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RESUMEN.

Se estudiaron 100 nifios con diagndstico de Mielomeningocele
(mm), que ingresaron al Instituto Nacional de Pediatrfa duran-
te 1987 a 1988. Se encontrd que la primera consulta ocurre en
forma tardia, pues solo 32 pacientes acudieron en la primer se-
mana de vida lo cual constituye un importante factor adverso pa
ra el prondstico. El 86% de los pacientes procedian de medio so
ciceconémico bajo, con un promedio de asistencia inicial al Ins
tituto a los 8 meses de edad, 1o cual representa otro factor o-
puesto notable. Solo el 54% de las madres tuvieron control pre-
natal adecuado y en 2% hubo recurrencia del mm. En 43% de 1los
pacientes se detectd ruptura del mm, pero sole 6 de estos nifios
cursaron con meningoencefalitis asociada. La mayorfa de los ni-
fios (70%) tuvieron paraplejia con incontinencia anal y vesical
y 26% vejiga neurogénica. Estas filtimas circunstancias se han
asociado a infecciones urinarias recurrentes. En 42% de los pa-
cientes las complicaciones fueron frecuentes y requirieron co-
rreccidn quirfirgica en 40%. De 13 nifios en edad escolar, 8 acu-
den a la escuela y 7 con un adecuado aprovechamiento escolar, a
si mismo tienen deambulacidén asistida con tirantes. Ninguno de
estos nifios tuvieron ruptura de mm y/o meningoencefalitis. En
el 3% de las parejas existieron repercusiones;serias con separa
cidn. )

Es de gran importancia la integracidén de un equipo inter-
disciplinario para el tratamiento temprano de estos nifios, 1o
que mejora notablemente la evolucidn, pronéstico y calidad de
vida. Se propone protocolo de diagndstico y tratamiento.

PALABRAS CLAVE ( KEY WORDS ): MIELOMENINGOCELE, DANO CEREBRAL,
MENINGOENCEFALITIS.
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INTRODUCCION.

£l mielomeningocele (mm)} es una de las malformaciones con-
génitas mds trigicas y dramiticas que ocurren en el ser humano.
Desafortunadamente es una de las mas comunes. Se estima que en
los Estados Unidos de América ocurre con una frecuencia de 0.4-
1:1000 nacidos vivos (1). En el Hospital General de México SSA,
se ha encontrado una frecuencia de 1:1000 de casos de espina bi
f£ida en sus diferentes variedades (2). Una frecuencia similar
ha sido observada en el Instituto Nacional de Perinatologia con
1.2:1000 (3).

La etiologia no ha sido demostrada con precisién. Han sido
relacionados el aspecto genético, por una mayor frecuencia en-
tre hermanos; diversos fdrmacos han sido involucrados, como la
triamcinolona. La deficiencia de vitaminas en el embarazo ha si
do también implicada, en particular la de Acido félico, sin em-
bargo, ninguna de ellas ha sido definida como el factor causal,
por lo que los defectos del tubo neural siguen siendo considera
dos secundarios a etiologia multifactorial (1,2,4,5,6).

De los defectos del tubo neural, los mielomeningoceles re-
presentan el 75% de las lesiones, la mayor parte de localiza-
cién ilumbar, aungue en esta circunstancia la mayoria cursan con
paraplejia, con alteracién motora y sensitiva, pueden presentag
se en diversos sitios. La pérdida del tono anal y vejiga neuro-
génica son entonces hallazgos comunes. Frecuentemente se acompa
fian de hidrocefalia, pues es comin la asociacién a la malforma-
cibén de Arnold-Chiari (1,2,3,7,8,9).

El tratamiento de estos nifios es controversial, mds bien
desde un punto de vista ético que cientifico, por cursar con un
pronbdstico sombrio. El 75% de los nifios que no reciben ningln
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tratamiento fallecen antes del primer afic de vida. Diversos es-
tudios sefialan que a pesar de un tratamiento temprano fallece
el 50% de los casos (1,10,11,12).

Los nifios con mm e integridad mental, pueden lograr un me-
jor nivel de vida si se ofrece un tratamiento temprano. En caso
contrario, cuando los nifios sobreviven después de un tratamien-
to tardio, lo hacen con una pésima calidad de vida, con dafio ce
rebral severo, paraplejia, infeccién urinaria recurrente, insu-
ficiencia renal crénica, y otras complicaciones, con elevados
costos de hospitalizacidn y lo mds importante con nulas posibi-
lidades de mejor{a del paciente y con graves repercusiones fami
tiares (1,2,8,12,13,14).

En todos 10s casos Se requiere la participacién organizada
de un equipo interdisciplinario que incluya al pediatra, neuro-
cirujano, psicdlogo, trabajadora social, urdlogo, fisioterapeu-
ta y ortopedista que pueda entonces brindar un éptimo tratamien
to al nifio y la familia (1,8,11,14,15).

En el Instituto Nacional de Pediatria ingresa un promedio
de 83 nifios con mm por afio, que representa un nOmero importante
de hospitalizacién. Ante este panorama se decide estudiar una
muestra de nifios con mm y evaluar su evolucidn, tratamiento vy
prondstico.



MATERIAL Y METODOS.

Se revisaron en forma retrospectiva los expedientes de 100
pacientes con diagndéstico de mielomeningocele que acudieron al
Instituto Nacional de Pediatr{a durante los aflos de 1987 a 1988,
mismos que fueron obtenidos del archive clinico del mismo Instji
tuto. Se obtuvo informacidén sobre: epidemiologfa, cuadro clini-
co incluyendo antecedentes neonatales y personales, as{ como es
tudios de laboratorio y gabinete realizados, manejo, complica-
ciones y pronéstico.

Los criterios de inclusidén fueron: nifios con mm sin compli-
caciones infecciosas en el periodo neonatal. Se excluyeron los
nifios tratados en otros hospitales que acudieron al INP.

La informacidn recabada en el presente protocolo se recoleg
td6 en formas disefladas ex-profeso. La captura de dicha informa-
cién en cintas magnéticas fué realizada por la subdireccién de
Informdtica, DIF.

La parte operativa del andlisis estad{stico fué realizada
en el Departamento de Investigacidn Clinlca del Institute Nacio
nal de Pediatria. Para ello se utilizd el paquete de programas
de cémputo denominades “Biomedical Computer Programs, D-Series"
(BMDP), elaborados en la Universidad de California, proporciona
dos por la Subdireccidn arriba citada.

Una breve descripcidn del andlisis estadistico es 1la si-
guiente: se planted en primer lugar, la realizacién de estadis-
ticas descriptivas, obtencién de medidas de tendencia central y
dispersidn, asi como las representaciones grificas de la infor-
macibén de las variables estudiadas. Se realizd también andlisis
bivariado, a fin de estudiar las relaciones entre dos variables.

Respecto a la estad{stica inferencial. se planted la reali-
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zacién de diversas técnicas estadisticas, en funcidén de la esca
la de medicién de las variables involucradas. Lo anterior con
el fin de investigar 1a presencia de diferencias significativas
en las asociaciones a investigar.

En el caso de variables categdricas se realizd prueba de Ji
-Cuadrada. En las variables continuas se realizaron pruebas de
t de Student para la contrastacidén de dos muestras y prueba de
Andlisis de varianza con un criterio de clasificacién para 1a
contrastacién de tres o mds muestras. O bien utilizando alguna
variante de andlisis de varianza segiin el caso especi{fico de
las variables a contrastar.
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RESULTADOS.

Se estudiaron retrospectivamente 100 pacientes con diagnds-
tico de mielomeningocele (mm) que acudieron al INP de 1987 a
1988.

Las edades fluctuaron entre un dia hasta 15 afios 3 meses,
con una media de 2 afios 10 meses y DS de 2.89. No se encontrd
predominio de sexo, siendo 55% masculino y 45% femenino {(Grafi-
ca 1). La edad de ingreso de los pacientes fluctud entre un dia
y 8 afios, con DS de 1.3. 32 nifios fueron vistos por primera vez
en la primer semana de vida, 7 en la segunda, 4 en la tercera y
14 en la cuarta semana, entre los 2 y 3 meses sSe evaluaron por
primera vez 15 nifios, de 4 a 6 meses 15 nifios, entre 7 y 12 me-
ses 4 nifios y 9 pacientes por arriba de los 12 meses de edad
(Grdfica 2). De acuerdo al medlo socioeconémico, los de nivel
bajo, (86 pacientes), acuden por primera vez entre un dia hasta
8 afios de edad, con promedio de B meses y DS de 1 afio 8 meses;
en los de medio urbano, (14 pacientes), las edades fluctuaron
entre 2 dfas a un afio 6 meses, el promedio de asistencia ini-
cial es de 3 meses, con una DS de 5 meses (Cuadro 1). No se en-
contraron diferencias significativas en la edad de ingreso de
los pacientes en relacidén con la presencia o no de malformacio-
nes asociadas, escolaridad materna y valoracidén neuromotora y
neurosensorial normal o anormal. De acuerdo al estado nutricio-
nal, el 85% de los pacientes {67 nifios) son eutréficos, 11% { 9
pacientes) cursan con desnutricidén de primero y segundo grado y
el 4% (3 pacientes) son desnutridos de tercer grado; en el res-
to de los pacientes se desconoce el dato ( 6rafica 3 ). 30% de
los pacientes son producto de la primera gesta, con una media
de 3.38 y una DS de 2.5S5.
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Correlacién de las variables Edad
Medio Socioecondmico de procedencia,

CUADRO No. )

Ingreso con

MEDIO
SOCIOECONOMICO EDAD DE INGRESO
VALOR MINIMO PROMEDIO DESVIACION
Y MAXIMO STANDARD
RURAL Y 1 dia
URBANA a 8 meses
MARGINADA 8 afiog 1 afio 8 meses
2 dias
URBANA a 3 meses 5 meses
1 afio 6 meses

(p<0.56)



ESTADO NUTRICIONAL




Unicamente 53.7% tuvieron control prenatal regular, en el
resto de los casos fué irregular o nulo { Cuadro 2 ). Se corre-
laciona el control prenatal regular con la ingestién de 4cido
félico de manera estadisticamente significativa (p<0.0015). La
escolaridad de los padres mostrd que unicamente 6.6% de las ma-
dres tienen educacidn media superior y 20% de los padres y que
el 9.7% son analfabetas. La edad materna tuvo un promedio de
26.2 afios, DS de 6.6, 13% son mayores de 35 afios y 15% menores
de 20 afios. La edad paterna mostrd un promedio de 30 afios y una
DS de 8.1, 12% fueron mayores de 40 afios. En el 87% de las fami
lias el ndmero de salarios minimos percibidos fué de uno o me-
nos y en el 13% de dos o mas.

Dos de los 100 pacientes tuvieron antecedente de un hermano
afectado de mm. En ninguna de las madres se realizd determina-
cibén de alfa-fetoproteina durante el embarazo. El Apgar solo pu
do ser determinado en 10 pacientes, siendo la valoracién normal.
De acuerde a la medicién del perimetro cefdiico al nacimiento,
que se realizd solo en 35 pacientes, este fué mayor de 37 cm en
7 casos {20%}. 98% de los pacientes tuvo una deteccién neonatal
del problema.

43% de los casos presentd ruptura de la membrana del mm, de
estos, 6 paclentes cursaron con meningoencefalitis asociada;
del 57% restante con membrana integra, 5 pacientes presentaron
meningoencefalitis (p<0.4}. Al correlacionar la integridad de
membrana con escolaridad del paciente se encuentran diferencias
importantes; los 7 pacientes que acuden a escuela normal tienen
membrana integra, ninguno con membrana rota acude a la escuela
{p<0.01}. La edad actual también se relaciona de manera estadis
ticamente significativa con la integridad de membrana, solo hay
un paciente mayor de 6 afios (1%) de los que presentaron ruptura
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CUADRO 2

Control prenatal.

NUMERO
DE PORCENTAJE

PACIENTES
SIN CONTROL 23 PACIENTES 24.2%
CONTROL
REGULAR 51 PACIENTES 53.7%
CONTROL
IRREGULAR 21 PACIENTES 22.1%
TOTAL 95 PACIENTES 100%

D5=0.68



de membrana contra 13 nifios (12%) del grupo de membrana Integra
(pe0.0000) ( Cuadroc 3 }. La valoracién neurolégica motora fué
anormal en 71% de los casos y normal en 29%. No se encontrd di-
ferencia significativa en cuanto a escolaridad actual entre los
nifios con valoracidén normal {2 pacientes de 7) y anormal (5 pa-
cientes de 7). La valoracidén neurosensorial fué anormal en 66%
y normal en 34%. Ocho pacientes presentaron crisis convulsivas
sin relacién con la presencia de meningoencefalitis.

62% presentan incontinencia vesical y 61 % incontinencia a-
nai; relacionandose ambas con la valoracidn neuromotora anormal
(p<0.000). Se correlaciona la incontinencia vesical con infec-
ciones urinarias de repeticién (87.1%); 26% de 1los pacientes
cursan con vejiga neurogénica; en 28% tiene adiestramiento la
madre para su manejo.

Se realizaron los siguientes estudios de laboratorio y ga-
binete: radiograffas 98%, wultrasonido cerebral 80%, TAC cere-
bral 5%, citoquimico y cultivo de LCR 83% {Cuadro 4).

Se encuentran en control por los diferentes servicios: neu-
rocirugia 86%, urologia 28%, salud mental 14%, rehabilitacién
54%, ortopedia 40%, pediatria 40 %, genética 10%, estomatologia
9% y neurologia 8% (Cuadro 5).

18% de los pacientes han cursado con disfuncién valvular.
48% presentan complicaciones ortopédicas. 42% cursan con infec-
ciones urinarias de repeticién. No fué posible fundamentar insu
ficiencia renal crénica en 54 pacientes en base a resultados de
laboratorio, en el resto no encontramos este dato (Cuadro 6).

De 13 nifios que se encuentran en edad escolar, un nifio acu-
de a escuela especial, 7 pacientes van a escuela normal y 5 no
van a la escuela. El aprovechamiento escolar es bueno en 5 de
estos nifios y regular en 3. De los pacientes mayoreS de 6 afios

-13-
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CUADRO

Correlacién de Edad Actual
con Integridad de Membrana.

MENOR DE 2 Afos A MAYOR OE
2 ANOS 6 ANOS 6 aNos
MEMBRANA
INTEGRA 27 18 11
MEMBRANA
ROTA 18 3 1
p<0.0000
F =19,08
(g1=1,98)

Promedia=2.852
D5=2.895



CUADRO 4

Estudios de Laboratorio

y Gabinete.
NUMERO DE
PACIENTES
RADIOGRAFIAS 98
ULTRASONIDO 80
CEREBRAL
TAC 5
CEREBRAL
LCR 83
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CUADRO 5

" control por los
diferentes Servicios

NUMERO DE
PACIENTES
NEUROCIRUGIA 86
UROLOGIA 28
SALUD MENTAL 14
REHABILITACION 54
ORTOPEDIA 40
PEDIATRIA 40
GENETICA 10
ESTOMATOLOGIA 9
NEUROLOGIA 8
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CUADRO 6

Complicaciones

NUMERO DE PORCENTAJE

PACIENTES
3:2532:;0" 18 18%
MENINGO- . o
ENCEFALITIS
ORTOPEDICAS a5 48.4%
‘I,:;:g:;::zs 31 41.9%
ggrlvalrisxvns 8 8.1%
xgglligémucn 26 26.3%
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unicamente dos nifios conocen su enfermedad (15%).

Participan en la atencidn de los pacientes ambos padres en
el 72% de los casos; unicamente la madre en el 23% y ninguno de
108 dos en el 4.5 %. El prondstico de la enfermedad segin los
padres es: 62% esperan poca recuperacidn, 12.9% esperan recupe-
racién completa, 5.2% considera que la enfermedad no tiene reme
dio y el 19.4% lo ignora. La repercusién psicolbégica fué valora
ble en 10 pacientes, uno presenta depresién, otro angustia, 7
se encuentran adaptados y uno presenta otro tipo de repercu-
8ién no especificada. La integridad de la familia no ha sido a-
fectada en 57 casos (92%), en tres casos (8.8%) ha habido sepa-
raciébn de los padres, en dos casos (3.2%) otro tipo de repercu-
sibén; en el resto se ignora. 74 pacientes se encuentran actual-
mente vivos, en el resto se ignora.

-18~



DISCUSION.

El mielomeningocele es una frecuente y grave malformacién
del sistema nervioso central con consecuencias catastréficas pa
ra el nifio y la familia, principalmente cuando el tratamiento
no es temprano. En 1os Estados Unidos de América como en nues-
tro pais tiene una frecuencia aproximada de 1:1000 nacidos vi-
vos (1,2). En el Instituto Nacional de Pediatrfa, institucién
de tercer nivel de atencién, representa el 1.1% del total de
los ingresos anuales, lo cual constituye un elevado porcentaje.

En el presente estudio se encontraron cifras similares en
ambos sexos. Esta similitud no ha sido informada en la literatp
ra (1,5), considerandose que no tiene predominancia en algin se
X0.

En la dos dltimas décadas el prondstico de los nifios con mm
ha mejorado en forma extraordinaria, esto ha sido resultado de
un tratamiento agresivo desde la primera semana de vida {1,2,8,
12,13). En esta serie de nifios se muestra que solo 32% acu-
dieron al Instituto en la primera semana de vida, cifra que se
elevd a 57% al cumplir el primer mes. Esta es una situacién que
compromete gravemente a los pacientes y hace que su prondstico
sea sombrio, incluso un paciente acudid a su primera consulta a
los 8 afios de edad. Esta lamentable cincunstancia estd intima-
mente relacionada con el medio socioecondmico de los nifios. Los
defectos del tubo neural son considerados etioldgicamente como
heterogeneos. Han sido impiicados diversos factores como: 1)}mu-
tacidén génica Ginica; 2)anormalidades cromosdémicas que incluyen
la duplicacién parcial del cromosoma llg y las trisomias 13 y
18; 3)asociacidén a teratomas sacrococcigeos; 4) uso de agentes
teratbgenos como el Acido valproico (1,2,4,5). Diversos estu-
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dios epldemiolégicos han sefialado factores ambientales, el mis
destacado es el medio socioecondémico de procedencia y el factor
relevante de esta situacidén es la deficiencia de vitaminas du-
rante 1a gestacién, particularmente de dcido fdélico (1,6,16,17,
18}.

En este estudio el medio socioecondmico adquiere una parti-
cular importancia, pues el acudir al Instituto después de la
primera semana de vida a recibir atencién médica, como ocurrid
en cerca del 70% de los casos, hace que el prondstico sea som-
brio. La carencia de medios econdémicos y la informacién insufi-
ciente retardan la atencién médica.

La mayoria de los nifios estudiados tuvieron una procedencia
de medio rural y urbano marginado (86%). El aspecto significati
vo de este fendmeno se relaciona directamente con la edad de ip
greso al hospital que fué en promedio a los 8 meses de edad.
Sin embargo, los procedentes de medio urbano también acudieron
tardiamente a recibir atencidn médica con un promedic de 3 me-
ses de edad. Con esto se puede concluir que provenir de un me
dio sociocecondmico bajo es un factor de riesgo importante para
el prondstico de estos nifios al tardar el inicio del tratamien-
to.

Un aspecto de gran importancia en los defectos del tubo neu
ral, es el tratamiento obstétrico ya que estos problemas pueden
-ser detectados en etapas tempranas de gestacidn e incluso los
padres podradn elegir la continuacién o no del embarazo. En la
presente serie solo el 53% de las madres tuvieron un control
prenatal regular, en el restante fué irregular o nulo. La deter
minacién de alfa-fetoproteina en sangre materna tiene gran im-
portancia para el diagnéstico antenatal y en miltiples unidades
de atencién obstétrica es actualmente una rutina (1,2,3,19,20,
21).
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Estos dos aspectos merecen una consideracién especial, pues
en primer lugar una deficiente atencién prenatal, es un factor
de riesgo para la presentacién de defectos del tubo neural, so-
bre todo en funcidén de 1a deficiencia de vitaminas en la gesta-
cién. Diversos autores han postulado el determinante papel que
juega una pobre nutricién materna en el desarrollo de los defec
tos del tubo neural, basado esto en 1la gran diferencia de las
clases sociales, sefialado en la mayorfa de investigaciones epi-
demioldégicas (1,16,18). Smithells y col. (6,17), administrarédn
durante dos meses de gestacién y 28 dias previos a la misma dci
do fblico a las madres con historia de nifios con mm, observando
recurrencia de 0.7%. En las madres en quienes no se administrd
la recurrencia fué de 4.7%. Esta diferencia significativa hace
notar la importancia del control prenatal adecuado, con suple-
mentos vitaminicos en los primeros meses de gestacidn, para 1la
prevencién de mm. Se requieren sin embargo, mayores estudios
para confirmar estas aseveraciones.

En este estudio 2% de los nifios tuvieron de un hermano con
mielomeningocele, y en uno de estos pacientes se administraron
vitaminicos con 4cidc £61ico en dosis ignorada durante el emba-
razo.

Una adecuada atencidén prenatal en los embarazos de alto
riesgo de recurrencia, es determinante para efectuar una dptima
nutricién materna y con ello disminuir el riesgo, as{ como para
una deteccién lo més temprano posible, y en el caso ditimo y
cuando se decide llevar al término el embarazo favorecer un na-
cimiento en las mejores condiciones y evitar agresiones perina-
tales que comprometan mis el prondstico. Stark y Drummond (22)
sefilalaron que los nacimientos por via vaginal aumentaban la po-
sibilidad de alteraciones intraparto y de lesiones al nacimien-
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to, sin embargo, Bensen y cols. (23} han encontrado que el nime
ro de complicaciones en estos nifios obtenidos por via vaginal o
cesirea electiva es similar. La presencia de lesiones al naci-
miento (asfixia, trauma, etc.) han sido reconocidas como uno de
los principales factores adversos para el prondstico. En este
grupo de nifios se desconoce en su mayoria las condiciones al na
cimiento, y solo en 10% se pudo obtener informacidn. No existie
ron, sin embargo, situaciones de dafio originado por el parto.

Otros de los factores adversos para el prondstico es la pre
sencia de un per{metro cefdlico mayor de 37 cm al nacimiento
(12). La incidencia de hidrocefalia en mm varfa de acuerdo al
sitio de lesidén. Cuando existe un compromiso toracolumbar, lum-
bar o lumbosacro es de 95%. En algunos casocs es secundaria al
clerre quirfirgico del mm. La mayor parte de los casos esti aso-
ciada a la presencia de la malformacién de Arnold Chiari (1,9,
12,24). En este grupo de nifios, solo en 35% de los casos se rea
1iz6 una medicibn adecuada del perimetro cefalico al nacimien-
to, y 7 nifios tuvieron macrocefalia {(PC mayor de 37 cm). No se
documentd en el resto de Los pacientes por un deficiente aborda
-je de diagndstico y tratamiento desde el nacimiento.

La integridad del mm es considerada de gran importancia pa-
ra decidir el tratamiento, pues la solucién de continuidad expo
ne al nifio a un riesgo muy elevado de infeccién del sistema ner
vioso central. La infeccidn del SNC tiene graves repercusiones
en el coeficiente intelectual de estos nifios, como ha sido in-
formado por McLone y cols. {25), quienes han encontrado una dis
minucién en el IQ hasta de 30 puntos.

En este grupo de nifios el 43% cursaron con ruptura de la
membrana del mm y solo 6 nifios presentaron meningoencefalitis a
sociada. Asi{ mismo, un nimero similar de nifios (5), desarrolla-
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ron infeccidén del SNC, y ellos tenian integridad de la membrana.
En estd serie no existid ninguna significancia estadistica a1l
respecto del riesgo de infeccidn asociada a la ruptura del mm.
Es posible que la administracidén temprana de antibidticos que
se realiza en estos nifios pudo evitar el desarrollo de meningo-
encefalitis. No existe otra explicacién, puds es 16gico suponer
gue una membrana rota expone al nifio a un gran riesgo de infec-
cién y debe ser tratada como tal, aiin sin manifestaciones ciini
cas. -

La gravedad de la disfuncidn neurolégica se relaciona direc-
tamente con el nivel de la lesién. Cuando los nifios tienen lesio
nes a nivel de L2 o por arriba, la deambulacién serd posible, pe
ro casi siempre requeririn silla de ruedas; cuando las lesiones
son lumbosacras es mas probable la deambulacidén asistida con ti-
rantes completos. Cuando las lesiones involucran S$2, el 85% cur-
sard con incontinencia vesical y vejiga neurogénica (1,9).

En este grupo de nifios l1a mayoria cursaron con lesiones lum-
bares y lumbosacras, de tal forma que en cerca de 70% se observa
ron severas alteraciones motoras con paraplejia, incontinencia
vesical y anal, as{ como ausencia de sensibilidad. Esta circuns-
tancia ensombrece notoriamente el pronéstico en relacién a la
funcibén motora.

Lo anterior predispone a los nifios a infecciones urinarias
de repeticién, que se presentarcn en 43% de los pacientes, y a
la posibilidad de dafio renal irreversible. Esta asociacidn mos-
tré una notable significancia estadistica.

Las deformaciones ortopédicas son acompafiantes comunes de
los nifios con mm, y esto depende en gran medida del nivel de le-
s5i6n, sobre todo cuando se instala de L3 hacia abajo manteniendo
movimiento activo del cuadriceps, con hiperextensién de las rodi



1las que requieren posteriormente correccién quiriirgica (1). Las
complicaciones ortopédicas se presentaron en un elevado porcenta
je (49%) de los nifios con paraplejia, con una asociacién estadig
ticamente significativa. La mayorfa de estos nifios son apoyados
por los servicios de ortopedia y rehabilitacidn.

Otra complicacién relativamente frecuente de estos pacientes
es el desarrollo de epilepsia secundaria. Las crisis cenvulsivas
representan un factor de dafio neuroldégico secundario. Habitual-
mente son desencadenadas por las lesiones secundarias a meningo-
encefalitis y son consideradas de mal prondstico (25). En este
grupo de nifios se presentaron en 8 pacientes, de los cuales tres
unicamente cursaron con neuroinfeccidn. Esto {@ltimo representa
la presencia de dafio cerebral agregado o progresivo. La asocia-
cién tuve significancia estadistica.

El tratamiento de los nifios con mm actualmente es controver-
sial, y no existen en nuestro pais criterios propiles y definidos
para iniciar o no la terapefitica. Anteriormente fallecfan mas
del 50% en el primer afio de vida (12). En los dltimos 25 afios
han ocurrido cambios dramdticos, no soloc en la disminucidn de 1la
mortalidad, sino en una mejoria notable en la evolucién y pronds
tico (8, 13).

Estudios recientes informan una disminucién de 1a mortalidad
a 25% y en los pacientes tratados vigorosamente han alcanzado u-
na adecuada funcién ambulatoria en mas del B0% y una capacidad
intelectual competitiva con coeficientes mayores de 75 puntos (1,
24). Es por ello que en diversos paises la terapefitica actualmen
te tiende a ser vigorosa desde el nacimiento.

En el presente trabajo puede observarse que el tratamiento
hasta la etapa actual no ha sido efectuado idealmente en forma
interdisciplinaria, principalmente por no contar con criterios
definidos para el inicio del tratamiento.



En esta serie de nifios solo el 13% estd en edad escolar ¥ 5
de estos nlfios no van a la escuela, perc 8 pacientes acuden ob-
servandose en casi todos ellos un adecvado aprovechamlento es-
colar. Cabe mencionar que un aspecto notable es gque todos estos
nifios que van a la escuela tuvieron integridad de la membrana
del mm, lo cual representd significancia estadistica.

De diez nifios en edad escolar en dos se logrd conocer gue
tienen repercusién psicoldgica manifiesta por angustia en uno y
depresidn en otra. El resto se encuentran adaptados a su enfer-
medad, pero solo dos conocen su enfermedad.

La mayor parte de los padres { 70% ) participan activamente
en el cuidado del nific y favorablemente para este grupo no exis
tieron graves repercusiones para la familia, pues solo en el 3%
hubo ruptura familiar con divercic. En mas del 90% se mantiene
unida la familia.

Una cuarta parte de los padres no conocen la enfermedad Yy
el prondéstico de los pacientes, inclusoc un 10% espera una recu-
peracién completa.

Estas (ltimas circunstancias sefialan la imperiosa necesidad
de la participacidén de la trabajadora social y el psicdlogo co-
mo apoyo y orientacibén de los padres y el paciente, y que faci~
liten su adaptacidén a la sociedad.

Del estudio inicial de 100 nifios, solo 74 tienen control ag
tual en el Instituto y 26 pacientes ya no acudieron en forma
subsecuente. Esto es un fendmeno esperado dada la gravedad de
la enfermedad y lo sombrio del prondstico en muchos casos y pro
bablemente al deceso de varias de ellos.

El observar el desarrollo de este estudio, nos permite evo-
car hacia una profunda reflexidén y favorecer la integracidn or-
ganizada de un equipo interdisciplinario que participe activa-



mente en el tratamiento de estos pacientes desde etapas muy tem
pranas, 1o cual indudablemente promoverd un mejor prondstico y
una mejor calidad de vida en estos nifios.

Se propone el siguiente protocolo de valoracién inicial y
seguimiento para estos pacientes:
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PROTOCOLO EN NINOS CON MIELOMENINGOCELE.

NOMBRE: DIRECCION:
REGISTRO: TELEFONO:
EDAD DE PRIMERA CONSULTA:

EDAD DE INGRESO:

SEXO:

MEDIO SOCIOECONOMICO:

EDAD DE LA MADRE:

EDAD DEL PADRE:

OCUPACION DE LA MADRE:

OCUPACION DEL PADRE:

SALARIO DEL PADRE:

NUMERO DE GESTACION:

CONTROL PRENATAL:

VITAMINICOS EN EL EMBARAZO: (ESPECIFICAR DOSIS)
TIPO DE PARTO:

INDICACION DE CESAREA:

APGAR:

PERIMETRO CEFALICO AL NACIMIENTO:

PESO AL NACIMIENTO:

ALTERACION NEONATAL INMEDIATA:

SITIO DE LESION: (ESPECIFICAR)

PARAPLEJIA:

INCONTINENCIA ANAL:

INCONTINENCIA VESICAL:

SENSIBILIDAD:

INTEGRIDAD DE LA MEMBRANA:

LIQUIDO CEFALORRAQUIDEO:
MENINGOENCEFALITIS-GERMEN CAUSAL:

OTRAS MALFORMACIONES: ({ESPECIFICAR)
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VALORACION INICIAL POR:

TRABAJO SOCIAL:
SALUD MENTAL:
REHABILITACION:
PEDIATRIA:
NEUROCIRUGIA:
UROLOGIA:
ORTOPEDIA:
NEUROLOGIA:
GENETICA:
DIAGNOSTICO FINAL:
PLAN DE TRATAMIENTO:
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