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CAPITULO |. DESCRIPCION DEL CENTRO DE SALUD, INFRAESTRUCTURA,
RECURSOS FiSICOS Y HUMANOS.

Descripcion general.

El Instituto Nacional de Pediatria es un hospital de 3er. Nivel, atiende padecimientos
gue ameritan especialistas médicos, incluyendo defectos congénitos y genéticos,
problemas inmunoldgicos, enddcrinos, renales, neuromusculares y dermatolégicos,

entre otros.

El Instituto tiene como mision brindar atencion meédico-quirirgica de elevada
complejidad a la poblacién infantil, para ello cuentan con pediatras especialistas en:
Alergia, Cardiologia, Cirugia Cardiovascular, Cirugia General, Cirugia Oncoldgica,
Cirugia Plastica y Reconstructiva, Cirugia de Toérax y
Neumologia, Comunicacion Humana, Dermatologia,
Endocrinologia, Estomatologia, Gastro-Nutricion,
Genética, Hematologia, Infectologia, Inmunologia,
Medicina Fisica y Rehabilitacion, Medicina Interna,
Nefrologia, Neonatologia, Neurologia, Neurocirugia,

Oftalmologia, Oncologia, Ortopedia, Otorrinolaringologia,

Parasitologia, Radioterapia, Salud Mental, Salud

Reproductiva, Urologia y Urgencias.

La atencion de los nifios inicia por su acceso a los servicios del Instituto a través de

la Consulta Externa, o en su caso, por el Servicio de Urgencias.

De ahi, se transfieren, segun el caso a los servicios ambulatorios de especialidades
u hospitalizacién; en caso de no requerir atencién de 3er. Nivel Trabajo Social los
orienta y los canaliza al servicio donde seran mejor atendidos. Cuenta con 10 salas
de cirugia, en las que se realizan todo tipo de procedimientos, como transplantes
de riidbn y médula 6sea. Cuenta también con el Banco de Sangre, servicios
auxiliares de diagnostico y tratamiento como son: rayos X, medicina nuclear,

neurofisiologia, tomografia computada, entre otros. Adicionalmente, el



Departamento de Analisis Clinicos y Estudios Especiales realiza desde una

determinacion de glucosa hasta los de histocompatibilidad.
Investigacion.

Realizan estudios con sujetos de todo nivel de atencidén, e incluso sanos,
dependiendo de los temas de investigacion que sean prioritarios a nivel nacional o
internacional, o de aquellos que no se conocen en cuanto a caracteristicas de
expresion clinica o frecuencia. En cuanto al nivel bioldgico, se tienen desde estudios
con moléculas aisladas hasta estudios en poblaciones. Finalmente, existen

diferentes niveles de aplicacién, desde los estudios basicos hasta tecnolégicos.

Con lo anterior en mente, se formulo6 el siguiente modelo, en el que se pone de
manifiesto la interaccién entre el nivel de atencién, el nivel biolégico y el nivel de

aplicacion.

5anos 1¢° 29 3¢

Se difunden los resultados de las investigaciones, a través de presentaciones en
foros y la publicacion de los mismos en revistas y libros de divulgacion cientifica.
Establecen enlaces e intercambios con otras instituciones de caracter publico y
privado, tanto nacionales como extranjeras, con el fin de obtener apoyo técnico o

econdmico para la realizacion de proyectos de investigacion y, de manera
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significativa, forma recursos humanos de alto nivel profesional en investigacion

cientifica.

Misién: La Direccion de Investigacion estd formada por un grupo de profesionales
altamente calificados, que generan conocimiento y forman recursos humanos de
alto nivel, a través de la realizacion de investigacion cientifica con alto rigor
metodoldgico, que beneficia a la poblacidn infantil y adolescente e impacta en las
politicas de salud.

Filosofia: Los investigadores que laboran en la Direccion de Investigacion son
personas comprometidas, integras y honestas, con alta preparacién académica,
capacidad de trabajo en equipo, deseosos de superacion constante y constituyen
nuestra base organizacional. Nuestros investigadores se distinguen por ser

inquisitivos, maestros y formadores de recursos humanos.

Visién: Ser lider nacional e internacional en la generacion y difusion del
conocimiento cientifico y en la formacion de recursos humanos de alto nivel en el
campo de la salud de la infancia y adolescencia, asi como el referente para la toma
de decisiones institucionales en la creacion o modificacién de modelos de atencién

y politicas de salud.
Servicio de Rehabilitacion.

El servicio de rehabilitacion pediatrica tiene como objetivo ser lider a nivel nacional
y mundial con formacion de recursos humanos de alta calidad, otorgando atencién
médica de tercer nivel a los menores de 18 afios de edad con algun tipo y grado de
discapacidad que asi lo requieran, fomentando un equipo de trabajo
transdisciplinario y procurando en todo momento el bienestar y la integracion de la

poblacién demandante.

Cuenta con un personal compuesto de 3 meédicos especialistas con la alta
especialidad en rehabilitacion pediatrica, un jefe de servicio, un médico residente

del quinto afio de especialidad y 2 médicos pasantes de servicio social de medicina,



con alta calidad, responsabilidad, humanismo y vocacion de servicio, mediante el
desarrollo de modelos de atencion certificados. Como parte del equipo de trabajo
también laboran 20 licenciados en fisioterapia, 15 terapeutas fisicos y 5 terapeutas

ocupacionales.

La infraestructura se compone de las siguientes areas:

Electroterapia. Grupo de psicomotricidad.

Hidroterapia. Terapia ocupacional.

Grupo de estimulacion
temprana.




CAPITULO II. ACTIVIDADES REALIZADAS EN EL SERVICIO SOCIAL.

Productividad. Se realizé el servicio social de acuerdo con el reglamento a nivel

licenciatura de la UAM y demas lineamientos aprobados por los 6rganos colegiados

correspondientes, durante el periodo del 01 de febrero del 2019 al 31 de enero de

2020 en el Instituto Nacional de Pediatria, dependencia de la Secretaria de Salud

ubicado en la Ciudad de Meéxico, alcaldia Coyoacan. Los horarios de atencion

comprenden de lunes a viernes de 8 am a 3 pm, completando un aproximado de

1,540 horas al afio. Durante la estancia en este hospital se llevaron a cabo las

siguientes actividades:

1.

Asistencia a congresos:

Simposio “Construyendo puentes y rompiendo barreras en el estudio de
enfermedades raras” en el Instituto Nacional de Pediatria el 28 de febrero de
2019 con duracion de 7 horas.

Curso “La voz mas que un instrumento de comunicacion” en el Instituto
Nacional de Pediatria el 30 de abril de 2019 con duracion de 5 horas.

IX Simposio de lactancia materna en el Instituto Nacional de Pediatria el 17
de Mayo del 2019 con duracién de 5 horas.

Curso de Rehabilitacién y Pediatria, un enfoque multidisciplinario. Homenaje
a la Dra. Betty Coutifio Ledn en el Instituto Nacional de Pediatria del 05 al 07
de junio de 2019 con duracion de 15 horas.

Jornada del dia del terapeuta en el servicio de Rehabilitacion en el Instituto
Nacional de Pediatria el 12 de julio de 2019.

37° Congreso Nacional de Pediatria en el World Trade Center de la Ciudad
de México del 23 al 26 de julio de 2019.

IV concurso de carteles cientificos por la Federacion de Hemofilia de la
Republica Mexicana del 25 al 27 de julio del 2019.

Curso de investigacion en el Instituto Nacional de Pediatria de junio a octubre
del 2019.

402 reunién anual de actualizacién en pediatria del 14 al 17 de octubre 2019.



- Presentacién de cartel cientifico “Valoracion de postura en nifios y
adolescentes con artropatia hemofilica en el INP” en la 402 reunion anual de

actualizacion en pediatria del 14 al 17 de octubre 2019.

- Xl Congreso interamericano de Pediatria 22, 23 y 24 de enero 2020.

o |

37° Congreso Nacional de Pediatria en el World IV concurso de carteles cientificos por la Federacion
Trade Center de la Ciudad de México del 23 al 26 de Hemofilia de la Republica Mexicana del 25 al 27
de julio de 2019. de julio del 2019.

- ‘ Congreso
&3 - e Nteramerics

7 \Pediatria

XII Congreso interamericano de Pediatria 22, 23 y
24 de enero 2020.

2. Participacion en talleres:

- Taller de Fibrosis Quistica y gastroenterologia, febrero 2019.

- Taller de Fibrosis Quistica y endocrinologia, mayo 2019.

- Taller de Fibrosis Quistica y salud mental, agosto 2019.

- Taller de Fibrosis Quistica y neumologia, noviembre 2019.

- Taller de Hemdfilia, hematologia y rehabilitacién, noviembre 2019.



3. Actividades de investigacion:

- Protocolo: “Resultados de la Rehabilitacion en preescolares con espina bifida
en el Instituto Nacional de Pediatria del 01 de enero del 2008 al 31 de
diciembre del 2019.” Asesores: Dra. Maria del Carmen Garcia Cruz. Dr.
Ignacio Mora Magania.

- Curso de investigacion en el Instituto Nacional de Pediatria de junio a octubre
del 2019 impartido por el Dr. Ignacio Mora Magafa.

- Tercer lugar en el IV concurso de 6

carteles cientificos por la Federacion de Veloracién de

adolescentes con A

la Posturg on niflos y

trapatio Hemolilica on ol
Institute Nadenal de Pediatria

Hemofilia de la Republica Mexicana del
25 al 27 de julio del 2019, con el trabajo
“Principales alteraciones de la postura
en pacientes pediatricos con diagndstico
de hemofilia.”

- Presentacion de cartel cientifico
“Valoracion de postura en nifios y

adolescentes con artropatia hemofilica
en el INP” en la 40?2 reunion anual de ! | "" | ‘
actualizacion en pediatria del 14 al 17 de '~ Sl TR

octubre 2019.

4. Consultas otorgadas:

Se otorgaron 2,189 consultas en el area de rehabilitacion pediatrica durante el
periodo comprendido del 01 febrero 2019 al 31 de enero 2020. Se atendieron
pacientes con diversas patologias incluyendo cardiacas, pulmonares,
infecciosas, inmunoldgicas, hematoldgicas, neurolégicas, oncoldgicas,
ortopédicas, genéticas, endocrinolégicas, entre otras. Los grupos etarios
comprenden prematuros, neonatos, lactantes, preescolares, escolares,

adolescentes y mayores de edad reciente.



5. Interconsultas:

Se valoraron 726 pacientes en hospitalizacion, terapia intensiva, terapia
cardiovascular y urgencias, los cuales ameritaron terapia fisica y ocupacional

durante su estancia en el instituto, se dio continuidad por la consulta externa.



CAPITULO IIl. PROTOCOLO DE INVESTIGACION.
Resultados de la Rehabilitacion en preescolares con Espina bifida en el INP.

MPSS Carolina Monsalvo Medina, Dra. Maria del Carmen Garcia Cruz, Dr. Ignacio

Mora Magana.

Introducciéon: En México, la espina bifida conforma un problema de salud que
requiere un manejo multidisciplinario a largo plazo, que de forma oportuna ayude a
mejorar la fuerza muscular, la sensibilidad, la capacidad funcional y prevenga
secuelas con impacto sobre la calidad de vida del paciente. Actualmente, no existen
registros suficientes en el INP de datos que correlacionen el impacto de la
rehabilitacion con el desarrollo funcional y psicomotor en pacientes diagnosticados
con espina bifida, y es requerido para promover la intervencion temprana en estos
pacientes con la finalidad de mejorar el bienestar, autocuidado e independencia, asi
como por la utilidad para determinar la calidad de la vida del paciente.

Objetivos: Conocer los resultados de la Rehabilitacion en preescolares con EB en
el INP en el periodo del 1° de enero 2008 al 31 de diciembre 2019.

Tipo de estudio: Estudio transversal, observacional, retrospectivo y comparativo.

Material y métodos: Se solicitara al archivo clinico la lista de pacientes ingresados
al INP en el periodo del 1° de enero de 2008 al 31 de diciembre de 2019. Se
ingresaran a estudio aquellos que cuenten con los criterios establecidos. Se revisara
el expediente clinico, consignando los datos contenidos en la hoja de captacion de
datos (anexo 3). Se dividiran los pacientes en dos grupos: grupo A pacientes que
recibieron rehabilitacion, grupo B pacientes que no recibieron rehabilitacion. Se
valoraran los resultados obtenidos y se compararan con los reportes en la literatura.
Analisis estadistico: analisis univariado, medidas de tendencia central; en
variables cuantitativas: media y desviacion estandar o mediana; variables

cualitativas: frecuencias y proporciones.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

El MMC es més frecuente en los paises con nivel socioeconémico bajo, se ha
encontrado un predominio racial mayor en hispanos, siendo México un pais
altamente afectado. Actualmente, no existen registros suficientes en el INP de datos
que correlacionen el impacto de la rehabilitacion con el desarrollo funcional y
psicomotor en pacientes diagnosticados con espina bifida, y es requerido para
promover la intervencidén temprana en estos pacientes con la finalidad de mejorar el
bienestar, autocuidado e independencia, asi como por la utilidad para determinar la

calidad de la vida del paciente.
JUSTIFICACION

En México, la espina bifida conforma un problema de salud que requiere un manejo
multidisciplinario a largo plazo, que de forma oportuna ayude a mejorar la fuerza
muscular, la sensibilidad, la capacidad funcional y prevenga secuelas con impacto
sobre la calidad de vida del paciente. En MMC, las principales alteraciones son las
neuroldgicas y secundariamente las musculoesqueléticas, con lo que el desarrollo
psicomotor se retrasa, sin embargo, existen otros factores que pueden impactar en
el desarrollo. La atencion al paciente se debe iniciar y continuar en los primeros
afios de vida porque en esta etapa existe un mayor avance del desarrollo
psicomotor, y sera la base de su funcionalidad. Debido a las diversas
comorbilidades, los pacientes requieren manejo a largo plazo y por distintas
especialidades médicas, teniendo un impacto econémico significativo en el sector
publico, la intervencion temprana en ellos significaria una disminucién en las
secuelas y con ello se espera la disminucion de los gastos. Considerando que la
evolucion depende tanto de las malformaciones que presenta el paciente como de
la intervencion oportuna en las diferentes disciplinas y sobre todo, de la participacion
de la familia como parte del equipo interdisciplinario en el manejo, es conveniente
valorar actualmente las secuelas dependiendo de todos estos factores, lo cual
permitira establecer los puntos clave para una intervencion mas directa, con la

finalidad de lograr un mejor desarrollo y calidad de vida del paciente.
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ANTECEDENTES.

El sistema nervioso central proviene de la placa neural, que esta a lo largo de la
region medio dorsal del embrion, esta placa es aplanada y esta construida por una
capa Unica de células. En el desarrollo normal se torna rapidamente estratificada y
difiere del ritmo de crecimiento en los bordes y el centro, como resultado de este
crecimiento, la placa se pliega formando un surco neural, este surco se profundiza
y los pliegues engrosados se fusionan dorsalmente, originando el tubo neural. La
fusidbn comienza en el centro en el dia 16 de iniciada la gestacion y avanza en
direccion cefalica y caudal, simultdneamente el polo cefélico se fusiona

aproximadamente el dia 25y el caudal el dia 29 4,

La etiologia multifactorial indica que el ambiente y las variedades genéticas estan
implicadas en su fisiopatologia, asi como diversas anormalidades del desarrollo
neural, constituyendo un proceso escalonado y progresivo. En la cuarta semana de
vida intrauterina se inicia el proceso de cierre del tubo neural, originandose entre
somitas opuestos, expandiéndose caudal y rostralmente, y permaneciendo abiertos
los neuroporos rostral (anterior-cefalico) y caudal (dorsal-posterior). Entre los dias
24 y 27 se completa el cierre de los neuroporos. Se ha expuesto que la falla en el
cierre del neuroporo anterior origina la anencefalia y que la falla en el cierre del
neuroporo posterior origina la espina bifida por un proceso de muerte celular en los
bordes del tubo, secundario a la falta de elevacion de los pliegues de las crestas
neurales. Sin embargo, el andlisis detallado expone anormalidades previas a la
formacion del tubo, sefialando que los defectos del cierre del tubo neural se originan

por sucesos anormales en la gastrulacion y neurulacion @,
FISIOPATOLOGIA.
ALTERACIONES ESTRUCTURALES.

La espina bifida es un defecto congénito en el cual la columna vertebral esta abierta,

e involucra la médula espinal.

11



La clasificacion incluye los defectos de la columna ocultos y abiertos. La estimacion
mas precisa de la tasa de incidencia de defectos de columna oculta es del 17%. Hay
una asociacion significativa con marcadores cutaneos tales como lipomas,
hemangiomas y, mas notablemente, hipertricosis. Los diversos tipos de disrafismo
espinal oculto incluyen diastematomielia, lipoma subcutaneo o intraespinal, filum
terminale engrosado, quiste dermoide o epidermoide, y mielocistocele. EI manejo
de estos pacientes es posnatal por la tendencia de la médula espinal y las raices
nerviosas a ser normales. El tipo més frecuente de defecto medular abierto es el
mielomeningocele (MMC), que aparece como una lesibn compleja que contiene
elementos neuronales, raices nerviosas, meninges y LCR. Un meningocele tiene
protuberancia de sélo las meninges, formando una lesion puramente quistica que
contiene LCR con una pared del saco que se compone tipicamente de una
membrana aracnoidea muy delgada. La médula espinal y las raices nerviosas se
encuentran dentro del conducto y tienden a ser relativamente normales. La
mielosquisis es la forma mas grave de esta malformacion, ya que se produce antes
de los 28 dias de gestacion. La médula se observa abierta y aplanada en la region
toracolumbar. El mielomeningocele es un defecto mas tardio, siendo de localizacion
dorsolumbar o lumbar en mas del 50% de los casos, lumbosacro en el 25% y

cervical o dorsal en sélo el 10%. ®
INCIDENCIA EN MEXICO

La incidencia del MMC en México es de 1.2 por cada 1,000 recién nacidos vivos,
con multiples complicaciones a nivel urolégico, intestinal, cardiaco y ortopédico, lo
que condiciona que sea una patologia devastadora en el ambito econémico, social,
laboral, psicolégico y familiar. Estos nifios presentan limitacion en el ambito
educativo, econémico y en integracion social dando como resultado una calidad de
vida y una capacidad funcional limitada. De acuerdo a lo reportado por el SVEDTN
(Sistema de Vigilancia Epidemiolégica de Defectos del Tubo Neural), los estados
donde se presentan con mayor frecuencia los defectos del tubo neural son el Estado

de México, Puebla, Veracruz, Guanajuato y Jalisco.
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En el Instituto Nacional de Pediatria, en los Ultimos afios se tiene una prevalencia
de 181 pacientes con diagnostico de MMC, de los cuales el 27% correspondio al
nivel lumbosacro, siendo las principales complicaciones hidrocefalia con 76.7%,

seguida de las ortopédicas con 57.1%. ®
FACTORES DE RIESGO

El componente genético esta presente en el 60 a 70%, pero se han identificado
pocos genes causantes a pesar de varios modelos en ratones. Los factores de
riesgo no genéticos relacionados a espina bifida incluyen exposiciones ambientales,
ingesta deficiente de acido félico, hipertermia, terapia anticonvulsiva materna (acido
valproico y carbamazepina), diabetes mellitus pregestacional y obesidad. La
ingesta prenatal de acido félico reduce el riesgo de defectos del tubo neural,
incluyendo MMC y anencefalia. La FDA (Food and Drug Administration) y CDC
(Centers of Disease Control) recomiendan a todas las mujeres en edad reproductiva
la ingesta de 0.4 mg (400 mcg) de acido félico al dia y alimentos como vegetales de

hoja verde, granos enteros y legumbres (frijoles, soya). (456
VALORACION CLINICA

El diagndstico prenatal se logra mediante ultrasonido, lo cual permite a las mujeres
buscar la terminacion del embarazo. El ultrasonido puede localizar con precision el
sitio de los defectos del tejido 6seo y blando. Los defectos vertebrales congénitos
pueden caracterizarse definitivamente como abiertos o cerrados, que se tratan de
manera muy diferente con la reparacion del Gtero, lo que se hace en algunos casos,
comparado con el seguimiento sé6lo conservador con terapia posnatal para defectos
ocultos 8. Se pueden identificar hallazgos adicionales de cifosis, escoliosis y
vertebras andmala. Los estudios de imagen son muy Utiles porque las pruebas de
laboratorio, como a-fetoproteina en el suero materno y el liquido amniético y la
acetilcolinesterasa del liquido amniotico, son normales en los defectos ocultos.

Ademas, no hay hallazgos craneales secundarios en los defectos ocultos.

Las manifestaciones clinicas dependen del nivel de la lesion y consisten en diversos

grados de paraplejia flaccida y arrefléxica, alteraciones de la sensibilidad tactil y
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dolorosa y disfuncion vesical e incontinencia fecal. Asimismo, se observan
alteraciones musculoesqueléticas como pie zambo, luxacién de las caderas o

escoliosis. (21

En los casos mas severos por encima de L3 la paraplejia imposibilita la
deambulacion. En lesiones lumbares mas bajas estan conservadas la flexion y
aduccion de la cadera y la extension de la rodilla, siendo posible la marcha con
auxiliares. Las lesiones de las raices sacras superiores permiten caminar con
minima ayuda, pero existen deformidades de los pies. En las lesiones por debajo
de S3 la funcién de las extremidades inferiores es normal y hay anestesia en "silla

de montar".

El disrafismo espinal oculto se localiza habitualmente a nivel lumbosacro y se
evidencia por radiografia de columna por el cierre incompleto del arco vertebral
posterior. Puede ser asintomatico o se puede sospechar por la presencia de
cifoescoliosis, lumbociatica, pie equinovaro, asimetria de las extremidades
inferiores, signo de Babinski, pérdida parcheada de la sensibilidad, tlceras tréficas
y trastornos de los esfinteres. Mediante la ultrasonografia, la TAC y la RMI se
conoce el nivel de la lesion y su relacion con el tejido funcional. Las pruebas

preoperatorias incluyen el EMG, los PESS vy la urodinamica. (2021
IMPACTOS FUNCIONALES

Las alteraciones funcionales en pacientes con MMC estan presentes desde el
nacimiento. Varian dependiendo del nivel de la lesién, con complicaciones que
afectan la capacidad cognoscitiva, el tronco y las extremidades inferiores, control de
la vejiga y la motilidad intestinal. Estas alteraciones son usualmente severas,

resultando en pardlisis completa y ausencia sensitiva de las porciones afectadas.

El desarrollo psicomotor de los pacientes con MMC se ve comprometido. La mayoria
de estos pacientes tienen un nivel de inteligencia dentro de un rango normal, pero
casi todos experimentan dificultades de aprendizaje. Estas complicaciones
intelectuales también detendran la maduracion e impediran que adquiera

habilidades necesarias para vivir independientemente, lo cual también afecta a los
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miembros de la familia. Entre las complicaciones que padecen se encuentran un
bajo tono muscular, aun en extremidades superiores, al tener dafio en el tallo
cerebral pueden tener problemas como dificultad al deglutir, paresia en las cuerdas
vocales y episodios de apnea, los problemas en intestinos y vejiga causan
incontinencia fecal y urinaria. A menudo también presentan deformidades
involucrando los pies, rodillas y caderas, la escoliosis se presenta en la mayoria de

los nifios con lesiones superiores a L2.
ALTERACIONES NEUROLOGICAS

El mielomeningocele se asocia frecuentemente a malformacion de Chiari tipo Il. Las
malformaciones de Chiari son defectos estructurales en el cerebelo. Normalmente
el cerebelo y partes del tallo cerebral se asientan en un espacio endentado en la
parte inferior trasera del craneo, por encima del foramen magno (un orificio en forma
de embudo hacia el canal espinal). Cuando parte del cerebelo se ubica por debajo

del foramen magno, se llama malformacion de Chiari.

Sus causas exactas son desconocidas aun, pero se sabe que se relacionan a
factores genéticos, exposicion a sustancias perjudiciales, déficit de vitaminas y
nutrientes durante el periodo fetal y defectos estructurales. La malformacion de
Chiari se divide en 4 tipos, pero la gue mayor relacion tiene con el meningocele es

la tipo 1.

El tipo Il de la malformacién de Chiari, también llamada malformacion clasica,
involucra la extensién de los tejidos cerebeloso y del tallo cerebral dentro del
foramen magno. Ademas, el vermix cerebeloso (el tejido nervioso que conecta las
dos mitades del cerebelo) puede estar completo parcialmente o ausente. El término
malformacion de Arnold-Chiari (nombrada en honor de dos investigadores pioneros)

es especifico de la malformacién de tipo Il.

Una malformacion de Chiari puede bloguear el flujo normal de liquido
cefalorraquideo, dando como resultado presion dentro de la cabeza que puede
causar defectos mentales o un craneo deformado o aumentado (hidrocefalia). Si se

deja sin tratar, la hidrocefalia grave puede ser fatal. El trastorno puede producirse
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con cualquier tipo de malformacion, pero esta mas comunmente asociado con el
tipo Il. 16)

De igual forma, el mielomeningocele, como alteracion congénita que afecta al cierre
del tubo neural, aparece frecuentemente asociado a hidrocefalia. Esta patologia se
desarrolla cuando la cantidad de liquido cefalorraquideo sobrepasa la cantidad que
se reabsorbe, esto provoca un almacenamiento del mismo en los ventriculos
cerebrales aumentando su tamafo y llegando a comprimir el tejido nervioso. Por

tanto, la hidrocefalia es un estado patologico caracterizado por:

a) Aumento de volumen de L.C.R. intracraneal
b) Aumento de la presion existente en el interior de los ventriculos

c) Aumento de las cavidades intracerebrales.

Como consecuencia de la hidrocefalia, se pueden alterar o incluso destruir algunas
partes del cerebro; asi como la disrupcion en los procesos de mielinizacién con
reduccion en el tamafio del parénquima cerebral, disminucién de la masa cerebral

y reduccion selectiva de las areas posteriores del cerebro. (16)
ALTERACIONES MUSCULOESQUELETICAS

Dependiendo del sitio de la lesion, el paciente puede presentar desde una leve
discapacidad para caminar hasta paraplejia. Las ortesis permiten mantener una
adecuada alineacion de la cadera, rodilla y tobillo y compensan la ausencia de
fuerza necesaria para caminar. Dependiendo del nivel de lesién, hay desequilibrio
muscular alrededor de las articulaciones, el cual conducira a una variedad de
problemas como displasia de cadera, pie equino varo, pie calcaneo (desequilibrio
entre dorsiflexion y flexion plantar paralizada), astragalo vertical, pie cavo varo
(desequilibrio entre tibial posterior y peroneo), tobillo valgo, torsién femoral, torsion

tibial y escoliosis. (26)

16



Tabla 1. Movilidad funcional y equipo necesario basado en el nivel de deterioro. (?¢)

Funciéon motora Nivel de la Potencial Ortesis Equipo médico
afectacion esperado de recomendada duradero
muscular ambulacion para la

ambulacién
funcional o
terapéutica
T12 Abdominal Ambulacion  no | Ortesis de | Silla de ruedas
paraespinal funcional, s6lo | marcha reciproca | manual
terapéutica
L1 Flexores de | Doméstica y | Aparatos largos, | Silla de ruedas
cadera terapéutica ortesis de | manual
cadera-rodilla-
tobillo-pie, ortesis
de marcha
reciproca
L2-3 Aductores de | Doméstica y | Aparatos largos, | Silla de ruedas
cadera terapéutica ortesis de | manual, muletas
cadera-rodilla- de antebrazo
tobillo-pie, ortesis
de marcha
reciproca
L4 Extensores de | Doméstica y +/- | Aparatos cortos, | Silla de ruedas
rodilla comunitaria ortesis de tobillo- | manual, muletas
pie de antebrazo
L5-S1 Dorsiflexores de | Comunitaria Aparatos cortos, | +/- Muletas de
tobillo ortesis de tobillo- | antebrazo
pie
S2 Flexores Comunitaria Ortesis de pie Ninguno
plantares de
tobillo
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ALTERACIONES UROLOGICAS

Casi todos los nifios con mielomeningocele tienen dafio por arriba o a nivel del
sacro. Los nervios sacros (S2-S4) son casi siempre anormales. Una vejiga
neurogénica no se vacia correctamente, lo cual aumenta el riesgo de infecciones
urinarias recurrentes. Los pacientes presentan funcion renal normal al nacimiento;
sin embargo, las elevadas presiones de la vejiga por el vaciado incompleto
conllevan a reflujo vesicoureteral, hidronefrosis y falla renal. La lesion renal era la
principal causa de muerte en pacientes con espina bifida antes de reconocer la
importancia del manejo vesical. Propiamente el manejo de vejiga neurogénica
incluye el uso de anticolinérgicos para disminuir espasmos vesicales y cateterismo
intermitente, en ocasiones la cirugia es requerida. Los objetivos de un programa son
mantener la presion intravesical dentro del intervalo bajo o normal y preservar los
riflones, asi como evitar la incontinencia. Se requiere valoracion periddica por medio
de ultrasonografia renal y vesical para monitorizar la hidronefrosis y el

engrosamiento de la pared vesical. ??

El esfinter anal esta inervado por los nervios sacros (S2), por lo tanto, el intestino
neurogénico es comun, afecta al 90% de los pacientes. Las principales
complicaciones son una funcion anormal del recto sigmoideo y de los reflejos
rectoanales, pérdida de la sensibilidad rectoanal y del control voluntario del esfinter
anal externo. El objetivo del programa intestinal es tener un horario fijo, todos los
dias, para usar el retrete y asi evitar la incontinencia o estrefiimiento. Las
recomendaciones dietéticas incluyen consumo de fibra hasta 30 gramos al dia
(ninos mayores de 5 afos), por medio de suplementos, frutas y verduras.
Adicionalmente, evitar la ingesta de bebidas carbonatadas o con cafeina, ayuda a
evitar el estrefiimiento. Su manejo requiere laxantes en conjunto con enemas o
supositorios para un mejor efecto. La evacuacion intestinal completa es un requisito

para empezar un programa intestinal con la finalidad de que tenga éxito. %2
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ALTERACIONES CUTANEAS

La disminucién de sensibilidad por debajo del nivel de la lesion implica mayor riesgo
para desarrollar lesiones en la piel secundarias a cambios de temperatura,
guemaduras, presion y friccion constante. Las Ulceras por presidbn son mas
frecuentes en pacientes que son dependientes al uso de silla de ruedas para
trasladarse, por ello se debe dar ensefianza para cambiar de posicién cada 10 a 15
minutos para aliviar presiones y corregir la postura. Otros mecanismos que pueden
causar abrasiones son el uso de ortesis o zapatos, caminar descalzo o gatear. La
anestesia condiciona un mayor tiempo de recuperacion. El paciente y los familiares
deben aprender a revisar diariamente pies y nalgas, asi como otros puntos de
presién con la finalidad de evitar complicaciones como celulitis, osteomielitis o

amputaciones.
DESARROLLO PSICOMOTOR EN EL NINO NORMAL

El desarrollo psicomotor o la progresiva adquisicion de habilidades en el nifio, es la
manifestacion externa de la maduracion del sistema nervioso central. La
proliferacion de dendritas y la mielinizacion de los axones son los responsables
fisiolégicos de los progresos observados en el nifio. La maduracién del SNC tiene
un orden preestablecido y por esto el desarrollo tiene una secuencia clara y
predecible, el progreso es en sentido cefalocaudal y de proximal a distal. Mas aun,
si un nifio nace antes de término, la maduracion del cerebro continua su progreso
casi igual que en el Gtero. Durante la infancia la progresiva adquisicion y
perfeccionamiento de funciones son la tarea primordial del sistema nervioso y por
lo tanto, una perturbacion del desarrollo es el signo mas trascendente de una

disfuncién del sistema nervioso en poblacion de alto riesgo.

Los modos que caracterizan la conducta en las diversas edades del nifio pueden
agruparse en areas o campos, cada uno de los cuales presentan un aspecto
diferente del desarrollo: motor, adaptativo, lenguaje y personal-social. El area
motora incluye motricidad gruesa como el control cefélico, reacciones posturales,

sedestacion, marcha, gateo, trepar, correr; y la motora fina el uso de manos y dedos
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para la pretension y manipulacion de objetos. La conducta adaptativa se refiere a
las actividades que requieren ajuste de los movimientos y posturas con los 6rganos
de los sentidos (integracion sensorio-motriz), capacidad para realizar actos
complejos para solucionar problemas practicos, organizacion de percepciones y
utilizacion de experiencias previas. El lenguaje incluye todas las formas de
comunicaciéon y tanto su expresion como su comprension. La conducta personal-
social comprende las respuestas a los estimulos del medio social e incluyen
aspectos como conducta alimentaria, juego, regulacién de esfinteres y adaptacion

a la ensefianza.

Existen escalas que hacen una valoracion de las diferentes areas del desarrollo
psicomotor, y que proporcionan un cociente de desarrollo; son sobre todo los
trabajos de Gesell y de su escuela los que, por la eleccién de un gran nimero de
items, han permitido establecer un cierto nUmero de etapas evolutivas. En Francia
se utiliza habitualmente la escala de Brunet-Lézine para los nifios de cuatro a treinta
meses, y la de Casati-Lézine (adaptada a partir de las investigaciones de Piaget)
para los de seis meses a dos afos. Existen otras pruebas de escrutinio que son
herramientas para evaluar el desarrollo psicomotor de manera rapida y sencilla, que
hacen la diferencia entre nifilos con desarrollo normal de aquellos con posibles

anomalias. Entre estas pruebas se encuentra la escala de Denver Il y Cat-Cam.

La prueba de desarrollo de Denver Il (Anexo 2), es uno de los instrumentos de mas
facil aplicacion para examinar los progresos en el desarrollo de nifios desde el
nacimiento hasta los 6 afios de edad, esta prueba en su segunda version ha sido
utilizada en estudios con poblacién mexicana y estd normada sobre una muestra de

nifios nacidos a término y sin ninguna inhabilidad de desarrollo obvia.

La aplicacién de estas pruebas o escalas como instrumentos de medida debe
ponderarse en relacién no solo con el azar de su modo de aplicacién, sino también
con la referencia a las caracteristicas generales del nifio. Los resultados de estas
pruebas no deben considerarse como de certeza asegurada. Deben comprenderse

como guias, métodos de orientacion. El abanico de posibilidades o de
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incapacidades debe confirmarlo una metodologia precisa y hay que conocer los

limites de las interpretaciones.

DESARROLLO PSICOMOTOR EN NINOS CON MIELOMENINGOCELE

Varios estudios han reportado disfuncién cognitiva en nifios y adultos jovenes con
espina bifida, mientras que otros autores sugieren que estos pacientes tienen un
puntaje cercano al normal en pruebas cognitivas. Se ha demostrado que los nifios
con mielomeningocele desarrollan baja autoestima debido a su discapacidad fisica,
lo cual puede impactar en su educacion y subsecuente en la funcion intelectual y
cognitiva.

J. L. Iddon y colaboradores realizaron un estudio con el objetivo de determinar el
impacto del mielomeningocele en las funciones intelectuales y cognitivas, se
excluyeron a pacientes con depresion. Se evalud la inteligencia verbal y emocional,
asi como la memoria, atencion y funciones ejecutivas, comparandolas con un grupo
control sano. Se dio seguimiento de 1995 a 2003.

En contraste los pacientes con espina bifida no demostraron una discapacidad
cognitiva significativa, a pesar de que la discapacidad fisica y la baja autoestima son

factores de confusion que pueden explicar valores atipicos de estos grupos.

CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON ESPINA BIFIDA

La OMS define a la calidad de vida como “la percepcién individual de la posicion en
la vida en el contexto de los sistemas de cultura y valores en los que viven y en
relacion con sus metas, expectativas y preocupaciones”. En general se ha
demostrado que la EB o el MMC tienen un impacto negativo sobre la calidad de vida
de los pacientes. El aspecto mas afectado es el fisico mientras que las
discrepancias psicosociales varian entre diversos estudios. 23 |. Bakaniene et. al
demostraron que el nivel de calidad de vida disminuye con la edad, particularmente
después de los 13 afios, en aspectos psicosociales, de baja autoestima y relaciones
interpersonales. La patologia (nivel de lesion, pardlisis, hidrocefalia e incontinencia)

y las diferentes estrategias de tratamiento no se relacionan necesariamente con la
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calidad de vida. Cate et. al y Wang et. al sugieren que el mayor numero de
condiciones médicas asociados, que reflejan una mayor severidad de la
enfermedad, se relaciona con el mayor riesgo de un menor funcionamiento fisico y
psicosocial en nifios con MMC, es decir, el hecho de que sélo un sistema del
organismo esté afectado, no es suficiente para condicionar la calidad de vida. Por
otro lado, se sugiere que la falta de asociacion entre la EB y la calidad de vida se
debe a la adaptacion del paciente a la condicion médica, influida por el soporte
familiar y la resiliencia; sin embargo, se requieren mas estudios que lo aclaren. La
mayor problematica en la medicién de calidad de vida de pacientes con MMC es
qgue los instrumentos no incluyen variables relacionadas a la discapacidad fisica

como el uso de auxiliares para el traslado, asi como el grado de incontinencia.

La incidencia de obesidad en nifios y adolescentes con espina bifida es similar a la
de la poblacion general; sin embargo, los indices son mayores entre los adultos,
particularmente en las mujeres. Los factores de riesgo son similares a los

observados en la poblacion. ¢4
PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢ Cudles son los resultados de la rehabilitacion en preescolares con espina bifida en
el INP en el periodo del 1 de enero 2008 al 31 de diciembre 20197

OBJETIVOS
GENERAL:

- Conocer los resultados de la Rehabilitacién en preescolares con EB en el
INP en el periodo del 1° de enero 2008 al 31 de diciembre 2019.

ESPECIFICOS:

- Establecer los niveles de lesion a nivel medular motor y sensitivo en todos

los pacientes.
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Conocer las principales alteraciones musculoesqueléticas en preescolares
con EB en el INP en el periodo del 1° de enero 2008 al 31 de diciembre 2019.
Identificar cuantos pacientes presentaron hidrocefalia asociada a la EB.
Conocer cuantos pacientes presentaron retraso en el desarrollo psicomotor
en el periodo del 1° de enero 2008 al 31 de diciembre 2019.

Establecer la frecuencia de incontinencia urinaria en preescolares con EB en
el INP en el periodo del 1° de enero 2008 al 31 de diciembre 2019.
Establecer la frecuencia de insuficiencia renal en preescolares con EB en el
INP en el periodo del 1° de enero 2008 al 31 de diciembre 2019.

Establecer la frecuencia de incontinencia anal en preescolares con EB en el
INP en el periodo del 1° de enero 2008 al 31 de diciembre 20109.

Identificar cuantos pacientes lograron la ambulacién y la marcha de los
preescolares con EB en el INP en el periodo del 1° de enero 2008 al 31 de
diciembre 2019.

Identificar cuantos pacientes son independientes en alimentacién, aseo y
vestido de los preescolares con EB en el INP en el periodo del 1° de enero
2008 al 31 de diciembre 2019.

Conocer cuantos pacientes se han integrado a la escuela y de qué tipo.
Establecer el estado nutricional segun IMC en preescolares con EB en el INP
en el periodo del 1° de enero 2008 al 31 de diciembre 2019.

Establecer frecuencia de dolor crénico en preescolares con EB en el INP en
el periodo del 1° de enero 2008 al 31 de diciembre 2019.

Establecer frecuencia de la presentacion de lesiones en piel en preescolares
con EB en el INP en el periodo del 1° de enero 2008 al 31 de diciembre 2019.
Identificar cuantos pacientes acudieron a manejo de rehabilitacion en el
periodo del 1° de enero 2008 al 31 de diciembre 2019.

Conocer cuantos pacientes fallecieron por complicaciones por EB en el
periodo del 1° de enero 2008 al 31 de diciembre 2019.
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MATERIALES Y METODOS

DISENO DE ESTUDIO

Estudio transversal, observacional, retrospectivo y comparativo.
POBLACION OBJETIVO

Todos los pacientes preescolares con EB atendidos en un hospital de tercer nivel

en México.
POBLACION ELEGIBLE

Todos los preescolares con EB atendidos en el INP en el periodo de 1° de enero
2008 al 31 de diciembre 2019.

CRITERIOS DE INCLUSION
- Pacientes con diagndstico de EB.
- De 4 a5 afios de edad.

- De cualquier sexo.

CRITERIOS DE EXCLUSION:

- Ninguno

DEFINICION OPERACIONAL DE LAS VARIABLES.

Variable Definicion Categoria Escala Medicién
Edad Tiempo transcurrido | Cuantitativa | Calendario Meses
Cronolégica a partir del dia de | discreta.
nacimiento, sea
cual sea la edad de
gestacion
Sexo biolégico Caracteristica Cualitativa Exploracién fisica | 1.- Femenino
biolégica qgue | Nominal 2.- Masculino
identifican al ser | dicotomica.
humano en
femenino o]
masculino.
Peso Es la masa del | Cuantitativo | Peso referido en | Kg
corporal. Continua. el expediente al
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momento de la

valoracion clinica
descrita.

indice de Masa|Es un indicador | Cuantitativo | Peso 1.- Bajo

Corporal simple de larelacién | continua. Talla? 2.- Normal
entre el peso y la 3.- Sobrepeso
talla 4.- Obesidad

Fallecimiento Morir. Cualitativa 1.-Si

Nominal 2.- No.
Dicotémica.

Rehabilitacion Habilitar de nuevo o | Cualitativa Asistencia a 1.- Si.
restituir a alguien o | Nominal manejo de 2.- No.
algo. Dicotomica. | Rehabilitacién.

Nivel de lesion | Sitio de lesion a Cualitativa Localizacion 1.- Cervical.

anatémica. nivel de columna. Nominal segln segmento 2.- Dorsal.

L. 1.- Dorsolumbar
Politébmica. afectado. 2 - Lumbar
3.- Lumbosacro
4.- Sacro

Nivel de lesion | Sitio de lesion Cualitativa Nivel de lesion 1.-Cervical.

motora. segun el nivel del Nominal motora segln g E’;rsa"
miotoma. Politbmica. | Gltimo miotoma 4-L4.

en fuerza de 3. 5.- L5,
6.- S1.
7.- S2-S3.

Alteraciones Malformaciones en | Cualitativa Presencia de 1.- Escoliosis.

musculoesqueléticas | columna 0 | Nominal malformaciones g:: EE)SA
extremidades. Politbmica. en columna o 4 .- Pie talo

extremidades. | 27 PEremaLy
7.- Otras

Hidrocefalia. Acumulacién de un | Cualitativa Presencia o 1.- No.
exceso de LCR en ordinal ausencia de la 2.- Si.
el cerebro. dicotémica. | misma.

Incontinencia Pérdida involuntaria | Cualitativa Presencia o 1.- No.

urinaria de orina. ordinal ausencia de la 2.- Si.

dicotémica. | misma.

Incontinencia anal Pérdida involuntaria | Cualitativa Presencia o 1.- No.
de materia fecal. ordinal ausencia de la 2.- Si.

dicotémica. | misma.

Insuficiencia renal Presencia de dafio | Cualitativa Presencia o 1.- No.
renal (histoldgica, | ordinal ausencia de la 2.- Si.
albuminuria- dicotémica. | misma.
proteinuria,
alteraciones del
sedimento urinario
0 en pruebas de
imagen).

Desatrrollo Es la adquisicion | Cualitativa Escala de Denver | 1. Normal.

psicomotor progresiva de | nominal Il (Anexo 1). 2. Dudoso.
habilidades politomico. 3. Anormal.
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funcionales, reflejo
de la maduracién de
las estructuras del
SNC.

Traslado Llevar a alguien o | Cualitativa | Requiere ayuda o | 1. Silla de ruedas.
algo hacia otro | Ordinal no. 2. Ambulacion  con
lugar. Politémica. auxiliares.

3. Marcha.

Alimentacién Proceso consciente | Cualitativo Requiere ayuda o | 1.- Dependiente.
y voluntario que | Nominal no. 2.- Independiente.
consiste en el acto | Politémico.
de ingerir alimentos
para satisfacer la
necesidad de comer
(OMS).

Vestido Cubrir con ropa | Cualitativo Requiere ayuda o | 1.- Dependiente.
exterior el cuerpo | Nominal no. 2.- Independiente.
humano. Politémico.

Aseo Limpieza o arreglo | Cualitativo Requiere ayuda o | 1.- Dependiente.
de una persona. Nominal no. 2.- Independiente.

Politbmico.

Dolor crénico Experiencia Cualitativa Presencia o | 1.- No.
sensorial y | ordinal ausencia de la | 2.- Si.
emocional dicotébmica. | misma.
desagradable,
asociada con una
lesiobn que persiste
3-6 meses.

Lesiones cutaneas Alteracion de la | Cualitativa Presencia o | 1.- No.
integridad de la piel. | ordinal ausencia de la | 2.- Si.

dicotébmica. | misma.

RECURSOS.

Humanos.

Investigador principal:

Médico adscrito al servicio de Rehabilitacién, es el

responsable del proyecto y su elaboracion, revisa el expediente clinico consignando

la informacion de los pacientes que ingresen al protocolo, asi como en el andlisis de

resultados, elaboracion de conclusiones, recibira apoyo de un médico pasante de

medicina en el servicio social de la Universidad Autonoma Metropolitana.

Médico bioestadista: realizara el analisis estadistico de los datos obtenidos en el

presente protocolo.
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Médico pasante de medicina en servicio social: Realizar4 la busqueda de la

bibliografia, revision de expedientes, captacion de los datos en la hoja y concentrado
de los mismos en sistema Excel, apoya en la redaccion de resultados y analisis de

los mismos.

Materiales.
De papeleria: plumas, papel de escritorio, borradores,
Captura de datos: Computadora laptop para registrar los datos.

Expedientes clinicos: Para revision tanto en fisico como en electrénico.

Financiamiento

No se requiere de recursos externos.

TECNICAS Y PROCEDIMIENTOS PARA RECOLECCION DE LOS DATOS:

1.- Se solicitara al archivo clinico la lista de pacientes ingresados al INP en el periodo
del 1° de enero de 2008 al 31 de diciembre de 2019. Se ingresaran a estudio
aguellos que cuenten con los criterios establecidos.

2.- Se llenara un formato de confidencialidad (anexo 2) de los datos del paciente,
en el cual se establece que los datos obtenidos se emplearan para un estudio de
investigacion, sin que se divulguen la identidad y datos personales del paciente.
3,- Se revisara el expediente clinico, consignando los datos contenidos en la hoja
de captacion de datos (anexo 3).

4.- Se dividirdn los pacientes en dos grupos: grupo A pacientes que recibieron
rehabilitacion, grupo B pacientes que no recibieron rehabilitacion.

5.-Se realizard un concentrado de la informacion de los pacientes en una hoja de
Excel, la cual se proporcionard al médico bioestadista para realizar el analisis
estadistico.

6.- Se valoraran los resultados obtenidos y se compararan con los reportes en la

literatura.
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CONSIDERACIONES ETICAS

En acuerdo con los principios enunciados en la Declaracién de Helsinki de 1964, y
con apoyo en lo previsto en la Ley General de Salud, en el reglamento de la ley
General de Salud en Materia de prestacion de Servicios de Atencion Medica, donde
debe prevalecer el bienestar individual de los sujetos sometidos a estudio, por sobre
los intereses de la ciencia y de la comunidad, este protocolo se llevara a cabo con
la estricta observacion de los principios cientificos reconocidos, respeto por la
integridad fisica y privacidad de los pacientes involucrados para la obtencion de
resultados validos en la poblacién de estudio, considerandolo como un estudio con
riesgo menor al minimo, ya que sélo se obtendran los datos del expediente clinico,
sin ninguna intervencion médica. Se elaborara una carta de confidencialidad en la
gue se establece que los datos de los pacientes y los resultados obtenidos se
manejaran en forma confidencial evitando que la informacién se asocie al paciente

o sus familiares directamente.
BUENAS PRACTICAS CLINICAS

Esta investigacion la efectla el Servicio de Rehabilitacién, dirigido a pacientes con
diagnostico de EB. La informacion que se obtenga se mantendra en absoluta
confidencialidad y respeto por parte de los investigadores de dicho protocolo, los
datos registrados se emplearan para analisis estadistico sin revelar los datos

personales de los pacientes.
TAMARNO DE LA MUESTRA.

A conveniencia, de acuerdo a los pacientes con diagnoéstico de EB que hayan
acudido al Instituto Nacional de Pediatria, del 1 de enero 2008 al 31 de diciembre
2019.

ANALISIS ESTADISTICO.

Se realizard analisis univariado por medio de medidas de tendencia central,
tratAndose de variables cuantitativas se realizara el célculo de media y desviacion

estandar o mediana con minimos y maximos dependiendo del tipo de distribucién

28



de los datos, mientras que para las variables cualitativas se obtendra frecuencias y
proporciones; dichos resultados se presentaran en cuadros y graficos de barras o

histogramas, dependiendo del tipo de variable que se esté analizando.

FACTIBILIDAD.

El Instituto Nacional de Pediatria cuenta con los recursos materiales y personal
capacitado para llevar a cabo este estudio y evaluar los resultados, asi como la
disponibilidad del expediente clinico fisico y en formato electronico para disponer de

los datos necesarios.

RESULTADOS Y CONCLUSIONES.

La recopilacion de datos tendra seguimiento durante el periodo del 01 de febrero
2020 al 31 de enero del 2021 debido a que la poblacién elegida no cumple con los
criterios de inclusién por rango etario por lo que se requiere dar seguimiento a estos
pacientes para ser incluidos en el protocolo. El propdsito es describir los resultados
de la rehabilitacion en la recuperacion motora, en el desarrollo psicomotor, control
de esfinteres, actividades de la vida diaria, asi como la presentacion de
complicaciones como hidrocefalia, deformidades musculoesqueléticas, insuficiencia

renal, dolor crénico y lesiones cutaneas.

RECOMENDACIONES.

Se espera que el trabajo tenga continuidad durante el siguiente periodo para cumplir
con los objetivos establecidos durante la investigacion y pueda ampliarse el tamafio
de la muestra. Con esto se espera obtener resultados con mayor significancia con

la finalidad de que sean reproducibles a largo plazo.
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Anexos.

Escala de Desarrollo Denver Il.

Anexo 1.

MOTOR GRUESO

EDAD

APRUEBA
NO

APRUEBA

MOTOR FINO ADAPTATIVO EDAD si NO

Levanta la cabeza 45° (n - 6s)

Sostiene la cabeza: (5s - 2m 2s)

Se rueda o voltea: (4s - 5m 1s)

Se sienta sin apoyo: (5m 2s — 6m 2s)

Se para sujetandolo: (6m — 8m)

Se para sin apoyo: (9m 3s — 13m 1s)
Camina bien: (11m - 14m 2s)

Camina hacia afras: (12m — 16m 2s)
Corre: (13m 25 — 19m 2s)

Sube escaleras: (13m 2s —21m 2s)
Patea la pelota: (15m 1s — 23m)

Salta en su lugar: (21m - 2a 1m)

Salta hacia adelante 25 cm: (2a 1m — 3a)
Se balancea en un pie 2 seg.- (2a 1m — 3a 3m)
Marcha punta-talén: (3a 9m — 5a 6m)

Se balancea en un pie 5 seg.: (4a - 6a)

n=nacimiento, s=semanas, m=meses, a=afos

TOTAL

Fijay sigue con la mirada 90° (n - 5s)

Junta las manos: (2m - 2m 3s)

Sujeta la songja: (2m 2s - 3m 2s)

Alcanza objetos: (4m 1s — 5m 2s)

Transfiere objetos: (5m — 7m)

Recoge objetos dedo-pulgar: (6m 2s — 10m)
Garabatea espontaneamente: (12m — 16m)
Torre de 2 cubos: (14m — 18m)

Saca objetos de un recipiente: (13m — 19m)
Torre de 4 cubos: (16m — 2a)

Imita linea vertical: (2a 2m — 3a)

Copia un circulo: (3a 2m — 4a)

Dibuja 3 partes de una per - (3a 4m — 4a 8m)
Copia una cruz: (3a 4m — 4a 9m)

Dibuja 6 partes de una per.: (4a 2m - 5a 7m)
Copia un cuadrado: (4a 9m — 6a)

TOTAL

n=nacimiento, s=semanas, m=meses, a=afos

Modificado de: Denver Developmental Screening Test (Denver Il) WK Frankenburg. Etal.:

Modificado de: Denver Developmental Screening Test (Denver 1) WK Frankenburg. Etal :
Pediatrics 1992;89-91

Pediatrics 1992;89-91
PERSONAL SOCIAL EDAD APRUEBA o LENGUAJE EDAD g APRUEBA o
Observa la cara: (n - 4s) Responde a sonidos: (n - 2s)
Sonrie espontaneamente: (n - 8s) Vocaliza sin llorar: (n - 4s)
Sonrie en respuesta: (2s - 7s) Rie: (55 - 3m)
Percibe su propia mano: (3s — 3m) Grita (no llora): (1m 2s — 3m 2s)
Resiste le quiten un juguete (4m — 6m) Voltea hacia la voz: (3m 2s — 6m 2s)
Se lleva pan a la boca: (4m 2s — 6m 2s) Imita sonidos del lenguaje: (5m 2s — 11m 2s)
Dice adiés con la mano: (6m 2s — 14m) Mama o papa no especificos: (6m 2s — 9m)
Indica deseos sin llorar: (7m — 13m) Mama o papa especificos: (7m 2s —13m)
Bebe de una taza: (9m — 14m 2s) 6 palabras mas mama o papa: (7m 2s - 21m)
Imita actividades domésticas: (10m — 16m) Combina palabras: (16m 2s — 2a)
Usa cuchara: (13m —20m) Usa 2 verbos y adjetivos: (23m - 3a 3m)
Se quita la ropa: (13m 2s — 2a) Da su nombre completo: (2a — 3a 10m)
Selava y seca las manos: (19m — 3a) Comprende y usa 3 adjetivos: (2a 9m — 5a 3m)
Se pone ropa: (21m — 2a 2m) Nombra 4 colores: (3a — 4a 9m)
Nombra un amigo: (2a 1m — 3a 2m) Comprende analogia frio-calor: (3a7m-5a%m)
Se viste sin ayuda: (3a — 4a 6m) Define 5-7 objetos por 1 categoria: (3a7m-6a)
TOTAL TotaL

n=nacimiento, s=semanas, m=meses, a-afios

n=nacimiento, s=semanas, m=meses, a=afios

Modificado de: Denver Developmental Screening Test (Denver Il) WK Frankenburg. Et al -

Pediatrics 1992;89-91

33

Modificado de: Denver Developmental Screening Test (Denver 1) WK Frankenburg. Et al
Pediatrics 1992;89-91

Normal = 0 fallos. Dudosa =0 o <17 fallo.
Anormal= 1 o > sectores con 2 o mas fallos



Anexo 2.
CARTA DE CONFIDENCIALIDAD

Resultados de la Rehabilitacion en preescolares con Espina Bifida
en el Instituto Nacional de Pediatria

Por este medio y en acuerdo a las Buenas Practica Clinicas, el Servicio de Medicina de
Rehabilitacion del Instituto Nacional de Pediatria, lleva a cabo el estudio llamado
“Resultados de la Rehabilitacion en preescolares con Espina Bifida en el Instituto
Nacional de Pediatria”.

Este estudio lo efectta el Servicio de Rehabilitacion, dirigido a preescolares que presenten
algun tipo de espina bifida. Debido al riesgo existente de presentar secuelas neurologicas,
es aconsejable realizar estas evaluaciones, para posteriormente integrarlos a un programa
de intervencién temprana.

1.- ¢ En qué consiste este estudio?

El objetivo de este estudio es: Conocer los resultados de la Rehabilitacién en preescolares
con EB en el INP en el periodo del 1° de enero 2008 al 31 de diciembre 2019.

2.- ¢, Como se realiza?:

Consiste en una descripcién de los resultados de la rehabilitacién en la recuperacién
motora, en el desarrollo psicomotor, control de esfinteres, actividades de la vida diaria asi
como la presentacibn de complicaciones como hidrocefalia, deformidades
musculoesqueléticas, insuficiencia renal, dolor crénico y lesiones cutaneas.

3.- ¢ Puede tener alguna complicaciéon?

No, ya que la informacion es obtenida del expediente clinico.

4.- Informacion obtenida.

Cabe mencionar que la informacidbn que se obtenga se mantendra en absoluta
confidencialidad y respeto por parte de los investigadores de dicho protocolo, los datos
registrados se emplearan para analisis estadistico sin revelar los datos personales de los
pacientes.

Fecha:

Nombre del paciente

Numero de expediente

Nombre completo del padre, madre o tutor

Teléfono Casa: Cel.

Investigador responsable: Dra. Maria del Carmen Garcia Cruz. 10840900 Extension; 1134,
1135.

Av. Insurgentes Sur 3700, Col. Insurgentes Cuicuilco, Coyoacan, 04530 Cd de México.

* Esta Carta de Confidencialidad se guardara durante los proximos 5 afios.
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Anexo 3
HOJA DE CAPTACION DE DATOS

Resultados de la Rehabilitacion en preescolares con Espina Bifida en el INP

Instructivo de llenado.

a) En los datos generales y antropométricos, escriba la informacién correspondiente segin lo
sefialado en cada espacio.

b) En los hallazgos clinicos marcar en el recuadro el hallazgo.

. DATOS GENERALES.

Nombre: Sexo:

Apellido paterno Apellido materno Nombre (s) 1. Femenino
2. Masculino

Fecha de valoracion: / / Numero de Expediente:
Dia/mes/afio
Edad Fallecimiento 1. No
Causa
En meses 2. Si

Rehabilitacion: 1. No. 2. Si.

ll. DATOS ANTROPOMETRICOS.

Peso: Talla: IMC 1. Bajo.
En kilogramos En centimetros 2. Normal

3. Sobrepeso
lIl. DATOS NEUROLOGICOS: 4. Obesidad

*Nivel de lesién anatémica:
1. Cervical.

Dorsal.

Dorsolumbar

Lumbar

Lumbosacro

Sacro

o0k wN

*Nivel de lesién motora:
1. Cervical.

Dorsal.

L3.

L4.

L5.

S1.

S2-S3.

No gakwon
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*Alteraciones musculoesqueléticas:

1. Escoliosis.

DDC

PEVA

Pie talo
Genurrecurvatum
Flexién rodillas.
Otras

Nook,rwd

*Hidrocefalia: 1. Si 2. No
*Incontinencia urinaria. 1. Si 2. No
*Incontinencia anal: 1. Si 2. No
*Insuficienciarenal: 1. Si 2. No

*Desarrollo psicomotor (Denver l):

1. Normal.

2. Dudoso.

3. Anormal.
* Traslados.

1. Silla de ruedas.
2. Ambulacién con auxiliares.
3. Marcha.
*Alimentacion:
1. Dependiente.
2. Independiente
*Vestido:
1. Dependiente.
2. Independiente

*Aseo:
1. Dependiente.
2. Independiente

*Dolor crénico:
1. Si.
2. No.

*Lesiones cutaneas.
1. Si
2. No.

J U0 Uutut

36



