MIELOMENINGOCELE




DISCIPLINAS

Clinica Medica, R.N. de A.Riesgo, Mediano
Riesgo, Adolescencia

Neurocirugia

Urologia
Neuro-Ortopedia
Neumonologia
Oftalmologia
Kinesiologia

Psicologia, Salud mental
Servicio Social



OBJETIVOS

Deteccion y Resolucion PRECOZ de problemas,
eficiencia vy eficacia
Feedback interdisciplinario

Abordaje integrado del paciente, su familiay en
contexto = Adherencia a los controles y
tratamientos

Proteccion y Promocion Integrada de la Salud



Clinica Medica

Diagnostico Prenatal
Impacto Perinatal, UTIN, Neurocirugia
Sindromes congénitos

Neurodesarrollo, maduracion, promocion de
la salud. Impacto familiar. Controles médicos

Estimulacion temprana
Comorbilidades y discapacidad.



1° Corte Nacidos en 1996/97
DNI 40 a 41 millones CePITEB

e 20 historias clinicas: 12 f+8 m, de 17 y 18 anos.
* Mamas: 30,4 anos (23-37). 6 mamas sin pareja.
e Papas: 36,5 anos (26-39)

Comentarios : Solo 1 nina refiere diagnostico
prenatal. 1 nino ingreso a la consulta con 7 anos.
8 pac. con silla de ruedas. 2 nunca escolarizados



2° CORTE: ANOS 2003/04
DNI 45 A 46 MILLONES

18 PACIENTES DE 10/11 ANOS.8f+10m
MAMAS: 26,7 ANOS (17-37) 4 SIN PAREJA.
PAPAS: 28,8 ANOS (19-40)

Comentarios: 1pac.con traqueostomia, 1 pac
hemivertebras y fusion costal, 1 pac quiste
cervicodorsal.



3° CORTE 2010/13
DNI: 50 a 53.millones.

16 pac. De 1,5 a 4,6 anos 8 f. + 8 m.
MAMAS: 27,8 afios (23-35) 2 sin pareja.
PAPAS: 32,5 afios (29-37)

Comentarios: diagnost.prenatal 6 casos,
lumbar bajo o sacro: 12 casos, 1caso con
botox, 1 caso con DAP-COA-Hipotiroid.-
ambliopia-Stent AO-Vigabatrin-Scholl.



Arch.arg.ped. .V106 N.6 Buenos Aires.nov/dic 2008
Impacto de la fortificacidon con Acido Félico sobre el estado
nutricional en mujeres y la prevalencia de defectos del tubo

neural

Resultados. Las medianas de ingesta de folatos fueron 532 y 821 pg/dia en
mujeres de 10-49 afios y embarazadas, respectivamente. La ingesta de
acido félico de fortificacion fue de 245 y 331 pg/dia. Se realizaron
determinaciones bioquimicas en 5.322 mujeres en edad reproductiva y
1.321 embarazadas. El 0, 8% de las mujeresy el 2, 7% de las embarazadas
presentaron niveles de folato sérico menores de 3 ng/ml. La tasa de
mortalidad por anencefalia en el periodo 2000-2003 fue de 53, 1y en
2005-2006 fue de 23, 3 por 100.000, con un descenso de 56%. La
mortalidad por espina bifida disminuyd un 67% en el mismo periodo. Los
egresos hospitalarios del sector publico en 2005 disminuyeron con
respecto al 2000 en 54% para anencefalia, 33% para encefalocele y 45%
para espina bifida.

Conclusion. La fortificacidon de la harina con acido fdélico se asocia con
ingestas y niveles séricos adecuados de folatos en las mujeres. En forma
concurrente, se observa una reduccion significativa en la prevalencia y
mortalidad de los defectos del tubo neural.



Hospital de Pediatria Pedro De Elizalde.

Defectos del Tubo Neural.(NTDs.)
Mielomeningocele.



DEFECTOS DEL TUBO NEURAL.

Premisas generales para el tratamiento de los NTD'’s.

- Grupo de enfermedades cronicas.

- El abordaje terapéutico ha pasado de un enfoque
multidiciplinario a uno transdiciplinario.



Mielomeningocele.

|) Caracteristicas Generales.
II) Epidemiologia.

lIl) Etica.

V) Seguimiento.

V) Prevencion.

|) Embriologia.

-Estigma cutaneo.
-Cronicidad.

-Costo.

Il) Prevalencia, 0,4 a 4/ mil.
Persona. Lugar. Tiempo.
1) Criterios.

Seleccion. Interrupcion.
I\VV) Protocolos.
-Diagnéstico prenatal.
-Pre-quiruargico.
-Post-quirurgico.

V) Prevencion.
-Administracion de folatos.
-Catastro teratogénico.
-Costo social y econémico.
-Formacion de equipos.



Mielomeningocele. Seguimiento.

Hidrocefalia: 80 al 90%

Chiari Ill;: sintomatico 12 a 20%.

Médula Anclada: 30%.

Otros NTDs asociados: 25%

Escolaridad normal: 60%.

Marcha con o sin asistencia: 80%.

Mortalidad 1era infancia: 15%.

Urologia.
Ortopedia.
Kinesiologia.
Psicologia.
Neurologia.
Neurocirugia.
Oftalmologia.
Endocrinologia.
Psicopedagogia.
Educacion.
Otros



EQUIPO MMC
UROLOGIA

Dr Denes — Dra Orelfano

Objetivos:

1.Explicar y concientizar a los padres la importancia del
seguimiento urologico en pacientes con MMC.

2.ldentificar tipo de vejiga / vejiga de riesgo.
3.Prevenir infecciones urinarias.

4.Prevenir dano renal.

5.Prevenir constipacion.

6.Lograr continencia urinaria.
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La vejiga neurogeénica (VN) esta siempre previo a la
aparicion de los sintomas.

Los cambios funcionales en la vejiga pueden comenzar
en el periodo fetal.

El riesgo de dano renal es mayor en |los primeros meses
de vida.

Evaluacion precoz del paciente.

Infecciones urinarias secundarias a hidronefrosis y
alteraciones en el vaciamiento son las causantes de
lesion renal.

Por lo tanto, son casi 100% prevenibles.



Tipo |l

Tipos de vejiga neurogenica

Tipo Il Tipo
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Vejiga neurogénica
Reciéen nacido

Alto riesgo:

Alta presion de pérdida uretral (> 40 cm de agua).
*Presion de fin de lleno alta > a 40 cm de agua.
«Capacidad efectiva reducida .

*Mala acomodacion (relacion presion/volumen).
*Contracciones no inhibidas de alta presion.
Disinergia vesicoesfinteriana.

*Residuo postmiccional alto (> 10% de la capacidad)

*Pared vesical engrosada, hidronefrosis y reflujo
vesicoureteral secundario.
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Vejiga neurogenica
Recién nacido

Bajo riesgo:

*Baja presion de pérdida uretral (< 40 cm de agua).
*Presion de fin de lleno baja < a 20 cm de agua.
*Capacidad normal o aumentada .

Buena acomodacion (relacion presion/volumen).
*Ausencia de contracciones no inhibidas de alta presion.

*Sinergia vesicoesfinteriana o incompetencia esfinteriana.

*Residuo postmiccional bajo o nulo.
*Pared vesical normal y ausencia de hidronefrosis.
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Vejiga neurogenica
Recién nacido

Riesgo intermedio:

*Presion de pérdida uretral de dificil evaluacion por
llanto o “efecto sonda” en varones. Capacidad vesical
normal.

Acomodacion de dificil evaluacion o borderline.

*Contracciones no inhibidas con presiones no mayores a
40 cm de agua.

Esfinter de dificil evaluacion. No globo vesical.
Disociacion clinica / urodinamia.

*Residuo postmiccional bajo o nulo.

*Pared vesical normal y ausencia de hidronefrosis.
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Vejiga neurogenica
Recién nacido

Alto riesgo: Conducta terapeutica

 Cateterismo intermitente limpio (CIL).
* Profilaxis antibiotica.

* Relajantes vesicales.
(Oxibutinina)

*\esicostomia
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Vejiga neurogenica
Preescolar incontinente

CIL Capf’?w' F .

Ampliacion vesical
Esfinter urinario artificial
Mitrofanoff

Malone




Objetivos finales

Mantener una funcion renal normal.
Evitar las infecciones urinarias.

Tratar la incontinencia urinaria.
Prevenir la constipacion.

Escolarizar al nifo sin panales.
Ayudar a una vida de relacion normal.
Ayudarlo a independizarse.

Informarlo y ayudarlo a tener una sexualidad
adecuada a su sexo.

9. Informarlo y prevenir los problemas de
fertilidad .

10. Prevencion de la aparicion de MMC en sus hijos

©NO Ok~






Nivel

Lesion a nivel T.VIII a T.XII

Objetivos

*Posibilidad de un tronco
estable

*Miembros superiores
libres de

espasticidad y/o de
retracciones

Nivel

Lesién a nivel lumbar
superior, LI a LI

Los mismos que para el
grupo 0

* Miembros inferiores
alineados, con posibilidad
de equipamiento.

e Bipedestacion y
“marcha funcional”, por
lo menos durante la 12. y
28,

infancia, con
equipamientos altos tipo
reciprocador.

IH

Nivel

Lesion a nivel lumbar
medio, LIl a LIV.

e Capacidad voluntaria y
activa de extension de
rodillas.

e Cuadriceps e
isquiosurales mediales
funcionantes.

e Sin funcion del gluteo
medio.

* 80% de deambuladores
comunitarios en la edad
adulta

Capacidad de
deambulacion con ortesis
por

debajo de rodillas

Nivel

e Lesion a nivel
lumbosacro, LV a Sll

e Cuadriceps y gluteos %
funcionantes.

e Actividad dorsiflexora
del pie

» Posibilidad de
extensores de cadera

* 98 % de deambuladores
comunitarios

Deambulacion con ortesis
cortas o libre de ellas

En este grupo, los
pacientes tienen lesion
existente c/s
compromiso esfinteriano.






e Laxitud * Pérdida de la Sensibilidad
* Fracturas Patologicas

* Rigidez




Las caderas luxadas no se La mayoria de las deformidades de
reducen: < 309: tratamiento artésico los pies en el mielomeningocele

Y los observamos en los niveles

’ ‘ o 4 CANeO 0,1y 2, que presentan
j las siguientes caracteristicas:

 Deformidad fija

. Disminucion de las sensaciones

* propioceptivas
. Falta de sensibilidad
. Inadecuados musculos activos

Deben vigilarse y/o tratarse
las alteraciones > 302 : tratamiento quirurgico

posturales
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Aspectos biomecanicos

* Las deformidades estan directamente relacionadas
con disbalance de fuerzas

* La debilidad muscular se pone en evidencia con el
aumento de la masa corporal

Pérdida de funcion




WAbordaje Kinésico

\

f/\\_.(%_____

12 ano de vida/ 3 anos

Objetivos Dificultades vt

o Alineacion * Deformidades congénitas
osteoarticular: (cuidado S€veras
de posiciones,
manipulaciones, férulas) ° Complicaciones
Maduracién neuroquirurgicas y/o
psicomotora: (afianzar clinicas
vinculo madre -nifio, * Depresion materna
toma de objetos,
locomocién)

* Poco cumplimiento y
compromiso con el
tratamiento

Bipedestacion asistida:
(calidad 6sea,
crecimiento, moldeado)
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\bordaje kinésico
3 /9 anos

Objetivos Dificultades

* Mantener logros, * Continuidad en el
(entrenamiento de tronco, tratamiento - Falta de
tren superior, dindmica de colaboracion del nino.
torax)

* Demoras en la adquisicién de
* Lograr alguna forma de equipamiento adecuado
marcha

* Temores de los padres

* Insercidn escolar o ACCESIBILIDAD




tbordaje kinésico
9/16 anos

Objetivos Dificultades

Detectar signos de médula * Continuidad en el
anclada (deformidades, tratamiento
resistencia a movilizacién

pasiva)

Hacer hincapié en * Padres sobreprotectores

independencia (AVD,
transferencias -
silla/cama/andador, * Sobrepeso

cateterismo) o ACCESIBILIDAD

Favorecer practica deportiva

Clinica médica adolescencia/ o Aytoestima — Aceptacién
psicoterapia




ng“ “Ef“m‘” s
r’;{y?u Q;S'?l Taller de reflexidon

o Servicio Social

Participan pacientes y acompafantes de los nifnos y adolescentes
gue concurren al equipo de MMC

Espacio grupal
Taller
Encuentros semanales de 45°

Objetivo: Promover espacios grupales de intercambio y reflexion
desde una perspectiva de salud integral y derechos.



P N

TEMATICAS

Escolaridad Limites

Red vincular

Accesibilidad

Discriminacion

Soledad

Proyectos de
vida

concretas de
existencia

Géneroy
cuidados




SOBREEXIGENCIA

AUTONOMIA RELATIVA

INTEGRACION INCAPACIDAD

DISCAPACIDAD -
POTENCIALIDAD

SOBREPROTECCION

DESPROTECCION
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DESAFIOS

e “..Lo que me pregunto es, si, alguna vez nos
planteamos objetivos...y... los cumplimos? ; o si
siempre son los viejos objetivos DESAFIANDONOS a
nosotros mismos las mismas dificultades de todos
los afnos...”

* Resolucion de problemas “IN SITU”, eficiencia y
eficacia = Feedback interdisciplinario = Deteccion
precoz y Prevencion de problemas = Adherencia
a los controles y el tratamiento.

* Abordaje integrado del paciente, su familia y en
contexto.



QUIEN LO DIJO?

Si tenemos un equipo de todos chicos buenos y obedientes, que no
causan problemas, es probable que no tengamos lios pero tal vez no
ganemos nada.

Cuando hay un caso evidente de desigualdad (Ej: Maradona en Napoli) lo
mejor que puede hacer un entrenador es hacer explicita esa desigualdad.
Que todos sus compafieros tengan en claro la situacion.”

Nuestra manera y la manera de ellos. Se apuesta mas a la exclusién que a
la sintesis. Con los talentos se hace lo mismo. O el trabajo de equipo o el
individuo. Los grandes equipos siempre han tenido un gran trabajo en
conjunto con figuras que hacen la diferencia.”

Si yo cuento en privado que un jugador no me gusta y se lo digo a un
amigo en una cena, el paso siguiente es irme de ese equipo. Los jugadores
nos tienen que gustar en algo, en la mejor condicidon que ellos tengan.
Aunque no sean muy buenos, tenemos que saber que encontrarles de
positivo."



QUIEN LO ESCRIBIO?

Has lo que mas amas -----------------mmmmmmmm oo Pasion
Deja una marca en el universo------------------—--- - ocoo oo - Meta
Has conexiones----------------------------—- Burbujas vs Creatividad
Dile NO a miles de cosas----------------------------m---—- Focalizacion
Crea experiencias intensamente diferentes -----------
Diversidad

Perfecciona el mensaje-------------------—--- - e oo - Motivacion
Vende suefios no productos------------------------------—--

Ambicidn



EQUIPO DE MIELOMENINGOCELE

El paciente olvidara lo que dijiste, también olvidara lo que le
explicaste, pero nunca olvidara como lo hiciste sentir

MUCHAS
GRACIAS



