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RESUMEN

El mielomeningocele es una de las formas mas graves de disrafismo de la columna vertebral;
en el cual dentro de la cavidad quistica se encuentra la medula, raices nerviosas, meninges y liquido
cefalorraquideo.

Objetivos: Determinar cuales son las principales caracteristicas, complicaciones,
evaluaciones necesarias y alteraciones del desarrollo psicomotor en el mielomeningocele; con el fin
de establecer las mejores intervenciones para favorecer el desarrollo psicomotor y el entrenamiento
de la marcha en estos pacientes, segun los articulos consultados desde el afio 2000 al 2020.

Disefio y método: El actual trabajo de investigacion final es una revisién bibliogréfica

explicativa en la que se incluyen articulos, guias clinicas y libros cientificos.

Se realizd una busqueda bibliogréfica en septiembre de 2020 en la base de datos médica
PubMed utilizando términos MeSH y en Google Academics utilizando las palabras claves:
“‘mielomeningocele”, “espina bifida” “kinesiologia”, “fisioterapia”, “desarrollo psicomotor”,
“trastornos”, “deambulacion” y “marcha”.

Discusién: Se comprobo un retraso para el logro de las habilidades motoras del desarrollo
psicomotor, asi como tasas lentas de crecimiento de la cognicion y del lenguaje. Razén por la cual,
en esta revision bibliogréafica se recomiendan los programas de estimulacién sensorio-motriz y los
ejercicios de facilitacion del Método Bobath para favorecer el logro de los hitos psicomotores en los
nifios con mielomeningocele.

Segun esta revision bibliografica los factores mas influyentes en el logro de la marcha
esperada segun el nivel de lesion fueron: la espasticidad, las contracturas musculares en flexion de
rodilla-cadera, la participacion en un programa de fisioterapia con el objetivo de caminar, la
cooperacion de los padres y la cognicion del paciente. Luego de tener estos factores en
consideracion, es cuando se podra tomar decisiones acerca del plan de tratamiento y el
entrenamiento de marcha... el cual se encuentra complementado por un lado, con el uso y
progresion de las ortesis; y por otro lado, con los entrenamientos complementarios de marcha con
y sin cinta rodante.

Conclusién: A través de esta revision bibliografica se lograron unificar los conocimientos
brindados en la bibliografia actual consultada acerca del mielomeningocele, sus principales
complicaciones, alteraciones del desarrollo psicomotor, asi como de su tratamiento para el logro de
los hitos psicomotores y el entrenamiento de la marcha esperable segun el nivel lesional del
paciente.

Palabras claves:

Mielomeningocele — Complicaciones — Desarrollo psicomotor — Tratamiento kinésico —

Marcha.



ABSTRACT

Myelomeningocele is one of the most severe forms of dysraphism of the spine; in which the
spinal cord, nerve roots, meninges and cerebrospinal fluid are found within the cystic cavity.

Objectives: To determine which are the main characteristics, complications, necessary
evaluations and alterations of psychomotor development in myelomeningocele; in order to establish
the best interventions to favor psychomotor development and gait training in these patients,
according to the articles consulted from 2000 to 2020.

Design and method: The current final research work is an explanatory literature review,

including articles, clinical guidelines and scientific books.

A literature search was performed in September 2020 in the medical database PubMed using
MeSH terms and in Google Academics using the keywords: "myelomeningocele”, "spina bifida"
"kinesiology", "physiotherapy", "psychomotor development”, "disorders", "ambulation" and "gait".

Discussion: A delay in the achievement of motor skills of psychomotor development, as well
as slow rates of growth in cognition and language were found. For this reason, in this literature
review, sensory-motor stimulation programs and Bobath Method facilitation exercises are
recommended to favor the achievement of psychomotor milestones in children with
myelomeningocele.

According to this literature review, the most influential factors in the achievement of the
expected gait according to the level of injury were: spasticity, muscle contractures in knee-hip flexion,
participation in a physiotherapy program with the aim of walking, parental cooperation and patient
cognition. After taking these factors into consideration, it is when decisions can be made about the
treatment plan and gait training... which is complemented on the one hand, with the use and
progression of orthoses; and on the other hand, with complementary gait training with and without
treadmill.

Conclusion: Through this bibliographic review it was possible to unify the knowledge
provided in the current bibliography about myelomeningocele, its main complications, psychomotor
development alterations, as well as its treatment for the achievement of psychomotor milestones
and the expected gait training according to the patient's injury level.

Keywords:

Myelomeningocele - Complications - Psychomotor development - Kinesthetic treatment -
Gait.
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INTERVENCIONES KINESICAS PARA FAVORECER EL
DESARROLLO PSICOMOTOR Y EL ENTRENAMIENTO DE LA
MARCHA EN EL MIELOMENINGOCELE

INTRODUCCION

La espina bifida es una malformacién congénita que consiste en un fallo en el cierre del tubo
neural, que ocurre entre los 22 y 28 dias de gestacién. Esta patologia presenta diversas
presentaciones clinicas, que van desde: la espina bifida oculta, siendo solo un fracaso en la fusién
de uno o varios arcos vertebrales posteriores; hasta la mielomeningocele (MMC) que se caracteriza
por la presencia de una cavidad quistica, donde protruyen la medula, raices nerviosas, meninges y
liquido cefalorraquideo (LCR).

Los defectos de tubo neural constituyen la segunda causa de malformaciones congénitas en
Argentina. Es una malformacién devastadora, de alto impacto sobre la calidad de vida de los
pacientes y de elevado costo para las familias y sus sistemas de salud (Pereyra, 2020)*.

Si bien no es normal observar una alteracion en el desarrollo psicomotor en algunos de los
tipos de la espina bifida, como en la espina bifida oculta. Esto no sucede asi en la mielomeningocele,
gue a su vez se suele asociar con complicaciones como Arnold Chiari 2, hidrocefalia, siringomielia
o alteraciones ortopédicas, las cuales contribuyen a la alteracion o retraso del desarrollo psicomotor

normal.
JUSTIFICACION

Esta revision bibliografica busca unificar los conocimientos brindados por la bibliografia
actual acerca del mielomeningocele, sus principales complicaciones y las alteraciones en el
desarrollo psicomotor que pueden presentarse en dichos pacientes... para luego llegar a un
consenso, de como a partir de una correcta evaluacion integral y un abordaje kinésico precoz se
puede favorecer el logro de los hitos psicomotores y el desarrollo de la marcha lo mas econémica
posible.

Se plantea entonces la siguiente pregunta de investigacion:

¢Cuales son las intervenciones kinésicas para favorecer el desarrollo psicomotor y el
entrenamiento de la marcha en pacientes con mielomeningocele segun articulos cientificos del 2000
al 2020?

OBJETIVOS

El objetivo general de esta revision bibliografica es determinar cuales son las intervenciones
kinésicas para favorecer el desarrollo psicomotor y el entrenamiento de la marcha en pacientes con

mielomeningocele segun articulos cientificos del 2000 al 2020.

! Licenciada en Kinesiologia y Fisiatria graduada de la Universidad Abierta Interamericana, Sede
Regional de Rosario.



Los objetivos especificos son:

e Describir las caracteristicas principales de la patologia y complicaciones mas
comunes que suelen aparecer en el MMC.

e Establecer cuales son las evaluaciones que deben realizarse en este tipo de paciente
para tener una vision global e integral en el momento de la evaluacion y establecer
un prondstico a futuro.

o Discernir las diferencias entre el desarrollo psicomotor normal y el desarrollo
psicomotor en el MMC.

¢ Instaurar una base para la elaboracion de protocolos de intervencién kinésica para
favorecer el desarrollo psicomotor y la marcha.

DISENO Y METODO
Disefio:

El actual trabajo de investigacion final es una revision bibliografica explicativa, en la que se
incluyen articulos, guias clinicas y libros cientificos de entre 2000 y 2020 como fuente primaria de
informacion.

Los estudios explicativos van mas alla de la descripcién de conceptos o fendmenos, o del
establecimiento de relaciones entre conceptos, estan dirigidos a responder las causas de los
eventos fisicos 0 sociales, su interés se centra en explicar porque ocurre un fenbmeno y en que
condiciones se da este, o porque dos mas variables estan relacionadas (Sampieri et al, 1991)2.
Método:

Se realiz6 una busqueda bibliogréafica en septiembre de 2020 en la base de datos médica
PubMed para identificar los articulos que han abordado los temas de interés.

Los filtros aplicados y los términos MeSH empleados para la investigacion pueden

observarse en la tabla 1.

Tabla 1.
Filtros y palabras clave.
Filtros Términos MeSH Resultados
Fecha de “Meningomyelocel” and “Psychomotor 34
publicacion Performance”
(2000-2020) “Physical Therapy Modalities” and 42
“Meningomielocele”
“Meningomyelocele” and “Orthotic Devices” 21
“Meningomyelocele” and “Psychomotor 5
Disorders”
“Spina Bifida Cystica” and “Physical Therapy 1
Speciality”

2 Director del Centro de Investigacion y del Doctorado en Administracion de la Universidad de Celaya.



“Physical Therapy Specialty” and 1
“Meningomyelocele”

“Meningomyelocele” and “Motor Skills 4
Disorders”
“Meningomyelocele” and “Motor Skills” 19

Fuente: elaboracion propia.

La busqueda arrojé un total de 127 articulos de diversos disefios metodoldgicos, de los
cuales se eligieron aquellos que se consideraron relevantes en relacion al tema y que cumplen los
criterios de seleccion. Este proceso y sus resultados se muestran en el grafico 1.

Grafico 1.

Proceso de seleccién de articulos y resultados.

Total de articulos Articulos sometidos a Articulos incluidos en
recabados en pubmed: analisis: la revision:

127 29 21

Fuente: elaboracién propia.

Ademas también se realizdé una busqueda en Google Academics utilizando las palabras en
clave: “mielomeningocele”, “espina bifida” “kinesiologia”, “fisioterapia”, “desarrollo psicomotor”,
‘trastornos”, “deambulaciéon” y “marcha”. Lo que arrojo un total de 24 articulos incluidos en la
revision final.

Otra forma de busqueda utilizada en la presente revision bibliografica fue la busqueda
manual en libros de divulgacién cientifica destacando el libro: “Fisioterapia en Pediatria” de los

autores Fagoaga y Macias® (2012).

CRITERIOS DE SELECCION:

- Estudios que se encuentren en la base de datos de PubMed, Google Academics y basqueda

manual en libros de divulgacion cientifica.
- Articulos cientificos entre el 2000 y 2020.

- Que se encuentren en espafiol o inglés.
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CAPITULO 1: ESPINA BIiFIDA
8.1 DEFINICION:

La espina bifida es una malformacién congénita que consiste en un fallo en el

cierre del tubo neural durante el periodo embrionario (Fagoaga y Macias, 2002)°. Es una
malformacion congénita que consiste en la falta de fusibn de uno o varios arcos
vertebrales posteriores, con o sin protusion meningea medular, y por donde el contenido
del canal neural queda al exterior (Consuegra Panaligan, 2008)*.

La localizacion mas frecuente es en la region lumbosacra, aunque puede
encontrarse en cualquier punto de la columna (Pérez Gonzalez, 2009)°.
8.2 ETIOLOGIA:

El estudio embrioldgico de la formacién del tubo neural sugiere que el defecto

del tubo neural probablemente ocurre entre los dias 22 y 28 de gestacién. Durante este
periodo, la medula espinal se forma por un proceso llamado neurulacién, en el cual los
pliegues del ectodermo sobre la medula espinal primitiva forman un tubo. El fallo del
ectodermo para completar este proceso de plegamiento puede ocurrir en cualquier nivel
espinal, C1 a S2, causando una lesién medular (Fagoaga y Macias, 2002)3. En el tubo
neural, el cierre del neuroporo anterior sucede normalmente el dia 26 de la vida fetal y
el neuroporo posterior el dia 28. En cuanto a las formaciones vertebrales, el cierre y la
osificacion del arco posterior se producen después (Fagoaga y Macias, 2002)3.

A partir de lo ya expuesto se define a la Mielomeningocele como un primer
defecto de cierre de la porcion caudal del tubo neural, aproximadamente, en la cuarta
semana de embarazo, con la siguiente falla en el cierre de los arcos posteriores de las
vértebras al mismo nivel, en el final del quinto mes (La Grasta, 2012)°.

La causa exacta de su produccién aun se desconoce; no obstante, se postulan
dos teorias (Bergamo et al, 2005)":

1. Lateoria primogénita hace referencia a la falta de cierre del tubo neural entre

la tercera y la cuarta semana de gestacion.

2. Laotrateoria, y la mas firme en la actualidad, describe que se produce una

rotura de un tubo neural previamente cerrado como consecuencia de un

desequilibrio entre la produccion y el drenaje de liquido cefalorraquideo con

3 Enfermeros y Fisioterapeutas. Autores del libro “Fisioterapia en Pediatria”.

4 Presidente de la Asociacion de Espina Bifida e Hidrocefalia de Alicante.

5 Kinesidloga graduada en el afio 2009, de la Universidad FASTA de Mar del Plata.

6 Kinesidloga graduada en el afio 2012, de la Universidad FASTA de Mar del Plata.

7 Médico especializado en traumatologia y ortopedia graduado de la Universidad de
Buenos Aires.
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Copituts 7. Eqpina Bifide
el aumento de la presion e hidrocefalia concomitante, que ocurriria entre la
quinta y la octava semana de gestacién (Bergamo et al, 2005)’.

Posiblemente se deba a una combinacion de factores genéticos y ambientales
(Fagoaga y Macias, 2002)3.

La Espina Bifida tiene una herencia multifactorial, el 95% de los casos no tienen
antecedentes familiares positivos para espina bifida, solo se han relacionado con la
presencia de los siguientes factores ambientales: Deficiencia de acido félico -
Antecedentes de espina bifida en el primer embarazo — Diabetes gestacional y Diabetes
Mellitus tipo 1 — Obesidad materna durante el embarazo — Uso de anticomiciales — Uso
de anticonceptivos — Estar recibiendo tratamiento con (acido acetilsalicilico,
dextrometorfan, etc.) — Deficiencia de zinc — Hipertermia materna — Alcoholismo y
tabaquismo materno — Enfermedades infecciosas como la Rubeola — Exposicion a
solventes y plaguicidas — Edad materna de mayor presentacion: menor a 18 y mayor de
40 afos — Radiacion — Nivel socioeconémico bajo — Multiparidad — Dislipemia —
Hipertensién cronica (Centro Nacional de Excelencia Tecnhol6gica en Salud -CENETEC-
, 2013)8. Sin embargo para Fagoaga y Macias (2002)3: Los factores ambientales, como
el consumo de alcohol o drogas, no se han relacionado como posibles factores
etioldgicos.

En defensa de la influencia del factor genético Pérez Gonzalez® (2009) expresa
que: por lo general, las parejas que han tenido un bebé con mielomeningocele tienen
una probabilidad de aproximadamente el 4% de tener otro bebé afectado. En aquellas
con dos hijos afectados la probabilidad es de aproximadamente el 10%. De la misma
manera, cuando uno de los padres tiene mielomeningocele, existe una probabilidad del
4% de que transmita el trastorno al bebé.

El Grupo Asesor sobre Defectos Congénitos del Tubo Neural® (2013) informo en
base a la suplementacion de acido félico en mujeres de edad fértil, lo siguiente: La dosis
recomendada es de 0,4 mg/dia de AF durante el periodo critico que se extiende desde
1 mes y medio antes de la fecundacién hasta 3 meses de embarazo. Ademas este grupo
recomienda incrementar la dosis de suplementacién a 4mg/dia de AF, si hay presencia
de antecedentes familiares, o hijo previo afectado u otros factores de riesgo para DCTN.
De esta forma seguin Gonzalez Ruiz (2012) '° se reduce el riesgo de tener otro embarazo

afectado en cerca de un 70 por ciento.

8 Organo descentrado de la Secretaria de Salud que se encarga de la gestion y
evaluacion de Tecnologias para la Salud, en el Gobierno de México.

9 Grupo autor del articulo “Recomendaciones para los Servicios de Neonatologia ante
el diagnéstico de Mielomeningocele” el cual forma parte de la Direccion Nacional de Maternidad
e Infancia de Argentina.

10 Licenciado en Psicopedagogia y Educacion Fisica.
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En adicién a este consumo de acido félico Pérez Gonzalez® (2009) aconseja que
una dieta saludable debe incluir alimentos fortificados con &cido félico y alimentos ricos
en folato, la forma natural del acido félico que se encuentra en los alimentos.... La
harina, el arroz, las pastas, el pan y los cereales enriquecidos son ejemplos de productos
fortificados (se puede consultar la etiqueta para saber si un producto es fortificado).
Entre los alimentos ricos en folato se encuentran las verduras de hoja verde, las
legumbres, las naranjas y el jugo de naranja.

Segln Bergamo et al’ (2005) en Argentina la Ley 25.630 sobre prevencién de
anemias y malformaciones del tubo neural obliga a la adicion de &cido folico, entre otros
nutrientes, a las harinas de consumo humano. Esta medida permite una cobertura
poblacional alta a bajo costo (Grupo Asesor sobre Defectos Congénitos del Tubo Neural,
2013)°.

8.3 EPIDEMIOLOGIA:

Existe una incidencia baja de espina bifida en el Africa negra (1 por 10000) y una

incidencia alta en los pueblos celtas (Irflanda del Norte). Las poblaciones hispanicas
también tienen una alta incidencia; la incidencia en Estados Unidos es del 0,4 al 0,9%
de los nacimientos (Fagoaga y Macias, 2002)3.

Si bien se carece de datos actualizados de su incidencia en la Argentina, segun
la dltima medicién es del 0,98 por cada 1.000 nacidos vivos, lo cual coincide con las
estimaciones mundiales sobre la enfermedad (Bergamo et al, 2005)’.

8.4 DIAGNOSTICO:

Durante la gestacién, la espina bifida puede ser detectada por los niveles de

alfafetoproteina (Fagoaga y Macias, 2002)3. Por lo que se mide los niveles de la alfa-
fetoproteina y otros marcadores bioquimicos en la sangre de la madre para determinar
si su embarazo corre riesgo de una anomalia congénita del tubo neural abierto. (Pérez
Gonzélez®, 2009). Aunque esta prueba no indica con certeza si un feto padece ésta
anomalia, determinara qué embarazos corren mayor riesgo y asi realizar pruebas mas
especificas (Pérez Gonzalez, 2009)°.

Los criterios asistenciales actuales aconsejan su realizacion de forma
sistematica a todas las gestantes, y el momento éptimo para la deteccion de los D.T.N,
es entre la 142 y 182 semana. También se puede determinar mediante la medicién de la
Acetilcolinesterasa, cuya muestra se obtiene practicando una Amniocentesis, que a
pesar de su fama de complicada es altamente fiable (Consuegra Panaligan, 2008)*.

En la amniocentesis se debe realizar el cariotipo en busca de alteraciones, dada
la frecuente relacion de esta enfermedad con otras patologias congénitas (Bergamo et
al, 2005).
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Es esencial, que el diagnhostico de espina bifida, a través de niveles de
alfafetoproteinas, esté siempre confirmado con un examen de ultrasonidos (ecografia)
(Fagoaga y Macias, 2002)3. La ecografia longitudinal y la transversa suelen verificar el
defecto de los arcos vertebrales y el saco del meningocele. Con ambas técnicas
combinadas se obtiene el diagnéstico de certeza en un 94% (Bergamo et al, 2005)".

El CENETEC? (2013) informa que hasta la fecha de publicacion, los ultrasonidos
durante el primer trimestre de embarazo detectaban la presencia de E.B en un: 44%. En
los ultrasonidos realizados en el segundo trimestre mejora la deteccién de espina bifida
a 92-95%, mientras que en la actualidad rondan el 100%.

La deteccion ecogréfica de la Espina Bifida se basa en signos directos y en
signos indirectos. Los signos directos son alteraciones anatémicas fetales, bien éseas
o de partes blandas. Se observan en las vértebras, ya que éstas presentan anomalias
de cierre de los arcos, compatibles con la Espina Bifida. Los signos indirectos son
imagenes obtenidas de partes del feto que no son la columna (pie, cabeza, vejiga) y que
con los nombres de "Signo del Limoén", "Signo de la Banana", "Distension de la Vejiga"
o0 "Pie equino varo", pueden indicar la existencia de una Espina Bifida (Consuegra
Panaligan, 2008)“.

Muchas veces, al no tener diagndstico prenatal de MMC, el nacimiento se hace
por via vaginal y el saco del mielomeningocele se rompe, produciéndose la pérdida de
LCR desde el espacio subdural (Grupo Asesor sobre Defectos Congénitos del Tubo
Neural, 2013)°. Los fetos con mielomeningocele tienen mas probabilidades que otros
bebés de encontrarse en posicién de nalgas (es decir, que saldran con los pies primero).
Por lo general, en estos casos se recomienda un parto por cesarea (Gonzalez Ruiz,
2012)'°. A favor de esta recomendacion Pérez Gonzalez® (2009), apoya la decision de
un parto por cesarea para disminuir el riesgo de dafios a la médula espinal.

8.5 CLASIFICACION:

La espina bifida se suele dividir dentro de dos grandes grupos, como se indica

en la tabla n° 2:

Tabla n°2:
Espina bifida oculta: Acontece en al menos un 5% de la poblacion.

(Aparicio Meix, 2008)*.
Los arcos vertebrales no fusionan y la lesion

esta cubierta de piel en toda su extension.... El defecto

es muy leve y en la mayoria de los casos no presenta

11 Neurologo pediatrico en el Hospital Universitario Ramon y Cajal en Madrid.
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clinica alguna, detectandose de forma ocasional
cuando al afectado se realiza un examen radiol6gico
de columna (Consuegra Panaligan, 2008)*. En la que
se evidencia el cierre incompleto del arco vertebral
posterior (Aparicio Meix, 2008)**.

Por lo general, la médula espinal y los nervios
son normales y la mayoria de los individuos que tiene
este tipo de espina bifida no tienen problema alguno.
(Federacién de Ensefianza de CC.OO. de Andalucia,
2010)*2,

En estos casos, suelen observarse a nivel
lumbosacro alteraciones cutaneas, tales como areas
de piel atrofica o hiperpigmentada, hemangiomas,
lipomas subcutadneos, o bien hipertricosis localizada,
apéndices cutaneos, fistulas o senos dérmicos... Otras
manifestaciones clinicas comunes mas 0 menos
evidentes: cifoescoliosis, lumbociatica, pies
equinovaros, asimetria de las extremidades inferiores,
signo de Babinski, pérdida parcheada de la
sensibilidad, uUlceras troficas y trastornos de los
esfinteres (Aparicio Meix, 2008)**.

Espina bifida quistica:

Se engloban en ella todas aquellas anomalias
con defectos del cierre del tubo neural, donde se
pueden herniar las meninges, el neuroeje o ambos.
Segun el contenido de esta cavidad se puede distinguir
(Fagoaga y Macias, 2002)3:

1) Meningocele: en la cavidad quistica se
encuentran liquido cefalorraquideo y meninges.
La medula espinal y las raices nerviosas estan
alojadas en el canal raquideo, y las alteraciones
neuroldgicas y la sintomatologia son minimas. La
localizacibn mas frecuente es en la zona

lumbosacra posterior (Fagoaga y Macias, 2002)3.

12 Sindicato mayoritario del sector de Centros y Servicios de Atencién a Personas con

Discapacidad
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2)

En casos excepcionales produce sintomas
neuromusculares, urinarios y gastrointestinales
(Bergamo et al, 2005)".

Mielomeningocele: constituye una de las formas

mas graves de disrafismo de la columna vertebral.
En la cavidad quistica se encuentra medula,
raices nerviosas, meninges y liquido
cefalorraquideo. Esta malformacion es la mas
frecuente... Ademés de la hernia y de las
meninges se caracteriza por (Fagoaga y Macias,
2002)3:

e En el plano cutaneo: ausencia o
disminucion de la capa dérmica al nacer.

e Vertebras, en nimero de dos o tres, con
problemas en el cierre del arco posterior.

e Meninges con un importante defecto en la
duramadre.

e Raices nerviosas que pueden conservar
su potencial funcional o no.

e La parte terminal de la medula o cono
medular se encuentra eventualmente en
el fondo de saco (Fagoaga y Macias,
2002)3.

La localizaciébn es segun Aparicio Meix!!

(2008): dorsolumbar o lumbar en mas del 50% de los

casos, lumbosacro en el 25% y cervical o dorsal en

sélo el 10%.

3)

Lipomeningocele: la Unica diferencia en este

tipo de lesion radica que la cavidad quistica esta
llena de un tejido lipomatoso, el cual, a través de
la abertura producida por la falta de fusion de los
arcos posteriores vertebrales, penetra en el
conducto medular produciendo una compresion
de la medula espinal con la consiguiente
afectacion neurologica (Fagoaga y Macias,
2002)3.
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Fuente: elaboracién propia.
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Imagen. Tipos de espina bifida.

Fuente. Tomado de “Actuacion fisioterapica en mielomeningocele. A propdsito
de un caso” (p.7). Por Izquierdo Razquin*®, 2016, Facultad de Fisioterapia de Soria,
Universidad de Valladolid.

8.6 PRONOSTICO:

En su mayoria, los pacientes no tratados mueren luego de 6 meses de vida.

(Bergamo et al, 2005)’. Las causas de muerte durante los dos primeros afios, sin
tratamiento, son la hidrocefalia y la infeccién intracraneal. La causa renal suele
expresarse luego del afio de edad (Bergamo et al, 2005)’. En adicién a estas causas
Pereyra® (2020) agrega las siguientes causas: El parto traumatico y dificultad para dar
a luz al bebe.

En la actualidad, la reparacion quirdrgica precoz del mielomeningocele (dentro
de las 24-36 horas del nacimiento) esta indicada en todos los casos. En estos pacientes
operados, la mortalidad inicial es del 1%, y la supervivencia del 80-95% en los dos
primeros afos de vida, pero con secuelas graves en el 75% (Aparicio Meix, 2008)*.

Los que sufren una lesion alta tienen peor prondéstico en cuanto a expectativa y
calidad de vida (Bergamo et al, 2005)’. Ademas del pronéstico segun el nivel de
afectacion Pereyra® (2020) agrega que: en un prondstico funcional de un paciente con
mielomeningocele se deben considerar todos los factores que pueden coexistir con la

enfermedad (hidrocefalia, siringomielia, hidromielia, médula anclada, etc) y agregar un
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dafio extra. Para esta autora también se deben sumar trastornos como la obesidad
(hallazgo muy comdn en estos nifios), alteraciones en el nivel de inteligencia, la
motivacion del paciente, las numerosas cirugias correctivas o de revision de la
derivacion, los cuales influirdn en contra del pronostico funcional del paciente.

En estudios realizados en pacientes tratados desde el inicio, Lorber concluyé
que: un 30% de ellos podra deambular sin asistencia ortésica, un 40% lo hara con ortesis
y terapia ambulatoria y un 30% so6lo se podrd manejar con silla de ruedas (Bergamo et
al, 2005)".

8.7 TRATAMIENTO NEUROQUIRURGICO:

Los objetivos de la cirugia son: Preservacion de la funcion neurolégica tal cual

esta al nacimiento / Evitar la infeccion (Grupo Asesor sobre Defectos Congénitos del
Tubo Neural, 2013)°.

Es imprescindible el cierre neuroquirirgico del defecto. Este procedimiento se
puede realizar de las siguientes formas (Bergamo et al, 2005)":

1. Cierre intrautero del defecto: Su realizacion esta discutida por la alta tasa

de morbimortalidad observada en los paises con mas experiencia en el procedimiento.
Sin embargo se estan logrando buenos resultados, con un menor indice de alteraciones
agregadas, como la malformacion de Arnold Chiari y la hidrocefalia, y menos
procedimientos de derivacién (Bergamo et al, 2005)".

Ademas produce mejoria en otros aspectos como el grado de herniacion de
tronco cerebral, funcion motora ajustada a nivel anatémico y la capacidad de marcha
independiente en comparacién con la cirugia post natal estandar (Pereyra, 2020).

A partir del 2016, ha crecido el interés en lograr un acceso uterino menos
invasivo para la madre mediante cirugia fetoscopica. Los centros con mayor experiencia
comienzan a flexibilizar los criterios de elegibilidad originales y a explorar técnicas mini-
invasivas (Pereyra, 2020)?.

Sin embargo el riesgo de complicaciones para la madre y el feto fue muy alto.
(CENETEC, 2013)%. Estuvo acompafiado de riesgo materno que incluia basicamente
alto riesgo de parto prematuro, dehiscencia de la histerotomia, ademas de los riesgos
de prematurez extrema, muerte fetal o neonatal (Pereyra, 2020).

2. Cierre del defecto en forma inmediata al nacer: Por lo general, los bebés

con mielomeningocele requieren cirugia dentro de las 24 a 48 horas de su nacimiento.
Los médicos vuelven a colocar quirdrgicamente en su lugar los nervios expuestos y la
médula espinal en el canal espinal y los cubren con muasculo y piel. La cirugia inmediata
ayuda a evitar lesiones nerviosas adicionales (Pérez Gonzélez, 2009)°.

De la experiencia de los ultimos 20 afios ha quedado el concepto que el cierre

de la placa neural es una “urgencia” no una emergencia; esto ha permitido diferir la
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cirugia dentro de las 72 horas de vida sin aumento de las complicaciones, lo que es
particularmente importante en el recién nacido critico o inestable (Pereyra, 2020)*.

Segun Pingel Diez, debe ser intervenido dentro de las primeras 24 o 36 horas
posparto, dependiendo del estado clinico del nifio. Entre mas aplacen la cirugia se
incrementara el riesgo de complicaciones de tipo infeccioso y de fistula de Liquido
Cefalorraquideo (Pereyra, 2020)".

Puede realizarse cierre del defecto de la espina bifida abierta... siempre y
cuando no exista fuga de liquido cefalorraquideo y la placoda este expuesta (CENETEC,
2013)8.

Seguln el CENETECS (2013) en presencia de fuga de liquido cefalorraquideo en
cantidad importante, el neurocirujano valorara la colocacién de una derivacion ventriculo
peritoneal como primera cirugia siempre y cuando no exista proceso infeccioso... ya
gque sino se debe colocar derivacién al exterior e iniciar tratamiento con antibioticos
intravenosos.

El tratamiento inicial en caso de tener una cavidad quistica con gran cantidad de
liquido, segin el CENETEC?® (2013): es la colocacion de un sistema de derivacion
ventriculo peritoneal que permitira disminucion del tamafio del defecto.... La colocacién
de la derivacién ventriculo-peritoneal en estos casos evita complicaciones como: fistula
de liquido cefalorraquideo y apertura de herida quirdrgica en el post operatorio.

Después del procedimiento quirtrgico se mantendran en observacion por 48 hrs.
Por la posibilidad que desarrolle hidrocefalia, se debera llevar registro diario del
perimetro cefélico, de la forma de la fontanela anterior y de los movimientos oculares.
En caso de presentar datos clinicos que indiquen el desarrollo de hidrocefalia se

colocara derivacién ventriculo peritoneal (CENETEC, 2013)8.
-

Imagenes. Procedimiento quirdrgico de cierre del saco quistico.
Fuente. Tomado de “GPC: Prevencion, diagnéstico y tratamiento de la espina
bifida en nifios” (P.28 y 29), por CENETECS, 2013, Consejo de salubridad General de

México.
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8.8 NIVELES DE LESION:

8.8.1 Alteraciones sequn el nivel de lesion:

Como expresa Consuegra Panaligan* (2008) debajo del nivel de lesion se
encontrara:

Pérdida de sensibilidad: Como consecuencia de la afeccion nerviosa por la
lesion medular.

Debilidad muscular: Que puede oscilar desde una situacion leve hasta paralisis
completa. Cuanto mas alta es la Espina Bifida, mayor es la afectacién muscular.

S ™ I = L4 LS 51 s2 | s3
Paoas iliaco i
Sartono ; ; : ; ’
[ Pectineo i ’ : : |
Recto intemao | i ; ;
Adductoras i i i
Cuadriceps |
; | Isquictibiales internos 5
| Tibial anterior | i i
Tensor fascia lata |
Gluteo medio
| Tibial posterior |

Extensor largo dedo gordo
Extensor largo dedos
Paronaas
Gluteo mayor
[ Triceps sural
Biceps crural
Flexores dedos

: : : [ Intrinsecos

Tabla n°3. Inervacion de los miembros inferiores.

Fuente. Tomado de “Guia de Atencion Integral para personas con Espina Bifida”
(p.25). Por Calbo Maiques y Vergara Campos®®, 2008, Asociacién de Espina Bifida e
Hidrocefalia de Alicante A.E.B.H.A

Los autores de esta tabla expresan que siguiéndola se puede conocer con qué
movilidad cuenta el nifio con Espina Bifida segun el nivel de su lesibn medular. Una vez
conocida la musculatura afectada y conservada segun el nivel medular de lesién, el tipo
de paralisis muscular y el curso normal de la enfermedad, se puede intuir en qué

articulaciones es posible que aparezca una futura deformidad y de qué tipo.

13 Fisioterapeutas de la Asociacién de Espina Bifida e Hidrocefalia de Alicante.

20



Capitets /- Eqpina Bifida

Otra tabla atil para predecir las posibles deformidades adquiridas, reflejos y

movimientos conservados, segun el nivel lesional, es la siguiente:

L1 L2 L3 L4 LS 51 s2 s3
Refiejo Cremasteriano | | Rotuliano Fespussls
plantar
FI&xir'Jnl Extension Flexion
Movimients ¥ aduccidn radilla rodilla
de la cadera
Extension Flexién plantar
y abduccion del tarso
de la cadera
Comp. anterolateral
piema
Y |
Deformidad Luxacion cadera 1
adquirida Contractura -
extension rodilla Pie calcaneo

Tabla n° 4. Deformidades por alteraciones motoras.

Fuente. Tomado de “Mielomeningocele” (p.273). Por Bergamo et al’, 2005.
Revista Asociacion Argentina Ortopedia y Traumatologia Afio 70, pp 269-283.

Segln Calbo Maiques y Vergara Campos!® (2008) la paralisis muscular es, hoy
por hoy, irrecuperable ya que los musculos quedan “desconectados” del sistema
nervioso, y va a ser de tipo flacida por norma general, aunque en algunas ocasiones
habra algunos problemas asociados a la Espina Bifida que pueden producir otras
alteraciones del tono muscular (espasticidad).

Tener en cuenta que en la Espina Bifida, la lesiébn en la médula es por una
herniacién de la misma y que al no ser un corte simple medular, puede que se afecten
los miembros inferiores de forma asimétrica, estando una pierna mas paralizada que la
otra, o que la lesién no corresponda con un nivel exacto de lesion. Lo que se muestra a
continuacion son datos orientativos ya que ademas existen variaciones individuales y
otros factores que pueden determinar la funcionalidad de cada caso y las ayudas que

va a necesitar para la deambulacién (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*.
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Nivel segmentario

funcionante Caracteristicas del paciente

D12 Paralisis de ambos miembros inferiores:

1. Deformidad y postura dictada por la gravedad

2. Rara vez se produce luxacion de la cadera. Es comun la coxa valga, en la nifiez se puede producir subluxa-
cion de la cadera

3. Reflejos tendinosos ausentes

4. Vejiga incontinente (S2, S3, S4) y ano abierto sin espasmo anal (S3, S4)

L1 Cobra funcion el sartorio y presenta algo de funcion el psoas iliaco, lo que provoca una deformidad de la cade-
ra en rotacion lateral y flexion

El resto del examen se mantiene como el nivel anterior, con excepcion de la sensibilidad que se mantiene hasta
la banda L1, en el tercio superior del muslo

L2 1. Mejora de funcion del sartorio y el psoas iliaco, mientras que cobran algo de funcion los aductores de la cadera
Cobra leve funcion el cuadriceps

Todo esto acentia la flexion de la cadera y la lleva en una actitud en aduccion

La subluxacion de caderas ocurre en 4 de 5 pacientes y en el 10% se produce la luxacion. Las rodillas toman
una actitud en flexion con el tiempo por contractura de la banda iliotibial y los isquiotibiales paralizados y fi-
brosados junto con la capsula posterior

2. Hay sensibilidad hasta los dos tercios superiores del muslo

3. Mantiene la arreflexia tendinosa de los miembros inferiores, solo se halla presente el reflejo cremasteriano
4. La funcion vesical e intestinal es como en el nivel anterior, puede aparecer un chorro de orina cuando el pa-
ciente llora por contraccion de los musculos rectos abdominales

L3 1. Cadera: flexion y aduccion conservada. Abduccion y extension ausentes, lleva a la deformidad en flexion y
aduccion. El cuadriceps fuerte aqui provoca la hiperextension de la rodilla al no tener antagonista. Esto a su vez
causa la deformidad en equino de los pies, donde no hay musculos activos en este nivel

La coxa valga esta presente y en un 80% de los casos se produce la luxacion de las caderas
2. Sensibilidad normal hasta la rodilla

3. Reflejos: rotuliano presente pero débil, cutaneo umbilical, abdominal y cremasteriano presentes
4. Funcion vesicointestinal ausente como en el nivel anterior

L4 1. La cadera se mantiene como en el nivel anterior y la rodilla aumenta su capacidad extensora a expensas del
cuadriceps fuerte. En el pie cobra fuerza la tibial anterior y se percibe una leve funcién del tibial posterior; esto
provoca la deformidad en calcdneo varo (por dorsiflexion e inversion)

2. La sensibilidad se extiende hasta la region medial de la pierna y el pie

3. Reflejos: se encuentra ausente el reflejo aquiliano

4. Funcion vesicointestinal como en el nivel anterior

L5 1. Comienzan a funcionar el gliteo medio, el menor, los 1squiotibiales, el tensor de la facia lata, el extensor lar-
go de los dedos y el peroneo anterior

La cadera se mantiene flexa por desequilibrio, se equilibra la aduccién y abduccion (puede existir leve predomi-
nio de la aduccion). Rara vez puede ocurrir subluxacion de cadera por predominio de la flexion

La rodilla se equilibra (puede existir leve debilidad de la flexion)

El pie se presenta talo por predominio de los dorsiflexores

2. La sensibilidad falta en el lado lateral y plantar del pie

3. Reflejos: falta el aquiliano

4. La funcion vesicointestinal se mantiene como en el nivel anterior

S1 1. Comienzan a funcionar el ghiteo mayor (debil), el biceps femoral, el triceps sural, los extensores largos y cor-
tos de los dedos y los flexores largo y corto de los dedos

En la cadera puede existir leve debilidad en flexion

La rodilla esta equilibrada

El pie suele presentar deformidad en garra de los dedos, por falta de intrinsecos y por debilidad de los flexores
plantares se puede desarrollar un calcaneo valgo y un talo vertical

2. La sensibilidad falta en una franja en la region posterior del muslo, pantorrilla y planta del pie

3. Reflejos, el aquiliano todavia esta deébil

4. Funcion vesicointestinal como en el nivel anterior

s2 1. Cadera, rodilla normales

En el pie se puede dar una deformacion en garra y un cavo varo
2. La sensibilidad es normal

3. Los reflejos son normales

4. La vejiga presenta actividad y existe un espasmo anal parcial

Tabla n° 5. Movilidad, sensibilidad, reflejos, alteraciones del sistema urinario y
digestivo segun el nivel de lesion.

Fuente. Tomado de “Mielomeningocele” (p.275). Por Bergamo et al’, 2005.
Revista Asociacion Argentina Ortopedia y Traumatologia Afio 70, pp 269-283.

Por dltimo, en las lesiones sacras por debajo de S3 la funcion de las
extremidades inferiores es normal y hay anestesia en "silla de montar" (Aparicio Meix,
2008)™.
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8.9 DEFORMIDADES Y COMPLICACIONES:

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

complicaciones: Ortopédicas — Neurolégicas — Cutaneas — Uroldgicas — Fracturas —
Obesidad - Pubertad precoz (Vitale, 2005)}*. Entre otras que se desglosaran a

continuacion.

8.9.1 Alteraciones ortopédicas o deformidades:

Ademaés del nivel de lesion medular, existen otros factores que van a determinar
la futura funcionalidad y el desarrollo de los nifios con espina bifida como son los
posibles problemas neurol6gicos asociados... la obesidad, el estado cognitivo... Otro
de estos factores y que ocurre muy frecuentemente en la espina bifida son las
alteraciones ortopédicas (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*2.

Definicion: deformidad y/o alteracion de la funcion musculo-esquelética
(retracciones, contracturas...) (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008),

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, accion 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 masculo. También las complicaciones neuroldgicas pueden

empeorar las deformidades (Vitale 2005)4.

8.9.2 Tipos de alteraciones ortopédicas sequn el origen:

Congénitas: Aquellas que se han producido durante el periodo fetal debido a
una mala posicién intrauterina unido a la ausencia total o parcial de movilidad de
determinados grupos musculares, o simplemente por malformaciones de los segmentos
osteoarticulares en el periodo embrionario.... La actuacion tipica ante ellas es la cirugia
correctora 0 medidas mas conservadoras como la colocacién de férulas o yesos
correctores aprovechando la maleabilidad ésea en los nifios recién nacidos y nifios
pequefios (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*.

Adquiridas: Aquellas que se producen después del nacimiento y secundarias a
determinados factores de riesgo, como el desequilibrio muscular entre agonistas y
antagonistas en una determinada articulacion, o aquellas que se producen por una
actitud postural anémala mantenida en el tiempo. Es aqui donde mas cabida tiene la

prevencion (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.

14 Medica Honoraria del Instituto de Rehabilitacién Psicofisica GCBA.
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8.9.3 Prevencién de alteraciones ortopédicas:

Las autoras Calbo Maiques y Vergara Campos*® (2008) refieren sobre este tema
que teniendo en cuenta estos posibles mecanismos de produccion, los fisioterapeutas
pueden empezar a prevenir desde la temprana infancia la aparicion de estas
deformidades y todo lo que conllevan: como el retraso de determinadas adquisiciones
madurativas del nifio, las futuras intervenciones quirdrgicas para corregir la
deformidad... De aqui se deriva la importancia de promover un buen desarrollo musculo-
esquelético desde la primera infancia manteniendo una correcta alineacién
osteoarticular e higiene postural y prevenir asi el crecimiento anémalo por el
desequilibrio de fuerzas a la que pueda estar sometido durante el proceso.

1. Prevenciéon primaria: En este caso seria evitar las actitudes posturales

anomalas (factor de riesgo) que puedan llegar a producir una futura alteracion
ortopédica (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.

2. Prevencién secundaria: reducir el impacto del factor de riesgo una vez

desarrollado, por medio de la deteccién precoz y su tratamiento. Un ejemplo seria el
caso en el que ya exista un desequilibrio muscular en una articulacién... detectar
precozmente dicho factor de riesgo y reducir su posible impacto mediante la colocacion
de una ortesis lo antes posible (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.

3. Prevencion terciaria: medidas destinadas a reducir los efectos producidos

por la aparicion de las complicaciones secundarias a la alteracion ortopédica. Cuando
una deformidad ya esté establecida, la prevencion terciaria se refiere a las actividades
dirigidas a que esa alteracion interfiera lo menos posible en su vida diaria y funcionalidad

(Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.

8.9.4 Técnicas de prevencion:

En cuanto a las técnicas de prevencion, estas autoras mencionan tres técnicas
principales: las movilizaciones pasivas, los estiramientos musculares y la mas
importante, la educacion y cuidados posturales.

1) Movilizaciones pasivas: mover todas las articulaciones de los miembros

inferiores (caderas, rodillas y pies) en todos sus movimientos y amplitudes,
especialmente aquellas articulaciones que estén afectadas por la falta de movilidad o
porque exista un desequilibrio muscular, y siempre en el sentido de la correccion (Calbo
Maiques y Vergara Campos, 2008)*3,

2) Estiramientos musculares: de aquella musculatura que va a tender a

acortarse con el paso del tiempo, tanto por los desequilibrios, como por las posturas

mantenidas (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*2.
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3) Cuidados posturales: se debe controlar las posturas del nifio cuantas mas

través de (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3:

Los cuidados posturales se podran llevar a cabo a

e Medidas de contencion externa (férulas, bipedestadores, asientos...):

van a impedir o limitar la evolucion negativa de las alteraciones 6seas y su

no utilizacibon va a desembocar probablemente en una intervencion

quirdrgica (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3,

e Educacion postural propioceptiva: Desarrollar el control postural en

todas las posiciones del espacio y educar al nifio para que adopte las

posturas mas correctas posibles. La educacién postural propioceptiva se

podré llevar a cabo en nifios de a partir de unos 6 afios en los que ya existe

un control consciente sobre su cuerpo (Calbo Maiques y Vergara Campos,

2008)%.

8.9.5 Alteracidon sequn segmento articular:

Segmento
osteoarticular

Alteraciones ortopédicas

Columna vertebral

Escoliosis

Hiperlordosis lumbar + aumento de la cifosis
dorsal

Cifosis lumbar

Caderas

Flexo

Luxacion

Deformidad en abduccidn, flexién y rotacion
externa

Rodillas

Flexo

Hiperextension

Valgo / Varo

Rotacion tibial

Tobillo-pie

Valgo / Varo

Equino

Equino-varo o zambo

Cavo

Garra de dedos

Tabla n® 6. Alteracion segin segmento articular.

Fuente. Tomado de “Guia de Atencion Integral para personas con Espina Bifida”
(p.38), por Calbo Maiques y Vergara Campos*®, 2008, A.E.B.H.A

8.9.6 Deformidades espinales:

La patologia espinal es extremadamente comun en los pacientes con

mielomeningocele; su incidencia, segun el trabajo que se consulte, es tan alta que puede
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llegar al 100% y tiene una relacion muy estrecha con el aumento de la edad y el nivel
neurolégico de la lesién (Bergamo et al, 2005)’.

Los autores Calbo Maiques y Vergara Campos*® (2008) enumeraron los factores
que pueden determinar la aparicion de una deformidad de columna, como los siguientes:

1. Segun el nivel de lesion ya que cuanto mas alta se ésta, mayor es la
inestabilidad de la columna vertebral y por tanto aumenta la probabilidad
de desarrollar una deformidad de caracter progresivo.

El desequilibrio entre la musculatura agonista y antagonista.

El desarrollo de displasia o luxacion de cadera.

La mala higiene musculo-esquelética que determina la aparicion de
contracturas y acortamientos de la musculatura.

5. La higiene postural tanto en sedestacién como en bipedestacion.

Representa el mayor desafio para el ortopedista, pues es muy discapacitante y
su tratamiento puede traer aparejadas numerosas complicaciones, por lo que es
imprescindible estudiar a estos pacientes en cada visita clinica con radiografias de
columna, anteroposterior y lateral (Bergamo et al, 2005)”.

En aquellos pacientes donde debe ser realizado el tratamiento quirtrgico de su
deformidad espinal, el mismo impone un alto desafio al cirujano, debiendo ser realizada
una meticulosa planificacion y preparacion pre-operatoria del enfermo (Vallejos Meana
et al, 2005)%.

Se suelen presentar escoliosis, lordosis severa y cifosis; de todas, la Ultima es la
de mayor gravedad (Bergamo et al, 2005)’.

Escoliosis:

La deformidad puede ser paralitica, congénita o una combinacién de ambas
(Bergamo et al, 2005)".

Entre las causas de la deformidad escoliética congénita, segin Bergamo et al’
(2005), se encuentran anomalias de la columna vertebral, como hemivértebras, barra
segmentaria unilateral o defectos de segmentacion; inestabilidad local de columna por
ausencia de elementos posteriores y sus ligamentos.

Es importante diferenciar las curvas congénitas de las paraliticas. Estas Ultimas
son curvas largas, asociadas con pelvis oblicua y luxacion de cadera, casi siempre
progresivas, que descompensan el equilibrio del tronco y alteran la posicién de sentado.
Son curvas flexibles y en el tratamiento en su inicio es util el corsé (tipo Milwaukee
modificado) (Bergamo et al, 2005)".

Tratamiento de la escoliosis:

15 Médico graduado de la Universidad del Salvador y director de un Centro de
Consultorios especializados en Ortopedia Pediéatrica.
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La eleccion del tratamiento variara en funcién de la etiologia, el grado de

desviacion y de su posible progresiéon o estructuracion (Calbo Maiques y Vergara
Campos, 2008)%,

Observacion. Seguimiento
cada 6 meses
Tratamiento conservador:
COrsé y ejercicios

Curva menor de 20° Curva inmadura

Curva entre 20° y 40° Curva inmadura

Curva inmadura o curva

[a]
Curva mayor de 40 estructurada

Cirugia ortopédica

Tabla n° 7. Protocolo segun tipo de curva y grados de desviacion.

Fuente. Tomado de “Guia de Atencion Integral para personas con Espina Bifida”
(p.42), por Calbo Maiques y Vergara Campos*®, 2008, A.E.B.H.A.

Tratamiento conservador de la escoliosis:

En la actualidad la linea principal de actuacion consiste en la utilizacion de corsés
para evitar la progresion de la curva junto con un programa de ejercicios que se ajuste
a las necesidades especificas de cada persona (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)%. Este grupo de pacientes presenta mejor tolerancia a la utilizaciéon de ortesis v,
en general, el tratamiento quirdrgico suele desarrollarse en una edad cercana a su
adolescencia (Vallejos Meana et al, 2005)°.

Los autores Calbo Maiques y Vergara Campos®® (2008) expresan que algunos
de los corsés mas utilizados, con alta eficacia y especificidad son el corsé Boston, el
corsé de Cheneau y el tipo Providence.

Indicaciones quirurgicas de la escoliosis:

Segln Bergamo et al’ (2005) las indicaciones quirurgicas en la escoliosis esta
indicada en los siguientes casos: Curva de 50° o mayor / Curva de menos de 50° pero
gue interfiere en algunafuncién o causa problemas secundarios / Disfuncién neuroldgica
causada por la curva.

Sin embargo para las autoras Calbo Maiques y Vergara Campos*® (2008) cuando
la columna presenta una curva de mas de 40 grados y existe un elevado riesgo de que
progrese negativamente, es en estos casos cuando se recurre a la cirugia... Este tipo
de cirugia consiste en la fijacion interna de los huesos implicados en la curva
provocando la fusion entre dichas vértebras.

Hiperlordosis:

Est& determinada por el nivel de la lesion y es la malformacion mas comuin en
estos pacientes (Bergamo et al, 2005).

El aumento de la lordosis en las personas con espina bifida es principalmente el
resultado del desequilibrio muscular a nivel de la articulacion de la cadera. La falta de

movilidad de los extensores de cadera junto con la activacién de los flexores a dicho
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nivel provoca la caida de la pelvis en anteversién arrastrando asi a la columna a la
posicion de hiperlordosis (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3. Ademas de esta
causa también segin Bergamo et al’ (2005) se puede deber a un defecto 6seo en la
region posterior de la columna lumbosacra o puede ser de causa iatrogénica debida a
una cicatriz posoperatoria posterior.

La posicién mantenida en hiperlordosis condiciona la aparicion a nivel dorsal de
un aumento de la cifosis (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3,

Prevenciéon: Segun las autoras Calbo Maiques y Vergara Campos!® (2008), la
prevencion consistira en mantener en la medida de lo posible el equilibrio muscular
evitando la aparicion de un flexo de cadera. Fomentando el fortalecimiento de la region
abdominal y la musculatura glitea para estabilizar la pelvis en retroversién (basculada
hacia atras).

Tratamiento: las autoras Calbo Maiques y Vergara Campos®® (2008) establecen
como pilares del tratamiento conservador: ensefiarle la higiene y reeducaciéon de su
postura para que tome conciencia de la posicién de su pelvis y pueda corregirla de
manera activa en la medida en que el nivel de la lesién lo permita.

En adicion a lo anterior las autoras refieren que en el caso de un nivel alto de
lesion donde se imposibilita el control de pelvis activo durante la marcha con aparatos
se realizaran las siguientes adaptaciones para el control de la pelvis: La colocacién de
una cesta pélvica mas alta o un corsé rigido / El blogqueo del bitutor a la altura de la
cadera.

Cifosis dorsal:

Suele ser progresiva y no tiene buena respuesta al tratamiento ortésico, el cual
provoca frecuentes Ulceras por decubito en el vértice de la curva y requiere
estabilizacién quirdargica (Bergamo et al, 2005)’.

Entre las complicaciones que acarrea este problema estan las alteraciones de la
mecanica respiratoria con disminucién de la capacidad vital y de la capacidad vital
forzada al disminuir el espacio abdominal con el consiguiente ascenso de las visceras
(Bergamo et al, 2005)".

Al aumentar la deformidad con el crecimiento, la médula se estira a nivel del apex
de la curva, elonga los tejidos nerviosos y lleva a un déficit neurolégico progresivo
(Bergamo et al, 2005)".

8.9.7 Deformidad en las caderas:

Las alteraciones en esta articulacion en el paciente con mielomeningocele
pueden estar causadas por desequilibrios musculares o por el efecto de la gravedad
(Bergamo et al, 2005)’. Pudiendo segln este autor resumir las lesiones en contracturas

de partes blandas, deformidades 6seas e inestabilidad articular.
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8.9.8 Contractura en flexion:

Este tipo de afectacion es mas frecuente en niveles de afectacion alto (lumbar
alto o dorsal) y su causa es la falta de oposicién a los flexores de cadera, principalmente
el psoas iliaco (Bergamo et al, 2005)’. Ademas Bergamo et al’ (2005) menciona como
causa posicional a los periodos prolongados en sedestacion o en decubito supino.

Esta contractura suele acompafiarse por contractura en flexién de las rodillas
(secuela posicional) (Bergamo et al, 2005)’. Un nifio que no puede compensar la
contractura necesita muletas aunque sea capaz de caminar de forma independiente.
Las caderas extendidas o mejor, hiperextendidas permiten al nifio equilibrar la parte
superior del cuerpo. Es importante llevar el centro de gravedad justo detras del eje virtual
combinado frontal de ambas articulaciones de la cadera (Correll y Gabler, 2000)26.

La contractura en flexion de la cadera es un grave obstaculo para la marcha y la
bipedestacion (Correll y Gabler, 2000)6. Esto se debe a que la fuerza muscular no es lo
suficientemente fuerte como para estabilizar al nifio erguido (Correll y Gabler, 2000)26,
Aunque el nifio sea capaz de caminar con una severa deformidad en flexién fija aumenta
la deformidad de la columna vertebral debido a la oblicuidad de la pelvis. Los nifios con
una contractura bilateral en flexion de la articulacién de la cadera intentan compensar
desarrollando una hiperlordosis lumbar (Correll y Gabler, 2000)?®.

Cuando la contractura sobrepasa los 30° torna imposible la utilizacion de ortesis
y dificulta la posicion prona, por lo que estaria indicada la liberacion quirtrgica. Hasta
entonces el tratamiento es conservador con medidas de elongacion pasiva de los
flexores de cadera (Bergamo et al, 2005)".

La liberacion de partes blandas en la deformidad en flexién de la cadera en MMC
es un procedimiento seguro y con pocos riesgos. La toma de decisiones depende del
nivel de la lesion neuroldgica y de las capacidades intelectuales y motoras del nifio. Una
cadera completamente extendida permite una mejor verticalizacion y consume menos
energia (Correll y Gabler, 2000)26.

En el paciente mayor de 7 afios con una contractura en flexion de 60° esta
indicada la osteotomia extensora de fémur a nivel intertrocantéreo (Bergamo et al,
2005)".

Contractura en aduccion:

Esta contractura, muy frecuente en los niveles altos (L3 o superior), suele
asociarse con luxacion o subluxacién de caderas y es causa comun de pelvis oblicua

con la consiguiente escoliosis. Si es pronunciada provoca la marcha en tijeras,

16 Doctores en medicina en el Hospital Ortopédico Infantil, Berneuer Strabe en Aschau,
Alemania.
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desestabilizandola y puede interferir en la postura de sentado. Cuando provoca
cualquiera de estas alteraciones esté indicada la liberacion quirargica de los aductores
(Bergamo et al, 2005)".

8.9.10 Contractura en rotacion externa

Se asocia casi siempre con la abduccion y la flexién y se ve en niveles muy altos
con miembros inferiores desnervados (Bergamo et al, 2005)’. Segln este autor es
prevenible mediante el uso de ortesis nocturnas y terapia quinésica con ejercicios del

arco de movilidad.

8.9.11 Contractura en abduccién

Esta contractura es secundaria a la contractura del tensor de la fascia lata,
aungue también puede ser consecuencia de la transferencia del psoas iliaco al trocanter
mayor. Se ve en pacientes con lesiones altas y si es asimétrica puede causar pelvis
oblicua con escoliosis y alteraciones de la sedestacion y la marcha, caso en el cual esta
indicada la liberacion quirGrgica (Bergamo et al, 2005)’. Antes de llegar a esto segln

este autor se puede prevenir con terapia fisica e implementacién temprana de férulas.

8.9.12 Subluxacién y luxacion

La incidencia de luxacion o subluxacién de cadera al nacer es mayor en los
pacientes con mielomeningocele que en la poblacion general y puede llegar al 50%
(Bergamo et al, 2005)".

Las luxaciones pueden ser de tres tipos: congénita, teratoldgica o paralitica.

Congénitas: La primera se presenta en los pacientes con lesiones bajas (nivel
sacro) (Bergamo et al, 2005)’. Se produce en una etapa temprana del desarrollo fetal,
durante el periodo embrionario, por una mala posicién del feto dentro del Utero o por

desequilibrios musculares (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*.

Teratolégicas: La luxacion teratolégica se da en los pacientes con nivel alto de

lesién (dorsal, L1, L2) y tienen gran alteracion morfolégica de la articulacién (Bergamo
et al, 2005).

Paraliticas: Un 50 a 70% de los pacientes con lesiones lumbares (L3, L4)
presentan luxaciones paralitcas que a menudo se observan al nacer 0 mas
comlnmente durante los tres primeros afios de vida (Bergamo et al, 2005)’.

Ademas esta alteracion se puede deber a:

Desequilibrios musculares en la articulacién: puede ocurrir en los niveles
medulares de lesion que corresponden con L2, L3y L4 principalmente, ya que existe un
desequilibrio entre los musculos psoas y aductores que estan activos llevando la cadera
en flexion y aproximacion, frente a la musculatura glitea inactiva o débil. La cadera

tiende a luxarse hacia atras. (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3,
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Mantenimiento de posturas asimétricas: ya sea en decubito, sedestacion o
bipedestacion, y se da principalmente en niveles medulares dorsales hasta L2 (Calbo
Maiques y Vergara Campos, 2008)*3,

Es importante determinar la causa que puede incluir las deformidades Gseas,
como coxa valga, antetorsion femoral excesiva, desgaste acetabular y el desbalance
muscular en general por un desequilibrio entre los flexores y aductores fuertes y los
abductores débiles o paralizados (Bergamo et al, 2005)’. Otras causas mencionadas
por este autor son: la capsula articular laxa y la oblicuidad pelviana.

En el caso de la displasia congénita de cadera, el tratamiento con férula de
flexion-abduccion en nifios con MMC no tiene sentido, ya que el alvéolo puede madurar
mas tarde, pero la recurrencia es inevitable por la falta de guia muscular (Lebek et al,
2015)Y. Cualquier tipo de tratamiento, por el contrario, se asocia con el riesgo de
provocar o aumentar una restriccion de movimiento (Lebek et al, 2015)*’.

Varios otros han informado que no se encontrd que la dislocacion de la cadera
interfiriera con el estado ambulatorio. Sin embargo, en nifios con cuadriceps fuertes con
un estado neuroldgico estable, se ha recomendado la estabilizacién quirdrgica de las
articulaciones de la cadera para mantener y mejorar la capacidad para caminar
(Bartonek et al, 2005)%8.

Las luxaciones que sean unilaterales (de una sola cadera) deben ser corregidas
para evitar la pelvis oblicua y la escoliosis secundaria. En cuanto a las luxaciones
bilaterales (de ambas caderas), algunos autores demuestran que la cirugia no es
indispensable para poder deambular (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3. La
luxacién de cadera no se consideré un factor importante que determinara la capacidad
para caminar, lo que esta de acuerdo con otros informes (Bartonek y Saraste!®, 2001).

Un nifio que requiere ortesis altas para deambular probablemente no tendra
diferencia en la marcha o postura si estan las caderas luxadas o no, mientras tenga la
pelvis nivelada (Bergamo et al, 2005)’. Por lo que segln este autor no se debe apuntar
a la correccion de la luxacion sino a mantener la maxima movilidad articular.

Siempre de acuerdo con el pronéstico y el nivel de lesion neuroldgica, se busca
estabilizar la cadera inestable al nacer mediante un arnés. No se debe utilizar uno como
el de Pavlik porque incrementa la contractura en flexion. Se utilizan férulas en abduccion

y extension y se puede incrementar la estabilidad con cirugias de liberacion de las partes

17 Médica especializada en pediatra y neuroortopedia de Berlin.

18 Fisioterapeuta graduada del Instituto Karolinska de Suecia en 2001 y profesora
asociada de fisioterapia desde 2010.

19 Bartonek: Fisioterapeuta graduada del Instituto Karolinska de Suecia en 2001 y
profesora asociada de fisioterapia desde 2010 / Saraste: médica cirujana especializada en
ortopedia y pediatria por el instituto Karolinska de Suecia.
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blandas (tenotomias, capsulotomias, etc.) segun requerimiento (Bergamo et al, 2005)’.
En referencia al tratamiento post-quirugico este autor expresa que se debe procurar
mantener el desarrollo neuroldgico y motor de los pacientes considerando que largos
periodos de inmovilizacion pueden significar retrasos severos dificiles de recuperar.

Es posible la movilizacion postoperatoria temprana, que juega un papel
importante en los nifios con MMC debido a los riesgos conocidos de la inmovilizacion.
(Correll y Gabler, 2000)?.

8.9.13 Deformidades de rodilla:

Las deformaciones que se observan en los pacientes con mielomeningocele son

las contracturas en flexion y en extension y las deformidades angulares en varo y en
valgo (Bergamo et al, 2005)’.

Contractura en flexion

Es la alteraciobn mas comudn en estos pacientes y se presenta en forma mas
severa en los que tienen niveles altos (Bergamo et al, 2005)’.

Dicha deformidad segun Calbo Maiques y Vergara Campos®® (2008) da una
imposibilidad de extender completamente la rodilla, por contracturas en los musculos
isquiotibiales o por rigidez articular.

La etiologia es variable; las debidas a la gravedad y la postura (sedestaciéon
prolongada o por la postura tipica asumida en decubito dorsal por estos pacientes con
las caderas y rodillas en flexién y pies en equino) son las mas importantes (Bergamo et
al, 2005)’. Otras causas mencionadas por Calbo Maiques y Vergara Campos*® (2008)
son por un lado la causa congenita donde el nifio ya nace con la deformidad; y por otro
lado la adquirida que se establece a lo largo de la infancia y principalmente en los niveles
altos de lesion en los que existe una pardlisis total o parcial del misculo cuadriceps.

En los niveles toracico y lumbar alto esta deformidad puede prevenirse con una
ortesis adecuada y un plan de quinesioterapia supervisado (Bergamo et al, 2005)’.

Contracturas de 20° son muy frecuentes al nacer, suelen ser flexibles y mejoran
con el transcurso de los dias (Bergamo et al, 2005)’. Sin embargo este autor expresa
gue se pueden tornar rigidas como consecuencia de la espasticidad de los musculos de
la regién posterior del muslo.

Contracturas de hasta 20° son bien toleradas; si son mayores el manejo ortésico
es dificil y de superar los 40° es de esperar una progresion rapida de la deformidad
(Bergamo et al, 2005)".

En el caso de contracturas en flexién de rodilla > 30°, la capacidad de marcha y
bipedestacion esta en riesgo, incluso con ortesis, y existe indicacion de correccién

quirargica, dependiendo del objetivo funcional y el prondstico. Se ha demostrado que
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las intervenciones puramente de tejidos blandos mejoran los patrones de marcha a corto
plazo en pacientes con agachamiento relacionado con paralisis (Lebek et al, 2015)*’.

Entre los procedimientos quirdrgicos que se realizan para obtener la extension
de esta articulacion se encuentra la liberacion de las partes blandas.... Este
procedimiento por si solo puede ser Gtil en contracturas entre 20 y 50°. Si superan este
angulo se indican procedimientos sobre el fémur (osteotomia de extension
supracondilea) (Bergamo et al, 2005).

Contractura en extensiéon

Estas contracturas se observan en los pacientes con nivel lumbar alto; a menudo
estan presentes en el momento del nacimiento (Bergamo et al, 2005)".

Este tipo de contractura compromete mucho el desempefio del nifio, ya que
dificulta la sedestacion, la utilizacion de la silla de ruedas, el ingreso en un automovil,
etc (Bergamo et al, 2005)".

El uso de férulas seriadas con el propésito de conseguir 90° de flexibn muchas
veces resuelve el problema en los pacientes jovenes. En los mayores el tratamiento
incruento suele ser ineficaz y es necesario recurrir a la cirugia, casi siempre la
cuadriceplastia de alargamiento (Bergamo et al, 2005)’.

Alteracion en el eje varo, valgo y rotacional:

Valgo de rodilla y tobillo:

Cuando el nifio esta de pie las rodillas se juntan mientras que los pies
permanecen alejados. Como consecuencia los pies tienden a realizar el apoyo con la
parte interna (valgo de retropi€) borrando el arco plantar (Calbo Maiques y Vergara
Campos, 2008)*3.

Puede ocurrir en aquellas lesiones en las que el cuadriceps no posee la fuerza
necesaria como para mantener la rodilla extendida completamente, o cuando existe una
actitud en flexo de rodilla o cadera... También es comin que se presente especialmente
en lesiones bajas (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3,

Segln Bergamo et al’ (2005) suele deberse a la contractura de la bandeleta
iliotibial que provoca una deformidad en valgo de la rodilla, que si es leve no requiere
tratamiento, pero que si se incrementa obliga a realizar el corte de la cintilla iliotibial.

Tratamiento: Corrigiendo el apoyo del pie a través de una plantilla o de una
ortesis baja, se estara también incidiendo en la desviacién de la rodilla. Si el motivo es
por debilidad del cuadriceps, las ortesis ademas tendran que ser mas altas para asistir
la extension de la rodilla (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)%.

Varo de rodilla y tobillo:
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Cuando el nifio esta en bipedestacion y junta los pies, las rodillas permanecen
alejadas. Los pies tienden a realizar el apoyo con la parte externa del mismo (varo de
retropié) (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*.

Torsiones tibioperonea:

También pueden aparecer deformidades rotacionales como intrarrotacion o
extrarrotacion tibial (Bergamo et al, 2005)".

La torsién tibioperonea interna es habitual en los pacientes con afectacion a
nivel L3-L4 por paresia del musculo biceps femoral y dominancia de los isquiotibiales, y
provoca en forma progresiva la marcha en intrarrotacion (Bergamo et al, 2005)’. La tibia
gira hacia dentro, lo que hace que cuando las rodillas del nifio estan orientadas hacia el
frente, la punta del pie queda orientada hacia dentro (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)*.

La torsion tibioperonea externa se debe a la contractura de la bandeleta
iliotibial y suele asociarse con deformidad en valgo de rodilla y tobillo (Bergamo et al,
2005)’. La tibia gira hacia fuera, lo que hace que cuando las rodillas del nifio estan
orientadas hacia el frente, la punta del pie queda orientada hacia fuera (Calbo Maiques
y Vergara Campos, 2008)%.

Cuando la deformidad es severa (mayor de 20° de extrarrotacion) interfiere en la
actividad habitual y con el uso de las ortesis, se indica el tratamiento quirirgico mediante
osteotomias de tibia desrotadoras a nivel supramaleolar, que se llevan a cabo alrededor
de los 6 afios de edad. Hasta esa fecha el tratamiento se realiza por medio de ortesis
con cables de torsion (Bergamo et al, 2005)’. Ademas para Calbo Maiques y Vergara
Campos®® (2008) se utilizan férulas nocturnas de tipo “Desrotador” y ortesis tipo Twister
con la modificacion de la colocacién de una cincha por encima de la rodilla para que

corrija la rotacion de la rodilla dejando la cadera libre.

8.9.14 Deformidades de pie:

El desequilibrio muscular es la primera causa para considerar como deformante

de los pies en el paciente con mielomeningocele, seguido de las fuerzas extrinsecas,
como la de gravedad. La tercera causa preponderante es la iatrogénica, secundaria al
manejo quirargico y al mal empleo de las ortesis (Bergamo et al, 2005)’. Ademas de
dichas causas Calbo Maiques y Vergara Campos!® (2008) agrega como causas
congénitas: a un desequilibrio muscular, una mala posicién intrauterina, un mal
desarrollo congénito o una combinacién de las mismas.

El objetivo del tratamiento es conseguir pies plantigrados que puedan ser
equipados para mantener la posicién y permitir la deambulacién (Bergamo et al, 2005)’.
En referencia a esto Calbo Maiques y Vergara Campos?® (2008) agregan que no tenga

desviaciones laterales importantes para poder mantenerlo alineado con la tibia.

34



Copituts 7. Eqpina Bifide

El tratamiento inicial consiste en manipulaciones suaves con yesos plasticos,
conformados con cuidado para mantener o corregir las deformidades (Bergamo et al,
2005)".

Las cirugias correctoras suelen programarse para una edad mayor de 9 meses,
por las dificultades técnicas que implica el tamafio del pie y de sus estructuras (Bergamo
et al, 2005)’. La cirugia consiste en corregir el desequilibrio muscular por medio de
trasposiciones o elongaciones tendinosas, denervaciones, capsulotomias, tenotomias,
incluso osteotomias. Se suele realizar durante la infancia pero es a partir de los 12 afios
cuando ya se lleva a cabo la cirugia correctora definitiva, ya que se ha completado la
etapa de crecimiento y se pueden realizar artrodesis (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)*.

Deformidad en varo-equino:

Consta de la combinacion de cuatro deformidades: pie equino, varo, adducto y
supinado.... El pie tiene un aspecto corto y ancho, y el talébn apunta hacia abajo mientras
gue la punta esta girada hacia adentro (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)%.
Ademas de estas caracteristicas Bergamo et al’ (2005) menciona que a menudo hay
subluxacion de las articulaciones calcaneocuboidea y astragaloescafoidea,
desalineacion del calcaneo, del astragalo y torsion tibial interna.

El pie varo equino, también llamado pie zambo, se encuentra en un 30% de los
pacientes y resulta del desequilibrio entre los musculos flexores dorsales y peroneos
paralizados y la actividad de los musculos tibial anterior y posterior (Bergamo et al,
2005)’. Ademas este autor expresa que suele observarse en niveles lumbares de L3 o
superiores.

Puede ser reductible o no reductible. Esto es importante, puesto que para
determinar su gravedad no es la deformidad lo que cuenta, sino sus posibilidades de
reductibilidad (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3,

El tratamiento debe iniciarse precozmente, si es posible en los primeros dias del
nacimiento mediante manipulaciones suaves y férulas o yesos correctores sucesivos
(Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)®. Los cuales tienen mas éxito en los
pacientes con nivel sacro de lesién neurolégica o que presentan flexibilidad en la lesién
(Bergamo et al, 2005)’. Aun asi, en muchos casos se termina por requerir de cirugia que
consiste en la liberacion de tejidos blandos, transferencias tendinosas y osteotomias
correctoras (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*.

Los procedimientos quirdrgicos incluyen liberacién de las partes blandas
(capsulotomia posterior del tobillo, articulacion subastragalina y astragaloescafoidea,
primera cufia), elongacion del tendon de Aquiles, tibial posterior, flexor propio del hallux,

flexor comun de los dedos y tibial anterior (Bergamo et al, 2005)”.
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Segln Lebek et al'” (2015) hay opiniones contradictorias sobre el tratamiento del
pie zambo. Mientras algunos autores no recomiendan el tratamiento conservador del pie
zambo en recién nacidos con MMC, otros autores sugieren que los nifios con espina
bifida también pueden tratarse con éxito mediante el método de Ponseti. Los pies
zambos en MMC son més rigidos y requieren méas cambios de yeso que los pies zambos
idiopéticos. La correccién lograda puede ser menor y la tasa de recurrencia mayor en
comparacion con el pie zambo idiopético.

Las recurrencias del pie zambo o los pies con tacon que ocurren entre los 2 y los
6 afios de edad deben tratarse de forma conservadora durante el mayor tiempo posible
(Lebek et al, 2015)". En adicién a lo anterior este autor agrega que las recurrencias del
pie zambo, que ya no pueden tratarse de forma puramente conservadora, deben
operarse en la medida en que la ortesis pueda conservarse o restaurarse.

Deformidad en equino:

Esta deformidad, por lo general adquirida, suele producirse en los niveles mas
altos y su causa mas comun es la fuerza de gravedad. También puede deberse a
espasticidad del triceps sural, del flexor plantar del hallux y de los musculos intrinsecos
(Bergamo et al, 2005)’. El pie equino flaccido ocurre cuando no existe ningln tipo de
movilidad activa a nivel del pie, como sucede en los niveles de lesion que abarcan desde
la zona dorsal hasta L3 (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*2,

Se puede prevenir mediante el uso de férulas y ortesis. Para los casos de mas
de 40° se puede realizar una tenotomia percutanea (Bergamo et al, 2005)’. O segun
Calbo Maiques y Vergara Campos®® (2008) cuando se produzca un acortamiento del
tend6n de Aquiles convirtiéndose en una deformidad fija y en cuyo caso la Unica solucién
seria la cirugia a través de su alargamiento o de una tenotomia.

En referencia al uso de férulas y ortesis Calbo Maiques y Vergara Campos?*?
(2008) agregan que se debe buscar el mantenimiento durante determinadas horas al
dia del pie con un angulo de 90° con respecto a la tibia a través de una férula, ya sea
de uso nocturno o diurno. Mientras que las ortesis para la marcha deben proporcionar
estabilidad lateral de tobillo de la cual carece por la ausencia de musculatura.

Deformidad en cavo varo:

Se da principalmente en los pacientes con afectacion a nivel sacro y el manejo
depende de la severidad (Bergamo et al, 2005)’. Para determinar la severidad este autor
aclara que debe diferenciarse si la deformidad es rigida o flexible utilizando la prueba
de Coleman.

Los casos leves y flexibles se manejan con liberacion plantar y medial de las

partes blandas. (Bergamo et al, 2005)".
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Si a través de esta prueba se demuestra caida del primer rayo esta indicada la
osteotomia en cierre dorsal del primer metatarsiano, previa aponeurectomia plantar
(Bergamo et al, 2005)".

Si la deformidad en varo se mantiene esta indicada la osteotomia en cufia en
cierre de calcaneo (Bergamo et al, 2005)".

Astrégalo vertical o pie plano valgo convexo:

Se caracteriza por un equino severo del retropié y del tobillo, con calcdneo en
equino y valgo y astragalo vertical. Se observa luxaciébn de la articulacion
astragaloescafoidea y de la articulacién calcaneocuboidea (Bergamo et al, 2005)’.
Ademas segun este autor expresa que en el examen clinico los flexores dorsales y los
eversores estan contracturados, por lo que el pie se muestra dorsiflexionado, abducido
y evertido.

La forma neuroldgica de presentacién suele ser algo mas flexible que la forma
congénita pero también es resistente a la manipulacién con yesos seriados, por lo que
requerira casi siempre tratamiento quirirgico para su correccion (Bergamo et al, 2005)’.

En el tratamiento quirtrgico se recomienda el alargamiento temprano de los
tendones del extensor comun de los dedos, el peroneo anterior y el tibial anterior con el
fin de evitar la luxacion del escafoides del astragalo. La liberacion de la cipsula de la
articulacién subastragalina anterior, de la posterior, de la articulacién calcaneocuboidea,
del tobillo y de la articulacién astragaloescafoidea es por lo general necesaria, al igual
que el alargamiento del tendén de Aquiles (Bergamo et al, 2005)".

Pie talo o pie calcaneo:

Ocurre cuando existe pardlisis o debilidad de los masculos flexores plantares
(triceps sural) frente a flexores dorsales activos (tibial anterior).... Corresponde con
niveles medulares de lesion de L4 y L5 (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.
Ademas segun estas autoras, también se puede dar en niveles mas altos en los que
aunque no hay movilidad activa a nivel del pie presentan esta deformidad por la posicion
del mismo dentro del Gtero.

Si esta deformidad no se trata produce el ensanchamiento del calcaneo a nivel
del talon, lo que dificulta el uso de calzado y predispone a la aparicion de escaras
regionales (Bergamo et al, 2005)’.

Constituye un trastorno funcional importante cuando llega el momento de
ponerse de pie.... La base de sustentacion o superficie de apoyo es muy pequeiia, lo
que interfiere en las posibilidades de mantener el equilibrio en bipedestacion. Cuando
intentan apoyar toda la planta del pie, la propia deformidad y la pardlisis del triceps sural
(gemelos y séleo) hacen que la tibia se desplace hacia delante estando el nifio obligado

a flexionar sus rodillas y caderas (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)%.
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El tratamiento consiste en realizar movilizaciones pasivas y estiramientos de las
estructuras que tienden al acortamiento (flexores dorsales), y su posterior
mantenimiento con férulas posturales (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3. En
caso de fracasar el tratamiento conservador, Bergamo et al” (2005) menciona que se
indica el tratamiento quirdrgico, el que consistird en la liberacion radical de todos los
tendones que producen la flexién dorsal del pie. En circunstancias severas se agrega la
capsulectomia anterior del tobillo.

Pie cavo:

Consiste en la elevacion del arco longitudinal del pie y contractura de los tejidos
plantares. Se produce cuando existe debilidad o pardlisis de la musculatura intrinseca
de los dedos, estando el resto de musculatura conservada, como ocurre en los niveles
S1y S2 (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3. En adicién a lo anterior este autor
menciona que también suele asociarse a la retraccién de los dedos (dedos en garra) y
a desviacion del retropié en varo.

En los casos leves el tratamiento conservador es mediante estiramientos
manuales de las partes blandas acortadas y el uso de plantillas u ortesis bajas para dar
soporte al arco interno del pie durante el apoyo y la marcha. El tratamiento quirargico
esta indicado sélo cuando la deformidad es intensa e incapacitante (Calbo Maigques y

Vergara Campos, 2008)*3.
8.10 COMPLICACIONES ASOCIADAS DEL SNC:

8.10.1 Hidrocefalia:

La hidrocefalia es un exceso de liquido cefalorraquideo en los ventriculos

cerebrales. Es una de las complicaciones del mielomeningocele y, si no esta controlada,
puede distender los ventriculos del nifio y, por lo tanto, el crecimiento de la cabeza,
comprometiendo el desarrollo del cerebro y de la funcion sensoriomotriz (Fagoaga y
Macias, 2002)3.

Se produce en el 80 % de las personas afectadas por espina bifida... debido a
un fallo en la circulacién de este liquido impidiendo que sea reabsorbido y produciendo
entonces un aumento de la presion intracraneal (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)*.

Varios mecanismos fisiopatologicos pueden causar hidrocefalia en pacientes con
MM. Todos tienen potencialmente un origen comun en la anomalia del rombencéfalo
caudal de Chiari Il que estd presente en practicamente todos los pacientes con MM

(Battibugli et al, 2007)%. Otro autor que afirmo la asociacién de la hidrocefalia con la

20 Cirujana ortopédica pediatrica que completd su formacion en ortopedia en la
Universidad Federal de Sao Paulo, Brasil.
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malformacién de Arnold-Chiari en los pacientes con MMC fue Persson et al?! (2006) que
comento: La etiologia en el grupo MMC se considerd prenatal en todos los casos, en
base al hallazgo de una malformacion o secuencia de Arnold-Chiari.

Los padres pueden sospechar laaparicion de hidrocefalia en los siguientes
casos: crecimiento excesivo de la cabeza - vomitos persistentes - fontanela (mollera)
llena - desviacidn de los ojos - llanto excesivo (por dolor de cabeza) - somnolencia. En
estos casos deben consultar a su médico inmediatamente, quien realizard estudios
como ecografia o tomografia de la cabeza (Equipo Interdisciplinario de Atencion de
Pacientes con Mielomeningocele del Hospital Garrahan, 2011)%.

Segln La Grasta® (2012) esta patologia asociada puede tener como
consecuencia alteraciones de: funciones generales como lentitud, orientacion

temporoespacial, coordinacién, memarizacion y concentracion.

— Verrcuhe agands

dos por of Rguido

Imagen. Nifio sin hidrocefalia y nifio con ventriculos agradados por el LCR en la
hidrocefalia.

Fuente. Tomado de “Guia de Atencion Integral para personas con Espina Bifida”
(p.29), por Calbo Maiques y Vergara Campos?*3, 2008, A.E.B.H.A

Suele tratarse los primeros dias de vida mediante la colocacion de un catéter
valvular (valvula) que facilite el drenaje del liquido cefalorraquideo desde el IV ventriculo
hacia la cavidad del peritoneo llamado valvula de derivacion ventriculo-peritoneal (VPS)
(Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3. Dos posibles estrategias para el momento
de la colocaciéon de VPS incluyen la colocacion inmediata de VPS y la colocacion
retrasada de VPS. En la primera estrategia, si hay hidrocefalia observable, el
neurocirujano recomienda reparar el MMy colocar el VPS durante la admision inicial del

recién nacido. Una segunda estrategia es que la colocacion del VPS se realice después

21 Doctor en medicina en el Departamento de Pediatria, Hospital del Condado, Halmstad,
Suecia.
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de la reparacion del MM si los signos clinicos y los sintomas de hidrocefalia son
progresivos (Battibugli et al, 2007)%°.

En principio, las derivaciones se colocan de por vida, aunque pueden haber
alteraciones. El tubo o catéter puede quedarse corto a medida que crece la persona y
puede ser necesaria una operacion para alargarlo. Se debera realizar un seguimiento
continuado ya que puede también obstruirse o infectarse dejando de funcionar y de
drenar correctamente (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*.

Hasta el 50 % de todos los nifios con MM con derivacion requerirdn multiples
revisiones de la derivacion y, el mal funcionamiento y las complicaciones de la
derivacién siguen siendo una causa importante de morbilidad y mortalidad en pacientes
con MM (Battibugli et al, 2007)%.

Los sintomas gue pueden hacer pensar que hay un mal funcionamiento de

la valvula son: Aumento del perimetro craneal en los lactantes - Fiebre - Dolor de

cabeza. - Mareo - Vémitos - Convulsiones - Fotofobia u otros problemas de visién - Dolor
abdominal - Malestar general - Irritabilidad - Bajo rendimiento escolar (Calbo Maiques y
Vergara Campos, 2008)'3. También seran motivo de consulta la inflamacién
(enrojecimiento o hinchazén) a lo largo del trayecto del catéter - cambios en la
personalidad - estrabismo (desviacion de los 0jos) - dolor en el sitio de la cirugia (Equipo
Interdisciplinario de Atencién de Pacientes con Mielomeningocele del Hospital

Garrahan, 2011)* — somnolencia - aumento de espasticidad en los musculos inervados

(Pérez Gonzalez, 2009)°.
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Imagen. Véalvula de derivacion ventriculo peritoneal.
Fuente. Tomado de “Guia de Atencion Integral para personas con Espina Bifida”
(p.30), por Calbo Maiques y Vergara Campos*®, 2008, A.E.B.H.A
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En un estudio realizado por Persson et al?! (2006) que comparaba un cohorte de
niflos con hidrocefalia infantil vs niflos con MMC e hidrocefalia se llegé a los siguientes
resultados: Los nifios con hidrocefalia infantil tenian mayores dificultades en cuanto a
independencia social y orientacién, mientras que los nifios con MMC tenian mas

dificultades en las dimensiones de movilidad e independencia fisica.

8.10.2 Malformacion de Arnold-Chiari Il:

Se asocia a la hidrocefalia y consiste en un descenso del cerebelo y de la parte

inferior del 1V ventriculo hacia el canal medular, junto con una elongacion del tronco del
encéfalo (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)%.

El estudio de eleccién para esta malformacién es la RMN de cerebro y columna.
El tratamiento, que consiste en una cirugia "descompresiva", dependera del compromiso
en cada caso particular (Grupo Asesor sobre Defectos Congénitos del Tubo Neural,
2013)°.

En la mayoria de los casos, los nifios que padecen esta malformacién no
presentan sintomas, pero es importante saber que un nimero pequefio desarrolla
problemas serios, como dificultades para respirar y tragar, y debilidad en la parte
superior del cuerpo (brazos). En estos casos, los médicos pueden recomendar una
cirugia para aliviar la presion sobre el cerebro (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)*. Otras complicaciones descriptas por La Grasta® (2012) son: estridor laringeo
por pardlisis de los dilatadores de la glotis - ataxia cerebelosa - disminucion global de la
fuerza muscular e hipotonia del tronco - déficit de los cuatro miembros (La Grasta,
2012)8.

Segun el Equipo Interdisciplinario de Atencibn de Pacientes con
Mielomeningocele del Hospital Garrahan®® (2011) ademas de los sintomas
mencionados, los siguientes: llanto o voz ronca o disfénica - ronquido - tirar la cabeza
para atrds - dolor de nuca - pausas respiratorias durante el suefio (a veces
acompafiadas de cambio de color).

En los trastornos de deglucion el Grupo Asesor sobre Defectos Congénitos del
Tubo Neural® (2013) recomienda asesorar sobre la maniobra de “chin down”, colocando

el cuello en flexion al momento del amamantamiento.

8.10.3 Medula anclada:

Se produce cuando la médula se fija por debajo de L1 - L2 produciéndose un

estiramiento de la misma. El anclaje medular se puede producir por el tejido cicatricial
tras la intervencion quirdrgica del mielomeningocele (muy frecuente), por un
lipomeningocele, lipomielomeningocele, lipoma en la cola de caballo (Calbo Maiques y

Vergara Campos, 2008)%.
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La fisiopatologia se puede describir a partir de la falla en el ascenso en el
extremo caudal de la médula espinal durante el desarrollo, de esta manera el cono
medular se encuentra en un segmento inferior al que corresponde (L2) y de esta manera
produce un fendmeno de isquemia del cono medular, haciendo que la médula espinal
arrastre hacia abajo la porcion inferior del cerebelo (amigdalas y vérmix) y del bulbo (La
Grasta, 2012)°.

Algunos niflos no presentan en principio sintomas, pero puede llegar un
momento en que el estiramiento medular provoque una isquemia a nivel de las
estructuras lumbosacras produciendo alteraciones neurolégicas funcionales (Calbo
Maigues y Vergara Campos, 2008)!3. Ademas estas autoras mencionan que los
sintomas son de aparicion progresiva, es decir que aparecen poco a poco, y se acentlian
durante la adolescencia (periodo de mayor crecimiento y en consecuencia de mayor
traccion).

Segln Fagoaga y Macias® (2002) esta patologia asociada suele comportar

sintomatologia cerebelosa, bulbar, medular alta y alteraciones en la circulacion del LCR.

Autor Signos y sintomas

Calbo Maiques y Vergara | e Pie cavo.

Campos'?, 2008 e Escoliosis.

¢ Retraso del crecimiento de un miembro.
e Dolor de espalda y de piernas.
¢ Disfunciones urolégicas.

e Espasticidad.

Fagoaga y Macias?, 2002 e Disminucién o pérdida de la funciébn motriz en los miembros

inferiores y a veces en los superiores. El nifio anda flexionando
cada vez més sus extremidades inferiores, empeorando el patrén
de marcha.

Problemas de coordinacion y de destreza manual.

Desarrollo de espasticidad en la extremidad inferior.

Aparicion de escoliosis (antes de los 6 afios) en ausencia de
anomalias congénitas en los cuerpos vertebrales.

Dolor de espalda y aumento de la lordosis lumbar.

La Grasta®, 2012

Alteraciones sensoriales en MMII

Cambios troficos de la piel.

Urolégicos como son retencién urinaria y la constipacion.
Deterioro progresivo de la médula.

Sudor abundante.
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Disreflexia autonémica.

Equipo Interdisciplinario de
Atencion de Pacientes con
Mielomeningocele del
Hospital Garrahan®, 2011

Empeoramiento de los sintomas vesicales.
Dolor en la zona de la herida quirtrgica sobre la columna.
Empeoramiento de los sintomas de Chiari.

Disminucién de la movilidad o ausencia.

Bartonek et al'8, 2005

Los grupos musculares mas implicados en la hipertonia de los
miembros inferiores como signo clinico precoz de la médula

anclada son los musculos flexores de la rodilla, flexores de la

cadera, aductores de la cadera y peroneos.

Tabla n° 8. Signos y sintomas de la medula anclada segun diferentes autores.
Fuente. Elaboracion propia.

Cuando estos sintomas se manifiestan, los médicos recomiendan cirugia para
liberar la médula espinal del tejido que la rodea (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)*,

En los nifios que presenten signos clinicos que hagan sospechar la instauracion
de este sindrome habra que realizarles una resonancia magnética (RM) y controles
periédicos (Fagoaga y Macias, 2002)3. Segun La Grasta® (2012) el diagnostico se
realizara por medio de reconocimiento de los sintomas y signos especificos de la
patologia y es confirmado de manera simple por Rx lumbosacra, mielografia en la cual
se ve basicamente el filum terminale grueso y el cono medular mas inferior a la normal.
Otros estudios que ayudan son la tomografia computarizada y el ultrasonido de la
médula espinal. El principal signo por el cual se sospecha en las sesiones de terapia
fisica es la aparicién de una marcada espasticidad en MMII.

La técnica quirtrgica por excelencia para resolverlo es la Rizotomia Dorsal
Selectiva (La Grasta, 2012)°.

Para logar la correcta reparacion de la médula anclada sintomética es necesario
realizar otra cirugia de manera conjunta, esta segunda cirugia apunta a corregir la
malformacién de Arnold-Chiari tipo Il. Es importante realizar conjuntamente las dos
cirugias para logar un éxito completo, ya que de no corregir la malformaciéon antes
mencionada, la médula anclada ya corregida va a volver a emigrar cefalicamente a parte
de la traccion ejercida por la malformacion de Arnold-Chiari tipo Il ubicada entre la base
del craneo y las primeras vértebras cervicales (La Grasta, 2012)°.

El tratamiento quirdrgico se efectla para liberar la medula de su anclaje y dejarla

libre para evitar los fendmenos de isquemia y traccion, asi como para evitar las
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descompensaciones a nivel superior. Después de la cirugia se coloca al nifio en

decubito prono durante 10 dias para evitar fugas de liquido cefalorraquideo (Fagoaga y
Macias, 2002)3.

8.10.4 Hidrosiringomelia:

Hidromielia: acumulacion de liquido dentro del conducto ependimario central
dilatado (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3,

Siringomielia: acumulacién de liquido cefalorraquideo en el interior de la
médula en forma de quiste o cavidad que puede estar o no conectada con el conducto
ependimario central (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3. El autor Aparicio
Meix!! (2008) la describe como una enfermedad caracterizada por la presencia de
cavidades tubulares dispuestas longitudinalmente dentro de la médula espinal, pero
habitualmente fuera del canal central.

Como pueden presentarse las dos a la vez y suelen ser indistinguibles en imagen
una de la otra, cualquier cavidad quistica con liquido cefalorraquideo dentro de la
médula se denomina hidrosiringomielia (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*2.

La region cervical es la zona mas frecuentemente afectada y los pacientes
suelen comenzar con sintomas en la segunda o tercera década de la vida con
alteraciones en la sensibilidad térmica y dolorosa, debilidad y atrofia muscular, torpeza
motriz y espasticidad (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3. También segin
Bergamo et al’ (2005) puede provocar pérdida de funcién motora de los miembros
inferiores, escoliosis rapidamente progresiva y alteracibn motriz en los miembros

superiores con debilidad.
8.11 ALTERACIONES DE LAS FUNCIONES COGNITIVAS Y OTRAS

COMPLICACIONES:

Ademas, los nifios con MMC muestran sintomas de disfunciéon neurolégica por

encima del nivel de cele, a menudo asociado con malformacion de Chiari e hidrocefalia.
La disfuncién neurolégica por encima del nivel cele puede implicar deficiencias
cognitivas, perceptivas y motoras que pueden interferir con la independencia y el
autocuidado. Las deficiencias cognitivas han sido reportadas como bajo coeficiente
intelectual de rendimiento) y dificultades con funciones ejecutivas como control de

atencién, movimiento, planificacién y secuenciacion (Norrlin y Rosblad, 2004)%2.

22 Norrlin S: Licenciado de Medicina y Farmacia en la Universidad de Uppsala; Rosblad:
Fisioterapeuta en la Universidad de Umed, Facultad de Medicina, Departamento de Medicina
Comunitaria y Rehabilitacion
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8.11.1 Déficit intelectual:

Al menos el 80 por ciento de los nifios con mielomeningocele posee una

inteligencia normal, aunque algunos tienen problemas de aprendizaje (Gonzélez Ruiz,
2012)%°,

Los nifios con espina bifida suelen presentar problemas de atencién, suelen
reaccionar con frecuencia a los multiples estimulos que ocurren en su entorno y por
tanto tiene dificultades para focalizar y mantener la concentracion (Federacion de
Ensefianza de CC.0O. de Andalucia, 2010)*2. Estos problemas se traducen también en
lentitud a la hora de ciertos razonamientos, al resolver problemas escolares que para
otros nifios suelen ser sencillos, en la realizacion de tareas escolares... etcétera (Macias
y Fagoaga, 2002).

Este grupo de nifios con SB también demostr6 una capacidad disminuida de
resolucion de problemas y abstracciébn, con estilos de respuesta altamente
perseverantes, lo que sugiere una falta de flexibilidad mental en la resolucion de
problemas cognitivos (Lomax-Bream et al, 2007)%.

En un estudio mencionado por Luz et al 2 (2017) se describio la relacién entre
la funcién cognitiva y el nivel de lesion en la MMC. Encontraron que los niveles méas
altos se asociaban con peores resultados cognitivos. La presencia de la malformacion
de Chiari y la hidrocefalia se asocié con déficits cognitivos. Un mayor nimero de
derivaciones influy6é negativamente en los resultados cognitivos.

La influencia de la hidrocefalia en los resultados cognitivos de los pacientes con
MMC es controvertida en la literatura (Luz et al, 2017)?4. Los pacientes con MMC con
hidrocefalia mostraron puntuaciones mas bajas en la funcién ejecutiva en algunos
estudios. Sin embargo, en otros estudios no se observé esta asociacion (Luz et al,
2017)%.

Pueden presentar importantes dificultades de aprendizaje en su primera infancia
y de integracién social en su adolescencia (Federacién de Ensefianza de CC.0OO. de
Andalucia, 2010)*2. Segun esta federacion los nifios con una malformacién congénita
suelen ser percibidos por la sociedad como inferiores. Esta percepcién infiere en sus
socializaciones y les reduce a una condicién de incapacidad. Aunque esta actitud ha ido
cambiando positivamente a lo largo de los afios, todavia persiste en la sociedad.
Ademas expresan que el grado de aceptacion por parte de los compafieros de juego

durante la infancia es un indicador de salud mental posterior.

23 Médica de la Salud Mental, graduada de la Universidad de Carolina del Norte, en
Greensboro.
24 Fonoaudiologa y Terapista ocupacional en Sao Paulo, Brasil.
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8.11.2 Alteraciones en el lenguaje:

El nifio con espina bifida suele poseer un vocabulario correcto, pero puede tener
dificultades para usar el lenguaje con un significado apropiado. Puede charlar
demasiado en su interaccion social pero sin un engranaje del significado de la
comunicacion (Fagoaga y Macias, 2002)3. Ademas seguin Miranda et al (2005)% algunas
de las alteraciones que suelen tener los nifios con mielomeningocele son:

e Alteracibn en procesar estructuras linglisticas sofisticadas como
condicionales, interrogativas y clausulas interpuestas.

¢ No reconocen la funcion informativa del lenguaje.

¢ Respuestas que no corresponden al enunciado.

e Monblogo por falta de intencionalidad de mantener un dialogo.

o Dificultad para comprender lo metaférico, el doble sentido, las bromas o
las ironias.

o No respeta los turnos conversacionales.

En cuanto a las dificultades del lenguaje Lomax-Bream et al?® (2007) expresan
gue los investigadores han documentado que los nifios en edad escolar con SB tenian
deficiencias en las habilidades verbales a nivel del discurso, incluida la ineficiencia en la
comunicacion del contenido verbal y la secuencia deficiente de los eventos en la
narracion. Algunos de estos nifios eran "hiperverbales", con sélidas habilidades de

sintaxis pero poca comprension.

8.11.3 Alteracion en la ubicacion temporo-espacial:

Un rasgo del funcionamiento cognitivo de estos nifios, es las dificultades de
organizacion visioperceptiva (Federacion de Ensefianza de CC.0O. de Andalucia,
2010)*2. Segun esta federacion los pacientes pueden presentar dificultades para
orientarse en el entorno, medir distancias, diferenciar su lateralidad o incluso recordar
algun lugar por el que habian pasado recientemente; Poniéndose en manifiesto estas
dificultades tanto en las actividades de la vida cotidiana, como en las actividades
educativas. Ademas suelen tener problemas para realizar juegos espaciales, les es
dificil calcular el tamafio, la distancia y la profundidad.

Debido a la limitacién en la movilidad y en el desplazamiento, los nifios con
espina bifida pueden presentar alteraciones en el concepto espacio-tiempo ya que
recorren, en el mismo tiempo, menos espacio que un nifio fisicamente capacitado
(Fagoaga y Macias, 2002)3.

Los problemas de percepciéon visual pueden comportar dificultades en la

organizacion visuomotriz (Pérez Gonzéalez, 2009)°.

25 Fonoaudiologa en el “Instituto de Rehabilitacion Psicofisica” en CABA.
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El 31% de la muestra tienen la lateralidad afectada (no sabe distinguir cual es su
lado derecho y cual su izquierdo), y éste, es un conocimiento indispensable para
orientarse en el espacio (Lépez Madrigal, 2015)25.

8.11.4 Alteraciones en la vision:

Al hablar de la alteraciones oculares se puede mencionar el incremento de
riesgos por sobre la poblacion en general. Esta alteracion puede estar relacionada
secundariamente a la malformacion de Arnold-Chiari Il e hidrocefalia. Como principales
problemas se encuentran el estrabismo y el riesgo de afeccion del nervio optico por
hipertensién intracraneal sumado a perdida de la agudeza visual que puede concluir en
ceguera (La Grasta, 2012)¢. Ademas el Grupo Asesor sobre Defectos Congénitos del
Tubo Neural® (2013) relacionan también estas patologias asociadas con el compromiso
de la motilidad ocular y nistagmo, por lo que sugieren que las patologias descriptas
obligan a realizar examenes oftalmologicos tempranos y peridédicos para otorgar el
tratamiento adecuado de manera oportuna

Existen estudios que demuestran que aproximadamente el 25-30% de los
pacientes con MMC presentan vision subnormal; 50%, estrabismo; y 50-60%, errores
refractivos. También se lo ha relacionado con defectos de acomodacion y atrofia 6ptica
(Grupo Asesor sobre Defectos Congénitos del Tubo Neural, 2013)°.

8.11.5 Alteracion del control postural sentado:

Un estudio realizado por Norrlin et al?’ (2002) se analizaron las fuerzas
horizontales de reaccién al suelo del balanceo postural en sedestacion y elevacion
bilateral de MMSS (en dos condiciones: con ojos abiertos y cerrados), obteniendo como
resultado que: EI control del balanceo postural era diferente en los nifios con
mielomeningocele en comparacion con los nifios sin discapacidades y esto no podia
explicarse por el nivel de cele. Los nifios con mielomeningocele tenian un rendimiento
motor lento del balanceo sentado y durante la elevacion del brazo.

Segun este autor casi todos los nifios del grupo de MMC tenian una menor
frecuencia de balanceo en la direccion anteroposterior, en comparacion con la mediana
de los controles (Norrlin et al, 2002)?’. Ademas estos nifios seguin este autor podrian no
responder a pequefios cambios posturales realizando ajustes rapidos de alta frecuencia.
Ademas los nifios con sintomas de disfuncion del tronco cerebral tenian las frecuencias

de balanceo mas bajas.

26 Doctorada en educacion por la Universidad de Barcelona y licenciada en Ciencias de
la Actividad Fisica y del Deporte por el Instituto Nacional de Educacién Fisica de Catalufia.

27 Licenciado en Medicina y Farmacia en la Universidad de Uppsala, Facultad de
Medicina, Departamento de Salud de la Mujer y del Nifio.
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La implicacién clinica es que la lentitud en la ejecucion motora del balanceo
postural y de los movimientos voluntarios implica una limitacién funcional en el nifio
individual. Esto es importante en el programa de terapia para cada nifio y también podria
influir en el tipo de ortesis o0 ayudas técnicas que se prescriben para un nifio (Norrlin et
al, 2002)?".

El control de la postura estd asociado a la capacidad de mantener una
orientacion vertical del cuerpo durante la mayor parte de tareas funcionales. En
condiciones estéticas, el cuerpo se balancea en pequefias cantidades, sobre todo en
las direcciones hacia delante y hacia atras. El balanceo postural puede utilizarse para
evaluar la orientacion vertical del cuerpo (Norrlin et al, 2002)?’.

8.11.6 Alteraciones en la motricidad fina:

Frecuentemente aparecen asociados problemas de motricidad manual con la
hidrocefalia y con la malformacion de Arnold-Chiari. Se pueden observar, en algunos
nifios, signos de torpeza e incardinacion, falta de destreza manual, de control espacial,
dificultades para las actividades gréficas y coordinacion bimanual. Otras alteraciones
gue pueden presentar y que repercuten en la motricidad manual son la hidromielia y la
siringomielia (Fagoaga y Macias, 2002)3. Norrlin y Rsblad?? (2004) mencionan también
como signos de afectacion de la motricidad fina: el rendimiento lento y una potencia de
mano deébil.

Es atil valorar si existen problemas en la motricidad manual cuando el nifio inicia
la escolaridad. Por ejemplo, el test de Peabody permite valorar posibles déficit en la
motricidad manual y, por lo tanto, la necesidad de intervencién terapéutica a este nivel
(Fagoaga y Macias, 2002)3.

8.11.7 Alteraciéon de los movimientos de alcance:

Un estudio realizado por Norrlin et al?” (2004), analizaron la capacidad de
programar y ejecutar movimientos de alcance realizandolo con y sin retroalimentacion
visual (se borr6 el cursor de la pantalla, para evitar correcciones visuales) llevando un
digitalizador hacia 3 objetivos en una pantalla de computadora, obteniendo la siguiente
conclusion: El andlisis cinemético de los movimientos de la mano ilustré que la
programacion de alcance no se vio afectada en los participantes con MMC. En cambio,
sus principales problemas parecen ser la falta de precision y coordinacion en la

ejecucion del alcance. Las dificultades fueron mayores bajo la condicion de FB?,

especialmente en aquellos con hidrocefalia tratada con derivacion.

28 FB: retroalimentacion visual.
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Otros resultados a destacar de este estudio fueron que si bien hubo mayores
errores de punto final, movimientos menos rectos y fases de desaceleracion més cortas,

no hubo grandes diferencias en cuanto al tempo del movimiento con el grupo control.

SN\ VNN

Control MM

Imagen. Ruta de movimiento desde el punto de inicio hasta tres objetivos en
condiciones de retroalimentacion visual.

Fuente. Tomado de “Control of reaching movements in children and young adults
with myelomeningocele”. Por Norrlin et al?’, 2004, Dev Med Child Neurol.

Esta reduccion observada de la precision del movimiento podria explicarse por
alteraciones en los sistemas visual y motor (Norrlin et al, 2004)%’. El hecho de que el
grupo MMC a menudo se desempefid mejor sin FB visual respalda esta sugerencia.
(Norrlin et al, 2004)?’.

En otro estudio Norrlin y Rosblad?? (2004) decidieron investigar la capacidad de
adaptar®® los movimientos de alcance a condiciones cambiantes de ganancia
visuomotora. La adaptacion se cuantifico a partir del error de alcance, obteniendo como
conclusién que: la adaptacion de los movimientos de alcance a las condiciones
visuomotoras cambiantes estaba deteriorada en los sujetos con MMC y que la disfuncién
neuroldgica asociada a la malformacion de Chiari parecia influir en la adaptacion motora.
Los movimientos se adaptaron rapidamente a la ganancia alterada en el grupo de
control, pero no en el grupo MMC. Sin embargo, el aprendizaje motor a corto plazo
también se produjo en el grupo MMC.

Los sujetos con sintomas tempranos y graves de disfuncién del tronco encefélico
mostraron un aumento dramatico en la variabilidad de los errores bajo la condicién
alterada, mientras que los sujetos que tenian hidrocefalia tratada con derivacion no
tuvieron un porcentaje de error mayor en comparacién con los demas (Norrlin y Rdsblad,
2004)%,

La implicacion clinica de estos resultados es que los sujetos con MMC
generalmente necesitan mucho tiempo y practica guiada para alcanzar la destreza bajo
diferentes condiciones visuomotoras en actividades manuales (Norrlin y Résblad,
2004)%,

29 Adaptacion visomotora: cambios en los movimientos que se producen como resultado
de ensayos repetidos de practica. El sistema nervioso maodifica la programacién de movimientos
posteriores a errores (en este caso, en el alcance), para evitarlos o corregirlos. Siendo vital para
realizar movimientos eficaces y precisos.
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8.11.8 Alteraciédn de la sensibilidad profunda:

Una consecuencia de la alteracion de la sensibilidad profunda o propioceptiva es
la disminucidén o ausencia de la informacién somatosensorial, que incidira en el esquema
corporal del nifio. El nifio no percibe los cambios posicionales de sus miembros
paralizados ni tampoco los patrones de presion sobre sus miembros en carga, ya sean
en sedestacion o en bipedestacion. Este factor influird en el desarrollo motor y de la
marcha, y puede retrasar la adquisicion de muchas habilidades motrices (Fagoaga y
Macias, 2002)3.

8.11.9 Alteracion de la sensibilidad superficial:

La anestesia y la hipoanestesia favorecen las alteraciones cutaneas. El nifio no
detecta posibles zonas de presion exagerada o prolongada por el uso de aparatos
ortésicos, calzado o posiciones mantenidas durante mucho tiempo. Hay que informar a
los padres de estos posibles riesgos para que revisen zonas cutaneas cuando se retiran
las ortesis, el calzado, etc; por si detectan una zona enrojecida que denote una posible
aparicion de una ulcera por presion. También roces producidos contra el suelo u otras
superficies rugosas pueden provocar lesiones cutaneas que pueden desembocar en
ulceras por rozamiento. La temperatura elevada puede producir quemaduras en la piel;
por lo tanto, hay que controlar cuidadosamente la temperatura del agua cuando se bafa
el nifio, ya que su piel suele ser mucho mas propensa a lesionarse (Fagoaga y Macias,
2002)3.

8.11.10 Alteraciones en la calidad de vida y AVD:

Un articulo realizado por Steinhart et al (2018)*°, analizo 113 nifios con MMC, de

3 a 18 afios, utilizando la escala de autocuidado del Pediatric Evaluation of Disability
Inventory (PEDI)!, obteniendo como resultado: La puntuacién media de asistencia del
cuidador PEDI fue de 22,1 (oscil6 entre <10 y 62), muy por debajo de las normas. El
determinante mas significativo de la dependencia en las actividades de autocuidado fue
la presencia de hidrocefalia, un nifio con hidrocefalia obtuvo una media de 9,2 puntos
menos en la escala de cuidador PEDI. Mediante el uso de una regresion lineal, los

factores mas significativos asociados con las puntuaciones PEDI entre los nifios con

30 Terapista Ocupacional Pediatrica con mas de 20 afios de experiencia y que formo
parte de la Clinica de espina bifida.

31 Es un instrumento que mide las habilidades funcionales; es decir, las capacidades del
nifio en cada tarea. También evalla la ayuda que recibe el nifio, por asistencia del cuidador o la
cantidad de adaptaciones que requiere. Una limitacion de esta escala si bien esta ampliamente
utilizada en estudios en pacientes con MMC, es el bajo nivel de independencia en el control de
intestinos y vejiga que hace al uso extensivo de adaptaciones que puede limitar la sensibilidad
de esta escala en los nifios con MMC.
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hidrocefalia fueron la edad del nifio, la funcion de la mano no dominante, la
deambulacion y la funcién cognitiva.

Ademas segun Steinhart et al*® (2018) los nifios eran mas independientes para
vestirse la parte superior del cuerpo que para vestirse y bafarse, pero muchos de los
nifios recibieron ayuda en todas las tareas (Steinhart et al, 2018)%°.

Por lo que segun los resultados de este estudio, en nifios con MMC la presencia
de hidrocefalia parece estar asociada mas significativamente con la independencia
funcional que con el nivel neurolégico. Mientras que en otro estudio se encontr6é que el
nivel de la lesién, una buena fuerza muscular, no tener contracturas y la capacidad
mental fueron determinantes para la independencia en las actividades de cuidado
personal en nifios con MMC de 1 a 18 afios.

Lo que llevo a Steinhart et al*® (2018) a plantear la hip6tesis de que es posible
gue una relacion entre el nivel de lesién y la independencia solo se presente a una edad
mas avanzada y no con los nifios mas pequefios, donde independientemente del nivel
de lesidn, la mayoria requiere asistencia en las actividades de la vida diaria.

Segun este autor la dependencia en las actividades de autocuidado puede tener
un impacto en la calidad de vida del nifio; por lo que mejorar la funcion de las
extremidades superiores y la capacidad cognitiva en nifios con mielomeningocele puede
ayudar a promover la independencia en las actividades de la vida diaria. Ademas este
autor aclara que si bien en los nifios con MMC parece haber un retraso en la adquisicion
de la independencia, parece que muchos nifios finalmente logran la independencia a
una edad mas avanzada. Esto es alentador y demuestra la importancia de seguir
fomentando la independencia de estos nifios, a pesar de su edad.

Luz et al** (2017) estableci6 la relaciéon entre la funcién motora, la cognicién, la
independencia y la calidad de vida ademas de la influencia de la hidrocefalia en estos
factores, a través de diversas escalas y ANOVAs de Friedman, con una muestra de 47
pacientes de 6 a 20 afios, obteniendo como conclusion: La funcién motora estaba
fuertemente relacionada con la movilidad y el nivel de la lesién, y moderadamente con
la cognicién, el autocuidado y la funcién social. La cognicién y la calidad de vida estaban
moderadamente relacionadas con la independencia funcional. La edad se correlacioné
moderadamente con la independencia funcional y la calidad de vida. La hidrocefalia dio
lugar a peores resultados motores/cognitivos y a una menor independencia funcional.

Se observé una gran variabilidad en las puntuaciones de la GMFM. Esta gran
variabilidad de la funcion motora entre los pacientes con MMC se ha documentado
previamente. La variabilidad se observo incluso en pacientes con el mismo nivel de

lesion (Luz et al, 2017)%4,
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Los autores Davis et al® (2006), describié la adquisicion de habilidades de
autonomia (AOA) tipicas de 158 adolecentes, de 12 a 18 afios, con MMC, sacando como
conclusiones que: los adolescentes con MM adquieren la mayoria de las habilidades de
autonomia de 2 a 5 afilos mas tarde que sus compaferos de desarrollotipico. El AOA
para las habilidades de autonomia se retrasé entre un 25 y un 30 % en comparacion
con los adolescentes con un desarrollo tipico.

Los adolescentes con MM tienen habilidades variables con respecto a su
movilidad, continencia y cognicién. Asimismo, estas habilidades tienen efectos variables
sobre su potencial adquisicion de tareas tipicas de la adolescencia: consolidacion de la
identidad, establecimiento de relaciones, independencia de los padres y desarrollo de
una vocacion (Davis et al, 2006)%2. Sin embargo, es incorrecto asumir simplemente que
los adolescentes con formas mas leves de discapacidad tienen una menor necesidad
de apoyo social y vocacional. (Davis et al, 2006)%2.

Las diferencias en la capacidad cognitiva explicaron la variacion en las edades
medianas para la adquisicion de habilidades mas que el nivel de lesion fisica (Davis et
al, 2006)*.

Cuatro habilidades... abordan especificamente problemas médicos relacionados
Unicamente con MM. Estas habilidades se relacionan con la comprensién de los signos
y sintomas de las complicaciones del MM, se adquirieron claramente durante la
adolescencia y respaldan el énfasis de la educacion del paciente a pesar de las

concurridas clinicas multidisciplinarias anuales (Davis et al, 2006)%,

8.11.11 Obesidad:

Debido a su movilidad disminuida tienen menor gasto de energia, y por esto
mayor tendencia al sobrepeso y obesidad (Equipo Interdisciplinario de Atencién de
Pacientes con Mielomeningocele del Hospital Garrahan, 2011)%3. Debido a esto este
equipo recomienda que los nifios con MMC reciban una dieta mixta, completa y variada
con abundantes frutas y verduras.

Es una de las barreras para el logro o el mantenimiento de la marcha. Con
frecuencia se comprueba en pacientes cercanos a la adolescencia con poca actividad
fisica y sedentarios por ausencia o insuficiente plan de mantenimiento a través de
ejercicios y movilizaciones periodicas, actividades en el agua o de deportes especiales
(Vitale, 2005)4,

32 Doctor en medicina con una Maestria en Salud Publica, en el Departamento de
Pediatria, Centro Médico del Ejército Madigan, Tacoma.

33 Equipo con la autoria del articulo “Informacién para padres de nifias, nifios y
adolescentes con mielomeningocele” del Hospital Garrahan.
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8.11.12 Pubertad precoz:

Relacionada con el aumento de presion intracraneal, como factor de riesgo de

desorden enddcrino generado por una disfunciéon hipotalamica—pituitaria (Vitale,
2005).

8.11.13 Fracturas patoldgicas:

Las fracturas patoldgicas no son infrecuentes. Si existe alguna sospecha, se
indica el diagnéstico por rayos X para evitar deformidades adicionales mediante un
tratamiento oportuno (Lebek et al, 2015)*’.

Entre las edades de 10 y 12 afios, las fracturas patol6gicas ocurren con mayor
frecuencia. Ademas de la reduccién de la fuerza muscular y la densidad 6sea causada
por el nivel de pardlisis, las razones mas importantes para esto son la inmovilizacién
después de las operaciones (Lebek et al, 2015)'’. Ademas Vitale'* (2005) agrega como
causa también las movilizaciones intempestivas en sesiones de tratamiento.

En general son mas frecuentes en pacientes del grupo O que no realizan
bipedestacion higiénica diaria, donde la osteopenia es mayor por la inmovilidad (Vitale,
2005).

La profilaxis general de fracturas consiste en la verticalizacion temprana con
ortesis o aparatos para caminar, independientemente del nivel de paralisis, y apoyo para
mantenerse en forma de por vida (Lebek et al, 2015)’. Ademas este autor agrega que
las operaciones ortopédicas se realizan con la fase de inmovilizacién mas breve posible

para mantener la capacidad de uso de las ortesis y evitar puntos de presion.

8.11.14 Alergia al latex:

Los pacientes con mielomeningocele tienen mayor riesgo de desarrollar alergia

al latex. Este material se encuentra en los guantes de uso médico, globos o bombitas
de agua, preservativos, etc (Equipo Interdisciplinario de Atencién de Pacientes con
Mielomeningocele del Hospital Garrahan, 2011)33,

De acuerdo con la Spina Bifida Association of America (SBAA), hasta el 73 por
ciento de los nifios con mielomeningocele es alérgico al latex (caucho natural),
posiblemente debido a la exposicién reiterada durante las cirugias y las intervenciones
médicas (Gonzéalez Ruiz, 2012)%.

Campmany (2018)** describié las manifestaciones de la alergia al latex en estos
pacientes:

% Dermatitis de contacto: eritema, prurito, exudacion, descamacion.
« Urticaria de contacto: si el contacto es mucoso se puede asociar a

angioedema.

34 Médica en el Hospital de Pediatria Garrahan.
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% Respiratoria: rinitis, conjuntivitis o asma. Puede ser parte de reaccion

sistémica o por inhalacion del alérgeno.
% Sistémica: urticaria, angioedema generalizado, shock anafilactico.
Por lo que Campmany?* (2018) recomienda evitar todo contacto con latex en:

» Internaciones desde la Neonatologia (Unidad Latex Free).

» Cirugia.

» Procedimientos diagnosticos y terapéuticos: estudios uroldgicos,

cateterismo vesical, ttos. de biofeedback, extracciones de sangre.
» Atencion odontoldgica.

Y

Hogares de dia, atencion kinésica y escuelas.
» Exposiciones domesticas: tetinas, globos, bombitas de agua, accesorios

para natacion, preservativos, etc.

8.11.15 Complicaciones del sistema urinario:

Los bebes con MMC nacen con sus rifiones normales, pero tienen alterada la
inervacion de la vejiga lo que se denomina vejiga neurogénica (Equipo
Interdisciplinario de Atenciébn de Pacientes con Mielomeningocele del Hospital
Garrahan, 2011)%,.

Los niveles medulares desde S2 hasta S5 se encargan de la funcién vesical y
esfinteriana. Al corresponder con unas raices nerviosas situadas a un nivel tan bajo,
casi la totalidad de los casos de Espina Bifida del tipo Mielomeningocele presentaran
incontinencia urinaria y fecal por su afectacién (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)*.

Estas alteraciones de la dindmica funcional se traducen en dos sintomas: la
retencién urinaria y la incontinencia. La primera, es consecuencia de un mal vaciado
vesical por falta de eficacia de la vejiga y /o por mala relajacion del esfinter vesical. La
segunda, se debe al fallo del cierre uretral durante el llenado vesical y /o de la actividad
anormal de la vejiga (Pérez Gonzéalez, 2009)°.

Esto supone un problema social grave que en la adolescencia suele acarrear
una limitacién de la integracion en la sociedad, con problemas de imagen corporal que
pueden incidir en la autoestima y en la estructuracion de la personalidad (Fagoaga y
Macias, 2002)3.

Pérez Gonzélez® (2009) abordando las complicaciones urinarias comenta que
las infecciones vesicales, secundarias a la vejiga neurogénica, son habituales; las
alteraciones de tipo mecanico del arbol wurinario pueden producir reflujos
vesicoureterales y diversos grados de hidronefrosis con el consiguiente compromiso

renal pudiendo llegar hasta la insuficiencia definitiva con severo riesgo de vida.
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El dafio renal esta relacionado a la evaluacion y tratamiento insuficiente tardio
de la vejiga neurogénica (Campmany, 2018)%*. Los Urélogos tendran como primer
objetivo la conservacion de los rifiones y el mejor funcionamiento de la vejiga. Mediante
estudios Urodindmicos controlaran la presion vesical y bien con estudios radiolégicos o
ecograficos conoceran el estado de los rifiones, dando el tratamiento adecuado para
cada caso en concreto, tanto a nivel farmacolégico como de métodos para el vaciado
total de la vejiga (Consuegra Panaligan, 2008)*.

Para la incontinencia, normalmente el niflo pequefio lleva un absorbente o pafial
y cuando es mayor suele utilizar un colector. Algunos nifios utilizan una sonda
permanente y otros una derivacion urinaria instaurada quirdrgicamente (Fagoaga y
Macias, 2002)3.

En la retencion urinaria, la utilizacion del sondaje intermitente previene el reflujo.
En general, los padres utilizan esta técnica cuando el nifio es pequefio y mas adelante
suele ser el mismo nifio quien realiza el autosondaje (Pérez Gonzéalez, 2009)°.

Este procedimiento es muy beneficioso ya que permite el vaciado adecuado de
la vejiga a intervalos periédicos (5 o0 6 veces en el dia), previniendo la infeccién urinaria
y el dafio renal, y permitiendo disminuir la pérdida de orina en el pafial (si bien para
lograr continencia suele ser necesario asociar otros tratamientos medicamentosos 0
procedimientos quirdrgicos) (Equipo Interdisciplinario de Atencién de Pacientes con

Mielomeningocele del Hospital Garrahan, 2011)%3,

8.11.16 Complicaciones del sistema digestivo:

El intestino también tiene sus nervios afectados, provocando constipacion
(deposiciones duras, gruesas, que a veces lastiman la cola del nifio), distension
abdominal (panza hinchada) y dificultades en el control de esfinteres (Equipo
Interdisciplinario de Atencién de Pacientes con Mielomeningocele del Hospital
Garrahan, 2011)*.

Es muy probable que el médico haya notado alguna debilidad en el musculo del
esfinter externo del ano, el cual debe impedir la salida involuntaria del contenido
intestinal. En un principio debéis respetar el periodo normal de incontinencia como en
cualquier bebé, pero debéis poner especial atencion a la consistencia de las heces, para
evitar que estas sean demasiado blandas o demasiado duras (Consuegra Panaligan,
2008)%.

En términos generales los Espina Bifida tienden a ser muy estrefiidos por la
concurrencia de una serie de circunstancias: falta de movilidad, debilidad de los
musculos abdominales, deficiente inervacion del tracto intestinal (Consuegra Panaligan,
2008)*.
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Una estrategia escalonada “paso a paso” iniciada desde la lactancia, mejora la
constipacion y en un porcentaje significativo de pacientes permite adquirir

“pseudocontinencia” (Campmany, 2018)34.

Enemas anterogrados
Enemas retrogrados

Laxantes osmoticos
Laxantes estimulantes
Supositorios

Dieta
Educacion
Adaptaciones en el bano

Grafico n°2. Piramide de tratamiento del intestino neurogénico en el MMC.

Fuente. Tomado de “Atencién de pacientes con MMC ;Podemos prevenir
comorbilidades?” (p.14) Por Campmany3*, 2018, 7mo Congreso Argentino de Pediatria
General Ambulatoria.

Es fundamental tener una regularidad de horario para la evacuacion. Es precisa
una dieta controlada y adecuada para evitar el endurecimiento de las heces (y la
produccion del estrefiimiento crénico) con una ingesta abundante de fibra, verduras,
agua y zumos de frutas. Ademas, poco a poco, se debe lograr un fortalecimiento de los
musculos abdominales (Consuegra Panaligan, 2008)%.

El entrenamiento en el control de esfinteres es més dificil en los nifios con MMC.
A partir de los 3 a 5 afios, dependiendo de la maduracién y la predisposicién del nifio,
se lo podrd comenzar a entrenar para la creacion de un habito evacuatorio y en el logro
de una adecuada continencia intestinal. Para esto se debe incentivarlo a que después
del desayuno, almuerzo y cena se siente en la pélela o inodoro durante 10 minutos y
haga fuerza con su abdomen (puede ser soplando, riendo, gritando) intentando evacuar.
Para facilitar la adquisiciéon de este habito evacuatorio es importante mantener una
consistencia adecuada de las deposiciones (ni muy duras, ni muy blandas) y mantener
una buena postura durante el intento defecatorio (Equipo Interdisciplinario de Atencién
de Pacientes con Mielomeningocele del Hospital Garrahan, 2011)33. El entrenamiento
de la funcion rectal presenta pocos problemas para la mayoria de nifios. A pesar de la
flaccidez intestinal, con perseverancia por parte de los padres el nifio lograra
habitualmente un control regular de su evacuacion (Pérez Gonzélez, 2009)°.

Los enemas de limpieza semanales seran una gran ayuda para conseguir, en la

mayoria de los casos, corregir la incontinencia de heces antes de la adolescencia
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(Consuegra Panaligan, 2008)*. Quizds haya que apelar a supositorios y /o

medicamentos para que el nifio regularice sus deposiciones (Pérez Gonzalez, 2009)°.

CAPITULO 2: EVALUACIONES

Apenas se interna al nifio, el fisioterapeuta le hace una valoracion fisica, y esta
valoracién temprana, si es correcta, ofrece una indicacion bastante exacta de la futura
aptitud fisica del nifio (Pérez Gonzalez, 2009)°.

Esta valoracion (de los movimientos y de la sensacion) casi siempre se realiza
mientras el nifio estd en la incubadora. Puede que la haga el pediatra o bien el
fisioterapeuta. Este Ultimo, debe ser muy experto en neonatos y poseer conocimientos
sobre el progreso del desarrollo en el neonato normal, para establecer comparaciones
y captar anormalidades (Pérez Gonzalez, 2009)°.

El fisioterapeuta evaluara al paciente en forma integral.... Realizara la evaluacion
de: fuerza muscular, movilidad articular, funciones remanentes, desarrollo psicomotor,
funcionamiento de la vejiga e intestino, presencia de deformidades osteoarticulares o
lesiones cutédneas, ademas de las caracteristicas de los entornos familiar, psicosocial y
socioeconémico (Pereyra, 2020)".

9.1 DETERMINACION DEL NIVEL:

La ausencia completa de funcion medular desde el nivel de la lesién provocara

una pardlisis flacida desde ese punto (Bergamo et al, 2005)".

Después del nacimiento, el nivel de paralisis y, por lo tanto, la capacidad
esperada para caminar se evaltan en funcion de la altura del defecto vertebral, que se
determina segun el arco intacto mas alto. La determinacién del nivel de paralisis espinal
se basa en el segmento espinal mas profundo, que es un grupo funcional muscular con
una fuerza muscular de23/5 se pueden asignar dentro del rango de movimiento. Si el
nivel de pardlisis es asimétrico, se da el peor lado. (Lebek et al, 2015)*’.

En el mielomeningocele esto seria mas la excepcién que la regla. Muchos nifios
afectados presentan lesiones de la motoneurona superior o lesiones agregadas (p. €j.:
médula anclada) que diversifican més el cuadro y afectan también los miembros
superiores. Ademas, pueden existir islotes de médula funcionales por debajo del nivel
afectado que dan lugar a regiones con arco reflejo conservado y la consecuente
espasticidad (Bergamo et al, 2005)’.

Para la evaluacion del nivel de afectacion se debe realizar un examen muscular,
de la sensibilidad y de los reflejos; inspeccionar el ano y evaluar la funcién vesical
(Bergamo et al, 2005)".
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Este procedimiento permite la evaluacibn de cinco criterios funcionales
principales (Bergamo et al, 2005)".

1. Determinar el grado de desequilibrio muscular alrededor de cada
articulacion principal del miembro inferior.
Evaluar el grado y el caracter de cualquier deformidad.
Evaluar la funcion motora remanente y la necesidad de aplicar aparatos
ortopédicos de soporte o de efectuar una intervencién quirurgica.

4. Evaluar la funcion vesical e intestinal.

5. Andlisis para control a largo plazo (Bergamo et al, 2005)".

Szalay enfatiz6 que el nivel de afectacion neurolégica puede y debe
determinarse tan pronto como sea posible después del nacimiento para poder anticipar
el potencial ambulatorio esperado del nifio y la prediccion de deformidades o
complicaciones (Bartonek, 2010)?8,

9.2 VALORACION MUSCULAR:

En primer término el examinador... ensaya los reflejos en la medida de lo posible

y después hace una valoracion de los grupos musculares, puesto que resulta imposible
examinar los musculos uno por uno por falta de tiempo (Pérez Gonzalez, 2009)°.

Como parte de la valoracion inicial, el fisioterapeuta necesita saber que musculos
estan paralizados y cuales tienen capacidad de generar fuerza. En la valoracion del nifio
con espina bifida el test muscular es un componente esencial para poder instaurar un
plan de tratamiento adecuado. Aunque el neurocirujano asigna el nivel de la lesion, el
test muscular informa de la existencia de una posible variabilidad de los musculos
inervados. En el recién nacido, la simple observacién de los movimientos espontaneos
en decubito supino indican la posible musculatura activa. Por ejemplo, que el nifio
mantenga sus piernas estiradas sobre la cuna sin despegarlas del plano horizontal
puede implicar un nivel alto de lesién. Si un nifio mantiene un pataleo fisioldgico, puede
tener un nivel de lesibn medio en el cual funcionen los musculos psoas y cuadriceps.
Estos movimientos espontaneos pueden indicar que existe un nivel 3 de funcionalidad.
Los musculos que estan en un grado 2 son mas dificiles de valorar en el recién nacido
(Fagoaga y Macias, 2002)3.

La espina bifida abierta (SBA) se caracteriza por la ausencia de funcién motora
en los miotomas caudales al meningomielocele (MMC). Sin embargo, perinatalmente,
los movimientos de las piernas en los miotomas caudales al MMC todavia estan

presentes. Estos movimientos de las piernas tienden a desaparecer durante las
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primeras semanas después del nacimiento (Sival et al, 2006)*. En SBA, los
movimientos de las piernas caudales al MMC podrian desaparecer por deterioro craneal
(hidrocefalia y Arnold Chiari) o por deterioro de la columna (dafio neural (en, o) caudal
al MMC) (Sival et al, 2006)°.

Los GM consisten en patrones de movimiento grueso de velocidad y amplitud
variables que involucran contracciones musculares por parte de todos los miotomas del
cuerpo. Si las contracciones de los musculos de las piernas por los miotomas caudales
al MMC coinciden con la ejecucion de los GM, existe conduccion neural funcional a
través del MMC. Por el contrario, si la conduccion a través del MMC esté ausente, las
contracciones de los musculos de las piernas por los miotomas caudales al MMC
apareceran completamente de forma aislada (Sival et al, 2006)°.

Silos movimientos de las piernas caudales al MMC disminuyen simultaneamente
con los GM?¢, la disfuncién neuroldgica inicial se localiza craneal al MMC. Por el
contrario, si los movimientos de las piernas caudales al MMC desaparecen de forma
aislada, la disfuncién neuroldgica se localiza (en, o) caudal al MMC (Sival et al, 2006)%.

Bajo esta hipotesis el estudio realizado por Sival et al® (2006) llego a la
conclusion que: en los recién nacidos con SBA, los movimientos de las piernas caudales
al MMC coinciden con los GM*, lo que indica una conduccién neural funcional a través
del MMC. La desapariciéon de estos movimientos de las piernas se debe a una disfuncion
de la neurona motora inferior en el arco reflejo, mientras que la conduccién neural a
través del MMC sigue siendo funcional.

Con el crecimiento y con la colaboracion del nifio se puede determinar con mayor
exactitud que musculos mantienen una actividad funcional, en contraste con los
paralizados. Normalmente se utilizan tests musculares clasicos, como la valoracion de
Daniels, que clasifica la actividad muscular de 0 a 5. Sin embargo, la habilidad motriz
del nifio indicara también un nivel funcional, y este es el que predominara en la decision
de instaurar ortesis o en otras determinaciones terapéuticas (Fagoaga y Macias, 2002)3.

9.3 EVALUACION DE LA SENSIBILIDAD:

Normalmente su pérdida corresponde a las areas de los musculos con pérdida

de actividad muscular (Pérez Gonzéalez, 2009)°. Cuando el nifio crece, se pueden valorar
mas especificamente las areas del cuerpo que conservan la sensibilidad frente al dolor,
los cambios de temperatura o de presion (Pérez Gonzalez, 2009)°. Se altera tanto la

sensibilidad superficial como la profunda (Fagoaga y Macias, 2002)3,

35 Neurodloga Pediatrica en el Departamento de Pediatria, Centro Médico Universitario de
Groningen, Paises Bajos.

37 Movimientos generales o espontaneos.

59



Copituls 2. Enalunsiancs

La prueba mas confiable es provocar el llanto del neonato pinchandolo con un
alfiler. Esto revela sin duda que lo haya sentido. Si la extremidad se mueve al pincharla,
aunque el movimiento sea una accion refleja incontrolada, si ese movimiento se repite
al volver a pinchar el mismo sitio, es evidente que obedece a una sensacion (Pérez
Gonzélez, 2009)°.

9.4 EVALUACION DE LA AMPLITUD DE MOVIMIENTO:

En primer término el examinador toma nota de sus impresiones generales:

posicion anormal de las extremidades, deformidades, movimientos (si los hay), etcétera;
(Pérez Gonzalez, 2009)°.

La amplitud de movimiento se valora realizando un balance articular manual
(Pérez Gonzalez, 2009)°.
9.5 EVALUACION ORTOPEDICA Y CANEO:

La clasificacion... que es actualmente utilizada recibe la denominacion de

“Clasificacion del Mielomeningocele segun nivel funcional IREP modificado por CANeQO”
y consta de cinco grupos (Pérez Gonzalez, 2009)°.

1) El grupo 0 (torécico) es flexo extensor de tronco. La lesidn se localiza entre
las vértebras dorsal 8 y dorsal 12 (D8-D12). Funcionalmente debe tener estabilidad
independiente de tronco en sedestacion.

2) El grupo | (lumbar superior) es flexo aductor de caderas. En este grupo la
lesion se localiza en la vértebras lumbar 1 (L1) y lumbar 2 (L2). Se constatara flexion
activa normal de las caderas.

3) El grupo Il (lumbar medio) es extensor de rodillas. Las vértebras en las
cuales se encuentra la lesién son, lumbar 3 (L3) y lumbar 4 (L4). Este grupo debera
estabilizar la rodilla en bipedestacion.

4) El grupo lll (sacro) es flexo dorso plantar. La lesion se localiza en las
vértebras lumbar 5 (L5) y sacra 1 (S1) (Pérez Gonzalez, 2009)°. Se para en puntas de
pie (Vitale, 2005)*“.
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5) El dltimo grupo es el Motor normal que sélo tendra alteraciones esfinterianas.
En este grupo la lesién se localiza entre la vértebra sacra 2 y sacra 4 (S2-S4) (Pérez
Gonzélez, 2009)°.

» Grupo 0: Toracico (T8-T12).

> Sin actividad motora o sensitiva en MMIL
—» Silla de ruedas

» Grupo 1: Lumbar superior (L1-1.2)

—» Flexion acliva cadera (psoas).

—= Cuadriceps excepcional.

—» En general silla de ruedas.

» Grupo 2: Lumbar medio (L3-14).

—» Actividad muscular cadera y rodilla

—» Deformidades secundarias en piema y pie.
—» Camina con ortesis largas y bastones.

» Grupo 3: Sacro (L5-S1).

—» Actividad voluntaria hasta tobillo.
—» Generalmente debilidad Aquiles = pie talo.
—» Camina con ortesis cortas yfo bastones

Esguema n° 1. Clasificacion del Mielomeningocele segun nivel funcional IREP
modificado por CANeO.

Fuente. Tomado de “Mielomeningocele” (p.274). Por Bergamo et al’, 2005.

Revista Asociacion Argentina Ortopedia y Traumatologia Afio 70, pp 269-283.

Esta clasificacion se acompafia de la evaluacion sensitiva y la modificacion del
tono muscular con la escala de Ashworth (Vitale, 2005).

Utilizando la clasificacion de Mark Hoffer de la ambulacién funcional (1973), la
misma la divide en cuatro grupos (Vitale, 2005)*:

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
trayectos largos.

2. Ambulador doméstico: caminan sélo 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. Generalmente son
independientes en los pasajes (Vitale, 2005)*4.

Guiandonos por la clasificacion de CANeO en el grupo 0 los pacientes seran

mayormente no deambuladores en la edad adulta, pero alrededor de la mitad de los
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tratados se podra poner de pie con ortesis reciprocadoras durante algun tiempo en la
infancia y la preadolescencia. Sin embargo, la mayoria tendrd una transicion gradual a
la silla de ruedas. (Bergamo et al, 2005)’.

En el grupo 1 un 30% sera deambulador comunitario en la edad adulta (Bergamo
et al, 2005)".

En el grupo 2 casi todos son deambuladores en la nifiez y la mayoria podran ser
clasificados como deambuladores comunitarios o domiciliarios en la edad adulta. El
porcentaje de deambuladores comunitarios rondaria segun las distintas estadisticas
entre 30 y 70% de los adultos jovenes y declina con el aumento de la edad (Bergamo et
al, 2005)".

En el grupo 3 el porcentaje de deambuladores comunitarios es muy alto: entre el
50y el 90% de los pacientes segln el estudio consultado (Bergamo et al, 2005)’.

En reportes previos la mayoria de los pacientes con lesiones a nivel sacro fueron
clasificados como ambulantes comunitarios (Bartonek y Saraste, 2001)*°. Sin embargo
segun estos autores debido a los criterios adicionales del PEDI se crea un grupo
separado... que eran deambuladores comunitarios pero que no se mantenian al nivel
de sus compafieros cuando caminaban al aire libre. A pesar de la fuerza muscular de
flexién plantar de buena a normal, la marcha funcional estaba disminuida.

9.6 EVALUACION FUNCIONAL :

Para definir un prondéstico funcional de un paciente con mielomeningocele se

deben considerar todos los factores que pueden coexistir con la enfermedad
(hidrocefalia, siringomielia, hidromielia, médula anclada, etc.) y agregar un dafio extra
(Bergamo et al, 2005)".

Al nivel neurolégico lesional se deben sumar trastornos como la obesidad
(hallazgo muy comun en estos nifios), las alteraciones en el nivel de inteligencia, la
motivacion del paciente, las numerosas cirugias correctivas o de revision de la
derivacién, los cuales influiran en contra del pronéstico funcional del paciente (Bergamo
et al, 2005).

Aunque hoy en dia no exista un test especifico para valorar la habilidad motriz
del niflo con espina bifida, existen determinadas valoraciones que sirven para este
objetivo; por ejemplo, el test de desarrollo de la funcion motriz gruesa GMFM, la escala

motriz infantil Alberta y la escala motriz de desarrollo Peabody... es importante hacer la
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valoracién con y sin ortesis para observar que areas de desarrollo pueden mejorar
cuando el nifio usa las ortesis y cuales sin las ortesis (Fagoaga y Macias, 2002).

GMFM (Gross Motor Function Mensure o medicion funcional de la motricidad
gruesa) Es un método estandarizado de observacion ideado para medir la funcion
motora gruesa a través del tiempo en nifios con MMC (Pereyra, 2020)!. Es un sistema
de clasificacién ordinal simple de cinco niveles que describe la funcibn motora gruesa
(Pereyra, 2020)*.

Una valoracion del desarrollo de la motricidad gruesa también permite
determinar cuando un nifio es capaz de iniciar la bipedestacién y la ambulacién. Cuando
el nifio inicia la escolaridad, el test de valoracién PEDI puede ser Util para determinar las
areas en que el nifio es independiente y si el nifio necesita una asistencia especial para
su movilidad diaria, ya sea para las transferencias o para la independencia fisica y
autocuidado (Fagoaga y Macias, 2002)3.

9.7 VALORACION DEL EQUILIBRIO:

Muchos de los problemas de equilibrio que presenta el nifio con espina bifida se

ponen en manifiesto durante la valoracion de la motricidad gruesa. La valoracion del
equilibrio es util para determinar cuando es necesaria una ayuda o adaptacion, ya sea
para la sedestacion o para la bipedestacion. Hay que tener en cuenta que la paralisis de
las extremidades inferiores, particularmente de los extensores de cadera, tienen un gran
impacto en la capacidad del nifio para controlar la sedestacion o la bipedestacion
(Fagoaga y Macias, 2002)3.

CAPITULO 3: DESARROLLO PSICOMOTOR
10.1 DESARROLLO PSICOMOTOR NORMAL:

El desarrollo psicomotor constituye un area crucial dentro del desarrollo global

del nifio, entendido este como un proceso dinamico, sumamente complejo, fruto de la
interaccion entre factores genéticos y ambientales, que se sustenta en la evolucién
biolégica, psicolégica y social, dando como resultado la maduracién organica y funcional
del sistema nervioso, el desarrollo de funciones psiquicas y la estructuracion de la
personalidad. Asi, el movimiento del nifio favorece un éptimo autoconocimiento basado
en la comunicacion interpersonal, el dominio del lenguaje gestual y el autocontrol a

través de los cudles interpreta el mundo (Ibafiez Lépez et al, 2004)%,

38 Autora de “estimulacién psicomotriz en la infancia a través del método estitsologico
multisensorial de atencién temprana” en la Universidad Nacional de Educacion a Distancia.
Madrid, Espafia.
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El término psicomotor; engloba a la vez capacidades como la comprension, la
comunicacion, el comportamiento y la ejecucion motriz; todas ellas unidas para
conseguir el desarrollo motor, cognitivo, social y del lenguaje del nifio. El nifio sano
adquiere estas capacidades de una forma armonica, global y progresiva (Bernal,
2012)%,

El desarrollo motor es un proceso de cambio relacionado con la edad del
individuo (Fagoaga y Macias, 2002)3. En adicién a lo anterior los autores expresan que
este proceso es dependiente de la biologia, la conducta y el entorno, en lugar de
depender Unicamente de la maduracion neurolégica.

La maduracion puede ser reflejada, en cierta medida en una secuencia de
habilidades motrices unidas a la edad cronoldgica, pero todo el proceso es dinamico y
complejo. Los movimientos estereotipados tempranos se irdn modificando para una
habilidad motriz funcional mas madura (Fagoaga y Macias, 2002)3. Segln estos autores
en la maduracién normal del nifio, los reflejos disminuyen, desaparecen o son integrados
en patrones motores mas maduros.

El desarrollo es un proceso complejo, con nuevas conductas y habilidades que
surgen de la interaccion del nifio con el entorno, con una interaccién compleja entre los
sistemas neurales y musculoesqueléticos. Asi pues el desarrollo comprende (Fagoaga
y Macias, 2002)3:

e Cambios en el sistema musculoesqueléticos, incluida la fuerza muscular, y
cambios relativos a la tension de los diferentes segmentos del cuerpo.

e Desarrollo o construccién de las estructuras coordinadas o sinergias
neuromusculares utilizadas en el mantenimiento del equilibrio.

e Desarrollo de los sistemas sensoriales, incluidos los sistemas: visual,
somatosensorial y vestibular.

e Desarrollo de estrategias sensoriales para organizar estos multiples
impulsos.

e Desarrollo de las representaciones internas para planificar desde la
percepcion hasta la accién.

o Desarrollo de los mecanismos adaptativos y anticipatorios que permiten a
los nifios modificar la forma en que ellos perciben la sensacion y el
movimiento para el control postural (Fagoaga y Macias, 2002)3.

El control postural tiene un rol esencial en el desarrollo psicomotor, no

solamente porque adoptar posturas cada vez mas erectas supone vencer la gravedad y

39 Fisioterapeuta desde 1992. Completando su formacion con varios cursos, postgrados
y un Master en Osteopatia.
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es sintoma de un mayor control cortical del movimiento, sino porque es la base
biomecéanica para conseguir habilidades manuales y locomotrices, levantar y girar la
cabeza para conseguir la estabilidad postural. La posicion erecta requiere un ajuste
postural que fortalece el cuello, el tronco y las piernas, acelerando el desarrollo muscular
y facilitando la maduracién neuromotriz (Ibafiez Lépez et al, 2004)%,

El control se desarrolla simultaneamente en diferentes partes del cuerpo y de los
miembros. Pese a que muchos nifios gatean antes de andar, el gateo no es una
condicion necesaria para andar, las variaciones en el camino para la bipedestacion
abarcan otras actividades motrices (Fagoaga y Macias, 2002)3. Sin embargo estos
autores expresan que en la préactica clinica se han generalizado ciertas restricciones
arbitrarias, por ejemplo, en el desarrollo psicomotor, como la necesidad de que un nifio
discapacitado pase a través de una secuencia de progresidbn prona, como una
progresion proximodistal y cefalocaudal, antes de experimentar la posicién bipeda.

Los fisioterapeutas deben conocer algunos pardmetros, reflejos y desarrollos
normales del nifio sano para poder compararlos con nifios con déficit en estos
desarrollos (Bernal, 2012)%.

Segln Pereyral (2020) la importancia del conocimiento del desarrollo
neuromotor es base de la evaluacién y tratamiento, asi como el desarrollo cognitivo del

nino determinard en muchos casos los resultados de los tratamientos.

10.1.1 Reflejos primitivos:

El sistema nervioso central en el recién nacido es inmaduro, sus circunvoluciones
todavia estan poco diferenciadas. Sin embargo el sistema nervioso autbnomo esta mas
desarrollado, por eso aparecen una serie de reflejos primitivos en el recién nacido que
irAn desapareciendo. La valoracion de estos reflejos junto al estudio comparativo del
desarrollo psicomotor en los dos primeros afios de vida, indicaran la evolucion de su
sistema nervioso y de su desarrollo motor. Es importante tener conocimiento de esta

evolucion y desarrollo para evaluar la efectividad del tratamiento (Bernal, 2012)%.
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La prueba de los reflejos suele ser una parte estandar de los examenes
neuroldgicos, y permite a los médicos y fisioterapeutas, desarrollar el plan de

tratamiento y discutir el prondéstico de los pacientes con lesion en el SNC (Fagoaga y
Macias, 2002)3.

Tipo de .
Reflajo Reflejo MNormal desde...hasta Caracteristicas
. El recién nacide realiza una prension palmar cuando se le presiona
Prension palmar Hasta al 60 mes la cabeza de los metscarpizno:.
Prension plantar Hasta el 3-129 mes Al tocar la cabeza de los metatarsianos s= produce una flexion
activa.
Cutzneos Se realiza sosteniendo al nifio sobre la palma de una mano ¥ s=
realiza una estimulacién paravertebral desde el vertice de |z
Reflejo de Galant Hasta 2l 40 mas escapula hasta la cresta iliaca. La respuesta 25 una incurvacidn del
tronco hacdia el lado estimulade, con aproximacian de las
extemidades.
Crofaciales A Se produce apertura de la boca al presionar las palmas d= las
Babkin Hasta lz &8 semana manos del bebd,
Succidn Hasta 2l €0 mas
. Se explora tocando las comisuras labiales del bebé, entonces la
Busqueda Hasta el 60 mes lengua y la comisura se desvian hacia el lade del exploradar
L i Desde el 109 dia hasta el  Se desencadena al dar una palmada cerca del oido del nifio: éste
Acisticofacial final de Iz vida cierra los ojos.
. Desde el 3er mes hasta .
Dpticofacial &l final de Ia vids Al acercar |z mano bruscamentz a los cjos. el nifie los cierra,
Extensores . Se presiona la sinfisis dzl pubis produciéndose una extensidn,
Suprapibico Hasta el 3er. Mes

aduccidn y rotacién interna de las pisrnas.

Se observa cuando s= realiza una presidn de la rodilla del bebé
Cruzado Hasta la 68 semana contra el cotile, con la piema en flaxidn, apareciendo extensidn de
la pierna libra.

B Es patoldgico desde el | Al percutir la mano del bebé en maxima flexidn dorsal se produce
Talén palmar

nacimiento una extension de toda |z extremidad
A Se percute &l pie en posicion de méaxima flexidn v se produce una
Talén plantar Hasta el 3er mes extensién de la pizrna
Extensicon Consista en una extension de las piernas al tocas la planta de bos
primitiva Hastz el 3er mes pies en un plane de apoyo en posicidn vartical
Marcha
automatica Hasta el 3er mes
Respuesta
tonico Desde el 20 hasta =l 50 Cuando se gira la cabeza, el brazo y la pierma de ese lado ==
asimétrica del mes extienden vy los del lado opuesto se flexionan
cuello
Se explora sosteniendo al bebé en pesicion supina desde atrds del
torax y cabeza, v s= deja caer répidaments la cabeza alrededor de
Reflejo de Moro Hasta el 3er-4% mes 109, se produce abduccdn de hombros y brazos, extension de
codos, sequida de abrazo. Las pizmas se extienden y lusgo s=
flexionan.

Tabla n° 10. Reflejos primitivos.

Fuente. Tomado de “Fisioterapia en el desarrollo psicomotor del nifio” (p.3) Por
Bernal®®, 2012, Oposiciones de Fisioterapia tema 15.
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10.1.2 Desarrollo motor en los primeros 6 afios de vida:

El desarrollo psicomotor, como ya se estudi6 anteriormente, comprende las
areas motorices, cognitiva, social y del lenguaje. Pues esas &reas son las que se
estudiaran relacionadas con el bebé, divididas en diferentes periodos (Bernal, 2012)%.

Desde el nacimiento hasta el tercer mes

AREA CARACTERISTICAS
Wisign v Fija y sigue con la mirada los objetos suspendidos a 15-30 cms de su cara. Se
Manipulacion

fija en 2l rostre humano. Es capaz de sujetar algo 2n la mano, pero no lo

Mira.
Lenguaje Reconoce bz voz de la madre. Vocaliza cuando =2 |2 habla.

Social Respuesta 3 la rubina diaria, disfruta con el bafic, alimanto v cuando se le
coge.

Comienza el control de la cabeza, que s=nala 2l desarrolle de las reacciones
labennticas de enderezamiento. Controla la cabeza en prono, supine y
sentado,
Mokor En decibito prono comienza 2l apoyo en los antebrazos para sostener 2l
cuerpo. En suspension ventral, la cabeza se sostiene por encima de la linea
del cuerpo con caderas v hombros extendidos

Desde el tercer hasta el sexto mes

AREA CARACTERISTICAS

Mueve la cabeza para ver todo lo que se encuentra en su campo visual. Coge
los objetos con toda la mano voluntariamente. Hacia la 242 semana se
cambia los objetos de mano y ademas deja los deja caer dentro de su campo

Visién y
Manipulacion

visual.
Lenguaje Grita y se rie en voz alta
ik Se lleva los objetos a la boca, se interesa por las manos y pies. Coge el
ocia

sonajero y lo agita. A la semana 28 extraiia a los desconocidos.

Es capaz de mantener la cabeza al mismo nivel que el cuerpo cuando se le
Motor tracciona para sentarlo. Se produce enderezamiento de cabeza cuando se
inclina al nifio y aparecen reacciones de paracaidas (extension de brazos y
manos cuando se le acerca desde el aire hada el suelo.
Desde el sexto mes al primer afio

CARACTERISTICAS

Observa actividades a 3 metros de distancia durante varios minutos. En su
manipulacion fina comienza a utilizar el pulgar y a hacer la pinza.

A las 36 semanas localiza e imita sonidos y al primer afo emite balbuceos
armoniosos,

Coloca cubos en una caja. Entrega juguetes si un adulto se lo pide. Empieza a
entender 6rdenes sencillas; bebe de un vaso, mastica y sostiene una cuchara.

Mayor equilibrio en sedestacion y, como se observa en el dibujo lateral, a las 36

AREA
Vision y
Maniouladé
Lenguaje
Sodial
Motor semanas aparece el gateo y la bipedestacion agarrandose a muebles y caminando

estando agarrado.
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Lenguaje

Social

Motor

AREA

Lenguaje

Social

Motor

AREA

Lenguaje

Social

Motor

AREA

Manipulzcign

Social

Motor

Desde el primer aric hasta el afio y medio

CARACTERISTICAS

Lenguaje inintzligible, con largas vocalizaciones irregulares, Intercala
algunas palabras correctas, Forma frases da 2 o 3 palsbras pero sin verbo.
Hakbla de &l mismo en tercera persona v sabe dadr su nombre.

Tendancia a ser timido, aungue si se lo piden puede dar un beso. Senala con
el dedo cuando se la pregunta algo, imita gestos de los adultos.

Aprende 3 andar y a cormer, aunque se Cae con frecusnda ¥ no puede
cambiar lz direccidn dal movimiento, Sube escaleras sin avuda 3 gatas o
cogido de un
Pasamanos, puede caminar arrastrando o empujando un juguete vy se sienta
solo en una silla.

Desde el primer afo y medio hasta el segundo anio

CARACTERISTICAS

Entiende todo v conoce 2 todos los de la familia por su nomibre. Comienza a
usar verbos ¥ construye frases de 3 a 4 palabras. Repite las cosas que ke
dicen y avisa de sus necesidades fisiologicas. Utiliza mucho la negaddn.

Conocce las principales partes dal cuerpo, obedece drdenes sencillas, obearva
como juegan okros nifios y juega en solitaric, es capaz de lavarse las manos
¥
comer &l solo sentado 2 la masa
Sube y baja escaleras sin ayuda poniendo ambos pies en cada peldanio,
mejora el equilibric al correr, camina hacia atras como imitadon.

Desde el segundo hasta el tercer ano

CARACTERISTICAS

Vocabulario extenso, emplea pronombres y proposiciones. &prande a contar
hasta 5§ v a veces hasta 10 y es capaz de hablar mientras juega imitande lo
que ve (soliloguic].

Aprende los colores, dibuja objetos, empieza a jugar con otros nifios ¥ 2
vestirse solo. Es capaz de obedecer drdenes mias complejas v controla
acfinteras,

Sube escaleras con un pie en cada escalén v baja poniendo los dos en el
rismao, sabe andar de puntillas, puede correr con soltura, parar y cambiar de
diraccion.

Desde el tercer al sexto ano

CARACTERISTICAS
A los § afios aprende a atarse los cordones v & hacer uso dal cuchille.

Wa a |z escuela y aprende normas: compartir, orden, relacicn con
companeros,

Camina de forma desenvuelta, salta sobre un solo pie, v desaparece &l
genu valgum propic del lactante. El arco plantar longitudinal deja de ser
plano para alcanzar ya su forma fisiclégica definitiva sobre los 4 afios de

edad.

Tabla n° 11. Desarrollo psicomotor normal desde los 3 a 6 afios.

Fuente. Tomado de “Fisioterapia en el desarrollo psicomotor del nifio” (p.4 y 5)

Por Bernal®, 2012, Oposiciones de Fisioterapia tema 15.
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10.2 DESARROLLO PSICOMOTOR EN EL MIELOMENINGOCELE:

Lomax-Bream et al?® (2007) evalué a 91 nifios con espina bifida en los meses 6,

12, 18, 24, 36; utilizando las escalas de desarrollo infantil 2 de Bayley y la Escala de
lenguaje prescolar (PLS 3) comparando los resultados con un grupo control y
relaciondndolos con el nivel de lesion y la presencia o ausencia de hidrocefalia,
obteniendo la siguiente conclusion: Los nifios con SB exhibieron niveles mas bajos de
funcionamiento en todas las areas, con tasas mas lentas de crecimiento en la cognicién
y el lenguaje, pero mas aceleracion en el crecimiento de las habilidades motoras. El
impacto del nivel de la lesién y la derivacidén se relacionaron significativamente con el
crecimiento de la cognicion y las habilidades motoras, pero no con el lenguaje.
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Grafico n° 3. Medias de minimos cuadrados estimadas por grupo para las
puntuaciones brutas de la Escala Motriz de Bayley de 6 a 36 meses de edad.

Fuente. Tomado de “The impact of spina bifida on development across the first
3 years” (p.12). Por Lomax-Bream et al*3, 2007, Dev Neuropsychol.

Los nifios con un desarrollo tipico comenzaron a mostrar una "nivelacion”
esperada del crecimiento a los 36 meses, mientras que los nifios con SB no mostraron
esta desaceleracion en el desarrollo motor. Esto probablemente se deba al hecho de
gue los nifios con un desarrollo tipico ya han obtenido mas hitos motores importantes y
es menos probable que mantengan la alta tasa de aceleracion en el crecimiento de las
habilidades motoras que es tipica durante los primeros 2 afios de vida. Los nifios con
SB, por otro lado, pueden seguir aumentando en su tasa de crecimiento motor, ya que
hay varias habilidades motoras que todavia estan adquiriendo a lo largo de los 2y 3
aflos (como la locomocion independiente). A pesar del aumento continuo en la tasa de
crecimiento de los nifios con SB, los nifios con desarrollo tipico mantuvieron puntajes
mucho mas altos en la escala motora (Lomax-Bream et al, 2007)%.

Segln Bergamo et al’ (2005) en los nifios con esta enfermedad muchos
estimulos necesarios para el desarrollo psicomotor estan restringidos desde el momento

del nacimiento. En los primeros dias de vida permanecen hospitalizados gran parte del
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tiempo, por lo que su interaccidon social es minima y se limita a los padres y al personal
médico. En otras ocasiones, debido a las frecuentes hospitalizaciones, aun a los 6
meses de edad no distinguen los miembros de la familia de amigos o terceros por la
falta de interaccion familiar (Bergamo et al, 2005)’. En relacién a dichas causas Lee y
Sansom* (2019) expresan que los bebés con MMC tienen variaciones y retrasos en la
edad media para el logro de habilidades motora.

Por otra parte, la necesidad de permanecer en decubito prono hasta la
cicatrizacion de la herida del cierre del saco restringe las posibilidades de contacto social
y de estimulo motor (Bergamo et al, 2005)’. Incluso los nifios con manifestaciones
clinicas discretas de MMC tienden a tener menos recursos motores disponibles para
explorar el entorno. Les resulta mas dificil descubrir las mejores formas de adquirir
informacién sensorial y seleccionar respuestas motoras; por lo tanto, es mas probable
que fracasen al crear/seleccionar modelos internos. Es posible que reciban menos
estimulos, lo que interrumpe el aprendizaje sensoriomotor. (Luz et al, 2017)?4. Debido a
esto es que para segln Bergamo et al’ (2005) en muchos hospitales se implementan
programas de estimulo sensorial y motor buscando avanzar en todas las etapas que
debe cumplir el nifio hasta intentar la marcha.

El primer afio de vida generalmente se considera el periodo mas critico del
desarrollo motor y ofrece las mejores oportunidades para introducir intervenciones para
facilitar el desarrollo de habilidades motoras en nifios cuyo desarrollo neuronal se ha
interrumpido por una lesién espinal, como el mielomeningocele (MMC) (Lee y Sansom,
2019)%.

Al afio, con el nifio equipado, se intenta obtener una postura de pie para empezar
a desarrollar su capacidad ambulatoria, que llegara al maximo a los 4 afos de edad;
este lento desarrollo en comparacion con un nifio sano lleva al retraso del desarrollo
intelectual y social (Bergamo et al, 2005)’. Si un paciente no puede ponerse de pie sin
ayuda hasta una edad aproximada de 6 afios la deambulacion es muy improbable
(Bergamo et al, 2005)".

Por estos motivos, son enfermos que requieren un programa de inclusion social
con tratamiento psicoldgico, orientacion vocacional y entrenamiento, teniendo en cuenta
gue son capaces de realizar gran variedad de tareas (en especial trabajos que exijan
habilidad mecanica) y que necesitan sentir que son Utiles para la comunidad (Bergamo
et al, 2005)".

40 Lee: posee un doctorado en fisioterapia del Departamento de Kinesiologia, de la
Universidad Estatal de California Fullerton; Sansom: posee un doctorado en terapia fisica de la
Escuela de rehabilitacion y Ciencias Médicas, de la Universidad Central de Michigan.
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Las intervenciones iniciadas mas temprano en el desarrollo y con mayor
intensidad pueden tener resultados positivos mayores y mas prolongados para los
bebés con discapacidades que para aquellos que comienzan mas tarde y con menor
intensidad. La rehabilitacibn debe comenzar temprana e intensamente, enfatizando la
autoexploracion continua y la seleccién de movimientos y patrones (Lee y Sansom,
2019)%.

Las intervenciones que incorporan estas cualidades facilitan el desarrollo de
habilidades motoras funcionalmente relevantes (p. ej., locomocion) y perpetian los
efectos positivos a largo plazo en el comportamiento motor a lo largo de la vida. Sin
embargo, para muchos bebés con MMC, la terapia a menudo se inicia solo después de
gque un terapeuta documenta retraso en el logro de los hitos motores con un instrumento
de evaluacion aceptado; por lo tanto, a menudo se pierden oportunidades importantes

para el desarrollo de habilidades (Lee y Sansom, 2019)%.
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Copituts # Tnatomionts

CAPITULO 4: TRATAMIENTO

El diagndstico precoz es la base del éxito del tratamiento, que serd igualmente
precoz, individualizado e integral (Bernal, 2012)%*. Campmany3* (2018) agrega las
siguientes caracteristicas al tratamiento, el cual debe ser: proactivo y centrado en el nifio
y su familia. Se inicia desde el diagnostico e involucra a todos los niveles de atencion.

Segln Bernal®® (2012) la organizacion del tratamiento requiere:

» Obtener una evaluacion completa del nifio por parte de un equipo de
especialistas, principalmente del desorden motor, teniendo en cuenta las
caracteristicas ambientales, familiares y socioeconémicas.

» Planificar un programa de tratamiento y seleccionar las técnicas apropiadas
en cada caso.

» Reevaluaciones periddicas para medir el progreso y modificar la terapia
(Bernal, 2012)%.

Las diversas formas terapéuticas deben incluirse en un objetivo especifico,
dentro de un plan general, que consiste en alcanzar la mayor independencia posible
para el paciente, logrando la marcha, la comunicacion y la autosuficiencia en las
actividades diarias (Bernal, 2012)%°. Para Calbo Maiques y Vergara Campos*® (2008)
esto se lograria junto a otras funciones del fisioterapeuta manteniendo una condicion
fisica lo mas 6ptima posible potenciando la musculatura de miembros superiores, tronco
y la no afectada de miembros inferiores.

Sin embargo Calbo Maiques y Vergara Campos?!® (2008) también aclara que los
objetivos de tratamiento desde el punto de vista de la fisioterapia son diferentes segln
la etapa del ciclo vital donde se encuentren. También estos autores recalcan la
importancia de que para llevar a cabo un programa de educaciéon motora lo primero sera
detectar y priorizar las necesidades del usuario y a partir de esto elaborar un programa
de atencion individualizado.

Es sumamente importante la rehabilitacién kinésica en estos casos ya que, el
tratamiento que recibird el nifio abarca no solo las técnicas para evitar o corregir las
posibles deformidades, sino también vigilar y facilitar su desarrollo psicomotor que,
probablemente estara alterado, no solo por la posibilidad de una lesién del SNP, como
el retraso que le puede ocasionar desde el punto de vista mental, fisico y emocional, la
incapacidad del nifio de moverse de un lado al otro, explorar su entorno, y relacionarse
con los demas. La neurorehabilitacion mejora la calidad de vida del nifio y de la familia
(Pereyra, 2020).

El tratamiento fisioterapico por medio de ejercicios constituye el punto central y

de partida de la totalidad del plan terapéutico y su objetivo es reorganizar la motricidad
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del sistema nervioso, creando patrones posturales, de tono y de movimiento cada vez
més evolucionados, siguiendo las secuencias del desarrollo motor normal desde la
posicién en decubito prono hasta la bipedestacion y la marcha (Bernal, 2012)%.

El tener conocimiento de las etapas de desarrollo del nifio normal permite
establecer en qué momento el nifio lisiado est& en condiciones de intentar otra habilidad,
como rodar, sentarse e inclusive gatear a su manera. Por lo tanto, el fisioterapeuta debe
seguir con atencion su desarrollo y comenzar a instruirlo en el paso siguiente, justo antes
de que esté en condiciones de encararlo. Se induce a la madre a sostenerlo sentado
apenas revele interés en las cosas que lo rodean (Pérez Gonzalez, 2009)°. Los intentos
de los nifios de alcanzar con la mano cuando estan en posicion prona hacia una posicion
vertical. Esta accion podria interpretarse como una intencién de estar erguido y solo fue
documentada para los nifios con lesiones toracicas (Bartonek, 2010)*8,

Estas intervenciones, que deben considerar la globalidad del nifio, han de ser
planificadas por un equipo de profesionales de orientacion interdisciplinar o
transdisciplinar (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*.

11.1 EQUIPO INTERDISCIPILNARIO:

El mielomeningocele se considera una malformacion con afectacion

multisistémica, cuyo tratamiento debe ser abordado bajo una O6ptica multi e
interdisciplinar (Fagoaga y Macias, 2002)2.

Deben recabarse las opiniones y comprobaciones de los demas especialistas,
formando un equipo multidisciplinario que se haga cargo del tratamiento del paciente
con mielomeningocele y de su familia (Bergamo et al, 2005)’.

El equipo interdisciplinar: es aquel que esta formado por profesionales de

distintas disciplinas, los cuales comparten la informacién tomando de manera conjunta
las decisiones que estan encaminadas a la obtencién de unos objetivos comunes y
consensuados... De esta manera se consigue un tratamiento mas global y completo
(Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.

El equipo transdisciplinar: es aquel en el que sus componentes adquieren

conocimiento de otras disciplinas relacionadas y las incorporan a su practica de modo
que es uno solo de éstos profesionales el que asume la responsabilidad tanto del
tratamiento del nifio como del contacto con la familia (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)*.

Disciplinas que conforman el equipo interdisciplinar:

Este equipo compuesto por neurocirujanos, urélogos, ortopedistas, terapistas

fisicos, ortesistas y pediatras (Bergamo et al, 2005)’.
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Segln Espinoza Rey (2017)* el equipo debe estar conformado también por:
clinica médica en RN de alto Riesgo, mediano riesgo, adolescencia — neurocirugia —
urologia — neuroortopedia — neumologia — oftalmologia — kinesiologia — psicologia, salud
mental — servicio social.

11.2 ESPINA BIFIDA Y LA FAMILIA:

El autor Consuegra Panaligan* (2008) expresa que se debe partir de la base de

gue el nacimiento de un nifio con una discapacidad, como sucede en la espina bifida,
va a cambiar los planteamientos que se tenian en torno a la vida familiar.

Los estudios han demostrado que un nifio con MMC interrumpe el
funcionamiento normal de la familia y, por lo tanto, es importante explorar los factores
psicosociales que se relacionan con la afeccién. Se encontré que las caracteristicas
familiares pueden tener un efecto en la participacién del nifio en actividades fisicas,
sociales y recreativas. Ademas, los factores ambientales y los recursos familiares
pueden tener un impacto en la calidad de vida de los nifios con MMC (Seithart et al.
2018).

En primer lugar se debe aceptar al nifio tal y como es, con sus limitaciones y con
sus posibilidades (que son mas de las que en un principio se piensa) (Consuegra
Panaligan, 2008)*.

Se debe procurar que la rehabilitacion la asuma como una de sus tareas diarias.
Si asi lo asume, le resultard menos molesto el realizarla en un futuro y tendré su tiempo
siempre repartido de forma que la rehabilitacion no le estorbe en los estudios o en el
tiempo de ocio (Consuegra Panaligan, 2008)*.

La familia también debe procurar ser ejemplo y permitir que la persona realice
las actividades que pueda hacer por si mismo desde una edad temprana, fomentando
asi una autonomia personal que le sera de vital importancia en su futuro independiente.
Tampoco se debe caer en la sobre exigencia, pues la persona debe avanzar de acuerdo
a su desarrollo evolutivo y con ayuda de las diferentes areas interdisciplinares (Lépez
madrigal, 2015)26,

Segln Bergamo et al’ (2005), el equipo interdisciplinar debe, ademas de asistir
al paciente, brindar atencion a los padres con apoyo, contencion e informacion para
evitar que, ante una enfermedad de tal magnitud, peregrinen de un profesional a otro en
busca de respuestas claras y concretas. Ademas segun Pérez Gonzalez® (2009), antes
los nifios empeoraban por la sencilla razén de que se decia a las madres que el nifio
era lisiado y no sabian que necesitaba todos los desafios y los estimulos posibles para

desarrollar su potencial al maximo, lo mismo que cualquier otro nifio.

41 Médica y autora del Articulo “Mielomeningocele: equipo multidisciplinario”.
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11.3 FEUNCIONES DEL FISIOTERAPEUTA DENTRO DEL EQUIPO
INTERDISCIPLINARIO:

1) Funcién informativa: Una parte muy importante se centra en proporcionar

informacién en cuanto al manejo diario y cuidados del nifio con espina bifida. Dicha
informacién no va dirigida Unicamente a la familia sino a todo su entorno... En ocasiones
los padres tienen incluso reparo en coger a sus hijos por miedo a hacerles dafio... por
lo que los fisioterapeutas deben darle datos concretos sobre su caso en particular ya
que la espina bifida puede tener muchas secuelas y complicaciones asociadas, pero
también puede no tenerlas (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.

La funcion informativa segln estas autoras, no sélo es importante para los
padres sino que también es necesaria para los fisioterapeutas. Ya que se necesita de la
colaboracion en el entorno familiar para que el tratamiento sea efectivo, y no sélo a los
fisioterapeutas sino a todos los profesionales que tratan al nifio. El paciente va a ver al
fisioterapeuta una o dos veces por semana, realiza los ejercicios... pero esto no seria
efectivo si luego no lo aplica en su casa.

2) Funcidn terapéutica: Sin duda alguna uno de los puntos que mas interesa

es el de la educacién motora. Se habla del término educacién motora y no reeducacion
o rehabilitacion porque el nifio con espina bifida nace ya con esa patologia de manera
gue el tratamiento no trata de reeducar funciones olvidadas o mal aprendidas sino que
se basa en desarrollar nuevas capacidades en base a las limitaciones concretas de cada
nifio. El objetivo en todo caso sera el de aproximar el desarrollo motor lo maximo posible
a la normalidad. (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*.

3) Prevenir y tratar las alteraciones ortopédicas: Si no se tratan dichas

alteraciones de manera oportuna, pueden perturbar y limitar seriamente la funcionalidad
del nifio (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3,

4) Asesorar a la hora de eleqgir las ortesis adecuadas: ya sean correctivas o

dinamicas, y las ayudas externas para la bipedestacion y marcha (Calbo Maiques y
Vergara Campos, 2008)*3.

5) Trabajo en equipo: Por ultimo, parte de las tareas consistira en trabajar en

equipo y coordinarse con otros profesionales (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)*.

Segln Calbo Maiques y Vergara Campos®® (2008), para desarrollar la
intervencion terapéutica desde el area de la Fisioterapia, se va a dividir el tratamiento
en cuatro grandes etapas significativas:

» Etapade 0 a6 afios: Atencion Temprana.
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» Etapade 6 a 12 afios: Refuerzo de los hitos de desarrollo conseguidos.

A\

Etapa de 12 a 18 afos: Adolescencia.
» Etapa de 18 afios en adelante: Vida adulta (Calbo Maiques y Vergara
Campos, 2008)%,
11.4 ETAPA DE 0 A 6 ANOS: ATENCION TEMPRANA.

El trabajo de los fisioterapeutas comienza dentro del marco de la Atencién

Temprana, entendiéndose por tal, al conjunto de intervenciones, dirigidas a la poblacién
infantil de 0-6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo
mas pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes que presentan los
nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen riesgos de padecerlos (Calbo Maiques
y Vergara Campos, 2008)*3. En adicién a lo anterior estos autores agregan que el
objetivo debe seguir un modelo que considere los aspectos bio-psico-sociales, todo
aguello que desde la vertiente preventiva y asistencial pueda potenciar su capacidad de
desarrollo y de bienestar, posibilitando de la forma més completa su integracion en el
medio familiar, escolar y social, asi como su autonomia personal.

Es un tratamiento programado para estimular al nifio casi desde su nacimiento y
durante sus primeros afios de vida, por tanto, se trata de una intervencién con bases
cientificas para desarrollar al maximo sus posibilidades psicofisicas (Ibafiez Lopez et al,
2004)%; ayudara al nifio a aprender a relacionarse con el medio, intensificando las
capacidades que tenga y aquellas que puedan estar enlentecidas por el caracter de la
lesion (Consuegra Panaligan, 2008)*.La justificacién e importancia de comenzar la
fisioterapia de manera temprana se debe a la plasticidad que caracteriza al sistema
nervioso en la primera infancia. Esto conlleva una mayor vulnerabilidad pero también
una mayor capacidad de recuperacién y reorganizacién organica y funcional (Calbo

Maiques y Vergara Campos, 2008)*3,
11.4.1 Etapa de 0-6 meses:

El tratamiento de rehabilitacion de los nifios con espina bifida se debe iniciar

desde nacimiento, con cambios posturales, alineaciébn de segmentos corporales,
estimulacion temprana correspondiente, asi como la informacién a los padres de las
secuelas neurolégicas y el grado de discapacidad presente en el paciente (CENETEC,
2013)8.

Se realizaran cuidados posturales en la incubadora. Ya que segun las
deformidades articulares que haya desarrollado en la vida fetal y segun el nivel de lesion,
habra que contrarrestar estas posturas para evitar que se vuelvan fijas con el tiempo
(Pérez Gonzéalez, 2009)°.
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Se puede posicionar en decubito prono lo que facilitara la reduccion o prevencion
de la aparicion de deformidades a nivel de flexores de cadera. En este decubito se
tendré que tener la precaucion de posibles deformidades en los pies, por lo que se puede
ayudar con un pequeiio rodillo colocado en la parte distal de la pierna, de forma tal que
el pie quede libre (Pereyra, 2020)*. Ademas segln Calbo Maiques y Vergara Campos?®®
(2008) este decubito también favorece el desarrollo de los musculos erectores
cervicales.

Si el neurocirujano ha colocado una valvula de derivacion de liquido
cefalorraquideo, es importante que, cuando se prescriba, se cambie la posicion de la
cabeza para evitar posibles contracturas asimétricas de cuello inducidas posturalmente.
(Pérez Gonzalez, 2009)°. Habra que tratar este torticolis postural para conseguir una
alineacién simétrica de la cabeza, indispensable para el desarrollo del control cefalico
(Pérez Gonzalez, 2009)°.

En ésta y en las demas fases es de gran importancia la realizacion de
movilizaciones pasivas de los miembros inferiores (Pérez Gonzalez, 2009)°. Siempre
respetando el grado de flexién fisiol6gica del recién nacido y con movilizaciones
correctoras, tanto en caderas como en los pies (Pereyra, 2020).

Otro aspecto importante es la confeccion de férulas. Especialmente si el nifio
presenta pies talos o equinovaros, se confeccionaran unas férulas que alineen la
articulacion del tobillo y pie. Se pueden confeccionar en yeso o material termoplastico.
(Pérez Gonzéalez, 2009)°. En adicion a lo anterior, segin este autor las férulas
provisionales no deben usarse mas de 2-3 horas seguidas y se alteraran con cambios
posturales y movilizaciones.

A estos bebés, no se los debe dejar todo el dia acostado en su cuna, sin
estimulos de ninguna clase. Pueden colocarse méviles de colores sobre su cuna, lo
bastante cerca como para que pueda verlos y alcanzarlos (Pérez Gonzalez, 2009)°.

Junto con el equipo de enfermeria, tiene que animar a los padres a tomar a su
hijo en brazos, porque pueden tener miedo y sentirse inseguros en el manejo (Pérez
Gonzélez, 2009)°. Los nifios con un nivel alto de lesiéon tendran muy limitada la
movilidad, por tanto, el manejo que le proporcionen sus padres constituye una excelente
estimulacion sensorial (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.

En cuanto alos hitos psicomotores de esta etapa, los objetivos principales seran:

1) Incrementar el control de cabeza: el tiempo de ingreso en el hospital junto

con la posible hidrocefalia y la intervencién para la colocacion de la valvula, son factores
que pueden retrasar la adquisicion del control cefélico que puede ser de hasta dos

meses con respecto a la media (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3. Ademas
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Bergamo et al’ (2005) agrega como causa al retraso en los mecanismos extensores
reflejos.

Normalmente el desarrollo se inicia desde la cabeza hacia abajo y desde la linea
media del cuerpo hacia fuera, asi que la primera tarea a conseguir es el control de la
cabeza. Esto consiste en mantener la cabeza en la linea media cuando el bebé esta
boca abajo, boca arriba y erguido (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.

a) Estimulacién en decubito prono: El nifio empezara a cargar su peso sobre
los antebrazos hasta llegar a cargarlo sobre sus manos alrededor del quinto o0 sexto
mes, levantando la cabeza cada vez mejor. Se puede utilizar cualquier estimulo visual
0 un juguete para incitarle a que levante la cabeza en esta postura (Calbo Maiques y
Vergara Campos, 2008)*3.

b) Estimulacion en decubito supino: desde la posicién de boca arriba se le
ensefara algun juguete a la altura de los ojos para que el nifio mantenga la cabeza
centrada en la linea media, y se le moveré hacia los lados para que lo siga con la mirada.
A partir de los tres meses el nifio junta sus manos en la linea media, se las mira, se las
mete en la boca y sobre el quinto mes ya coge objetos. Desde esta posicién se le
traccionara desde sus manos hasta alcanzar la posicion de sentado esperando a que
vaya flexionando activamente su cabeza y que de este modo vaya desarrollando tanto
la musculatura del cuello como la musculatura abdominal (Calbo Maiques y Vergara
Campos, 2008)%,

Imagen. Maniobra “pull to sit”.

Fuente. Tomado de “Actuacion fisioterapica en mielomeningocele. A propdsito
de un caso”. (p.22) Por Izquierdo Razquin*®, 2016, Facultad de Fisioterapia de Soria,
Universidad de Valladolid.

c) Estimulacion en sedestacion: desde la posicion de sentado, y a partir del
tercer o cuarto mes, se balanceara al nifio suavemente hacia ambos lados, hacia delante
y hacia atras y asi se le ayudara a desarrollar los musculos del cuello y, por tanto, a
adquirir un mejor control de la cabeza en la vertical (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)*.
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Una vez conseguido, el bebé va adquiriendo el control de tronco, inicia el
movimiento del cuerpo hacia un lado y otro (volteo) y empieza a mantenerse en la
posicion de sentado con apoyo de manos alrededor del sexto mes (Calbo Maiques y
Vergara Campos, 2008)%.

2) Favorecer el cambio de decubito (volteo): la disminucion en la movilidad

espontdnea en los primeros meses, debido a la hospitalizacién, la restriccion de
movilidad determinada por la pardlisis muscular y el posible miedo de los padres a
manejar a su hijo, influyen en la posibilidad de experimentar los cambios de decubito. Al
final de esta etapa (6 meses) el nifio debe realizar los volteos de forma autbnoma.
Normalmente los nifios empiezan a girar de la posicién boca abajo a la de boca arriba
alrededor de los cuatro o cinco meses, y un mes después aprenden a girar en el sentido
contrario, de boca arriba a boca abajo. Para ejecutar estos movimientos utilizan la
cabeza, los brazos, el tronco y las piernas, en ese orden. Si las piernas estan paralizadas
y el tronco es débil (es el caso de las lesiones altas: D12), sera mas dificil que se
produzcan giros, siendo necesario que se anime al nifio a realizarlos. Se empezara
estimulando el giro de medio lado en ambos sentidos e se ira progresando a los giros
completos (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)%.

3) Sentado con apoyo anterior de manos: a los 6 meses de edad los nifos

sanos consiguen mantener la posicion de sentado con las manos apoyadas delante. Los
niflos espina bifida con lesiones altas necesitaran siempre el apoyo de una mano o de
las dos para mantener el equilibrio sentados ya que no poseen la musculatura necesaria
en la pelvis para mantenerse estables en esta postura, impidiéndole sus posibilidades
de jugar. Hay que proporcionarle una posicion estable y simétrica donde pueda usar sus
manos libremente y que prevenga ademas posturas incorrectas de su columna (se
puede confeccionar un asiento pélvico de escayola) (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)%. El control del tronco es esencial para la adquisicién de la sedestacion, que

permite el desarrollo de las habilidades bimanuales (Luz et al, 2017)%.

11.4.2 Etapa de los 6 a 12 meses:

Esta etapa incluye seguin el CENETEC?® (2013): Patrones de facilitacion para
funciones de cambio de decubito / Patrones de sedestacion desde decubito /
Reacciones de apoyo anterior de manos / Control del tronco / Arrastre con los miembros
superiores / Inicio de gateo.

En esta fase también se realizaran las movilizaciones pasivas en los miembros
inferiores, y la confeccidn de férulas nocturnas en los casos en los que exista deformidad
(Pérez Gonzalez, 2009)°.

A su vez, esta fase se caracteriza por facilitar funciones deficitarias como los

cambios de decubito, el paso de la posicién de estirado a sentado con apoyo de manos,
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las reacciones de apoyo anterior de manos, el control de tronco, el arrastre con
miembros superiores, y el gateo (Pérez Gonzalez, 2009)°.

En esta fase es importante que el nifio pueda elaborar la representacion interna
del esquema corporal (Pérez Gonzalez, 2009)°. La falta de sensibilidad en los miembros
inferiores influye en esta representacion interna. Es importante tener en cuenta este
aspecto en el tratamiento: por ejemplo, facilitarle que agarre sus piernas y pies en
decubito (se suele alcanzar alrededor de los 7 meses), trabajar delante de un espejo,
hablarle de las distintas partes del cuerpo, etc.) (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)%3,

Esquema corporal: se produce cuando el nifio toma conciencia de su propio
cuerpo y a través de las sensaciones cinestésicas construye su esquema corporal, que
le informa de su posicién en el espacio (Ibafez Lépez et al, 2004)8, Ademas este autor
agrega que generalizado el esquema corporal, el nifio desarrolla la direccionalidad y, a
través de ella, la lateralidad y verticalidad que le permitiran desarrollar la nocién del
tiempo (ordenamiento direccional y temporal de los objetos) y la nocién de continuidad
(orientacién figura-fondo por contacto con superficies).

Es en la etapa de 6 a 12 meses cuando incorporan el componente de rotacion a
sus movimientos, realizando giros y disociando la parte alta de la parte baja del tronco
en sus movimientos y desplazamientos, y es justo al final, alrededor de los 12 meses
cuando se suele adquirir la bipedestacion e iniciar la marcha (Calbo Maiques y Vergara
Campos, 2008)*. En adicién a lo anterior estos autores agregan que es en el final de
esta etapa donde se empezaran a ver las dificultades para los nifios de los niveles L4
hacia abajo ya que el desarrollo motor hasta esta etapa es muy parecido al de un nifio
sano ya que su afectacién motriz se limita principalmente a la movilidad de los pies y de
la zona glatea.

En cuanto alos hitos psicomotores de esta etapa, los objetivos principales seran:

1) Seqguir estimulando el volteo: en los que no lo hayan conseguido en la etapa

previa. Los niveles altos tendran mas dificultades porque deben arrastrar el peso de sus
miembros inferiores (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)3.

2) Sentado _sin apoyo de manos: una vez que ya controlen la cabeza en la

vertical se empieza a desarrollar el mantenimiento de tronco y a soltar las manos cuando
esta sentado. Para mejorar las reacciones de enderezamiento y equilibrio del mismo se
puede utilizar material auxiliar como el balén o la tabla basculante. Segun el nivel de
lesién se podran encontrar con determinadas dificultades (Calbo Maiques y Vergara
Campos, 2008)*3:

» Niveles D12-L1: el nifio carece de la musculatura que fijja y ayuda a

estabilizar la cadera, por tanto no existe la base de sustentacién muscular
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para fijar el tronco y el abdomen. Se debe tener en cuenta que, por ello,
nunca llegara a tener un control de tronco estable necesitando apoyar
siempre una de sus manos, pero aun asi no se deja de trabajar, ni de
potenciar al maximo la musculatura (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)%,

» Niveles L2-L3: puede haber dificultades para mantener el tronco alineado

encima de la pelvis ya que predominan los flexores de cadera y el nifio
muestra una tendencia a inclinar el tronco hacia delante (basculando la
pelvis hacia delante y aumentando la lordosis lumbar). Por lo tanto son
esenciales los ejercicios destinados a desarrollar la musculatura implicada
en el control de tronco, especialmente la musculatura abdominal y
retroversora pélvica (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.

3) Desarrollar las reacciones de apoyo de manos: hacia delante, hacia atras

y hacia los lados (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.

4) Paso de tumbado boca arriba a sedestacion con apoyo de manos:

dependerd de la fuerza de miembros superiores y de la calidad del control de tronco
(abdominales) (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)%.

5) Arrastre (reptacion): se arrastraran con miembros superiores en niveles

altos, y con miembros superiores unidos a flexion de cadera con rotacién externa en
niveles mas bajos. Los nifios que llevan tiempo jugando boca abajo, poco a poco,
empiezan a empujar con sus brazos en el suelo.... Si sus piernas estan débiles
necesitaran ayuda hasta conseguir suficiente fuerza en el tronco, hombros y brazos
(Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.

6) Desplazarse sentados: muchos nifios aprenden a desplazarse sentados y a

reptar al mismo tiempo (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*.

7) Cuadrupediay gateo: En niveles de lesion altos no hay que estimular el gateo

ya que no poseen la actividad muscular pélvica necesaria para ello. En el resto de
niveles (L3 hacia abajo), lo adquiriran como forma de desplazamiento (Calbo Maiques y
Vergara Campos, 2008)*3.

Segun Bronssilovsky et al (2005) #2 la cuadrupedia, posibilitara al nifio el control
de su pelvis y la nocién de ésta en el espacio, pudiendo desde la cintura escapular lograr
controlar su postura. Segun el nivel de lesion (desde la cuadrupedia) se podra pasar al

arrodillado y a la alternancia de los miembros inferiores, para iniciar la bipedestacion.

42 Kinesiologa en el “Instituto de Rehabilitacion Psicofisica” en CABA.
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En esta etapa lzquierdo Razquin®® (2016) estimulo los volteos, desde
extremidades inferiores y superiores, para mejorar el desarrollo motriz, la elevacion de
la cabeza, ademas de la reptacion y el volteo. Afiadido a esto se trabajaron los
esguemas posturales de extension sobre balones de fitball y, con ello, se consiguié una
mejora del enderezamiento axial y de las reacciones de sostenimiento, permitiendo asi,

mejorar en patrones de locomocién y alcance.
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Imégenes. A) estimulacion del rolado desde los MMII. B) estimulacién de la
postura asimétrica en decubito prono. C) estimulacion de reacciones de equilibrio. D)
estimulacion de reacciones de sostenimiento.

Fuente. Tomado de “Actuacion fisioterapica en mielomeningocele. A propdsito
de un caso”. (p.47) Por Izquierdo Razquin®}, 2016, Facultad de Fisioterapia de Soria,
Universidad de Valladolid.

11.4.3 Etapa de 12 a 24 meses:

Aqui, ademas de las movilizaciones pasivas de los miembros inferiores, y de la

estimulacion del control de tronco, se comienza a trabajar para la bipedestacion (Pérez
Gonzélez, 2009)°.

En cuanto alos hitos psicomotores de esta etapa los objetivos principales seran:

1) Sequir con el control de tronco en los niveles altos: Necesitaran siempre

el apoyo anterior de manos para el soporte postural. En el resto de niveles se debe
trabajar siempre la simetria de tronco y el control abdominal (Calbo Maiques y Vergara
Campos, 2008)*3.

2) Arrastre (reptacién): para el fortalecimiento de brazos principalmente en

niveles altos que van a necesitar mas el apoyo de sus miembros superiores para

43 Fisioterapeuta graduada de la Universidad de Valladolid, Facultad de Fisioterapia.
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perfeccionar los traslados desde una silla a otro asiento, bafio o coche y porque van a
utilizar bastones para deambular (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*.
3) Inicio de la carga en bipedestacién: se utilizaran férulas, bipedestadores,

moldes de escayola o planos inclinados, segun el nivel de afectacién de cada nifio y sus
alteraciones ortopédicas, para que vayan experimentando la postura bipeda. Es normal
que el nifio muestre inseguridad por la nula informacién propioceptiva que deriva de la
carga de peso sobre sus miembros inferiores, sobretodo en niveles méas altos, por lo
gue se introducira paulatinamente dicha posicion (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)%3,

Entre los doce y los quince meses de edad, la mayoria de los nifios empiezan a
ponerse en pie y dar sus primeros pasos, con lo que su capacidad de juego y de
percepcién se amplia. El nifio con EB también puede conseguir estos logros aunque un
poco mas tarde (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*2,

Al final de esta fase, hacia los 18 meses, los nifios pueden iniciar cargas en
bipedestacion a través de un plano inclinado o de un standing (Pérez Gonzalez, 2009)°.
Una vez que el nifio finaliza la etapa de bipedestacion en mesa, esta preparado para

bipedestar en paralela (Bronssilovsky et al, 2005)2,

- Favorece la alineacion articular a la vez gue previene las contracturas
musculares.

- Favorece la formacion adecuada de la cabeza femoral y acetabulo.

- Evita la pérdida de densidad mineral ésea y la osteoporosis
disminuyendo la posibilidad de fracturas.

- Mejora el transito intestinal, digestion y la funcidn excretora.

- Mejora la funcion renal y wurinaria reduciendo el numero de
infecciones.

- Mejora el retorno venoso y reduce el gasto cardiaco.

- Disminuye la incidencia de Ulceras por presion.

- Mejora |la capacidad pulmonar y la funcion respiratoria.

- Mejora de la espasticidad en los casos en los que exista.

- Proporciona al nifio la oportunidad de interactuar con sus semejantes
desde una posicién bipeda.

- Proporciona beneficios en la autoestima del nifio.

Listado n° 1. Beneficios de la postura en bipedestacion.

Fuente. Tomado de “Guia de Atencion Integral para personas con Espina Bifida”
(p.71), por Calbo Maiques y Vergara Campos*®, 2008, A.E.B.H.A

Izquierdo Razquin*® (2016) luego de lograr la bipedestacién del nifio trabajo
ademas en esta etapa: los cambios de peso y vibraciones sobre uno o dos pies, a fin de
conseguir una mayor estimulacion propioceptiva y fortalecimiento de tibiales anteriores
Y peroneos.

4) Eleccidon de ortesis para la marcha: En los casos de los nifios que no

presentan un nivel de lesién alto, en esta fase se les comienza a realizar una adaptacion
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con ortesis (bitutores largos con cinturdn pélvico, ortesis tipo twister, ortesis AFO), y
también se comienza a trabajar con la marcha en paralelas (Pérez Gonzalez, 2009)°.
Este tema sera abordado con mas detalle mas adelante en la seccion “tratamiento
ortopédico”.

5) Inicio del entrenamiento de marcha: Los nifios con niveles de lesién de L5

hacia abajo adquirirdn en poco tiempo la bipedestacién y marcha (alrededor de los 18 o
24 meses), ya sea con la ayuda o no de ortesis (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)%3. Este tema sera abordado con mas adelante en la seccion “entrenamiento de

la marcha”.

11.4.4 Etapa de 2 a 3 aios:

Es en esta etapa donde el objetivo principal es que aprendan a caminar con la

ayuda de las ortesis y ayudas externas que se le hayan asignado, perfeccionandola
poco a poco hasta que consigan una marcha lo mas normalizada y con el menor gasto
energético posible (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*2,

1) Educacion progresiva de la marcha: los progresos de los nifios en esta

actividad son lentos a veces. La dificultad que manifiestan para guardar el equilibrio, y
el miedo que sienten a caerse, se suman a que algunos nifios no consigan avances
espectaculares. En primer momento pueden sentir que mucho es el esfuerzo que hacen
para el resultado que obtienen... Por ello, aunque esta actividad la iniciaran entre los
dos y tres afios, seguirdn perfeccionando su patron de marcha y evolucionando en
cuanto al uso de las ayudas externas necesarias (andadores, bastones, muletas...)
hasta los 6 o 7 afios aproximadamente (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)%.

En niveles mas altos se entrenara al paciente en silla de ruedas al correcto
manejo de la misma, y en el caso del paciente que utilice muletas y bastones a subir y
bajar escaleras, a manejarse en el caso de alguna caida, etc. (Bronssilovsky et al,
2005)*2.

En los grupos 2 y 3 se realizard el pasaje del andador a muletas o bastones
canadienses. Se comenzara el trabajo tratando lograr un buen equilibrio con los mismos
para luego continuar con la alternancia de la marcha y desplazamiento (Bronssilovsky
et al, 2005)%2.

2) Educar cambios posturales con ortesis: Ademas de aprender a caminar

con la ortesis mas adecuada para cada nifio, deben de aprender a realizar de una forma
autbnoma todos los cambios posturales desde la posicion de decubito hasta la
bipedestacion y estimular los actos motores propios de la etapa evolutiva (Calbo

Maiques y Vergara Campos, 2008)*3,

84



Copituts # Tnatomionts

11.4.5 Etapa de 3 a 6 afos:

A partir de los tres afios el objetivo principal es perfeccionar la deambulacion

alcanzada en etapas anteriores. No se trata de realizar la marcha de cualquier manera
sino de lograr hacerlo del modo mas correcto y funcional posible, teniendo en cuenta
siempre las posibles limitaciones de cada nifio en concreto (Calbo Maiques y Vergara
Campos, 2008)*3. En esta etapa se va a continuar con el entrenamiento y progresion en

la marcha desarrollada méas adelante en la seccion “entrenamiento de la marcha”.
11.5 ETAPA DE 6 A 12 ANOS: REFUERZO DE LOS HITOS DE

DESARROLLO CONSEGUIDOS.

Esta es una etapa de maximo crecimiento y desarrollo corporal en la que se

adquieren funciones tan importantes como la autonomia en el desplazamiento. Por ello
las sesiones de fisioterapia estaran dirigidas a alcanzar la mejor condicion fisica posible,
manteniendo una buena alineacién articular, la maxima potencia muscular y en general
una mayor resistencia al esfuerzo fisico (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.

En la mayoria de los casos el desarrollo de las habilidades motoras alcanza su
maximo potencial alrededor de los 12 afios y este hecho convierte al periodo de tiempo
gue discurre entre dicha edad y los 6 afios en un periodo 6ptimo para ejercitar la marcha
y utilizarla como método principal de desplazamiento (Calbo Maiques y Vergara
Campos, 2008)*2,

Los objetivos principales de esta etapa son:

1) Estimular |la deambulacién: potenciar en la medida de lo posible la marcha

para desplazarse frente al uso de la silla de ruedas que se intentara utilizar sélo en
aguellas situaciones en las que sea expresamente necesaria (Calbo Maiques y Vergara
Campos, 2008)*3.

2) Prevencién de las deformidades derivadas de la carga inadecuada:

debido al maximo aprovechamiento de las capacidades motoras en esta edad, existe un
mayor riesgo de que aparezcan deformidades en los miembros inferiores (Calbo
Maiques y Vergara Campos, 2008)*3,

3) Control postural, equilibrio y trabajo de propiocepcion: Es en este

momento cuando comienza a adquirir cierta responsabilidad de cuidar de su cuerpo y
debido a su mejora en la capacidad de comprension, cuando el nifio alcanza los 12
afos, ya es capaz de aprender qué tipo de ejercicios son beneficiosos para él y qué
hébitos pueden agravar su estado e influir en su calidad de vida (Calbo Maiques y
Vergara Campos, 2008)%.

Adquirir una conciencia propioceptiva postural consiste en trabajar de modo

activo y consciente la postura del cuerpo hasta lograr que ocurra de manera
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inconsciente. Primero el nifio debe de obtener una imagen de sus alteraciones mediante
el uso de espejos y poco a poco desarrollar primero la vision de la imagen correcta y
més adelante adquirir la sensacion de dicha postura. En una segunda fase, se
incorporara esta imagen mental correcta a las diferentes actividades de la vida diaria del
nifio (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*2.

11.6 ETAPA DE 12 A 18 ANOS: LA ADOLESCENCIA.

A partir de esta edad y hasta la etapa adulta, los objetivos se centran en

mantener una disposicion muscular e higiene articular 6ptimas para no perder los logros
conseguidos durante los afios previos (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.

Sin embargo, la realidad es que la gran mayoria de jovenes afectados de Espina
Bifida, conforme van alcanzando la madurez, abandonan la fisioterapia y las actividades
fisicas perdiendo, muchos de ellos, la condicion fisica y la funcionalidad adquirida en la
infancia. Este hecho es debido a muchos factores tanto fisicos como sociales y
ambientales (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*.

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 diferentes barreras, sino con una disfuncion urolégica y sexual (Vitale,
2005)%. El reforzar la autoestima y valorizar los logros alcanzados es el eje principal de
esta etapa (Vitale, 2005)*4.

En referencia a la capacidad de caminar se observaran en esta etapa 2

grandes grupos:

1. Los pacientes con MMC cuya capacidad para caminar se conserva en la
adolescencia y la edad adulta suelen tener un mayor consumo de energia
y oxigeno al caminar que las personas sanas de la misma edad (Lebek et
al, 2015)".

2. Los afectados que pierden la capacidad de caminar y la movilidad segura
con una silla de ruedas se ven afectados principalmente por la obesidad y

la hipertensién cuando son adultos jovenes (Lebek et al, 2015)".
Ademas segln Bronssilovsky et al*? (2005) el tratamiento del adolescente con
MMC muchas veces esté condicionado a la aparicién de complicaciones tanto clinicas

como del aparato locomotor propiamente dicho (Bronssilovsky et al, 2005)%2.
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Dichas complicaciones pueden incluir: Deformidades osteoarticulares por

desuso - Secuela de fracturas - Lesiones tegumentarias severas, que pueden conducir
incluso a la amputacion de algun segmento de los MMII - Obesidad y disminucion de la
funcionalidad - Cirugias, tanto de alineacion osteoarticular como de reparacion en

lesiones de piel (Bronssilovsky et al, 2005)%2.

BIPEDESTACION REEDUCACION
WGIENCA CUIDADD DE POSICIONES FUNCIONAL MOVILIDAD ARTICULAR

\ \ l / /

PREVENCION DE COMPLICACIONES

DIETA ALIMENTARIA

Esguema n° 2. Factores que favorecen la prevencion de complicaciones.

Fuente. Tomado de “Evaluacion y tratamiento kinesiolégico en
mielomeningocele. Rehabilitacién del paciente con mielomeningocele” (p.66). Por
Bronssilovsky et al*?, 2005, Boletin del Departamento de Docencia e Investigacion del
Instituto de Rehabilitacion Psicofisica. Vol 91.

Para abordar este contexto que suele suceder en la adolescencia, segun la
bibliografia consultada se recomiendan: la fisioterapia grupal, el deporte adaptado y el
ejercicio fisico.

Dentro de este marco nace la fisioterapia grupal: dirigida a jévenes de 12 afios
en adelante aunque en algunos casos se puede iniciar antes.... El hecho de realizar las
sesiones con jovenes de edades similares supone un aliciente para su motivacion y un
enriguecimiento de sus relaciones interpersonales y capacidades sociales... resulta
positivo que, una vez consolidado el grupo, sean ellos mismos como responsables de
su salud, los que quieran continuar con el proceso de educacién motora y poco a poco
vayan tomando conciencia de la importancia de mantener una buena forma fisica para
su futuro bienestar y calidad de vida (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)3.

Los programas de deportes, ejercicio y rehabilitacibn podrian representar
enfoques terapéuticos tanto para aumentar el estado fisico y reducir las comorbilidades
como para reducir el gasto de energia y el consumo de oxigeno durante la marcha
(Lebek et al, 2015).

Ejercicio aerébico: Aunque una sala de fisioterapia es un espacio limitado y la

mejor forma de trabajar de manera aerdbica es realizando un deporte adaptado, resulta
interesante incluir en el programa de ejercicios algun juego de tipo “recorrido”, carreras
por el suelo, juegos con pelota que ademas de tener un efecto positivo a nivel emocional
y social, resultan muy utiles para desarrollar la resistencia a la fatiga. También resulta
conveniente el entrenamiento de los reflejos y la coordinacion éculo-manual a través de

juegos con pelota (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3,
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Los nifios con MMC deben hacer ejercicio fisico adaptado a su posibilidad desde
etapas tempranas y durante toda la vida (Equipo Interdisciplinario de Atencion de
Pacientes con Mielomeningocele del Hospital Garrahan, 2011)®. Segun Gonzélez
Ruiz!® (2012) el ejercicio fisico produce toda una serie de beneficios, sobre todo en
nifios/as con limitaciones motrices, como por ejemplo:

A nivel Psicomotor: Ayuda al conocimiento del propio cuerpo ya que como

consecuencia de las dificultades motoras estos nifios /as en muchos casos no tienen
conocimiento vivencial correcto de su cuerpo ni de la relacion con el medio (Gonzélez
Ruiz, 2012)%°, Ademas segun este autor también mejora la coordinacion viso-motora, la
orientacion espacial, la orientacién temporal y la habilidad.

A nivel fisico: Les ayudara a disminuir el riesgo de obesidad, de enfermedades
del corazébn y a mantener sus huesos fuertes previniendo fracturas (Equipo
Interdisciplinario de Atencién de Pacientes con Mielomeningocele del Hospital
Garrahan, 2011)%,.

A Nivel Psico-social: es una actividad que pueden practicar de una manera

normalizada y, como toda persona, sentirse aceptada si sus actividades son
reconocidas (Gonzéalez Ruiz, 2012)%°. Facilita la relacién con sus pares, promueve
actividades recreativas y su inserciéon social (Equipo Interdisciplinario de Atencion de

Pacientes con Mielomeningocele del Hospital Garrahan, 2011)%.
11.7 ETAPA DE 18 ANOS EN ADELANTE: VIDA ADULTA.

A medida que las personas con espina bifida se convierten en adultos,

comienzan a enfrentarse a mayores dificultades como pueden ser la baja autoestima, la
falta de confianza en si mismos, tener una mala imagen corporal y la carencia de
habilidades sociales, hechos que pueden conllevar un posible aislamiento (Calbo
Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.

Tener una buena calidad de vida a partir de esta edad dependera en su mayor
parte del trabajo realizado en etapas anteriores (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)%3.

En esta etapa el objetivo principal es conseguir la maxima autonomia, tanto en
las transferencias y desplazamientos como en el autocuidado y demés aspectos de la
vida diaria. De la consecucién de este objetivo dependera el éxito en la integracion social
y laboral del adulto con espina bifida y para ello, la fisioterapia se asocia a otros recursos
como la terapia ocupacional y el trabajo social (Calbo Maiques y Vergara Campos,
2008)%3.
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El tratamiento ird encaminado a potenciar la funcionalidad conseguida con
anterioridad y desarrollar nuevas capacidades que suplan las deficiencias que
permanecen (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*2.

11.8 METODO BOBATH:

Son varias las técnicas fisioterdpicas que se utilizan para el tratamiento

fisioterapico de estas lesiones neurolégicas; el método de Péto, la técnica de Bobath, el
método de locomocidn refleja de Vojta y el método de Halliwick (Izquierdo Razquin,
2016)*. De todos estos métodos de tratamiento, en esta revision bibliogréfica se
desarrollara el método Bobath debido a los buenos resultados obtenidos y a su amplia
difusion.

La terapia Bobath permite la interaccién de una gran variedad de técnicas, que
deben ser adaptadas a las necesidades y reacciones individuales de cada paciente, no
ofrece regimenes estrictos de tratamiento, es un abordaje que resuelve problemas
involucrando el tratamiento y el manejo de pacientes con disfuncion del movimiento.
Describe y atiende tanto los problemas de coordinacion motora en relacion a las
reacciones posturales normales como las alteraciones de la percepcion y problemas
funcionales de la vida diaria (Pereyra, 2020)*.

Debe ensefiarsele al nifio la sensacion de movimiento, no los movimientos en si
mismos. La sensacion normal de movimiento le permitira realizar movimientos normales;
0 sea consiste en ensefiar a los nifios el control de los movimientos en una secuencia
correcta para evitar posteriores deformidades (Bernal, 2012)%.

El Método Bobath se basa en la plasticidad: Tras el nacimiento el nimero de
conexiones e interacciones aumenta y se refuerzan las conexiones con cada una de las
acciones gue el cerebro aprende; a esta capacidad de modelar el cerebro a través del
aprendizaje se le denomina plasticidad. No se pueden recuperar las neuronas muertas,
pero si reconstruir nuevas vias de conexién, y la plasticidad dependera de la cantidad y
calidad de estimulos que reciba el nifio (Bernal, 2012)°.

Facilitacion _al _movimiento _normal: basado en Concepto Bobath. Este

concepto se basa en la utilizacién de técnicas para normalizar el tono muscular alterado,
inhibir aparicion de esquemas de movimientos patolégicos, y facilitar la aparicién de

reacciones de enderezamiento y equilibrio (Pereyra, 2020)*.

11.8.1 Existen ejercicios de facilitacion de muchos tipos:

Facilitacion de las reacciones de equilibrio: Son movimientos automaticos

compensativos que hacen posible una adaptacion postural a los continuos
desplazamientos del centro de gravedad del nifio. Suelen utilizar el balon... como por

ejemplo colocar al nifio en decubito prono con los apoyados antebrazos. El nifio al
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desplazarse el balén adelante y atras intentara mantenerse en equilibrio por si mismo.
Otro ejercicio es colocar al nifio en bipedestacion sobre un balancin cogiéndole por las
caderas, etc. (Bernal, 2012)*°. También se puede utilizar un rollo kinésico donde se
coloca al nifio a caballo para ir moviéndole suavemente y dandole tiempo a que corrija
su postura. (Pereyra, 2020)?.

Facilitacion de reacciones de proteccion y defensa: Desde sedestacion se

puede coger al nifio por la mufieca de un brazo y el otro queda en extension. Se le
empuja en sentido lateral para que apoye la palma de la mano.... Otro ejemplo es el
nifio de rodillas, levantarle los brazos y soltarselos para que los apoye en una mesa
delante de la cual se encuentra. O en bipedestaciébn mantenerlo frente a una pared
asistido por la cintura escapular. Se le desplaza hacia la pared para que apoye
defensivamente las palmas de las manos sobre ella (Bernal, 2012)°.

Reacciones de apoyo o “reaccion de paracaidas”: es una reaccién de

defensa para protegernos de las caidas y también, en un principio, ayuda al nifio a
equilibrar su tronco para mantenerse sentado.... Para trabajar la reaccién de apoyo se
puede hacer uso de la pelota, de forma que, colocado el nifio en decubito prono y con
las manos apoyadas en ella, se pueda llevar la pelota ligeramente hacia delante para
gue parte de su peso corporal se adelante y lo tenga que mantener con sus MMSS
(Pereyra, 2020).

Reacciones de apoyo laterales: Este tipo de reacciones se pueden trabajar con

el niflo sentado en una pelota mediana de forma que sea facil sujetarle por la pelvis.
Comenzando con pequefios movimientos laterales dandole tiempo a hacer apoyos
laterales para luego ir aumentando la velocidad del movimiento (Pereyra, 2020)*.

Reacciones de apoyo posteriores: como en los casos anteriores, se puede

hacer uso de la pelota al principio, lo cual permitira tener un facil acceso al nifio y
posteriormente hacer uso de la tabla de equilibrio (Pereyra, 2020)*.

Facilitacion del volteo de supino a prono: Para facilitar el movimiento el

fisioterapeuta se colocara delante del nifio o bien a su lado. Colocando las manos en la
cintura escapulo humeral y desde ahi dirigiendo el movimiento (Pereyra, 2020)*.

Facilitacion del sostén cefélico: Por ejemplo, el nifio en decubito supino se le

tracciona los brazos para que intente acompafiar la elevacion del tronco con la de la
cabeza (Bernal, 2012)%°.

o Flexién: se situara al nifio decubito supino frente al fisioterapeuta. Si el

control de la cabeza es nulo, se debe colocarlo encima de una pequeiia

cufa para que el recorrido del movimiento sea menor y no caiga la cabeza

hacia atras (Pereyra, 2020)?.
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o Extension: La facilitacion consiste en sujetar los brazos a nivel del codo
en rotacion externa y hacer una ligera traccion de los brazos hacia arriba
(levantando ligeramente los brazos del suelo en abduccion) y esperar la
respuesta. La reaccidon que se consigue es extension de la cabeza y
abduccion de las piernas (Pereyra, 2020)?.

Facilitacion de apoyo de antebrazos: Segun Pereyra’ (2020), el fisioterapeuta

se colocara detras de él situando las manos rodeando la cintura escapular de forma que
los pulgares queden situados por detrds de cada uno de sus hombros y el resto de la
mano por delante. Luego, con un movimiento en rotacion externa y traccion hacia atras
del brazo que debe apoyar, al mismo tiempo que se hace un traslado de peso hacia el
lado contrario permitiendo el deslizamiento del antebrazo hacia atras.

Preparacion para la sedestacién: Como paso previo a sedestacion, los nifios

se cogen sus pies, los miran, juegan con ellos. Como los nifios con secuelas de
mielomeningocele tienen la sensibilidad disminuida se les debe acercar los pies a sus
manos para que los toque y los explore. Se le colocaran sus manos por la parte externa
del pie, se le hard un balanceo a lo largo de la espalda y luego se le traccionara hacia
abajo, hacia la sedestacion (Pereyra, 2020)*.

Facilitacion a la sedestacion con apoyo lateral: El fisioterapeuta se colocara

de rodillas, a un lado del nifio, lo suficientemente cerca como para colocar las manos en
los puntos clave de control y facilitar el movimiento, y lo suficientemente lejos como para
permitirle dicho movimiento sin entorpecerle. Se le coloca una mano abierta en la pelvis
(el pulgar en la parte posterior y el resto de los dedos en la parte anterior de la misma)
y la otra abierta en el hombro, en el lado contrario hacia donde hara la transferencia de
peso (Pereyra, 2020).

Esta autora continuando lo mencionado anteriormente expresa que para facilitar
el movimiento el fisioterapeuta, con la mano que esta situada en la pelvis, le hara, en
primer lugar, un pequefio empuje hacia el centro y hacia abajo de forma que el nifio
identifique que tiene que hacer una transferencia de peso para iniciar la sedestacion,
luego con una rotacion externa y una ligera traccion llevar la pelvis de nuevo a la linea
media e igualar el peso corporal produciendo una abduccion en los MMII. Cuanta mas
externa sea la rotacion mas abduccion se producird. Al mismo tiempo, con la mano que
esta en el hombro, se hard una pequefa traccion hacia la cintura para terminar de
facilitarle el movimiento, siempre dando tiempo a que el nifio saque la mano y haga el
apoyo. Se debe trabajar previamente ejercicios de flexion y extension de cabeza, ya que
con ellos se prepara no sélo los flexores y extensores el cuello, sino también los del

tronco.
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Facilitacion de sentado a gateo: El movimiento ideal seria: Apoyo de una de

las manos al suelo con transferencia de peso, el lado portante queda en extension,
mientras que el otro se acorta, hay una rotacion de tronco con flexion de la pierna, hasta
llegar al apoyo. La facilitacion se le hara desde la cintura escapular y pélvica (Pereyra,
2020)%. El lado que carga se alarga, mientras que el lado mévil se acorta. Se produce
una reaccion de enderezamiento de cabeza y tronco hacia el lado libre de peso para
luego apoyar y realizar el movimiento con el otro lado... La facilitacion del gateo se
puede hacer desde las cinturas escapulares, posicionandose el fisioterapeuta delante
del nifio, haciendo las transferencias de peso, o bien desde la cintura pélvica,
posicionandose el fisioterapeuta detras, haciendo las mismas transferencias de peso
(Pereyra, 2020).

Facilitacion de gateo arodillas: para facilitar este movimiento basta hacer una

transferencia de peso hacia atrds aumentando la flexion de las rodillas y luego,
colocando las manos en la cintura escapular y haciendo una rotacién externa, llevarlo a
gue levante sus manos del suelo (Pereyra, 2020)?.

Facilitacion del medio paso ala bipedestacién: Para facilitar el movimiento el

fisioterapeuta se colocara delante de él y con una mano le hara una presion en la rodilla
gque estd adelantada hacia el suelo al mismo tiempo que la otra mano puede estar en la
cintura escapular o en la mufieca del nifio y con una rotacion externa facilitar el
enderezamiento de la cabeza y tronco (Pereyra, 2020).

Facilitacion en bipedestacidn: Una vez conseguida la bipedestacion en un nifio

con secuelas de mielomeningocele, se podra hacer uso de un bipedestador que le
permita pasar largos ratos de pie, haciendo ligeras transferencias de peso, al mismo
tiempo que puede jugar con objetos colocados en una mesa delante de él. También se
debe trabajar el equilibrio en bipedestacion, el fisioterapeuta se puede situar delante o
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detras el nifio colocando sus manos en su pelvis, provocandole ligeras inestabilidades
y esperando que regrese a la linea media (Pereyra, 2020)?.

Imagen. Ejemplos de ejercicios de facilitacion.

Fuente. Tomado de “Fisioterapia en el desarrollo psicomotor del nifio” (p.12) Por
Bernal®, 2012, Oposiciones de Fisioterapia tema 15.
11.9 TRATAMIENTO ORTOPEDICO:

Los pacientes pueden beneficiarse con el uso de diferentes tipos y formas de

dispositivos de asistencia (sillas de ruedas, andadores, ortesis, ordenadores y otros)
para comunicarse, deambular, y participar en las actividades cotidianas en la casa, en
la escuela y en la comunidad (Pereyra, 2020).

Otro equipamiento indicado son las ortesis (elemento de uso externo para
modificar las caracteristicas estructurales v/o funcionales del sistema neuromuscular).
Los objetivos de su indicacion son (Pereyra, 2020)*:

1) Mantener la postura: las férulas utilizadas para evitar la deformidad provocada
por la espasticidad en miembros superiores, 0 el corsé para evitar la progresion
de una escoliosis (Pereyra, 2020). Prevenir la progresion de los cambios
musculoesqueléticos primarios y el dafio secundario (Lebek et al, 2015)*.

2) Asistir unafuncién: por ejemplo la marcha, cuando hay una debilidad marcada
de los miembros inferiores (Pereyra, 2020)*. La mejora o preservacion funcional
a través de medidas ortopédicas se puede lograr a través de la cooperacion
interdisciplinaria de todos los profesionales (Lebek et al, 2015)*.

En los dos primeros afios de vida, la movilidad de los nifios MMC se apoya con
fisioterapia y ortesis independientemente del nivel de la lesion (Lebek et al, 2015)Y. La
seleccion adecuada de ortesis debe considerar la influencia de la disfuncién del sistema
nervioso central en la capacidad de movimiento del nifio y el nivel motor de las

extremidades inferiores (Bartonek, 2010)*8.

11.9.1 Guia para la eleccion de ortesis segun la edad:

Al principio, a todos los nifios se les colocan ortesis estéticas segun el grado de
paralisis, segun las deformidades existentes, y ortesis dinamicas a partir de los 18
meses (Lebek et al, 2015)*".

A partir del mes 18 de vida se inicia la colocacion de ortesis de marcha y
bipedestacion (Lebek et al, 2015)Y. Se inicia la bipedestacion con las valvas de
premarcha que no tienen articulaciones en rodillas ya que en esta primera etapa, las
mismas deben ser mas livianas con la ventaja ademéas de ser menos costosas. Estas

cuentan con tensores glluteos elastizados, con anclaje en las musleras y dispositivos de
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regulacién en el cinturon pélvico; éste es realizado segun el disefio mariposa,
debidamente modelado y acolchado dando su borde posterior soporte al sacro. Lograda
la marcha independiente en paralelas, se prescribe la ortesis correspondiente segun el
nivel neurolégico (Vitale 2005)*.

El tipo de marcha con ortesis se realiza en bloque girando el cuerpo a ambos
lados, ya que la articulacion de la ortesis a nivel de la cadera tiene que estar en principio
bloqueada. En la siguiente fase, y cuando el nifio adquiera una marcha mas segura, se
podra desbloquear la articulacién (Pérez Gonzalez, 2009)°. Sin embargo este autor
expresa que suele ser una marcha muy poco eficaz por la lentitud y el gran gasto
energetico.

En el segundo al quinto afio de vida, la eleccién de la ortesis siempre se basa en
el nivel de pardlisis, la fuerza muscular, las malposiciones resultantes, las
malformaciones del SNC asociadas, las complicaciones de la derivacion, la obesidad,
las restricciones de percepcidn y propiocepcion y - no debe subestimarse — la motivaciéon
y las expectativas de los nifios y los padres/ cuidadores y la comunidad en general.
(Lebek et al, 2015)".

A los 5 afios segun Vitale'* (2005) el nifio tiene definido ya su patréon de marcha
previo al ingreso a la escuela primaria y tendré el equipamiento acorde para desplazarse
segun la funcionalidad adquirida.

En edad escolar, es primordial fomentar la independencia. El tratamiento ortésico
debe continuarse mientras los nifios se beneficien de él (Lebek et al, 2015)*".

11.9.2 Ortesis sequn el nivel neuroldégico seqgun la clasificacion CANeO:

Para el equipamiento se tendra en cuenta la Clasificacion del MMC segun nivel
funcional IREP modificado por CANeO (Vitale, 2005).

GRUPO NIVEL DENOMINACION LOGRO FUNCIONAL
GR. 0 Tordcico Aexo-extensor Sedestacion estable
D8-D12 de tronco sin asistencia
GR. | Lumbar supe- Flexo-adductor Flexion activa
rior L1-L2 de caderas de caderas
GR. B | Lumbar medio | Extensor de rodillas Extension activa de
L34 rodillas en bipedestacidn
GR. M | Lumbarbajo | Flexo-dorso plantar Bipedestacion activa
L5-§51 en pumas de pies
Motor Sacro Vejiga e intestino Marcha normal
Normal S2-54 neurogénico

Tabla n® 12. Nivel de lesion, denominacion y logro funcional esperable segun la

clasificaciéon funcional IREP modificada por CANeO.
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Fuente. Tomado de “Equipamiento en el MMC. Rehabilitaciéon del paciente con
mielomeningocele” (p.20). Por Vitale'4, 2005, Boletin del Departamento de Docencia e
Investigacion del Instituto de Rehabilitacion Psicofisica. Vol 91. 2005.

EDAD ETAPA MADURATIVA DEFORMIDAD ORTESIS METAS
0-12 meses Control cefalico: o inicia Ninguna Corset emballenado. Estimular sedestacion
0 lo logré Cifosis/escaliosis
Actitud en; Corset semirigido / TLSO Sedestacion estable
flexion, adduccién,
abduccion, rotacion intema /  Tutores noctumas, valvas Evitar los desejes
externa, equino, talo, ete. cortas
13-24 meses Sedestacion Idem a la edad anterior Se agrega valvas de premar-  Bipedestacion en paraletas
estable cha al equipamiento anterior independiente.
25-36 meses Bipedestacion Idem a la edad anterior Prescripcion de ortesis, RGO,  Marcha independiente
independiente en paralelas largas cortas, etc. en paralelas.
37-60 meses Marcha en paralelas Idem a la edad anterior Idem a la anterior Marcha independiente
fuera de paralelas

Tabla n°® 13. Relacién de la edad con la etapa madurativa, deformidad, ortesis
y metas.

Fuente. Tomado de “Equipamiento en el MMC. Rehabilitacion del paciente con
mielomeningocele” (p.21). Por Vitale!#, 2005, Boletin del Departamento de Docencia e
Investigacién del Instituto de Rehabilitaciéon Psicofisica. Vol 91. 2005.

Lo que se esquematizo en la etapa madurativa, es lo que el nifio va adquiriendo
para poder lograr la meta propuesta al final de esa etapa (Vitale, 2005)*

Lo que se sugiere en ortesis es para: estimular el logro de una etapa, la profilaxis
para evitar una deformidad o su progresidon cuando ya comienza. El esquema de
equipamiento es exclusivamente para graficar el lineamiento ortésico que se sigue en
estos pacientes. Cada caso debe ser evaluado, requiriendo cada uno la indicacién
personalizada, controlada y modificada en el tiempo segun evolucién (Vitale 2005)*.
Grupo 0: toracico (flexo-extensor de tronco):

Se prescribe equipamiento diurno para mantener una columna estable, segun
sea: corset emballenado (con columna alineada), corset semi rigido o TLSO (con
columna desalineada). En los miembros inferiores se utilizan tutores nocturnos. Durante
el dia se insiste en una buena postura en sedestacién (asientos especiales si fuera
necesario) con valvas cortas; valvas de premarcha cuando est4 en esta etapa vy,
posteriormente, ortesis reciprocadoras sistema en balancin, con corset, valva posterior
de tronco o sin nada segun el paciente, siempre y cuando ya haya adquirido buen
equilibrio en bipedestacion, antes de iniciar la marcha (Vitale 2005)4.

Nifios con lesiones toracicas se les proporciona corsés para sentarse a partir del
12° mes de vida. Esto les da la oportunidad de usar sus manos porgue no tienen que
sostenerse a si mismos (Lebek et al, 2015)Y’. Para ayudar a sentarse, también puede
haber una indicacion de corsés o corsés a esta edad para el tratamiento conservador

de la deformidad de la columna (Lebek et al, 2015)*".
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Los nifios con lesiones a nivel toracico... requieren el apoyo de una értesis como
un parapodium (marco de bipedestacion), un parawalker, una ortesis de marcha
reciproca o una ortesis de cadera, rodilla, tobillo y pie (Mazur y Kyle, 2004)*4.

La ortesis de marcha reciproca (RGO) es una ayuda de movilidad reconocida
para la paraplejia torécica inferior-lumbar superior. Sin embargo, existen criterios que
limitan la prescripcién en la poblacién mielomeningocele (Katz-Leurer et al, 2004)*. En
los nifios con reciprocador se insistird en el entrenamiento de inclinacion lateral y
extension del tronco que se necesitan para accionar dicho equipamiento (Bronssilovsky
et al, 2005)*2. El paciente puede deambular mediante una marcha reciproca en lugar de
una marcha pivotante u oscilante, lo que reduce el coste energético de la marcha (Katz-
Leurer et al, 2004)%.

Se intenta que los pacientes lleguen a la etapa escolar realizando 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 nifios
generalmente, prefieren desplazarse en la silla de ruedas, por el esfuerzo que les
demanda y la lentitud en el desplazamiento (Vitale 2005)4.

Las sillas de ruedas deben ajustarse de manera obligatoria a las medidas y a las
necesidades posturales del paciente... Se indicaran con apoyacabeza en aquellos con
control cefalico deficiente, asi como vinchas o soportes laterales para evitar la caida de
la cabeza hacia lateral o abajo (lo cual dificulta la deglucién y la interaccion con el
medio). El respaldo debe evitar la deformidad de tronco, y dependera del grado de
equilibrio y necesidad de contencion el adicionar elementos como cinturdn o sujeciones.
El asiento debe permitir que la postura del tronco y los miembros inferiores sea
adecuada y alineada. En algunos casos es necesario el uso de almohadones
(fundamentales en los pacientes que presentan déficit sensitivo, para evitar lesiones por
presion), asi como abductores de miembros inferiores en aquellos pacientes que
presenten en sus miembros tendencia a la aduccion (por el riesgo inherente a la luxacién
de cadera) (Pereyra, 2020)*.

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 (controlar una escoliosis) si fuera necesario, el

semirrigido se prescribe menos ya que rara vez desarrollan cifosis (Vitale 2005).

44 Mazur: Doctor en medicina en el Departamento de Cirugia, Division de Ortopedia /
Kyle: “Medical Scientific Liaison” en la Clinica Pediatrica Neumor, en Jacksonville, USA.

45 Profesora asociada a la Universidad de Tel Aviv, Facultad de Medicina, Departamento
de Fisioterapia.
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Como en este nivel se cuenta con buenos flexores de cadera, no se le solicita un
RGO. Si no requiere corset, las ortesis llevan cinturon pélvico, caso contrario, se
articulan con el corset de forma de “quita y pon” para que pueda utilizar el mismo corset
cuando no tenga colocadas las ortesis, evitando asi prescribir otro (Vitale 2005)*.

En las lesiones toracicas y lumbares superiores, los pacientes necesitan una
ortesis de cadera-rodilla-tobillo-pie. La pelvis se fija en el anillo de la pelvis. La pinza
controlada por cable permite la marcha reciproca (Correll y Gabler, 2000).

Grupos 0 y 1 de la clasificacion en mielomeningocele, el equipo de
rehabilitacion recomienda diferentes tipos de sillas de ruedas. El objetivo de este
equipamiento es brindar al paciente seguridad, postura y el maximo de independencia...
En muchos casos es necesario que el equipo trabaje sobre la aceptacién familiar de
este elemento y que evalle las barreras tanto en el hogar como en el medio en el cual
se encuentra el paciente, porque pueden dificultar su uso (Pereyra, 2020).

Grupo ll: lumbar medio (flexo-extensor de rodillas):

El cuadriceps esta presente en este grupo. No obstante cuando se inicia el
entrenamiento de marcha se indican valvas largas de premarcha a fin de darle mayor
seguridad al nifio y luego se va bajando... Asi mismo se observan alteraciones
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
neuroortopedista a fin de considerar una desrrotacion quirtrgica. 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 (Vitale 2005)*.

Comienza su entrenamiento con una ortesis larga con cinturén pélvico para luego
ir quitando elementos a medida que se avanza en el tratamiento, primero se podran
retirar los tensores glateos, cuando se observe que logra el control de la pelvis, luego el
cinturdn pélvico para mas adelante proceder a sacar la traba de rodilla y dejar la flexion
libre (Bronssilovsky et al, 2005)%2.

Si a pesar de tener un cuadriceps funcionalmente bueno, el nifio 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 (Vitale 2005)*.

Los niflos con un nivel neurolégico funcional inferior a L3/4 necesitan

normalmente una ortesis Ferrari por encima de la rodilla o al menos una ortesis tobillo-
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pie. La parte femoral de la Ortesis estabiliza la articulacién de la rodilla contra la
desviacion en varo o en valgo, pero permite un movimiento libre e ilimitado de la rodilla.
Si el musculo cuadriceps es débil, el eje de la articulaciéon de la rodilla puede colocarse
mas 0 menos hacia delante... Un musculo cuadriceps débil también puede ser apoyado
mediante el uso de una articulacion de rodilla "activa" especialmente disefiada de la
ortesis (Correll y Gabler, 2000)%,

Grupo lll: lumbar bajo (flexo dorso plantar):

Estos pacientes solo requieren algun tipo de calzado especial o plantillas, a fin
de dar mejor descarga (Vitale 2005).

Los nifios con un nivel de paralisis lumbar bajo... pueden necesitar una ortesis
sé6lida de tobillo y pie para estabilizar el tobillo y ayudar a la extension de la rodilla en la
fase de apoyo de la marcha (Mazur y Kyle, 2004)%.

En general, son capaces de caminar y estar de pie. En los nifios con una lesién
lumbar inferior, la distancia que pueden caminar puede verse mermada por una
contractura en flexion de las articulaciones de la cadera. Un pie calcaneo con una
funcién débil o nula del musculo triceps sural también influye en las articulaciones de la
rodilla (Correll y Gabler, 2000)%.

Aunque los nifios con MMC lumbar bajo pueden caminar, no pueden permanecer
quietos. Debido a la paresia, los flexores plantares no pueden mantener una posicion
neutra del tobillo y evitan el movimiento hacia delante de la tibia. Al estabilizar la
articulacion del tobillo con ortesis, se previene el avance tibial y la posiciéon del cuerpo
se alinea en el plano sagital (Bartonek et al, 2005)*8.

11.10 DEAMBULACION EN EL MIELOMELINGOCELE:

Bebes con MMC que son capaces de desarrollar habilidades locomotoras

comienzan a caminar en promedio 2 afios mas tarde que los bebés con desarrollo tipico
(TD) (Pantall et al, 2012).

Los nifios con MMC que no pueden deambular presentan mayores sintomas
neuroldgicos y ortopédicos y una menor calidad de vida que los nifios que si pueden
hacerlo (Luz et al, 2017)%.

Hay que tener en cuenta que la deambulacion no es un objetivo en todos los
pacientes, pero si lo es buscar una postura estable (Bergamo et al, 2005)".

Las desviaciones observadas de la marcha tipica en esta poblacion incluyen
disminucion de la cadencia, SL y velocidad de la marcha, asi como un mayor balanceo

lateral del tronco, rotaciéon de la pelvis y oblicuidad de la pelvis (Chang y Ulrich, 2008)*°.

46 Kinesi6loga graduada del, Departamento de Medicina Fisica y Rehabilitacion, Facultad
de Medicina, Universidad de Pitburgh.
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Ademas otras diferencias con los nifios con desarrollo tipico es segun Pantall et al,
(2012) la inclinacion anterior de pelvis y la mayor rotacion de tronco. Este autor también
menciona un estudio de andlisis de la marcha a nifios con MMC de 4 a 17 afios, donde
se mostr6 una activacion mas temprana y prolongada de los musculos
neurolégicamente intactos y alteraciones en los tiempos de los musculos
neurolégicamente deteriorados.

Se ha demostrado que el aumento de los movimientos de la pelvis en el plano
frontal (oblicuidad pélvica) estéa relacionado con un mayor costo de oxigeno al caminar
para las personas con MMC (Chang y Ulrich, 2008)%.

Los patrones de marcha alterados, debilidad muscular, funcion sensorial
deficiente, capacidad de equilibrio reducida, y disminucién de la densidad mineral 6sea
aumentan el riesgo de fatiga (Chang y Ulrich, 2008)*. Con un alto gasto de energia
durante la marcha, las personas con MMC se fatigan facilmente (Chang y Ulrich,
2008)%.

Para permitir caminar y estar de pie de forma independiente compensando la
pérdida de la funcién muscular, se utilizan varios tipos de ortesis (Bartonek, 2010)*8. La
introduccion de la ortesis durante el primer afio para soportar el soporte de peso y los
intentos del nifio para ponerse de pie se han definido como un criterio para iniciar un
programa de entrenamiento de bipedestacién y marcha. (Bartonek, 2010)*8,

Para apoyar el desarrollo motor del nifio desde el primer afio de vida, se ha
sugerido un programa de fisioterapia que se centre en el momento adecuado de la
posicion vertical con respecto al nivel de la lesién y el tratamiento ortopédico basado en
la autonomia motora y la motivacion del nifio (Bartonek, 2010)*8.

11.11 FACTORES QUE INFLUYEN EN LA DEAMBULACION:

Los resultados muestran que los nifios con paresia muscular similar exhiben una

funcion ambulatoria diferente (Bartonek y Saraste, 2001)°. Para permitir un prondstico
realista de la deambulaciéon de un paciente con mielomeningocele, el nivel de paresia
motora debe complementarse con otros factores relacionados con la deambulacién
(Bartonek y Saraste, 2001)*°.

En la siguiente tabla se expresan una breve descripcion de los estudios y los
factores que tuvieron una implicancia significativa en el logro de la deambulacién

(exceptuando el nivel de lesién o de paresia motora) segun diferentes autores.

Estudio

Factores con implicancia en el logro de la

deambulacién

Autores y afio

de publicacion

Se evaluaron 53 nifios de

3 all afos, con

Mayor apoyo ortesico que el requerido por el nivel de

lesion.

Bartonek y
Saraste!®, 2001.
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diferentes niveles de
paresia motora en MMII,
para ver si alcanzaban el
nivel de deambulacién
esperadaysinolo
alcanzaban, identificar los
factores causales o
diferencias entre estos 2
grupos.

Signos neuroldgicos adicionales:

o Alteraciones del equilibrio.

o Hipotonia muscular generalizada: afecto
fuertemente el nivel de actividad, debiendo usar un
soporte ortopédico méas extenso.

Espasticidad en las articulaciones de la rodilla 'y

cadera.

Gasto de energia.

Se evaluaron patrones de
marcha, a través del
analisis del movimiento de
38 nifios de nivel sacro a
lumbar medio, con una
edad media de 10,3 afos
comparando aquellos
nifios que presentaban
paresia espastica y
aqguello nifios con fuerza
muscular similar pero con

paresia flacida.

Los pacientes con espasticidad son mas dificiles de
manejar que los pacientes con paresia flacida pura. La
espasticidad en las extremidades inferiores también
provoca mas contracturas y deformidades en las
extremidades inferiores, ajustes ortopédicos dificiles y
dificultad para caminar.

Algunos de los resultados a destacar entre los

grupos fueron:

Las mayores desviaciones del patréon de marchay la
posicion de pie se observaron cuando la espasticidad
se produjo en los musculos involucrados en las
articulaciones de la rodilla y la cadera.

Menor absorcion de potencia de cadera.

Menor dorsiflexion en el grupo con espasticidad de
tobillo. En cambio en el grupo con espasticidad en
cadera, rodilla y tobillo se vio una mayor dorsiflexion
en el contacto inicial, junto con disminucion de la
extension en el apoyo medio.

> balanceo lateral de tronco en el grupo con
espasticidad de tobillo. Sin embargo en el grupo que
poseia espasticidad en tobillo, rodilla y cadera se
mostré un rango de balanceo de tronco<. Ademas en
este grupo también se observé > aduccion de cadera
y un < rango de rotacion de pelvis.

Inclinacién anterior de pelvis y tronco.

< extension y momento de valgo de rodilla.

Bartonek et al'®,

2005.
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e > de rotacion externa de la cadera y de la progresion

externa del pie.

% Contracturas musculares: en flexion de rodilla 'y
cadera.
« Equilibrio inadecuado: al sentarse (miedo a sentarse

erguido sin respaldar), pararse (incapaz de estar de
pie sin apoyo durante 30 segs) y caminar (necesidad

de pasos laterales).

Se compararon dos grupos
de pacientes con MMC con
ventriculoperitoneal (VPS)
(98) y sin VPS (63), para
determinar las diferencias
funcionales de la marcha
segun la de
Movilidad Funcional (FMS)

y un andlisis de marcha

Escala

tridimensional.

Los participantes con una derivacidn tuvieron menores
puntajes en la FMS 500 y FMS 50, en comparacién con
los que no poseian VPS. Por lo tanto, los participantes sin
derivacion fueron mas independientes en su
deambulacioén en distancias medias y largas.
Ademas los pacientes con VPS tenian disminuida:

e La velocidad media.

e La cadencia media.

e Lalongitud de zancada media.

Battibugli et al?,
2007.

Se realiz6 una busqueda
bibliogréafica para
respaldar la eficacia de las
ortesis en MMl y el
entrenamiento de la
deambulacion en nifios
con MMC.

Los estudios que involucraban nifios con un alto nivel de
lesion, coincidian que el usar parapodio, KAFO o RGO
tiene pocos beneficios, ya que la mayoria de los nifios
eligieron mas adelante una silla de ruedas como medio de
locomocién mas eficiente en energia.

En algunos estudios se compar6 el uso de parapodio vs
silla de ruedas no encontrando diferencias entre los grupos
renal, fracturas, obesidad,

en términos de salud

participaciébn en los deportes, incontinencia, AVD o
procedimientos ortopédicos. Si bien si se observaron
diferencias en cuanto a las ulceras de presion y en las
contracturas de flexion de rodillas mayor en el grupo que
usaba silla de ruedas.

Los demas estudios analizaron nifios con nivel de lesion
bajo (con cuadriceps e isquiotibiales normales). En base a
estos estudios se puede decir que la literatura apoya el uso
de AFO ya que aumenta la velocidad de la marcha,

disminuye el tiempo de fase de doble apoyo y disminuye la

Mazur y Kyle*,
2004
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hiperdorsiflexion del tobillo en la fase de apoyo medio de la
marcha. Sin embargo también se documentd que generaba
una inestabilidad en rodilla al causar una fuerza de rotacion
en el plano trasversal y favorecer una osteoartritis; sin
embargo el uso de muletas podria reducir esta fuerza de

rotacion, mejorando la cinemética de rodilla.

Se aplicé un programa de
deambulacion  utilizando
RGO usadas del hospital,
ajustadas a cada paciente,
en 70 nifios (de 1 a 9 afos)
MMC de
neuroldgico L3 o superior.
Si el

zancadas

con nivel

nifio lograba 10
de

reciproca se consideraba

marcha

un éxito del programa y se

La literatura describe una serie de variables que limitan la

prescripcion _de un RGO para un nifio con MMC, que

incluyen: nivel neuroldgico de la lesién, cooperacion de los
padres, acceso a un centro de tratamiento, funcién motora
simétrica y fuerza de las extremidades superiores, peso
corporal, cognicion, escoliosis y contracturas de miembros
inferiores. Sin embargo ademas del nivel de lesion
una variable fue

(inversamente proporcional) solo

significativa para predecir qué niflos lograrian la
deambulacién, que fue la cooperacién de los padres

(directamente proporcional).

Katz-Leurer et
al*®, 2004.

le asignaba al nifio su | Ademas este autor refiri6 que existe una correlacion
propio RGO. positiva entre el nivel de tratamiento proporcionado, el
acceso a un centro de tratamiento y la duracién de la
deambulacion. Pudiendo marcar la diferencia entre el uso
de RGO o una silla de ruedas de forma prematura.
Se realiz6 un estudio e Gravedad neuroldgica. Arazpour et al,
prospectivo donde  se  Fuerza suficiente en extremidades superiores. 20174,

realizaron estiramientos de
inferiores,

fortalecimiento de MMSS

miembros

ejercicios de equilibrio y
IRGO
durante 8 semanas, 5 dias
de

sesiones

marcha utilizando

la semana y con
de 2hs de

duracioén, en 5 nifios de 7 a

e Estabilidad de columna.
¢ Movimiento activo de cadera y tronco.

e Capacidad adecuada para levantar la pelvis.

47 Doctor en fisioterapia graduado de la Universidad de Bienestar Social y Ciencias de la
Rehabilitacion, Teheran, Iran.
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12 afios, con niveles de
lesion de T12 a L3.

Se realiz6 un estudio
retrospectivo que evalud
la liberacién de partes
blandas de la cadera en
32 pacientes con
contracturas en flexién de
cadera, con un
seguimiento posterior de 4

anos.

Contracturas en flexion de cadera.

Inestabilidad de cadera. Sin embargo la cadera
dislocada parece influir poco en la capacidad de
caminar.

Retraso mental.

Dafio nervioso central.

Hidrocefalia.

Baja fuerza muscular.

Contracturas articulares.

En nifos con nivel alto de lesién se destacaron el papel de:

Conformidad de los padres.

Fisioterapia.

Correll
Gabler®, 2000.

y

Se siguié a 43 niflos con
MMC

desde los 6 meses hasta

prospectivamente

los 6 afios, evaluando si
lograban la marcha
esperada segun su nivel

de lesion.

Espasticidad: afectando tanto el patron de marcha
como la posicién del pie se desvian. Se observo en
los nifios que no lograron la deambulacion
esperada una mayor incidencia de espasticidad
durante todo el periodo de seguimiento.

Hipotonia muscular generalizada.

Participacién en un programa de fisioterapia
comprometido con la ensefianza y logro del
objetivo especifico de caminar.

Cirugia de columna.

Uso inadecuado de ortesis y su uso por menos de

5 horas al dia.

Bartonek!®,
2010.
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Es un articulo cientifico
gue aborda el
equipamiento utilizado en
el MMC y los factores que

influyen en su uso.

Esfuerzo y gasto energético.
Lentitud en el traslado.

Edad de comienzo.

Alineacion de los MMII y la columna.

Inteligencia y motivacion

Vitale*, 2005.

e Tratamiento adecuado de rehabilitacion.

e Lesiones neuroldgicas asociadas. Por ejemplo:
espasticidad.

e Peso corporal.

e Compromiso familiar.

Tabla n°® 14. Factores con implicancia en el logro de la deambulacién segun
diferentes autores.
Fuente. Elaboracion propia.

11.12 ENTRENAMIENTO DE LA MARCHA:

En el periodo transcurrido entre los 12 a 24 meses, principalmente a partir de los

18 meses segln Calbo Maiques y Vergara Campos?®® (2008) llega el momento de elegir
las ayudas externas que el nifio va a necesitar para poder deambular. En principio, todos
los nifios con EB pueden llegar a realizar la marcha, con mayor o menor ayuda de
dispositivos ortopédicos, salvo casos en los que las alteraciones ortopédicas sean tan
importantes que haya que esperar a una intervencion quirdrgica previa. Segun el nivel
de lesiéon medular, las ortesis que necesitaran para deambular son:

Niveles entre D12 a L 2:

Se utilizaran bitutores largos con o sin cinturén pélvico (Figura 1). Los primeros
pasos se realizaran con la ayuda de unas paralelas o andador y utilizando el blogueo de
cadera para proporcionar mayor estabilidad en bipedestacion. La marcha sera en
bloque, poco eficaz por la lentitud y por el gasto energético que supone. Conforme vayan
adquiriendo el control postural necesario para equilibrar la pelvis en el plano
anteroposterior, se podra desbloquear la cadera en el bitutor permitiendo la flexion activa
de cadera en cada paso y en los niveles en los que haya movilidad en este sentido (L1-
L2-L3). Para los niveles mas altos (D11-D12) y que, por lo tanto, no existe movilidad
activa en flexion de cadera, es posible desbloquearla en el bitutor y afiadirle un
dispositivo reciprocador para que la marcha sea mas fisiolégica... Poco a poco, el
andador se podra sustituir por unos bastones cuadripodes o tripodes y asi adquirir la
marcha en cuatro tiempos para finalmente realizarla con bastones ingleses (muletas)
(Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*.

Nivel L3:
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Iniciaran la marcha con las ortesis anteriores (bitutor con cinturén pélvico. Figura
2: Ay B) aunque posteriormente podra ser sustituida por otra mas ligera (como el twister
asociado a férulas antiequino y cinturdn pélvico. Figura 2: C), o por otra ortesis mas baja
Unicamente (férulas tipo DAFO: figura 3), y llevaran la misma progresion en cuanto a la
ayuda externa necesaria, empezando por el uso del andador para posteriormente pasar
a los bastones cuadripodes o tripodes y finalmente utilizar muletas (Calbo Maiques y
Vergara Campos, 2008)%.
Nivel L4y L5:

Utilizaran unas ortesis bajas, férulas tipo DAFO (figura 3), que le ayude a
mantener el &ngulo de 90 ° del pie-tobillo y conseguir asi estabilidad en la bipedestacion
y marcha. No precisaran, en principio, la utilizacién de andadores ni bastones, aunque
puede que sus primeros pasos los den con la ayuda de un andador que les proporcione
seguridad (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*2.

Nivel sacro:

Tienen una gran autonomia y quizas necesiten algun soporte en el pie (figura 3)
para el inicio de la deambulacion o podran funcionar sin ningun dispositivo ortopédico.
La intervencion terapéutica en estos casos se suele centrar en ayudar a potenciar la
habilidad dinamica del movimiento (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)%3.

No suelen llevar ortesis salvo que existan alteraciones en el apoyo de la planta
del pie, necesitando entonces una férula baja (figura 3) o plantilla correctora (Calbo
Maiques y Vergara Campos, 2008)*3,

Figura 1:
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Figura 2:

Imagenes. Figura 1= A) Bitutor largo con cinturén pélvico con blogueo en rodilla
y cadera / B) desbloqueo en cadera para permitir sedestacion en el suelo / C)
desbloqueo en cadera y rodilla para permitir sedestacion en banco — FIGURA 2: A)
Bitutor largo sin cinturén pélvico con un dispositivo reciprocador / B) dispositivo
reciprocador / C) Twister asociado a férulas antiequino y cinturdn pélvico - FIGURA 3:
Ortesis bajas de mayor a menor fijacion. Tipo DAFO.

Fuente. Tomado de “Guia de Atencion Integral para personas con Espina Bifida”
(p.74), por Calbo Maiques y Vergara Campos*®, 2008, A.E.B.H.A.
11.13 PROGRESION EN LA MARCHA:

Consiste en la aplicacion de una serie de ayudas técnicas para la deambulacion

gue poco a poco se van disminuyendo con el objetivo de que las personas con
discapacidad motora puedan realizar las actividades de la vida diaria con la mayor
autonomia posible... Estas ayudas actuan a tres niveles (Calbo Maiques y Vergara
Campos, 2008)*3:

1. Sobre el equilibrio, aumentando la base de sustentacion.

2. Sobre la carga en miembros inferiores, disminuyendo la fatiga.

3. Sobre la fase de propulsion, ayudando a la persona a paliar el déficit motor

(Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.
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Este plan de progresion de marcha consta de 4 fases: fase 1: marcha en

paralelas — fase 2: marcha en tres tiempos con andador — fase 3: marcha en 4 tiempos
— fase 4: marcha en 2 tiempos con bastones.
Fase |I: Marcha en paralelas.

Imagen. Paralelas.

Fuente. Tomado de “Guia de Atencion Integral para personas con Espina Bifida”
(p.75), por Calbo Maiques y Vergara Campos*3, 2008, A.E.B.H.A.

Una vez lograda una marcha independiente en paralela (ir y dar vuelta, volver)
se pasara a la etapa de marcha con andador (Bronssilovsky et al, 2005)%2.
Fase Il. Marcha en tres tiempos con andador.

Posicion de partida: se colocara con el andador delante. En ningln momento
durante la marcha los pies deben sobrepasar la linea imaginaria que va desde la mitad
de uno de los lados del andador a la mitad del otro lado (linea discontinua de las figuras)
ya que esto lo colocaria en una situacién poco estable aumentando la probabilidad de

una caida hacia atras (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3.

~ <

Posicidn inicial (paso 1) {paso 2) {paso 3)

Imagen. Paso 1: adelanta el andador / Paso 2: da el paso con una pierna sin que
el pie sobrepase la linea imaginaria que divide la base del andador en dos partes/ Paso
3: adelanta la otra pierna e inicia el ciclo de nuevo.

Fuente. Tomado de “Guia de Atencion Integral para personas con Espina Bifida”
(p.76), por Calbo Maiques y Vergara Campos*®, 2008, A.E.B.H.A.

Fase Ill: Marcha en cuatro tiempos.

La marcha en cuatro tiempos puede realizarse con distintas ayudas que variarédn
el nivel de dificultad. De este modo se distinguen entre los cuadripodes, los tripodes y
los bastones ingleses o muletas las cuales a su vez pueden variar su base para

aumentar o disminuir la estabilidad (Calbo Maiques y Vergara Campos, 2008)*3,
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A)

Imagenes. A) cuadripodes / B) tripodes / C) Muletas o bastones ingleses.
Fuente. Tomado de “Guia de Atencion Integral para personas con Espina Bifida”
(p.76), por Calbo Maiques y Vergara Campos*®, 2008, A.E.B.H.A.

@ @ = B ) 8
*4; *4; *N: S ~s;
=} (=] @ =] @
Posicidn inicial  (paso 1) (paso 2) (paso 3) (pazo 4)

Imagen. Posicion de partida: los bastones ligeramente adelantados, a la altura
de los dedos del pie / Paso 1: adelanta el baston derecho / Paso 2: da un paso con el
pie izquierdo / Paso 3: adelanta el baston izquierdo / Paso 4: da el paso con el pie
derecho.

Fuente. Tomado de “Guia de Atencion Integral para personas con Espina Bifida”
(p.76), por Calbo Maiques y Vergara Campos?*3, 2008, A.E.B.H.A.

Fase IV. Marcha en dos tiempos con bastones.

@

<’ ~ |

e <]

Imagen. Posicién de partida: la misma que en la marcha a cuatro tiempos / Paso
1: adelanta el bastén derecho al mismo tiempo que da el paso con el pie izquierdo /
Paso 2: adelanta el bastén izquierdo al mismo tiempo que da el paso con el pie derecho.
Fuente. Tomado de “Guia de Atencion Integral para personas con Espina Bifida”

(p.77), por Calbo Maiques y Vergara Campos*®, 2008, A.E.B.H.A.
11.14 ENTRENAMIENTO EN CINTA RODANTE:

La respuesta de paso es un movimiento ciclico con patrén alternando la

coordinacién entre las extremidades que se ha observado en recién nacidos y fetos...
Los investigadores también han demostrado que los bebés dan un paso, cuando se les

sostiene manualmente en posicion vertical para que sus pies descansen sobre la
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superficie de una cinta rodante en movimiento (Pantall et al, 2012). Por lo que al mejorar
la informacion sensorial de la superficie de la caminadora (es decir, flujo visual: patron
de tablero de ajedrez; friccidn: superficie pegajosa), los bebés con MMC mostraron un
aumento en la frecuencia de los pasos (Lee y Sansom, 2019)%,

En un estudio realizado por Lee y Sansom“® (2019) sigui6é por 6 meses a un afo
a 10 nifios con MMC (RN hasta los 6 meses de vida), realizando practica de pasos en
cinta rodante en sus hogares, 5 veces a la semana, 10 minutos por dia. Obteniendo
como resultado: Los bebés mostraron una adquisicion mas temprana de las habilidades
motoras gruesas. El nimero de pasos alternados realizados aumentd, lo que indica un
control y una fuerza neuromotores mas complejos. La integridad de las vias

monosindpticas y la composicién corporal mejoraron.

N

Imagen. llustracion de un bebé sostenido en una pequefia caminadora
motorizada.

Fuente. Tomado de “Early Treadmill Practice in Infants Born With
Myelomeningocele: A Pilot Study” (p.71). Por Lee y Sansom*°, 2019, Pediatr Phys Ther.

La practica de dar pasos para recién nacidos ayudo a los bebés a aprender a
levantar las piernas y realizar pasos alternos, mientras que rebotar fomenté la extension
de las piernas y la aceptacion del peso (Lee y Sansom, 2019)*°. Ademas segln estos
autores también ayudé a los bebés a desarrollar movimientos ritmicos y acoplados a
través de la ejecucion de ciclos repetidos de estiramiento de los extensores de las
piernas y balanceo hacia adelante, lo que consecuentemente aumenté la fuerza
muscular y el control.

Los bebés con MMC lograron la mayoria de los hitos de motricidad gruesa dentro
de los rangos descritos para bebés sanos, incluidos sentarse solos a los 6 meses, gatear
a los 12 meses, pararse solos a los 16,8 meses y caminar de forma independiente a los
19,5 meses (Lee y Sansom, 2019)%°,

109



Copituts # Tnatomionts

Otro estudio donde se realizé un programa de entrenamiento en cinta rodante
fue el hecho por Christensen y Lowes* (2014), que consisti6 en un estudio piloto
realizado a un nifio de 4 afios con MMC sin deambulacion funcional, consistiendo en un
programa progresivo e individualizado de 8 semanas, que obtuvo como resultado:
mejoras en la capacidad deambulatoria después del entrenamiento (2MWT, 64,10 %;
TUG, 34,66 %) y en el seguimiento de 6 semanas (2MWT, 58,97 %; TUG, 34,24 %). Sin
embargo el indice de Evaluacion Pediatrica de Discapacidad no mostro diferencias
significativas.

En 2 estudios pequefios, los investigadores encontraron que el entrenamiento
en cinta rodante provocoé que los bebés con espina bifida caminaran. Un estudio de caso
us6 una combinacién de caminadora y entrenamiento de la marcha sobre el suelo con
un nifio de 18 meses con mielomeningocele. La nifia pas6 de no pisar la caminadora a
deambular 153 m sobre el suelo en su andador. Un ensayo controlado aleatorizado
evalué la eficacia de un programa de entrenamiento progresivo, individualizado y en el
hogar de 12 semanas con nifios de 6 a 18 afios con espina bifida que podian deambular
en la comunidad. Inmediatamente después del entrenamiento y 3 meses después de la
intervencion, se encontrd una diferencia significativa entre el grupo de entrenamiento en
cinta rodante y el grupo de control en la velocidad de la marcha, la duracién y el VO
max. pico y consumo bruto de energia (Christensen y Lowes, 2014),

En general, los infantes y los padres toleraron las sesiones de préactica
individualizadas. Por lo tanto, los programas terapéuticos para bebés con retrasos
neuromotores, como MMC, deben considerar proporcionar practica de movimiento
intensiva diaria para facilitar el desarrollo y desempefio de las habilidades motoras
complejas necesarias para la independencia funcional (Lee y Sansom, 2019)%°.

El uso de una cinta de correr puede proporcionar una practica de pasos
especifica para la tarea en un entorno en el que se pueden controlar los parametros de
entrenamiento, incluida la velocidad, la duraciéon y la consistencia de los pasos
(Christensen y Lowes, 2014)%. Sin embargo expresan estos autores que se deben
realizar mas estudios para determinar los efectos de dicho entrenamiento, definir los
parametros optimos para cada tipo de paciente y determinar protocolos de actuacion en
base a la intensidad o duracién del entrenamiento.

En un estudio de Pantall et al (2012) se estudié como la estimulacién sensorial
(linea de base, flujo visual, descarga, pesos, velcro y friccion) durante la marcha en una

cinta rodante modificaba las caracteristicas de la marcha y los patrones

48 Fisioterapeutas con un Doctorado en fisioterapia que forman parte de la Division de
Terapias Clinicas, en el Hospital Infantil Columbus, Ohio.
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electromiograficos en 19 lactantes de 2 a 10 meses con MMC lumbosacro, obteniendo
los siguientes resultados: Los resultados indicaron que cada una de las cinco
condiciones sensoriales genero diferentes patrones motores. El flujo visual y la friccion...
aumentaron la frecuencia de los pasos y afectaron mas al gastrocnemio lateral. Los
pesos, que redujeron significativamente la frecuencia de los pasos, aumentaron la
duracion de la réfaga y la coactividad de los musculos proximales. También se observé
un efecto de la edad, con todas las condiciones aumentando la actividad muscular en
los bebés méas pequefios, mientras que en los bebés mayores el flujo visual y la
descarga estimularon la mayor parte de la actividad.

En conclusion, se ha demostrado que los bebés con mielomeningocele a niveles
gque afectan los miotomas de los musculos locomotores principales encuentran formas
de responder y adaptar su actividad motora a los cambios en la informacién sensorial
con todas las condiciones (Pantall et al, 2012). Ademas segun estos autores la falta de
patrones estereotipicos de activacion muscular sugiere cierta aleatoriedad exploratoria

en el reclutamiento muscular.
11.15 OTROS ESTUDIOS DONDE SE INTERVINO LA MARCHA EN

NINOS CON MIELOMENINGOCELE:

Un estudio prospectivo realizado por Arazpour et al*’ (2017) en 5 nifios con MMC

de 7 a 12 afios, con lesiones a nivel de T12 a L3, obtuvo los siguientes resultados luego
de un plan de entrenamiento utilizando IRGO durante 8 semanas, con 5 sesiones a la
semana de una duracion de 2 horas: Este estudio demostré que el entrenamiento de la
marcha ortopédica mejoré el rango de movimientos de la articulacién de la cadera,
aumenté la velocidad de la marcha y la longitud del paso, y disminuyé los movimientos

compensatorios laterales y verticales durante las pruebas de marcha en terreno llano.

Imagen. Ortesis de marcha reciproca isocentrica (IRGO) utilizada en el estudio.
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Fuente. Tomado de “Effect of Orthotic Gait Training with Isocentric Reciprocating
Gait Orthosis on Walking in Children with Myelomeningocele” (p.149). Por Arazpour et
al*’, 2017, Top Spinal Cord Inj Rehabil 147-154.

Samadian et al demostraron el valor de un programa de entrenamiento de la
marcha ortopédica de 12 semanas con un IRGO en 6 participantes con LME.
Descubrieron que la velocidad de la marcha y la distancia recorrida aumentaban y el
rendimiento fisiolégico indice de costo de caminar disminuyd en comparacion con la
linea de base (Arazpour et al, 2017)%’.

Las autoras Chang y Ulrich*® (2008) examinaron como a través del control medial
lateral de la marcha brindado por un cinturén, a diferencia del control anteroposterior
generalmente brindado por las ortesis cominmente utilizadas, ofrecia mayores
beneficios en los parAmetros de la marcha, como: el ancho de paso normalizado (SW)
disminuyd un 20 % de sin estabilizador a con estabilizador, mientras que la longitud de
paso normalizada (SL) aument6 un 4,17 % de sin estabilizador a con estabilizador. El
ELS*® resulté en Reducciéon del 10 % en los rangos de movimiento del centro de masa
(COM) en la direccion medial-lateral y reduccién del 13,43 % en el rango de movimiento
pélvico en el plano frontal. Los resultados sugirieron que al disminuir las demandas de
control medial-lateral en personas con MMC, se podria mejorar la marcha con SW mas
pequefio, SL mas largo, asi como rangos de movimientos pélvicos y COM reducidos en
el plano frontal. Ademas, ELS disminuyo el costo de energia y la coactivacion muscular
del séleo y el vasto lateral, lo que puede ayudar a disminuir las posibilidades de dolor y
fatiga en personas con MMC.

Todos estos hallazgos sugirieron que la estabilidad de ML es muy importante
para que las personas mantengan el equilibrio y eviten caerse (Chang y Ulrich, 2008)%6.
Siendo para este autor esta informacion recabada de relevancia practica para disefiar
técnicas de rehabilitacién para personas con MMC y para que futuros investigadores
gue disefien ayudas de marcha como por ejemplo: un andador con estabilizacion lateral
portétil que no interfiera en el movimiento de los MMSS durante la marcha como los
cables del ELS.

b)

Freadoll

49 ELS: estabilizacion lateral externa.
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Imagenes: a) paciente utilizando el ELS y electrodos para registrar la activacion
muscular durante la marcha en una cinta rodante / b) esquema del ELS que consistia
en un cinturon con cables anclados a las paredes.

Fuente. Tomado de “Lateral stabilization improves walking in people with
myelomeningocele” (p.1318 y 1319). Por Chang y Ulrich*®, 2008, Journal of
Biomechanics 1317-1323.

DISCUSION

Se comprobd un retraso para el logro de las habilidades motoras del desarrollo
psicomotor constatado por los articulos de los autores Lee y Sansom*° (2019) y Lomax-
Bream et al?® (2007). Ademas este Ultimo refiere también unas tasas mas lentas de
crecimiento de la cognicién y del lenguaje en los nifios con MMC. Este retraso en el
desarrollo lo corresponden a la privacion de estimulos necesarios y la necesidad de
permanecer en decubito prono hasta la cicatrizacion de la herida del cierre del saco
segun Bergamo et al’ (2005) y Luz et al** (2017). Debido a esto es que autores como
Bergamo et al’ (2005) y Lee y Sansom*® (2019) estan a favor de la utilizacion de
programas de estimulacién sensorial y motor para poder avanzar en todas las etapas
que debe cumplir el nifio hasta intentar la marcha, ademas este ultimo autor refiere que
las intervenciones iniciadas mas temprano y con mayor intensidad pueden tener
resultados positivos mayores y mas prolongados. En esta revision bibliogréfica se
recomienda los ejercicios de facilitaciéon del Método Bobath como una herramienta Util
para favorecer el logro de los hitos psicomotores en estos pacientes, tema abordado por
los autores Bernal®® (2012) y Pereyra? (2020).

Al hablar de los factores que influyen en la deambulacién se encontrara primero
y principal el nivel de lesiéon neuroldgica, el cual como expresa Pérez Gonzélez® (2009)
sera tomado en cuenta para la “Clasificacion del Mielomeningocele segun nivel funcional
IREP modificado por CANeO”, la cual nos dara un marco acerca del prondéstico,
objetivos alcanzables, deformidades esperables y funcién muscular que tendra cada
nifio segun el grupo que le corresponda. Ademas de este factor, los mas mencionados
por los diferentes estudios consultados, fueron los siguientes: la espasticidad, las
contracturas musculares en flexion de rodilla y cadera, la participacién en un programa
de fisioterapia con el objetivo de caminar, la cooperacion de los padres y la cognicion.

También segln un estudio mencionado por Mazur y Kyle** (2004), se expresa
que en los nifios con un alto nivel de lesidn era favorable el uso de silla de ruedas
comparandolo con el uso de parapodio, KAFO o RGO desde un inicio como medio de
locomocién predeterminado, esto debido al gasto energético mas eficiente y al ahorro

econdmico que este plan supone, ya que estos nifios en su mayoria terminaria
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prefiriendo el uso de silla de ruedas como medio de locomocidén mas adelante en su
vida. Sin embargo en esta revision se mencionaron los multiples beneficios de lograr la
bipedestacion y marcha, los cuales van a influir positivamente en la calidad de vida y el
pronostico del paciente; viendo como alternativa para el coste econdmico del tratamiento
el proyecto realizado en el estudio de Katz-Leurer® (2004) donde se reutilizaban RGO
usadas, ajustdndose a medida a cada paciente y asignandoselas si completaban con
éxito el programa.

Recién luego de tener en cuenta todos estos factores es que se va a poder
cumplir con las caracteristicas del tratamiento mencionadas por Bernal®*® (2012),
Campmany? (2018), y Calbo Maiques y Vergara Campos® (2008).

Sin contradecir lo anteriormente mencionado hay que tener en cuenta como
expresa Bergamo et al’ (2005), que la deambulacién no va a ser un objetivo alcanzable
en todos los pacientes, pero si lo va a ser buscar una postura estable. Sin embargo para
aguellos que si sea un objetivo alcanzable (y considerando previamente los factores
influyentes antes mencionados) el entrenamiento de la marcha segun esta revisién se
bas6 en el expresado por Calbo Maiques y Vergara Campos®® (2008). Teniendo en
cuenta ademas la progresién y el uso adecuado de las ortesis, tema abordado por los
autores Lebek!’ et al (2015), Vitale'* (2005), Perez Gonzalez (2009), Katz-Leurer et al*®
(2004), Pereyra! (2020), Correll y Gabler'® (2000), Bronssilovsky et al*? (2005), Mazur y
Kyle** (2004), y Bartonek et al*® (2005).

Ademas se ven como opciones de entrenamientos complementarios por un lado
a aquellos realizados en los estudios en cinta rodante por Lee y Sansom* (2019), y
Christensen y Lowes*® (2014). Y por otro lado los que no se realizaron en cinta rodante
como las intervenciones realizadas en los estudios de Chang y Ulrich?® (2008), y
Arazpour et al*’ (2017).

CONCLUSION

A través de esta revision bibliografica se lograron unificar los conocimientos
brindados en la bibliografia actual consultada acerca del mielomeningocele, sus
principales complicaciones, alteraciones del desarrollo psicomotor asi como de su
tratamiento para el logro de los hitos psicomotores y el entrenamiento de la marcha
esperable segun el nivel lesional del paciente.

En referencia a los hitos psicomotores, se debe prestar vital atencion a los
primeros afios de vida del nifio en los cuales se encuentra privado de muchos estimulos
necesarios, lo que generara un retraso en la elaboracion interna de su esquema
corporal, asi como una disminucion en su capacidad para explorar el entorno, entre otras

consecuencias... aumentando de esta forma el impacto de la enfermedad, alteraciones
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y complicaciones asociadas en la calidad de vida del paciente. De aqui deriva la
importancia de la atencion temprana, la funcién informativa del fisioterapeuta, la
educacién motriz, los programas de estimulacién sensorio-motriz y los ejercicios de
facilitacion del Método Bobath... entre otros abordajes utiles mencionados en la
presente revision.

En cuanto a la bipedestacion y el entrenamiento de la marcha se deben empezar
lo més pronto posible (siempre que esta Ultima sea un objetivo alcanzable para el nifio).
La bipedestacion es esencial debido a los mdltiples beneficios que brinda y a la
prevencién de complicaciones que de su logro se derivan (como por ejemplo: fracturas
patolégicas y deformidades ortopédicas), por lo que se debe prestar atencion y estar
listos para favorecerla cuando el nifio presente interés y motivacion en ponerse de pie.
Luego se podra continuar con la progresién de la marcha descripta en la presente
revision, la cual se desarrollara paralelamente a la disminucién de la contencion externa
brindada por las ayudas de marcha y las ortesis, a medida que el nifio con MMC gane
fuerza, control, seguridad y equilibrio.

Se espera que esta revision sirva de base para la elaboracién de protocolos de
tratamiento mas sofisticados para cada nivel de lesion del mielomeningocele, y que
permita individualizar mas los objetivos y planes de tratamiento segun las caracteristicas
propias de cada paciente que acuda a rehabilitacion.

Ademas se concluye que el establecimiento de un diagndstico precoz, una
evaluacion integral y un tratamiento temprano e individualizado, son las claves para el
éxito del plan de tratamiento.

Siempre teniendo en cuenta la importancia de trabajar forma interdisciplinaria,
debido a que el mielomeningocele es una enfermedad que afecta multiples sistemas del
paciente e interrumpe en la planificacién del entorno familiar y su organizacién en el dia
a dia. De este modo se facilitara la toma de objetivos en comun, la organizacion, la
comunicacion y la responsabilidad compartida entre los profesionales que atiendan al
paciente. Mejorando de esta forma la calidad de vida tanto del paciente, como de su

familia y entorno.
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