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RESUMEN

Introduccion: el mielomeningocele (MM) es una patologia bien conocida sobre la que hay escasos estudios a nivel nacional.
Obijetivo: relevar la conducta neuroquirdrgica del tratamiento del mielomeningocele y entidades asociadas.

Material y métodos: estudio retrospectivo y observacional de las historias clinicas de 475 pacientes operados en los ultimos 5
afios. Se envio el cuestionario a 18 miembros de la Sociedad Argentina de Neurocirugia Pediatrica. Registramos complicaciones
frecuentes, aparicion y tratamiento de la hidrocefalia (H), conducta frente a la malformacion de Chiari (Ch), siringomielia (S) y
transicién en la edad adulta. Se aplicé el célculo de la mediana estadistica y porcentajes.

Resultados: recibimos 15 cuestionarios: 10 completos, 5 incompletos. La incidencia de MM desde 2003 disminuy6 en 20-
50% para el 42.9% y mas del 80% para el 21.4% de los encuestados. De 413 cirugias postparto, el 72.8% se efectuaron
entre 12-48 horas; 62 mediante cirugia fetal, alrededor de la semana 28.5. La principal complicacion fue la fistula: 42.7%. Se
implantaron 314 derivaciones ventriculoperitoneales (DVP), 81.7% desde el nacimiento hasta los 30 dias. Chiari sintomatico
tratado mediante descompresiva occipitocervical (DOC): 73 casos, con dos picos, en el primer mes de vida (27.6%) y 3-6 meses
(24.1%). EI 57.1% de los pacientes conocidos sobrevivié 20 afios o0 mas.

Conclusion: |a fortificacion de harinas ha disminuido la incidencia de MM. El cierre durante las 24 horas postparto es la conducta
preponderante. La cirugia fetal no se efectiia masivamente. La cirugia ortopédica induce a DOC aun en pacientes asintomaticos.
La medicina transicional ha sido poco implementada.

Palabras clave: Acido félico. Chiari. Espina bifida. Sobrevida
What do we do with myelomeningocele? Multicenter study

ABSTRACT

Background: myelomeningocele (MM) is a well-known pathology on which there are few studies at the national level.
Objectives: to survey the neurosurgical management of the treatment of myelomeningocele and associated entities.

Methods: retrospective and observational study of the medical records of 475 patients operated on in the last 5 years. The
questionnaire was sent to 18 members of the Argentine Society of Pediatric Neurosurgery. Frequents complications, appearance
and treatment of hydrocephalus, behavior in the face of Chiari malformation, syringomyelia and transition in adulthood were
recorded. The calculation of the statistical median and percentages was applied.

Results: we received 15 questionnaires: 10 complete, 5 incomplete. The incidence of MM since 2003 decreased by 20-50%
for 42.9% and more than 80% for 21.4% of respondents. Of 413 postpartum surgeries, 72.8% were performed between 12-
48 hours. 62 by fetal surgery, around week 28.5. The main complication was cerebral spinal fluid leak: 42.7% A total of 314
ventricle peritoneal shunts (VPS) were implanted, 81.7% from birth to 30 days. Symptomatic Chiari treated by occipitocervical
decompression (OD): 73 cases, with two peaks, in the first month of life (27.6%) and 3-6 months (24.1%). 57.1% of known
patients survived 20 years and more.

Conclusion: flour fortification has decreased the incidence of MM. Closure during the 24 hours postpartum is the predominant
behavior. Fetal surgery is not performed on a massive scale. Orthopedic surgery induces OD even in asymptomatic patients.
Transitional medicine has been poorly implemented.

Keywords: Chiari. Folic acid. Spina bifida. Survival
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INTRODUCCION

Por su frecuencia, el mielomeningocele (MM) es
practicamente sinénimo de espina bifida (EB). Se trata de
una enfermedad crénica con frecuentes agudizaciones por
disfunciones valvulares, disinergia vesical, infecciones y
condiciones evolutivas como Chiari (Ch), siringomielia
(S), escoliosis (Es), etc.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) la
identifica como una patologia neuroquirdrgica prevenible
y ha planteado como objetivo la fortificacién de las
harinas con 4cido félico a nivel mundial para el 2031.1

Su tratamiento estd bien establecido y los principios
enunciados por Carrea® han sido ampliamente validados
en la prictica neuroquirtrgica diaria: “a) la cirugfa precoz,
inmediata al nacimiento, en lo posible b) la cuidadosa
preservacién de la placa médulo-vascular y las raices
que emergen de esta y ¢) la rehabilitacién postoperatoria
integral con énfasis en el cuidado uroldgico, ortopédico y
psicolégico del paciente”.

En las ultimas décadas se incorporé la cirugia fetal como
alternativa al cierre quirdrgico postparto, con auspiciosos
resultados sobre la incidencia de hidrocefalia y Chiari.>*
Su aplicacién atn no es generalizada, en parte por la
necesidad de integrar equipos de distintas especialidades
en instituciones calificadas y en parte por los costos que
muchas coberturas de salud se resisten a financiar.

Son evidentes los factores de los MM que afectan la
autoestima y desarrollo como individuos: la percepcién

del propio cuerpo, dificultades en la vida sexual, la
arquitectura de los hogares, escollos en el acceso al
transporte, carencia de oportunidades laborales, exclusién
de actividades sociales, deportivas, etc., figuran como los
principales.” Ademds, la necesidad de asistencia para el
cuidado personal como cateterismos, control de escaras,
vigilancia de apneas, etc. coloca al entorno familiar en el
rol de “paramédicos”. A ello se le suma el necesario sostén
econdémico y psicoldgico de estos pacientes.

Otro aspecto es la multiplicidad de afecciones que
presentan los MM, la experiencia ha demostrado
que la conformacién de equipos multidisciplinarios
es fundamental para atender dichas intercurrencias y
sostener una calidad de vida aceptable para nuestros
pacientes. Queda pendiente la articulacién, tanto a nivel
publico como privado, de la atencién multidisciplinaria
de los MM en adultos.®

La incidencia de esta patologia ha disminuido
notablemente en nuestro pais desde la implementacién
de la ley 25630, en 2002, de fortificacién de las
harinas con dcido félico,” y la expectativa de vida ha
aumentado progresivamente merced al mejor manejo de
la esperable hidrocefalia, los controles preventivos sobre
el reflujo vesicoureteral, la estabilidad de la columna, la
vigilancia sobre la posible siringomielia, por citar los mds
comprometedores del estado general de esta poblacién
(Figura 1).1°

Segtn nuestro conocimiento, este es el primer estudio
multicéntrico realizado en nuestro pais sobre la patologia.

OBJETIVO

Reflejar la conducta actual de los neurocirujanos
pedidtricos en el tratamiento del mielomeningocele y sus
comorbilidades.

MATERIALES Y METODOS

Se envié el cuestionario via correo electrénico a dieciocho
miembros de la Sociedad Argentina de Neurocirugia
Pediatrica.

Las 18 preguntas formuladas abarcan los aspectos
del tratamiento del MM. Los 15

respondieron

fundamentales

investigadores  que obtuvieron la
informacién de las historias clinicas de 11 hospitales
publicos y de 3 instituciones privadas (ver afiliaciones).

El cuestionario enviado se presenta como Anexo de
este trabajo. En este se consignan: cierre quirdrgico,
complicaciones, tratamiento de la hidrocefalia (H), Chiari
(Ch), siringomielia (S) y transicién de equipo tratante al llegar
a la adultez. Se utilizé la escala de Sharrad para describir el

grado de afectacién neuromuscular de los pacientes.!

¢{QUE HACEMOS CON EL MIELOMENINGOCELE? ESTUDIO MULTICENTRICO

15

José de Arimateia Silva, Juan Bottan, Gaston Dech, Exequiel Figueroa, Pablo Giraudo, Agustina Gorga, Esteban Lamas, José Luis Ledesma, Ariel Longhino,

Edgardo Morsucci, Fidel Sosa, Enrique Sosa Medina, Fernando Palma, Andrea Uez



SUPLEMENTO PEDRIATRIA. | 2025
DOI: 10.59156/revista.v0i0.687

ARTICULO ORIGINAL

Fortificacion en Argentina

20
Ley 25.630

18 Agosto 2002
16

14
12
10

Total

§) ‘\

Prevalencia x 10.000 nacimientos

Espina bifida

Anencefalia

2 —_— —
—_—
0 —*  Encefalocele
2002-2004 2005-2007 2009-2013

Periodos (anos)

Figura 1. Efecto de la fortificacion con acido fdlico de las harinas sobre la patologia congénita del sistema (nacidos vivos). lI-Datos: reportes del RENAC.'

TABLA 1. CIRUGIAS. ULTIMOS 5 ANOS

DVP/DVA
394

Mielomeningocele

475 (PP: 413, F: 62)

Expectante v Chiari

19 62 73

PP: Postparto. F: Fetal. lll V: tercer ventriculostomia. Expectante: respecto a la hidrocefalia.

Comparamos los datos neuroquirdrgicos con la
estadistica del Registro Nacional de Enfermedades
Congénitas (RENAC).?

En funcién del tamafo de la muestra aplicamos el
cdlculo de la mediana y el porcentaje para sefalar la
tendencia significativa.

RESULTADOS

Obtuvimos 15 respuestas. Diez cuestionarios completos
y 5 incompletos, de estos tomamos las opciones validas
para sumarlas al cdlculo. Las preguntas 9, 11, 14 y
15 tuvieron, respectivamente, 2 (14.3%), 4 (28.6%), 1
(1.71%) y 1 (7.7%) de opciones sin responder, por lo que se
consignaron como “No sabe/no contesta”. Cabe destacar
que el Servicio del Hospital Alassia no pudo efectuar
una comparativa de sus datos ya que perdié los archivos
histéricos debido a la inundacién que afecté la ciudad de
Santa Fe en 2003.

En los ultimos 5 afios, las cirugias realizadas por los
participantes arrojan un total de 475 procedimientos,
413 convencionales y 62 mediante cirugia fetal (un solo
participante las efecttia exclusivamente, Tabla 1).

La hidrocefalia acompafiante fue manejada con la
insercién de DVP en 262 casos y 73 pacientes fueron
tratados por la presencia de la malformacién de Chiari.
Se registré que los sintomas categéricos del Chiari 11
(estridor, apneas, dificultades en la deglucion, paresias de
pares bajos, etc.) se manifestaron durante el primer mes
de vida en un 60.2% y 23.5% entre los tres y seis meses.
A su vez, 2.4% de los pacientes no present$ sintomas
durante los cinco afios de observacién.

Entre el 80 y 90% de las cirugias se efectuaron en
el dmbito publico. Solo 3 participantes pertenecen
exclusivamente al dmbito privado.

El impacto de la adicién de dcido félico a partir
del afio 2002 es significativo. Desde la observacién
neuroquirurgica, se registra el descenso de la patologia
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TABLA 2. DISMINUCION DE LA PATOLOGIA DESDE LA ADICION DE ACIDO FOLICO EN LA ALIMENTACION. OBSERVACION

NEUROQUIRURGICA

Hasta un 20% 20-50% 0,8 Sin disminucién Sin datos
2 8 2 1 1
Porcentaje de disminucion N.° respuestas Porcentaje del total

0 1 71

<=20% 2 14.3

20-50% 6 42.9

>=80% 3 21.4

NA 2 14.3

TABLA 3. MOMENTO DE LA CIRUGIA (POSTPARTO) TABLA 4. COMPLICACIONES POSTQUIRURGICAS
Momento NUmero Porcentaje Complicacién Numero Porcentaje
Primeras 12 h 44 7.5 Fistula 6 42.9
12-24h 289 72.8 Dehiscencia 5 35.7
24_-72 h 68 18.5 Hematoma 1 7.1
Mayor a 72 h 12 1.2 Meningitis 1 7.1
Total 413 pacientes 100 NS/NC 1 7.1

en un 20-50% en la mayoria de los distritos relevados
(Tabla 2), excepto en la provincia de Misiones donde la
incidencia se mantuvo sin variantes.

El diagnéstico prenatal del defecto espinal se ubica
entre el 50 y el 80% en la prictica diaria de 8 de los 15
participantes. Para los casos tratados por cirugia fetal,
obviamente, es del 100%.

El cierre del MM se efectué mayoritariamente en las
primeras 12-24 horas y la cirugia fetal se realizé en la
semana 25.8 en promedio (Tabla 3).

Las dos complicaciones postquirtrgicas mas reportadas
hasta el alta: fistula (42%) y dehiscencia (35.7%) de la
herida estin intimamente relacionadas y, debido a la
cobertura antibiética de rutina, las meningitis registradas
son solo del 7.1% (Tabla 4).
de Sharrad, la

porcentual por grados arroja que los grados II y III son

Acorde a la escala distribucién
los mds frecuentes entre los operados. En la cirugia fetal
no se establece el grado motor (Tabla 5).1

La hidrocefalia evolutiva se presenté en los primeros 30
dias de vida de los pacientes en un 81.7% (43.3% en los
primeros 15 dias y 38.4% en los 15 dias subsiguientes).
Solo un 5% de los pacientes con MM no desarrollaron la
enfermedad en el periodo de observacién de cinco afios
(Tabla 6).

La derivacién ventriculoperitoneal de presién media
fija es la opcién mayoritariamente utilizada para el
tratamiento de la hidrocefalia (Tabla 7).

El momento de la aparicién de los sintomas de Chiari
II se detalla en la Tabla 8.

Ndmero: cantidad de respuestas por item.

Luego del control de la hidrocefalia, observamos que
un 57.8% de los pacientes alcanza la resolucién completa
o0 una atenuacién significativa en los primeros seis meses
posteriores al implante (Tabla 9).

Una disyuntiva habitual en la prictica es la de realizar
una DOC previa o mantener conducta expectante ante
una cirugia ortopédica por escoliosis. La mayoria de los
encuestados (9/15) opté por la descompresiva previa a la
préctica ortopédica. Un solo neurocirujano se manifest6
a la expectativa de los sintomas y otro no emitié opinién.
Sobre la técnica empleada, la DOC es la mis elegida:
9/15, y 3/15 de los investigadores realizan el desanclaje
medular (Tabla 10).

Ante la presencia de siringomielia, y verificado el control
de la hidrocefalia, la opcién quirdrgica inicial es la DOC
como tratamiento del Chiari II con un primer control de
imdgenes entre los 6-9 meses. En los casos de persistencia
de la siringomielia, 8/15 de los encuestados se inclinan por
efectuar una derivacién cistoperitoneal (no se discriminé
presién ni mecanismo de accién en la pregunta).

Respecto de la sobrevida conocida de la cohorte vemos
que la mayoria de los pacientes supera los 20 afios (57.1%)
e incluso cuatro investigadores manifiestan que un 28.5%
de sus pacientes sobrevive mas de 30 afios (Tabla 11).

La aparicién del sindrome de médula anclada durante
los 5 afios de observacién fue reportada por 8 de los
investigadores, con una mediana del 11%.

La edad tope para la atencién pedidtrica se establece,
segun el sistema de cobertura, entre los 15 y los 18 afios,
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TABLA 5. ESCALA DE SHARRAD Y PACIENTES DE LA MUESTRA

ID Total Grado | Grado Il Grado llI Grado IV Grado V
1 23 0,04 0,05 0,07 0,39 0,03
2 35 0,05 0,05 0,1 0,75 0,05
3 58 0,1 0,2 25 0,35 0,1

4 24 17.24% 20.68% 25.68% 31.03% 517%
5 18 0,05 0,8 0,05 0,1 0

6 62 ND ND ND ND ND

7 45 0,09 0,04 0,62 0,14 0,11

8 50 0 0,05 0,9 2.6% 2.4%
9 14 0,6 0,1 0,15 0,1 0,05
10 23 0 0,02 0,9 4.3% 3.7%
11 26 0,2 0,2 0,2 0,2 0,2

12 13 0,05 0,05 0,11 0,75 0,04
13 17 0,35 0,3 0,17 0,11 0,06
14 5 0,05 0,3 0,5 0,15 0
Total 413

Se expresan total de casos y porcentajes por categoria. ND: no disponible. En la cirugia fetal no se establece el grado motor, fila 6.

TABLA 6. HIDROCEFALIA EVOLUTIVA POSTCIERRE MM

Momento Porcentaje
<15 dias 43.3
15-30 dias 38.4
30-45 dias 6.3
>45 dias 6.5
Nunca 5.0

quedando en evidencia la falta de articulacién para
el seguimiento del MM. La mayoria de los pacientes
continda atendida por neurocirujanos de adultos, y otro
grupo logra continuar con quien realizé el cierre del
defecto al nacimiento (Tabla 12).

DISCUSION

Este estudio multicéntrico refleja las tendencias de
distintos equipos, distribuidos por todo el pais, en el
tratamiento del mielomeningocele y entidades asociadas.

Una fortaleza de nuestro estudio es haber obtenido una
representacion realista de la atencién del MM a nivel
nacional. Por otra parte, detectamos algunas falencias,
probablemente en la formulacién, instrucciones o
comprensiéon en algunas preguntas, como la nimero 10,
referida al tratamiento de la hidrocefalia, en la que no se
obtuvieron respuestas univocas en cuatro cuestionarios por
lo que debieron ser anotadas como “No sabe/no contesta”
(Ns/Nc). Debemos mencionar también que las respuestas
a las preguntas 7 (complicaciones) y 18 (transicion) fueron

TABLA 7. TRATAMIENTO DE LA HIDROCEFALIA

Tratamiento Numero Porcentaje
DVP 14 92.8
Ventriculostomia 1 7.2

Ndmero: cantidad de cirujanos que optan por el tratamiento indicado.

marcadas en dos y tres cuestionarios respectivamente
como Ns/Nc debido a la pérdida del seguimiento.

El total de los pacientes operados en los tltimos 5 afios
reportados por los neurocirujanos (475 casos) difiere de
los 752 nacimientos de portadores de MM registrados por
el RENAC (Figura 1y Tabla 14). Dicha discrepancia es
posible porque tres servicios con gran caudal de pacientes
con MM desistieron de la invitacidén a participar en el
presente estudio y el propio RENAC, aun con una amplia
cobertura nacional, registra aproximadamente un 60%
de los nacimientos con anomalias congénitas.”? Incluso
sin abarcar todo el universo de casos, consideramos que
nuestra muestra es representativa.

Las Recomendaciones para la prictica del control
preconcepcional, prenatal y perinatal del Ministerio de
Salud de la Nacién,’ adoptadas por la Sociedad Argentina
de Ginecologia y Obstetricia y la Sociedad Argentina
de Ecografia y Ultrasonografia, establecen controles
ecogrificos iniciales desde la semana 11 a la 13.6, lo cual
permite la deteccién precoz de la disrafia y que el equipo
obstétrico, neonatolégico y neuroquirirgico puedan
ofrecer un tratamiento organizado a la familia. Esto se
ve reflejado en la excepcionalidad de los casos de MM
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TABLA 8. APARICION DE SINTOMAS DE CHIARI |l

Momento Porcentaje
1 mes 60.2
3-6 meses 25.7
>6 meses 5
Nunca 2.4

Nunca significa ausencia de sintomas en los 5 arios de observacion.

TABLA 9. CONTROL DE SINTOMAS CHIARI Il DESDE EL TRA-
TAMIENTO DE LA HIDROCEFALIA

Momento Porcentaje
0 -1 mes 27.6
2 -3 meses 19.6
3 - 6 meses 10.6
6 - 12 meses 24 1
Nunca 14.2

Nunca implica que los sintomas no remitieron significativamen-
te en los 5 afios de observacion.

TABLA 10. CIRUGIA ORTOPEDICA Y CHIARI II

Tratamiento Numero Porcentaje

Descompresiva precirugia

ortopédica 10 66.4
Desanclaje medular 3 19.4
Expectante hasta la

L . 1 7.1
aparicién de sintomas
NS/NC 1 7.1

Ndmero: cantidad de investigadores que eligieron diicha opcion.

TABLA 11. SOBREVIDA DE LOS PACIENTES MM

Edad Numero Porcentaje
20 afos 8 571

30 afos 3 14.3
>30 afnos 4 28.6
TABLA 12. TRANSICION A LA ADULTEZ

Opciones Numero Porcentaje
NC adultos 6 35.7
Mismo equipo 3 214
Medicina transicional 3 214
Centro adultos y NC original 1 7.1
NS/NC 2 14.3

NC: Neurocirujano. NS/NC: pérdida de contacto con el paciente.

operados sin diagnéstico prenatal. En la cirugia fetal, el
control por imdgenes es, obviamente, del 100%.

Las complicaciones mds frecuentes: la fistula y
dehiscencia de la herida estdn relacionadas entre si ya que
esta ultima puede ser el resultado de una fistula debido al
cierre dural no hermético.

La hidrocefalia, componente del defecto del tubo
neural en un 80% es tratada mayoritariamente dentro del
mes de vida mediante el implante valvular, siempre de
presién media.

El empleo de la tercer ventriculostomia endoscépica
fue reportado por un solo encuestado. Si bien es
conocido el alto nimero de fracasos debido al escaso
desarrollo de las granulaciones de Pacchioni en menores
de un afio, y la anatomia particular del piso del tercer
ventriculo en los MM, Grisotto y cols. comunican una
experiencia satisfactoria (en una corta serie de pacientes)
al realizar una cuidadosa seleccién de candidatos e
intentar la ventriculostomia inicial y, eventualmente,
repermeabilizar el estoma.’>

Al aplicar la escala de Sharrad se excluyen las cirugias
fetales, en las que no se puede determinar el grado
motor. Es significativo que los grados III y IV agrupen
la mayoria de los casos. No contamos con el desglose por
grados en los registros del RENAC para obtener una
conclusién respecto del uso de los folatos y la gravedad
del dafio neurolégico en la espina bifida. Sin embargo,
vale destacar que los estudios de Mai y cols. sobre la
poblacién estadounidense, y de Céceres y cols. en Costa
Rica sefalan no solo la disminucién de nacidos con MM,
sino también la reduccién en tamafio y ubicacién dorsal
alta del defecto del tubo neural 1%V

Las conductas reportadas por los distintos centros de
referencia nacionales son similares entre si, lo que establece
un consenso implicito entre los neurocirujanos pediatricos
argentinos respecto al MM. Se observan diferencias en
el tratamiento del Chiari: una mayorfa inclinada por la
DOC (64.3%); otro grupo opta por liberar la médula
dorsofijada (21.4%) mientras un 7.1% prefiere aguardar los
sintomas para decidir una intervencién. Interpretamos que
las respuestas a la pregunta 14 sefialan que la indicacién
de una cirugia espinal ortopédica termina imponiendo al
equipo neuroquirirgico a realizar previamente una cirugia
descompresiva en pacientes asintomdticos, tema sobre el
cual seria saludable una discusién mds amplia, ya que no
existe consenso al respecto.?*

Respecto de la pregunta sobre la aparicién del
sindrome de médula anclada entendemos que el periodo
de vigilancia es relativamente corto considerando la
evolucién de la patologia, que tiene mayor incidencia
durante el desarrollo puberal.?®

Sobre la S persistente luego de la descompresiva
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Cirugias (nimero) en los Gltimos 5 anos. En el orden habitual de presentacion: MMV-
Hidrocefalia-Chiari

a. Mielomeningocele:

b. DVPYDVA primera vez en pacientes MM:

c. Il Ventriculostomia (como primer tratamiento
hidrocefalia):

d. Descompresiva por Chiari |l

Indicar porcentaje

a. En ambito publico:
b. En dmbito privado:

Desde laimplementacion en el 2002 de |a adicion de dcido fdlico alas harinas jen cuanto
han disminuido |as cirugias de mielomeningocele? (tanto en ambito publico comolas
realizadas por su equipo para entidades pagadoras). Marcar

|a. Hasta un 20%:

b. 20.50%:

c. B0% o mas:

d. No han disminuido:

Diagnéstico prenatal (ecografias, RM)

a. Hasta 50%:

b. 50.80%:

c. Mayor al 80%:
d. Sin diagndstico:

JEn qué |apso fueron operados? (Consignar porcentaje respecto del total)

a. Enlas primeras 12 h postparto:
b. De 12-24 h postparto:

c. De 24-72 h postparto:

d. Mayor a 72 h postparto:

¢Cual esla proporcion entre cirugia fetal y postparto?

a. Todas fetales:

b.Todas postparto:
1.50% fetal/50% postparto:
2.30% o mas fetal/ 7T0% o menos postparto:
3.70% o mas fetal/ 30% o menos postparto:

Complicacién mas frecuente del cierre del defecto hasta el alta

a. Dehiscencia de herida/escara:
b. Fistula:

c. Meningtis:

d. Hematoma:

Seqin la Escala de Sharrad, ;qué grado presentaron sus pacientes (en porcentaje)?

a. Gl

b. Gll:

c. GllI:

d. GIV:

e. GV (meningocele):

£Encuanto tiempo postcierre del defecto se presentd hidrocefalia evolutiva? (porcentaje)

a. Hasta 15 dias (incluye el diagndstico prenatal de
hidrocefalia):

b. De 15a 30 dias:

c. De 30 a45dias:

d. Mayor a 45 dias:

e, Nunca:

10

Indicar tratamiento efectuado en los casos de hidrocefalia en estos pacientes: (el mas
frecuente)

a. Derivacidn ventrcul operitoneal/atrial. Presidn media:
b. Derivacion ventriculoperitoneal/atrial . Presion baja:
c. Derivacion ventriculoperitoneal, Presion regulable
externa/autoregulable:

d. lll Ventriculostomia endoscopica (Unico tratamiento):
@. Ill Ventriculostomia endoscipica+ coagulacion de
plexos coroideos:

1

JEn cudnto tiempo aparecieron sintomas de Chiari Il, una vez controladala hidrocefalia?:

a. Durante el primer mes de vida:
b. de 2 a3 meses:
c.de 3a6 meses:
d.de6a12meses:

@. Nunca:

12

¢En cudntotiempo posterior ala commeccion de la hidrocefalia disminuyeron
significativamente o desaparecieron los sintomas de Chiari Il en estos pacientes
(particularmente estridor)? (indicar porcentaje)

a. 1mes:

b. 3.6 meses:

c. Mayor a 6 meses:
d. Nunca:

13

Enlos pacientes portadores de escoliosis que requieren comeccion ortopédica y presentan
malformacién de Chiari Il asintomatica. ; Cual es su conducta predilecta?

a. Descompresiva osteoligamentaria precirugia
ortopédica:

b. Descompresiva con ampliacion del estuche dural
preciruga ortopédica:

c. Desanclaje medular

d. Desanclaje medular seguido de tratamiento a nivel de
lachamela (se entiende en actos sucesivos):

@, Expectante hasta la aparicidn de sintomas:

14

En casos de siringomielia acompafante del Chiari Il y controlada la hidrocefalia, realiza
primero:

a. Descompresiva:

b. Tratamiento inicial de la siringomielia:

c. Liberacion de |a placa medular dorsofijada (“médula
anclada” ):

d. En caso de haber optado por opcién a, jen cuanto
tiempo realiza el control imagenolégico? (marcar)
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3-6 meses
6-12 meses
Mds de 12 meses

15

En caso de no observar estabilizacion o disminucién del tamafio del sirinx segin pregunta 14,
Se asumen nuevos controles dentro del lapso indicado. Realiza: (marcar)

a. Derivacion de la siringomielia (indistinto a penitoneo,
subaracnoideo, drenaje libre, con valvulafija o regulable):
b. Liberacion de pl aca medular dorsofijada (* médula
anclada” ):
c. Reexploracion fosa posterior (incluye ampliacion
dural +parche, relaminectomia, etc.):
d. Reexploracion fosa posterior con eventual coagulacion
de amigdalas:
e. Si surespuesta es a, jen cuanto tiempo postcontrol
realizalacirugia?

3-6meses:

6-12meses:

Mayor a 12 meses:

16
atendido por usted o el equipo que integra?

Seguin su conocimiento, jcudl es|a edad méima que ha alcanzado un paciente MM

a. 15 anos:
b. 20 afnos:
c. 30 ahos:
d. Mas de 30 anos:

17  |fueron operados?
Indicar porcentaje sobre el total delos MMdel presente grupo

¢Cuantos pacientes desarrollaron sindrome de médula anclada durante el seguimiento y

18 |Ulegados al tope de la edad pedidtrica, |a mayoria de sus pacientes:

a. Continan el segumiento con el cirujanal equipo que
efectud el cierre:

b. Ingresan en un programa de neurocirugia transicional:
c. Son derivados por su cobertura publica o privada a un
equipo de neurocirugia de adultos:

d. Se atienden en centros de adultos y mantienen al
cirujano original como consultor:

e. Abandonaron el seguimiento!

ANEXO: Cuestionario remitido

craneoespinal, la mitad de los encuestados optdé por la
derivacién de la cavidad, un cuarto de estos prefiere
el desanclaje medular. Excede el presente estudio la
evaluacién de la efectividad de ambas técnicas.

Segiin la experiencia de los encuestados, la transicién
del paciente pedidtrico a adulto, una etapa compleja
para los acostumbrados a la atencién neuroquirdrgica
pedidtrica, se realiza de manera aleatoria y con escasa
articulacién dentro del sistema de salud, tanto en la
cobertura publica como en la privada, tal cual han
sefialado Sosa F. y cols.®

CONCLUSIONES

Se verificé la efectividad de la fortificacién de las harinas
de trigo en la reduccién de la patologia.

La conducta predominante entre los neurocirujanos
pedidtricos frente al MM es cirugia en las primeras 24
horas del nacimiento, implante “temprano” (dentro
del primer mes de vida) de DVP para la hidrocefalia
descompresiva osteoligamentaria para el Chiari en cuanto
aparecen los sintomas.

Se observa que la correccién quirtrgica de la escoliosis
induce a proceder con la DOC como tendencia
mayoritaria y en menor medida al desanclaje de la placa
medular. La siringomielia es tratada segin su progresion

sintomdtica, o por imdgenes.

La necesidad de articular la derivacién del paciente
al llegar a la edad adulta es poco contemplada en los
sistemas de salud.

Queda, para futuras investigaciones, ampliar la
informacién sobre la calidad de vida de nuestros pacientes,
la discusién sobre la necesidad de la DOC en aquellos
asintomadticos que serdn sometidos a cirugia ortopédica y
la efectividad de la DOC para la siringomielia versus el

desanclaje medular.
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COMENTARIO
Es muy grata la lectura de este estudio multicéntrico ya desde la primera oracién “qué hacemos con el MM?”, patologia
fundamental en la neurocirugia pedidtrica.

Me parecieron destacables muchos aspectos analizados. Mencionaré solo alguno de ellos: el nimero de casos,
la variedad de centros que participan y, sobre todo, de su amplia distribucién geogrifica, lo que nos habla de la
capacitacién en tratar esta patologia en todo el pais; el amplio porcentaje del diagnéstico prenatal, en los distintos
centros (punto 4 del cuestionario), con los beneficios que esto conlleva en todo el espectro del tratamiento y la
prevencion de complicaciones.

Un tema en el cual, todavia, debemos profundizar y que en el presente estudio se considera, es la transicién de estos
pacientes a la edad adulta (punto 18) y el gran conflicto emocional particular del paciente en la concientizacién de la
problematica y sus propias limitaciones.

En conclusién, considero que el presente estudio aporta elementos que muestran el correcto enfoque que tenemos
de tan compleja patologia, desde nuestra especialidad, como asi también lo que se puede mejorar y la necesidad,
incuestionable, de implementar un enfoque multidisciplinario para su tratamiento.

Omar Konsol
Servicio de Neurocirugia Pediitrica, Hospital Italiano, Ciudad de Buenos Aires
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