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Nomenclatura

Agustina cs una hermosa bebé de 10 meses de edad, vivaz, dulce y simpéa-
tica, quc divicric a todos con sus monerias. Sin cmbargo, su llegada no fuc
todo lo [eliz que esperaban sus jovencs padres. Primer hijo de un joven
matrimonio residente a 200 Kms. de la Capital Federal, Agustina nacid con
una malformacién congénita: la ESPINA BIFIDA CISTICA - MIELOME-
NINGOCELE.

Este defecto se produce cn la 4ta. semana del embarazo, y la incidencia cs
dc 1 cn 5000 nacimicntos (CASH) y ¢l ricsgo aumenta de 1 a 2000 si ya hay
otro caso. Es un delecto en la estructura 6sca de la columna vertcbral, una
falla del desarrollo de la Idmina dorsal bilateral de la véricbra, de fusionarse
cn la linca media y desarrollar un solo proceso espinal dorsal, con anorma-
lidades de la médula cspinal misma.

El bebé presenta un bulto cn la zona lumbo sacra que puede estar cubierto
por picl 0 no, con cl consiguicnte ricsgo dc infcccién, por lo que requicre una
intervencién neuroquirdrgica para realizar el cicrre ncuronal. El ricsgo de hi-
droccfalia cs alto, y aumenta con la malformacién de ARNOLD-CHIARI, o
sca un desplazamicnto dcl bulbo raquidco y parte del cercbelo hacia cl
agujcro occipital, con acumulacién del liquido céfalo raquideco dentro del
cranco. :

Con cl advenimicnto del shunt o puente para avenar el exceso de liquido,
quc consistc cn un catéter y una vélvula que actualmente drena al peritonco,
¢l peligro de hidrocefalia y por consiguicnte ¢l dafio cercbral disminuy6
notablemente y permitié la vida de cstos nifios, ya que por cicntos de afios
la mortandad era virtualmente del 100%.

Secuela

Este bebé, entonces, ticne efectuado a los dos meses de vida su cicrre
ncuronal, colocacién de vilvula y correccién del Amold Chiari, todas ciru-
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gias de complejidad, quedando con un déficit neurolGgico no progresivo que
en este caso como en el 70% de los casos, se asienta en la zona lumbosacra,
y que consiste en la pérdida de motricidad, pérdida sensorial y disfuncion
intestinal y de vejiga. A la patologia base se agregan las siguientes compli-
caciones: a) Tettered Cord (médula anclada), descripta hace pocos afios con
el perfeccionamicnto de los estudios previos (resonancia magnética), clinica-
mente da espasticidad, reflejos asimétricos, etc. b) Luxacioén de caderas. c)
Malformaciones vertebrales hemivériebras. d) Cifosis lumbar. ¢) Deformida-
des provocadas por desbalances musculares.

Niveles

De acuerdo a la evaluacién de la motricidad activa y al déficit sensorial,
es preciso determinar lo mds tempranamente posible lo que llamamos nivel
de lesién, porque de ello depende un correcto tratamiento a fin de prevenir
complicaciones, y para poder cquiparar correctamente al nifio.

GRUPO I

Lesiones tordcicas.

Para plcjia motora sensorial.

Tronco deficitano,

Complicaciones: deformidades columna.

Prondstico: equipo ortésico en la infancia con corcet.
Dcambulacién con reciprocador (reciprocating gait). Silla de ruedas en la
adolescencia.

GRUPOIIL, L,

La via motora-scnsorial cruza caderas.

Musculatura remancnte flexores - adductores.

Complicaciones: luxacién de caderas - deformidades pies.

Pronéstico: dcambulacién con cquipo ortésico. Si manticne un bucn cntre-
namiento no dcja de caminar.

GRUPO III

Lumbar bajo L, L.

Motor sensorial cruza rodillas, habiendo valores en cuddriceps, isquiotibia-
les y tibial anterior.

Complicaciones: Subluxacién caderas. El desbalance muscular gencra
deformidades, algunas presentes en el momento de nacer ya que cl desbalan-
ce ya existe en la vida intrauterina.
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Prondstico: deambulacién con ortesis cortas. Asistencia con Lofstrand.

GRUPO 1V SACRO
Nivel motor sensorial cruza tobillo.
Complicaciones: dcformidades, pic cavo, dedos en garra.
Prondstico: deambulador independicnte.

Este esquema de niveles, que puede parccer tan desalentador para los que
no estin acostumbrados a mancjar csta patologia, no es mis que una base
ordenada para la planificacién del tratamicnto.

Detallar las evaluaciones y el seguimicnto del proceso de rchabilitacién y
especificamente lo que concierne a la terapéutica fisica escapa por ¢l momen-
to a la confeccién de este articulo.

Lo cierto es que en mi aclividad como Terapista Fisica, he visto cerca de
100 nifios afectados en mayor o menor grado con esta lesién, y que es parte
fundamental de la independencia un tratamiento correcto, con un enfoque
claro de la rchabilitacién, con conocimientos y préctica sélida en cl manejo
del paciente pedidtrico.

El nivel de conocimientos, confeccién de equipos ortésicos y posibilidades
son similarcs a los que se pueden conseguir en pafses tecnolégicamente mds
avanzados. La falta de “sofisticacion” o de recursos econémicos no debe ser
causa de retrasos en el tratamiento de estos nifios. Adecuarse a la realidad es
buscar soluciones a veces artesanales me reficro a equipos de Terapia Fisica,
aunque nos deslumbremos con la sofisticacion de equipos extranjcros ofreci-
dos en los catdlogos.

Tal vez, la mayor adversidad para ¢l desarrollo social de estos chicos sca
la incontinencia urinaria, pero, afortunadamente, los Progresos quirdrgicos
ticnden a revertir esta situacién.

Psicolégicamente y si no hubo dafio cercbral por la hidrocefalia, el nivel
de inteligencia es el comin a otros chicos, agregdndose en una ctapa una
personalidad que lleva a pensar que pucden ser mas “licidos” y que se
conoce como personalidad de “fiesta™ (personalidad de cocktail-party).

La inclusién en escuelas comunes y en la sociedad depende miés de la
madurez de la socicdad misma que de las posibilidades de estos nifios.
Tratemos de crecer en una socicdad que no margine a sus seres mas débiles,
sOlo asi el progreso médico podri tener sus razones.



