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1 INTRODYUCCION



Los objetives de la rehabiiitacidn son lograr fa restauracién del individuo
tnvalido o su mds completa ytilidad Meico, psicoldgica, social, educacio
‘nal y econdmica, o pesar de sus incapacidedes, pero al méximo de sus ca
pocidades residuales. En el tema que nos acupa, el estudio del nifio con
mielomeningocele, existe un evidente cumento en el nimero de casos que
requieren tratamienfo rehabililaforio; debide en patte o una mejor osis~
tencla obstéfrica prenatal proparcionada a las modres de estos niftos y de

una asistencia postnatal proporcionada a los propios nifos,

Hace solo unas generaciones, eran relativemente pocos los nikos gravemen
te afectados que sobrevivian, pero con el wso de los antibidticas para pre~
venir la meningitis neonatel, las m::domas técnicas quinirgicos y con ef =
tratamienio mds eficoz de lo hidrocefalia, osf” como &l maneja adecuada ~
de sus diferentes aspecios de Yas infeccianes urinarias, molformaciones, ~

elc,, han dado como resuitado que Jo esperanza de vida de estos pacientns
se aumente, con lo presencia de secuelas invalidentes que a menudo son =
graves y Que teparcuten de maners importante en las esferos fisica, psico-

l6gico y social del pacienie,

En este contexfo, es necesario sefialor, que sl bien, la incidencia de mie-
tomeningocele no es lgua! de eleveda que ofros pudecimlentos Invalldantes
como la pardlisis cerebral y la poliomielitis entre otras, s¥ constituye en ~

nuestro pal’s un problema de salud piblica, no tanto por su incidencia, sino
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por el sinnimero de alteraciones Que se presentan en un mismo padecimien
to y que recloman el concurse de un gran nimero de elementos y equipo -
pasa proporcionar un manejo adecuado a estos pacientes, aunado a lo ante
rior existen en nuesiro pait pocas centros dedicados of monejo det invélido
y generalmente concentrados en las grandes ciudades, con lo cuol se des-

pratege a grandes ndcleos de poblacién en el medio rural,

El prablems de la gsistencia y trotomiento del paciente con mielomeningo-~
cele aharo de cierta magnitud, promete aumentar en el futuro, debiendo =
presentarse mds alencion a su dsislencia total de formo que sy superviven~~
cio pueda ser de una calided Gtils La medicing de rehabilitacidn, conace
doro de todas las repercuciones de fo invalidez en el individuo, te familic
y la sociedod, contempla un fertil campo de occidn en la rehobilitocién de

estos pacientes,

Ef haber seleccionado este tema para desasroltar mi trabajo de investigacién
clfnica, es el producto de la reflexién de los conceptos antetiormente ex-~
puestos y de la comunidn con las pofobras det Doctor Howard Rusk, sefirién
dose a que la responsabilidod del actual trabojador de la salud: "NO SO~

LO £S5 AGRFGAR ANOS A LA VIDA SINO TAMBIEN VIDA A £505 AROS",
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ESPING BIFIDA,

Se refiere @ un grupo de defectos congénitoss Este término implica una fal

ta de cierre en lo linea media del tejido neural, 6seo o blando,

Los procesos ¢linicos abarcados por esta definicién pueden oscilar desde -
estados asintomdticos ¢ estados con gmve fncapacidad, Pueden resefiarse-
dos categorias principales: espina bifida oculta y espina bifida quistica, in

cluyendo esto Gitimo al meningocele y el mielomeningocele.

El aspecto mds significativo de esta anomalio no es el propio defecta dseo-
sino mds bien el déficil neurolSgico que con frecuencia le acompaiia y que
es debido a un desarrollo defectuoso de la médula espinal (mielodisplasia).
Cuando éste existe, sus efectos pueden varior desde el desequilibrio muscu
lar leve y la pérdida sensorial en los miembros {nferiores hasta la completa

paraplejia, Por tanto, la espina bifida debe considerarse siempre coma -

una posible cousa de deformidades neurogénicas y de Gleeras tréficas en los

miembros inferiores, como también de incontinencia vesical e intestinal,

Algunos tipos teratoldgicos de pie zambo congénito y de disiocacién con_
génita de 'a cadero son secundarios a la parélisis prenatal y al fallo en -
el desarrollo muscular que acompania a la espina bifida. Durante la infan
cia, pueden ademds aparecer varias deformidades neurogénicas en los =

miembros inferiores que aumenton en gravedad en sl tronscurso de los =



-7~

afios, como resultudo de un desequilibrio muscular residual secundario a la

espina bifida.

ESP(IINA BIFIDA OCULTA .

Fs ta espino bifido en s grado mds leve, se presenta sin ningune manifestc
cion externa y es verduderamente oculta, siendo solo detectable mediante
el examen radiolégico, se presenta aproximadamente en el 10% de las per

sonas {R.B.Salter), raramente va asociada con déficit neuroldgico,

Algunos de estos pacientes pueden presentar evidencia externa del trastor~
no subyacente; una placy pilosa un nevo pigmentado, un engioma pequefio
o un hoyuelo puede cubrir lo zona de vertebras no fusionadas, Estos pa--~

cientes pueden o no presentar defectos neurolégicos.

ESPINA BIFIDA QUISTICA.

En estas malformaciones existe evidencia en la superficie de la espaldo de
que hay una disrafio subyacente. Estos quistes pueden a no estar cubiertos
de piel, o pueden presentarse en forma de una mase ulcerante en la linea-
media. Debe recalcarse que este 1érmine aborca una amplio Gama de pro
casos clihicos y estados pataldgicos, que pueden ser subdivididos en tres =

categorios convenientes,

"MENINGOCELE",~ Se refiere a una extensién quistica de las me=

ninges que hace protrusidn o través de los arcos vertebrales no fusionados,
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No existe evidencia de mielodisplasia de la médula espinal, no existen =

signos clinicos de disfuncién neural,

N
Puede haber raices nerviosas adheridas @ la pared interna del saco, pero -
parecen funcionar carrectamente. Los verdoderos meningoceles desprovis=
tos de elementos nerviosos y constitudos Jnicamente de una proteusidn de -

la aracneides y lo dyra madre son raros,

"MIELOMENINGOCELE".~ Indica un defecto por fusidn de los -

arcos vertebrales con distensién quittica de ombas meninges y de la médu ~
la espinal a través del defecto, Existe mielodisplasia de la médula espi~
nal o de {a cola de cabollo y se aprecian signes y sintomas neurolégicos -

acompaiiantes,

"MIELOSQUISIS", - Se refiere @ la presentacian de tefido neural dis
pldsico en la superficie del saco. En este caso, el saco no se ha fomado -
por encima del tejido neural, Es comdn entre neurocirujanos referirse a es
te tejido neural displdsico con el nombre de "PLACODA", o "PLACA NEU
RAL", {Fmbricldgicamente placoda define una drea engrosada de ectoder
mo destinado a diferengiarse en un dryano sensorial). Esta forma de anoma

|fa va invariablemente asociada con déficit neurol fgico,



Normal Espina bifida oculta

Figwra No, 1
CLASIFICACION DE ESPINA BIFIDA,

Aungue la moyorfa de las espinas bifidas pueden dividirse en estos tres gry

pos, existen algunos casos que son dificiles de claslficar,

"MIELOMENINGOCELE",- El mielomeningocele y sus anomal ias-

asociadas, incluyendo la hidrocefalia, ha sido denominado “Fl mds impar~

tante sindrome de deformidad de 1o moderna pediatrin™.

Su incidencia ha sido cifrada en un estudio efectuado en Japdn en el 0,3~
por mil nacimientos vivos, y en una cifra de hasto 4,2 por mil nacimientes

vivos en un estudlo efactuado en Dublin,

Fn Gran Bretafia, se consignan los siguientes datos: Caster y Cols, (1947),
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. refieren ol 4,1 par mil nacidos vivos,

En E.U,A,, se consignan dos cosos de mielomeningocele por cada mil naci
dos vivos, y se sefialo que pueden hober de 8,000 a 10,000 recien nacidos
con este problema anualmente, Un estudio realizado por Cartar, David y~
Laurence de 1950 a 1962 con.'102,798 nacimientos, reportan 425 casos de~
espino bifida quistico, La cifro media es oproximadamenie de un nifio por

cada 300 a 400 nacidos vivos,

En nuesiro pafs al Registro Naclonal de invélidos RENI), reporta 177 co=

03 con espina bifido entre los aftos de 1975~1978, sin aclaror cuantas co~
rrespondieron a miglomeningocele, Esta estadistico no revela o reclidad-
nacional, y s8lo esto pone de manifieste que la gran moyorfa de los instity.
ciones de salud y educacién del pafs, no cumplen con la disposicidn de in

formar ol REN!, de los casos de involidez,

Una revisién realizoda por of Doctor Rafael Morado G., en el Hospital fn
fantil de México, de 1950 a 1966 reporta 82 casos de mielomeningocele,~

34 de meningocele y 40 con espina bifida oculta,
Lo mayoria de los autores reportan un predominio en el sexo femening,

Un estudio efectuado por Laurence reporta predominio en el sexo femenino

sobre el sexo mosculing en una relacidn de 1:1,25, John Lober realizé un
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estudio en la Universidad de Sheffiald en 270 casos reportando 109 casos =

en el sexo masculine y 161 en el sexo femenino,

Record y Mc, Keown refieren predominio en ¢! sexo femenine en una pro -
porcidn de 1:1,17. Doran y Guthelch también reporien predominio en el =
sexo femenino en proporcion de 1:1,15, En el reporte del RENI encontramos
que 103 casos correspondieron al sexo femenino y 74 casos al sexo masculi-
no. En lo revisién del Doctor Morado G,R., con 82 casos encontré predo-
minio del sexo femenino con 45 casos. Tol como Smith ha sefalodo, al me
nos una cuarta parte de estos nifios sobrevivirén hasta edad escolar y la ade

lescencia, la mayorfa con incapacidad neuroldgica,

ETIOLOGIA,

En la inmensa mayorfa de los pocientes, no existe influencia exégena duran
te la gestacidn que pueda considerarse sospechosa, Doran y Guihkelch no
encontraron evidencla de influencia del mal estado matemo durnte los pri

meros meses de la gestacidn de estos nifos.

Sin embargo, Coffey y Hessop, creen que existia indicacién de que la inci.
dencia de espina biflda quistica fue mayor entre los madres desnutridas y ~
en nifios cuyas madres padecieron influencia viral en las primeras fases del

embarozo,

Carter refiere que las malformaciones del tubo neural son producidas por -
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una predisposicién heredada poligenéticamente, que puede ser desencade-

nada por mecanismos ambientates,

Hagberg, cree que los familias que tienen un nifo con espino bifida quisti_
ca deben ser asesorados acerca de! mayor riesgo que los embarozos posterie

res.

Laurence senala que si se Henen en cuenta los tasas de supervivencia de es
ta motformacidn, el riesgo de tener ofro hijo afectado, es de oproximada=

mente el 0.3%, rlesgo que la mayaria de los padres pueden aceptar,

La causa embriolégica de espina bifida quistica no se conoce de forma de~
finitiva, es probable que el defecto responstble de la espina biida quisti-
ca se haya presentado antes de que la futum madre sepa que estd embaraza_

da,

Han sido propuestus cierto nimero de teorias para explicar el proceso fisio
patolégico bdsico, Barry y Cols. postularon que el hipercrecimiento local

de una porcidn de! tubo neural impide su cierre,

Gardner, ha sugerido qua el fallo del tegmen rémbico primitivo al hacerse
permeable durante el desarrollo fetal, desemboca en lo dilatacidn de las -

posiciones tanto cefdlicas como espinal del tubo neural cerrado,

Matson, ha hecho énfosis en el diferente ritmo de crecimiento de los ele==
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mentos neurales y mesenquimatosos en la producclén del déficit neurolégico.
En el embridn de tres meses, la médula espinal y e canal espinal tienen la -
misma longitud aproximadamente, Debido al mayor ritmo de crecimiento de-
los elementos dseos, sin embargo, la madula espinal se encuentra aproximada
mente al nivel de ld vértebra L~3 en el momenta del nacimiento y al nivel de
la vértebra L=! cyanda el crecimienta ha cesada. Los elementos neurales que
pueden quedar fijados en el lugar de un defecto espinal serdn sometidos a =

progresiva tensidn por troccidn,

Respecto @ fa localizacisn del defecto, éste puede producirse a cualquier -
. I Ly

nivel, pero su més frecuente localizacién es la regidn lumbosacra, que nor.

molmente es la dltima parte de la columna vertebral que se cierra, Depen

diendo del nivel de la lesidn serd el cuadro clihico que encontremos en el-

pacienle y su incapacidad secundaria,

Laurence.= considerd el desarrolio de hidrocefalia progresiva como un sig~
ne pronéstico grave. La hidrocefalia es la consecuencia de la prolonga--
cidn hacia abajo del tallo cerebral y de una parte del cerebelo o través =
del foramen magnum (molformacidn de Amold=Chiari), o bien se debe a =

otros defectos evolutivos del cerebro, tales como la estenosis del acueducto,

Estas complicaciones obligan a practicar intervenciones quirdrgicos.
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TRANSTORNO DE LAS VIAS URENARIAS W YEJIGA.

Las principales causas de morbilidad y mortalidod entre los niftos con espi-
na bifida quistica que sobreviven mds olld de los primeros tres afos de vida

son la piefonefritis y la insuficiencia renaf,

Harlowe y Cols. encontraron infeccién urinaria en e! 53% de los recién -

nacidosy en el 65% de los nifos que tenian 2 cfios de edad,

Laos defectos de fa inervacidn vesical, conducen a la retencidn cronica de
orina y producen una lesién en fas vios urinarias altas ol principio de o vi
da. Este defecto puede ser incrementado por infecciones recutrentes inter

mitentes, .

Pueden producirse varios tipos de vejiga ncurdgena: puede haber una pard
lisis total de toda e musculatura vesical, Inchuyendo los misculos detrusor
y esfinter estriado, generalmente asociadn con una anestesia vesical totol .
Este tipo de pardlisis puede ser debido a los lesiones de ta médyla espinal,

sacra, de la cola de caballc o mds aramente de Yos nervios erectores,

Puede haber lesiones motoras o sensoriales incompletas con un patrén varia

ble de afectacidn somdtice o auténoma,

La interrupcidn de la neurona motore superior puede desembocar en una ac
tivided refleja no inhibida de! detrusor con conservacisn de los reflejos sa

cros, este Gltimo tipo es mucho menos corriente, Las manifestaciones de -
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enfermedad renal ¥ de infeccidn de los vios urinarios pueden empezar tan=

pronto como el nitio nazca,

IRANSTORNOS DEL AINTESTINO.,

Je considera intestino neyrogénico a tode oquel que presento una altera~~
cidn de 1o funcidn como resultado de uno lesidn del sistema nervioso cen==

tral o periférico,

Las alterasiones intestinales guardan mucha semejanza con log vesicales, -
y esto es comprensible st se toma en cuenta que estas viceras son neurofi 510

légicumente similares,

£l centro de fa defecocidn estd sitvado en los segmentos lumbasacros de 1o
médula espinal, principulmente los segmentas If, 111y IV, una seccidno ~
lusién por arriba de este nivel ne perturbo la defecacidn, la lesidn de fos ~

segrmentoy sactos provoca incentinencia rectol,

DEFORMIDAD ESPINAL,

Al nacer, mds dal 75% de los nifios con espino hifida quistica no muesto~

ninguna cusvatyra espinal anteroposterior o toteral anomel, Alrededor def
20% prosentan yng defomidad xifética en ta regidn de 1o espina bifido, en
el 5% existe escoliosis cangénita, Otras anoimalidades son tamblén encon

tradas (Peter W/Carmell},
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DEFORMIDAD DE LA CADFRA,

Lo deformidad alrededor de la cadera en nifios con mielomeningocele, sue
le ser secundaria a 1o luxacién o la contractura muscular, La luxecidn -
congénita de lo caders puede ser indépendiente del nivel de la Yesidn neu
rolégica, sin emborgo es mds frecuente en loctantes con lesiones totales -

por debajo del L-3, L-4, Los misculos psoos-ilioco, cvadriceps y obduc—

tores funcionales, no antaganizados por los aductores y extensores de lo ca
dera denervados, producen tensiones desiguales sobre la articulacidn de -

la cadera, propiciondo la luxacion,

DEFORMIDADES EN LOS MIEMEROS INFERIQRES,

Muchos nifos, con mielomeningocele nacen con una deformidad en equino
varo de los ples que parece no estar relacionada con el nivel de incrvacién

presente al nacer,

Smith., ha hecho hincapié en el hecho de que el equino=varo o caleanes
varo en un recian nacido con mielomeningocele suele ser yna deformidad

congénita asociade y o el resultado de la pardlisis,

Se presentan también contracturas musculares debidas a los desequilibrios

musculares, que pueden llegar a constituTr verdaderos acortamientos,

Cuando la hidrocefalia no es progresiva, los nifios podrdn tener una inteli-
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gencio normal, lo que aumenta la importancia de los estudios def desarrollo
de la personalidad, del conocimiento de lo influencio que sobre €l tenen-
los factores culturales, las actividades de los padres y las experiencias trau.

méticas,

Todos los factares anteriores, que van a acluar scbre la personalidad del -
niflo con mielomeningocele, son investigados por los servicios de trabajo so
cial queefectda un estudio ecandmico social, que incluye datos de integra
¢idn y organizacidn familiary su economio, medio ambiente, seguridad so-
cial, relaciones familiares y extrafamiliares, asi como la manera como re-
percute la invalidez en el nifo, en la familia y en la comunidad, eloboran

un diognéstico social y plentean la terapia social que amerita el caso.

El serviclo de psicologia aplica pruebas especificas que peaniten conccer~
el grado de maduracién neurolégico, lo capacidad intelectual del paciente,
caracteristicas de la personalidad, la dindmica familiar y lo manera como-
estas se alteran afectando al paciente y su medio soclal, hacen diagndstico
y prescriben el hatamiente adecuado, ayudan a los padres a entender, acep
lar y a ojustarse a las limitaciones del nifio, asi como las responsabilidades
que tienen como parte de! equipo de rehabilitacidn; pora llevar @ cabo en
su propio domicillo las maniobras que les sean encomendadas y observar la

conducta que se les aconseje,
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Para lo realizacién de este estudio, se tomd como muestre a 20 pacientes~
con secuelas de miclomeningocele que osisten el Centro de Rehabilitacién

del D.I.F., y alo Escuela anexa a dicho centro,

Con el objeto de poder conocer cuales son las principales alteraciones y ~
complicaciones, asi como las repercusiones en el paciente, su famillay la
saciedod; se realizé historia clinica completa, estudio econdmico-sociol-
estudio psicolSgico, examen general de orina, urocultivo y urografia ex-

cretora,

Los pardmetros que se estandarizaren, fueron los siguientes:

- Sexo

— Fdad

- Escolaridad

- Nivel de localizacién del mielomeningocele
-~ Intestino neurogénico

- Vejiga neuvrogénica

- Actividades diarias de lo vida humana {A.D.V H,)

- Presencia de contracturas y deformidades
- Marcha
-~ Coeflciente intelectyal

- Condiclones socloecondmicas de la familia
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- Repercusiones de la invalldez en la familia
- Grado de invalidez
- Monejo general del paciente .

Para valorar las condiciones del intestino nevrogénico, se adoptd la clastfi
cacién que toma como pardmetros; el deseo y control de la defacacidn, asi’
como la regularidad y condicionamiento del Intestino, calificéndolo de 0-

al 5 de acuerdo a la presencia o no de los pardmetros descritos,

Con el objeto de valorar el aspecto uroldgico de tos pacientes, so practi-

¢6 urografie excretoro, exomen general de orina y urceultivo,

Paro conocer el grado de independencia en las actividades diarios de la vi
da humana (A.D.V .H.), el servicio de terapla acupacional, practicé el -
esiudio correspondiente, las actividades tomadas como pardmetros fueron:

higiene, vestido v translacién.

Para valorar la presencia de controctures y deformidades, se tomaron en -
cuenta las alteraciones que presentaron los pacientes a nivel de columna,

cadera, rodillas y pies, tanto articulares como musculo-tendinosas.

La marcho se calificd de la siguiente manera:
a) Independiente, sin aparatos y muletas.
b) Asistida con aparatos y/o muletas,

c) No la realiza.
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Para conocer el coeficiente intelectual de los pacientes en estudio, el ser=

vicio de psicologia aplicd la prucba WECSCHLER Y TERMAN,

la cual clesifica a la capacided mental como sigue:

a  Normal 90-110
b) Fronterizo 80-70
¢)  Deficiencia mental superficial 80-70
d) Deficiencia mental media 70-60
e} Deficiencia mental profunda 60-0

Para valorar las condiciones socioecondmicas de la familla, se tomaron en
cuenta los factores cultural, econdmico, integracion y organizacién, y lo

calizacidn fisica de la vivienda,

1) Con respecto a la escolaridad de los padres, se fomd en

cuenta el mayor grado cursado entre ambos.

2) Fn relacidn a la situacién econémica de la familia, se-
valord independientemente del monto de los ingresos, si
estos son suficientes para cubrir lus necesidadas bésicas-
de la familia en alimentacién, vestido, renta, servicios

médicos, recreacidn y que déficit existe,

3) Para conocer e tipo de familia respecto a su Integracidn y
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organizacidn, se calificaron como sigue:

a) Famili¢ integrada,- Cuando estd constitufda por padre
y modre .,

b}  Familia desintegrada,~ Cuendo falta el padre o la ma
dre,

¢}  Familia orgonizada = Cyando cada uno de fos miembros

cumple con su rol correspondiente,

d)  Famlila desorganizada,- Cuando el padre o la madre,
no cumplen con el rol corres
pondiente,

4) Fn relacién a fo zono donde se encuentro focalizada la vi-

vlenda, se usé la siguiente clasificacidn,

a)

b)

Urbana .- Cyando en dicha zona se cuente con servi-
cios publicos como: electricidad, ogua po-
table, drenaje, comunicaciones, escualas-
y recreaciones entre otros,

Sub=Urbana,~ Cuendo en fa zona de ubicacidn de lo
vivienda, no se cuente con algunos de tos
servicios piblicos enumerados anteriormen =
te,

Pasc conocer los actitudes que adopta fa familia en relacién o fa invalidez

del paclente se investigd la existencia de sobreproteccidn o rechazo hacla

este,

Con el fin de conocer cuales son fos repercusiones de la invalidez en ta fa

mifia se nvestigd:
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a) Sobrecargo econémica,
b) Aislamiento social.
c) Conflictos conyugales,

d) Desintegracién familier,

Fl grado de invalidez se calificd de la sigulente manera:

a) Leve Cuando el invélido pueda realizar sus
A.D.V.H., vy no se comprometa sy -
productividad, en este caso su escola-
ridad,

b) Moderada  Cuandorequiere de asistencia en la ~
realizacion de las ALD,V.H,, y esté~
comprometida parciaimente su producti
vidad y/o escolaridad.

¢) Severa Cuando el individuo es dependiente en
sus A,D,V H,, y estd comprometida -
su productividad en este caso su escola
ridad,



W RESWLTADOS.



Se ravisaron 20 pacientes del servicio de rehabilitucidn del Sistema paro el
Desarrollo Integral de la Familla (D.1.F.), con el diagndstico de secuelas
do mielomeningocele, entre las edades de 5 a 10 anos, De los cuales 8 co
reespondieron al sexo masculino y 12 al sexo femenino . {ver cuadro ndmero

1.)

CUWADPRO Np. 1

GRUFPQS POR EDAD Y SEXC EN 20 CASOS CON SECUELAS
DE SAIEL OMENING OCELE,

Edad en S E X @,
_afos Masculino Femenino Total,
5 i 3 4
[ 1 2 3
7 3 2 5
8 1 2 3
9 1 \ 2
10 i 2 3
TOTAL= 8 12 20

De los 20 casos estudiados 13 presentaren hidrocefalla (65%), de los cuales
relacionades con su coeficiente intelectual, 12 presentaron disminucién del
mismo, que varla de fronterizo a deficiencia mental media y solamente uno

con C.l, normal, (Cuadro nimero 2).
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CUADRD No. 2.
COEFICIENTE INTELECTUAL EN RELACION A LA,
PRESENCIA DE HIDROCEFALIA EN 20 CASOS CON
SECUELAS DE MIELOMENINGOCELE.

1979,

Coeficiente Intelectual Hidrocefalia,
Normal 1
Fronterizo 6
D.M.S. 3
D.M.M, 3
D.M.P, _-
TOTAL: lg

Fr telacion a la presenciu de escaras, sélo se encontraron en 2 pacientes =
una en maleolo extemo del tobillo izquierdo y la segunda en talén izquier,

do, afectando piel en vias de cicairizacidn,

Con relacién a la vejiga neurogénico en los pacientes estudiados sa encon
tr6 que 3 casos (15%) presentaban vejigo de neurena motore superior y en-
17 casos (75%) tienen vejiga de neurona motora inferior, con las caracle~

risticas descritas en las generalidades del tema,

Con respecto a las condiciones de las vias urinarias se encontré que en 12
. p
casos presentan alteraciones en lo urografia excretora. {cuadro nimero 3),

en 8 casos el examen genaral de orina es anormal, el urocultivo practica=
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do se encontrd positivo en 7 casos,

Los gérmenes mds frecuentemente encontrados fueron:

- Escherichla coli en 3 casos,
- Pseudomona en 2 cosos.

- Proteus en 1 caso,

- Klebsielle en 1 caso,

CUADRRO No. 3

RESULTADOS DE LA UROGRAFIA EXCRETORA EN 20
CASODS CON SECUWELAS DE MIELOMENIGOCELE,

1979,
VUrograffo Excretora No. de casoss_
Normal 8
Dilatacién de ureteros. 3
Trabeculacion de la ve~ -
ilga 9
TOTAL:= 32

Se enconteé en el manejo del aspecto uroldgico de los pacientes es inade-

cuado en el 70% de los casos, independientemente del Hpo de familia,

Con relacidn al intestina neurogénico en el grupo estudiado, de acuerdo ~

a la calificacion funcional; los resultados se muestran en el cuadro nimero 4,
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CUADRD No,. 4

CALIFICACION DEL INTESTING NEUROGEINICD EN 20
CASOS CON SECWELAS DE MIELOMENINGOCELE,

1979,
Calificacién intestinal No, de casos,
0 4
1 |
2 é
3 8
4 |
5 Y
TOTAL: 20

Se encontrd que en el 55% de los casos, no se les realizo la rutina intesti=

nal en forma adecuada.

La calificacién funcional del intestino en relacidn con la integracién y or.
gonizacién familior, reporta que el 70% de los pacientes Hene su intestine
calificado entre 2 y 3, encontrondo el mayor nimero de esios casos en los-
familias integrades y organizadas, el restante 30% calificado en O a ¥, s
presenta con mayor frecuencia en las familios integradas pero desorganiza-

das y desintegradas. (Cuadro némero 5),




CUADRCD No, 5

RELACION ENTRE LA CALIFICACION FUNCIONAL DEL INTES-
TING CON LA INTEGRACION ¥ ORGANIZACION FAMILIAR -
EN 20 CASOS CON SECWELMAS DE MHUELOMENINGOCELE,

1979
Familio integra=
Calificacién Integraday -  do pero desorga~
intestinal desorgonizado nizada, Desintegrada T otal %
0 - 2 2 4 20%
1 - 1 - 1 5%
2 4 1 1 6 30%
3 5 3 - 8 40%
4 1 - - 1 5%
5 = -z = 0 ot
TO@TAL: 10 WA - 1 ng%

En relacidn o la realizacién o no de la marcha, encontramos que el 55% ~

logron deombular, mientras que el 45% restante, no realiza lo marcho, =

como o muestra el ¢yadra nimero 6,
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RELACHON ENTRE EL NIVEL DE LOCTALIZACION DEL MIELOMENINGOCELE ¥ LA -

DEAMBULACION EN 20 CASOS CON SECUELAS DE MIELOMENGQCELE,

NIVEL DE LOCALIZACION

Marcha, Dorsal Lumbar Lumbosacro Sacro Total
No la realiza 1 5 3 - 9
Con aparatos y muletas - 1 9 - 10

Independiente sin aparatos y

muletas - - - 1 1
ToTAL: R 2o

De los 9 pacientes que no deambulan, se encontrd que las principales alteraciones en cuanto a
contracturas musculares y deformidades que prasentan y que contribuyen a que no realicen la =
marcha son: Luxacién de caderas (7 casos), Contractura de flexores de rodillas {6 casos ), y -

ple equino vara (5 casos }, entre otras (cuadro némero 7 },

%

50%

5%

199
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CWADRO No, 7

RELACION ENTRE LA DEAMBULACION Y LA PRESENCIA DE CONTRACTURAS Y
_DEFORMIDADES EN 20 CASOS CON SECUELAS DE MIELOMENING OCELE,

3978,
D E A MBUILACTHION .,
Contracturas y Independiente sin Con aparatos
_Deformidades _ aparatosy muletas  ymoletss __ Nolorealizan  Total
Contractura de flexores de cadero i 3 4 8
Contractura de flexores de wdillas 1 3 6 10
Contractura de soleo y gemelos 1 2 [ 9
Luxacién de caderos - 2 7 9
Subluxocién de caderas - 6 : 2 8
Caderas laxas 1 4 | 6
Pie equino varo - 1 5 [}
Ple Talo - 1 1 ' 2
Pie Cavo 1 - - 1

Se encontré escoliosls en 5 casos, 4 que corrigen a la traccldn cervical y flexidn

de tronco y 1 que se encuentra estucturada,
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La realizacién de lo marcha relacionade con el grado de Independencia en

3 actividades bésicas cotidianas, se aprecia un mayor déficit en los pacien_

tas que no deambulon (cuedro ndmero 8), ;

CUADRO No. B

DEAMBULACION Y SU RELACION CON EL FORCENTALIE DE
REALIZACION EN 3 ACTIVIDADES BASICAS COTIDIANAS —
EN 20 CASOS CON SECUELAS DE MEELOMENINGOCELE,

ACTIVIDADES .
Marcha Higiene Vestido Translacidn

Independiente sin aparatos y

muletas . 70% 100% 95%
Con aparatos y muletas 60% 90% 80%
No la realiza 35% 70% 10%

e mn P = et e n s

Con respecto a la escolaridod de los pocientes en relacién o su edad crono=

18gica; encontramos, que el 35% de los casos se encuentra en jardin de nifios.

El 50% curso los primeros ofos de instruccidn primaria. El 15% restante se~

encuentra sin instruccidn,

Evidenciando importante retraso en su escolaridad de acuerdo a sv edad ~ =

{cuadro nomero 9).
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CUADRO Nao, 9,

EDAD RE LOS PACIENTES EN RELACION CON S1} ESCOLARIDAD EN
220 CASOS CON SECUELAS DE MIELORENING OCELE.

1979,
ERD AD EMN ANOTS .,
ESCOLARIDAD A & 2 2 2 1 TOTAL %
Jardin de 'nifos 3 ! 7 i 7 35
la, Primario ! 2 1 i 5 25
20, Primario 1 2 3 15
3¢, Primario t 1 2 10
Sin instryccién i 1 1 3 15
i3 3 3 ZI3o@ m

En relacién al coeficiente intelectual con el grado de escolaridad en los pacientes estudiades, se encontid -
que da los 7 nifos que cyrsan el jardin de nifos, 6 de ellos presentan défictt an el coeficiente Intalectual =

que varfa de fronterizo o deficiencia mental media,
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De los 10 niftas que curson la instruccidn primaria, sélo 5 de ellos, tienen
el mismo déficit en el coeficiente intelectual; mostrando retraso de la es—
colaridad en relacion al déficit de la capacidad mental, {cuadre ndmero -
10).

ESCOLARIDAD EN RELACION Al COEFICIENTE

INTELFECTUAL EM 20 CASDS CON SECWELAS DDE
SAIELDMENINGOCELE,

INTELIGENCIA .
ESCOLARIDAD  Nomal  Fronte~ D.M.Su-  D.M.  TOTAL.

R ~ rzo__ perficial  Medis

Jardin de nifos 1 3 2 1 7
o, Primario 1 3 1 5
20, Primaria ’ 2 1 3
Jo. Primario 2 2
Sin instruccidn i o b s 3
TOTAL: L A =4 =2 20

En el cuadro nidmero 11, se muesha lo zona donde se encuentra localizada
la vivienda del paciente, obhservando que el 55% de las casas se localizan

en zona sub=yrbona, lo que traduce deficiencia de servicios piblicos,
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CUADR® No. Il

LOCALIZACION POR ZONAS DE LA VIVIENDMA
DEL PACIENTE EN 20 CASOS CON SECUELAS -
DE MNELOMENINGOCELE.

1978

NI BRER DD ~

ZOMNA DE CASOS
Urbanao ?
Sub-Urbane 1
Rural 0
TOT AL 20

S encontrd que el promedio de hijos por familia en el grupo estudiado fue de

4,

Los ingrasos familiares en promedio son de $3,000,00 ¢ $6,000.00; y en ~
el 90% de los casos piovienen Gnicamente de aportaciones de! padre, lo =

cual evidencio déficit econdmico.

En relacion al nivel de informacién sobre el origen dol padecimiento y los
o bjetivos del tratamiente, se enconted deficiente informacidn en el 60% de

los padres,

En el 10% de los padres se refieren sentimientos de culpa y angustia por el

futuro del nino en el 80%,
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Respecto o las actitudes adoptadas por la familia ante el problema invali-
dante, se encontrd que hay sobrepraeccién en et 70% de los casos y recha
zo0 en el 20%, no encontrdndose relacidn con el tipo de familia en cuan-

to a@ su integracidn y organizacién o nivel de preparacion de los mismas,

En relacién a las repercusiones de la invalidez en la fomilia, se encontrd
que para ¢l 90% de las familias, el problema invalidante del menor repre
senta una sobrecarga econdmica, en el 50% la invalidez es causa del ais
lamiento social y en un 30% es motive de alteraciones en las relaciones-
conyugales que vorfan de conflictos a desintegracidn familiar, teniendo-
cierta relacién con el nivel de preparacidn de los padres, la cual se en-

cuentra en promedio a nivel primaria {(cuadro nimero 12),

CUADRD No, 12

REPERCUSIOMNES DE LA INVALIDEZ EN LA FARILIA

EN RELACION AL NIVEL DE PREPARACION DE LOS

PADRES EN 20 CASQS CON SECWELAS DE MIELOME
NINGOCELE,

NIVEL DE PREPARACION .
Repercuciones de  Analfta- Prima-  Secun- ~ Profe-
lo Invalidez, betas. ria,  daria, sional, Total %

Sobre carga eco-
némica 1 8 7 2. 18 90

Aislamiento social - 6 4 - 10 50

Conflictos conyu- ’
gales - 2 1 1 4 20

Desingegracién ~
familiar, 1 1 2 10



-37 -

En relacién al tipo de fomilia con el manejo general def paciente, se en-
contié que en el 45% de los casos el manejo es inadecuado, teniendo re=
lacién con el tipo de familia; siendo mayor en las familias desorganizadas

y desintegrados, (cuadro nimere 13).

CWADRD No, 13

REILACION ENTRE EL MANEIO GEMERAL DEL PA-
CIENTE COMN LA INTEGRACION ¥ ORGANIZACION
FABMILIAR EN 20 CASOS CON SECUELAS DE MIELD -

MENHNGOCELE,
579
INTEGRACION FAMILIAR,
Integrada Integrada

Manejo y organi=~ pero desor Desinte~
Ceneral zada gonizads groda - Total %
Adecuade 8 3 11 55
Inadecuado 2 [ 1 9 45
TOTAL: 10 9 1 20 100

Respecto al grado de invalidez que se encuentra en el grupo estudiado, se

encontté que hay invalidez moderade en el 70% de los casos,
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COMENTARIOS.



Después de mostror en el capitula anterior tos resuftados encontrados en el
estudio renlizado o 20 pacientes con secuelos de mielomeningocele, consi
deto de importancia hacer olgunos comentarios sobre las principales alters
ciones y complicaciones que presentan dichos pacientes y de que manera »

la invalidez ostd repercutiendo en el paciente, su fomilia y en fa sociedad,

Lo hidracefalio es el factor complicante mas significative en of cusso de ~
{a mielomeningocele, el desarrolio de hidrocefalia sumenta el riesgo da =

mueria y empaora el prondstico para lo funcidn motora ¢ intelectual,

En ef prosente estudio {cuadre nimero 2), se observa una relacidn signifi_
cativa entre lo presencia de hidrocefalio y la capacidod mental encontra

do en los pacientes,

Todos las pacientes estudiadas {cuadro ndmero 1), se encuentran en edod ~
pre-escolar y escolar, y precisomente uno reparcusin que se advierte en «
este grupo es lo exidtencia de retraso en sy escolaridad (cuodros @ v 10}, o
tuacidn que aumente la desventaja que el paciente tiene en w medio so-~

<ial,

Fn el mielomeningdcele los defectos de invervocidn vesical, que condycen
a una retencidn crénica de orina, son cause de infecciones intermitentes -
recurrentes, que lesionon las vins vrinarias aftas, ocasionando que esta com

plicacion sea una de las principales causas de morbilidad para el grupo es-
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tudiado, encontrdndose infeccién urinaria en el 35% de los casos, a mone
ra de comparacién, podemos mencionar que Harlowe y Cols, en un estudio
practicado encontraron infeccidn en las vias urinarias en el 53% de los ca

$0S5.

Para el presente estudio, se encontrd la urogmfio excretora anormal en el

70% de los casos, Williams en su estudio reporta anormolidodes en el 80%

de los casos, siendo la mds frecuente anormalidad la trabecuiocién de la-
o " R .

vejiga y la formacin de diverticulos, y casi una tercera parte de los ca-

s0s ya mostroba yna clara indicacisn de reflujo vesico-ureteral,

Aunado o lo antferior, 1a incontinencio urinaria repercute de monera impor
tante, con los actividades bdsicas dla.l niflo y particularmente de su escola
ridad, lo que limita su integracidn social, siendo objeto de rechazo en las
escuelas debido a que “siempre estd mojudo”, y por el mal ofor, por otra =
parte, se encontrd que en el 70% de los casos, el manejo de los aspectos -
uroldgicos es inadecuado, por miltiples factores socio-econdmicos, tales -
como nivel de preparacidn de los padres, y conocimiento escaso sobre lo -

importancia del manejo adecuado de vejiga, entre otros.

El objetivo al tratar el intestino nevrogénico, es lograr una evacuacidn con
dicionada y regular que le permita al pacienie realizar en forma eeeptable
sus actividades bdsicas cotidionas y de esta manera contribuit a su mejor -

desarrollo.
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Las alteraciones encontradas en el presente estudio (cuadro némero 4), son
con mds frecuencia lo fd ta de ritmo y periodicidad en la defecacion, de-
bido a que un porcentaje considerable (55%) de los casos, no son maneja~

dos adecuadamente con la rwtina intestinal prescrito.

Se aprecia relacién estrecha entre el manejo del intestino neurogénico y =
le integrocién y organizacidn familior, y esto es comprensible ya que uno~
familio desintegrado o desorganizada (cuadro ndmero 5), en la cual no se~
cumplen en forma adecusda los roles establecidos, descuidard el manejo =

del paciente para cubrir ofras necesidades familiares.

Par otra parte, influye también el nivel de preparacién de los podres, pues
en pocas ocasiones hay dificultad para la comprensién de las indicaciones~

prescritas,

Uno de los objetives principales dentro del manejo rehobilitatorio de! pa=
clente con mlelomeningocele, es lograr fa deambulacién. Fn la serie de-
casos estudiados se encontrd que un 45% no realiza la marcha, Esto debi-
do en parte al nivel de localizacién del mielomeningocele {cuadro nimero
6), y también a la presencia de contracturas y deformidades en fos miem~
bros inferiores {cuadro nimero 7), que en buena medida contribuyen o que

dicho porcentaje de cases no realice la marcha,

La realizacién de los A,D.V,H,, se ve influida de manera importante por
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fa imposibilidad para la realizacién de la marcha, la incontinencio de es=
finteres, y las condiciones socioecondmicas de ta fomilia, fo cual repercu_
te de manera grave en su desarrollo y en forma particular con su escolari-

dad,

Como ya se ha venido mencionando, uno de los aspectos mds importantes,
en el paciente con miclomeningocele es la escolaridad, con el fin de que
esté mejor preparado y pueda labrarse un futuro digno y productivo a pesar

de sus incapacidades,

Anteriormente, ya se menciond la importancia que tene la presencia de-
hidrocefalia en lo determinacidn de la capacidad mentol del paciente y -
como se afecta su rendimlento gene'rul y escolar, sin embargo, la bajo ca
pacidad mental no es el gnico factor que influye en el retrase escolar apre
cindo en Jos pacientes estudiados {cuodros nimeros 9 y 10), Fxisten otras-
causas que la afectan como sons los frecuentes intemamientos pare inter-
venciones quirérgicas , rechazo en los escuelas por la incontinencio de o5
finteres, incapacidad de reolizor la marcha, falta de interes en los padres,

y falta de escuelos entre otras.

La zona urbona, donde se encuentra localizada la vivienda del pociente,

es de particular importancia, en primer lugar porque dependiendo de dicha
. . ’ .

zona el paciente y su familia conterd con servicios piblicas, tales como -

agua potable, drenaje, elcctricidad, transportes, escuelas, recreacidn, ~
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etc., y en la medida que carezca de estos servicios, se fomardn barreras-~
que aunado al bajo ingreso de las familias, asi como o los condiciones de
1a misma vivienda, contribuirdn de manera importante ol mal manejo y de_

sarrollo inadecuado del paciente. (cuodro ndmero 11},

Fn términos generales, predominaron Yas familias integradas, adn cuando -

en la mayoria no se !levan a cabo los roles conyugales , (cuadro némero 13).

Fl promedio de hijos por familia para el grupo estudiado es de 4, lo que ~
pone de manifiesto déficit econdmico si tomamos en cuenta que el ingreso
promedic es de $3,000.00 o 36,000,00 ol mes, lo que hurd mds dificil el -
manejo adecuadoe del paciente. La falta de informacidn sobre lo enferme=
dad del paciente y el desconocimiento de los objetivos reales del hatamien
lo rehabilitatario, es una de las causas que mds repercusiones psicoldgicas-
ocasiona o 'a familia, en no pocos ocasiones lleva a los padres a presentar
sentimientos de culpa, con una gran cargo de frustacién, que genera gran=

des tensiones familiores,

Fn este contexto se involucra a todos fos miembros del equipo de rehabili =
tacidn y principalmente al médico, que no informa de monera sencitlay -
realista a los padres, En el presente estudio se encontré que un 60% de los

podres tienen deficiente informacidna

Como resultado del sentimiento de culpa principaimente, se eriginan en los

padres actitydes de sobre-proleccidn o rechazo o negacidn de culpa, los =
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padres tienen sentimientos ambivalentes de amor y odio al nifo al mismo =
tiempo, el conflicta entre estos sentimientos opuestos incrementa la reac- ~
cién de culpa, como esta reaccién es inconciente, dicha sobreproteccisn =
limita la independencia en las actividades bdsicas del paciente, el rechuzo
por parte de los padres lo limita mds en su desarrallo,  En el presente estu~
dio se encontré que hay sentimicnto de culpa en el 10% de los padres, la -
sobre~proteccidn es la actitud mds adoptada por los padres en el 70% de los

Ccasos.

£l impacto del nacimiento de un nifo deformado, recae en primer lugor so
bre los padres, desde el nacimiento estdn sometidos a una serie do decisio=
nes dolorosas y creadoras de tensién, .La familia puede ancontrar que el no
cimiento y cuidados de un nifo con mielomeningocele provoca tensidn so-
bre su relacién matrimonial, tensidn en ef hogar y uno sensacién de cisla~
miento social de los vecinos y de o comunidad, las madres de estos nifios
habitual mente estén cansadas, abrumadas y deprimidas, se produce lo in—~
terferencia con la ruting doméstica y un efecto adverso sabre los hermanos,
concomitante a lo anterior recaen cargas financieras sobre fa familia conse

cutivas a lo asistencia, adiestramiento y educacion del nino.

En el estudio realizods, se encontrd que pora el 90% de |as familias, el ~
problema invélidante del menor, constituye una sobrecarga econémica, en

el 50% se refiere alslamiento social y en el 30% de los familios hay trastor.
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nos en las relaciones conyugales que verian de conflictos hasta la desinte-

gracldn fomiliar, {cuadio ndmero 12).

FI nive! de preparacién de los padres en el grupo estudiado se encuentra a
nivel de primaria fo que ocasiona que haya dificultad para obtener un em=
pleo bien remunerado, por fo que tienen que vivir principalmente en zonas
suburbanas, con carencia de algunes servicios piblicos, y con déficit eco=
némico permanente que repercutird en el manejo del paciente. (cuadro ng_

mero 12).

El manejo general del paciente, se relaciona en foima estrecha con la inte

gracidn y organizacion familiar, preparacidn de fos padres, ingresos fomi=

liares y condiciones del mismo paciente entre otros, En el presente estudia
.

se encontrs que el 45% de los casos, es manejado inadecuadomente. (cua

dro némero 13),

El grado de invalidez para ¢l presente estudio, fue moderada para el 70%

de los casos,

Son pocoss los sitias en los cuales se presta rehabilitacidn integral al pa--
cienle con secuelas de mielomeningocele y a otros tipos de invalideces, Tos

recursos existentes son:

" Fl Institute Nacional de Medicina de Rehabil itacidn de fa 5,5.A,

El Hospital Infantil de México,
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El Servicio de Rehabilitacién del Sistema Nacional pera ef Desarrcllo In~
tegral de [a Familia en el Distrito Federal, ya que las acciones en el inten

rior de la Repiblica, son aisladas,

Los Centros de Rehabilitacion y educacian especial de la 5.5.A., que se =

encuentran en 16 estados de la Repiblica (C,R.ELE.).



Vi CONCLUSIONES.



2)

3)

El mielomeningocele es un padecimiento comgénite, es importante
su estudio porque en un mismo padecimiento se encuentran milti-
ples alteraciones de los sistemas neuromusculoesquel ético que cou.
san invalidez de grado variable y repercute esta de manera impor.

tante sobre el individuo, la fumilia y la sociedad,

Si bien ef ndmero de pacientes con este problema no es igual de

numeroso que otros pracesos invalidantes, debe aceptarse gie si -
constituye en nuestro pafs un problemo de salud piblica, yo que =
al llegar un paciente con este problema a nuestros servicios de por
s ya satyrados, por el escaso nimero de centros, demandard el -
concurso de muchos elementos del equipo de rehobilitacidn, asi -
como la adquisicién de ortésis y aditamentos necesrios pare que su

manejo sea adecuado e integral,

El grupo estudiado fue pequedo, por lo que no se puede generalizer
sin embargo, podemos decir que con todo y lus alteraciones que pre
sentan y las repercusiones conmitantes en las diferentes esferas, el
presente grupo es privilegiado dentro de la comunidad, ya que tiene
lo suerte de vivir en un lugar que puede ser beneficiado con un ser-
vicio que presta el gobierno, y que en alto grado atenua su proble
mo que es primordialinente el econdmico, proporciondndoles, tra~

tamiento rehabilitatorio, escolaridad, transportacién y alimenta~
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5)

)

B W™ R oo

-o- SAUR DE LA BiRLIGTECH

cién parcial,

Los alteraciones principoles que se presentaron en tos pacientes esty
diados fueran: Deficiencia en su copacidad mental on un 5% de -
los casos, siendo esta de fronteriza a doficiencia mentel media, =~
trastomas de los efﬁnleres en el 90% con las complicaciones que ~
conllevan, en un nimero impartante de los pacientes (4596) hay in-
capacidad para reatizar la marcha, con la consiguiente limitacién *
paro la realizacién de las actividades diarias de la vida humano, que
acasionan invalidez de grado moderado ol 75% de ellos, a presen~-
cia de una serie de condiciones socio-econdmicas que forman una sg.
rie de barreros que contribuyen de mandeta imporiante para que el =
manejo del 45% de los pacientes sea inadecuada.

£l dato mds importante es e} hes ho da que todus las alteraciones y
complicaciones que presentan los pocientes confluyen de manera -
que enire todas cantribuyen a que ! desarrlio integrol del pacien-

te, en aste coso su escalaridad se vea tetrasoda,

3 ded!cod

fek

ala

La existencia de pocos ia de los pro=~
blemas invélidantes, con lo cual se deja desprotejidos ¢ la mayorla
de estos pacientes.

Se debe de hacer promocién entre los trabajadores de fa educacidn

y la salud para que se les brinde un manejo adecuade a estos pacien_

tes.
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ILASTER, pregunta: "¢Qué derecho tenemos de prestar tan escasa atencidn o
la calidad de vide que se les estd ofreciendo o estos pacientes? , el prograso-
médico bes ha hecho sobrevivir, El mismo progreso médio, socia! y edugacio-

nal debe al menos intentar hacerlos sobrevivir felices “,
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