para las frustra-
ciones ante padres que no responden o que abandonan los
tratamientos. El médico fisiatra evaluara con el equipo las
circunstancias, a fin de determinar si un cambio de con-
ducta puede mejorar la situacién o si requiere ayuda exter-
na al equipo. De igual modo, siempre ocurriran algunos
abandonos, aunque luego de varios afios suelen volver
espontaneamente, solos o asistidos por su familia, por

algun requerimiento especifico, alguna complicacion o
simplemente para ser evaluados o escuchados para acla-
rar dudas légicas que van surgiendo con el correr de los
anos.

La familia: una actora fundamental

Ya mencionamos la implicancia de la familia en el proceso
de rehabilitacion del niflo, pero es importante recordar
algunos puntos.

El diagnostico de severa discapacidad cambia abrupta-
mente la vida de los padres, quienes muchas veces se
imponen un aislamiento, o se lo imponen los demas (la
familia, los amigos). Las creencias religiosas, la forma de
vida previa, los valores culturales, sus ocupaciones diarias,
influyen notablemente para que de una forma u otra se
puedan producir cambios de roles.

El shock inicial por la noticia, conlleva a veces la negacién,
depresion, culpabilidad y abrumador estado de pérdida y
desconsuelo. EI mecanismo de adaptacién de la familia
requiere un tiempo, que es variable, y depende principal-
mente de una derivacion oportuna al equipo de rehabilita-
cién de parte de los profesionales que tratan al nifio: neo-
natélogos, pediatras, neurdlogos, neurocirujanos y neuro-
ortopedistas fundamentalmente, a fin de poder trabajar
desde el comienzo dando la contencién tan importante en
esta primera etapa.

Lograr que la familia ponga toda su confianza en el equipo,
es el comienzo del éxito del tratamiento. Respuesta de ello
es el cumplimiento de las pautas y la concurrencia periédi-
ca a las diferentes terapias.

La figura paternalista de los profesionales quedd de lado,
dejando paso a profesionales que fortalecen la familia dan-
doles cabida en el proceso de rehabilitacion.

Como conclusién podemos rescatar que la rehabilitacion
infantil tiene los desafios de la rehabilitacién en general, pero
que el gran desafio de atender a estos nifios, lleva implicito
la inmensa responsabilidad de poder lograr que aprendan a
conocer Yy transitar por el mundo igual, o casi igual que los
demas nifios que no padecen una discapacidad.
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Datos estadisticos

Los datos que a continuacién se detallan fueron redondea-
dos y se sumaron datos parciales a partir del resultado de
la Primera Encuesta Nacional de Personas con Discapaci-
dad 2002-2003, complementario del Censo 2001 (Tabla I).
Creemos importante brindar esta informacién para medir el
peso de la discapacidad en la infancia.

La Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad
(ENDI) tiene por objetivo cuantificar y caracterizar a la per-
sonas con discapacidad. Para ello, la ENDI relevo informa-
cion sobre los siguientes temas:

- tipo y causa de la discapacidad

- edad de origen de la misma

- tipo de ayuda que reciben las personas con discapacidad
por parte de obras sociales, organismos estatales, organis-
mos no gubernamentales, etc.

- autovalimiento

- uso de beneficios legales y sociales

- caracteristicas sociodemograficas de los miembros del hogar
- caracteristicas y adaptaciones de la vivienda

La ENDI se llevé a cabo en dos etapas. En la primera, se
incluyé una pregunta destinada a detectar hogares con al
menos una persona con discapacidad en el Censo 2001.
Los datos obtenidos proporcionaron el marco para selec-
cionar la muestra de hogares en la que se aplico la encues-
ta. La muestra estuvo conformada por una mayoria de
hogares con al menos una persona con discapacidad y una
proporciéon menor de hogares sin ninguna persona con dis-
capacidad. La segunda etapa fue la realizaciéon de la
encuesta, que tuvo lugar en las principales localidades del
pais entre noviembre 2002 y el primer semestre de 2003.

Tablal Censo Nacional de Poblacién 2001

Varones 14.760.460
Mujeres 15.997.168
Total 30.757.628

Los datos del ENDI arrojaron las cifras siguientes:

La poblacion total de discapacitados es de 2.886.443 con
una prevalencia de 7.1%, con variaciones segun el sexo,
6.8% en los varones y 7.3% en las mujeres

La distribucion por edades en la infancia de 0 a 4 afios y de
5 a 14 afios sobre el total expresado en el Censo Nacional
de Poblacién 2001 se observa en tabla Il

Tabla Il Censo Nacional de Poblacién 2001, distribucién por

edades en la infancia

Poblacion 0 a 4 afios 5 a 14 afos Total de 0 a 14 afios
Varones 1.378.163 2.945.015 4.323.178
Mujeres 1.370.706 2.777.332 4.148.035
Total 2.757.869 5.722.347 8.480.216

Los datos del ENDI informan (Tabla Ill).

Tabla lll  ENDI - Poblacioén infantil discapacitada

Poblacion 0 a 4 afios 5 a 14 afos Total de 0 a 14 afios
Varones 28.191 120.895 149.086
Mujeres 22.663 82.748 105.411
Total 50.854 203.643 254.497
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Los datos recogidos del Censo de 2001 y los del ENDI
muestran que el 7.1% de la poblacion total padece algun
tipo de discapacidad, la distribucion segun el tipo de dis-
capacidad se observa en la tabla IV.

Tabla IV ENDI - Poblacion discapacitada, proporcion segtin

tipo de discapacidad

Tipo de discapacidad %
Visual 22
Auditiva 18
Del habla 3.8
Motora 39.5
Mental 15.1
Otras 1.6
Total 100

La poblacion total infantil de 0 a 14 afios, constituye el 28%
del total general de la poblacién

La poblacién total discapacitada infantil es el 2.8%, cuya
distribucién por tipo de discapacidad es la que se puede
observar en la tabla V.

TablaV ENDI - Poblacién infantil discapacitada

Edad Visual Auditiva del Habla Motora total

0-4 10.7 0 13.1 30.9

5-14 14.9 16.9 9.6 19.4

Edad Motora Motora Motora sup. Mental
superior inferior e inferior

0-4 0 48.9 36.5 293

5-14 134 452 413 374

En nuestra Institucion se reciben pacientes con discapaci-
dad motora, generalmente mixta, es decir con compromiso
de miembros superiores e inferiores y algunos casos con
compromiso sensorial conjuntamente.

Durante el afio 2004 ingresaron 798 nifios, de 0 a 14 anos,
con diferentes patologias neuromotoras a tratamiento, en
los diferentes Servicios del Departamento de Diagndstico y
Tratamiento, 84 de los cuales, el 10.5 %, presentaban
Defectos del Tubo Neural, correspondiendo todos a la cate-
goria de Mielomeningocele, realizando dichos pacientes un
promedio de dos prestaciones terapéuticas semanales.

Conclusion

La derivacion oportuna de los profesionales que tratan al
nifo desde el comienzo: el neonatdlogo, el pediatra y el
neurocirujano, facilitara la evaluacién y tratamiento de la
secuela para iniciar precozmente rehabilitacién integral. Se
iniciara, ademas, con la prevencion de las complicaciones
que agravan generalmente la evolucion en el tiempo.

La posibilidad de acompanar y asesorar a la familia tempra-
namente favorece el enfoque de la discapacidad en su hogar.
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MVielomeningocele:

enfogue ¢

Dra. Myrtha Vitale

Los defectos del tubo neural (DTN) constituyen un grupo
importante y de los mas comunes dentro de las malforma-
ciones congénitas del sistema nervioso central conocidas,
siendo el mielomeningocele (MMC) una de las mas fre-
cuentes.

Forma parte del grupo de las espinas bifidas (EB) y es una
malformacion caracterizada por una falla embrionaria del
desarrollo del arco vertebral posterior y se asocia a una dis-
plasia de la médula y de sus envolturas. El cierre del tubo
neural se produce, aproximadamente, en el polo cefalico el
dia 25 de gestacioén y en el polo caudal el dia 29.

La incidencia en la poblacién en general es del 1 al 2 por mil en
nacidos vivos; y en el 5 % en hermanos de pacientes con EB.
Anatémicamente la espina bifida se divide en:

e Espina bifida oculta: es la falla de union del arco poste-
rior de la vértebra, generalmente la quinta lumbar y pasa
inadvertida en la mayoria de los casos, diagnosticandose al
azar por una radiografia de columna lumbosacra.

e Espina bifida manifiesta o abierta: pudiendo tener dos
formas:

- Meningocele: quiste recubierto por meninges sin elemen-
tos neurales.

- Mielomeningocele: el saco incluye elementos neurales
anormales, médula y raices.

- Otros DTN: lipomeningocele, diastematomielia, quiste
dermoideo.

En cuanto a su etiologia es de tipo multifactorial, mencio-
nandose:

e Factores ambientales.

e Alteraciones cromosémicas ( T13, T18)

e Diabetes.

e Hipertermia.

e Déficit de acido félico

Evolucidn histérica del conocimiento y sus adelantos
Algunos datos histéricos nos indican que esta patologia
era conocida desde la antigliedad, y luego como fue evo-
lucionando cronoldgicamente:

e Fue Forestus (1610) el primero en ligar el MMC.

e Nicholas Tulp (1654), Deruych y Morgagni (1806) asocia-
ron E.B. e hidrocefalia.

e Trowbridge (1828) sefialé buenos resultados con el trata-
miento del saco, aunque sus pacientes fallecieron por sin-
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dromes febriles.

e Morton (1875) empled soluciones esclerosantes, y el
empleo de yodo en el SNC, produjeron convulsiones vio-
lentas y muerte.

¢ \Von Recklinghausen (1886) describi6 la espina bifida y la
asocio con alteraciones neuroldgicas, reconociendo que se
debia a la falta de cierre del tubo neural.

Con el correr de los afios la evolucion fue cambiando y ya
en el siglo pasado mencionamos tres periodos:

* A mediados del siglo XX: el cierre del defecto y el control
de la hidrocefalia mediante la colocacion de la valvula de
derivacion del LCR, en 1957, mejordé el prondstico evoluti-
vo de las secuelas.

¢ A fin del siglo XX: si bien la etiologia sigue siendo multi-
factorial, el fuerte peso de las investigaciones realizadas en
el posible déficit del acido félico en las mujeres en edad
fértil, abre un camino hacia la prevenciéon de los Defectos
del Tubo Neural (DTN) con la ingesta de dicho componen-
te en mujeres en edad de procrear. La Argentina haciéndo-
se eco de indicaciones de la OMS, apoya el proyecto con
la Ley 25.630 que trata sobre la “Prevencion de las anemias
y los DTN tales como la anencefalia y la espina bifida,
mediante el enriquecimiento de la harina de trigo con hie-
rro y acido folico”. Dicha ley fue sancionada el 31 de julio
de 2002 y promulgada el 22 de agosto del mismo afio.

e Otro jalén importante en este periodo es el cierre del
defecto intraltero y que se encuentra en etapa de compro-
bacioén clinica de sus resultados, marcando un nuevo ade-
lanto en el tratamiento de estos defectos.

Abordaje del paciente MMC

Segun nuestra experiencia expondremos, desde el punto de
vista practico, los criterios de evaluaciéon y de planificacion
terapéutica que consideramos en el abordaje integral de esta
patologia: etapas evolutivas clinicas, etapas funcionales, cla-
sificacion segun el nivel funcionante distal, evaluacion clinico-
fisiatrica, complicaciones frecuentes y planificacion terapéu-
tica. Las etapas funcionales y la clasificacion clinica se vuel-
ven a considerar luego en el capitulo de equipamiento.

1. Etapas clinicas evolutivas:
Primera etapa: Neuroquirdrgica, se realiza inmediatamente
al nacimiento mediante:
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- el cierre del defecto,

- el diagndstico y tratamiento de la hidrocefalia segun nece-
sidad.

Segunda etapa: Secuela, debe comenzar lo antes posible
con:

- la evaluacion clinico-fisiatrica y la propuesta e inicio del
plan integral de rehabilitacion.

- la evaluacion y control del aparato urinario

- la continuacién del control de la hidrocefalia.

Tercera etapa: Neuroquirirgica de las complicaciones que
deterioran el cuadro clinico y la calidad de vida de los
pacientes. Consisten en el tratamiento de las lesiones neu-
rolégicas asociadas (Arnold Chiari, médula anclada, etc.)
cuando presentan signos de evolutividad que inciden en el
deterioro de la funcion motora y/o uroldgica.

2. Etapas funcionales

De acuerdo a la etapa madurativa y terapéutica en que el
nino se encuentra seguimos el siguiente esquema, recor-
dando que puede variar en cada paciente acorde a el Grupo
Funcional, las complicaciones y los tratamientos previos. El
jalén importante que marca este limite convencional en el
tipo de funcionalidad, es el ingreso a la escolaridad, etapa
fundamental en la socializacion e independencia del nifio. Es
asi que consideramos dos etapas:

a) Estimulacién funcional ( 0 a 5 afios ), donde se deberia
lograr

- Control cefalico y sedestacion (0 a 2 afios)

- Premarcha: gateo, arrastre y bipedestacion (2 a 5 afios)

b) Funcionalidad adquirida (6 afios en adelante )

- Control cefalico: pacientes muy severos con poca posibili-
dad de lograr otra etapa.

- Sedestacion: independencia de traslado en silla de ruedas
si no tiene posibilidad de pasar a la etapa siguiente.

- Marcha doméstica: capacidad de desplazarse equipado
por cortos trechos y uso de silla de ruedas como medio de
transporte.

- Marcha comunitaria: marcha independiente, equipado o
no.

3. Clasificacion funcional

La utilidad de esta clasificacion se apoya en un hecho emi-
nentemente practico y estd basada en el nivel neuroldgico
distal detectado con actividad normal.

Existen varias clasificaciones, pero en el Instituto de Rehabi-
litacion Psicofisica del GCABA (IREP) se describié una basa-
da en “el nivel funcionante distal” ya que, desde el punto de
vista practico, es de prondstico, siendo de utilidad para pro-
gramar la rehabilitacion, sabiendo qué tipo de independen-
cia motora es la que el paciente tendra en el futuro si esta
libre de toda complicacion, ya sea ortopédica (desalineacio-
nes) o neurolégica (motora o cognitiva). Esta clasificacion se
realizo con la colaboracion del Dr. Eduardo Zancolli.

El Capitulo Argentino de Neuroortopedia ( CANeO), depen-
diente de la Asociacion Argentina de Ortopedia y Traumato-
logia, del cual formamos parte, propuso a sus miembros
consensuar una clasificacion, a fin de poder comparar técni-
cas Yy resultados en las diferentes Instituciones hablando un
lenguaje comun. Luego de examenes minuciosos, y con
alguna correccion, se acepto en 1997 la utilizada por el IREP.
En la nomenclatura se le agrega ademas el nivel metaméri-
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co neurolégico, el nivel sensitivo y el tono muscular (Escala
de Asworth)

La clasificacion resultante y que es actualmente utilizada
recibe la denominacion de “Clasificacion del MMC segun
nivel funcional IREP modificado por CANeO” y consta de los
siguientes grupos:

Grupo O Toracico: Flexo extensor de tronco (D8-D12) fun-
cionalmente debe tener estabilidad independiente de tronco
en sedestacion (Fig. 1).

Grupo I: Lumbar superior: Flexo adductor de caderas (L1-2)
se constatara flexion activa normal de las caderas (Fig 2).

Figura 1

Figura 2
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Figura 3

Grupo II: Lumbar medio: Extensor de rodillas (L3-4) debera
estabilizar la rodilla en bipedestacion (Fig 3).

Grupo lll: Sacro: Flexo dorso plantar (L5-S1) se parara en
puntas de pie (Fig 4).

Figura 4
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Figura 5

Motor normal: (S2-4): solo tendra alteraciones esfinterianas
(Fig 5).

Esta clasificacién se acompana de la evaluacion sensitiva y la
modificacion del tono muscular con la escala de Ashworth.

4. Evaluacion clinico fisiatrica:

Comprende dos partes:

a) Datos Generales:

¢ Relacion familia-paciente.

e Calidad de informacion que poseen los padres y/o
paciente sobre el presente y el futuro.

e Conexion del paciente con su entorno.

e Caracteristicas del aspecto (higiene y cuidados).

e Compromiso y cumplimiento de los padres, con los tra-
tamientos indicados hasta el presente.

¢ Informes de los profesionales que lo trataron hasta el pre-
sente (partes quirdrgicos, etc).

e Insercion en el medio: hogar, escolaridad, taller, trabajo,
deportes.

e Relacion con el sexo opuesto. Amistades.

b) Datos Especificos: Examen fisico

¢ Existencia de hidrocefalia.

e Alteraciones en la visidn, audicién y deglucion.

e Etapa madurativa funcional en que se encuentra.

e Actitud del paciente en los diferentes decubitos.

e Tipo de deambulacién: se sigue la clasificacion de Hoffer
y se detallara el equipamiento actual y ayudas de marcha,
tipo de S. de R. o de transporte.

3
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¢ Nivel motor y sensitivo de la lesion.

® Tono muscular de los cuatro miembros.

e Alineacion de los miembros inferiores y de la columna.

e Condiciéon de los miembros superiores: especialmente
fuerza y tono muscular

e Tono del esfinter anal.

e Caracteristicas de la piel.

e Peso corporal.

c) Estudios complementarios: Evaluacion de los estudios
complementarios que el paciente traiga a la consulta o que
se le soliciten segun requerimiento del caso:

e Radiografia simple de columna, caderas, rodillas y pies.
e R.M.N.

e PESS, PEAT, EEG.

e Estudios urologicos.

e Examenes de laboratorio de sangre y orina.

5. Complicaciones

Durante el transcurso de la vida el paciente puede sufrir
diferentes tipos de complicaciones:

eOrtopédicas:

Las deformidades de los miembros inferiores y de la
columna se deben a retracciones musculo tendinosas,
cuyo grado extremo es la desorganizacion articular.

Las deformidades estan ocasionadas por desequilibrio
muscular, mala postura intrauterina, accién de la gravedad
y ausencia de tratamiento. El crecimiento del nifio agrava
las retracciones musculo tendinosas por disparidad entre
el crecimiento del hueso y el crecimiento del musculo. Tam-
bién las complicaciones neurolégicas pueden empeorar las
deformidades (Fig. 6 al 8).

ShnuiERa s
Figuras 6,7y 8

La medidas preventivas deben ser consideradas en prime-
ra instancia, pero cuando las deformidades se han instala-
do, deben ser tratadas adecuadamente.

e Neuroldgicas:

La malformacién de Arnold Chiari, la médula anclada, sirin-
gomielia y los lipomas entre otros, frecuentemente se pue-
den manifestar por un hipertono muscular de los miembros
pléjicos o paréticos, por una evolutividad de las deforma-

-

Figuras 9y 10
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ciones osteomusculares, dolor en la zona del cierre del
defecto, por un deterioro de la funcion urinaria, trastornos
en la deglucion, estridor laringeo, apneas, deterioro de la
funcion en los miembros superiores (Fig 9y 10).

e Cutaneas:

Las ulceras de decubito en zonas de apoyo, especialmente
en pacientes que deambulan en silla de ruedas, pueden
aparecer con frecuencia. La prevencion se realiza indican-
doles que se eleven con sus miembros superiores frecuen-
temente, que utilicen almohadones especiales, que perma-
nezcan secos, que reposen en decubito ventral un par de
veces por dia y, fundamentalmente, que se observen diaria-
mente con un espejo las zonas de mayor roce (Fig 11 a 13).

Figuras 11, 12y 13

Las ortesis, especialmente en los nifios en crecimiento o
que han aumentado de peso, pueden provocar Ulceras en
sitios de mayor apoyo como por ejemplo zonas maleolares
y cabeza de peroné.

¢ Urologicas:

Las infecciones urinarias reiteradas, las diferentes altera-
ciones mecanicas a que esta sometido el arbol urinario por
los tipos de vejiga neurogénica y las malformaciones que
pueden asociarse, deben ser seguidas periddicamente por
el especialista a fin de evitar la insuficiencia renal irreversi-
ble, que ensombrece la calidad de vida y el pronostico de
la misma.

e Fracturas:

En general son mas frecuentes en pacientes del grupo 0
que no realizan bipedestacién higiénica diaria, donde la
osteopenia es mayor por la inmovilidad. Pueden ocurrir
secundariamente a inmovilizaciones prologadas, por enye-
sados postquirirgicos o0 como consecuencia de moviliza-
ciones intempestivas en sesiones de tratamiento. Es
importante recordar que los nifios que se desplazan en el
suelo pueden fracturarse por adoptar una mala postura.

lilldl«

Figura 14
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Debido a la falta de sensibilidad se detectan generalmente
por una tumefaccién y un aumento de temperatura en el
zona. En muchas ocasiones dejan callos exhuberantes que
se remodelan con el tiempo (Fig 14).

e Obesidad:

Es una de las barreras para el logro o el mantenimiento de
la marcha. Con frecuencia se comprueba en pacientes cer-
canos a la adolescencia con poca actividad fisica y seden-
tarios por ausencia o insuficiente plan de mantenimiento a
través de ejercicios y movilizaciones periodicas, activida-
des en el agua o de deportes especiales (Fig 15).

Figura 15

e Pubertad precoz:

Relacionada con el aumento de presién intracranea, como
factor de riesgo de desorden enddcrino generado por una
disfuncion hipotalamica -pituitaria

6. Planificacion terapéutica

Luego de las evaluaciones necesarias, el plan de trata-
miento dependera fundamentalmente de:

® Edad en que se recibe el paciente.

e Etapa madurativa que presenta en ese momento.

e Nivel funcional.

e Complicaciones

e Caracteristicas psicoldgicas del paciente.

e La colaboracion de la familia

El plan de tratamiento, puede iniciarse y combinarse con
cualquiera de las cuatro ofertas terapéuticas del esquema.
(Fig 16)

REHABILITACION
NEUROMOTORA
CIRUGIA DE LAS
EQUIPAMIENTO
0 COMPLICACIONES

TRATAMIENTO

MEDICAMENTOSO

Figura 16
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Esquematizaremos el lineamiento general de las metas a
proponer en el plan integral de rehabilitacién y en ausencia
de complicaciones. En presencia de ellas, deberan ser
derivados al especialista correspondiente para luego iniciar
o continuar con el tratamiento especifico de cada area.

Es importante recordar que para que el tratamiento sea exi-
toso, debe haber consenso del equipo en la planificacion
terapéutica y en los resultados que se van logrando, a tra-
vés de la observacion y control periédico del paciente, ade-
mas del compromiso familiar con el cumplimiento de las
propuestas terapéuticas.

Con el fin practico, y en base a las etapas funcionales men-
cionadas, con la terapéutica apropiada en cada caso, el
niflo deberia cumplir con las siguientes metas:

Primera infancia:

Al finalizar esta etapa se habra logrado la mayor indepen-
dencia del niflo para desplazarse en silla de ruedas, o con
algun tipo de marcha.

Independencia de las actividades basicas cotidianas (ABC)
acorde a su edad.

Posibilidad de poder ingresar a un jardin, a fin de iniciar la
socializacion fuera del hogar.

Segunda infancia:

Se deberan acompafar las habilidades adquiridas para
reafirmarlas y mejorarlas.

La propuesta al término de este periodo es lograr toda la
independencia en ABC, se incluye el poder cambiar pafa-
les y efectuarse el autocateterismo si esta indicado, funda-
mental para la mejor convivencia social.

Ya se debe haber definido qué tipo de deambulacién
“acepta” el niflo. Es casi una regla, como ya lo menciona-
mos, que antes de llegar a la adolescencia, los grupos neu-
rolégicos mas altos eligen la silla de ruedas, por el esfuer-
zo que les demanda la marcha con un gasto energético alto
y lo poco funcional que les resulta, no obstante la marcha
domeéstica que hayan logrado previamente, o el deseo de
los padres de que sigan caminando. Siempre se los esti-
mulara a que se paren diariamente y se ejerciten por los
motivos ya expuestos. Estd comprobado que los nifios que
hayan logrado algun tipo de marcha y que luego escogen
la silla de ruedas, seran mucho mas independientes en los
traslados y las transferencias.

El apoyo psicoldgico y asesoramiento escolar debe acom-
pafarlo en la medida de las necesidades. La practica de
deportes especiales es fundamental como mantenimiento
de un buen estado fisico y como medio de competicion
entre pares.

Adolescencia:

Todo el componente tipico de esta etapa esta presente, pero
en este caso, en un sujeto con una discapacidad no sélo para
desplazarse en un medio muchas veces hostil por las dife-
rentes barreras, sino con una disfuncién urolégica y sexual.
Sin dejar de lado la prevencién del resto de las complica-
ciones mencionadas que pueden ir apareciendo, el trata-
miento de estos temas son de fundamental importancia a
fin de aclarar, apoyar y acompafar al adolescente en el
descubrimiento de hechos diferentes que debera abordar,
muchas veces con su propia experiencia, para que pueda
transitarlos con naturalidad, sin temor y con seguridad.

El reforzar la autoestima y valorizar los logros alcanzados
es el eje principal de esta etapa.
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Nuestra experiencia

Los primeros pacientes registrados en el IREP con DTN
datan del afio 1965. Casi todos eran adolescentes y el
motivo de consulta mas frecuente consistia en la presencia
de algun tipo de complicacién tal como: deformidades de
los miembros inferiores, desalineaciones de la columna,
infecciones urolégicas o lesiones por decubito. Durante
esa etapa estos pacientes se atendieron conjuntamente
con el resto de las patologias. En el afio 1978, se inici6 la
sectorizacion de los diferentes tipos de patologias disca-
pacitantes, pasando los DTN a ser una entidad definida
con la creacién del sector de Espina Bifida, el cual funcio-
na actualmente y esta constituido por un equipo interdisci-
plinario de profesionales especializados en el tema que, a
través de los afos, con la capacitacion constante y la prac-
tica diaria pudo establecer por consenso: pautas de eva-
luacién, planes de tratamiento segin metas a lograr adap-
tadas a cada paciente y caracteristicas de las familias.
Los criterios de tratamiento en las diferentes especialida-
des seran expuestos en los capitulos respectivos.

Casuistica desde 1965 hasta 2003

Actualizamos anualmente nuestra estadistica en relacién a
los pacientes que hemos atendido durante el afio de revi-
sion. Se han establecido dos tipos de pacientes: los que
concurrieron ese afo, de primera vez o de vez ulterior, lla-
mados “pacientes activos” y los que han dejado concurrir
en ese lapso pasando a ser “pacientes pasivos”.

Motiva esta seleccién, en el caso de los “pasivos”, el hecho
de desconocer la evolucién en cuanto a supervivencia,
complicaciones, independencia lograda, etc.

La ultima actualizacion de pacientes se realizé a mediados
del 2004, considerandose “activos” a los que habian con-
currido durante el 2003 y “pasivos” a los previos a ese peri-
odo (Tabla I).

Se han desglosado de la categoria de MMC, el lipomenin-
gocele (LMC) y otros DTN: meningocele, encefalocele,
diastematomielia, agenesia sacra y quiste dermoideo.

Se documentaron los pacientes MMC fallecidos reportados,
desconociendo en los “pacientes pasivos” si hubo otros casos.
Se excluyeron 250 Historias Clinicas de pacientes MMC
entre los afios 1965 a 1975 por no contener la informacion
minima requerida para ser registrados.

Tabla| Cantidad total de pacientes atendidos por DTN y por Grupo

Funcionante Distal en el IREP desde 1965 hasta diciembre 2003

Categoria de Paciente GRO| GRI | GRIl | GRIII | M.N. Total

n %
MMC Activo 62 5 71 3 2 | 143 | 17.3
MMC Pasivo 199 | 62 | 323 | 30 6 | 620 | 74.9
LMC Pasivo 5 0 14 5 0 24 | 3.0
Otros DTN Activos 1 0 1 0 0 2 0.2
Otros DTN Pasivos 2 1 1 5 0 1.1
Fallecidos documentados| 17 6 6 0 0 29 | 35
Total 286 74 416 43 8 827 100

GR = Grupo MN = Motor Normal

De la serie presentada, los “pacientes activos” MMC repre-
sentan el 17.3 %. Del total de los pacientes vivos, el 79.2%
corresponde a “pacientes pasivos”.

Los datos que a continuacion se estudiaran son exclusiva-
mente los 143 pacientes “activos” MMC, primera categoria
del cuadro.

ARTICULO ORIGINAL

Vamos a considerar las siguientes variables de estudio:
e Edad.

¢ Follow up.

® Diagnodstico prenatal.

e Cierre del defecto.

e Valvula de derivacion.

¢ Antecedentes familiares directos de DTN.

e Complicaciones mas frecuentes.

e Cirugias efectuadas y su locacién.

¢ Grado de escolaridad alcanzado.

Edad: El rango de edades de los pacientes van de 0 a 48
afos (Tabla II).

Tabla ll Distribucion de edades por Grupos funcionales

en la primera consulta

EDAD GRO [ GRI | GRII [ GRIIl | M.N. [ Total
0 - 5 afios 10 1 9 3] 0 23
6 - 11 afios 20 24 0 1 46
12 - 21 afios 13 1 14 0 1 29
Mas de 21 afios 19 2 24 0 0 45
Total 62 5 4! 3 2 143

GR = Grupo MN = Motor Normal

Es evidente si bien el 48.2% de los pacientes consultaron
cuando tenian entre 0 y 11 afos un porcentaje semejante
51.7% lo hicieron después; la edad mayor del rango
correspondié a los 48 afos. Estas consideraciones nos
permiten evaluar a la distancia cdmo evolucionan en los
aspectos fisicos, independencia y cognitivos.

Follow up: Se consideraron los afios en que los pacientes
siguieron en control con nosotros al menos una vez por
afio, siendo estos los de mayor edad (Tabla Ill). En la pri-
mera y segunda infancia las visitas fueron mas frecuentes
(Fig 16 a 18).

d

Figuras 16y 17
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Figura 18
FOLLOW UP GRO | GRI | GRIl | GRIIl | M.N. | Total
Menos de 1 afio 10 0 12 0 0 22
1 a5 afos 17 2 24 3 0 46
6 a 10 afios 13 2 14 0 2 31
11 a 16 anos 6 0 8 0 0 14
17 a 21 afos 7 1 8 0 0 16
+ de 21 afios 9 0 5 0 0 14
Total 62 5 4! 3 2 143

GR = Grupo MN = Motor Normal

Diagnéstico prenatal, cierre del defecto, colocacion de
valvula de derivacion, antecedentes familiares de DTN:
se las consideraran en la tabla IV y V, subdividiéndolas
segun la edad de los pacientes en dos periodos: nifios
menores de 10 afos y mayores de esa edad

Tabla IV Pacientes menores de 10 anos: N= 73

GRUPO | DIAGNOSTICO | CIERRE DEL | COLOCACION |ANTECEDENTES
PRENATAL DEFECTO DE VALVULA | FAM. DE DTN
n % n % n % n %

GR. 0 20 66.6 29 96.6 30 100 4 13.3

n:30

GR. 1 2 66.6 3 100 3 100 0 0

n:3

GR. Il 15 42.8 27 771 35 100 4 1.4

n:35

GR. Il 0 0 2 66.6 3 100 0 0

n:3

MN 0 0 0 0 0 0 0 0

n:2

TOTAL 37 50.7 61 83.5 71 97.2 8 10.9

n:73

GR = Grupo MN = Motor Normal

Tabla V Pacientes mayores de 10 anos: N= 70

GRUPO | DIAGNOSTICO | CIERRE DEL | COLOCACION |ANTECEDENTES
PRENATAL DEFECTO DE VALVULA | FAM.DE DTN
n % n % n % n %

GR. 0 2 6.2 24 75 31 96.8 2 6.2

n:32

GR. | 0 0 2 100 2 100 0 0

n:2

GR. I 0 0 24 66.6 35 97.2 3 13.8

n:36

TOTAL 2 2.9 50 7.4 68 97.1 5 7.1

n:70

GR = Grupo
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La razén de haber segmentado en menores y mayores de
10 afos es para poder comparar algunos datos entre
ambos segmentos de edades. La mayor diferencia se
encuentra en el “diagnostico prenatal” (50.7% versus
2.9%), dado que en las Ultimas dos décadas se ha llegado
a poder determinarlo con seguridad a través de medios
acertados de diagndstico, siempre y cuando sean realiza-
dos con profesionales expertos especialmente en los sig-
nos precoces ecograficos. Favorece esto la preparacion
adecuada de los padres en cuanto a la informacion, acom-
pafiamiento y asistencia del equipo de rehabilitacién
durante el embarazo y enseguida del nacimiento. En cuan-
to a la diferencia en los antecedentes de familiares, la
anamnesis mas exhaustiva y el conocimiento mas difundi-
do entre los familiares ha abierto un camino para recoger
mejor estos datos para el consejo genético de las parejas.
Hubo alguna diferencia en cuanto al cierre del defecto a
favor de los pacientes menores de 10 afios.

Tabla VI Complicaciones de 143 pacientes en control actual

Complicaciones GRO GRI GRIl | GRIIl | Total
Deformidades de los MMII 56 5 78 0 139
Deformidades de columna 27 3 17 0 47
Ulceras 17 0 14 0 31
Obesidad 17 0 9 0 26
Fracturas 7 0 2 0 9
Amputaciones 0 0 3 0 3
L.N.A. 33 3 26 0 62
Disfuncion de los MMSS 6 0 3 0 9
Total 163 11 152 0 326

Complicaciones: es de fundamental importancia evaluar
las complicaciones (Tabla VI), ya que ellas inciden en la
calidad de vida y en especial en el mantenimiento de una
marcha, como se vera en el capitulo destinado al equipa-
miento. Se evaluaron las mas frecuentes sin desglosar en
cada caso el segmento al que pertenecen, que seran con-
siderados en el apartado correspondiente:

e Deformidades de los miembros inferiores (MMII): en este
item se registran las subluxaciones y luxaciones de cade-
ras, las retracciones musculo tendinosas de los diferentes
segmentos y los desvios rotacionales.

e Deformidades de la columna: cifosis, escoliosis, cifoes-
coliosis.

* Ulceras de decubitos.

e Obesidad: aumento de peso corporal no acorde a su
talla.

e Fracturas: ocurridas espontaneamente o secundarias a
inmovilizaciones prolongadas.

e Amputaciones: de pie por osteomielitis de calcaneo con
largo tiempo de evolucion, e intentos de solucion quirurgi-
ca con fracasos reiterados.

e | esiones neurolégicas asociadas (LNA): Arnold Chiari,
médula anclada, siringomielia, lipomeningocele, entre
otras, comprobadas por RMN o sospechada por signos cli-
nicos como por ejemplo: espasticidad, rapida progresion
de deformidades de los miembros, cambios evolutivos en
Su vejiga neurogénica, dolor en la cicatriz del cierre del
defecto.

e Disfuncion de los miembros superiores: si bien son com-
plicaciones de LNA, las hemos desglosado ya que limitan
el logro de una buena funcionalidad en cuanto a coordina-
cion, fuerza y destreza.

e Alergia al latex.
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Por orden de frecuencia observamos que el porcentaje por
tipo de complicaciones fueron:

e Deformidades en MMII: 42,63%.
¢ L esiones neuroldgicas asociadas: 19.01 %
e Deformidades de columna: 14.41 %
e Ulceras de decubito: 9.50 %
e Obesidad: 8.00%
e Fracturas: 2,76 %
e Disfuncién de los MMSS: 2.76 %
e Amputaciones: 0.92 %

La cantidad de complicaciones por paciente fueron de 2.7
en el GR.0, de 2.2 en el GR.l y de 2.14 en el GR. Il. No se
registraron complicaciones en el GR. Ill.

Se determinaron la cantidad de cirugias efectuadas en las
diferentes complicaciones (Tabla VII).

Sobre el total de cada tipo de complicacion se constataron
los porcentajes de cirugias realizadas, ya sea en la Institu-
cion o registradas en otro Centro asistencial, estas ultimas
por ser de alta complejidad y en el caso de las L.N.A. por
carecer de Servicio de Neurocirugia.

Tabla VIl Localizacion de cirugias efectuadas por Grupo Funcional

CIRUGIAS GRO GRI GRII TOTAL

n %
MMl 17 3 32 52 374
COLUMNA 12 0 2 14 29.8
L.N.A. 15 1 8 24 38.7
ULCERAS 4 0 4 8 25.8

Grado de escolaridad y actividad

Finalmente hemos evaluado el tipo de escolaridad, activi-
dad e inclusion laboral de esta serie de pacientes, en rela-
cién a los rangos de edades presentados anteriormente
cuyos datos se observan en tablas VIl a XI.

En la serie de 0 a 5 afos (Tabla VIlI) los pacientes requieren
en general mayor asistencia en el jardin, especialmente los
grupos altos por la dependencia o semidependencia en
sus actividades cotidianas, de alli que se requiera institu-
ciones con especializacion adecuada.

Tabla VIl Tipo de escolaridad e inclusiéon en taller y laboral

de los por grupo funcional y edades de 0 a 5 afnos

OCUPACION
Ninguna
Jardin comun
Jardin especial
Total

Esta situacion se va revertiendo entre los 6 y 11 afios (Tabla
IX), ya que el nifio con los tratamientos va logrando nivelar-
se en la mayoria de los casos y los docentes han iniciado la
tarea de acompanarlo, cuando es posible, hacia la inclusién
de una escolaridad comun, a fin de integrarlo socialmente.

Tabla IX Tipo de escolaridad e inclusién en taller y laboral de los

por grupo funcional y edades de 6 a 11 anos

OCUPACION
6-11 | Primaria comun 16 1 21 0 1 39
afios | Primaria especial 4 0 3 0 0 7
Total 20 1 24 0 1 46
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De 12 a 21 afios (Tabla X) quedan algunos pacientes que no
han finalizado la escuela primaria debido a las complica-
ciones sufridas, ya consideradas, y se han visto obligados
a dejar los estudios en repetidas oportunidades, mientras
que otro grupo, sin complicaciones o con algunas de poca
importancia, pudieron realizar escolaridad secundaria.

Tabla X Tipo de escolaridad e inclusién en taller y laboral de los

por grupo funcional y edades de 12 a 21 afos

EDAD | OCUPACION GRO | GRI [ GRII [GR Il | M.N. | Total
12-21 | Primaria comtin 6 0 4 0 1 11
afios | Primaria especial 1 1 2 0 1] 4
Secundario en curso 3 0 4 0 0 7
Secundario terminado 3] 0 4 7
Total 13 1 14 0 1 29

Del grupo de mas de 21 afios (Tabla Xl), el 84.44 % tienen
un menu de variadas oportunidades: algunos estudian,
otros concurren a un taller por ser la Unica oportunidad de
una actividad productiva, varios estan trabajando y un
pequefo porcentaje no realiza ninguna tarea por ser total-
mente dependiente en las actividades de la vida diaria.

Tabla Xl Tipo de escolaridad e inclusion en taller y laboral de los
por grupo funcional y edades mayores a 21 ainos

EDAD OCUPACION GRO | GRI [ GRII |GRIlI| M.N. | Total
Mayores | Terciario en curso 2 0 1 1] &
de 21 Terciario terminado 0 0 0 0 0
aios Universitario en curso | 2 2 3 0 7
Graduado 1 0 0 0 1
Taller 10 0 7 0 17
Trabaja 0 11 0 15
Ninguna 4 0 2 0 6
Total 19 2 24 0 45
DISCUSION

No hemos mencionado la condicién socioeconémica de la
familia como item especial, ya que nuestra experiencia es
totalmente hospitalaria y la gran mayoria de los pacientes
no tienen cobertura de la seguridad social, y si la tienen por
poseer el certificado de discapacidad, es muy precaria.
Tratamos, en la medida de nuestras posibilidades, de
cubrir algunas necesidades como por ejemplo las de equi-
pamiento, con nuestro taller de ortesis, y con el reciclado
de ortesis que van donando nuestros pacientes y el apoyo
solidario de la Fundacién Revivir que apoya nuestro accio-
nar.

Luego de un exhaustivo estudio de los principales items de
los 143 pacientes, que estan en control actual, creemos
que hay tres consideraciones que resumir:

Si tomamos en cuenta la edad de la primera consulta, aun
no hemos logrado que los pacientes sean derivados tem-
pranamente, por lo menos a nuestra Institucién, a fin de ini-
ciar precozmente con la rehabilitacion. En esta serie obser-
vamos que concurrieron de los tres Grupos funcionales (0,
I 'y Il) entre los 6 afios y mas de 22 afos: un promedio de
83.72 % de pacientes.

En cuanto a los afos de follow up, podemos marcar 3 gru-
pos: de 0 a 1 afo (15.4%), de 1 a 10 afios (53.8%) y mas
de 10 afos (30.8%), siendo mayor el grupo entre 1 a 10
anos; esto nos lleva a incentivar a los pacientes de mayor
edad a que no dejen los controles y los realicen al menos
una vez al afio.
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Consideramos ahora cada tipo de complicaciones y le
asignamos convencionalmente un valor en cruces segun la
ocurrencia de cada una de la siguiente manera: entre el 1y
25 % +, entre el 25y 50 % ++ y mas del 50% +++ a fin de
ver el peso que cada una tiene con el objetivo de apuntar a
la educacién del paciente y su familia para lograr una
correcta prevencion primaria y por otro lado la deteccion
precoz cuando las mismas se inician (Tabla XII).

Tabla Xl Complicaciones

COMPLICACIONES GRO GR1 GRIl
Deformidades de los MMII + +++
Deformidades de columna +++ ++ +
Ulceras +++ +
Obesidad +++ +
Fracturas +++ +
Amputaciones +++
L.N.A. +4+ ++ +
Disfuncion de los MMSS +++

CONCLUSION

Hemos presentado la experiencia institucional de varios
aflos de labor, donde un equipo entrenado a través del
tiempo, con una planificacién terapéutica acorde a criterios
generales expuestos, pero adecuados por consenso a
cada paciente y con seguimientos periédicos, nos ha dado
resultados semejantes a los presentados en la literatura
internacional.
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—gulipamiento
en el MMC

Dra. Myrtha Vitale

Las ortesis y las valvas fueron elementos utilizados desde
los tiempos mas remotos para aliviar el dolor y dar confort,
sin tener en cuenta el tipo de disefio, ya que el hombre
debia mantenerse en buen estado fisico.

A través de los siglos se fueron mejorando los materiales y
sus disefios y la bioingenieria aporté un campo fascinante
para la creatividad de modelos fisioldgicos que llevan a un
confort y funcionalidad que satisfacen plenamente al usuario.
El principal actor es el paciente con su necesidad de ser
equipado y en segundo lugar el profesional que prescribe y
el técnico que debe interpretar la indicacion utilizando los
materiales y técnica adecuados. Debemos dejar constan-
cia que si éstos no se adecuan a cada paciente el logro de
las metas propuestas no se podran cumplir, invirtiendo
tiempo y dinero, y generando costos de la no calidad.

Breve historia de las ortesis y su relaciéon estrecha con
la ortopedia y la rehabilitaciéon

Los datos historicos son muy fragmentados y espaciados.
Se remontan a 5000 afios AC (Fig. 1) donde los arquedlo-
gos han realizado sus investigaciones dejando los siguien-
tes comentarios:

Dinastia Egipcia (2750-2625 AC): el Profesor de Anatomia
de la Escuela de Medicina de El Cairo, G. Elliot Smith, exa-
mino “sets de valvas” (Fig. 2) utilizados en miembros frac-
turados, siendo el hallazgo mas antiguo encontrado. Ellas
tenian un rasgo comun: hechas por los barberos- cirujanos
eran dos elementos rigidos (varas) a los costados, sujetos
por lazos para inmovilizar los huesos fracturados y dismi-
nuir el aumento de tono muscular que llevaba a un acorta-
miento muscular. De esta manera se aseguraba algun
grado de reposo al miembro dafado.

Figura 2
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Figura 1

Hipocrates (460-377 AC) en una compilacién cientifica,
“Corpus Hippocraticum” de su época, dos libros (no se le
atribuyen todos a él) “Sobre Fracturas” y otro “Sobre arti-
culaciones” se describen importantes métodos de trata-
miento de fracturas, dislocaciones, deformidades congéni-
tas y otros problemas ortopédicos, mucho de los cuales
tienen eco actualmente. Por mas de 200 afios posteriores
a Hipdcrates, las ortesis, las muletas y las manipulaciones
fueron la Unica conducta terapéutica para este tipo de pro-
blemas.

Galeno (131-201 DC) utilizando las ensefianzas de Hipé-
crates, las mejoré. Es asi que estudio las deformidades y
fue el primero en utilizar los términos: cifosis, lordosis y
escoliosis. Intentd corregir activamente la deformidad espi-
nal, basado en sus conocimientos fisiolégicos y en la ana-
tomia por disecciéon de animales. Indicaba ejercicios respi-
ratorios, canto y una suerte de vendaje para corregir la
escoliosis.

Antylluss (alrededor de 200 DC) propuso la tenotomia para
la retraccion articular, principio que se retomé en el siglo
XVII.

Caelius Aurelianus (alrededor de 400 DC) indicé el movi-
miento pasivo y valvas en las pardlisis.

Guy de Chauliac (1300-1368) creé el tratamiento con trac-
cién en suspensién para las fracturas de fémur.

Ambrosio Paré (1509-1590) fue considerado el padre del
equipamiento. Para los “cuerpos torcidos” utilizdé corset de
metal perforados, para no ser tan pesados, y acolchados
para evitar escoriaciones y debian cambiarse frecuente-
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Figura 3

mente. Utilizd valvas de cuero para las deformidades en
varo y valgo de las piernas, valvas de marcha para las
lesiones de la cadera y diferentes tipos de calzado para los
pies bot, elevando un lado de los mismos para inclinar la
deformidad hacia el lado opuesto.

Girolamo Fabrizio D’Acquapendente (1537-1619) ademas
de descubrir las valvulas de las venas, también incursiond
en el campo en cuestion y, no aceptando la correccién for-
zada hipocratica, aconsejé las manipulaciones suaves.

Siglo XVII en Inglaterra la reforma del estado, trajo benefi-
cio a los discapacitados, ya que tenian una asistencia
especial.

Nicolas André (1704-1756) a él se debe el nombre de la
especialidad Ortopedia (orthos: derecho, paidos: nifio).
Reconocié lo dificil de dar soporte a las deformidades de la
columna. Prescribia corsets que cambiaba cada tres
meses.

Lorentz Heister (1683-1758) ide6 una ortesis para columna
llamada la cruz de hierro.

Levacher en 1764 cred un corset en suspensiéon con una
barra posterior que se elongaba, utilizado con un principio
semejante en algunas ortesis en la actualidad (Fig. 3).

John Hunter (1728-1793) contribuyd notablemente a la
cirugia de las deformidades y especialmente en la investi-
gacion de la reparacién tendinosa.

Siglo XVIII esta marcado por dos acontecimientos ortopé-
dicos importantes: entrenamiento especifico en el trata-
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Figura 4

miento de las deformidades y el desarrollo de las clinicas
de internacién donde se podia aplicar tratamiento de largo
tiempo, bien realizados y controlados.

John Hilton (1804-1878) propiciaba el reposo absoluto de
sus casos operados.

Hugh Owen Thomas (1834- 1891) (Fig. 4) impartioé princi-
pios mas que metodologias y fue un prolifero disefiador de
aparatos de gran simplicidad. Su trabajo represent6 el
comienzo de la fusion entre la etapa mecénica y quirdrgica
en el tratamiento de las deformidades. También indicaba el
reposo absoluto de una articulaciéon afectada y, solo luego
de ausencia de signos clinicos, indicaba el uso de muletas.
En su casa tenia un taller donde realizaba las valvas y orte-
sis de su creacion para cada individuo segun necesidades,
dando importancia a que se adaptara a la forma del cuer-
po y secundariamente al estilo de la misma. De él es la
férula para reposo de miembro inferior conocida como
férula de Thomas.

James Knight (1810-1887) contemporaneo de Thomas,
utilizé sus aparatos para restaurar la fuerza en la marcha en
niflos con deformidades congénitas y secundarias a para-
lisis.

Vittorio Putti (1880) popularizé el uso del enyesado.

De alli en mas, se fueron mejorando y perfeccionando tanto
la tecnologia como los materiales.

La Medicina Fisica y Rehabilitacion surge como especiali-
dad a mediados del siglo XX. Por su enfoque practico en el
abordaje funcional es la que tiene, dentro del resto de las
especialidades médicas, la mayor y mas estrecha relacion
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con la prescripcion de las ortesis, ya que es una etapa en
el tratamiento de rehabilitacion a fin de cumplir con las
metas delineadas por el equipo terapéutico.

Su uso e indicaciones
Las ortesis son elementos de uso externo para modificar
las caracteristicas estructurales y/o funcionales del sistema
neuromuscular.
Los objetivos de su indicacion son:
1. Mantener una postura fisioldgica en reposo o sin carga
del peso del cuerpo a fin de:
- Evitar deformidades de segmentos pléjicos por accion
de la gravedad (gj. pie equino)
- Corregir posturas viciosas reductibles
- Contener una deformidad a fin de que no siga progre
sando
2. Lograr y o facilitar la marcha
- Estabilizar articulaciones inestables.
- Compensar un musculo pléjico o parético.
- Corregir desejes reductibles.
- Evitar deformidades o prevenir recidivas.
- Facilitar el logro de etapas madurativas.

Nuestra Institucion no cuenta con un Laboratorio de mar-
cha, método de estudio y diagndstico de gran importancia
en nuestros dias para la planificacion terapéutica de esta
patologia. No obstante, la clinica, el seguimiento y la expe-
riencia, aportan datos de gran importancia para poder
implementar terapias, como asi mismo proponer equipa-
mientos.

La marcha

Antes de considerar la prescripcion de las diferentes orte-
sis segun el nivel funcional, es importante hacer algunas
consideraciones respecto del tipo de marcha que pueden
adquirir en linea general estos pacientes y los factores con-
dicionantes de la misma.

Utilizando la clasificacion de Mark Hoffer de la ambulacion
funcional (1973), la misma la divide en cuatro grupos:

1. Ambulador comunitario: camina dentro y fuera del hogar
para la mayoria de las actividades con o sin ortesis y o
asistencia lateral. Pueden usar silla de ruedas para trayec-
tos largos.

2. Ambulador doméstico: caminan solo dentro del hogar o
espacios cortos, equipados. No requieren asistencia para
los pasajes. Fuera del hogar requieren la silla de ruedas.
3. Ambulador no funcional: se para solo en las actividades
en el gimnasio.

4. No ambulador: siempre usan la silla de ruedas. General-
mente son independientes en los pasajes.

La posibilidad de poder ambular favorece:

e E| desarrollo de los miembros superiores.

® El mejor desarrollo de la postura, equilibrio y propiocep-
cion.

¢ | a destreza en las transferencias cuando utiliza la silla de
ruedas.

e La disminucion de las Ulceras de decubito.

e | a menor posibilidad de fracturas.

e La posibilidad de sortear mejor algunas barreras arqui-
tectonicas.

¢ Mejor desarrollo psicolégico e intelectual.

e Menor riesgo de obesidad.
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Existen algunos factores que a su vez pueden complejizar
la misma:
¢ El mayor esfuerzo y el gasto energético.
e | entitud en el traslado.

Por lo anteriormente expuesto, al planificar la posibilidad
de marcha en estos pacientes es necesario considerar una
serie de factores que condicionan el logro de la misma:

e Nivel funcional.

¢ Edad de comienzo.
e Alineacion de los MMl y la columna.

e Inteligencia y motivacion
e Tratamiento adecuado de rehabilitacion.

e | esiones neuroldgicas asociadas. (espasticidad)
e Peso corporal.
e Compromiso familiar.

Somos partidarios de que los nifios logren algun tipo de
marcha independientemente de su nivel neurolégico, si
bien cuando son mas grandecitos en los niveles altos, eli-
gen la silla de ruedas como Unico medio de traslado.

El ideal es:
e Poder estimular las etapas madurativas a fin de que se

acerquen a lo normal

e Que no existan desalineaciones de sus miembros y
columna.
¢ Sin espasticidad o si existe, sea muy leve para equipar.
e Con inteligencia dentro de los parametros normales.

e Peso acorde a la edad y talla.
e Familia motivada y que responda a las consignas y ense-
fazas en cuanto al entrenamiento en el hogar.

e Constancia en las terapias.

Equipamiento segun Nivel Funcionante Distal

Para el equipamiento se tendra en cuenta la Clasificacion
del MMC segun nivel funcional IREP modificado por
CANeO (Tabla I)

Tabla |l Clasificacion del MMC segun nivel funcional IREP

GRUPO
GR. 0

GR. 1

GR. Il

GR. Il

Motor
Normal

modificado por CANeO

NIVEL
Toréacico
D8-D12
Lumbar supe-
rior L1-L2
Lumbar medio
L3-L4
Lumbar bajo
L5-S1
Sacro
§2-S4

DENOMINACION
Flexo-extensor
de tronco
Flexo-adductor
de caderas
Extensor de rodillas

Flexo-dorso plantar

Vejiga e intestino
neurogénico

LOGRO FUNCIONAL
Sedestacion estable
sin asistencia
Flexion activa
de caderas
Extension activa de
rodillas en bipedestacion
Bipedestacion activa
en puntas de pies
Marcha normal

En el esquema general para indicar un equipamiento hay
que considerar cuatro variables, cada una relacionada con

el nivel lesional mencionado (Tabla Il):
e Etapa madurativa.

e Metas.
e Deformidad.
¢ Ortesis.
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Tabla ll

EDAD ETAPA MADURATIVA DEFORMIDAD
0-12 meses Control cefalico: lo inicia Ninguna
0 lo logré Cifosis/escoliosis
Actitud en:
flexion, adduccion,
abduccion, rotacion interna /
externa, equino, talo, etc.
13-24 meses Sedestacion Idem a la edad anterior
estable
25-36 meses Bipedestacion Idem a la edad anterior
independiente en paralelas
37-60 meses Marcha en paralelas Idem a la edad anterior

Lo que esquematizamos en la etapa madurativa, es lo que
el nifio va adquiriendo para poder lograr la meta propuesta
al final de esa etapa.

En cuanto a las deformidades, pueden ser actitudes sola-
mente o desejes parcialmente reductibles en columna,
caderas, rodillas y/o pies; las irreductibles deben ser deri-
vadas al neuroortopedista.

Lo que se sugiere en ortesis es para: estimular el logro de
una etapa, la profilaxis para evitar una deformidad o su pro-
gresion cuando ya comienza.

El esquema de equipamiento es exclusivamente para gra-
ficar el lineamiento ortésico que seguimos en estos pacien-
tes. Cada caso debe ser evaluado, requiriendo cada uno la
indicacion personalizada, controlada y modificada en el
tiempo segun evolucion.

Las intercurrencias propias de la patologia: problemas val-
vulares, neurocirugias, cirugias ortopédicas, etc. y otras

Figuras 5 a 11
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La edad en relacion a: etapa madurativa, deformidad, ortesis y metas

ORTESIS
Corset emballenado.

METAS

Estimular sedestacion
Corset semirigido / TLSO Sedestacion estable
Tutores nocturnos, valvas
cortas

Se agrega valvas de premar-
cha al equipamiento anterior
Prescripcion de ortesis, RGO,
largas cortas, etc.

Idem a la anterior

Evitar los desejes

Bipedestacion en paralelas
independiente.

Marcha independiente

en paralelas.

Marcha independiente
fuera de paralelas

ajenas a ella, las comunes de la infancia, alteraran este
esquema en cuanto a los tiempos en la adquisiciéon de
metas y en muchas ocasiones, perdiendo lo logrado,
debiendo recomenzar los tratamientos para lograr los
patrones previamente alcanzados.

De acuerdo al cuadro presentado se pueden hacer las
siguientes consideraciones:

De 0 a 12 meses se pueden utilizar: corset de cutil emballe-
nado, con angulos elasticos a nivel de los pliegues inguina-
les y adecuados acolchados posteriores, para facilitar el
control de tronco en las etapas iniciales, liberando en parte
asi los miembros superiores. Si el nifio tiene una cifosis, que
generalmente son estructuradas, se indica un corset semi-
rrigido de polipropileno con valva posterior abovedando
convenientemente la zona y revistiéndola con siliconas, res-
petando la cifosis a fin de que no provoque lesiones por
decubito y la parte anterior de tela emballenada (Fig. 5 a 11).

Esto le da estabilidad, evitando que el paciente se incline
hacia delante, mejorando la postura y descomprimiendo el
térax, para lo que en ocasiones, se requieren los angulos
elasticos también a ese nivel. Es conveniente recordar que
este corset no corrige sino mejora la postura; no comprime
el térax ya que adelante es emballenado permitiendo la
excusion toracica sin inconvenientes. Los tutores nocturnos
se utilizan siempre y cuando exista tendencia a posiciones
viciosas por la noche, ya que durante el dia se controlan con

3

ARTICULO ORIGIN




valvas cortas, que en general
cuentan con revestimientos silico-
nados a fin de prevenir decubitos,
para evitar equino y vendajes
blandos para alinear caderas y
adaptaciones para mejorar la
sedestacion.

De 13 a 24 meses si el nifio esta
en condiciones, se inicia la bipe-
destacién con las valvas de pre-
marcha que no tienen articulacio-
nes en rodillas ya que en esta pri-
mera etapa, las mismas deben
ser mas livianas con la ventaja
ademas de ser menos costosas
(Fig. 12). Estas cuentan con tensores gluteos elastizados,
con anclaje en las musleras y dispositivos de regulacion en
el cinturén pélvico; éste es realizado segun el disefio mari-
posa, debidamente modelado y acolchado dando su borde
posterior soporte al sacro. Lograda la marcha indepen-
diente en paralelas, se prescribe la ortesis correspondiente
segun el nivel neurolégico.

De 37 a 60 meses el nifio tiene definido ya su patron de
marcha previo al ingreso a la escuela primaria y tendra el
equipamiento acorde para desplazarse segun la funcionali-
dad adquirida (Fig. 13 a 17).

Figuras 12

El esquema presentado se aplicara a los diferentes niveles
de funcionalidad descriptos.

Grupo 0: toracico (flexo extensor de tronco):

El comun denominador es la paraplejia con alteraciones
posturales frecuentemente, como la cifosis lumbar de mag-
nitudes diferentes y actitudes viciosas de los miembros infe-
riores, secundarias a la accién de la gravedad o mala pos-
tura fetal o adquirida, por falta de musculos funcionantes.
Se indican cuando es necesario y en relacion siempre a la
edad y etapa madurativa, diferentes tipos de ortesis, siem-
pre en pacientes que tienen un plan de tratamiento y con-
curren regulamente a cumplirlo, a excepcion de pacientes
ya rehabilitados que requieren cambio de ortesis.

Se prescribe equipamiento diurno para mantener una

Figuras 13 al 17
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columna estable, segin sea: corset emballenado (con
columna alineada), corset semi rigido o TLSO (con colum-
na desalineada). En los miembros inferiores se utilizan tuto-
res nocturnos. Durante el dia se insiste en una buena pos-
tura en sedestacién (asientos especiales si fuera necesario)
con valvas cortas; valvas de premarcha cuando esta en
esta etapa y, posteriormente, ortesis reciprocadoras siste-
ma en balancin, con corset, valva posterior de tronco o sin
nada segun el paciente, siempre y cuando ya haya adquiri-
do buen equilibrio en bipedestacién, antes de iniciar la
marcha.

No se indica la ortesis reciprocadora (RGO) desde el
comienzo ya que cada nifio tiene su tiempo para lograr esta
etapa y es frecuente ver que concurran con ellas a la con-
sulta, indicadas en otros servicios, que por el crecimiento y
o la falta de entrenamiento no las utilizan, con el perjuicio
econdmico para quien haya abonado las mismas vy frustra-
cién de la familia por un “fracaso” .

Se intenta que los pacientes lleguen a la etapa escolar rea-
lizando marcha doméstica. como ya se menciond, por los
beneficios que ocasiona la misma. Se ha comprobado que
cuando entran en la adolescencia o cercanos a ella, los
nifos generalmente, prefieren desplazarse en la silla de
ruedas, por el esfuerzo que les demanda y la lentitud en el
desplazamiento. Son pocos los que continian caminando
en la juventud, generalmente son de habito delgado,
deportistas y que han tenido escasas complicaciones.

Grupo I: lumbar superior (flexo aductor de cadera)

El equipamiento de columna es semejante en cuanto al
corset emballenado (favorecer la postura) y el TLSO (con-
trolar una escoliosis) si fuera necesario, el semirrigido se
prescribe menos ya que rara vez desarrollan cifosis.
Como en este nivel se cuenta con buenos flexores de
cadera, no se le solicita un RGO. Si no requiere corset, las
ortesis llevan cinturén pélvico, caso contrario, se articulan
con el corset de forma de “quita y pon” para que pueda uti-
lizar el mismo corset cuando no tenga colocadas las orte-
sis, evitando asi prescribir otro.

Grupo lI: lumbar medio (flexo extensor de rodillas)

El cuadriceps esta presente en este grupo. No obstante
cuando se inicia el entrenamiento de mar-
cha se indican valvas largas de premarcha
a fin de darle mayor seguridad al nifio y
luego se van bajando.

En este nivel es frecuente la luxacién uni o
bilateral de las caderas. Se los equipa de
igual modo, (hay consenso de no reducir-
las), siempre y cuando no haya contracturas
que por su magnitud impida la bipedesta-
cion. Asimismo si se observan alteraciones
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rotacionales de las piernas y el nifio utiliza ortesis cortas, se
indican desrrotadores de cables a un cinturén pélvico, en
caso contrario, si son reductibles, se derivan al neuroortope-
dista a fin de considerar una desrrotacién quirurgica.
Cuando existe a nivel de las rodillas un discreto desvio
medio lateral se evalla la posibilidad de confeccionar una
ortesis corta con una aleta externa o interna, segun sea el
desvio, en caso contrario, se prescriben ortesis largas con
trabas anteriores libres de rodillas, y con topes posteriores
a 180 grados.

Si a pesar de tener un cuadriceps funcionalmente bueno, el
nifo tiende a flexionar levemente las rodillas en la marcha
se puede indicar una ortesis tipo” floor reaction”de apoyo
patelar para asistirlo en la extension de las mismas.

Las ortesis cortas que se prescriben para control de las
articulaciones de tobillos y pies pléjicos o paréticos son
generalmente articuladas en los de tobillos con rango de
movilidad de 85 / 95 grados a fin de mejorar el pasaje.
Cuando hay tendencia al varo o valgo se le pueden adicio-
nar straps para varo o para valgo, siempre y cuando sean
reductibles ya que pueden causar en las zonas de correc-
cion, lesiones por decubito.

Si hay deformaciones en la columna (escoliosis) se les
prescribe TLSO.

Grupo lll: lumbar bajo (flexo dorso plantar)

Estos pacientes solo requieren algun tipo de calzado espe-
cial o plantillas, a fin de dar mejor descarga. No se indican
barras metatarsales. Los males perforantes plantares son
lesiones que pueden aparecer en este nivel por falta de
sensibilidad, causados por plantillas mal recetadas o zapa-
tos con mala descarga en pies con deformidades estructu-
radas. Deben ser derivadas al neuroortopedista precoz-
mente a fin de evitar lesiones 6seas (osteomielitis) irrepara-
bles cuando se cronifican, pudiendo peligrar el futuro del
pie. Luego de la cirugia, se insiste en el cuidado local y una
plantilla, realizada con toma de presiones previa, siempre
recubierta con siliconas a fin de suavizar las presiones y la
zona tratada.

Tipo de marcha de los pacientes en control actual

Los “pacientes activos” de nuestra casuistica, teniendo en
cuenta las edades de los mismos y su grupo funcional, se
detallan en tabla lll.

Tabla Ill Edad de pacientes segun Grupo funcional*

EDAD GRO [ GRI | GRIl | GRINl [ M.N. [ Total
0 a5 afios 14 2 13 3 0 32
6 a 11 afos 15 2 17 0 1 35
12 a 21 afios 14 1 20 1] 1 36
Mas de 21 aiios 19 0 21 0 0 40
Total 62 5 71 3 2 143

*Clasificacion del MMC segtn nivel funcional IREP modificado por CANeO

Aplicando la clasificacién de Hoffer mencionada:

e Marcha comunitaria (MC)

e Marcha doméstica (MD).

e Marcha funcional (M.F).

e No ambulador se clasific6 como silla de ruedas (SR).

Hemos agregado tres categorias mas, ya que por la edad
de algunos pacientes se encuentran en diferentes etapas
madurativas.
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e Control cefélico (CC): cuando aun no adquirié otra etapa
madurativa

e Sedestacion (Sed): logré sedestar.

e Premarcha ( Pre M): inicié la bipedestacion.

El Grupo de 0 a 5 afios (n: 32) estan en etapa de estimula-
cioén funcional (control cefalico, sedestacion y premarcha)
sin haber definido aun el logro mayor. A partir de los 6 afios
(n: 107), y exceptuando 4 pacientes que aun estan en pre-
marcha de este grupo, se pudo establecer en general la
funcionalidad adquirida actual que podra variar en el tiem-
po, segun diferentes tipos de contingencias como lo men-
cionamos anteriormente.

Como resumen de lo expuesto presentamos el tipo de
ambulacion en los 143 pacientes en tabla IV.

Tabla IV Tipo de ambulacion de los “pacientes activos”
segun Grupo Funcionante *

GRUPO TIPO DE AMBULACION TOTAL
C.C. | SED. |Pre.M| M.F. | M.D. | M.C. |[SdeR

0 11 9 3 4 2 3 30 62

| 1 0 1 0 2 0 1 5

Il 0 7 3 0 12 40 9 7

1l 0 0 1 0 0 2 0 3
MN 0 0 0 0 0 2 0 2
Total 12 16 8 4 16 47 40 | 143

* Clasificacion del MMC segun nivel funcional IREP modificado por CANeO

Comprobamos que en:
e Etapa de estimulacién funcional hay 36 pacientes: 25.2 %
e Etapa de funcionalidad adquirida: 107 pacientes: 74.8%
de los cuales lograron:

a. Marcha funcional: 4: 4 %
b. Marcha doméstica: 16: 15 %
c. Marcha comunitaria: 47: 44 %
d. Silla de ruedas: 40: 37 %

Como es de esperar son muy pocos los que en los grupos
altos conservan la marcha y aun en los grupos bajos con el
tiempo se les dificulta continuar con la marcha comunitaria
accediendo a una doméstica.

Conclusiéon

Somos partidarios, como lo hemos venido manifestando a
lo largo de este trabajo, de estimular el logro de la mayor
funcionalidad.

No nos apoyamos en que el futuro no siempre es promiso-
rio, ni en el tiempo empleado, ni en las implicancias eco-
némicas que conlleva una larga rehabilitacion, ya que tra-
tandose de nifios que deben crecer, desarrollarse y formar
parte de un mundo por el que deberan transitar, esta filo-
sofia de vida los ayudara a aprender a luchar por ellos y
para ellos.
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INTRODUCCION

Hasta 1997 el unico tratamiento para un nifio que nacia con
mielomeningocele (MMC) era el cierre precoz del defecto a
fin de prevenir la infeccion y la posterior injuria de los ele-
mentos neurales expuestos en la placoda.

En 1997 Bruner y Tulipan publicaron los dos primeros
casos de MMC reparados endoscépicamente en Utero,
pero los resultados no fueron buenos, dado que uno de los
nifos murié inmediatamente después del parto y el otro
desarrollé hidrocefalia, por lo que abandonaron esta técni-
ca. Al afo siguiente este mismo grupo comunicé su expe-
riencia en cirugia a cielo abierto de 4 fetos con MMC, a tra-
vés de una histerotomia. En los 4 casos el embarazo con-
tinud y al nacimiento por cesarea ninguno de los nifios pre-
senté Chiari, pero dos de ellos requirieron shunt. Estos
fetos fueron operados tardiamente, entre las semanas 28 y
30 de gestacion'.

En 1999 Sutton publicé una serie de 10 casos de cirugia
fetal de MMC operados entre las 22 y 25 semanas de ges-
taciéon en la Universidad de Pennsylvania. Se usé aqui un
criterio de seleccion mas estricto y excepto un nifio que
murié por parto prematuro a las 25 semanas, los 9 restan-
tes nacieron sin imagen de Chiari, pese a que en la reso-
nancia magnética intradtero (IRM) la evidenciaban todos.
Sélo uno de los 9 pacientes requirié shunt en el postope-
ratorio inmediato, pero otros 3 lo necesitaron posterior-
mente?. Este mismo autor comparé tiempo después el por-
centaje de valvulas colocadas al afio de edad en 18 nifios
operados con cirugia fetal con el porcentaje de valvulas
colocadas al aflo de edad en 416 pacientes con MMC
seguidos en la Clinica de Espina Bifida del Children’s Hos-
pital of Philadelphia (CHOP), observando que el 84% de los
pacientes histoéricos requirieron valvula contra el 28% de
los pacientes operados intrautero.

Similares resultados se obtuvieron a los 10 meses de edad
en 55 nifios cuyo MMC fue reparado intradtero por el grupo
de Tulipan, en la Vanderbil University Medical Center
(VUMC). En esta serie se constaté también que las cirugi-
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as fetales realizadas después de la semana 25 de gesta-
cion requirieron valvula en el 77% de los casos, en cambio
las efectuadas antes de la semana 25 requirieron valvula
sélo en el 25% de los casos.

Este mismo grupo comparé las IRM de 22 pacientes que
fueron operados intrautero con 22 casos histéricos. Los
resultados mostraron franca reduccion de la herniacion
amigdalina en los casos de cirugia fetal®.

Un andlisis de la motricidad de miembros inferiores de los
primeros 26 pacientes operados indtero por el grupo de
VUMC revel6 que no hubo diferencia significativa con los
grupos histoéricos.

En cambio en la serie de pacientes operados en CHOP la
motricidad fue mejorada en 1 6 2 niveles de lo que podria
esperarse por la imagen de la IRM prenatal. Ello podria
explicarse por el hecho de que todos los pacientes del
grupo VUMC fueron operados después de la semana 25 de
gestacion, y los del CHOP entre las semanas 21 y 24 de
gestacion.

Estos resultados sugieren que la cirugia intrauterina no sélo
no empeora la actividad motora en los miembros inferiores
sino que la puede mejorar con respecto al nivel anatémico
determinado por la IRM inicial.

Con respecto al efecto de la cirugia prenatal sobre los
esfinteres, no hay datos concluyentes que surjan de las
experiencias publicadas por los tres grupos que trabajan
en cirugia fetal: CHOP, VUMC y UCSF.

Por otro lado, la poblacién de pacientes con MMC opera-
do intraltero es muy joven auln para evaluar la secuencia
de eventos urologicos que lleva a la insuficiencia renal,
como se puede detectar en la poblacion histérica.

DEFECTOS DEL CIERRE DEL TUBO NEURAL

Las malformaciones congénitas ocupan un lugar destaca-
do dentro de las causas de morbilidad y mortalidad neona-
tal. Estan presentes en 1 de cada 30 recién nacidos vivos
y en 0,5 a 1 de cada 10 nacidos muertos. Son la causa de
2 de cada 10 muertes infantiles y constituyen uno de los
principales motivos de hospitalizacién perinatal.

En nuestro pais los defectos congénitos representaron la
causa mas frecuente de mortalidad infantil durante el peri-
odo de 1992-1995: 17,8%.

El defecto de cierre del tubo neural es la mas comun y
severa malformacién congénita que afecta al SNC.
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Cirugia intraatero de MMC

Aproximadamente 4000 fetos por afo padecen de algun
tipo de defecto de cierre del tubo neural en los Estados
Unidos, la mitad de los cuales son espina bifida abierta
(EBA).

La EBA puede presentarse en cualquiera de sus tres for-
mas: mielosquisis, donde la médula esta expuesta sin nin-
gun saco que la recubra; meningocele donde el saco esta
formado por meninges y membranas sin compromiso de
elementos nerviosos y mielomeningocele (MMC) donde
hay extrusién de médula y raices nerviosas dentro del
saco membranoso.

En la mayoria de los casos la EBA se acompafia de hidro-
cefalia y malformacion de Chiari tipo 1.

En nuestro medio la frecuencia de EBA es de aproxima-
damente 1 en 1000 nacimientos vivos. En los Estados Uni-
dos, que 20 afos atras tenian una frecuencia similar a la
nuestra, ha ido descendiendo progresivamente hasta lle-
gar a 1 en 2000 nacimientos vivos en la actualidad. Ello se
debe a que el mejoramiento en los métodos de estudio
permite diagnosticar la malformacion en el primer trimes-
tre de gestacion y aproximadamente el 23% de las ges-
tantes deciden la terminacién del embarazo, dado que
estan dentro de los plazos legales del aborto.

El 14% de los nifios que nacen con espina bifida abierta
fallecen antes de los 5 afios de edad. Los que sobreviven
presentan distintos grados de discapacidad dependiente
del nivel de la lesién medular y de la intensidad del dafo
medular durante el embarazo, parto y periodo neonatal.

Hay lesiones que acompafan al defecto del tubo neural:
hidrocefalia, Arnold Chiari, siringomielia, tethered cord,
etc.; y otras que son secuelas del déficit neurolégico:
paralisis, deformidades de los miembros inferiores, vejiga
neurogénica, disfuncién sexual, trastornos endocrinolégi-
cos, dificultad en el aprendizaje, etc.

El primer afio de vida de los nifios operados de MMC esta

dominado por las intervenciones neuroquirdrgicas: colo-
cacion de la valvula descompresiva de fosa posterior en
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los casos que el Chiari no se resuelve al tratar la hidroce-
falia, disfunciones y/o infecciones valvulares, etc.

Mas tarde, los problemas urolégicos y ortopédicos pasan
a centralizar la atencién de estos pacientes. El 90% de
ellos presenta algun tipo de deformidad en los miembros
inferiores que requiere tratamiento quirdrgico y/u ortopédi-
co reparador. El déficit neuroldgico esta a nivel o ligera-
mente por encima de la ultima vértebra intacta.

Solo el 3% de los nifios con MMC tiene control normal de
esfinteres, el resto presenta algun grado de vejiga neuro-
génica. Sin embargo el 70% logra ser continente merced
a distintas terapéuticas: medicaciones, sondaje intermi-
tente, etc. Sélo una cuarta parte de los pacientes requiere
intervenciones quirdrgicas urolégicas.

El 75% de los pacientes tiene problemas visuales: atrofia
Optica por la hidrocefalia, estrabismo, nistagmus, etc.
Solamente el 27% de los pacientes tiene visién normal.
Hay un mayor aumento de problemas de conducta y alte-
raciones psicologicas que en la poblacion general. Aunque
el 68% de los nifios con MMC tiene un coeficiente intelec-
tual por encima de 80, sélo la mitad de ellos llegan a una
vida adulta independiente. Es frecuente encontrar en los
ninos con hidrocefalia dificultades con la memoria y aten-
cion. Dadas las multiples areas de la funcion cognoscitiva
que pueden ser afectadas, es habitual que su rendimiento
escolar sea menor que el del resto de los nifios de su
misma edad.

El costo de atencion de estos pacientes, solamente en los
Estados Unidos, alcanza a los 500 millones de délares por
ano.

La EBA es frecuentemente diagnosticada en el segundo
trimestre de la gestacion por ecografia obstétrica y dosaje
de alfafetoproteinas.

HISTORIA DE LA CIRUGIA FETAL

El Dr. Michael Harrison es el pionero de la cirugia fetal en
el mundo. Junto con su equipo en la Universidad de San
Francisco (UCSF), California, ha liderado este campo de la
investigacion desde hace 25 afios. Sus primeros trabajos
experimentales comenzaron en la década del 70 y gracias
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: 2
Cirugia fetal de teratoma
sacrocoxigeo

de gestacion

a su esfuerzo constante, desde entonces, la cirugia fetal ha
pasado a ser una especialidad en si misma, que involucra
a distintos especialistas que trabajan en un equipo multi-
disciplinario. En la década de 1990, su descubrimiento del
efecto provocado por la ligadura traqueal intraitero como
método para revertir los efectos de la hernia diafragmatica
cambid el prondstico de esta patologia.

Actualmente, siguiendo su linea de trabajo, varias patologi-
as son asistidas con cirugia fetal: hernia diafragmatica con-
génita, malformaciéon adenomatosa quistica del pulmon,
uropatias obstructivas, teratoma sacro coxigeo, y luego,
como ya se describiera, en el campo neuroquirdrgico, el
MMC.

FUNDAMENTOS DE LA NEUROCIRUGIA FETAL

La experimentaciéon en animales ha demostrado sobrada-
mente que la correccion intrauterina de algunas malforma-
ciones congénitas revierte o detiene los mecanismos que
causan la muerte fetal y neonatal o generan secuelas
devastadoras de por vida.

Es posible corregir quirirgicamente defectos congénitos
antes del nacimiento por la gran capacidad de regenera-
cion tisular del feto.

Los 25 afos de cirugia experimental han demostrado cate-
goricamente la accion nociva del liquido amniético sobre la
placoda. Por ello entendemos que cuanto mas precoz-
mente se elimine el contacto de la misma con dicho liqui-
do mejor sera el futuro funcional de ese nifio.

Esto es lo que nos motivé a comenzar a tratar en el Centro
de Diagnéstico y Tratamiento Fetal de CEMIC los fetos con
MMC. Por otro lado los avances tecnolégicos en el diag-
nostico prenatal unido al concepto actual de que el feto es
considerado un paciente, han permitido desarrollar e
implementar estos tratamientos.

CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION PARA
CIRUGIA FETAL

Con respecto a la cirugia fetal del MMC se han establecido
estrictos criterios de inclusién v también de exclusién que
fueron aceptados por las tres entidades piloto de cirugia
fetal: UCSF, VUMC y CHOP.

Criterios de Inclusion

1) MMC entre T1y S1 con Chiari Il. El nivel de la lesion sera
confirmado por ecografia y el Chiari por IRM.
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Nuestro primer paciente operado intrautero
de MMC, en el momento de su nacimiento
por cesarea programada en la semana 37

Resonancia magnética fetal de nuestro primer
paciente que muestra MMC, hidrocefalia y
Arnold Chiari

2) Edad materna mayor de 18 afos.

3) Cariotipo normal por amniocentesis.

4) Edad gestacional entre 18 y 25 semanas.

Criterios de exclusién

1) Embarazo multiple.

2) Ecocardiograma fetal anormal.

3) Otra anomalia fetal que no esté relacionada con el MMC.
4) Historia documentada de incompetencia de cuello uteri-
no.

5) Amenaza de aborto en la gestacién en curso.

6) Evidencia de HIV o hepatitis B materna, por el riesgo de
transmitirlo al feto durante la cirugia.

7) Anomalias uterinas.

8) Otra condicién materna que contraindique la cirugia o la
anestesia general.

9) Mujer embarazada que no tenga soporte afectivo perso-
nal, por ej: esposo, pareja, madre, etc.

10) Inestabilidad emocional.

SELECCION DE LOS CASOS

Cuando el médico obstetra de cabecera considera que su
paciente reuine los requisitos para cirugia fetal, la envia al
“Centro de Diagndstico y Tratamiento Fetal” donde se con-
tactara con cada uno de los especialistas integrantes del
equipo que la asesoraran en su respectiva area: Ginecolo-
gia y Obstetricia, Cirugia Fetal, Pediatria, Cirugia Infantil,
Medicina Maternolnfantil, Genética Médica, Neonatologia,
Departamento de Imagenes y Ecografia, Anestesiologia,
Neurocirugia Infantil, Salud Mental y Departamento de
Enfermeria.

Una vez completados los estudios y las entrevistas a las
que la paciente debe ir siempre acompafiada por su sopor-
te, el equipo de Cirugia Fetal discute el caso y si lo consi-
dera pasible de reparacién intraltero se lo comunica a la
familia.

Si la familia acepta, se programa una nueva entrevista
donde se les informa de las posibles complicaciones.

ESTUDIO MULTICENTRICO DE REPARACION FETAL
DEL MMC

Para aclarar los interrogantes antes mencionados el Natio-
nal Institute of Health de los Estados Unidos, a través del
soporte del National Institute of Child Health and Human
Development, encomendo6 al Dr. Michael Harrison la con-
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Resonancia magnética post natal de nuestro primer paciente
que muestra resolucion espontanea del Arnold Chiari e Hidro-
cefalia arrestada

duccion de un proyecto Unico de investigaciéon sobre ciru-
gia fetal del MMC. Este estudio randomizado sera condu-
cido exclusivamente en tres unidades de cirugia fetal: Uni-
versity of California-San Francisco (UCSF), Children’s Hos-
pital of Philadelphia (CHOP) y Vanderbilt University Medical
Center (VUMC). En ningun otro centro de los Estados Uni-
dos se podra realizar cirugia fetal hasta la finalizacion de
este programa en el afio 2006. Ingresaran a este estudio
piloto exclusivamente las pacientes ciudadanas norteame-
ricanas de habla inglesa que rednan los criterios de selec-
cion. Las pacientes no podran elegir la Unidad de Cirugia
Fetal, si bien se tendra en cuenta la situacion geografica,
para lo cual todo el territorio de los Estados Unidos fue
dividido en tres distritos, uno para cada Unidad Fetal.
Todas las pacientes que satisfagan los criterios de inclu-
sion seran randomizadas en dos grupos: cirugia intrauteri-
nay cirugia estandar postnatal.

La paciente asignada a cirugia fetal, una vez efectuada en
la Unidad Fetal que le corresponda, retornara a su hogar,
reinternandose en su respectiva Unidad Fetal en la sema-
na 34 de gestacion para programar la cesarea en la sema-
na 37. La paciente asignada a cirugia postnatal se interna-
ré en la semana 37 para la cesarea programada.

Para asegurar la absoluta objetividad de los resultados, los
datos seran procesados Unicamente por el “Data and
Study Coordinating Center” de la George Washington Uni-
versity de dicha ciudad.

El objetivo primordial de este estudio sera determinar si la
reparacion fetal del MMC entre la 18 y 25 semana de edad
gestacional mejora la evolucion de estos nifios basandose
en dos parametros: muerte y necesidad de tratamiento de
la hidrocefalia al afio de vida. Estos datos se compararan
con los resultados del grupo control de cirugia estandar
postnatal.

Los objetivos secundarios del estudio son: 1) determinar si
la cirugia fetal mejora el grado de Chiari Il; 2) determinar si
la cirugia fetal mejora el curso postnatal y seguimiento neu-
rolégico de estos nifos. La morbilidad se medira por el
numero de operaciones que se requieran, relacionadas a su
patologia de base: revision de valvula, cirugias ortopédicas,
cirugias urolégicas, etc. 3) determinar si las consecuencias
psicolégicas y la capacidad reproductora de las madres
que tuvieron cirugia fetal es igual que la de las madres
cuyos nifos se operaron en el periodo postnatal estandar.
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El estudio comenzé en junio del 2001 y los nifios de ambos
grupos seran evaluados una vez por afo hasta los 3 afios
de edad por un equipo de neurdlogos y especialistas en
maduracion, por lo que los resultados definitivos del estu-
dio seran evaluados en el 2006.

El Dr. David Mc Lone, neurocirujano infantil mundialmente
reconocido, fue designado supervisor experto del progra-
ma por su gran experiencia en espina bifida.

INTERROGANTES QUE PLANTEA LA CIRUGIA FETAL
DEL MMC

La cirugia fetal del MMC ;mejora realmente la calidad de
vida de los nifios nacidos con dicha malformacién?

Los resultados clinicos actuales de la cirugia fetal del MMC
estan basados en comparacién con controles historicos y
analizan solo eficacia y no eficiencia.

¢ Qué consecuencias produce a largo plazo la cirugia fetal
en la capacidad reproductora de las madres?

FUTURO DE LA NEUROCIRUGIA FETAL

Otras patologias neuroquirurgicas, ademas del MMC,
podran beneficiarse con la cirugia fetal en un futuro proxi-
mo.

Los niflos con hidrocefalia congénita mejoraran notable-
mente su prondstico cuando se pueda reducir precozmen-
te intradtero y sin complicaciones, el tamafo ventricular.
Las anomalias vasculocerebrales, como el aneurisma de la
ampolla de Galeno, si pudieran tratarse endovascularmen-
te en Utero no provocarian las lesiones cerebrales secun-
darias al robo vascular. El encefalocele reparado intradte-
ro, frenaria la cadena de eventos adversos provocados por
la progresiva herniacion cerebral.

Los tumores congénitos, resueltos parcial o totalmente
intrautero, anularian su efecto desvastante sobre el cere-
bro sano circundante.

En este tercer milenio la sociedad dispone de una nueva y
sofisticada terapéutica que mejorara seguramente la cali-
dad de vida de los niflos con malformaciones congénitas
que tengan acceso a ella.

Sin embargo, su alto costo y complejidad, limitara su apli-
cacién a los paises desarrollados, muchos de los cuales,
ademas, permiten a sus ciudadanos la libertad de elegir la
terminacion de un embarazo con un feto malformado®.

BIBLIOGRAFIA

1- Tulipan N, Hernanz Schulamn M,
Bruner J. Reduced hindbarin
herniation after intrauterine
myelomeningocele repair. A report of
four cases. Pediatric Neurosurj 29:
274-278, 1998

2- Sutton L, Adzick N, Bilaniuk J,
Johnson M. Improvement in
hindbrain herniation demostrated by
serial fetal magnetic resonance
imagin following fetal surgery for
myelomeningocele. JAMA 282:
1826-1831, 1999

3- Tulipan N, Bruner J, Hernanz
Shulman M. The effect of
intrauterine myelomeningocele repair
on central nervous system structure
and neurologic function. Pediatric
Neurosurj 31: 183-188, 1999

4- Zuccaro G, Guevara J, Guevara
M, Sosa F, Martinez Ferro M,
Lippold S, Vizcaino A, Clavelli A,
Saint Gene D y Harrison M.
Neurocirugia fetal. Estado actual del
tratamiento intradtero del
mielomeningocele. Rev Arg de
Neurocir 15:156-163, 2001

Boletin del Departamento de Docencia e Investigacién IREP | vol. 9 | N2 1 [ 2005 [ 27



C
de

do folico y defectos
tubo neural:
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“Unos de los hallazgos mas impactantes en la tltima parte
del siglo XX fue que el dcido fdlico, una vitamina hidrosolu-
ble sencilla y ampliamente disponible, puede prevenir la
espina bifida y la anencefalia. Desde la aparicion de la vacu-
na contra la rubéola, hace 30 afios, no teniamos una opor-
tunidad comparable para la prevencion primaria de defec-
tos congeénitos tan frecuentes y severos”. (GP Oakley, Ex
Director de la Division de Defectos Congénitos del Centro
de Control de Enfermedades y Prevencion, CDC, Atlanta,
EE.UU., 1993)~.

DEFECTOS DEL TUBO NEURAL

Alrededor del 3% de los recién nacidos presentan un mal-
formacion o defecto congénito mayor. Los defectos del
tubo neural (DTN) se encuentran entre las malformaciones
congénitas mas frecuentes y mas severas. Alrededor de
1de cada 600 a 800 recién nacidos en nuestra regién pre-
senta un DTN™, y constituyen una causa importante de
mortalidad, morbilidad y discapacidad permanente®.

El diagndstico precoz y el tratamiento oportuno (preven-
cién secundaria) y el tratamiento y rehabilitacion de las
complicaciones y secuelas (prevencion terciaria) han evolu-
cionado enormemente, lo cual se ha traducido en una cre-
ciente mejoria en la calidad de vida de los individuos afec-
tados. Sin embargo, el impacto sobre la salud continda
siendo significativo y los costos psicoemocionales, socia-
les y econdmicos para el afectado y su nucleo familiar son
inmensurables.

En consecuencia, el desarrollo y aplicacion de una inter-

Figura 2 Espina bifida cubierta de piel
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vencién de prevencion primaria, es decir que evite la enfer-
medad, es el camino ideal. Ha sido precisamente en el area
de los DTN donde se ha producido el mayor descubrimien-
to de las Ultimas décadas para la prevencién primaria de
una malformacion congénita severa: la suplementacion
periconcepcional con acido folico.

Tipo de defectos del tubo neural
Los principales tipos de DTN son:
Espina bifida

Cefalocele

Anencefalia

Espina bifida: Con el nombre de espina bifida se agrupan
un espectro de anomalias caracterizadas por la fusion
incompleta de los arcos vertebrales con la protrusion de un
saco que puede contener meninges, médula espinal y rai-
ces nerviosas y que produce una lesién permanente en la
meédula y los nervios.

La espina bifida puede ir desde formas leves (espina bifida
oculta) hasta formas severas como el mielomeningocele.
Dependiendo del compromiso medular y las complicacio-
nes secundarias del sistema nervioso central, las secuelas
pueden ser minimas o producir una discapacidad perma-
nente debido a: complicaciones infecciosas, disfuncion
neurolégica motora y sensitiva, incontinencia vesical e
intestinal, malformaciéon de Chiari (desplazamiento o her-
niacion de parte del cerebelo hacia el canal cervical) e
hidrocefalia.

Figura 3 Espina bifida abierta



La espina bifida es abierta en el 95 % de los casos, o
menos frecuentemente cubierta por la piel™ (Figuras 2 y 3).
La frecuencia en Sudamérica es de alrededor de 1 de cada
1000 a 1200 recién nacidos™.

Anencefalia: Es una anomalia incompatible con la vida
caracterizada por la ausencia de la calota que resulta en
una muerte fetal o neonatal. Constituye cerca de la mitad
de los casos de los DTN. La anencefalia es diagnosticable
prenatalmente por ecografia en practicamente el 100 % de
los casos. Esto puede ser evidente a partir de las 10 a 11
semanas de gestacion (Figura 4). La frecuencia regional es
de alrededor de 1 de cada 1400 recién nacidos®.
Cefalocele: Es un defecto congénito raro del craneo (1 de
cada 5000 recién nacidos) en el cual se produce la hernia-
cion de las meninges y del encéfalo. La region occipital es
la mas frecuentemente afectada. El pronéstico depende de
la localizacion, tamafo y presencia de tejido encefalico.

Frecuencias y tendencias de los defectos del tubo neural
La frecuencia de DTN presenta una amplia variacion geo-
grafica, étnica y temporal’. Existen zonas de alta frecuencia
como Gran Bretafia y México y areas de muy baja frecuen-
cia como Japén.

En las ultimas tres décadas se ha registrado en la mayoria
de los paises desarrollados una notable disminucién en la
incidencia de los DTN. Los factores que condicionaron
estos cambios fueron:

e Screening o tamizaje prenatal de DTN.

e Comprension de los factores de riesgo nutricionales.

e Programas de prevencion con suplementacion con acido
folico.

e Aumento de los niveles de folatos maternos luego de la
fortificaciéon de la harina.

Hasta mediados de la década del 90, el screening y diag-
nostico prenatal de DTN e interrupcion del embarazo fue el
mayor responsable de la disminucion en la prevalencia de
los DTN™.

En tanto, los programas de prevencion y el consecuente
aumento de folatos maternos produjeron la disminucion en
los ultimos afos.

¢ Qué pasé en nuestra region?

De acuerdo a los datos del Estudio Colaborativo Latino
Americano de Malformaciones Congénitas, ECLAMC?®, que
monitorea los defectos congénitos en Sudamérica desde
1976, en las ultimas 3 décadas no se ha modificado la fre-
cuencia de DTN en nuestra region, a diferencia de la mar-
cada disminucion en los paises desarrollados**. Es mas,
en muchos hospitales sudamericanos que participan en el
ECLAMC se ha registrado un aumento en la prevalencia de

Grafico 1 Tendencia secular de la frecuencia de espina bifida

(casos cada 10.000 nacimientos)
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DTN. Sin embargo, este incremento no seria real, sino que
estaria producido por efecto del diagndstico prenatal eco-
grafico y derivacion para el parto de los embarazos afecta-
dos a estos hospitales de mayor complejidad’.

En el grafico 1 se observa la tendencia secular de la fre-
cuencia de espina bifida entre 1980 y 1995 de acuerdo a
los datos recogidos por tres programas de monitorizacion
de Malformaciones Congénitas: el Estudio Colaborativo
Latinoamericano de Malformaciones Congénitas,
ECLAMG,; el de Espana y el de Atlanta, EEUU%*.

En la tabla 1 se listan las frecuencias de espina bifida en los
ultimos afos en el ECLAMC™ y en Estados Unidos®*. Se
puede observar que la frecuencia de espina bifida en Sud
América es de 3 a 5 veces mayor.

Tabla 1 Frecuencia de espina bifida en Sud América (ECLAMC") y

en Estados Unidos (National Vital Statics System®).
Tasa por 10.000 nacimientos

Periodo ECLAMC EEUU
1995 9,4 2,8
1996 9,4 2,6
1997 10,1 2,5
1998 10,1 2,2
1999 11,7 21
2000 10,4 2,1
2001 10,2 2,0

¢Cémo se desarrollan los defectos del tubo neural?

Se trata de anomalias del desarrollo embrio-fetal que afec-
tan el proceso de diferenciacion y formacion de las estruc-
turas que dan lugar al sistema nervioso central y las estruc-
turas 6seas que lo rodean.

El desarrollo del tubo neural comienza con la induccién de
la placa neural a los 19 dias post-concepcion. A partir de la
placa se forman los pliegues o crestas neurales que
comienzan a cerrarse a partir de la region cervical y hacia
los extremos. El cierre de la porcidon caudal ocurre a los 25
dias y el de la porcidn cefalica a los 28 dias post-concep-
cion®.

En sintesis, los defectos del tubo neural se producen pre-
cozmente durante la gestaciéon cuando falla el proceso de
cierre. En este caso las crestas neurales quedan abiertas y
se produce un proceso de degeneracion de los tejidos en
el sitio del defecto. Si el defecto ocurre en la regién cefali-
ca da lugar a una anencefalia. Si ocurre a nivel de la region
caudal, se produce una espina bifida.

Ademas, dado que las crestas no alcanzan la linea media,
el tejido que deberia formar la parte 6sea también fracasa
en cubrir la region resultando en un defecto 6seo, ya sea
del craneo o de las vértebras.

Cualquiera sea la causa, el insulto ocurre antes de comple-
tar la cuarta semana post-concepcién, cuando muchas
mujeres recién comienzan a reconocer la posibilidad de un
embarazo. Este concepto es central para comprender el
por qué la prevenciéon debe comenzar antes de la concep-
cion.

¢Cudles son las causa de los defectos del tubo neural?
La etiologia de los DTN no ha sido totalmente dilucidada.
En alrededor del 10% de los casos de DTN puede recono-
cerse una etiologia posible (Tabla 2)**.
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Tabla Il Etiologia de los DTN

Etiologia Ejemplos

Anomalias cromosomicas Trisomia 18, triploidia
Anomalias genéticas Teratdgenos Sindrome de Meckel
Alcohol, acido valproico
Diabetes, fiebre

10%

Carbamazepina
Enfermedades maternas
90% | Multifactorial

La mayoria de los casos se considera que responden a un
mecanismo multifactorial, en el cual se produciria la inte-
raccion de factores genéticos y ambientales. Las investiga-
ciones en este campo han descubierto algunos genes que
podrian estar relacionados, especialmente genes que actu-
an en el metabolismo de los folatos, como la mutacién mas
estudiada (C677T) del gen MTHFR (metilen tetrahidrofolato
reductasa).

¢Quiénes estan en riesgo para defectos del tubo neural?
Cualquier mujer se encuentra en riesgo de tener un hijo con
un DTN, pero hay algunas situaciones que implican un ries-
go mayor.

El factor de riesgo mas importante es haber tenido un hijo
previo afectado o, menos frecuentemente, que la madre
sea la afectada. Esta situacion implica un riesgo de alrede-
dor de 2 a 4% de tener un hijo con un DTN. Sin embargo,
el 97% de los que nacen con DTN no tienen antecedentes
familiares’.

Hay distintos factores conocidos que también se asocian
con un aumento de la incidencia de DTN:

e Diabetes insulino dependiente materna

e Anticonvulsivantes (acido valproico, carbamazepina),
aminopterina, exceso de vitamina A, metotrexate, metfor-
mina.

e Deficiencia materna de acido félico

e Obesidad

e Hipertermia

¢ Bajo nivel socio-economico

e Ancestros britanicos

Ocurrencia y recurrencia

Ocurrencia: se denomina a la aparicién del primer caso de
un defecto en una familia. El riesgo de ocurrencia de un
DTN para la poblacién general es de 1 en 600
Recurrencia: es la aparicion de un nuevo caso del mismo

Figura 4 Ecografia de un feto de 12 semanas con anencefalia
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tipo de defecto en una familia. Por ejemplo, el riesgo de
recurrencia para una pareja que tuvo un hijo con un DTN es
del 2 al 4% (en ausencia de suplementacién periconcep-
cional con &cido fdlico).

Como la mayoria de los afectados no tienen antecedentes,
la prevencion de la ocurrencia es la que impactara sobre la
frecuencia de los DTN.

Diagnéstico prenatal de defectos del tubo neural
Screening o tamizaje: Los DTN se asocian con niveles
altos de alfa-feto-proteina (AFP) en liquido amniético y en
sangre materna, especialmente entre las 15 y 20 semanas
de gestacién. El tamizaje de DTN con AFP en sangre se usa
masivamente en muchos paises. El hallazgo de un valor
alto de AFP no es diagnostico de DTN. Simplemente signi-
fica que se trata de un embarazo de mayor riesgo y que
debe ser mejor evaluado, inicialmente a través de una eco-
grafia.

El dosaje de AFP, a su vez, forma parte del triple test (alfa-
feto-proteina- estriol no conjugado y gonadotrofina coriéni-
ca humana) que se usa para el tamizaje de anomalias cro-
mosomicas.

Por otra parte, el tamizaje de DTN con ecografia, ha
demostrado una mejor performance con una mayor tasa de
deteccion que el tamizaje con alfa-feto-proteina a partir de
la descripcidn de los signos craneanos asociados a la espi-
na bifida: “signo de la banana y del limén” (Figura 5). Es
decir, que con una adecuada evaluaciéon del craneo fetal
alrededor de las 15 a 18 semanas, en manos de un opera-
dor entrenado, se puede detectar la casi totalidad de los
DTN: 100% de las anencefalias (Figura 4) y mas del 95%
de las espinas bifidas, con la excepcion de los casos raros
de espina bifida que no muestran modificaciones cranea-
nas. Esta situacién hace que en los centros donde se efec-
tla de rutina una ecografia en el segundo trimestre se esta
reevaluando la utilidad del screening bioquimico para DTN.

Diagnéstico: Como se ha referido, el diagndstico prenatal
final de los DTN se realiza en base a imagenes, fundamen-
talmente por ecografia. En ocasiones, la resonancia mag-
nética nuclear, puede ser complementaria de la ecografia y
ayudar a precisar algunos detalles. Un aspecto critico en el
diagnéstico prenatal es evaluar la posibilidad de otras mal-
formaciones asociadas o que el DTN que se esta obser-
vando sea parte de algun sindrome genético, por ejemplo

Espina bifida:
signos craneanos en
segundo trimestre

A - Craneo normal

B - “Signo del limoén’
C - “Signo de la banana”

Figura 5




una trisomia 18. Por tal motivo es necesario evaluar todas
las estructuras fetales y, frecuentemente, realizar un cario-
tipo fetal.

Tratamiento de la espina bifida abierta o mielomeningo-
cele

El tratamiento inicial del mielomeningocele es quirtrgico
durante el periodo neonatal y tiene como objetivo prevenir
la infeccion y minimizar un mayor deterioro de la funcion
neurologica mas alla del que ya trae al nacer®. Frecuente-
mente el cierre del mielomeningocele, debe ser comple-
mentado con la colocaciéon de una valvula para el trata-
miento de la hidrocefalia asociada. Con posterioridad,
durante la infancia, se realizan las intervenciones necesa-
rias de acuerdo al cuadro y a la evolucion clinica (trata-
mientos uroldgicos, ortopédicos, rehabilitacion, etc.)

Tanto desde el punto de vista tedérico, como de los estudios
en animales, existen razones y evidencias para asumir que
el cierre del mielomeningocele en una etapa temprana del
embarazo podria prevenir algunas de las complicaciones
con las que nacen muchos de estos nifios. Sin embargo, la
pregunta si la cirugia fetal del mielimeningocele es benefi-
ciosa en humanos no es tan sencillo de responder. En ciru-
gia fetal existen dos pacientes: la madre y el feto. Teniendo
en cuenta que el mielomeningocele no es una anomalia
letal y que la cirugia se realiza a cielo abierto, lo cual impli-
ca un alto riesgo de complicaciones para la madre y para
el feto, los beneficios deberian superar ampliamente los
riesgos. Hasta el momento actual se han realizado mas de
200 casos y todavia los beneficios y los riesgos de la ciru-
gia fetal del mielomeningocele son inciertos®'". Afortuna-
damente, los tres centros con mayor experiencia en este
tipo de procedimiento han acordado participar de un estu-
dio aleatorizado auspiciado por el Instituto de Salud de
Estados Unidos (NIH) para evaluar la eficacia y la seguridad
de la cirugia fetal versus la cirugia neonatal.

Asimismo, existe un consenso general y se ha recomenda-
do enfaticamente no realizar nuevos casos de cirugia fetal
fuera del protocolo de investigacién del NIH hasta tener los
resultados que demandaran alrededor de 2 a 3 afios™.
Mientras tanto, se estan explorando otras alternativas de
abordaje quirdrgico de menor riesgo materno y fetal, como
ser la via endoscopica, en protocolos de investigacion en
animales.

AciDO FoOLICO

¢Qué es el acido folico?

El acido félico es una vitamina hidrosoluble del grupo B
que actla como co-enzima y esta involucrada en muchos
procesos, especialmente en aquellos que tienen que ver
con la division celular y la formacion de proteinas, inclu-
yendo:

e Sintesis de ADN y ARN

e Formacioén de globulos rojos normales

e Formacién de proteinas

e Conversion de aminoacidos, especialmente la conversion
de homocisteina a metionina.

La incapacidad de metabolizar los folatos adecuadamente
o la falta de folatos suficientes en la dieta pueden resultar
en la acumulacién anormal de ciertos metabolitos (por
ejemplo homocisteina), o en una division celular defectuo-
sa (por ejemplo formacion de megaloblastos), o en reac-
ciones de metilacion ineficientes.
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¢Por qué es una vitamina importante en el embarazo?
Desde un punto de vista fisiolégico, durante el embarazo
existe un proceso de rapida divisién y proliferacion celular,
especialmente por la expansion de la masa de glébulos
rojos maternos y por el crecimiento del Utero, el feto y la
placenta.

Para afrontar este proceso es necesario contar con un
metabolito del folato, el acido tetrahidrofélico (THF) que
actua como coenzima en las reacciones de metilacion,
esenciales en el metabolismo de los acidos nucleicos y
aminodacidos asociados al proceso de divisién celular.
Ademas, los folatos en su funcién de coenzimas, intervie-
nen en la conversion de homocisteina a metionina. Este es
un proceso importante que necesita la conversion de 5, 10-
metil-THF a 5-metil-THF, que es la forma primaria circulan-
te de &cido félico y que es dependiente de la enzima meti-
len-tetrahidrofolato reductasa (MTHFR).

Si la enzima MTHR, es deficitaria, se produce un aumento
de la homocisteina porque no puede ser convertida a
metionina. Como se sabe, los niveles altos de hemocistei-
na tienen efectos perjudiciales que pueden asociarse a
dafo vascular, isquemia placentaria e hipoxia fetal.

La MTHFR, como toda enzima, esté codificada por un gen.
Cuando el gen esta mutado, se produce una deficiencia de
esta enzimay en consecuencia se produciria una alteracion
en el aprovechamiento del acido foélico, con bajas concen-
traciones de folatos maternos y un aumento de la homo-
cisteina. Los individuos portadores de una mutacion del
gen de la MTHFR tienen mas riesgo de tener un hijo con un
defecto del tubo neural y en consecuencia necesitarian una
mayor ingesta de acido folico®.

El proceso de metilacion necesario para la conversion de
homocisteina a metionina esta favorecido también por la
vitamina B12%. Por otra parte la piridoxina también ayuda a
disminuir los niveles de homocisteina a través de un pro-
ceso de sulfuracion. Se estima entonces, que si los niveles
de homocisteina guardan relacién con la frecuencia de
DTN, la complementacion del acido folico con otras vitami-
nas B podria mejorar el efecto de prevencion de DTN

¢Donde se encuentra el acido félico?

El ser humano es incapaz de sintetizar folatos, por lo cual
los niveles de folato dependen exclusivamente de la inges-
ta.

Hay dos formas diferentes de acido fdlico:

1. forma natural, denominada folatos, se encuentra en los
alimentos:

e vegetales de hoja verde: brocoli, espinaca

e legumbres

e algunas frutas y jugos, como jugo de naranja

e pollo, higado

2. forma sintética, que se encuentra en:

e pan o cereales fortificados

e preparados farmacéuticos (comprimidos de acido félico
o multivitaminas con acido félico)

La forma sintética tiene mayor biodisponibilidad que los
folatos de los alimentos. Es decir, el organismo absorbe
mas facilmente la forma sintética que la natural.

¢Cudles son los beneficios del acido félico?

La ingesta adecuada de éacido folico disminuye la inciden-
cia de DTN. Ademas podria ser beneficioso en la preven-
cion de:
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e Otros defectos congénitos™?'"*: fisura labiopalatina,
defectos cardiacos, anomalias urinarias, anomalias de
miembros.

e Enfermedad cardiovascular: enfermedad coronaria, acci-
dente cerebrovascular y enfermedad vascular periférica.

e Cancer: colorrectal, de cuello uterino y de mama.

¢Cudles son los efectos adversos?

En dosis de 1 mg por dia 0 menos no se conocen efectos
adversos del acido fdlico. La ingesta de altas dosis puede
dificultar el diagndstico de la deficiencia de vitamina B 12,
lo cual podria resultar un deterioro neurolégico progresi-
vo?, Por lo tanto, la administracién de dosis por encima de
1 mg deberia tener supervisiéon médica, especialmente en
poblacién anciana. Es de destacar que la deficiencia de
B12 es excepcional en la poblacion de mujeres en edad
reproductiva.

La anemia perniciosa, una forma de deficiencia de B 12,
tiene una prevalencia de 1 en 1000 y aumenta con la edad.
Hasta un 1% de gente mayor de 65 afios puede estar afec-
tada y se han descripto efectos adversos del acido folico
en estos individuos con dosis mayores a 5 mg.

De esta manera la suplementacion habitual no debiera ser
motivo de otras precauciones. Sin embargo para la pres-
cripcion de dosis mayores, por ejemplo 4 mg en mujeres de
riesgo, algunos autores sugieren que habria que evaluar el
estado de B 12.

Hace algunas décadas, se postulaba que el acido félico
podia interferir con las drogas anticonvulsivantes. Actual-
mente, se sabe que no es asi. Asimismo, se pensd que
podia interferir con la absorcion de otras sustancias, como
por ejemplo el zinc.

En sintesis, se puede concluir que en las dosis habituales
no posee riesgos clinicamente relevantes.

PREVENCION DE LOS DEFECTOS DEL TUBO NEURAL
La administraciéon de acido folico para la prevencion de
DTN es una clara intervencion de prevencion primaria y por
lo tanto mas efectiva y mas barata que cualquier otro tipo
de intervencién (Figura 6).

Prevencién de defectos del tubo neural

< >
Primaria Secundaria Terciaria
Evita la enfermedad Tratar la enfermedad Rehabilitacion de
(bajo costo) (alto costo) complicaciones
(muy alto costo)
AcIDO FOLICO

Figura 6

¢Cuanto acido félico es necesario para la prevencion de
los defectos del tubo neural?

Durantes los periodos de rapido crecimiento, como el
embarazo y el desarrollo fetal, aumentan los requerimien-
tos de acido folico.

Si bien todavia existen varios interrogantes en relacion a la
dosis de acido félico, en la préactica clinica se utilizan las
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dosis que surgieron de las investigaciones sobre preven-
cion de defectos del tubo neural. Esto es:

¢ 0,4 mg por dia para prevencion de la ocurrencia en pobla-
cién sin factores de riesgos especificos.

e 0,4 mg por dia para prevencién de la recurrencia o en
poblacién en factores de riesgo para DTN, por ejemplo,
antecedentes familiares, diabetes materna, uso de anticon-
vulsivantes, etc™.

Prevencion de la recurrencia de los defectos del tubo
neural

En 1983, Smithless en Gran Bretaia, postulé que la admi-
nistracion periconcepcional de multivitaminas que contie-
nen acido félico a madres que habian tenido hijo con un
DTN, disminuiria la recurrencia, o sea, la posibilidad de vol-
ver a tener otro hijo afectado con un DTN. De hecho, la
recurrencia en las suplementadas fue del 0,7%, en tanto en
las que no habian recibido el suplemento la recurrencia de
DTN fue del 4,7%*%. Si bien los resultados fueron alentado-
res, el estudio fue muy criticado, especialmente porque no
fue aleatorizado y porque habian usado multivitaminas y no
se podia discriminar cual de ellas era la efectiva.

La respuesta se obtuvo en el estudio multicéntrico del
Medical Research Council Vitamin Study Research Group
(1991)* que aleatorizé 1817 pacientes en riesgo para DTN
por haber tenido un hijo previo afectado. Evaluaron los
siguientes 4 grupos:

1. suplemento con acido folico

2. suplemento con otras vitaminas

3. suplemento multivitaminico que contenia acido félico

4. sin suplemento

El estudio mostré un efecto protector del 72% sobre el
riesgo de recurrencia de DTN entre las mujeres de los gru-
pos 1y 3, es decir, en aquellas que fueron suplementadas
con 4 mg de acido félico solo o combinado con otras vita-
minas alrededor de la concepcioén. El suplemento con otras
vitaminas no resulté en un efecto protector significativo.
Los hallazgos fueron tan contundentes que el estudio se
suspendio antes de tiempo.

Luego del estudio, tanto en Gran Bretafia como en Estados
Unidos®, se recomendo el uso de 4mg/dia de acido félico
desde por lo menos 1 mes antes de la concepcién hasta 3
meses de embarazo para mujeres que ya habian tenido un
hijo afectado.

Prevencion de la ocurrencia de DTN

Como ya se menciono, el 97% de los nifios que nacen con
un DTN constituyen el primer caso en la familia, es decir
que no tienen ningun antecedente. En consecuencia la pre-
vencion de la ocurrencia es esencial desde la perspectiva
de la salud publica.

Habiéndose demostrado que la administracién pericon-
cepcional de acido félico podia prevenir la recurrencia de
DTN, la siguiente pregunta fue si también podia ser util
para prevenir la ocurrencia, es decir, la aparicion del primer
afectado en mujeres sin antecedentes.

Este fue el objetivo del estudio hungaro®, donde observa-
ron que la administracién periconcepcional de acido félico
junto con 12 vitaminas y minerales disminuia significativa-
mente la incidencia de DTN, comparado con las que reci-
bian minerales solamente. Un afio después, en un estudio
caso-control, se observo una reduccién del 60% en la ocu-
rrencia de DTN en embarazadas que tomaban multivitami-
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nas con 0,8 mg de acido félico'. Desde entonces, una gran
cantidad de evidencia confirmé el efecto beneficioso en la
reduccién de la incidencia de DTN.

¢Porqué el acido folico reduce la frecuencia de DTN?

Si bien no se ha identificado con precisiéon el mecanismo
por el cual el acido félico previene la produccién de DTN,
se estima que esta relacionada con su participacion en el
metabolismo de los aminoacidos y en la produccion de
nucledtidos, esenciales para la embriogénesis.

El acido félico es importante para metabolizar la homocis-
teina a metionina, proveyendo grupos metilo para la meti-
lacion del ADN, ARN y proteinas. Dado que la metilacion
del ADN es importante para la regulacion de los genes, la
alteracion en este proceso podria resultar en alteraciones
en la expresion génica, que quizds podrian incluir genes
involucrados en el desarrollo del tuvo neural?®. Asimismo, la
homocisteina en si misma podria ser toxica para el
embrion, asi como lo es para las células endoteliales.

El rol del acido folico en la sintesis de ADN es esencial para
la embriogénesis normal. Durante el proceso de neurula-
cioén, los embriones son dependientes de nuevas vias de
sintesis de ADN y éstas requieren cantidades suficientes
de acido félico para la producciéon de nucleétidos. Dado
que el embrién en estas etapas tempranas crece rapida-
mente, es necesario mantener una adecuada sintesis y
replicacion de ADN.

La deficiencia de éacido félico disminuye la concentracion
de estos nucledtidos, lo cual resulta en una proliferacion
celular y crecimiento del embrién disminuidos. Aparente-
mente, el tubo neural es una estructura particularmente
sensible por su alta tasa de division celular.

¢Coémo se logra una ingesta adecuada de acido félico?
Las evidencias cientificas muestran que mantener una
dieta rica en folatos es beneficioso para la salud. Sin
embargo, para lograr los objetivos de prevenciéon de defec-
tos congénitos, por ejemplo defectos del tubo neural, la
mujer debe recibir un suplemento, ya sea a través de una
forma farmacéutica o de alimentos fortificados con acido
félico.

El hecho que sea una vitamina hidrosoluble implica que no
permanece en el cuerpo mucho tiempo y a los efectos de
lograr los niveles de &cido félico recomendados, es nece-
sario mantener una ingesta diaria.

Los mecanismos para lograr una ingesta adecuada son:

¢ Dieta rica en folatos: beneficiosa para la salud en general
pero insuficiente para la prevencién de DTN.

e Suplementacion: la suplementacion se puede lograr a tra-
vés de:

- Fortificacién de alimentos con &cido folico: pan, cereales.
- Preparados farmacéuticos de &cido félico: comprimidos,
gotas.

Dieta rica en folatos

Las fuentes alimenticias ricas en folatos son:
e verduras de hoja verde

e legumbres.

e citricos.

e higado.

Los folatos de la comida son poliglutamatos que contienen

entre uno y seis glutamatos adicionales comparados con el
acido félico. Estos derivados poliglutamatos deben ser
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hidrolizados a formas monoglutamatos antes de ser absor-
bidos por el intestino delgado proximal.

Se estima que alrededor del 50% del folato presente en la
dieta es biodisponible. Ademas los folatos de la dieta son
sensibles a la temperatura y facilmente destruidos por el
almacenamiento y la coccion. Esta situaciéon hace que, aun
las mujeres que tienen una dieta rica en folatos, no lleguen
a la ingesta recomendada de acido folico.

La biodisponibilidad de los folatos puede estar afectada
también por otros factores de la dieta como fibras, alcohol
y drogas.

A los efectos de equiparar el acido félico proveniente de los
folatos de la dieta con la forma sintética, se habla de “equi-
valentes de folato” (dietary folate equivalent). Es decir, una
cantidad determinada de folatos de un alimento equivale a
tanto de acido fdlico. Por ejemplo, el acido félico sintético
se absorbe en un 100% cuando se ingiera con el estoma-
go vacio, y en un 85% cuando se ingiera junto con las
comidas. En tanto, como se dijo, 50% de folato de la dieta
es biodisponible. De esta forma, el acido félico sintético,
cuando se ingiera junto con la comida, es 1,7 veces mas
disponible que la misma cantidad proveniente de los fola-
tos de los alimentos®'.

Fortificacion de alimentos

Hitos en la fortificacion de alimentos: La fortificacion de
los alimentos con el objetivo de prevencién primaria de
enfermedades tiene varios antecedentes y es una medida
que debe ser tomada en el ambito de la salud publica.

El agregado de yodo a la sal para la prevencién de bocio y
cretinismo, iniciado en EEUU en 1924, fue uno de los pri-
meros programas de fortificacion mas exitosos.

A comienzo de los afios 30, se afiadié por primera vez vita-
mina D a la leche de vaca para mejorar la absorcion de cal-
cio y fésforo en la prevencién del raquitismo

En 1938 comienza el enriquecimiento de harinas y pan para
prevenir el desarrollo de enfermedades carenciales en la
poblacién general. Esto incluy6: tiamina para el beri-beri,
niacina para la pelagra, riboflavina para el funcionamiento
adecuado de la vitamina B6 y la niacina y hierro para la
anemia por deficiencia de hierro.

Hoy en dia, existen otros requerimientos de fortificacion
para mejorar la calidad de los alimentos, como el agregado
de vitamina A a la leche con bajo contenido de grasas y
otros lacteos, y el agregado de lisina a ciertos cereales para
mejorar sus cualidades proteicas.

Fortificacion con acido félico: En 1995 comenzd la fortifi-
cacién opcional y en 1998, la Administracién de Alimentos
y Drogas de EEUU (FDA) ordend la fortificacion de la hari-
na para la prevencion de defectos del tubo neural. Los
datos nacionales muestran una disminucion en la frecuen-
cia de espina bifida de alrededor del 40%2%.

Actualmente varios paises de América Latina han comen-
zado o estan en vias de comenzar acciones de fortificacion
de alimentos. Sin embargo, soélo en Chile desde el afio
2000, con la supervision del ECLAMC, se esta agregando
acido folico a la harina de trigo en dosis de 2,2 mg/kg para
lograr un promedio de 0,36 mg/dia, lo cual es cercano a los
0,4 mg/dia.

Los resultados preliminares de este programa de fortifica-
cién muestran que al cabo de 20 meses de comenzada la
fortificacion se registré una disminucion del 31% en la fre-
cuencia de DTN, especialmente de espina bifida.
Actualmente, ya sea la harina o algunos alimentos selec-
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cionados son fortificados con acido félico en varios paises.
En Argentina se sancion6 el 31 de julio de 2002 la ley
25.630, llamada “ley de la harina”, que obliga a fortificar las
harinas de trigo y maiz, pero todavia, casi un afio después,
no comenzo la fortificacion.

Las ventajas de la suplementacién a través de la fortifica-
cién son multiples:

e |ntervencion sencilla, barata y de impacto poblacional.

e Abarca el periodo preconcepcional.

¢ Protege también a los embarazos no planeados (mas del
50%).

¢ No esta librado a la voluntad de la mujer.

e Protege al grupo de los DTN que no tienen ningun ante-
cedente familiar.

Por otra parte, los paises de nuestra region presentan algu-
nas caracteristicas que nos diferencian de los paises desa-
rrollados de donde proviene la mayor proporcion de infor-
macion sobre DTN y acido félico y que es conveniente pun-
tualizar para una mejor comprensioén’.

Nuestra region tiene:

¢ Altas tasas de mortalidad infantil, con excepcién de Chile,
que hace que los defectos congénitos no sean percibidos
como una prioridad en salud publica.

e La interrupcion del embarazo, ilegal en los 10 paises
sudamericanos, impide la aplicacion de politicas de pre-
vencion secundaria. En consecuencia, la prevencion pri-
maria es la Unica alternativa posible.

¢ La baja tasa de embarazos planeados'™ —-menor al 35%-
limita la eficacia de una intervencion periconcepcional.

El bajo nivel de conocimiento de la poblacién sobre los efec-
tos de prevencién del acido folico® limita también la posibili-
dad de implementar una intervencion periconcepcional.

Estas caracteristicas indican que la fortificacion de alimen-
tos seria la intervencion mas adecuada en nuestro pais
desde el punto de vista de la salud publica.

Preparados farmacéuticos de Acido Foélico

Es la forma mas segura de recibir la cantidad necesaria de
acido folico diaria y por otra parte, es la Unica forma de
alcanzar las dosis recomendadas para los grupos de alto
riesgo: 4 mg/dia.

Tiene como desventajas que es mas caro y depende de la
prescripcion del médico y de la voluntad de la mujer con lo
cual si bien constituye una clara medida de prevencion a
nivel individual, tiene mucho menor impacto poblacional.

Nueva hipétesis: ¢ Cuanto mas acido félico mejor?
Recientemente, Nicholas Wald, unos de los investigadores
pioneros en demostrar el efecto beneficioso del acido foli-
co en la prevencion de DTN, ha postulado que la dosis de
acido félico de suplementacion para la prevencion de DTN
deberia ser de 5 mg/dia en lugar de los 0,4 mg recomen-
dados hasta ahora®.

Su hipotesis se basa en un andlisis de los estudios publi-
cados hasta ese momento, donde puntualiza que los datos
muestran una relacién dosis respuesta. Muestra por un
lado que a medida que se aumenta la dosis de acido félico
que se ingiere diariamente aumentan los niveles de folatos
en la mujer. Por otra parte, describe que a mayores niveles
de folato materno se asocia una menor incidencia de DTN.
Basandose en estos datos estima cuanto seria la disminu-
cion de la frecuencia de DTN de acuerdo al nivel de folato de
base de la mujer y la ingesta diaria de acido fdlico (Tabla 2).
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Tabla 3 Cuantificacién del efecto del acido folico (segin waldy col. 2001)*
Porcentaje de reduccion de riesgo de DNT de acuerdo a la ingesta

de acido félico diario y al nivel de folato sérico de base

Aumenta ingesta Folato sérico (ng/ml)
acido félico (mg/dia) 25 10,0
0,1 23% 7%
0,2 36% 13%
0,3 45% 18%
0,4 52% 23%
0,5 57% 27%
1,07 1% 41%
2,0 82% 57%
3,0 87% 66%
4,0 89% 1%
5,0 91% 75%

Wald estima, por ejemplo, que una mujer con bajos niveles
de folato reduciria los DTN en un 50% con la ingesta de 0,4
mg/dia, en tanto si recibiera 5 mg el efecto beneficioso
alcanzaria el 91%.

Esta hipdtesis debera ser evaluada en ensayos clinicos ale-
atorizados.

Campaias de suplementaciéon

En 1992, el Ministerio de Salud de EEUU (USPHS) declaré
que: “Toda mujer en edad reproductiva en Estados Unidos
que pueda ser capaz de quedar embarazada deberia con-
sumir 0,4 mg de acido folico por dia con el objetivo de pre-
venir el riesgo de tener un embarazo afectado de espina
bifida o algun otro DTN”. Esta recomendacion es especifi-
ca para la prevencion de la ocurrencia. En tanto, se realizd
una recomendacion separada para las mujeres considera-
das como de alto riesgo de recurrencia para DTN, por
haber tenido un embarazo previo afectado con DTN, o his-
toria familiar. Esta recomendacién dice que debe recibir 4
mg por dia comenzando 1 mes antes de intentar la con-
cepcion y durante el primer trimestre de embarazo. Los
beneficios preventivos de los nutrientes comienzan con
una eleccion adecuada de los alimentos y suplementacion
con vitaminas con acido félico.

Con el objeto de ayudar a las mujeres para recibir acido
folico, la FDA exigio la fortificacion de los cereales proce-
sados. El nivel de esta fortificacion es relativamente bajo
(140 mcg de acido félico por cada 100 grs de harina).

En 1998, la USPHS reafirmé la recomendacion de 1992 y
agrego que las mujeres en edad reproductiva deben con-
sumir 0,4 mg de &cido folico sintético por dia, obtenidos a
través de la comida fortificada y/o suplemento vitaminico,
asi como también consumir una dieta sana y balanceada
con alimentos ricos en folatos. La importancia de esta
recomendacion radica en el reconocimiento que la estrate-
gia no estaria sélo en el frasco de vitaminas.

¢Cudl fue la respuesta a las recomendaciones?

Ya pasaron mas de 10 afios desde la declaracion de 1992.
El tiempo demostrd la dificultad de poner en marcha las
medidas preventivas.

En 1995, March of Dimes, una organizacién muy compro-
metida con la prevencion de los defectos congénitos,
encargd una encuesta para evaluar el conocimiento sobre
acido félico de mujeres entre 18 y 45 afos®.

Los datos revelaron que solo el 25% de las mujeres toma-
ban acido folico diariamente. En el 2001, luego de un gran
esfuerzo en difusion, la cifra alcanzé el 32%, A mayor edad
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Tabla 4 Porcentaje de mujeres que estaban en conocimiento

del acido félico y fuentes de informacion

1995 2001

35% Diarios y revistas 27% Diarios y revistas

10% Radio y TV 25% Radioy TV

13% Médicos o profesionales 22% Médicos o profesionales
de la salud de la salud

y educacioén de las mujeres se observo una mayor frecuen-
cia de ingesta de acido fdlico.

La encuesta también evalué la fuente de informacién de las
mujeres. En 1995, sélo el 13% de las que sabian sobre
acido fdlico, se habian enterado a través de una consulta
médica. En 2001 la proporcion crecié hasta el 22% (Tabla 4)
En un intento por entender mejor los datos de 1995, March
of Dimes evalué en 1999 el conocimiento, la actitud y la
practica de los médicos, especialmente obstetras y gine-
cologos, en relacion al acido folico. Observaron que el
28,7% recomendaban acido félico de rutina; el 26,8% la
mayoria de las veces; 24% “a veces”; y 12,1% “rara vez”.
En esta encuesta, menos del 70% reconocian las reco-
mendaciones del USHPS.

En otra encuesta a enfermeras, sélo la mitad reconocia las
recomendaciones.

Uno de los principales problemas en lograr que la informa-
cion llegue a las mujeres es que el acido félico ha sido un
tema enfocado hacia la embarazada. Y precisamente, la
suplementacion debe comenzar antes del embarazo. En
las figuras 7 y 8 se puede observar la evolucion en el cono-
cimiento sobre el acido félico por parte de las mujeres.
Por otro lado, muchos médicos discuten el tema con muje-
res que declaran su intencién de buscar un embarazo. Pero
como ya se menciond previamente, el problema es que
mas de la mitad de los embarazos son no planeados. Estos
embarazos no planeados ocurren en todas las edades,
pero especialmente en menores de 20 y por encima de 40,
y en no casadas.

¢Por qué es importante el mensaje de los médicos sobre
acido félico?

Se ha mostrado sistematicamente en encuestas que las
mujeres son mas proclives a tomar el acido félico si se lo
aconseja el médico.

La difusion por los medios, los panfletos y posters explica-

tivos para pacientes, etc., aun cuando los lean, muchas
veces no son suficientes.

La encuesta de March of Dimes revelé6 también que
muchas mujeres que estaban al tanto del tema pero que no
ingerian &cido fdlico, refirieron que hubiesen tomado el
acido félico si se los hubiera indicado un médico.

Por lo tanto, la actitud del médico jugaria un rol trascen-
dente. Aunque la accion directa del médico esta limitada
sé6lo a las mujeres que acuden a la consulta, existen nume-
rosas situaciones en las cuales el médico o el profesional
de la salud que conduce una consulta tendria la oportuni-
dad de brindar la recomendaciones correspondientes,
especialmente en visitas de rutina como por ejemplo:

e Controles de atencion primaria generales

e Controles ginecoldgicos y planificacion familiar

e Exdmenes prematrimoniales

e Consultas preconcepcionales

e Consultas de seguimiento posaborto o posparto

e Consultas pediatricas donde el médico puede hablar
tanto con la madre como con un adolescente

A su vez, el mensaje del médico puede ser reforzado con:
® Provision de material educativo en los consultorios, en
forma de material escrito, poster en salas de espera

No obstante, a nivel médico es necesario implementar pro-
gramas de educacion médica para lograr un cambio de
actitud o habitos. Ya se ha visto en la encuesta que muchas
mujeres que acuden a la consulta no reciben la informa-
cién, a pesar de existir una recomendacién oficial de innu-
merables sociedades cientificas y organizaciones no
gubernamentales y el peso de la evidencia cientifica en la
literatura médica.

Mensaje de los médicos a los pacientes

En relacion al acido félico, los médicos y demas profesio-
nales de la salud deben transmitir a las mujeres que®:

e Toda mujer que puede llegar a embarazarse debe tomar
0,4 mg de éacido félico todos los dias, especialmente antes
y durante el primer trimestre del embarazo. Esto puede
ayudar a reducir el riesgo de tener un bebé con defecto del
cerebro o la columna. Estos defectos se denominan defec-
tos del tubo neural

e Otras investigaciones han mostrado que el acido félico

Porcentaje de mujeres entre 18 y 45 afios Porcentaje de mujeres entre 18 y 45 afos
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Figura 7 Conocimiento sobre acido félico. ¢{Ha escuchado sobre el
acido félico?
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Figura 8 Conocimiento especifico sobre acido félico. March of Dimes
Folic Acid Survey.
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también podria proteger a su bebé de otros defectos con-
génitos que pueden afectar el corazon, los miembros o la
cara

e Otros estudios también muestran que el acido fdlico
podria proteger a mujeres y hombres de enfermedades
cardiacas, cancer de colon y de cuello de utero, y posible-
mente de cancer de mama

¢ Si la mujer ya ha tenido un embarazo afectado con un
DTN, debe tomar 4 mg de acido félico por dia, comenzan-
do un mes antes de intentar quedar embarazada y conti-
nuando durante los primeros tres meses del embarazo.

e El acido félico es una vitamina B. Algunos alimentos son
ricos en folatos, la forma natural del acido félico. Estos ali-
mentos incluyen legumbres, verduras de hoja verde y jugo
de naranja

Conclusiones

Ya ha transcurrido una década desde que se pusieron en
marcha en paises desarrollados, las principales campafas
publicas con acido félico sobre prevencion de DTN. Se
trata de una intervencién sencilla, de probada eficacia y
que puede prevenir resultados, muchas veces catastrofi-
cos. Si bien ya se han demostrado claros beneficios de
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Introduccién y objetivos

El uso de drogas anticolinérgicas para el tratamiento de la
vejiga hiperactiva se adapta a las necesidades del pacien-
te, evaluando eficacia vs. efectos adversos. Para tratar la
hiperactividad del detrusor con cloruro de trospio (CT), la
dosis de inicio es de 45 mg diarios. El objetivo fue deter-
minar la dosis individual diaria 6ptima de CT, para la hipe-
ractividad del detrusor en pacientes con vejiga neurégena
y evaluar el porcentaje de pacientes que necesitan una
dosis mas alta que la estandar de 45 mg diarios.

Material y métodos

Se efectud un estudio doble ciego, controlado, ramdomi-
zado, muticéntrico en 80 pacientes. Se compararon grupos
paralelos que recibieron una dosis aumentada de hasta
135 mg diarios vs. una dosis estandar de 45 mg diarios.
Pacientes de ambos grupos recibieron 3 x 15 mg de CT
diaros por una semana. El resultado de la terapia fue eva-
luado por los parametros urodinamicos que incluian capa-
cidad vesical maxima, presién maxima del detrusor y com-
pliance. Si dos de los tres parametros (capacidad vesical
maxima mayor de 250 ml, presion del detrusor menor de
40 cm de H20, compliance menor de 20 ml/cm H20), el
paciente continudé con 45 mg/ dia. Si al menos dos para-
metros empeoraron, se pasé al proximo paso en el régi-
men de dosis 3 x 30 mg, o en el caso del grupo control reci-
biendo siempre 3 x 15 mg, siendo reestudiados después
de 7 dias.

Dependiendo del éxito de la terapia, los pacientes conti-
nuaron con el régimen aumentado otras 2 semanas, o fue-
ron sometidos a un ajuste de la dosis de 3 x 45 mg. La
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incontinencia y los parametros de seguridad también fue-
ron monitoreados.

Resultados

Los pacientes que pudieron ser evaluados completamente
fueron 76. El grupo de pacientes que recibidé exclusiva-
mente la dosis estandar (n=40), 29 pacientes, (72.5%)
mejoraron, mientras en el grupo de dosis variable (n=36), el
beneficio fue en 21 (58.3%).

La diferencia entre ambos grupos respondedores no fue
significativa. No hubo diferencias entre los grupos obser-
vando los parametros demograficos. El porcentaje total de
éxito fue del 66% (50 pacientes). De éstos, 74% (n=37),
recibieron 45 mg y 26%, (n=12), recibieron de 90 a 135 mg
de TC.

El nUmero de pacientes incontinentes asi como el nimero
de episodios de incontinencia por dia se redujeron a la
mitad sin diferencia en ambos grupos, (test del Chi2).

El méas frecuente de los efectos adversos fue sequedad
bucal (36%), seguido de desordenes gastrointestinales
(13%) y diplopia (13 %), incremento en la frecuencia cardi-
aca (10%) y piel seca (8%), no habiendo diferencias entre
los grupos que recibieron 3 x 15 mg y los que recibieron 3
x 45 mg. No se observaron efectos adversos serios.

Conclusiones

El cloruro de trospio es una droga eficiente y bien tolerada
para el tratamiento de la vejiga neurdgena hiperactiva. Para
el 74% de los pacientes la dosis diaria de 45 mg es opti-
ma, sin embargo el 26% de los pacientes se beneficia de
un ajuste de la dosis.
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ejiga Neurogena
en paclentes con
mielomeningocele

Prof. Dr. Mario E. Sember, Prof. Dr. Enrique Turina, Dr. Angel Ozén

Debido a que la repercusién neurologica en los pacientes
afectados de mielomeningocele es inestable por la variabi-
lidad en las formas anatomica y altura del mismo, también
son variables las manifestaciones funcionales del mismo
sobre el aparato urinario. En pocos casos se observa mini-
ma o ninguna repercusion sobre el aparato urinario inferior,
pero lamentablemente en la mayoria de los pacientes, esta
repercusion es muy importante.

Habitualmente observamos en los pacientes la falta de
continencia, la atonia vesical o, por el contrario, gran
espasticidad de la vejiga. Entre estos extremos existen
diversas variantes, asi como son variables las combinacio-
nes de espasticidad = flaccidez entre vejiga y area esfinté-
rica.

Por este motivo, el disefio del tratamiento de estos pacien-
tes debe adaptarse a la situacion funcional individual
mediante los estudios complementarios pertinentes.

Evaluacién urolégica del paciente con mielomeningo-
cele

En el neonato es muy importante descartar la presencia de
malformaciones del aparato urinario y la presencia de
hidronefrosis mediante la ecografia. Se aprovechara el
mismo estudio para evaluar si hay correcto vaciado vesical.
El examen de los reflejos anal, bulbocavernoso y escrotal
se efectuara en todas las edades por su informacion sobre
el area perineal.

No se intentara urograma excretor en los primeros 30 dias
de vida por la falta de permeabilidad del glomérulo a las
moléculas de la sustancia de contraste iodada.

Tampoco es conveniente la cistografia por la falta de
maduracion de la union ureterovesical, lo que puede infor-
mar reflujo que en muchos casos desaparece espontanea-
mente con dicha maduracion.

En los pacientes mas grandes que no han sido estudiados
desde el comienzo o que vemos por primera vez, efectua-
mos ecografia renal y vesical pre y post miccional con ade-
cuada hidratacioén pero sin sobrecarga, aguardando la mic-
cién refleja o tratando de inducir la misma mediante esti-
mulo en los pacientes que tienen respuesta a tales reflejos.
El urograma excretor, lo reservamos a los casos que pre-
sentan dudas diagnésticas, antecedentes de reflujo y otras
patologias asociadas del aparato urinario.

La cistografia retrograda es el estudio anatémico funcional
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por excelencia, absolutamente insustituible en el estudio
de estos pacientes.

Es el unico estudio que puede informar la presencia de
reflujo urinario y cuantificarlo. También las caracteristicas
anatomo-funcionales de la vejiga tales como espasticidad,
vejiga en arbol de pino, vejiga atoénica, residuo urinario,
diverticulos y su evacuacion y la anatomia y funcionalidad
del cuello vesical y uretra.

La técnica de su realizacion se ha estandarizado y es la
siguiente:

1. Utilizar placas radiograficas que abarquen desde area
renal a pubis incluido.

2. Relleno vesical por goteo rapido (80 gotas por minuto)
3. Altura del frasco con el contraste : 60 cm. (no debe haber
hiperpresion)

4. Si el goteo se detiene espontaneamente,es signo de
replecion vesical a cualquier volumen. En ese momento se
obtendra la primer placa que denominaremos placa pasiva
5. Si durante el goteo se produjera contraccion vesical con
miccioén pericateter o expulsion del mismo con miccion, se
obtendra una placa durante la misma y esa sera la placa
activa o miccional.

6. Al llegar a los 500 cc. de infusion de contraste, se obten-
dra la primera placa (pasiva) sin intentar la infusién de
mayor volumen de contraste aunque la vejiga lo aceptara.
7. La segunda placa, cuando no se ha producido reflejo
miccional, se denomina placa activa o miccional y se efec-
tha al acecho a fin de esperar una miccién refleja o estimu-
lando la misma por percusién abdominal o traccionando
del vello de la cara interna del muslo. Esta es la placa mas
util debido al aumento de la presién vesical durante la mic-
cién y al relleno de cuello vesical y uretra. Asimismo debi-
do a ese aumento de la presion, es el momento en que se
producen la mayoria de los reflujos.

8. Si se produjo miccién , al finalizar la misma, se obtendra
una placa post miccional que permitira evaluar el residuo
urinario , el vaciado de un eventual diverticulo y la persis-
tencia de liquido de contraste en vias urinarias superiores,
si hubo previamente reflujo.

Urograma excretor

Dentro del esquema de uso del diagndstico por imagenes
en estos pacientes, ha decrecido su utilizacion por el uso
de la ecografia, sin embargo es de gran utilidad cuando
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existen patologias diversas del aparato urinario tales como
hidronefrosis ,litiasis y patologias no neurologicas.

Urodinamia

Si bien la cistografia retrograda tiene un gran valor funcio-
nal, el estudio urodinamico es el estudio funcional por
excelencia. Nos permite evaluar funcional y cuantitativa-
mente, las presiones endovesicales, de cuello vesical, area
esfintérica y uretral. Asimismo el flujo urinario instantaneo y
el perfil de la curva del mismo. Es insustituible en el estu-
dio de la espasticidad vesical por la posibilidad de contro-
lar su evolucién y respuesta a medicaciones.

También en el caso de patologias organicas tales como la
estenosis uretral, podemos evaluar la magnitud de la
misma o el resultado de su tratamiento.

Las presiones endovesicales tolerables son de hasta 30cm.
de aguay el residuo urinario de hasta 20% de la capacidad
vesical del paciente, lo que establece un limite entre vejiga
neurogénica balanceada y no balanceada.

Los modernos equipos urodinamicos permiten la electro-
miografia perineal, lo cual es de ayuda en los casos de falta
de sincronismo entre vejiga y esfinter estriado (disinergia),
pero en casos de gran espasticidad perineal, se impone la
electromiografia del esfinter anal externo por su dependen-
cia del nervio pudendo al igual que el esfinter estriado de la
uretra, realizada por el especialista en electromiografia.

Videourodinamia

Se trata de un moderno medio de registro de las imagenes
en un soporte electronico, que permite efectuar el estudio
urodinamico el cual se realiza con liquido de contraste,
pudiendo visualizarse reiteradamente las imagenes radiolé-
gicas del aparato urinario inferior, por lo que facilita la inter-
pretacion de las diversas disfunciones de manera dinamica
y al mismo tiempo registrar los eventos de registro habitual
de los estudios urodinamicos.

Enfoque terapéutico de la vejiga neurogénica en
pacientes con mielomeningocele

La suma de los estudios clinico, radiolégico y urodinamico,
nos orienta en las decisiones terapéuticas.

Desde el punto de vista clinico, el examen fisico del pacien-
te, su habilidad fisica, especialmente la manual, para even-
tual autocateterismo, la reflectividad perineal y los analisis
de laboratorio, especialmente los referidos a su suficiencia
renal.

Desde el punto de vista radiolégico, la presencia o no de
hidronefrosis, reflujo u otras patologias asociadas.

Desde el punto de vista urodinamico, es factible la presen-
cia de hiperpresion vesical, la cual no debe exceder los 30
cc. de agua basales por el riesgo de reflujo.

En el neonato carente de patologias asociadas, se evalua-
ré inicialmente por medios no invasores (ecografia), el
vaciado vesical y la condicién de ambos rifiones.

En caso de ser esta evaluacion satisfactoria, el tratamiento
se concentrara en el tratamiento neuroquirdrgico del mielo-
meningocele, de ser esta conducta necesaria.

Si se produjera retencién o miccion por rebalsamiento, se
puede instituir el cateterismo intermitente desde un
comienzo, si se cuenta con personal especializado, de lo
contrario se efectuara la colocacion de catéter vesical per-
manente de silastix y de calibre apropiado. En general no
aconsejamos las derivaciones urinarias precoces por el
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concepto expresado anteriormente de mantener la integri-
dad anatomica del aparato urinario.

Las vejigas que presentan inicialmente hiperpresién, con el
cateterismo permanente temporario, son controladas en
general de manera satisfactoria y las decisiones quirdrgi-
cas pueden ser tomadas posteriormente cuando las condi-
ciones generales del paciente se hallan estabilizadas.

En nuestra experiencia personal, no es aconsejable el uso
de derivaciones urinarias precoces en pacientes coloniza-
dos cronicamente o en aquellos que presentan episodios
reiterados de infeccion urinaria aguda.

En estos ultimos, creemos adecuado el uso de profilaxis
antibidtica a dosis Unica diaria a fin de evitar la reiteracion
de los episodios agudos, en lo posible.

Tratamiento

El andlisis en conjunto de los elementos diagndsticos des-
criptos, nos permitira disefiar un tratamiento que se adap-
te a la singularidad de cada paciente.

Una de las situaciones mas comunes es la de hiperpresion
vesical. Si se supera la cifra de 30 cc. de agua, esta debe
ser tratada. Si la capacidad vesical es aceptable, en gene-
ral mediante medicacién anticolinérgica, se puede mejorar
sensiblemente la hiperpresiéon vesical. El uso de propante-
lina, oxibutinina, cloruro de trospio y tolterodine son de uti-
lidad. Cuando la medicacién no es suficiente, se pueden
efectuar bloqueos sacros con xylocaina al 2% sin epinefri-
na, inyectando 1 cc. en 3 agujeros de conjuncion de un
lado y otro del sacro y controlando cistométricamente el
resultado.

El control cistografico de la presion vesical junto con la
medicion de la misma, nos muestra, en los casos de hiper-
presion, la evoluciéon de la misma a través del tiempo.
Generalmente se observa primero una vejiga de poca
capacidad, que paulatinamente muestra bordes irregulares
que son generados por pequefas hernias de la mucosa a
través de los fasciculos musculares (microdiverticulos).
Paulatinamente se va transformando en vejiga en “arbol de
pino” y aparecen diverticulos para-ureterales llamados
diverticulos de Hutch, que preceden a la aparicién de reflu-
jo, por ser una manifestacién de la debilitacion de la fun-
cién valvular de la unién ureteropiélica.

La evolutividad de estos signos radiograficos y la urodina-
mia nos advierten sobre la necesidad de tratamiento en sus
diversas gradaciones.

Mencionamos el uso de anticolinérgicos como primer
escalon, este tratamiento es Util en la mayoria de los casos
habituales. Se debera manejar el tipo de droga y las dosis
teniendo en cuenta que la elasticidad en el uso de la dosi-
ficacion es muy amplio.

Cuando no se obtienen resultados adecuados en la dismi-
nucion de la presion intravesical por medios medicamento-
sos, el siguiente escalén de terapéutica, se halla constitui-
do por los bloqueos sacros.

En los casos que la hiperpresion ha producido un reflujo
urinario significativo, la medida de emergencia es el catéter
permanente hasta decidir la conducta.

Esta conducta puede ser desde cateterismo intermitente
mas frecuente, con cuidadoso balance hidrico mas antico-
linérgicos en los casos mas leves de reflujo, hasta la reali-
zacion de una ampliacién vesical que debe ser cuidadosa-
mente evaluada debido a diversas complicaciones inheren-
tes a la misma, tales como la formacion de tapones muco-
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sos o dificultades del control electrolitico, constituyendo Bibliografia:
este tratamiento una solucién dltima. Igual opinidn tene- The Journal of Urology Vol. 173,
. . . . . o 5 n°1, enero 2005. Pag.217-220.
mos con las derivaciones urinarias tipo “Bricker”, que son Mielomeningocele, M.Sember,
mas faciles de controlar y estan especialmente indicadas M.Vitale, EI Ateneo, 1994
cuando hay dafio importante del aparato urinario inferior.
El problema de la continencia y del vaciado de vejigas flac-
cidas puede en las mujeres de mas de 14 afos, ser trata-
do mediante esfinteres artificiales como el Inflow que es
una pequefia protesis que introducida en la uretra, se fija
por unas pequefas aletas que se despliegan en cuello
vesical impidiendo su expulsién. Mediante un control
remoto que genera un campo magnético, es activada una
pequefia pieza en su interior que gira velozmente extra-
yendo el contenido vesical que se desliza por una zona
helicoidal descendente en la periferia de dicha pieza. Al
finalizar la expulsién de la orina, dicha pieza se asienta her-
méticamente sobre el final de la proétesis, ejerciendo una
accion esfintérica satisfactoria. Dicho elemento debe ser
renovado cada aproximadamente 45 dias por razones
infectologicas, lo que puede ser efectuado por el mismo
paciente.
Existe actualmente en experimentacion, un elemento de
caracteristicas similares para uso masculino.
Los esfinteres de colocacion quirdrgica de tipo manguito
periférico al cuello vesical, llevan algunos afos de expe-
riencia y se usan en jévenes con un desarrollo fisico ya mas
0 menos estable. Tienen buen funcionamiento, pero en
nuestro concepto, su uso debe ser muy bien evaluado por
cuanto los desperfectos inherentes a su funcionamiento
que generalmente afectan al circuito hidraulico, son de
resolucién quirdrgica.
Es evidente que el tratamiento de la evacuacion y conti-
nencia vesical en el paciente con mielomeningocele, es un
tema no resuelto de manera definitiva y seguramente nue-
vos aportes mejoraran esta situacion.
Todavia subsiste el uso de pafiales con los modernos
absorbentes para efectuar un cuidado de la piel que evite
lesiones de la misma.
La higiene adecuada con jabén neutro no perfumado de
glicerina, es recomendable, asi como el secado con seca-
dor de pelo con aire frio. Las cremas con lanolina tipo
“cold-cream” tienen efecto protector de la dermis y cuan-
do la misma presenta lesiones, aconsejamos la siguiente
férmula:
Dermatol: 3g.
Oxido de zinc: 2g.
Acido salicilico: 0,10g.
Resorcina: 0,20g.
Vaselina
Lanolina a.a 25¢.
En términos generales podemos decir que nuestro criterio
de tratamiento es conservador respecto de la integridad de
la via urinaria inferior de estos pacientes, con lo que hemos
obtenido una muy buena sobrevida. Creemos que las ope-
raciones modificadoras de la misma, tienen sus indicacio-
nes precisas especialmente en el reflujo importante con
repercusion sobre el aparato urinario superior, vejigas de
capacidad muy baja, destruccion de la via urinaria inferior
y posibilidad real de obtener continencia.
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Rol del cirujano en
Nneuro-ortopedia en
el Mielomeningocele

Dr. Dardo Sincosky

El Mielomeningocele (MMC) presenta una triada de dificulta-
des que son la deformidad, la paralisis y la pérdida de la sen-
sibilidad.

Enfocaremos “la deformidad” manifestando que las deformi-
dades irreductibles que impiden el equipamiento para lograr
la marcha o una correcta sedestacion deben intervenirse
quirtrgicamente. Las causas de las deformidades se obser-
van en la Tabla I.

INTRAUTERINOS

I |
[pisBALANCE MuscuLAR] | POSTURA Y PRESION |

POSTNATALES
I |

[pisBALANCE MusCuLAR] |  eraviaTori0 |
l ANTES DE l CON LA
FLACCIDEZ |H-{ESPASTICIDAD CAMINAR MARCHA

| Euino |J | vaLGo |J

En los miembros inferiores los diferentes niveles de afecta-
cion daran también deformidades acordes. Por ejemplo: en
un Gr Il con L4 funcionante y paralisis de L5 dara un pie talo.
Si bien la vision debe ser global, dividiremos con fines didac-
ticos los segmentos de miembros inferiores en cadera —
muslo; rodilla — pierna; tobillo y pie.

Caderas

En caderas, por una causa fundamentalmente gravitatoria,
en los niveles mas altos (Gr 0) se suele producir una con-
tractura en flexo-abduccion y rotacion externa.

En los niveles altos, Gr | se suele producir contractura en
flexo adduccién.

Si una cadera esta en flexo-adduccion se puede producir
una oblicuidad pélvica, y si la contralateral se encuentra en
adduccion, condicionaria la luxacion de esta ultima.

Por lo tanto al corregir la retraccién en la flexo-adduccion de
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una cadera estariamos protegiendo la contralateral.
Realizamos para ello tenotomias o fasciotomias de los mus-
culos retraidos (Fig 1).

Lo mas habitual es la tenotomia de recto anterior y tensor de
la fascia lata, eventualmente de los rotadores externos de
cadera.

Respecto al psoas iliaco, si lo encontramos como motivo de
la deformidad, haremos una tenotomia lo méas proximal posi-

Figura 1 Pre quirurgico de Retraccion en flexion de caderas y rodillas
(ay b), se realizo la liberacion de partes blandas. Post quirtrgico (c)

ble, para asi mantener parcialmente la funcion.

Hemos realizado, también, la transferencia del psoas iliaco a
la parte antero externa de la capsula articular cercana al tro-
canter mayor.

Otras escuelas quirurgicas prefieren no hacer tenotomia del
psoas y optan por compensar la contractura en flexion de
cadera con una osteotomia extensora del fémur.

Cuando hay contractura en adduccién efectuamos tenoto-
mia de adductores, comenzando por el adductor medio y
continuando con los restantes adductores hasta lograr una
abduccion minima de 25°

En el postoperatorio, de las cirugias descriptas, preferimos
no inmovilizar y comenzar precozmente con kinesioterapia y
control de posturas evitando asi las recidivas.

Cuando se hacian transferencias se inmovilizaba con yeso
pelvipédico durante 40 dias.

Respecto a la luxaciéon de cadera hay unanimidad de criterio
de que si es bilateral no es indicacion de reduccion quirlrgica.
En las unilaterales: en la infancia, si hay subluxacion con
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oblicuidad del techo del acetabulo y/o coxa valga y alteracion
de la anteversion femoral se puede realizar una osteotomia de
pelvis supracotiloidea (Dega) y/u osteotomia varizante y/o
desrotadora de fémur, muchas veces con reseccion en virola.
En cuanto al adolescente y adulto, la luxacién unilateral tiene
indicacion quirlrgica si ella aumenta el disbalance en la mar-
cha o genera dolor.

La técnica mas utilizada por nosotros es la osteotomia pél-
vica de Chiari.

Tanto en la osteotomia de Chiari como en la de Dega emple-
amos clavos para su fijacion e inmovilizamos con yeso pel-
vipédico por 60 dias en los adultos y 40 dias en los nifios,
siempre de acuerdo a controles radiolégicos.

En cuanto a las osteotomias subtrocantéricas de fémur, las
fijamos con clavo placa o placa y tornillo lo cual no precisa
inmovilizacién enyesada.

Cabe concluir que la luxacion de cadera en el MMC cada vez
tiene menos indicacién quirdrgica.

Muslo

Respecto a los desejes rotacionales del muslo, sélo en una
oportunidad debimos recurrir a una osteotomia desrotadora,
subtrocantérica de fémur por intra-rotacion irreductible.

Se fij6 con clavo placa, sin enyesado y comenzé bipedesta-
cion y marcha a los 3 meses de operado (Fig 2).

Figura 2 Pre quirdrgico de intra-rotacién de fémur (a), se realiz6 oste-
otomia desrotadora de fémur. Post quirargico (b)

Rodilla

En la rodilla, si bien el recurvatum es una deformidad des-
cripta en el MMC no hemos tenido que recurrir a osteotomia
flexora, que es lo que estaria indicado si fracasara el trata-
miento incruento. En general se maneja con ortesis.

Las contracturas en flexion las tratamos con tenotomia o
alargamiento del semitendinoso, tenotomia de recto interno
y fasciotomia del semimembranoso y del biceps crural.
Evitamos la capsulotomia, y en casos muy severos, recurri-
mos a la osteotomia extensora del fémur. Se inmoviliza con
calza de yeso por 3 6 4 semanas.

En casos de genu valgo, con o sin extra-rotacion de pierna,
efectuamos osteotomia varizante (y desrotadora si hay rota-
cion) generalmente supracondilea femoral. Se fija con clavo
placa o placa tornillo deslizante sin yeso (Fig 3).
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Figura 3 Pre quirargico de genu valgo inequipable (a), se realiz6 oste-
otomia varizante. Post quirurgico (b)

Pierna

En cuanto a los desejes rotacionales el examen preopera-
torio debe ser minucioso para determinar si la alteracion
esta a nivel de muslo, pierna o pie.

Cuando estéa en pierna efectuamos osteotomia desrotado-
ra supramaleolar en tibia (Fig 4). Si es muy severa incluimos
ademas la osteotomia del peroné.

Figura 4 Pre quirdrgico de intra-rotacién de tibia (a-b). Se realiz6 oste-
otomia supramaleolar. Post quirtrgico (c)

En los niflos preferimos la fijaciéon con dos clavijas para evi-
tar el dafo del cartilago de crecimiento. Luego inmoviliza-
mos con bota larga de yeso por dos meses.

En los adultos preferimos la fijacién con placa y tornillos sin
yeso postoperatorio. A partir de los dos meses, general-
mente, permitimos la bipedestacion, y si hay buena conso-
lidacion iniciamos la marcha.

También se puede utilizar la osteotomia supramaleolar para
corregir desviacion en varo o valgo de tobillo.

Pie

El objetivo del tratamiento quirdrgico esta basado en lograr
que el pie adquiera una posicién plantigrada para que sea
calzable y equipable, y ademas evitar las Ulceras por decu-
bito.

Las deformidades son variadas: varo, valgo, equino, talo,
pronado, supinado, cavo y plano, y todas ellas frecuente-
mente se combinan.

Si bien es de enorme importancia que el tratamiento

3
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incruento sea precoz, es comun que en primera infancia ya
existan deformidades irreductibles.

En la primera infancia, en el talo valgo es mas factible obte-
ner buen resultado con tratamiento kinésico y equipamien-
to. Si es detectado tardiamente o es irreductible el trata-
miento es quirdrgico (Fig. 5)

Figura 5 Pre quirtrgico de pie talo supinado (a). Se realizé artrodesis
tarsiana mas transferencia del tibial anterior. Post quirargico (b)

El varo equino es mas comun que llegue a la estructura-
cién. Si esto ocurre conviene recurrir a la temprana libera-
cion capsulo ligamentaria de las estructuras retraidas y
alargamientos tendinosos del Aquiles, de los flexores lar-
gos de dedos, del tibial posterior, agregando segun reque-
rimiento, tenotomia del adductor del hallux y fasciotomia
plantar, colocando una bota larga de yeso postoperatorio
por un minimo de treinta dias, pasando luego a valvas con-
tenedoras por un lapso minimo de un afno.

En casos de mayor estructuracion del varo adducto, y de
acuerdo a radiografia previa, acortamos la columna exter-
na del pie, generalmente con enucleacion del cuboides. En
estos Ultimos casos solemos colocar una o dos clavijas,
que extraemos al mes.

Se describen también las osteotomias del calcaneo a cufa
abierta o cerrada (Evans, Mosca, Dowyer).

Si la deformidad es muy severa se recurre a la astragalec-
tomia (Fig 6), que se fija con clavija o clavo (segun edad y
tamafo del pie) desde calcaneo a tibia dejando 1/3 del cal-
caneo por delante del eje central de la tibia. Se inmoviliza
con bota corta de yeso si el niflo es mayor y bota larga con
flexién de rodilla en la primera infancia, por 60 dias.

En la deformidad en valgo, de los 5 a 12 afios de edad
efectuamos artrodesis extraarticular subastragalina en el
seno del tarso. Nosotros utilizamos la técnica GRICE modi-

Figura 6 Pre quirargico de pie varo supinado (a). Se realiz6 astraga-
lectomia (b). Post quirargico (c)
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ficada con injerto encastrado de peroné, eventualmente
enclavijandolo si fuera necesario. Lo inmovilizamos con
bota corta de yeso por un lapso minimo de 60 dias de
acuerdo al control radiolégico.

También existen otros métodos de artrodesis en el seno del
tarso no utilizados por nosotros hasta el momento.

A partir de la adolescencia recurrimos mas habitualmente a
la artrodesis subastragalina y medio tarsiana modelante, de
acuerdo a la deformidad, lo que ademas permite en los
grupos bajos, poder caminar sin necesidad de ortesis.

Se fija con dos o tres clavijas o clavos y bota corta de yeso.
A los 30 a 40 dias de postoperatorio extraemos clavos y
puntos y confeccionamos nueva bota de yeso por 60 dias
mas. A los dos meses de operado podemos permitir el
apoyo con yeso, por lo que se agrega taco de marcha.

Deformidades de los dedos de los pies

También hay deformidades varias en lo dedos del pie,
como dedos en garra, dedos flexos, hallux valgus.
Siempre debemos recordar que es necesario corregir pre-
viamente las deformidades del retropié si las hubieren.

En los casos de dedos flexos hacemos alargamientos ten-
dinosos.

En los dedos en garra generalmente utilizamos técnicas de
acortamiento esquelético.

Para el hallux valgus evaluamos si la causa es ésea o ten-
dinomuscular. De acuerdo a ello hacemos osteotomias o
liberacién tendinosa con retensado en los sitios elongados,
respectivamente.

Conclusiéon

La cirugia, en neuroortopedia es funcional, su objetivo es
doble para que el paciente pueda lograr la maxima inde-
pendencia:

e De pie con o sin equipamiento para realizar una marcha
domeéstica y/o comunitaria funcionalmente aceptable.

e En silla de ruedas con una postura adecuada que favore-
cera los pasajes necesarios para las actividades de la vida
diaria.
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ITratamiento de las
deformidades espinales por
mielomeningocele

Dr N.Vallejos Meana, Dr V.Rositto, Dr C. Legarreta, Dra M.Escalada,
Dr G.Rositto, Dr N.Ortiz.

Hospital de Nifios Ricardo Gutierrez . Secciéon Patologia de la Columna Vertebral
Gallo 1330, Buenos Aires, Argentina

El tratamiento de esta patologia es uno de los grandes
desafios que se le plantean en el momento actual al ciruja-
no espinal. Se considera que esta patologia esta presente
en uno o dos pacientes por cada 1000 nifios nacidos vivos.
En los Ultimos afos el efectuar su deteccién precoz intrau-
tero, asociado al efectuar el cierre precoz del saco dural al
momento del nacimiento, y el contar con una antibiéticote-
rapia eficaz la que ha permitido un efectivo manejo de su
vejiga neurogénica, son los elementos que hacen que los
nifos portadores de esta patologia presenten una mayor
sobrevida, y que muchos de ellos alcancen la vida adulta,
situacién que afos atras era impensable. Estos aspectos
han provocado una mayor incidencia de deformidades ver-
tebrales severas de alto valor angular.

Figura 1 RNM durante el embarazo, muestra la presencia de Mielo-
meningocele a nivel de la Columna Lumbar

En esta patologia, es frecuente encontrar otras alteracio-
nes, las cuales deben ser siempre buscadas.
Las mas frecuentes son:

e Pelvis oblicua

e Luxacion paralitica de cadera
e Hidrocefalia

e Sindrome de Arnold Chiari

e Siringomielia

e Thetered Cord

FISIOPATOLOGIA

Los factores anatdmicos que intervienen en el desarrollo de
la deformidad vertebral son 6seos, musculares, medulares
y cutéaneos.
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Figura 1 RNM durante el embarazo, muestra la presencia de Mielo-
meningocele a nivel de la Columna Lumbar

Factores Oseos

Estos enfermos presentan alteraciones en la formacién de
la estructura vertebral caracterizados por hipoplasia de los
pediculos vertebrales con aumento de la distancia entre
ambos, desarrollo rudimentario de las laminas, las cuales
frecuentemente faltan, y falta del arco posterior .

Factores Musculares

Siguiendo los conceptos vertidos por Drenan y colabora-
dores, los grupos musculares actuan en forma activa en el
progreso de la deformidad espinal por Milelomemingocele.
En este aspecto, el Psoas lliaco, recibe inervacion de los
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ultimos segmentos dorsales y genera un mecanismo flexor
determinante en el desarrollo especialmente de la Cifosis.
Otro grupo muscular importante esta representado por los
musculos extensores vertebrales, los cuales al encontrarse
en una situacién anatémica antero-lateral en relacion a la
columna vertebral, transforma su patréon de movimiento en
flexién y no extension, lo cual induce al progreso de la
deformidad espinal. El tercer grupo muscular de importan-
cia esta determinado por el diafragma, el cual pierde su
disposicion cupuliforme motivado por el importante
aumento de la presion intra-abdominal, generado por el
crecimiento de las visceras el que no se acompafia de un
crecimiento esquelético vertebral adecuado, y motiva ade-
mas el acercamiento de sus puntos de insercién, con la
pérdida esperable de efectividad en su funcion respiratoria.

Factores Medulares

Tomando en cuenta los conceptos vertidos por Moe y cola-
boradores, de acuerdo al nivel anatémico en el cual asien-
ta la lesion, existe relacion directa con la probabilidad de
desarrollar deformidades espinales.

En base a ello determina :

T12 100%
L1 90%
L2 80%
L3 70%
L4 60%
L5 25%
S1 5%

Factores Cutaneos

En el paciente portador de esta patologia, la piel que recu-
bre el defecto es de tipo cicatrizal, lo cual hace que no
tenga receptores sensitivos que puedan alertar al enfermo
sobre fenémenos de hiperpresién. Es frecuente en muchos
casos, la apariciéon de escaras que resultan de dificil cica-
trizacién y en muchos casos constituyen la puerta de
entrada de agentes infecciosos con el riesgo potencial de
generar cuadros de osteomielitis.

Cuando el ortopedista acepta el desafio de tratar un
paciente con Mielomeningocele, debera pensar cual es el
objetivo del tratamiento.

En nuestra experiencia, el mismo esta dirigido a tres
aspectos basicos:

e Preservar la funcion respiratoria

¢ Preservar el equilibrio del tronco

e Remover las prominencias éseas

Para poder cumplir con estas premisas, hay algunos
aspectos que habra que considerar:

e Capacidad mental del paciente

¢ Frecuencia de infecciones urinarias

® Presencia de Ulceras cutaneas

e Caracteristicas del grupo familiar, siendo este aspecto de
vital importancia, ya que ellos deben comprender la com-
plejidad de la patologia con la cual nos enfrentamos, y la
alta tasa de complicaciones que puede generar su trata-
miento.

Otro aspecto importante en el enfoque terapéutico, es el
“nivel funcional” que presenta el enfermo. Observamos dos
categorias de pacientes:

e Pacientes independientes

Esta independencia debera ser analizada si es a nivel
social, escolar o solamente domiciliaria, y si para ello el
paciente debe valerse de ortesis.
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e Pacientes silla dependientes

Clasificacion

En nuestro Servicio tomamos como guia la clasificacion de
Raycroft y Curtis, la cual observa tres grupos de enfermos:
e MMC Adquirido (del desarrollo o paralitico)

e MMC Congénito

e MMC Mixto

De acuerdo al tipo de deformidad vertebral que producen,
consideramos que basicamente pueden desarrollar:

e Escoliosis

e | ordosis

e Cifosis

e Deformidades Combinadas

Dado que estos enfermos suelen presentar otras patologi-
as en forma concomitante, el enfoque del tratamiento
debera ser realizado en forma multidisciplinaria, debiendo
estar integrado el equipo terapéutico con el Urdlogo, el
Cirujano Plastico, el Neurocirujano, el Médico Fisiatra ,y el
Psicoterapeuta. En los ultimos afios hemos formado en el
Servicio del hospital, un grupo de padres de nifios porta-
dores de mielomeningocele, que colaboran con entrevistas
guiadas por una Psicoterapeuta, en la informacién relacio-
nada con la modalidad del tratamiento y sobre sus expe-
riencias vividas, especialmente cuando han debido afrontar
una instancia quirdrgica, permitiendo de esta manera com-
plementar toda la informacion médica relacionada con el
tratamiento.

En lo referente al estudio de la misma, consideramos que
antes de adoptar una indicacién terapéutica debera inves-
tigarse:

e Por Rx en posicion de pie o sentado (si el enfermo es silla
dependiente), la importancia de la deformidad y su relacion
con la pelvis. Debe ser analizado el valor angular de la
deformidad, el patrén de deformidad (cifosis, escoliosis o
cifoescoliosis), el grado de equilibrio del tronco sobre la
pelvis y el grado de oblicuidad pelviana.

e Por Ecografia Medular, especialmente en los primeros
afos de vida, signos de médula anclada.

e Por PESS signos de Arnold Chiari.

e Por Urodinamia la funcion vesical, elemento de suma
importancia, ya que en forma frecuente la presencia de una
mala dindmica a ese nivel, favorece el desarrollo de infec-
ciones urinarias, con diferentes grados, Uronefrosis o insu-
ficiencia renal.

e Por TAC la presencia de Hidrocefalia.

e Por RNM la presencia de Arnold Chiari, Siringomielia o
Médula Anclada.

TRATAMIENTO

El mismo se desarrolla teniendo en cuenta:

e Edad del enfermo

¢ Nivel anatémico de la curva

e Tipo de curva (congénita o adquirida)

¢ Nivel de pardlisis (paciente independiente o silla depen-
diente)

El “tratamiento ortésico” es ineficaz en el manejo de esta
patologia, siendo su Unico objetivo cuando esté indicado,
el “retrasar la fusién vertebral hasta la edad éptima”.

El “tratamiento quirdrgico” es la terapéutica de elecciéon
estando dirigido a obtener una soélida artrodesis, la cual
debe encontrarse en una zona estable y mantener la
columna balanceada sobre la pelvis.
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Tratamiento de las deformidades adquiridas o paraliticas
Evaluadas en el plano coronal presentan largas curvas en
C, que se acompanan de oblicuidad pelviana. En el plano
sagital suelen provocar columnas de colapso caracteriza-
das por una cifosis de rayo largo.

“Progresan radiolégicamente 3° por afio”, y son de carac-
ter “flexible”.

Este grupo de pacientes presenta mejor tolerancia a la uti-
lizacion de ortesis y, en general, el tratamiento quirdrgico
suele desarrollarse en una edad cercana a su adolescencia.
Al efectuar la cirugia, en la medida que las condiciones
generales del enfermo lo permitan, es aconsejable efectuar
la fusion “circuferencial” (Banta y colaboradores), buscan-
do lograr una solida artrodesis, y prevencion del fenédmeno
de Crankshaft.

En la tactica pre-operatoria debera evaluarse la posibilidad
de utilizar una osteosintesis de 3ra generacion, realizando
la misma en forma segmentaria pudiendo emplear para tal
efecto sistemas con ganchos, tornillos y alambres. En los
ultimos afios estamos utilizando especialmente tornillos
transpediculares poliaxiales, los cuales nos permiten lograr
fijaciones vertebrales mucho mas estables, con mayor por-
centaje de correccién. En este grupo de pacientes debera
contemplarse también el empleo de sustituto éseo, ya que
frecuentemente debera realizarse la correccion de la obli-
cuidad pelviana por técnica de Galveston, la cual impide
tomar injerto autélogo de cresta iliaca, ya que de hacerlo
debilitariamos la zona de anclaje de la instrumentacion.

Tratamiento de las enfermedaes congénitas

Representa la alteracién espinal mas compleja para su tra-
tamiento. Tienen la caracteristica de ser curvas rigidas, que
se acompafan ya desde el momento mismo del nacimien-
to del nifio, de un alto valor angular (frecuentemente son

curvas de 90°/100° a temprana edad), siendo el patrén de
deformidad predominante la cifosis angular. Suelen acom-
pafarse de hidrocefalia, lordosis toracica, lo cual agrega un
elemento favorecedor de la incapacidad respiratoria, y
avanzan del punto de vista radioldgico, en promedio, 8° por
afo. En estos enfermos el tratamiento ortésico es ineficaz,
ya que suelen provocar Ulceras por decubito en la zona del
Mielomeningocele.

El tratamiento de eleccion en estos pacientes es el quirur-
gico, el cual fue presentando modificaciones a través de
los afios:

En 1968, Sharrard describe una técnica de osteotomia ver-
tebral con reseccion de los cuerpos en la zona del apex de
la deformidad.

En 1972, Sharrard y Drenan, emplean la misma técnica
antes descripta y le adicionan el empleo de Grapas de
Blount.

En 1974, Eyrine describe una técnica de osteotomia vy fija-
cién por medio de alambres intertransversos.

En 1977, Hall y Poitras describen una técnica que es la que
tuvo mayor difusion, en la cual recomendaban efectuar la
reseccion del saco dural, con cierre del mismo en forma de
bolsa de tabaco, y osteotomia —reseccion de tres cuerpos
vertebrales. El inconveniente que plantea esta técnica era
la aparicion de fendmenos de hipertensién endocraneana
en forma brusca, estando descripta la presencia de muer-
te intra-operatoria por esta causa. En el Servicio del Hospi-
tal de Nifios, empleamos esta técnica, pero realizamos la
variante de no seccionar el saco dural, efectuando la oste-
otomia de los cuerpos vertebrales por debajo del saco,
quedando el mismo a forma de puente, evitando de esta
forma complicaciones relacionadas con hipertensién endo-
craneana.

En forma general podemos decir que el tratamiento del
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Mielomeningocele es complejo y el cirujano espinal que
trata este tipo de pacientes, debe contemplar la posibilidad
de tener complicaciones durante el desarrollo del mismo.
Las mas frecuentes a considerar, son:

e Hipertermia Maligna

e Pérdida de correccién (de acuerdo a la serie presentada
por Cristopherson y Brooks, J.P.Orthop, 1985, puede llegar
hasta el 50%)

e Pseudoartrosis (especialmente en pacientes en los cua-
les no es posible realizar la artrodesis circunferencial).

e Sangrado intraoperatorio

e Fallas de la instrumentacion

e Falta de cobertura cutanea

e Infecciones espinales post-operatorias (de acuerdo a las
series presentadas por Lonstein y Banta puede ascender
de un 12% a un 20%)

e Alergia al latex

CONCLUSION

El Mielomenigocele es una patologia de alto riesgo, y el tra-
tamiento debe ser efectuado en forma multidisciplinaria. En
aquellos pacientes donde debe ser realizado el tratamien-
to quirdrgico de su deformidad espinal, el mismo impone
un alto desafio al cirujano, debiendo ser realizada una meti-
culosa planificacion y preparacion pre-operatoria del enfer-
mo. A través de la experiencia desarrollada en nuestro Ser-
vicio en este tipo de patologia, consideramos necesario
informar claramente al paciente y su familia sobre los obje-
tivos del tratamiento, y sobre la mayor incidencia de com-
plicaciones que esta patologia puede presentar, compa-
rando con otras enfermedades que afectan la columna ver-
tebral y que no presentan un origen neuroldgico.
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Las Lesiones por Presion
en el Mielomeningocele

Dres. Francisco Olivero Vila, Elina Ares de Parga,
Guillermo G. Moreau y Ricardo Yohena.

Resumen

En el tratamiento de las lesiones por presion, el Mielome-
ningocele (MMC) es un apartado especial.

Distinguimos tres momentos en la vida del paciente en los
que interviene la cirugia plastica: el nacimiento, las lesiones
de la giba y las lesiones por presion. Se desarrollan éstas
en detalle, en donde el tipo de lesion, la localizacion, la
contextura fisica y su contexto familiar hacen del MMC un
caso particular dentro de los lesionados medulares.

Palabras clave: mielomeningocele - Ulceras - tratamiento

Introduccién

Reconocemos tres etapas en la vida del paciente con
MMC donde el cirujano plastico interviene en el tratamien-
to de esta patologia:

1- el nacimiento, para el cierre del defecto,

2- las lesiones del dorso, durante la primera infancia, cuando
no se ha realizado la cirugia correctiva de la cifo escoliosis
3- las lesiones por presién, generalmente isquiaticas, que
comienzan en la adolescencia y durante la vida adulta.

Cierre del defecto

En nuestra funcion en el IREP, no tenemos experiencia en
el cierre de defectos congénitos lumbosacros, ya que no
hay neonatologia ni se tratan recién nacidos, y hemos inter-
venido esporadicamente en algun cierre, en otros centros ,
en el que los cirujanos infantiles o neurocirujanos necesita-
ron apoyo, por lo que sera solo informativo.

Pocos son los casos que se cierran con colgajos adecua-
dos. Los cierres de los defectos se hacen generalmente en
forma directa (Fig 1), zeta plastias para los defectos mas
grandes (Fig 2), o injertos de piel (Fig 3). De éstos el mas
adecuado seria la zeta plastia, ya que no deja cicatrices en
la zona media y da una buena cobertura para el apoyo. El
injerto de piel seria el menos adecuado, ya que no cumple
mas que cubrir el defecto en el momento “agudo de la
lesion”, pero no previene para el futuro las lesiones por pre-
sion sobre la columna dorso lumbar.

Ulceras de la giba dorsal

Se producen con el agravamiento de la escoliosis, en el
desarrollo del nifio y por la presion con el respaldo de la
silla de ruedas o el corsé. Generalmente la falta de recur-
sos hacen que los elementos caseros para atenuar la pre-
sibn de apoyo, implementados por el ingenio de los
padres, no sean suficientes (Fig 4).

Se realiza entonces la consulta con el ortopedista de
columna, que en la necesidad de realizar la correccion de
la escoliosis y la instrumentacion correspondiente, no
puede abordar la columna con una Ulcera infectada, por lo
que se realiza la derivacion al cirujano plastico para su cie-
rre.

Ya que el objetivo es permitir la cirugia de columna, a
veces, s6lo con suprimir la presion y cambiar la curacion
serd suficiente para que la herida cierre. Si es mas grande
se realizara un injerto de piel, y solamente en dos oportuni-
dades hemos realizado colgajos para el cierre del defecto.

Figura 1 cierre directo
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Figura 2 zeta plastia

Figura 3 injerto de piel
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Figura 4 Ejemplo de ulcera sobre la giba dorsal

Es aconsejable que la cirugia de escoliosis se realice inme-
diatamente después del cierre de la Ulcera, ya que si se
espera y repiten las circunstancias que la generaron, la
lesion recidivara sin duda.

Lesiones por presion.

Realizaremos la diferenciacién entre los MMC y el resto de
los lesionados medulares.

Clasificamos a los lesionados medulares en tres grupos de
acuerdo a las ventajas y dificultades que presentan en el
momento de la reparacion quirdrgica.

En la espasticidad: es la que vemos en pacientes con lesio-
nes medulares desde C4 hasta L1. Si bien tienen desarro-
llada la masa muscular en forma normal, lo que es muy util
a la hora de realizar los colgajos, es la gran enemiga de
estos pacientes, ya que produce muchas veces la dehis-
cencia de las suturas y Ulceras en rodillas en la posicion
decubito ventral del post operatorio.

Llamamos a estos pacientes tipo 1 (musculosos espasti-
cos) (Fig 5) ya que tienen la ventaja de tener masa muscu-
lar tréfica con buena disponibilidad de piel y la desventaja
propia de la espasticidad

En la atrofia muscular: en los lesionados medulares de L1
a distal (cola de caballo), paralisis flaccida, el paciente no
tiene espasticidad, pero la atrofia muscular tan importante
por falta de estimulo produce mayor resalto de las eminen-
cias 6seas generando mayor presion en los puntos de
apoyo, agravado esto por el reducido aporte de masa mus-
cular para relleno de defectos y el reducido tamafo de los
muslos que a veces no son mas anchos que una mano.

A

Figura 5 Figura 6
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En estos pacientes la piel cubre a las eminencias éseas a
modo de “tapita”.

Llamamos a estos pacientes tipo 2 (atréficos y flaccidos)
(Fig 6), con la ventaja de que no tienen espastisidad y la
desventaja de tener mala masa muscular y poca disponibi-
lidad de piel.

En la degeneracion grasa: es casi patognomonico de la
enfermedad las caracteristicas morfoldgicas del muslo.
Casi todos los pacientes presentan muslos gordos, cortos,
y de consistencia fofa, con una piel muy complaciente y de
caracteristicas flaccidas. Esto se debe a que la masa mus-
cular es reemplazada en mayor o menor grado por tejido
graso, por la degeneracién grasa debida a la falta de uso
de los musculos de los miembros inferiores.

Hemos visto pacientes en los que no se encontr6 masa
muscular desde la piel hasta el periostio, teniendo que
cambiar la tactica quirdrgica para resolver el caso.
Llamamos a estos pacientes tipo 3 (fofos y flaccidos) (Fig 7
y 8) con la ventaja de no tener espastisidad y tener piel
complaciente pero la desventaja de tener mala masa mus-
cular con degeneracion grasa

Resumiendo: Cuando se trata un MMC, se espera encon-
trar un paciente joven , con muslos cortos, pelvis pequena,
generalmente con importante tejido celular subcutaneo,
degeneracién grasa en la masa muscular atréfica, piel
complaciente que facilita la movilizacion de colgajos y sin
espasticidad. Las Ulceras son isquiaticas, generalmente
grado Il o lll. Hemos observado ademas una mayor inci-
dencia de trayectos fistulosos que en el resto de los lesio-
nados medulares, posiblemente relacionado con la mayor

Figura 7




Figura 8 Preparados histolégicos donde se visualiza la degeneracion grasa del musculo estriado

cantidad de grasa que se defiende menos de la infeccion.
No hemos observado calcificaciones heterotépicas.

Causistica

Desde julio de 1991 hasta febrero de 2005 hemos repara-
do con colgajos 616 Ulceras en lesionados medulares. De
éstos, 24 son MMC.

Las edades oscilaron entre los 6 y 30 afos. En general son
pacientes jovenes los que consultan por las lesiones sobre
la cifoescoliosis, antes de la correccidn, y adolescentes, los
que presentan lesiones isquiaticas. A diferencia de otros
lesionados medulares donde la relacion genérica es casi
del 90% en sexo masculino (heridos de bala, accidentes de
trabajo y moto), en el MMC hay una incidencia del 60 % a
predominio femenino.

Ulceras por presion

En esta patologia interviene fundamentalmente el cuidado
de los padres. Es caracteristico que en la infancia no ten-
gan lesiones por presion en las regiones isquiaticas por
sedestacion, pero si por el uso de ortesis inadecuadas.
Hemos visto en nifios lesiones medio dorsales sobre la
zona de la giba cuando no se ha corregido la deformidad
de la columna.

Al comenzar la adolescencia, por pudor o por rebeldia, los
pacientes quieren cuidarse a si mismos sin darse cuenta
que nunca lo han hecho, y generalmente, sin almohadones
de sedestacién adecuados, aparecen las primeras Ulceras
isquiaticas. Las lesiones sacras que hemos vistos son méas
bien coccigeas, secundarias a embarazos por cambio en el
apoyo del céccix, y la Unica trocantérea que reparamos fue
iatrogénica post parto, que termind en una sepsis por oste-

omielitis de cadera a la que se operd de urgencia realizan-
dose una operacion de girdlestone y un colgajo de vasto
externo y fascia lata en isla.

Lo distinto es que son Ulceras grado Il — Ill, que compro-
meten el tejido celular, pero dadas las caracteristicas del
mismo (gordos, cortos y de consistencia fofa) son Ulceras
profundas que rara vez comprometen al hueso, ya que
generalmente son de corto tiempo de evolucion y presen-
tan la particularidad de tener uno o mas trayectos fistulo-
sos. Hemos observado que predominan las Ulceras a eje
horizontal sobre el surco gluteo.

Hemos tenido 4 casos de Ulceras paravulvares que com-
prometian el periné, siendo de compleja reparacién. Estas
Ulceras estaban generadas en los cambios de los puntos
de apoyo por malformaciones asociadas de la pelvis.

Reparacion de las lesiones

El colgajo de eleccién es el colgajo de muslo posterior,
como lo describiera Conway en 1945, dado que si la Ulce-
ra es grado Il -lll, y el hueso no esta expuesto, con un sim-
ple colgajo dermograso de avance o transposicion el pro-
blema esta solucionado. Ademas, la forma de la Ulcera
generalmente, de predominio horizontal, hace que estos
colgajos se adapten mejor al defecto Estos colgajos de
amplio pediculo a base externa o interna son seguros y
faciles de realizar y dada la complacencia de la piel en
estos pacientes, se pueden reavanzar en caso de recidiva,
y volver a cerrar directamente o con un pequefio injerto de
piel. Si eventualmente necesitaramos del relleno muscular
podremos abordar los musculos isquiosurales, pero esto
dependera del grado de degeneracion grasa que presen-
ten. En caso de recidiva o Ulceras perineo isquiaticas, rea-

Figura 9 Ulcera y marcacién
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Colgajo tallado

Ulcera cerrada Zona dadora injertada
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lizamos el colgajo de recto interno con buenos resultados.
Hemos utilizado sin inconvenientes los colgajos de gluteo
mayor a pediculo inferior con isla contigua y cierre de V-Y
en algunas lesiones de menor tamafio (Fig 9).

Post operatorio

En decubito ventral durante 20 dias (como todos los
pacientes). Luego 10 dias movilizando la articulacion de la
cadera, masoterapia y ultrasonido sobre el colgajo para
disminuir la fibrosis cicatrizal, y al mes sedestacién progre-
siva.

Prevencion de recidivas
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Alergia al latex

Dr. Méaximo M. Soto

Servicio de Alergia. Hospital de Clinicas José de San Martin, Capital Federal.
holapaciente@yahoo.com.ar

Cuando hablamos de reacciones alérgicas, nos referimos
especificamente a aquellas reacciones de hipersensibilidad
inmediata mediadas por el anticuerpo IgE y cuyas manifes-
taciones clinicas van desde la rinitis, conjuntivitis, el ecce-
ma, urticaria y las dermatitis por contacto, hasta las mas
graves como el broncoespasmo o asma y la anafilaxia. En
el caso de alergia al latex en Mielomeningocele (MMC) los
primeros casos se vivieron en el quiréfano. Fue en el 2003
que la Dra. Myrtha Vitale, luego de un ateneo en el IREP, me
convocd a realizar pruebas estandarizadas en los pacien-
tes con problemas en el tubo neural. No se sabia hasta
ahora, cudl era nuestra prevalencia en el Instituto. Aunque
sospechaba que era de baja prevalencia e incidencia con
las sustancias que contiene el latex, no habia sido coteja-
da anteriormente. Las reacciones alérgicas y la sensibiliza-
cién a las proteinas del latex depende de la via por la cual
el organismo toma contacto. En nuestro caso, podrian ser
la via inhalatoria por los polvos que lubrican los guantes, la
mucosa por utilizacién de campos con latex en actos qui-
rdrgicos y la via cutanea en las dermatitis de contacto,
especificamente con el uso de guantes por personal de
salud.

El latex es una sustancia derivada de un arbol tropical, el
Hevea Brasiliensis, que tiene proteinas que pueden sensi-
bilizar o desencadenar reacciones alérgicas en pacientes
previamente sensibilizados. Esta sustancia para la salud,
tiene la debida importancia dado que la mayoria de los
materiales estan realizados por ésta debido a su elastici-
dad, flexibilidad, resistencia y comodidad.

Los pacientes con déficit del tubo neural, estan expuestos
a este antigeno, por lo tanto tienen un riesgo de generar
hipersensibilidad de 500 veces mas que la poblacion gene-
ral.

Los pacientes con déficit del tubo neural son expuestos a
multiples exposiciones con los antigenos del latex. Deberi-
amos realmente conocer la hipersensibilidad para prevenir
mayores riesgos cuando sean sometidos nuevamente a
una técnica invasiva o quirurgica y a los problemas de las
complicaciones cotidianas por el uso de los mismos.

La prevalencia de la hipersensibilidad a antigenos del latex,
no ha sido investigada de manera prudente y extendida en
la Argentina. Se ha visto el aumento en los ultimos afos de
la incidencia, segun relatos en los ultimos congresos de la
especialidad.
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Por lo tanto comenzamos a realizar las pruebas al final del
afno 2003, con todos los pacientes que se acercan al Insti-
tuto, para la deteccion de la hipersensibilidad a los antige-
nos del latex.

El objetivo es estimar el porcentaje de pacientes con alte-
racion del tubo neural que presentan hipersensibilidad a los
antigenos de latex. En nuestro caso los primeros datos de
prevalencia fueron sobre 101 pacientes, promedio 13 afios
de edad, desde el afio de edad, hasta 49 afios, 63 mujeres
y 38 hombres. Solo 26 tienen historia y pruebas positivas
para la hipersensibilidad al latex.

Ante la sospecha de alergia al latex, se impone un diag-
nostico de certeza. En primer término se realiza una histo-
ria clinica con una anamnesis lo mas detallada posible de
antecedentes atopicos personales y familiares, sensibiliza-
cion a los alergenos conocidos, reacciones y circunstan-
cias en las que se ha producido, antecedentes de reaccio-
nes inexplicables con el latex. Se han descripto reacciones
cruzadas con frutas y polenes, con los elementos cotidia-
nos constituidos con latex y problemas en el quiréfano o
con el contacto del personal médico.

¢Luego qué hicimos? Se realizaron las pruebas cutaneas
(Prick test) (Fig 1). Se testificaron con alergenos de origen
argentino y estado unidenses, que tienen especificidad y
sensibilidad cercanos al 98%. De resultar positivas estas
reacciones se confirma el diagnéstico. También detecta-
mos anticuerpos especificos mediante pruebas de RAST
(Radioinmunoensayo) con alta especificidad con un 27%
de falsos negativos, por lo tanto su posivitidad (grado dos
0 mas) confirmaria el diagnéstico.

En los pacientes con déficit del tubo neural hay dos pre-
dictores importantes, uno estaba relacionado con la IgE
sérica total aumentada por arriba de 44 Ul/ml y las multi-
ples operaciones recibidas (igual o mas de cuatro), que
fueron confirmadas por nuestro estudio de la misma mane-
ra que aparecen en la literatura internacional.

Nuestros resultados

De las variables estudiadas para desarrollar hipersensibili-
dad al latex en el total de nuestra poblacién, 13 relataban
haber tenido problemas con el latex en su historia particu-
lar, 58 pacientes decian tener familiares con alergia, 80
tenian valvula peritoneal, 5 valvula ventriculo atrial, el pro-
medio de operaciones era de 5 para cada individuo, (maxi-
mo veinte, minimo uno), sélo 10 habian tenido algun pro-
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Figura 1 Prueba prick positiva para latex

blema intraoperatorio.

El promedio de operaciones antes de los 3 meses de edad
era de dos por cada paciente, como minimo. 63 usaban
sonda intermitente. Los pacientes no comian habitualmen-
te frutas, sélo 4 lo hacian sin problemas.

De las pruebas positivas con antigenos de latex con prick
test 26 dieron positivos, prick to prick 3 y lazo 2. Una sola
fue falso positivo porque padecia dermografismo.

De los 28 pacientes que optaron por realizar las pruebas de
IgE y RAST a latex, 19 (67%) eran atépicos y de éstos el
RAST a latex clase Il sélo 2 positivos.

Quiere decir por nuestro pequefio numero, hasta ahora
investigado, que es de 101 pacientes con alteracion del
tubo neural (espina bifida) solo el 25,74 % (IC 95% 18-36)
tuvieron pruebas positivas acompafiadas de una historia
de alergia al latex.

En sus historias clinicas encontramos una urticaria por
chocolate, problemas intraoperatorios, edema de glotis por
inflado de globos, urticarias por contacto con guantes en
tratamiento odontolégico, cintas adhesivas, los pafales y
el uso de ropa intima con contenido de latex.

No hubo casos con frutas por el bajo consumo de éstas o
el tipo de juguetes que eran de plastico, habitualmente y
no de latex.

Por lo tanto, nos parece muy importante tener en cuenta en
la historia clinica de cualquier paciente con alteraciones del
tubo neural, que se tenga en cuenta las variables estudia-
das dado que son las que nos acercan a una posible hiper-
sensibilidad por antigenos de latex, y que de ser necesario
esta recomendado hacer la prueba, que no lleva mayor
problema y que define el diagnéstico, para poder actuar en
consecuencia.

En el futuro, se deberia instaurar para el tratamiento de
estos pacientes quiréfanos y atencién ambulatoria o clini-
ca, con elementos apropiados libres de latex.
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Tratamiento odontologico

en pacientes

con mielomeningocele

Autores: Dras. T. Ferrary y M. C. Calvano

Los pacientes con Mielomeningocele pueden presentar diferen-
tes alteraciones a nivel de la cavidad bucal que son importantes
para la practica odontologica y el resto del equipo interdiscipli-
nario:

a- Agenesias dentarias

b- Malformaciones dentarias

c- Defectos oclusales

d- Alteraciones en el flujo salival por la medicacion antimuscari-
nica

e- Mayor predisposicion a caries

f- Deficiente higiene bucal por limitacion neuromuscular, por
dependencia o por falta de informacion

g- Mayor incidencia de enfermedad periodontal asociada a una
incorrecta técnica de higiene

h- Trauma oclusal como factor secundario de la enfermedad
periodontal

i- Atrofia lingual cuando se asocia a una malformacién de Arnold
Chiari

Agenesia dentaria: es la falta de alguna pieza dentaria, su etio-
logia es congénita, en estos pacientes se presenta generalmen-
te en el grupo de incisivos laterales inferiores.

Malformaciones dentarias: son las diferentes formas aberrantes
que pueden presentar las piezas dentarias, en esta patologia,
por ejemplo, es frecuente encontrar un tubérculo o una cuspide
de mas en el centro de la cara oclusal de un premolar, lo que se
llama diente evaginado.

Alteraciones oclusales: son los trastornos y desequilibrios den-
tomaxilares que se observan en estos pacientes, que se deben
a problemas de hipotonia muscular asociados a actitudes pos-
turales andmalas y su compensacion para mantener el equilibrio
y las funciones vitales.

La cabeza y el cuello adoptan diferentes posturas para com-
pensar y esto repercute directamente en la cara y cavidad bucal
en forma de diferentes desequilibrios dentomaxilares. Se pue-
den presentar en forma de laterodesviaciones, mordida abierta
y también sobremordida.

El tratamiento precoz durante el periodo de desarrollo hasta los
14 afios se realiza con Ortopedia funcional de los maxilares. El
mismo tratamiento se utiliza para la prevencion.

Flujo salival: se observo el flujo de saliva total sin estimulaciéon
disminuido, en aquellos pacientes que estan medicados en
forma cronica con medicacion antimuscarinica.

Mayor incidencia de caries: se presenta cuando es deficiente la
higiene bucal y es severa en los casos que se asocia a una dis-

ARTICUL

minucion del flujo salival.

Deficiente higiene bucal: generalmente se presenta por falta de
informacion y en algunos casos por trastornos neuromusculares.
Enfermedad periodontal: su incidencia es mayor en los pacien-
tes que no realizan el cepillado dental.

Trauma oclusal: se denomina a una o varias piezas dentarias
que interfieren la oclusion, en estas piezas la enfermedad perio-
dontal se desarrolla con severidad.

Atrofia lingual: se denomina a la disminucion en la forma y fisio-
logia lingual.

Otra caracteristica que con frecuencia presentan estos pacien-
tes es miedo ante cualquier practica odontoldgica, fobias a los
ruidos y a determinados instrumentos. Estas son situaciones
que el odontdlogo debe trabajar mucho con numerosas sesio-
nes de motivacién, con inter consultas con Psicologia y buscar
diferentes alternativas hasta lograr un éptimo abordaje odonto-
légico

Criterios para la atencién clinica del paciente:
1- Motivacion trabajar junto con el equipo interdisciplinario para
un correcto abordaje
2- Resolver las urgencias:
Controlar el dolor
Controlar la infeccion
Tratar los traumatismos
3- Disminuir el grado de infeccion:
Control de placa
Ensefianza de higiene bucal
4- Reforzar el huésped:
Remineralizar los tejidos duros del diente
Ingesta de fluoruros
Aplicacién topica de fluoruros
Mantener la cantidad de saliva: indicacion de sali
va artificial y sustitutos
Modificar la morfologia: sellado de surcos profundos
5- Controlar el medio biolégico:
Asesoramiento dietético
Indicacion de sustitutos
6- Control de infecciones no prevalentes:
Endodoncia
Cirugia
Periodoncia
7- Rehabilitar: restituir la integridad coronaria
Tratamiento de las maloclusiones
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Figura 3 Material colocado

Figura 5 Cavidad libre de caries

8- Mantener el nivel de salud logrado:
Control de higiene bucal
Aplicacién de fluoruros

Presentacion de un caso clinico

Paciente con MMC 5 afios de edad

Caries en denticion temporaria en caras vestibulares y gingiva-
les, con zonas de manchas blancas que traducen un alto grado
de desmineralizacion del esmalte (Fig 1).

Esta paciente presentaba fobia a todo el instrumental rotatorio,
por lo cual se hacia imposible la extirpacion del tejido cariado; se
penso en un tratamiento no convencional con un producto que
produce la disolucién quimica del tejido cariado, su nombre
comercial es Carislov y esta compuesto por una mezcla de ami-
noacidos y una débil concentracion de hipoclorito de sodio (Fig
2), que es lo que asegura que el gel sea selectivo y reaccione
solo con la dentina cariada preservando el tejido sano; luego en
forma mecanica se realiza la extirpacion del tejido ya desorgani-
zado (Fig 4) y, por ultimo, la colocacion del material de obtura-
cion (Fig 6).

Con esta alternativa se logré que la paciente, después de varias
sesiones en las que se utilizo esta técnica, tomara confianzay en
forma paulatina aceptara los tratamientos convencionales. En
este momento se atiende con elementos rotatorios.
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Figura 6 Obturacién con ionémero

Protocolo de abordaje

Pensamos que es importante para lograr un mejor abordaje
odontolégico en estos pacientes considerar los siguientes
aspectos:

e Interconsulta médica

e Sesiones de motivacion las que sean necesarias ( interconsul-
ta con Psicologia, técnicas alternativas)

e Manejo de secuelas neuroldgicas

e Investigar la predisposicion a reacciones alérgicas al latex

e Evaluar la terapéutica que recibe

e Evaluar la necesidad de profilaxis antibidtica

e Si cursa infecciones urinarias solucionar urgencia y dolor

e Indicar medidas de profilaxis bucal: cepillado, fluoruros, sellan-
tes

e Evaluar sequedad bucal indicar hidratacion o saliva artificial

e Control cada 3 meses
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KINesIologico

—valuacion vy tratamiento

en mielomeningocele

Lics. Kgas. Ftras. Adriana Bronssilovsky, Alicia Andrade,
Maria del Rosario Fierro y Patricia Pastore

INTRODUCCION

El tratamiento del nifilo con Mielomeningocele (MMC) apun-
ta a alcanzar la independencia integral del mismo, tanto en
el ambito escolar, deportivo o en su vida de relacion a tra-
vés de recursos tales como intervencion temprana, desa-
rrollo de pautas madurativas, entrenamiento de premarcha
y marcha con distintos elementos ortésicos en diversidad
de terrenos y frente a dificultades arquitecténicas. Si bien,
dicho tratamiento sera enfocado segun los diferentes gru-
pos etarios, se tendran en cuenta los distintos niveles de
lesion, las patologias asociadas o previas, la situacion
socio-ecénomica y el grado de compromiso familiar.

EVALUACION

De acuerdo a lo mencionado anteriormente, la evaluacion
sera enfocada desde un aspecto integral. Para delinear el
plan terapéutico, se deben considerar:

1- Edad cronoldgica y madurativa

2- Nivel de lesion

3- Patologias asociadas

4- Cirugias previas

5- Compromiso familiar

6- Habilidades (destrezas para determinada actividad)

1- Se evaluan las etapas del neurodesarrollo y el sensorio
para determinar si la edad crondlogica se correlaciona con
la madurativa.

2- Se considera el nivel funcional segun la “Clasificacion del
MMC segun nivel funcional IREP modificado por CANeO”.
3- Se mencionaran aquellas patologias o complicaciones
que interfieren o retrasan el tratamiento kinésico: neuroldgi-
cas (Arnold Chiari, hidrocefalia, médula anclada, disfuncion
cerebral), ortopédicas (deformidades osteoarticulares),
lesiones tegumentarias (Ulceras por presién, escoriaciones
por roce), urolégicas y obesidad.

4- Se consignan las cirugias efectuadas con anterioridad, y
sus resultados.

5- La sobreproteccion familiar puede ser tan problematica
para el desarrollo del tratamiento como la actitud abandéni-
ca de la familia. Su acompafiamiento nos permite lograr los
objetivos delineados, favoreciendo la independencia segun
su nivel de dificultad. Por ello, promovemos la activa parti-
cipacion familiar durante las sesiones y se indican consig-
nas domiciliarias y para su vida de relacion.

6- Los puntos antes mencionados condicionan que nifios
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de igual nivel lesional y etario, puedan o no, cumplir con las
mismas destrezas.

TRATAMIENTO

El mismo se divide en tres partes:

ETAPA | (1° Infancia), ETAPA Il (2° Infancia) y ETAPA llI (ado-
lescencia)

ETAPA |

Comenzaremos a trabajar con movilizacién pasiva de
miembros inferiores (MMII) cuidados posturales, mediante
férulas, tutores nocturnos y vendajes; estimulacion de pau-
tas neuromotoras, que dependera de la edad del nifo, el
nivel de lesion y el nivel de dificultad; la reeducacion funcio-
nal global se realizara a través de las adquisiciones de las
pautas madurativas (por ej. con la adquisicion del rolado)
llegaremos a la posicién de sentado para luego lograr con-
trol de tronco; desde el sentado se activaran las defensas
laterales y rotatorias que nos permitiran pasar a la cuadru-
pedia, la cual posibilitatara al nifio el control de su pelvis y
la nocion de ésta en el espacio, pudiendo desde la cintura
escapular lograr controlar su postura. Segun el nivel de
lesién (desde la cuadrupedia) nos permitira pasar al arrodi-
llado y a la alternancia de los miembros inferiores, para ini-
ciar la bipedestacion.

El nifio de maduracion normal alrededor de los 11 a 12
meses ya bipedesta tomandose de los muebles; es por eso
que en el nifio con MMC se implementa dentro del trata-

Figura 1
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Figura 2

miento kinésico esta pauta a través de la mesa de bipedes-
tacion (Fig.1), la cual ofrece las siguientes ventajas:

e Mejora la funcion intestinal y vesical

e Mejora la orientacion temporo-espacial

e Favorece las presiones modelantes, para el crecimiento
6seo (trabecular) previniendo fracturas patolégicas.

Una vez que el nifio finaliza la etapa de bipedestacion en
mesa, esta preparado para bipedestar en paralela (Fig. 2).

ETAPA I

El objetivo principal de esta nueva etapa, es alcanzar la
independencia del nifio de acuerdo a sus posibilidades
motoras. Es muy importante tener presente esto en todo
momento para no exigir o pretender mas alla de ellas, ya
que pueden resultar frustrantes para el nifio y su familia y
llevar al abandono del tratamiento.

La primera forma independiente de bipedestacion (en la que
se sostiene por si mismo) es en paralela con el equipamien-
to adecuado de acuerdo al nivel de lesion. Ya sean equipos
madurativos de premarcha, reciprocador, ortesis largas con
cinturdn pélvico y tensores gluteos, valvas cortas con des-
rrotador o simplemente valvas cortas.

Muchas veces hasta determinar el mismo o bien durante su
confeccién comenzamos la bipedestacién con valvas de
yeso y vendas elasticas.

En los nifios con reciprocador se insistira en el entrena-
miento de inclinacion lateral y extension del tronco que se
necesitan para accionar dicho equipamiento.
Paralelamente a esta ejercitacion, el paciente contintia con
su entrenamiento de fortalecimiento de tren superior, abdo-
minales y tronco en colchoneta (Fig. 3), donde utilizaremos
diferentes elementos, como por ejemplo: pelotas, rollos de
diferentes tamafios, cajones, apoyos de Bowman, espaldar,
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segun los objetivos a alcanzar (Fig. 4 a 7)

Es importante reafirmar, la necesidad de introducir estas
actividades a través del juego teniendo en cuenta la edad
del paciente.

En alguna etapa del tratamiento se puede observar en
determinados pacientes dificultades para realizar alguna
actividad especifica, o bien, los padres refieren que les
resulta mas dificil la colocacion de las ortesis, u observan
que aparecen enrojecimientos de algunas zonas de contac-
to como en talones, y se puede atribuir a un aumento del
equino, por un aumento del tono. Esto responde general-
mente a la llamada medula anclada o segunda enfermedad
del MMC.

Esto demuestra la importancia de la comunicacién entre la
familia y el profesional que todas las semanas esta en con-
tacto con el paciente, es de suma importancia para la
deteccién temprana de esta sintomatologia y determinar la
conducta a seguir.

Una vez lograda una marcha independiente en paralela (ir y
dar vuelta, volver) pasamos a la etapa de marcha con anda-
dor (Fig. 8).

En este momento se produce un gran cambio en el proceso
de rehabilitacién, donde el nifio puede tener miedo y se lo
asiste en el desplazamiento hasta tanto él se sienta seguro.
Para los pacientes con nivel de lesién alta es probable que
ésta sea su forma definitiva de marcha, la misma puede lle-
gar a ser doméstica y asistiran al colegio en sus silla de rue-
das. En otros podra llegar a ser comunitaria, es decir que
concurriran al colegio con el andador y su equipamiento.
En los grupos 2 y 3 se realizara el pasaje del andador a
muletas o bastones canadienses (Fig. 9 y 10). Se comenza-
ra el trabajo tratando lograr un buen equilibrio con los mis-
mos para luego continuar con la alternancia de la marcha y
desplazamiento. En esta etapa es muy importante continuar
sobre todo con los ejercicios de fortalecimiento de tren
superior.

Con respecto a los equipamientos podemos decir que no
siempre la ortesis inicial va a ser la definitiva, principalmen-
te en los pacientes del grupo 2 con lesiones mas bajas.
Comienza su entrenamiento con una ortesis larga con cin-
turdn pélvico para luego ir quitando elementos a medida
que avanzamos en el tratamiento, primero se podran retirar
los tensores gluteos, cuando observamos que logra el con-
trol de la pelvis, luego el cinturdn pélvico para mas adelan-
te proceder a sacar la traba de rodilla y dejar la flexion libre.
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Figura4,5,6y7

En este momento se produce un cambio bastante significa-
tivo ya que el niflo puede comenzar a usar las ortesis casi
todo el dia, porque le permite jugar en el piso, sentarse y
pararse sin ninguna dificultad.

En niveles mas altos se entrenara al paciente en silla de rue-
das al correcto manejo de la misma, y en el caso del pacien-
te que utilice muletas y bastones a subir y bajar escaleras,
a manejarse en el caso de alguna caida, etc.

Para algunos nifios el esfuerzo para deambular puede resul-
tar demasiado grande y es posible que se decida finalmen-
te que la silla de ruedas ofrece mayores posibilidades de
movilidad e independencia.

ETAPA Il

El tratamiento del adolescente con MMC muchas veces
estd condicionado a la aparicion de complicaciones tanto
clinicas como del aparato locomotor propiamente dicho.
Dichas complicaciones pueden incluir:

e Deformidades osteoarticulares por desuso

e Secuela de fracturas

e Lesiones tegumentarias severas, que pueden conducir
incluso a la amputacién de algun segmento de los MMII

e Obesidad y disminucion de la funcionalidad

e Cirugias, tanto de alineacion osteoarticular como de repa-
racion en lesiones de piel

Los planes de tratamiento apuntan tanto a mejorar el esta-
do general del paciente como a completar los tratamientos

quirurgicos a los que es sometido e incluyen una variedad
de actividades que seran utilizadas de acuerdo a la secuela
a tratar.

Algunas de ellas son: movilidad pasiva articular, reeduca-
cion muscular analitica, reeducacioén funcional global, con-
trol y uso de vendajes, férulas, ortesis, proétesis, y los corres-
pondientes ayudamarchas.

Muchas de estas complicaciones podrian evitarse 0 minimi-
zarse si el tratamiento tradicional realizado en la Etapa Il (2°
Infancia ) no fuera abruptamente interrumpido con el inicio
de la etapa escolar. Se pone el acento en el aprendizaje y en
el desarrollo intelectual del nifio y tanto padres como
pacientes descuidan los aspectos puramente fisicos, gran-
des generadores de patologia.

Podriamos decir que una dieta alimentaria adecuada (indi-
cada por el médico) y algunas de las pautas del tratamien-
to kinésico tradicional son los pilares de la prevencién de
complicaciones (Fig. 11).

No sélo los padres y el paciente dejan de lado los cuidados
fisicos. Son muy pocos los Hospitales que ofrecen segui-
miento a largo plazo. Para garantizar el mantenimiento de la
etapa funcional lograda y detectar posibles complicaciones,
se acordard, con la familia y el paciente, controles periodi-
cos durante el afo.

Se orientara sobre los beneficios de la recreacion y activi-
dades deportivas, teniendo presente en todo momento la
comunicacion con los profesionales a cargo, para precisar
las contraindicaciones de ciertas actividades fisicas.

Figura 11 Esquema de prevenciéon de complicaciones

BIPEDESTACION
HIGIENICA

\

DIETA ALIMENTARIA

CUIDADO DE POSICIONES

REEDUCACION
FUNCIONAL

/

MOVILIDAD ARTICULAR

/

PREVENCION DE COMPLICACIONES

Figura 8,9y 10
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CONCLUSIONES

Al comenzar a pensar en las mismas entendimos que una
de las cosas mas importantes y para tener presente a lo
largo de todo el tratamiento, que el nifio es MMC en su
casa, en la escuela, durante el tratamiento, y en la recrea-
cion, por lo tanto la ensefianza a su entorno de las diferen-
tes actividades, que debe y no debe realizar, como asi tam-
bién de los cuidados de la piel, posturas, etc., es funda-
mental, sino lo mas importante en el éxito del tratamiento,
independientemente del resultado final del mismo.
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daptaciones para favorecer

la Tuncionaligdad en niNos
con mielomeningocele

T.O. Graciela Petrolini, T.O. Viviana Michienzi

El tratamiento de Terapia Ocupacional en nifios con Mielo-
meningocele (MMC) tiene como objetivos lograr funcionali-
dad en las distintas actividades (ludicas, recreativas, esco-
lares, etc.) y lograr independencia en las actividades de la
vida diaria (AVD) sobre todo alimentacién, vestido, higiene
y escritura.

La Terapia Ocupacional interviene habilitando al nifio a
desempenfar actividades concernientes a su edad para que
pueda explorar el mundo que lo rodea de la mejor manera
posible.

Las adaptaciones constituyen una importante herramienta
de trabajo que seran utilizadas por la familia en el manejo
cotidiano de estos niflos. Las adaptaciones deben acom-
pafar al nifio en su desarrollo psicomotor. Las mismas se
van amoldando y adecuando a su evolucion.

Se entiende por adaptacion el objeto facilmente utilizable
para auxiliar una habilidad funcional, objeto que previene
deformidades y aumenta funcién.

Por la naturaleza de su discapacidad, los nifios con MMC
corren riesgo de retraso del desarrollo, problemas de la
integracion sensorial, dificultades con la motricidad fina,
necesidades de acomodacién de posicién, problemas con
las AVD y problemas de comportamiento.

Debe prestarse particular atencion al hecho que las nece-
sidades de Terapia Ocupacional de los nifios con MMC
cambian con los diferentes niveles etarios.

Se debe considerar el nivel funcional del nifio segun la
secuencia de desarrollo. Las pautas madurativas se retra-
san por varias razones: los largos periodos de internacion
por cirugias que ademas conducen a restricciones del
movimiento; la incapacidad motora a consecuencia de la
paralisis muscular y la pérdida de sensibilidad; los cuida-
dores del nifio pueden ser muy sobreprotectores en el
manejo y en estimular su desarrollo funcional; como resul-
tado de la hidrocefalia, el control de cabeza y el equilibrio
de tronco en sedestacion se desarrollan con lentitud.

Es muy importante en el tratamiento conocer el nivel de la
lesion. Las habilidades y los niveles esperados de inde-
pendencia se relacionan directamente con el nivel de para-
lisis, el grado de las deformidades y las complicaciones
asociadas con este diagnostico.

El nifio con MMC se presenta con las siguientes caracte-
risticas a tener en cuenta cuando se implementa una adap-
tacion:

¢ Problemas neuroquirurgicos y neurologicos: hidrocefalia,
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sindrome de Arnold Chiari, sindrome de médula anclada,
que afectan también a los miembros superiores traducién-
dose en una disminucién de su funcionalidad. La funcion
de la mano y el uso de los miembros superiores (MMSS) se
tornan fundamentales para la poblacién con MMC dado
que la fuerza y la coordinacion de los MMSS afectan direc-
tamente a las actividades de traslado, independencia de
los cuidados personales, autocateterismo, uso de la silla
de ruedas y rendimiento escolar.

e Trastornos de la movilidad debida a la paralisis, con el
consecuente desequilibrio muscular, contracturas y defor-
midades en columna vertebral y miembros inferiores
(MMI). Estabilizar la columna, alinear los miembros inferio-
res (MMIl) mediante un sistema de contencién externa o
con un sistema especial de asiento, mejora el control de
cabeza y deja libre las extremidades superiores para otras
tareas no relacionadas con el mantenimiento del equilibrio.
e Déficit sensitivo con el riesgo de lesiones en la piel y la
incapacidad para sentir dolor, variacion de presion y tem-
peratura, donde se deben tener precauciones especiales
para asegurar un alivio adecuado de las prominencias
6seas. Se asocia ademas una mala circulacién. Una pro-
piocepcion de baja calidad o ausente en los MMIl y en el
tronco hace lenta o imposible la adquisicién del balanceo y
el equilibrio.

e Incontinencia urinaria y fecal.

¢Por qué adaptar a un niio con MMC?

e Para facilitar la independencia del nifio frente a los fami-
liares

e Para prevenir o corregir deformidades

¢ Para facilitar la coordinacion manual

e Para disminuir el gasto energético en la realizacién de las
actividades

¢ Para facilitar las AVD.

Cuando se prescribe una adaptacion se visualiza todo el
contexto de vida del paciente. Se entrevista a la familia
para conocer sus necesidades y se evaluan los aspectos
motores, cognitivos, sensoriales, las AVD, los aspectos
sociales y emocionales. A partir de alli se sacan las con-
clusiones y se define qué adaptar. Es necesario que el
paciente participe de la adaptacion al igual que la familia.
Las adaptaciones contribuyen en todo el proceso de reha-
bilitaciéon y su efectividad dependera del deseo de acepta-
cién del paciente y su familia. No debe dificultar la rutina
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Figura 1

diaria de la familia, ni causar molestias o incomodidad al
nifo.

La adaptacion no debe sustituir a la terapia, es un acceso-
rio del tratamiento y debe ser siempre reevaluada.

Existe una variedad de adaptaciones por lo cual describi-
remos las mas utilizadas en el tratamiento. Conforme a la
funcién que asistan, tenemos :

e Adaptaciones para la sedestacion

e Adaptaciones para los desplazamientos

e Adaptaciones para las AVD.

Adaptaciones para la sedestacion

El almohaddn posterior (respaldo) debe cubrir desde la
cadera hasta la cabeza en su totalidad evitando que ésta
quede hacia atras. Permite que el tronco esté en posicion
vertical. Si el nifio tiene una cifosis severa sera necesario
dejar un espacio libre en forma de aro para aliviar la presion
sobre la giba.

El almohadén de asiento debe favorecer la postura simétri-
ca. La presencia de una cifosis severa aumenta la descar-
ga de peso sobre la zona sacra por lo que el almohadon
debe ser en cuia con el declive hacia delante y asi aliviar
la cantidad de peso soportado por el sacro. En caso con-
trario, cuando aumenta la tendencia a deslizarse hacia
delante, la cufia debe tener su declive hacia atras.

Los almohadones laterales ayudan al control de tronco y a
su alineacion. Deben tener una altura que deje libre la arti-
culacion del codo para que el nifio tenga la oportunidad de
tomar el objeto.

Estas diferentes clases de almohadones se amoldan a varia-
dos mobiliarios: cama, piso, silla comun, silla de ruedas.

El Esquinero brinda contencién posterior y lateral. Favo-
rece la linea media y el equilibrio en sedestacion al ejerci-
tar las defensas anteriores y la flexoextension de tronco
(Fig. 1).

El Puff se indica en pacientes severos. Ofrece en un solo
elemento la posibilidad de manejar toda la postura, princi-
palmente coloca la cabeza en buena posicién. El nifio
puede estar sentado sin esfuerzo contenido por toda la
adaptacion.

Los almohadones laterales de MMII controlan la postura de
los mismos al rellenar los espacios laterales.

La Margarita es un tubo de tela relleno con peso que forma
una herradura alrededor del nifio. Se utiliza como referente
lumbar y para alinear los MMII. Ademas eleva el plano de
apoyo lateral de los miembros superiores (MMSS) (Fig. 2).
También se puede utilizar el almohadoén con escotadura que
cumple igual funcion.
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La Banda alinea la articulacion de la cadera. Si la banda se
prende sobre las rodillas ayuda a la extension (Fig. 3).

La Mesa con escotadura brinda contencién y permite que
los MMSS puedan utilizarse para otras actividades distin-
tas del equilibrio. La altura de la mesa debe adecuarse al
nifio para evitar el colapso del tronco y la elevacién de los
hombros. Favorece la funcién de las manos para la explo-
racion y el aprendizaje (Fig. 4).

Adaptaciones para los desplazamientos

Permiten al nifio explorar su entorno y ofrecerle un medio
répido y seguro para moverse de un lugar a otro. Puede uti-
lizarse como entrenamiento previo a una silla de ruedas y
también con fines recreativos.

El nifio aprende y fortalece sus MMSS para desplazarse
por si mismo.

Hay distintos tipos de desplazadores indicados segun las
caracteristicas y necesidades del nifio. El carrito con rue-
das ofrece las mismas posibilidades de manejo que la silla
de ruedas y permite afadir un respaldo que se adecua al
control de tronco del nifio (Fig. 5).

Figura 5
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Figura 6

Adaptaciones para las AVD

Para la ejecucion de las AVD se debe pensar, en primer
lugar, en una postura adecuada para luego, si es necesa-
rio, confeccionar las adaptaciones para llevarlas a cabo.
Las adaptaciones van dirigidas a favorecer las habilidades
del niflo y estimular su independencia, y a brindar alivio y
seguridad a los padres en el manejo del nifio.

Cuando la funcion de los MMSS esta comprometida es
imprescindible favorecer la independencia en las activida-
des de alimentacién y escritura. Para las mismas se cuen-
ta con adaptaciones para engrosar los cubiertos, adherir
los platos, se evalla el peso y tamafio de los vasos y tazas,
el uso de sorbetes. Se evalla el trazo que realiza el lapiz o
marcador, su tamafio, su grosor, y demas adaptaciones
para los utiles escolares (Fig. 6).

Con respecto a la ropa, més que indicar adaptaciones se
sugiere que sea cémoda y facil de vestir, y se debe tener
especial atencién en los cuidados de la piel prefiriendo
ropas de algodoén. El uso de ortesis dificulta el vestido por
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lo que se prefiere que las prendas sean amplias o de telas
que se estiren al colocarlas cuando vayan por debajo de
ortesis o del corsé para evitar pliegues (Fig. 7 y 8); y de ata-
duras simples. El calzado con velcro es una buena opcion.
En el bafio lo primordial es la seguridad. El mercado ofrece
elementos para la bafiadera como los asientos o aros con
sopapas, alfombras antideslizantes, etc. Pero muchas
veces se modifican elementos comunes como sillas plasti-
cas sin patas, canastos con abertura, toallones con capu-
cha, reposeras. Se indican duchadores, baldecito, guante
con jabon, esponja con alargue.

El uso de las adaptaciones nos permite atender las necesi-
dades especificas de cada nifio. Controlan y cuidan las
posturas, dan simetria, estabilidad pélvica, alineacion de la
columna y de los MMII, protegen las eminencias dseas.
Todo esto favorece el desarrollo de las pautas madurativas
para poder cumplir con nuestra meta que es la funcionali-
dad.
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-| Lenguaje en el paciente

con mielomeningocele

Flga Cristina Miranda, Fga Amelia Saez,
Fga Liliana Santamarina, Fga Irma M. Van Aken

Desarrollo normal del lenguaje

El lenguaje es un sistema funcional complejo. Utiliza un
nivel sensorio-motor (palabra), y un nivel de comprension y
significado de los vocablos y oraciones (semantica). Para
adquirir el lenguaje receptivo y expresivo se necesitan esti-
mulos que van a ir reforzando el proceso de comunicacion
entre emisor y receptor. Es un aprendizaje que se adquiere
desde el nacimiento a través de estimulos sensoriales,
propioceptivos, viso espaciales, que son reforzados por
vinculos a través de la mama. De esta forma los nifios
adquieren el lenguaje a través de sus experiencias senso-
riales, gradualmente éste se va complejizando, y de esa
forma aprende a comunicarse con las personas, sobre los
objetos y sobre situaciones.

Debemos recordar que el desarrollo del lenguaje se basa
en tres niveles: contenido, forma y uso.

a- Nivel de contenido: se establece a través del desarrollo
de la atencion visual y auditiva, manipulacion y exploracion
de objetos, interpretacion e imitacion de gestos y sonidos.
b- Nivel de forma: se logra a través de todo lo fonolégico,
0 sea la produccién de los sonidos del lenguaje : llanto,
vocalizaciones, silabaciones, imitaciones sonoras, riqueza
en la entonacion, inflexiones y secuencia de sonidos, repe-
ticion de palabras, combinacién de palabras, reglas gra-
maticales y uso de los distintos elementos gramaticales.
c- Nivel de uso: se refiere a todo lo pragmatico o sea a las
intenciones comunicativas y de como se utiliza el lenguaje
para tal fin, considerando dos aspectos principales: funcio-
nes o habilidades comunicativas (tales como satisfacer
necesidades, relacionarse, investigar y conocer, informar,
transmitir mensajes, etc.) y funciones o habilidades con-
versacionales (como respetar los turnos, iniciar, mantener,
concluir y cambiar de tema).

Segun Bruner' desde el nacimiento, el nifio posee una serie
de conductas que aseguran su supervivencia: llanto, movi-
mientos corporales, sonrisa, que los adultos interpretan
como comunicacion. La madre interpreta como intenciona-
les los mensajes que se suceden como reacciones inter-
nas. La comunicacién temprana depende casi exclusiva-
mente de la capacidad de interpretacion del adulto. Hay
una interacciéon madre - hijo, que se va incrementando en
el momento de la alimentacion. En ese momento el nifio
mira a su madre, y ésta le habla pausadamente con un
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mismo ritmo, muchas veces exagerando la articulaciéon y
hasta por momentos poniendo énfasis en algunas pala-
bras. Se comunica con el nifio transformandose en
“supuestos” didlogos entre ambos, no sélo en ese momen-
to sino ademas cuando lo bafa, cambia, etc. La mama res-
ponde a los gestos, mirada, vocalizaciones, movimientos
corporales etc., luego calla esperando una nueva respues-
ta del bebé.

Este supuesto dialogo ira llevando al nifio al aprendizaje de
los turnos conversacionales, y los principios basicos de la
comunicacion.

Este es el primer paso para la construccion de un formato.
Al nifio se le presenta un modelo de realidad en el que sus
necesidades son satisfechas®. La mama interpreta como
pedidos del nifio cuando llora (es porque tiene suefo; esta
con hambre; desea que lo levanten) y le responde como
comprendiéndolo.

El nifio comenzara a diferenciar las voces de sus padres de
la de los demas, respondiendo de diferente manera a la
entonacién dada. A medida que va creciendo sus respues-
tas seran diferentes desde una mirada, un gesto, sonrisa,
vocalizacién.

Desde aproximadamente el cuarto mes, comienzan a inte-
resarse por los objetos y explorarlos. Los papas, le mos-
traran que con una sefia, una vocalizacion o ambas, logra-
ran que ellos le acerquen el objeto deseado. Al percibir las
reacciones de los adultos ante conductas como el llanto, la
sonrisa y las vocalizaciones tempranas, el nifio se da cuen-
ta que puede controlar las acciones de los otros para satis-
facer demandas de accion, atencion y afectividad.

Las vocalizaciones iran aumentando reforzandose por la
imitacion del adulto a la vez que escuchara su propio soni-
do. Las mismas se acompafaran con gestos y sefializacio-
nes y ambos seran utilizados para llamar la atencion,
comunicar algo o para indicar algo que quiere que el otro
realice.

Mas adelante comenzara a jugar con diferentes objetos, al
principio llamandolos por sonidos que poco tienen que ver
con la realidad hasta llegar a producir palabras correcta-
mente. El nifio ird adquiriendo conocimiento y vocabulario
para utilizarlo en la comunicacién

Sus primeras palabras, en un principio se referiran a obje-
tos y personas, para luego expresar deseos. Estas prime-
ras palabras se caracterizan por usar un numero limitado
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de elementos fonéticos y palabras con valor de frase (pala-
bra frase), tanto en lo que se refiere a los objetos como a
las acciones.

Las frases escuchadas por el nifio, al ser imitadas, sufren
un proceso de reduccién caracteristico, que conforma lo
que algunos investigadores llaman “lenguaje telegrafico™,
el que se caracteriza, principalmente ,por el uso de ele-
mentos con alta carga semantica (sustantivos, verbos y
adjetivos).

Luego el nifio continuara adquiriendo un vocabulario con
mayor numero de palabras, comienza a utilizar las inflexio-
nes del lenguaje, o sea, aquellos elementos que modifican
el significado de las palabras, haciendo uso de pluralidad y
tiempo o estableciendo relaciones entre otros elementos.
Al llegar a los 3 6 4 afios, se produce un abandono progre-
sivo de las estructuras elementales del lenguaje infantil y
de su vocabulario especifico, sustituidos por construccio-
nes cada vez mas acordes con el lenguaje del adulto.
Entre sus caracteristicas encontramos la produccién de
verdadero didlogo, con nocién informativa, tendiente a
adaptarse al mundo linguistico del adulto.

Adquisicion y desarrollo del lenguaje en el nifio con
Mielomeningocele (MMC)

En cuanto a la aparicion y desarrollo del lenguaje en el nifio
con MMC podemos clasificarlos en tres grupos:

1- Aparicién y desarrollo normal

2- Adquisicién normal o escasamente tardia, con desarro-
llo mas lento y aparicion a posteriori de determinados sin-
tomas como dislalias, ecolalias y logorrea.

3- Presencia del Sindrome Semantico-Pragmatico.

El trastorno semantico-pragmatico fue originalmente defi-
nido en la literatura sobre Trastornos del Lenguaje en 1983
por Rapin y Allen®. Los nifios que tienen un trastorno
semantico-pragmatico presentan un trastorno de comuni-
cacion mas que un trastorno de lenguaje.

La utilizacién del lenguaje en la comunicacion interpersonal
tiene una finalidad de mantener el contacto social mas que
de transmitir informacién, por la que coloquialmente se
conoce a este sindrome como el “sindrome del guateque”
o de “coctail-party”.

Los nifios con MMC presentan dificultad para discriminar
los estimulos relevantes de los irrelevantes, los cuales se
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producirian por su distractibilidad y como consecuencia se
produciria una ejecucion deficitaria en aquellas tareas que
requieren la focalizaciéon de la atencion hacia estimulos
determinados para ignorar aquellos que no serian de
importancia para la tarea*.

La dificultad radicaria en la forma de procesar la informa-
cion. Los nifios encuentran dificultades para extraer el sig-
nificado central o la importancia de un acontecimiento. En
vez de esto, ellos tienden a focalizar su atenciéon en los
detalles.

El contenido conversacional es irrelevante y logorreico,
comprobandose por otra parte, limitaciones en la capaci-
dad de comprension.

Tienen un estilo diferente de aprender el lenguaje, apren-
den mas memorizando que entendiendo lo que cada pala-
bra en particular significa realmente; por lo tanto, no pue-
den usar el lenguaje con el mismo alcance y flexibilidad
que los demas niflos. Pueden memorizar grandes cantida-
des de frases de adultos, incluyendo la entonacion y el
acento de la persona que habla. En conjunto, parece que
dicen mucho mas de lo que realmente entienden. Repiten
ecolalicamente el lenguaje de otras personas.

Son nifios hiperverbales con déficit grave en el uso con-
versacional del lenguaje, en la comprensién de preguntas
abiertas y en la formulacion de un discurso coherente y
racional.

Los nifios hablan con buena fonologia y sintaxis (su fluidez
|éxica enmascara la pobreza del contenido).

La escasa comprensién se traduce en expresiones ecolali-
cas y perseveraciones, repiten insistentemente frases
hechas o comerciales de TV. Hay disprosodia del habla
(ritmo , entonacién y melodia atipica).

Podriamos sintetizar las caracteristicas de este sindrome
agrupandolas segun el predominio en sus aspectos
semanticos y pragmaticos

Aspectos semanticos

e Sufren de anomias en el lenguaje espontaneo, con pre-
dominio de parafasias semanticas, lo que determina un
discurso impreciso e inapropiado.

e | os déficit comprensivos tienden a pasar desapercibidos
debido a la fluencia de su habla espontanea y a la buena
comprension de palabras y frases sencillas.
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e Ecolalias diferidas o frases hechas. Uso precoz de voca-
bulario adulto.

e Habilidad para usar gran cantidad de palabras, a veces
sin comprensién de su significado.

Aspectos pragmaticos

e Alteracion en procesar estructuras lingiisticas sofistica-
das como condicionales, interrogativas y clausulas inter-
puestas.

e No reconocen la funcién informativa del lenguaje.

e Respuestas que no corresponden al enunciado.

e Mondlogo por falta de intencionalidad de mantener un
dialogo.

e Dificultad para comprender lo metaférico, el doble senti-
do, las bromas o las ironias.

e No respeta los turnos conversacionales.

Pautas a tener en cuenta para la estimulacion del len-
guaje en el nino con MMC

El nifo con MMC por sus deficiencias en la destreza moto-
ra, estara limitado para moverse, explorar el ambiente y
experimentar con el medio, por este motivo puede tener
dificultades en la adquisicion y desarrollo del lenguaje.
Luego del nacimiento del bebé, las preocupaciones y prio-
ridades de la familia estan puesta en el futuro inmediato del
nifo, la solucion quirdrgica del defecto, la colocacion de la
valvula, los cuidados que el nifio requiere, etc., pudiendo
esto en algunos casos interferir en la relacion con el nifio.
Esta situacion lo llevara a una interaccion ineficaz , pobre y
limitada a unos pocos miembros de la familia.
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Por todo ello es conveniente:

e Concientizar a los padres sobre las dificultades que el
nifo podra tener con su lenguaje

e Tomarse el tiempo para jugar con el nifio, atender lo que
expresa tratando de ponerle significacion a sus vocaliza-
ciones, gestos, sonrisa etc.

e Interactuar con el nifio. Se intentara comunicarse con él
de todas las formas posibles no solo utilizando los sonidos
con diferentes entonaciones, sino acompafados por ges-
tos, mimicas, movimientos corporales. Esta es la manera
como se ira formando el lenguaje

e |Imitar las producciones vocdlicas del nifio, y producir
nuevas como estimulos repetidos

e Lograr que el nifio nos mire cuando estamos hablando o
jugando con él. Que observe el juguete que le estamos
ofreciendo

e Tratar de asociar los sonidos que produce el nifio a situa-
ciones de juego

e Unir a la imitacién de los sonidos imitacion de gestos

Conclusion

Debemos tener en cuenta que el trabajo fonoaudiolégico
implica no sélo, de ser necesario, el abordaje del nifio lo
mas tempranamente posible, sino la implementacién en la
familia de una correcta orientacién acerca de coémo ir
logrando que esas etapas evolutivas, mencionadas ante-
riormente, se den de la manera mas simple y natural, lo que
permitird prevenir la apariciéon de desajustes en sus meca-
nismos comunicativos.
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Cuerpo v subjetividad
‘Consideraciones en tormo a

SuU constitucion en NINOS v jovenes
con mielomeningocele’

Lics. Silvia Bozzo, Maria del Rosario Gomez,
Silvia Macchiaverna, Maria del Carmen Solano

El nacimiento de un niflo es un acontecimiento.

Dentro del vinculo de pareja se comienza a construir un
nuevo vinculo que es el de filiacién, el cual da lugar a la
idea de tener un hijo y a crear el lugar para ese hijo.

En este sentido, el nifio pre-existe a su nacimiento real,
pre-existe en la mente de sus padres, de sus familias.
Cuando nace un niflo con una malformacién, como el Mie-
lomeningocele (MMC), se produce en la sala de partos una
situacion altamente traumatica, para los profesionales
asistentes, para la parturienta y el padre si estuviera pre-
sente.

El impacto emocional que se ha generado en los profesio-
nales, hace que éstos no puedan manejar la situacién de
la forma mas cuidada posible; los padres describen silen-
cios sepulcrales, miradas asustadas y huidizas a través de
gorros y barbijos.

Los padres de ese bebé recién nacido atraviesan un esta-
do de shock emocional, sufren un ataque a sus fantasias,

han generado un bebé con una malformacién, se sienten
productores de imperfeccion.

Este estado de catastrofe afectiva paraliza sus sentimien-
tos y les impide, en muchos casos, vincularse con el nifio.
Estos padres frustrados en su ideal de hijo, necesitan
ayuda para transitar este momento, cémo poder aceptar
al nifio tal como ha nacido, como constituirse padres, res-
catando al nifo mas alla de su defecto y vincularse afec-
tivamente para responder a sus necesidades?

Este proceso puede verse aun mas dificultado por la nece-
sidad de que el nifio permanezca en la Unidad de Cuida-
dos intensivos, unidad a la cual, muchas veces, no se les
permite un libre acceso, retardando aun mas las experien-
cias de vinculacién afectiva, basicas para la construccion
de la subjetividad.

Esta malformacioén puede ser detectada durante el embara-
z0, a través de las técnicas ecograficas. La anticipacion del
diagnostico no amortigua el impacto traumatico que dafa la
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red familiar, sin embargo permite la organizacién de los
recursos médicos necesarios para los cuidados que el nifio
requiere y propicia mejores condiciones para que el bebé
pueda ser alojado en el psiquismo de sus padres.

¢ Es posible remontar la situacién impregnada por un diag-
néstico médico que avecina una futura discapacidad, para
que pueda emerger un nifio en su diferencia?

¢Coémo construir vinculos libidinales que actien como
soporte, cuando toda la familia esta en estado de catas-
trofe emocional y el nifio en extremo desvalimiento?

Si estos nifios nacen con una marca congénita, jcual es la
imagen que generan en el otro?

¢Qué espejo imaginario constituyen los otros frente a un
nifo con una discapacidad que cuestiona la propia des-
cendencia?

A través de un cuerpo diferente, el nino desmiente la ima-
gen ideal que lo otros proponen. Si él no puede configurar
otro ideal para soportar el peso de la diferencia, ;Cémo
podra moverse de ese lugar que lo nombra?

El cuerpo en el mundo imaginario aparece armado como
ideal, en contraste con el cuerpo dafiado de estos nifios.
“No hay cuerpo de un sujeto sin imagen del cuerpo” (E.
Levin).

Un cuerpo no existe desligado de las imagenes que sur-
gen cuando se habla de él y que derivan de las palabras.
Palabras que al mismo tiempo separan y posibilitan la rela-
cién con ese cuerpo.

La constitucion subjetiva se sustenta en el armado de un
cuerpo, cuerpo libidinal, base de la identidad, del senti-
miento de si y del si mismo; nociones que evocan perma-
nencia, continuidad y cohesion.

En el momento del nacimiento el nifio ingresa a un espa-
cio compartido en el cual, voz, tacto, mirada, sonidos se
van constituyendo como una red de significantes, donde
el cuerpo prematuro del bebé se va a insertar, tomando lo
que necesita para vivir. Esta intervencién del otro, pondra
limite a la imposibilidad de autovalimiento biolégico.

Esta funcion de sostén es condicion indispensable para la
constitucion de un sujeto y debe ser encarnada por
alguien.

El primer lugar en el que se mira el nifio es el rostro mater-
no. Rostro que pasa a ser la condicién de espejo, “mas
aca de los espejos corrientes”. “Atravesar el narcisismo
otorga ser al sujeto, ser conquistado por identificacion”
(Rodulfo M.)

Para el nifio la vivencia del cuerpo esta intimamente liga-
da con la presentacién que de este cuerpo han hecho las
funciones parentales.

La presencia de un defecto fisico congénito, impacta
desde el primer momento, Afecta el narcisismo de los
padres: se produce el panico ante una imagen de si, que
no puede ser reconocida ni amada. Si el nifio no es acep-
tado, se produce un “vacio identificatorio” entre padres e
hijos. Los padres no pueden ofrecerse como modelos
identificatorios, al ver al hijo como un extrafio. El dafio cor-
poral y el fracaso de las identificaciones, interferiran en el
proceso de subijetivacion.

“En el primer espejo que es el rostro materno van a estar
escritos los mitos familiares de los cuales ella es portado-
ra, cuerpo materno de donde el nifio extrae los primeros
significantes para poder unificarse....el cuerpo materno es
mucho mas de lo que parece...es matriz de toda estructu-
racion posible” (Rodulfo M.)

68 | vol. 9 | Ne 1 | 2005 | Boletin del Departamento de Docencia e Investigacion IREP

La funciéon materna no se basta a si misma, es soportada
por otras funciones parentales que pueden o no coincidir
con los padres bioldgicos.

El sostén es un conjunto que involucra a varias personas
y objetos de su entorno, humanizados por identificacion.
El nifio no se percibe, inicialmente, como portador de un
déficit. Son los otros los que se lo hacen percibir.

Toda otra percepcion del déficit, implica un concepto
comparativo con los demas, que aparece mucho mas tar-
diamente en el desarrollo de lo psiquico.

La aceptacion o el rechazo que colorean el primer vinculo
de la madre con el bebé, operan como factor determinan-
te para que este sienta que “todo esta bien”, o “algo anda
mal”. El self se reconoce a si mismo en los ojos y en la
expresion facial de la madre. El bebé necesita ver una ima-
gen omnipotente en la expresion jubilosa de la madre.

El cuerpo, como urgencia, necesidad imperiosa, tension,
se presenta a la madre. Si esta no puede decodificar sus
mensajes, 0 si sus respuestas son inadecuadas, se dara
un desencuentro, en el que el niflo queda “fuera de la his-
toria”. Se sustituye la relacién con el otro por el cuerpo. El
nifo puede ser ubicado como extension de si, o como
absolutamente extrafio a si. Queda asi desestimado el
nifio en su propia diferencia. Deviene organismo, objeto a
ser cuidado.

Los nifios portadores de MMC, se presentan con su cuer-
po tomado por la patologia. Al nacer, nace con ellos su
historia clinica. Su nombre y su subjetividad, quedan
generalmente anulados por el nombre del diagndstico.
Sometidos a multiples tratamientos, “;como armaran la
imagen corporal si las imagenes que le devuelven los que
lo miran ven sélo aquello en lo que se especializan, o
aquella parte de ellos con la que toca trabajar ahora?”

El cuerpo que actua al principio, “manejado” por la accion
del otro, no se convierte en “actuante” y transformador
para poder conquistar el espacio y el tiempo.

¢ Coémo interfiere el déficit en la constitucion de la imagen
del cuerpo, base del sentimiento de identidad, en el proce-
samiento pulsional, en el modo de construir la exterioridad?
“La imagen del cuerpo no es cuerpo ni tampoco es, aun
cuando estén vinculados al esquema corporal. El esque-
ma corporal es una mentalizacién del cuerpo que se
estructura a partir del cuerpo biolégico. Es un proceso
neurolégico que nos da informacién referente al lugar de
recepcion de una sensacion. Una perturbacion neuroldégi-
ca puede alterar gravemente el esquema corporal. La ima-
gen del cuerpo no es el esquema corporal. La imagen del
cuerpo es la fantasia de las relaciones afectivas y eréticas
con la madre, de las relaciones eréticas que, cada una en
su momento, fueron castradas. La imagen del cuerpo no
existe para una persona que esta sola. Se construye y
existe solo en la relacion con alguien.” (Nasio J).

La identidad se asienta sobre el registro de un yo, pero
solo sera posible desde la otredad. Hay yo porque hay
otros. En el proceso de identificacion el yo establece rela-
ciones con los otros, hace lazos intersubjetivos.

“La identidad se conforma alrededor de un proceso de
unién a los otros, es decir de pertenencia, pero al mismo
tiempo, de separacion con los otros, o sea, de diferencia”
(Rascovin).

La marca del déficit puede capturar a los padres y al nifio,
de modo tal que obstaculice las formas de asuncién de su
crecimiento, acorde a sus posibilidades, cristalizandolo en
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un bebé o nifio eterno, sin hacer lugar a “su deseo de ser
grande”, condicién indispensable para su salud psiquica,
que sufrira la conmocion inevitable de lo puberal.

La adolescencia como proceso de subjetivacion y de his-
toricidad se inaugura con la irrupcién de lo puberal, que
anclado en lo bioldgico, implica un trabajo de representa-
cién psiquica con la inscripcién de lo nuevo,

La metamorfosis del cuerpo, abrupta y disarménica, irrum-
pe en la vida del nifio/a produciendo una ruptura en la
organizacién psiquica infantil. Momento de crisis, encar-
nada en el cuerpo, para el nifio y para su familia; crisis
necesaria, que de estar ausente deberia preocupar. Crisis
que remite al alcance de “cuerpo imaginado” para el hijo.
La aparicion de la menarca da cuenta de un indicio insos-
layable en la transformacion corporal de las nifias.

En las nifias con MMC, muchas veces son sus madres, las
que denotan esta situacién impregnada por la vivencia de
lo inquietante, En estas circunstancias sus hijas se mues-
tran distantes al trabajo de apropiacion que implica esta
experiencia somatica, demorando el reconocimiento del
cambio corporal y el poder apoderarse del mismo.
Sumergidas en un clima de tension, estas madres recla-
man a sus hijas el logro de algo no conseguido hasta
entonces, como es el del autocateterismo vesical, tramita-
cién de un cuidado del cuerpo no alcanzado por las nifias
y del cual se han hecho cargo.

El reclamo materno no puede ser satisfecho por las nifias
puberes, quienes como respuesta perpetidan la condicién
de ser asistidas

Lo puberal, pone aqui en escena un desencuentro que
remite al particular vinculo establecido entre ambas,
donde la deuda de tramitacion subjetiva se impone.

Otras madres no reconocen las transformaciones pubera-
les de sus hijos varones, continuando con sus cuidados
corporales como un eterno bebé. Mientras sus padres, no
pudiendo reconocerse en ese hijo, vivencian lo inquietan-
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te de lo puberal con lo improbable del acceso a la sexua-
lidad genital, garantia de la trascendencia generacional.
La adoslescencia de los jévenes con MMC, pensada en la
perspectiva de trabajos simbdlicos a cumplir, sufre de obs-
taculos, ausencias, demoras.

Uno de los principales trabajos del adolescente consiste
en que lo extrafamiliar predomine sobre lo familiar; que lo
familiar devenga extrafio y que el mismo se experimente
como extrafio.

Complicada tarea para estos jovenes, cuya subjetividad
deberia contar con los recursos necesarios para las trans-
formaciones narcisistas, que recorren los duelos infantiles
en camino hacia un ideal.

¢ Cémo volverse un desconocido, que permita emerger la
vivencia de pérdida de sostén y amparo de lo construido
hasta entonces en la relacion con sus padres?

En sus intentos de alejarse de la primacia de lo familiar, en
la busqueda de que esta tarea tome cuerpo, los jévenes
transitan los vaivenes de acceso a una experiencia gru-
pal con sus pares, dentro de los escasos espacios que se
les ofertan.

La escuela y las actividades deportivas son espacios
donde los contactos sociales comienzan a circular, espa-
cios que brindan la oportunidad de su conquista.

En condiciones de conquista, el joven podra lograr acer-
carse a un par, espejarse en él, tener un amigo (como
categoria del vinculo, que neutraliza la oposicion familliar
extrafamiliar), vivenciar el intercambio de lo subjetivo con
cierta dimensién de lo erético, aunque su genitalizacién
este ausente.

Pensamos que el proceso de subjetivacion es un trabajo
complejo, siendo aun mayores los riesgos de su tramita-
cioén en nifios y jovenes con MMC.

Las formaciones clinicas observadas en estos pacientes,
remiten a trastornos narcisistas, derivados de fallos tem-
pranos en la constitucion subjetiva.
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—| aprendizaje en pacientes

con mielomelingocele

Lic. Maria Cristina Blanco, Lic. Gabriela Innocenti

Todos somos especiales
Hemos nacido capaces
El truco es descubrir para qué somos capaces

Darcie D.

En este escrito trataremos de sintetizar las observaciones
a las cuales hemos llegado a lo largo de mas de veinte
afios de trabajo en esta Institucion, con pacientes con Mie-
lomelingocele (MMC), en las distintas etapas evolutivas.
Tomaremos, como marco referencial, los aportes de la Psi-
cologia Genética, de la Neuropsicologia, el Psicoandlisis,
asi como nuestra experiencia clinica en el tratamiento de
estos nifos y jovenes.

Asimismo, en este enfoque, intentaremos de integrar los
aspectos biopsicosociales, teniendo en consideracion los
ambitos familiares, escolares, laborales y recreativos.

Para dar mayor continuidad y secuencia a la lectura, este
trabajo ha sido organizado segun el orden en que se pre-
sentan las distintas etapas evolutivas.

Periodo Sensoriomotor (0 a 2 anos)

En los primeros afios de vida la evaluacion psicopedagogi-
ca tiene un valor preventivo, ya que son frecuentes las
interferencias en el desarrollo cognitivo.

En esta etapa se toma en cuenta la actividad sensorio
motora, la cual implica la organizacion de las percepciones
y movimientos. A partir de ella el nifio empieza a conocer el
mundo y a discriminarse, a ubicarse paulatinamente en el
espacio, y a experimentar sobre los objetos, siendo todo
esto condiciones necesarias para los futuros aprendizajes.
Por otra parte, el intercambio con el medio, ayuda a su
evolucion.

Nuestra insistencia en la atencion temprana de estos
pacientes, se apoya en que hemos encontrado retrasos de
distinta indole. Es asi que se observan retrasos reales, que
se originan por diferentes trastornos organicos (hidrocefa-
lia, recambios de valvula, convulsiones etc.).

En otros, los retrasos estan asociados a situaciones transi-
torias (hospitalizaciones prolongadas, cirugias, etc.) que, al
ser modificadas, permiten cambios significativos en su
evolucién. También éstos pueden verse acentuados por el
medio familiar. A veces las familias tienden a completar al
nifo en sus actividades espontaneas, creando actitudes
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pasivas, y poco exploratorias. En otras situaciones, en
cambio, suelen sobrecargarlos con estimulos, dando lugar
a respuestas programadas, en detrimento de la actividad
espontanea y de aprendizajes auténticos. Pero también,
puede darse lo contrario, es decir una falta de propuesta
por parte del adulto, limitando asi al paciente en sus opor-
tunidades de aprendizaje.

Por otro lado, a partir de los seguimientos y controles
periddicos podremos evaluar y anticipar el momento propi-
cio de nuestra intervencién. Efectivamente, de ser esto fac-
tible ayudaria a detectar y evitar o reducir, la irrupcién de
posibles interferencias que estarian alterando y/o retrasan-
do el normal desarrollo del pequefio. De esta manera se
cuida su evolucion, buscando también acompafar y con-
tener a la familia.

A su vez, la observacién precoz de la conducta de un nifio
nos permitiria también inferir posibles caracteristicas de su
modalidad de aprendizaje y de acercamiento hacia el
medio y de como, a su vez, este Ultimo estaria respondien-
do a las necesidades y requerimientos de él.

Periodo Objetivo Simbélico (entre los 2 y 4 aios)

El diagnodstico se dirige a la investigacion de las distintas
conductas de la funcién semidtica o funcién de represen-
tacién™, tales como el lenguaje, el juego simbdlico, la imi-
tacioén diferida, la imagen mental y corporal, y el dibujo (Fig
1y 2). Alo que se le agrega las caracteristicas emociona-
les del nifio y su grupo familiar.

Figura 1 Nina de cinco ainos con MMC con un desarrollo normal a
nivel grafico.
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Cabeza con ojos, nariz, boca.

Escribié
“mano”

8/5/2000 Dibujo libre “un oso”

Figura 2 Nino de cinco anos que presenta desorganizacion a nivel de
estructuracion espacial por retrazo madurativo.

La ausencia de algunas de estas conductas exige un ana-
lisis minucioso para esclarecer las distintas causas (cogni-
tivas y afectivas) que determinan las asincronias, o retardos
en el desarrollo cognitivo. En esta etapa los padres llegan
a la consulta buscando explicacion de esas disarmonias
y/o retrasos, como asi también necesitan orientacion en la
eleccién de un jardin de infantes.

Con la aparicion del lenguaje, la conducta del nifio resulta
profundamente modificada, tanto en su aspecto afectivo
como en el intelectual. El pequefio aprende a comunicarse
de una manera diferente pudiendo, paulatinamente, expre-
sar sus deseos y sus emociones en forma oral; evocar
hechos pasados y anticipar sus acciones futuras, pero
todo aun desde su mirada y pensamiento egocéntrico.

En algunos nifos el desarrollo del lenguaje evoluciona de
acuerdo a su edad.

En otros, a pesar de que se prevé un desarrollo normal del
lenguaje, por su fluidez y su vocabulario, ciertas caracte-
risticas del mismo nos estaria preanunciando posibles tras-
tornos comprensivos. Es asi que la aparicion de perseve-
raciones, ecolalias, logorreas, deben ser consideradas
como indices de futuras alteraciones en el lenguaje.
Podemos encontrarnos, también, con retrasos lingtiisticos,
cuyo origen no se debe a un déficit cognitivo. Nos referimos
a aquellos pacientes que presentan una modalidad muy
pasiva producto de un vinculo muy estrecho con su familia,
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Figura 3 Nino de cinco anos perturbado emocionalmente cuyo dibu-
jo muestra desorganizacion y fallas en la integracion de las figuras.

quienes anticipan y atienden a todas sus necesidades.

En pequefos, cuya conductas tendrian un caracter mas
desorganizado, se observan, en cambio la aparicion de
palabras sin sentido, fuera de contexto, sin intencién de
comunicar algo.

Asi como en el lenguaje uno puede encontrar cierto retra-
S0 en su adquisicion por factores de distinta indole (por €j.
organicos, afectivos, retrasos madurativos, etc.), también
el juego simbdlico y el dibujo podrian verse demorados en
su construccion®.

Es asi que, por ejemplo, dificultades en la expresién de las
fantasias, y en el desarrollo de la creatividad estarian impi-
diendo el libre fluir de las emociones, tanto para plasmar un
dibujo en una hoja, como para elaborar un simple juego.
En otras situaciones, en cambio, el comienzo de la activi-
dad ludica se hallaria obstaculizado por permanecer en un
periodo evolutivo anterior, predominando aun un juego de
ejercicio. Asimismo, en cuanto a la expresidon grafica,
podemos observar retrasos como consecuencia del esca-
so conocimiento y experimentacién del nifio en el espacio
que lo rodea (Fig 2).

En pequeinos que presentan comportamientos dispersos y
desorganizados (severamente perturbados emocionalmen-
te, o con cuadros organicos centrales agregados) (Fig 3), la
funcién simbdlica se presenta restringida y alterada. Prac-
ticamente no juegan, y cuando lo hacen, pierden coheren-
cia y continuidad por falta de estabilidad y dispersion. Lo
mismo se observaria en sus dibujos, en donde dichas con-
ductas llevarian a una falta de eficacia y de produccién en
esta actividad (no miran lo que hacen, no lo terminan, cam-
bian de una idea a otra sin parar, etc.)".

En relacion a la imitacion y construccion de la imagen men-
tal, en muchos pacientes no se observan elementos signi-
ficativos en sus manifestaciones, es decir que se irian
desarrollando dentro de los parametros normales.

En otros se podria observar, en cambio, un excesivo ajus-
te a la imitacién, sobre todo en aquellos nifios con carac-
teristicas de sobreadaptacion, donde sus producciones
estan asociadas a la copia fiel de modelos adultos. Esto
traeria aparejado obstaculos en los aprendizajes posterio-
res, siendo necesario prestar atencién y actuar en forma
preventiva.

Asimismo, nos encontrariamos, también, con pacientes
que no han accedido a la imitacion diferida y/o imagen
mental por hallarse aun en el periodo sensorio motor, ante-
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Figura 4 Nifo de siete afnos con sindrome de ADD e hiperactividad. Su dibujo expresa impulsivilidad y trazo fuerte.

rior a la funcién semidtica®.

Por ultimo, otro tema importante de ser considerado en
esta etapa, es el aprendizaje de la marcha. En algunos
pequefios con lesiones medulares bajas y habiendo sido
siempre acompafados por sus tratamientos respectivos,
las etapas del desarrollo psicomotriz, previas a la marcha,
evolucionan rapidamente. Sin embargo, este aprendizaje
puede verse afectado. Esto se deberia, no sélo a los tras-
tornos de sensibilidad concomitantes a este cuadro, sino a
las dificultades para representar mentalmente los movi-
mientos requeridos por esta compleja praxia.

Periodo Intuitivo y Operatorio (Entre los 5 y 12 aiios)
Nuestros objetivos se centran en evaluar las condiciones
cognitivas—afectivas para acceder al aprendizaje escolar, o
para determinar las dificultades en ese proceso. En esta
situacién se toman en cuenta el desarrollo del pensamien-
to desde dos tipos de estructuras: las infraldgicas, que nos
permiten observar cdmo construye el espacio y el tiempo;
y las légico-matematicas, que nos muestran coémo el nifio
ordena la realidad, la clasifica; como establece diferencias
(seriando); como compara cantidades para llegar a la
nocién del nimero.

Esto puede complementarse, segun lo requiera cada situa-
cion particular, con la utilizacion de técnicas neuropsicolo-
gicas especificas y/o de diagnoéstico de la inteligencia.
Desde el punto de vista del espacio representativo (dibujo,
rompecabezas, disefios con cubos, etc.) se debe observar
la organizacién de las imagenes mentales, dado que estos
nifos presentan dificultades gndsicas, que retardan su
construccion. También se agregan alteraciones praxicas,
es decir dificultades para imaginar y ordenar los movimien-
tos para una actividad, mostrando, a veces, desorganiza-
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cién del gesto®.

Otro trastorno madurativo a considerar es el retraso en la
adquisicion de la preferencia lateral. Hay nifios que se late-
ralizan mas tarde. La mayoria son zurdos, o presentan late-
ralidades cruzadas (ojo izquierdo-mano derecha, o vicever-
sa), como asi también ambidextrismo. Todos estos trastor-
nos alteran la organizacion espacial®.

En otros casos se observan alteraciones motoras de sus
miembros superiores (falta de fuerza, torpeza, espastici-
dad, etc.), como también trastornos de columna, que
determinan posturas obligadas, perturbando asi las pro-
ducciones graficas, y el campo de accion del nifio.

Es importante sefalar los trastornos visuales (estrabismos,
falta de agudeza, etc.), que comprometen la organizacién
del campo visual, dificulta el barrido ocular, condiciones
necesarias para el aprendizaje escolar.

Todos estos aspectos van lentificando el aprendizaje en
general, y el proceso de alfabetizacion, dado que estos
ninos tienen dificultades para el reconocimiento de signos
(numéricos y linglisticos etc.) y/o simbolos (sefiales con-
vencionales), como asi también para organizar los distintos
contenidos escolares.

En relacién al desarrollo l6gico-matematico, en algunos
nifos encontramos una evolucién adecuada. En otros se
va retardando, evidenciando ritmos de produccion diferen-
tes.

Pero a veces, se presentan obstaculos en el aprendizaje,
derivados de trastornos emocionales agregados. En primer
lugar, nos referimos a nifios con marcada inhibicién, y una
rigidez que va mas alla del nivel estructural. En ellos se
observan serias dificultades para investigar e imaginar, en
detrimento de los procesos de elaboracion., con predomi-
nio de la copia de modelos adultos.
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En nifios con desorganizaciones mayores (severamente
perturbados emocionalmente o con cuadros organicos
agregados, hiperactivos, etc.) (Fig 4), es muy dificil que
accedan inicialmente a la ensefianza sistematizada. Evi-
dencian serias dificultades para atender, para poder pos-
tergar y adaptarse a una consigna. A estas caracteristicas
se agregan los trastornos de lenguaje, en los cuales se per-
deria la funcién de comprender y transmitir informacion,
para pasar a mantener tan sélo un contacto social. Este
sindrome se conoce como “céctel-party”. Segun distintos
autores, la hidrocefalia infantil es la causa mas reconocida
del mismo®.

Por otra parte, en nifios simbiéticos, es decir muy depen-
dientes de modelos adultos, en general adoptan una con-
ducta pasiva frente al aprendizaje. Esperan que el maestro
y/o padres piensen por ellos.

Periodo Operatorios (entre 9 a 12 aios)

En esta etapa se va ampliando la investigacion tanto en las
estructuras infralégicas como loégico-matematicas, a lo
que se le agrega el conocimiento de la aplicacion en con-
textos pedagdgicos y en la vida cotidiana.

Las consultas, en su mayoria, son por problemas de apren-
dizaje. Algunos nifios evidencian fundamentalmente dificul-
tades de elaboracion, tanto con materiales académicos lin-
gliisticos como matematicos, o praxicos que exigen una
planificacion.

Asi, por ejemplo, en la comprension de un texto (informati-
vo o interpretativo) toman en cuenta aspectos no esencia-
les, siendo frecuentes la literalidad, es decir que pretenden
de una manera memoristica, recordar frases textuales,
pero en forma parcial, evidenciando un sincretismo en la
comprensién, dado que pierden la significacion.

Si bien es cierto que poseen un lenguaje fluido, se observa
dificultades para conceptuar y expresar en forma oral y
escrita los contenidos académicos.

Distintos autores sefialan los trastornos de memoria como
una de las causas de las alteraciones comprensivas, sin
embargo pensamos que lo que no se comprende se olvi-
da.s’

De todas maneras los problemas de alteraciones mnésicas
perjudican, entre otras causas, el aprendizaje de los algo-
ritmos, en matematicas, como en el tener en cuenta los
pasos secuenciales necesarios en la resolucion de situa-
ciones problematicas. A lo que se le agrega la falta de orga-
nizacion y planeamiento. Por otra parte muchas veces los
contenidos escolares ensefiados no pueden ser transferi-
dos a situaciones cotidianas, quedando reservados exclu-
sivamente al ambito escolar.

Otro aspecto a tomar en cuenta es la utilizaciéon del len-
guaje, el cual se presenta fluido y con frase hechas, a
semejanza del adulto.

Sin embargo, en algunos pacientes encontramos trastor-
nos para denominar. A veces lo hacen por su funciéon
(zapatos: para caminar); o por esquemas imitativos, es
decir realizan la accién concreta y de esa manera resuelven
las dificultades para nombrar los vocablos correspondien-
tes (Ejemplo: plancha: hacen que planchan).

Muchas veces, completan su expresion oral, con repeticio-
nes memoristicas de informacién, pero sin una real com-
prensién de lo que dicen.

También la comprension se ve afectada por falta de orga-
nizacion que se observa tanto en contenidos verbales o
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escritos, como en actividades praxicas que exijan una pla-
nificacion anticipada (construcciones con diversos mate-
riales; tareas de en geometria; actividades habituales de la
vida cotidiana; etc.). A lo que se le agrega, como ya hemos
dicho, cierto retraso en la construccién del espacio repre-
sentativo.

Por otra parte, son bastante frecuentes las alteraciones de
la atencion, comprometiendo todas las actividades escola-
res y el ritmo de produccioén, el cual se torna mas lento.
En los casos extremos, encontramos nifilos con cuadros
mas severos de impulsividad e hiperactividad, siendo un
verdadero obstaculo para el proceso de aprendizaje.

El trabajo con la familia es fundamental, sobre todo porque
a veces ponen expectativas muy altas con respecto al
aprendizaje de estos nifios, y no pueden creer los reitera-
dos fracasos de los mismos, maxime en aquellos con nive-
les cognitivos adecuados a su edad.

En relaciéon a los docentes, muchas veces nuestro trabajo
consiste en reformular y adaptar, con ellos, los contenidos
curriculares.

Otro tema de gran importancia es el relacionado con el ini-
cio a la escolaridad.

El ingreso de un nifio a la escuela es vivido, en toda fami-
lia, como un momento critico que provoca mucha ansiedad
y miedos. La necesidad de aprender y conocer fue cre-
ciendo a la par de él, necesitando, ahora, extender sus
experiencias mas alla del nucleo familiar. Por lo tanto,
comenzar a concurrir a una escuela, pasaria a ser el primer
“alejamiento” del nifio de su hogar.

Es asi que, muchos padres, demoran esta experiencia por
seguir considerandolos aun muy “chiquitos” para despren-
derse y separarse de ellos. Al ser la escuela un ambito
extrafamiliar, pasa a ser considerada “poco confiable” y no
digna de merecer la aprobacion de ellos en cuanto a su
capacidad de contencién y cuidado de sus hijos.

Temores tales como “no saberse defender”, “no ser prote-
gido” y “no ser cuidados como en casa “, son habituales en
este tipo de papas.

Por otro lado, se le suman a estos miedos, la incertidumbre
en torno a la capacidad cognitiva de sus hijos, asi como la
angustia que les genera el tener que enfrentarse con la
posibilidad del aprendizaje real de los mismos.

El ingreso a un grupo de pares conlleva, casi inexorable-
mente, a comparar posibilidades y limitaciones de sus pro-
pios nifios con respecto a los otros, evidenciandose asi,
diferencias que hasta ese momento no se habian hecho
notar.

Otros padres, en cambio, ingresan tempranamente a sus
hijos al ciclo escolar, con la fantasia que “cuanto mas pron-
to comience, mas rapido va a alcanzar a los nifios de su
edad”. Obviamente, el costo emocional que esta decision
genera en los pequefios no es tenido en consideracion,
perjudicando, asi, la adaptacién de los mismos al ambien-
te escolar.

Otras tantas veces, en cambio, la familia busca acelerar
este inicio guiada por la ferviente conviccion de que el
desarrollo intelectual puede compensar la limitacion que su
cuerpo presenta. Esta situacién apresurada, no favorece el
normal proceso de adaptacion del nifio a su escolaridad,
provocando una forzada acomodacion a lo que el encuadre
escolar le exige.

La eleccion de una escuela no resulta ser una tarea facil. En
dicha decision intervienen varios factores que deben ser
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necesariamente tenidos en cuenta, y que sélo pueden
hallar solucién a partir de una evaluacion psicopedagogica
y psicoldgica.

Muchos nifios al no presentar dificultades significativas en
el transcurso de sus aprendizajes pueden acceder a una
escolaridad comun, al igual que su grupo de pares. Pero
puede suceder que, si bien a nivel cognitivo pueda iniciar-
se en su proceso de aprendizaje, necesite, por sus limita-
ciones fisicas, ciertas adaptaciones ya sean edilicias como
del material escolar a utilizar, que no todas las escuelas
pueden o estan predispuestas a otorgar.

En estos casos resulta oportuno hacer concurrir a estos
nifos a escuelas llamadas de “irregulares motores”, en
donde el ambiente edilicio esta preparado para considerar
las limitaciones fisicas que estos alumnos pueden presen-
tar. Asimismo, cuentan con un personal que tiene conoci-
miento de dicha problematica, pudiendo, a su vez, adaptar
el método ensefianza—aprendizaje y el material segun las
necesidades especificas de cada uno de ellos. Por otro
lado, tienen en consideracioén el nivel cognitivo de los mis-
mos, de modo tal que los desfasajes en el area madurati-
vo-intelectual llegan a ser contemplados.

Podemos encontrarnos con otro grupo de nifios que pre-
sentan retrasos en la adquisicién de sus aprendizajes,
mostrando desniveles con respecto a los nifilos de su edad.
Estos ultimos pueden ser incorporados a escuelas de recu-
peracién o nivelacién, en donde en grupos pequefios y con
una adecuacion curricular van cursando los primeros gra-
dos con la finalidad de alcanzar el nivel esperado a su
edad.

Con otros alumnos, en cambio, se recurre a escuelas que
trabajan con propuestas de integracién. La integracion
involucra tanto a nifios con necesidades diferentes como
aquellos que pueden concurrir a escuela comun. Justa-
mente, el objetivo principal de esta modalidad de ensefian-
za implica la posibilidad por parte de dicho alumnado de
acceder a la escuela comun. Este tipo de institucion brinda
al docente la informacién y recursos pertinentes para la
contencién pedagdgica del nifio, partiendo de la premisa
de que cada uno de ellos requiere abordajes precisos que
respeten su particular forma de apropiacién del conoci-
miento.

Por otro lado, aquellos que presentan serios problemas de
adaptacion al medio social (severamente perturbados)
pueden asistir a escuelas especiales de caracteristicas
terapéuticas en donde podran ser contenidos a partir del
conocimiento de sus necesidades especificas.

Pero, dada la falta de oferta escolar para este Ultimo grupo
de nifios, se hace necesario recurrir, gran parte de las
veces, a las llamadas escuelas domiciliarias. A éstas, ade-
mas, acceden nifios que, por problemas de salud o por
caracteristicas psicofisicas y sociales particulares, no pue-
den desarrollar normalmente su escolaridad. En estos
casos, sera el docente, el que concurrira a su domicilio.
Asi como resulta dificil la eleccién de una escuela, también,
la aceptacion, por parte de estos padres, de la concurren-
cia de sus hijos a una institucion especial, acarrea angus-
tia y temores.

El miedo a que su nifios involucionen por encontrarse en un
ambiente de pares que necesitan atencion diferente y/o la
fantasia de que “copien, imiten, se contagien” aparecen,
continuamente, a la hora de elegir, como explicacion ante
el rechazo de dicha escolaridad. Es asi que, nuevamente,
la familia se enfrenta con la dificil disyuntiva de aceptar o
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Periodo de transicion al nivel Formal y nivel Formal
(mas de 12 anos)

La tarea psicopedagodgica con adolescentes y adultos
jovenes es compleja, y exige un analisis minucioso de las
distintas variables intervinientes®®.

Los motivos de consulta mas frecuentes son para:

1- Evaluar las condiciones del aprendizaje, y sus posibili-
dades de aplicacion a contextos mas amplios (vida coti-
diana, ambito educacional y laboral).

2- Para conocer si los jévenes pueden realizar un cambio
de ciclo educativo (primario-secundario; secundario-tercia-
rio; primario-post primario, o si se llegd a un limite intelec-
tual, y en ese caso, cudl seria su reubicacion educacional.
3- Para esclarecer los recursos preservados o perdidos en
su evolucién (deterioro neuroldgico: convulsione, recambio
de valvula, segunda enfermedad: médula anclada, Arnold
Chiari).

4- Por problemas de aprendizaje especificos (trastornos en
la comprension en general, métodos de estudio; trastornos
de la lectoescritura, célculo, etc).

5- Para completar diagnostico diferencial (psicosis, retraso
mental; retrasos-psedoretrasos; depresiones-pseudoretra-
sos). En estos casos son frecuentes la consulta en jovenes
que presentan cuadros de inhibiciones o bloqueos emo-
cionales importantes, que generalmente no son tratados
oportunamente desde la infancia, y que funcionan en estas
edades como defectos de la inteligencia, confundiéndolos
con retrasos intelectuales. Los trastornos mas frecuentes
son las alteraciones en los procesos de elaboracién, y difi-
cultades expresivas severas, que empobrecen todas sus
producciones. También llegan pacientes con cuadros psi-
coticos restituidos que fueron ineficaces para la accion, y
que se comportan en forma repetitiva y se confunden con
retrasos mentales. En las depresiones, cuyo rendimiento en
general es pobre.

6- Por pedido de la familia en aquellas situaciones que los
jovenes estan aislados e inactivos y no se sabe qué hacer
con ellos.

7- Por derivaciones médicas, cuando se ha llegado a un
limite en el proceso de rehabilitacion y no se sabe que
hacer.

8-Para la orientacion del paciente, su familia y el equipo
tratante.

9- Para la orientacion en el ambito educacional y laboral.

La evaluacién se organiza de acuerdo a las caracteristicas
de los pacientes, y dentro de un contexto de significacion,
integrando los aspectos biopsicosocioculturales pasados y
presentes. Especificamente nuestra tarea implica conocer
las condiciones cognitivas, tanto en sus aspectos légicos
como infralégicos (construccion del espacio y el tiempo),
sin dejar de lado, como ya se dijo, los factores emociona-
les y sociales incidentes.

Desde el punto de vista légico, se trataria de observar el
caracter intuitivo, concreto o formal de los razonamientos,
como la posibilidad de relacionar conceptos o situaciones,
que serviran de base a futuros aprendizajes y proyectos
personales™.

Es asi que nuestra evaluacién se complejiza. Por ejemplo,
si ha construido el nUmero se buscara conocer otros tipos
de numeros que conoce (fraccionarios, decimales, etc.), y
qué posibilidades cuenta de generalizar o transferir esos
conocimientos a situaciones en otros contextos no escola-
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Figura 5 Joven de 15 afos con estructuracion espacial acorde a su
edad, es significativo que se identifique con un personaje fuerte que
vuela pero que no tiene miembros inferiores.

res. Asimismo, se busca indagar como aprende e interpre-
ta trabajos a realizar, o textos, previamente leidos, como
organiza sintacticamente la escritura, etc. Lo mismo ocurre
en relacion al tiempo y el espacio representativo. En este
Ultimo caso, se observa como se ordena en el plano, si
puede representarlo, qué conceptos tiene acerca de la tri-
dimensionalidad, perspectiva, etc. (Fig 5y 6), y cuales son
los procedimientos para acceder a los distintos planteos,
en funcién de determinar su nivel de competencia para
actividades futuras. Esto no descarta pruebas convencio-
nales como tests de Inteligencia (Wisc, Wais), Bender, otros
graficos, etc.

También es importante evaluar el ritmo de produccion,
como los dispositivos béasicos del aprendizaje (atencion,
memoria), dado que son frecuentes las alteraciones de
atencioén, sobre todo en nifios con MMC severamente per-
turbados emocionalmente (funcionamiento primario,
desorganizacion, etc.) o con caracteristicas del sindrome
de déficit de atencidn, o por la incidencia de ambos.

Por otro lado, se debe tener en cuenta la etapa evolutiva
que cursan estos jovenes (pubertad o adolescencia), dado
que son periodos criticos en si mismo para cualquier nifio
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Figura 6 Joven de 15 anos que presenta retraso a nivel de represen-
tacion grafica.

o joven. En ellos se producen cambios continuos, y se tra-
tan de elaborar situaciones vividas a lo largo de la nifiez,
como aspectos importantes del sujeto y su entorno (creci-
miento, identidad vinculos interpersonales, independencia,
etc.). Se redefinen los lugares de cada uno en el contexto
familiar. Se manifiestan las ambivalencias con respecto al
crecimiento, tanto en los pacientes como en sus familias,
siendo dificil que se logren habitos de independencia. Se
cursan duelos® por “lo no conseguido o perdido” (indepen-
dencia fisica, volver a la silla de ruedas, etc.). Se estable-
cen nuevos desafios (caminar, nuevas relaciones afectivas,
enamoramientos, primeros amores, sexualidad, etc.).Y
también se revisan las inserciones educacionales y se pro-
mueven las elecciones vocacionales y ocupacionales, que
serviran a cada sujeto de recreacion y autoreparacion.

En relacion con el nivel de competencia de nuestros
pacientes, podemos concluir que pueden presentarse
retrasos cognitivos reales de distinta indole, asincronias en
su funcionamiento mental, como niveles adecuados a las
etapas de desarrollo que cursan.

Pronéstico

El pronéstico de aprendizaje de estos pacientes depende,
por un lado, de la magnitud del cuadro cognitivo-afectivo
que presenten. Por otro lado, de la posibilidad de un abor-
daje psicopedagoégico temprano y continuo, dado que
hemos encontrado jovenes, con problematicas de aprendi-
zaje severas, que si hubiesen sido tratados precozmente
su evolucién habria sido mas satisfactoria.
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Rehapilitacion

en los mMomentos
en gue vivimos

Blanca Fernandez Holgado™
Lic. en Trabajo Social

Cuando una patologia congénita como el Mielomeningocele
se oculta en el vientre materno y se revela después del parto,
produce una conmocion dificil de contener, como sucede en
lugares donde todavia no se cuenta con la herramienta de
conocimiento que proporciona la ecografia.

Cuando la ecografia manifiesta el defecto espinal también
desencadena el conflicto, porque para el profesional que
debe dar la noticia no es tarea facil y para los padres es ine-
vitable el desanimo, porque deben prepararse para recibir un
bebé con problemas, en lo inmediato y durante todo su
desarrollo. En este caso es posible ayudarlos a comprender,
acompafandolos durante todo el proceso biolégico a través
de la rehabilitacién integral, sobre todo cuando la expectati-
va de vida de estos nifios se ha prolongado; hoy son ado-
lescentes e inclusive adultos.

Evitar el rechazo, quitar barreras de todo tipo, es quehacer
ineludible de la familia, de los amigos, del barrio, de los
gobernantes y de toda la sociedad, para darle su oportuni-
dad y mantener viva la esperanza de que este nifio recupe-
rado, devenga en un ser humano libre y feliz pese a su des-
ventaja.

Esta realidad, como muchas otras de personas con disca-
pacidad, nos golpea, pero no olvidemos que muchos seres
desvalidos de la historia nos proporcionaron el placer de una
pintura excepcional como Frida Kahlo, Henry Toulose Lau-
trec 6 Vincent Van Gogh; una musica desbordante como en
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Reflexiones sobre
Discapacidad vy

Ludwig van Beethoven; una revelacién césmica, el big-bang
de Stephen Hawking, por citar solo a los genios.

Un grupo de ONGs de Argentina prepararon una evaluacion
en 2004 para la implementacion de la Convencién Interame-
ricana contra la Discriminacién de Personas con Discapaci-
dad. En ellas destacan hechos positivos y negativos, segun
el Lic. en Trabajo Social Carlos Eroles.

Positivos

La 12 Encuesta Nacional de Discapacidad, realizada por el
INDEC 2004; segun la misma, comprende un colectivo de
2.200.000 individuos del total de poblacion (si se tiene en
cuenta el grupo familiar de pertenencia habria que multipli-
car por 2 0 mas personas afectadas por el problema).

e Un dictamen favorable sobre accesibilidad en el trans-
porte publico de pasajeros (terrestre).

e La gratuidad en el uso del mismo, ante cualquier motivo
de viaje.

e El cupo del 5% de personas con discapacidad para
cubrir vacantes de personal en el Gobierno de la Ciudad
Auténoma de Bs. As.

e Cambios positivos para esta Ciudad en materia de vivienda.
e El subtitulado oculto en programas de television para per-
sonas con problemas de Audicion.

e Programas del Ministerio de Trabajo para apoyo econo-
mico a microemprendedores.

FUNDACION REVIVIR



Negativos

El alto grado de incumplimiento en general en materia de
transporte, inclusion laboral, desarrollo de la educacién
especial e inclusiva, persistencia de barreras culturales, fisi-
cas y de comunicacion.

Comenta el informe finalmente “ ... es posible construir otra
realidad donde las personas con discapacidad puedan vivir
en plenitud su ciudadania en un futuro cercano” y se lamen-
ta que: teniendo “una legislacion teéricamente integral, exis-
ta este grado de incumplimiento”.

Argentina ha incorporado en su Constitucién de 1994 los
derechos sociales y ha aceptado la obligacion de cumplir
tratados internacionales al respecto. Indudablemente es un
avance destacable y es necesario que la sociedad los
demande, organizandose democraticamente, como lo
hacen muchisimas asociaciones y fundaciones que luchan
por lograrlo en nuestro pais, procurando que lo que se ha
legislado a favor de personas con discapacidad se convier-
ta en un objetivo a cumplir, no un compendio de buenas
intenciones.

En el siglo XX, las consecuencias politicas, econémicas y
sociales de las dos guerras mundiales produjeron como
reaccion el surgimiento de ideales universales: los Derechos
Humanos, del Nifo, de la Mujer... y alumbraron supraestruc-
turas para expandirlos.

El siglo XXI, deberia ser el de las grandes transformaciones,

a la luz de aquellos postulados que las naciones aceptaron
como punto de partida, para formar sociedades mas justas.
La paradoja es que aun persisten ideas insensatas que estan
cascoteandolas. El individualismo, el consumismo y la into-
lerancia estan profundizando las desigualdades.

Levi Strauss dice que “la democracia es lo diferente”, es la
aceptacioén entre si de minorias y mayorias, lo contrario es
despotismo. El conflicto actual se radicaliza precisamente
por el disgusto de quienes se sienten no integrados a su
comunidad.

La diversidad no puede ser meramente tolerada, sino cele-
brada, porque enaltece el espiritu del hombre y equilibra la
sociedad. Altruismo, solidaridad, tolerandia son valores
esenciales para la convivencia humana en un mundo multi-
cultural. Que las diferencias no sean una marca intolerable.
Las personas con discapacidad son minoria pero tienen los
mismos derechos que obras minorias, o0 mayorias; ese cami-
no es el que necesitamos transitar aun.

El arte no se ajeno a estos ideales. En la portada de esta edi-
cion del Boletin se reprodujo la obra de Antonio Berni: “Jua-
nito Laguna dormido”, uno de los Juanitos del célebre pintor
argentino, en los que testimonia su preocupacion por los
ninos que crecen en un mundo opulento en sus sociedades
centrales y de marginalidad en las periféricas. Ojala revirta-
mos esta realidad y, como dice Erich Fromn “tengamos amor
fraternal incluso para quienes no necesitamos amar”

*Secretaria de la Fundacion Revivir
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S Sy para la portada del boletin cientifico

Antonio Berni se ha convertido en un mito nacional. Es
dificil encontrar otro creador tan admirado. Su obra fas-
cina a los artistas visuales y deslumbra a los coleccionis-
tas y a los estudiosos. Supo conectarse con el gran
publico: muchas de sus imagenes son partes insepara-
bles del imaginario colectivo.

Nacié en Rosario, Argentina. A los veinte afos, obtuvo
una beca que le permitié instalarse en Paris; convirtién-
dose en un hombre alerta a las llamadas del arte moder-
no: en su pintura no tardé en admitir el influjo de la
Escuela Metafisica de Georgio de Chirico y del surrealis-
mo. Abandoné las imagenes fantasticas u oniricas para
privilegiar la denuncia de la injusticia social, la defensa
de los humildes y de los marginados. Habia nacido el

"compromiso", un término nuevo en el vocabulario artis-
tico, como lo senalé el critico Pierre Cabanne.

Dio vida a dos personajes tan memorables como des-
venturados: Juanito Laguna y Ramona Montiel. Con esas
obras se convirtio en el Unico caso de un artista realista-
socialista que tuvo la inteligencia de servirse de sistemas
modernos de comunicacion y expresién para seguir
manifestando su denuncia.

Siempre manifestd una notoria voluntad de no ser com-
placiente, por ello mantuvo durante toda su vida una
voluntad estética compleja y provocadora.

En 1981 fallece uno de los grandes artistas argentinos
del siglo XX, dejandonos como legado eterno su fantas-
tica obra.
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REVIVIR

Fundacion
Para La Rehabilitacion
Del Discapacitado

Fundacion Revivir agradece

a todos los anunciantes

por su compromiso y apoyo

a la investigacién y a la docencia

Visite el sitio web de Fundacién Revivir
Alli podréa acceder a informacion sobre las actividades de la fundacion

www.fundacionrevivir.org.ar

Echeverria 955
C1428DQG Buenos Aires - Argentina
Tel./Fax: (54-11) 4788-8832
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EasiCath

Coloplast

¢

Catéter prelubricado
para cateterismo intermitente

¢ Envasado en forma estéril
y listo para usar en menos de un minuto.
e EasiCath es de PVC y su superficie
esta recubierta con una férmula exclusiva
que produce una pelicula suave
y resbaladiza.
e EasiCath permite un pasaje
con un minimo de friccion
a través de la uretra.
® Reduce riesgo de lesion
uretral a largo plazo.
® Proceso de
cateterismo mas

confortable y seguro.

Coloplast de Argentina cuenta
con un servicio de asesoramiento
telefénico y personalizado
en forma gratuita. Contactenos:

[ 4
@,
Coloplast @

ACTIVA

Programa de Asistencia y Asesoramiento

Coloplast de Argentina S.A. Bouchard 547 13° - (C1106ABG ) BA - ARG. Tel.: 4311-2999 0-800-7777008
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iCoOmo se van a llamar los pacientes

ahora gque ya no tienen que esperar?

Las empresas del mercado de la salud tienen que moverse rapido.
Por algo todas eligen OCA SALUD.

En este ambito no se admiten demoras. Por eso decidimos desarrollar una divisiéon especializada en brindar servicios
premium para todos los procesos logisticos de la industria farmacéutica: OCA SALUD. Trabajamos para el gobierno
nacional y los gobiernos provinciales, laboratorios de especialidades medicinales, droguerias, ensayos clinicos,

tecnologia médica, obras sociales, prepagas, gerenciadoras, odontologia, colegios farmacéuticos y farmacias.
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Ofrecemos servicios altamente profesionales avalados por mas de 45 afos de experiencia en operaciones logisticas.
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La disposicion 1770/03 que nos otorgd la ANMAT nos habilita como distribuidores y operadores logisticos de medicamentos, requieran o no cadena de frio.

~N = Fundacion
Para La Rehabilitacion

~-
REVIVIR Del Discapacitado

Fundacién Revivir agradece la cortesia de
Escuela Talleres Graficos Manchita
para la impresion de este boletin cientifico

fundacionrevivir.

Echeverria 955
C1428DQG Buenos Aires - Argentina
Tel./Fax: (54-11) 4788-8832



Tecnologia fisico andtomica

PARALISIS CEREBRAL Y DEMAS PATOLOGIAS MOTORAS

LA UNICA EMPRESA EN EL PAIS
DEDICADA A LA FABRICACION
DE APARATOLOGIA PARA:

PARALISIS CEREBRAL Y DEMAS PATOLOGIAS MOTORAS
PERESPAN HACE 15 ANOS FABRICA APARATOS
Y SILLAS DE RUEDAS PARA PATOLOGIAS LEVES,
MODERADAS Y ESPECIALMENTE SEVERAS
Y APARATOS ESPECIALES PARA REHABILITACION

INSTALAMOS, FABRICAMOS Y ASESORAMOS A PROFESIONALES,
CENTROS DE REHABILITACION Y ESCUELAS ESPECIALES
PARA EL ARMADO DE GIMNASIOS DE REHABILITACION

Para mayor informacién pueden enviar un correo electrénico a:
perespan@ciudad.com.ar o visite: www.perespan.com.ar
www.discapacidad.org.ar/perespan.htm

Maximo Paz n° 622 / 4241-1440 / 4249-9844
Lanus Oeste CP1824 - Buenos Aires — Argentina




Criterios generales para la aceptacion de manuscritos

El Boletin del Dpto. de Docencia e Investigacion se reserva todos los
derechos legales de produccion del contenido. Los manuscritos
aprobados para publicacion se aceptan con el entendimiento que
pudieron haber sido publicados, parcial o totalmente, en otra parte.
A manera de Editorial, se daran a conocer las tendencias actuales y
prioridades del Instituto. Como Articulos podran presentarse infor-
mes de investigaciones originales, revisiones criticas, revisiones bi-
bliograficas o comunicaciones de experiencias particulares aplica-
bles en el ambito de la Institucion. Las Entrevistas tendran como ob-
jetivo divulgar los adelantos técnicos, tendencias, investigacion y
orientaciones o enfoques novedosos relacionados con la salud pu-
blica y disciplinas afines de los distintos servicios que se desarrollan
en la Institucion. Las Instantaneas o Noticias seran notas breves so-
bre hallazgos de interés general.

Instrucciones para la presentacion de manuscritos
propuestos para publicacion

El Boletin sigue, en general, las pautas trazadas por el documento
Requisitos uniformes para preparar los manuscritos enviados a re-
vistas biomédicas, elaborado por el Comité Internacional de Direc-
tores de Revistas Médicas. Dichas pautas se conocen también co-
mo "normas de estilo de Vancouver". En los parrafos que siguen se
ofrecen instrucciones practicas para elaborar el manuscrito, ilustra-
das con ejemplos representativos. Los autores que no acaten las
normas de presentacién se exponen al rechazo de sus articulos.
Extensién y presentacion mecanografica

El manuscrito completo no excedera las 5 paginas tamano carta
(216 x 279 mm). Estas deben ser mecanografiadas con cinta negra
por una sola cara, a doble o triple espacio, de tal manera que cada
pagina no tenga mas de 25 lineas bien espaciadas, con margenes
superior e inferior de unos 4 cm. Cada linea tendra un maximo de 70
caracteres y los margenes derecho e izquierdo mediran por lo me-
nos 3 cm. Las paginas se numeraran sucesivamente y el original
vendra acompafnado de una fotocopia de buena calidad. Se podran
aceptar manuscritos elaborados por computadora o procesador de
textos, siempre y cuando cumplan con los requisitos sefialados, en
este caso, ademas del impreso se solicita enviar el disco con la gra-
bacién del documento. No se aceptaran manuscritos cuya exten-
sién exceda de 5 péaginas ni con otro tipo de presentacion (fotoco-
pia, mimeografiado, tamafio oficio, a un solo espacio, sin margenes).
Los articulos aceptados se someteran a un procesamiento editorial
que puede incluir, en caso necesario, la condensacion del texto y la
supresion o edicion de cuadros, ilustraciones y anexos. La version
editada se remitira al autor para su aprobacion.

Titulos y Autores

El titulo no debe exceder de 15 palabras. Debe describir el conteni-
do de forma especifica, clara, breve y concisa. Hay que evitar las
palabras ambiguas, jergas y abreviaturas. Un buen titulo permite a
los lectores identificar el tema facilmente y, ademads, ayuda a los
centros de documentacién a catalogar y clasificar el material con
exactitud. Inmediatamente debajo del titulo se anotaran el nombre y
el apellido de cada autor, su cargo oficial y el nombre de la institu-
cién donde trabaja. En el Boletin no se hace constar los titulos, dis-
tinciones académicas, etc., de los autores. Es preciso proporcionar
la direccién postal del autor principal o del que vaya a encargarse de
responder toda correspondencia relativa al articulo.

Cuerpo del articulo

Los trabajos que exponen investigaciones o estudio por lo general
se dividen en los siguientes apartados correspondiente a los lla-
mados "formato IMRYD": introduccion, materiales y métodos, re-
sultados y discusién. Los trabajos de actualizacién y revisiéon bi-
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bliografica suelen requerir otros titulos y subtitulos acordes con el
contenido.

Resumen

Cada trabajo incluird un resumen, de unas 100 palabras si es des-
criptivo o de 150 palabras si es estructurado, que indique claramen-
te: a) los propositos del estudio, b) lugar y fecha de su realizacién, c)
procedimientos bésicos (seleccién de muestras y métodos de ob-
servacion y andlisis), d) resultados principales (datos especificos vy,
si procede, su significacion estadistica) y e) las conclusiones princi-
pales. Se debe hacer hincapié en los aspectos nuevos relevantes.
No se incluira ninguna informacion o conclusion que no aparezca en
el texto. Conviene redactarlo en tono impersonal y no incluir abre-
viaturas, remisiones al texto principal o referencia bibliogréficas. El
resumen permite a los lectores determinar la relevancia del conteni-
do y decidir si les interesa leer el documento en su totalidad.
Cuadros (o tablas)

Los cuadros son conjuntos ordenados y sistematicos de valores
agrupados en renglones y columnas. Se deben usar para presentar
informacion esencial de tipo repetitivo, en términos de variables, ca-
racteristicas o atributos en una forma facilmente comprensible para
el lector. Pueden mostrar frecuencias, relaciones, contrastes, varia-
ciones y tendencias mediante la presentacion ordenada de la infor-
macion. Deben poder explicarse por si mismos y complementar no
duplicar el texto. Los cuadros no deben contener demasiada infor-
macion estadistica porque resultan incomprensibles, hacen perder
el interés al lector y pueden llegar a confundirlo.

Cada cuadro se debe presentar en hoja aparte al final del articulo y
estar identificado con un nimero correlativo. Tendra un titulo breve
y claro de manera que el lector pueda determinar sin dificultad qué
es lo que se tabuld; indicara, ademas, lugar, fecha y fuente de infor-
macion. El encabezamiento de cada columna debe incluir la unidad
de medida y ser de la mayor brevedad posible; debe indicarse cla-
ramente la base de las medidas relativas (porcentajes, tasas, indi-
ces) cuando éstas se utilizan. Sélo deben dejarse en blanco las ca-
sillas correspondientes a datos que no son aplicables; si falta infor-
macion porgue no se hicieron observaciones, deberan insertarse
puntos suspensivos. No se usaran lineas verticales y sélo habra tres
horizontales: una después del titulo, otra a continuacion de los en-
cabezamientos de columna y la Ultima al final del cuadro, antes de
la nota al pie si las hay.

Abreviaturas y Siglas

Se utilizaran lo menos posible. Es preciso definir cada una de ellas la
primera vez que aparezca en el texto, escribiendo el término comple-
to al que se refiere seguido de la sigla o abreviatura entre paréntesis,
por ejemplo, Programa Ampliado de Inmunizacién (PAl).
Referencias bibliograficas

Numere las referencias consecutivamente siguiendo el orden en que
se mencionan por primera vez en el texto. Las referencias se identifi-
caran mediante nimeros arabicos entre paréntesis. Los autores veri-
ficaran las referencias cotejandolas contra los documentos originales.
Si es un articulo de revista incluya todos los nombres de los autores
si son seis 0 menos, si son mas de seis se agrega "et al." (y col.),
luego de los nombres de los autores ira el nombre del articulo, el
nombre de la revista, afio, volumen y paginas. Si es un libro se in-
cluira nombres de autores, capitulo, autor del libro, nombre del libro,
editor y afio.

Referato

Los articulos originales presentados a publicacion, antes de su
aceptacion seran revisados por una comision de por lo menos dos
miembros, pertenecientes al comité cientifico, al comité editorial u
otros especialistas en el tema que trata el articulo.

ORMA




ORTOPEDICOS SAN ANDRES

FABRICA DE SILLAS DE RUEDAS y EQUIPAMIENTO HOSPITALARIO

INDUSTRIA ARGENTINA

Cordoba 4144/48 - Villa Ballester - Pcia. de Bs. As.
Tel./Fax: 011 4767-6642 [ 4768-8955

e-mail: osanandres@ciudad.com.ar

Visite nuestra pagina www.osanandres.com.ar




Fabrica de Productos

“Flexicar

® [ ectroestimuladores neuromusculares

para FES
® Sillas de ruedas motorizadas
® Si/las de ruedas ultralivianas

® Sillas de ruedas de bipedestacion

Inglaterra 2618 CP 1712 Castelar, Pcia de Buenos Aires
Tel./Fax: (54 11) 4629-1997 e-mail: flexicar@satlink.com



MAGNUS 50 mg
SILDENAFIL

. COMPRMIDOS SECUARNTOS ST p——

El éxito es un viaje, no un destino.

66 afios de Industria Farmacéufica Argentina expandiéndonos aquf y en el mundo.

e

LASIFARMA  TECNOPLANT

@
SIDUS

(g
(T

Www.sidus.com.ar



Auspicia este boletin

Somos el Banco de todos los santafesinos.

106 SUCURSALES 50 DEPENDENCIAS OPERATIVAS | 170 CAJEROS AUTOMATICOS PROPIOS ‘ MAS DE 70 CENTROS DE ATENCION SANTA FE SERVICIOS

mULva o ERICACION

LINEASDE CREDITO | SERVICIOS FINANCIEROS | BANCAELECTRONICA | COMERCIO EXTERIOR BANCA INDIVIDUOS: PRODUCTOS Y SERVICIOS

Nuevo
ommossnsssarmsoumecss. 0800-444-NBSF(6273) .‘ Banco de Santa Fe

www.bancobsf.com.ar

Un banco fuerte, un banco regional

Con sucursales en Entre Rios, Santa Fe, Corrientes y Chaco

y con una amplia gama de productos y servicios financieros,
en el Nuevo Banco de Entre Rios trabajamos con los sectores
econOmicos de la region apoyando su crecimiento.

Nuevo
. Banco de Entre Rios

Con la gente,
con las empresas,
con la produccién,
con el crecimiento.

Compromiso
con la region

» Av. J. | de'la Roza 85 (Deste} - 5400 San Juan - Tel; 0264-4291000
* Maipt 99 - 1084 Capital Federal - Buenos Aires - Tel: 011-4342 3304 / 2609 / 6874 / 7947

BancoSanJuan

BANCO SANTA CRUZ.
UN BANCO QUE PIENSA
El\l USTED.

En Banco Santa Cruz continuamos trabajando para atenderlo cada dia mejor.
Con un compromiso claro: brindar mas y mejoresservicios y ofrecer productos que se adapten
a cada una de sus necesidades, poniendo a su disposicién nuestra experiencia, asegurandole

Banco
H SantaCruz

Confianza en lo nuestro

el respaldo que se merece su confianza en nosotros.




