Universidad
Europeda VALENCIA

Facultad de Ciencias de la Salud
Grado en ENFERMERIA
Curso académico 2024/2025

Trabajo Fin de Grado

COMPLICACIONES EN PACIENTES CON
ESPINA BIFIDA (MIELOMENINGOCELE):

Revision bibliografica

Presentado por: Sara Aparici Madrid.

Tutor: Edgar Bernat Ponce.



Universidad
Europea vALENCIA

AGRADECIMIENTOS

Quiero agradecer a mi marido, mis hijos y mis padres por su paciencia infinita conmigo y

por facilitarme el tiempo necesario para poder dedicarme a mis estudios.

También agradecer a mis companeras, por acompafarme durante estos cuatro afios y

por hacer mas llevadera la vida en la universidad.

Gracias a Edgar, mi tutor, por su apoyo y paciencia, ya que ha sido un pilar fundamental

en este trabajo.

Y, por ultimo, agradecerme a mi misma el ser tan perseverante y realizar el esfuerzo tan
titanico que hecho durante estos 4 anos, porque todo lo que he dejado atras, seguro que tendra

Su recompensa.

Este Trabajo de Fin de Grado va dedicado a mi prima, en honor a su memoria, ya que el

tema que elegi esta inspirado en ella.



Universidad
Europea VALENCIA

iNDICE GENERAL DE CONTENIDOS

LISTADO DE SIMBOLOS Y SIGLAS ..........cccvvviiiiiiiieeieee e 3
INDICE DE TABLAS .......ooooiiiiiii oo 3
INDICE DE FIGURAS ...ttt 3
RESUMEN ... oo 5
ABSTRACT ..o, 6
1. INTRODUCCION ..ot 7
1.1 DEFECTOS DEL TUBO NEURAL (DTN) ....oiiiiiie e, 7
1.1.1 TIPOS DE DEFECTOS DEL TUBO NEURAL .......c.ovviiiiiiieieieeeeeeeee, 7

1.2 TIPOS DE ESPINABIFIDA .....oooiiiiiie e 8
1.3 MIELOMENINGOGCELE ..., 9
1.3.1 ETIOLOGIA DEL MIELOMENINGOCELE .........ccoviiiiiiiieeecciee e 9

1.3.2 DIAGNOSTICO DEL MIELOMENINGOCELE ..........ccoiviiieiiiieeieeee 10

1.3.3 TRATAMIENTO DEL MMC .....oooiiiiiiiiieiiee e 11

1.3.4 COMPLICACIONES DEL MMC ......oooiiiiiiiieie e, 12

1.3.4.1 COMPLICACIONES FISIOLOGICAS/BIOLOGICAS ................... 12

1.3.4.2 COMPLICACIONES PSICOLOGICAS ........coeoiieeeeiiieeeeee 14

1.3.4.3 COMPLICACIONES SOCIALES ........ccooviiiiiiiiieeiieeeee . 14

1.3.5 CUIDADOS DEL MMC ... 15

1.4 EPIDEMIOLOGIA ..ot e, 15

1.5 OBJETIVOS DEL DESARROLLO SOSTENIBLE Y ASPECTOS

FISIOLOGICOS/BIOLOGICOS, PSICOLOGICOS Y SOCIALES DEL MMC ............... 16
1.8 JUSTIFICACION ...ttt 17
2. OBUJETIVOS ..o 17
2.1 OBJETIVOS GENERALES ... ..t 17




Universidad

Europea vALENCIA
2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS ...ttt 17
3. MATERIAL Y METODOS .......ooviiiiiiiiiiiiiiiiee et 18
3ATIPODE TRABAJO ... e 18
3.2 FORMULACION DE LA PREGUNTA DE ESTUDIO .....ccovvvviiiiieeeeeiiiiiieeee e 18
3.3 METODOLOGIADE BUSQUEDA ......ccooiiiiiiiiiii it 19
3.3.1 CRITERIOS DE SELECCION ......ccoiiiiiiiiiiieie e 19
3.3.2 ESTRATEGIAS DE BUSQUEDA .......oooeiiiiiiiiiiieeeeeciiiiee e 20
3.4 CRITERIOS DE SELECCION DE RESULTADOS ......cooiiiiiiiiiiiiiieeeeiiiiieee e, 21
4, RESULTADOS Y DISCUSION ........coooiiiiiiiiiiiieiiiiiie e 22
41 RESULTADOS ..o e 22
4.1.1 ASPECTOS FISIOLOGICOS/BIOLOGICOS ..o 45
4.1.2 ASPECTOS PSICOLOGICOS ... 46
4.1.3ASPECTOS SOCIALES ... 47
A2 DISCUSION ...t e e e 48

4.2.1 LIMITACIONES DE ESTUDIO Y FUTURAS LINEAS DE

INVESTIGACION. .. oo 52
B CONCLUSION ...t 52
6. BIBLIOGRAFIA ... 53




Universidad
Europea VALENCIA

LISTADO DE SIMBOLOS Y SIGLAS
AFP: Alfa-fetoproteina.
DTN: Defectos del tubo neural.
DVP: Valvula de derivacion ventriculoperitoneal.
E.B: Espina bifida.
LCR: Liquido cefalorraquideo.
LPP: Lesiones por presion.
MMC: Mielomeningocele.
NSBPR: Registro nacional de pacientes con espina bifida.

UPP: Ulceras por presion.

iNDICE DE TABLAS

TABLA 1: Tabla descriptiva de los criterios de inclusién y exclusion para los articulos

INCIUIAOS BN 1A TEVISION ... e e e ettt eaaeeas 19
TABLA 2: Bases de datos consultadas y estrategias de busqueda ....................oole. 20
TABLA 3: Tablas de sintesis de resultados .........c.ooieiiiiiii e 22

TABLA 4: Complicaciones bioldgicas/fisioldgicas, psicoldgicas y sociales en

pacientes con MMC hallados en los documentos cientificos de latabla3 ....................... 40

iNDICE DE FIGURAS

FIG.1 Anencefalia parcial y total ........ ... 7
F1G.2 Encefalocele en zona orbital, nasal y parietal ... 8
FIG.3 E.B abiertay Cerrada ..........oooiuiiiiii e 8

FIG.4 Prevalencia mundial de la EB por 10.000 nacidos vivos, en funcion de la




Universidad

Europea VALENCIA
fortificacion con ACIAO TOlICO ..o e 16
FIG.5 Pregunta PICO. ... e e e e 18

FIG.6 Diagrama de flujo de la seleccion de articulos para la revision bibliografica

sobre complicaciones fisioldgicas/bioldgicas, psicoldgicas y sociales en pacientes

FIG.7 Complicaciones que afectan a los aspectos fisioldgicos/bioldgicos, psicologicos

y sociales en pacientes con MMC en los documentos cientificos analizados .................. 45
FIG.8 Complicaciones que aparecen en los aspectos fisioldégicos/biolégicos en pacientes

con MMC en relacion a los documentos cientificos analizados ...............cocoeovinininnen. 46
FIG.9 Causas que producen depresion y ansiedad en personas con MMC y

aparecen en los documentos cientificos analizados ............c.ccovoviiiiiiii i 47
FIG.10 Complicaciones que aparecen en los articulos revisados de la tabla 3 que afectan

a los aspectos sociales en personas con MMC ... i, 48




Universidad
Europea VALENCIA

RESUMEN

Introduccioén: La espina bifida es una malformaciéon congénita que afecta el desarrollo del
sistema nervioso central, su manifestacion mas frecuente y severa es el mielomeningocele
(MMC) y su grado de paralisis varia segun la localizacion de la lesién. Las complicaciones
derivadas de esta malformacién impactan en los aspectos fisiolégicos/bioldgicos, psicologicos y
sociales del individuo. Si bien durante la infancia se establece un monitoreo riguroso por parte
del equipo médico, en la etapa adulta la responsabilidad del cuidado recae en gran medida en

los familiares.

Objetivos: Analizar las complicaciones de salud mas frecuentes que se producen en los
pacientes con MMC e identificar como estas afectan a los aspectos fisioldgicos/biologicos,

psicoldgicos y sociales.

Material y Métodos: Se realizé una revision bibliografica, recopilando 353 articulos de bases de
datos cientificos de salud como PubMed, Scopus y CINAHL, desde el afo 1970 hasta la
actualidad, obteniendo un total de 24 articulos tras aplicar los criterios de inclusion y exclusién

pertinentes.

Resultados y Discusion: Las complicaciones mas frecuentes en pacientes con MMC
identificadas en los articulos revisados, son las relacionadas con los aspectos fisiolégicos y
biolégicos en un 83,3%, siendo la disfuncion renal, vesical e intestinal las mas recurrentes.
Ademas, un 45,8% de las complicaciones se relacionan con factores psicolégicos, destacando
el miedo a lesiones, complicaciones y la calidad de vida como los aspectos de mayor
preocupacion. Por ultimo, un 41,7% de los articulos analizados muestran que las complicaciones
afectan los aspectos socioldgicos, con énfasis en la dependencia, la adaptacién y la

sociabilizacion como los elementos mas relevantes.

Conclusion: Las complicaciones del MMC tienen un impacto profundo en la vida de quienes lo
padecen, afectando, especialmente a los aspectos fisiologicos/biolégicos, pero también a los
psicoldgicos y sociales; estas, requieren una atencién integral que considere no sélo los aspectos
médicos, sino también el apoyo psicoldgico y la inclusién social, para mejorar la calidad de vida

de los afectados y facilitar su desarrollo integral.

Palabras clave: Espina bifida, mielomeningocele, defecto del tubo neural, malformacién
congénita, complicaciones fisioldgicas/bioldgicas, complicaciones psicoldgicas y complicaciones

sociales.
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ABSTRACT

Introduction: Spina bifida is a congenital malformation that affects the development of the central
nervous system, its most frequent and severe manifestation is myelomeningocele and its degree
of paralysis varies according to the location of the lesion. The complications derived from this
malformation impact the physiological/biological, psychological and social aspects of the
individual. Although during childhood rigorous monitoring is established by the medical team, in

adulthood the responsibility for care falls largely on family members.

Objectives: To analyze the most frequent health complications that occur in patients with MMC

and to identify how these affect physiological/biological, psychological and social aspects.

Material and methods: A bibliographic review was carried out, compiling 353 articles from
scientific health databases such as PubMed, Scopus and CINAHL, from 1970 to the present,

obtaining a total of 24 articles after applying the pertinent inclusion and exclusion criteria.

Results and discussion: The most frequent complications in patients with MMC identified in the
reviewed articles are related to physiological and biological aspects at 83.3%, with renal, bladder,
and intestinal dysfunction being the most recurrent. Additionally, 45.8% of the complications are
related to psychological factors, highlighting fear of injuries, complications, and quality of life as
the most concerning aspects. Finally, 41.7% of the analyzed articles show that complications
affect sociological aspects, emphasizing dependency, adaptation, and socialization as the most

relevant elements.

Conclusion: The complications of MMC have a profound impact on the lives of those who suffer
from it, affecting especially physiological/biological aspects, but also psychological and social
aspects; These require comprehensive care that considers not only medical aspects, but also
psychological support and social inclusion, to improve the quality of life of those affected and

facilitate their integral development.

Keywords: Spina bifida, myelomeningocele, neural tube defect, congenital malformation,

physiological/biological, psychological and social aspects.
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1. INTRODUCCION.

La espina bifida (E.B), también conocida como disrafismo espinal, es una anomalia
congénita que se clasifica dentro de los defectos del cierre del tubo neural. Se caracteriza por un
desarrollo inadecuado de la columna vertebral y la médula espinal y se origina entre la tercera y
cuarta semana de embarazo (). Los tipos de E.B mas frecuentes son: abierta (mielomeningocele

y meningocele) y cerrada u oculta @,

Alo largo de los afos la esperanza de vida en pacientes con MMC ha sido mas longeva
gracias a la evolucion en investigaciones sobre reparacién, prevencion, calidad de vida y

cuidados sobre E.B aunque a dia de hoy siguen sin alcanzar la vejez 4.

Los aspectos fisiologicos, psicolégicos y sociales afectan a la calidad y esperanza de
vida de los pacientes con MMC. Aunque algunos de estos factores pueden tener un impacto mas
significativo que otros, todos contribuyen a la complejidad de su vida diaria. Es clave, desde el
punto de vista enfermero, conocer estas complicaciones y la prevalencia en este tipo de
pacientes para orientar la investigacion futura, con el objetivo de incrementar su esperanza y

calidad de vida.
1.1 Defectos del Tubo Neural (DTN).

La neurulacion es el proceso embrionario que da lugar a la formacién definitiva del tubo
neural (precursor del sistema nervioso central), incluyendo el cerebro y la médula espinal.
Cualquier interrupcién en este proceso puede dar lugar a defectos del tubo neural. Estos defectos
constituyen un conjunto diverso de anomalias que surgen debido a la incapacidad de cerrar

adecuadamente el tubo neural entre las semanas tres y cuatro del desarrollo embrionario ).
Los DTN se dividen en 3 grupos: Anencefalia, encefalocele y espina bifida 4.
1.1.1 Tipos de DTN.

- ANENCEFALIA: Se manifiesta con la falta de cerebro, boveda craneal y la piel que la
cubre, pudiendo ser total o parcial (FIG.1). Los bebés no sobreviven mas de unos dias o semanas

tras nacer ),

FIG..1: Anencefalia parcial y total. Fuente®
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- ENCEFALOCELE (FIG.2): Protrusién quistica que sobresale del craneo y esta cubierta
por piel. La hernia puede incluir tejido cerebral y meninges, o solo meninges, y puede aparecer
en cualquier parte de la cabeza. Su gravedad dependera de su situacion y de la cantidad de

tejido cerebral involucrado .

p
FIG..2: Encefalocele en zona orbital, nasal y parietal. Fuente ®

- ESPINA BIFIDA (E.B): Es una malformacion congénita donde hay una fractura de los
arcos vertebrales, acompafada de anomalias subyacentes en la médula espinal. Cada punto de

cierre puede ser influido por factores genéticos o ambientales especificos a lo largo del desarrollo
(3)-

En Espafia, entre 8 y 10 de cada 10,000 recién nacidos vivos presentan alguna
anomalia relacionada con el tubo neural, siendo que mas de la mitad de estos casos corresponde

a espina bifida ©,

Los tipos de espina bifida mas comunes son E.B abierta (meningocele vy

mielomeningocele) y cerrada u oculta ) (FIG.3).

FIG.3: E.B Abierta (MMC) y cerrada/oculta. Fuente ©

1.2 Tipos de E.B.

- OCULTA/CERRADA: Se trata de una discontinuidad en la union del arco posterior de
la vértebra, comunmente de la quinta lumbar y se diagnostica a través de una radiografia de la

columna lumbosacra (). Causa una leve alteracién neurolégica en las extremidades inferiores,
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pero en numerosas ocasiones, se presenta una afectacion de la funcién vesical (en forma de
vejiga neurogénica), aunque también puede pasar desapercibida ©).
- ABIERTA:

e MENINGOCELE: Lo padecen el 10 % de personas con E.B®9)., Se trata de un
quiste o saco que estda compuesto exclusivamente por meninges y liquido
cefalorraquideo, lo que lo clasifica como una variante mas benigna, resultando en una
menor afectacion neuroldgica. A menudo, se presenta asociado a un lipoma en la region
de la lesion (“48),

e MIELOMENINGOCELE: Lo padecen el 90 % de las personas con E.B®). Es una

malformacion congénita de origen desconocido.
1.3 Mielomeningocele.

Es una malformacion congénita que se origina durante la neurulacion primaria (etapa del
proceso embrionario en el cual se forma el sistema nervioso central), que al quedar expuesta la
médula espinal al liquido amniético, genera inflamacion y pérdida progresiva de neuronas 2.
Como resultado, el dafio neurolégico comienza y se intensifica a lo largo de la vida fetal, por lo
tanto, aunque en el momento del diagndstico no se presente ventriculomegalia, esta puede
desarrollarse durante el embarazo; lo mismo sucede con la movilidad de las extremidades
inferiores, ya que la funcion motora puede perderse junto con la hidrocefalia en el momento del

nacimiento @,

En el MMC el saco que queda al descubierto incluye meninges, liquido cefalorraquideo
y tejido nervioso. Es una de las principales causas de discapacidad fisica en la infancia y la mas
comunmente asociada a disfunciones de la vejiga y el intestino de origen neurogénico ©). Esta
es la forma mas severa, compleja y comun compatible con la vida, y causa un grave deterioro
neurolégico, asi como afectaciones en la movilidad y en las funciones neuroldgicas en un 75%

de los casos 4.
1.3.1 Etiologia del MMC.

No existe una causa especifica que se identifique como responsable de la enfermedad,

pero si una etiologia multifactorial: genética, nutricional y ambiental (;

- DEFICIENCIA DE ACIDO FOLICO: Cuando los niveles son insuficientes
hay una deficiencia, esta deficiencia de folato eleva el riesgo de desarrollar espina bifida

y otras condiciones relacionadas con el tubo neural. Es un factor significativo (7).
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- DIABETES: En embarazadas insulinodependientes, ya que la
hiperglucemia es causa inmediata de los DTN “).

- AUMENTO DE LA T° CORPORAL: Durante las primeras semanas de
embarazo, puede haber un aumento de la temperatura corporal central a causa de
infecciones u otros factores y esto hace que aumente la probabilidad de padecer E.B*7).

- OBESIDAD DIAGNOSTICADA: puede ser porque la obesidad va
relacionada con la diabetes por no tener una nutricién adecuada o por tener un nivel
socioecon6émico bajo (4.

- ENFERMEDADES INFECCIOSAS: Sufrir enfermedades como
citomegalovirus, herpes congénito y rubéola durante los 3 primeros meses de embarazo
aumenta la probabilidad de que el feto sufra E.B®).

- HERBICIDAS (glifosato), HONGOS (fusarium oxysporum: contamina
alimentos y bloquea los receptores del acido folico), producen dafo genético y son
teratogénicos 4.

- Consumo de tabaco, alcohol o drogas en altas cantidades ya que son
teratogénicos 4.

- NIVEL SOCIOECONOMICO BAJO: Si no hay una buena o mediana
economia en casa no se pueden adquirir alimentos con el valor nutricional necesario
para tener una buena alimentacion 4,

- INGESTA DE CIERTOS MEDICAMENTOS: La ingesta de medicamentos
anticonvulsivos (ac. valproico, carbamazepina), para la psoriasis y el acné (etretinato) y
tratamiento con hormonas sexuales ya que inhiben la capacidad de procesar el acido
folico ).

- COMPONENTE GENETICO: El componente genético asociado al
mielomeningocele se calcula que representa entre un 60% y un 70% ®) (alteracion de los
cromosomas T13 y T18) (7). En ningun caso se puede clasificar como una malformacién

congénita de origen hereditario (©).

1.3.2 Diagnéstico del MMC.

El diagndstico de mielomeningocele puede llevarse a cabo a través de pruebas

prenatales como:

- Amniocentesis y analisis de muestras de sangre: Durante este proceso,
se pueden identificar marcadores bioquimicos como la alfa-fetoproteina (AFP) y la
acetilcolinesterasa, que se excretan en el liquido amnidtico. Estas sustancias pueden ser

detectadas tanto en el liquido amniético como en el suero materno, lo que facilita el

10
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diagnostico prenatal de esta condicién (). Se realiza a principios del segundo trimestre
@),

- Ecografia fetal 2 -D: A través de este tipo de ecografia se puede explorar
estructuradamente la columna vertebral . También se pueden observar anomalias en
el craneo fetal y en el cerebelo, incluyendo un abombamiento en la region frontal
(denominado signo del limoén, que se observa en el 98% antes de las 24 semanas de
gestacion y un 13- 25% después) y una curvatura anormal del cerebelo (conocido como
signo de la banana), las cuales se relacionan con el cierre de la cisterna magna ©).

- Resonancia magnética: Sin lugar a dudas, se trata de la investigacion
que ha contribuido de manera mas significativa al entendimiento de las anomalias

congénitas del sistema nervioso central ).

Una vez ha nacido el bebe y haya sospecha, se puede realizar una valoracion
neurolégica a través de la escala Asia. También se valorara si los esfinteres son voluntarios o no

y se explorara la sensibilidad, a parte de realizar pruebas de imagen ).
1.3.3 Tratamiento del MMC.
Existen varios tratamientos para mejorar la calidad de vida de la persona con MMC:

- A través de cirugia:

. Prenatal: Durante el periodo gestacional, en situaciones vinculadas a la
malformacion de Chiari tipo Il (colapso de la cisterna magna), se lleva a cabo una
correccion intrauterina a través de cirugia fetal mediante la técnica MOMS que se trata
de una cirugia fetal abierta, la cual ha demostrado estar asociada con resultados
neurolégicos tempranos superiores en comparacion con las intervenciones postnatales
@),

. Postnatal: Tras el nacimiento, en el 80% de los casos de MMC, se
implanta una valvula de derivacidon ventriculoperitoneal para gestionar la hidrocefalia
secundaria. Los pacientes que reciben tratamiento postnatal con frecuencia presentan
secuelas neuroldgicas a largo plazo, que pueden incluir disfunciones cognitivas y
motoras, epilepsia, incontinencia urinaria y fecal, asi como paraplejia en situaciones
severas @),

. En el dolor neuropatico el tratamiento inicial son antidepresivos
(triciclicos/IRS) y si no funciona se pautara gabapentina/pregabalina. Si el dolor es
localizado se recomendaran analgésicos topicos coadyuvantes (parches de

capsaicina/lidocaina) y como ultimo recurso el uso de opioides ().

11
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. Para las complicaciones musculoesqueléticas se necesitara el uso de
corsé ortopédico para la escoliosis y silla de ruedas o muletas para poder deambular ©:9),

. En las LPP el tratamiento se hara con apdsitos una vez hayan aparecido,

pero lo mas importante es la prevencion ya que son de curacion muy lenta en pacientes
con MMC. La prevencion se realizara mediante cambios posturales a lo largo del dia,

evitar humedades, posicion prono y elevar miembros inferiores (7:8).

. En las complicaciones urolégicas (incontinencia, infeccién urinaria,
pielonefritis, hidronefrosis, etc). si no hay tratamiento puede derivar en insuficiencia renal

terminal o sepsis (19

Dado que la espina bifida es una condicion irreversible, los enfoques terapéuticos se

centran en minimizar las secuelas y optimizar las habilidades del nifio ©).
1.3.4 Complicaciones del MMC.

Las complicaciones del MMC pueden clasificarse en tres categorias:

fisioldgicas/biologicas, psicoldgicas y sociales, dado que impactan en estos diferentes ambitos.

1.3.4.1 Complicaciones fisiologicas/Biolégicas.

- HIDROCEFALIA: Es la acumulacion excesiva de liquido cefalorraquideo (LCR)
en los ventriculos cerebrales y/o en los espacios subaracnoideos, originada por diversos
mecanismos, tales como la obstruccion en la circulacién del LCR, una absorcién inadecuada
del mismo y/o una sobreproduccion del LCR. Esta condicion se presenta en
aproximadamente del 20% al 30% de los neonatos con MMC, aumentando su incidencia
hasta el 80% tras la intervencién quirdrgica para el cierre de E.B. La hidrocefalia puede
manifestarse principalmente en los primeros afos de vida, aunque también puede
presentarse a lo largo de la vida ().

- MAL FUNCIONAMIENTO DE LA VALVULA DE DERIVACION
VENTRICULOPERITONEAL (DVP): Las causas mas comunes son la obstruccion del catéter
ventricular y las infecciones (5-15%) (.

- MEDULA ESPINAL ANCLADA (13-26%): Los nervios espinales estan
conectados al tejido y se tensan debido al aumento del grosor intradural del filum, a la
reduccion de su longitud o a la adhesion a la médula espinal, produciendo una restricciéon de
movilidad entre la médula espinal y el canal raquideo ("4,

- SIRINGOMIELIA: Presencia de quistes en la médula espinal pero fuera del canal
central (1),

- DOLOR NEUROPATICO: Se manifiesta con dolor crénico en cuello, hombros y

12
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munfecas por el cotidiano uso de silla de ruedas; este dolor empeora con el paso de los afios
debido al aumento de peso. Afecta al 7-10% de las personas con MMC, normalmente
mayores de 40 afios (1-8),

- CONVULSIONES: Es multifactorial y si el paciente posee valvula
ventriculo-peritoneal debe sospecharse de su obstruccion (.

- ESTENOSIS DEL CANAL LUMBAR: Reduccion del espacio en el canal espinal
central, lateral y/o en los foramenes nerviosos, que provoca la compresion de las estructuras
nerviosas cercanas al hueso y al tejido blando ™.

- ALTERACION COGNITIVA (20 - 25%): La mayoria de las personas con MMC
presentan un coeficiente intelectual dentro del rango normal; sin embargo, algunos pueden
experimentar dificultades en la adquisicion de nuevos conocimientos o en el desarrollo de
habilidades ejecutivas. Ademas, un porcentaje de estos pacientes puede presentar
trastornos de atencion ().

- MALFORMACION DE CHIARI TIPO lI: El tronco cerebral se alarga y se situa
mas bajo de lo normal, extendiéndose hacia el canal espinal o la regién del cuello. Se
manifiesta mediante debilidad en los brazos, dificultades para respirar y tragar 4.7),

- VEJIGA NEUROGENICA: Se origina debido a una disfuncién neuropatica
vesico-esfinteriana, lo que puede resultar en megauréter, hidronefrosis y reflujo vesico-renal.
Es crucial identificarla precozmente para prevenir el deterioro de la funcion renal, ademas de
ser un factor de riesgo para el desarrollo de neoplasias .

- COMPLICACIONES MUSCULOESQUELETICAS (34%): Las deformidades son
el resultado de un desequilibrio en la actividad muscular, una postura inadecuada durante el
desarrollo intrauterino, la influencia de la gravedad y la falta de intervencién terapéutica. A
medida que el nifio crece, las retracciones musculotendinosas se intensifican debido a la
discrepancia entre el crecimiento 6seo y el del tejido muscular : escoliosis (50%), pie
zambo, luxaciones de cadera, displasia de cadera (30%) y contracturas. Estas
complicaciones varian segun la zona de la columna vertebral que esté afectada. Existe un
alto riesgo de sufrir fracturas ya que son propensos a tener osteopenia/osteoporosis debido
a la disminucién de actividad fisica y a la falta de vitamina D “8),

- UPP/LPP: Representan la causa mas comun de hospitalizacién en personas con
MMC (34%). Estas lesiones cuténeas estan correlacionadas con un incremento en la
morbilidad y mortalidad, debido a su evolucion lenta y a la posibilidad de sobreinfeccién, que
puede progresar a osteomielitis, aumentando el riesgo de amputacién de la extremidad
afectada o incluso la muerte. Los factores de riesgo identificados incluyen: ser hombre, tener

una lesién medular en la region toracica o lumbar alta ya que hay una presion prolongada de
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las zonas del cuerpo que tienen menor movilidad como gluteos, codos y talones por el uso
habitual de sillas de ruedas o estar encamados, lo que ablanda la piel y favorece la aparicion
de estas lesiones, pudiendo llegar incluso a provocar una sepsis, haber tenido intervenciones
quirargicas en la rodilla, contar con una derivacidn ventriculoperitoneal, sufrir de

incontinencia urinaria, haber sido sometido a cirugia reciente (8),

- COMPLICACIONES UROLOGICAS: Infecciones de las vias urinarias,
incontinencia, litiasis, pielonefritis, complicaciones en catéteres vesicales, hipoplasia
renal, nefropatia, diverticulos vesicales y sepsis “10),

- DISFUNCION DIGESTIVA: Colon neurogénico, megacolon, encopresis y
enterocolitis ).

- DISFUNCION ENDOCRINA: pubertad precoz relacionada con la presién
intracraneal por disfuncion del hipotalamo, obesidad debido a la escasa o nula actividad fisica
4).

- ALERGIAAL LATEX: Un tercio de las personas con E.B tienen alergia al latex y
deberan ir identificados con un brazalete ya que su estancia en el hospital es frecuente ©).

- ALTERACIONES SEXUALES Y REPRODUCTIVAS: disfuncion eréctil,
criptorquidia (12-25%), eyaculaciéon retrograda anorgasmia (mas frecuente en el sexo
femenino), frigidez, dificultad de acoplamiento y penetracion y dificultad para la fecundacion

y parto 410,
1.3.4.2 Complicaciones Psicolégicas.

Los jévenes con MMC experimentan impactos psicolégicos debido a la aceptacion social,
las percepciones sobre su autoestima, el rendimiento académico y su imagen fisica. A medida
que avanzan en edad, también comienzan a preocuparse por la dependencia de sus familiares
y del sistema de salud, asi como el aislamiento y la dificultad para socializar, de ahi que puedan

sufrir ansiedad y depresion 4911,
1.3.4.3 Complicaciones Sociales.

El MMC impacta negativamente en la calidad de vida a lo largo de la infancia, la
adolescencia y la adultez, constituyendo un desafio para los individuos, sus familias y la sociedad
en general. Es fundamental evitar la sobreproteccion, fomentar las habilidades del paciente y
proporcionar una formacién adecuada que les permita alcanzar una vida independiente en los
ambitos personal, social y laboral en la adultez. Con el envejecimiento de los cuidadores, la
limitada capacidad del paciente para gestionar sus complejas necesidades médicas representa

un reto constante. La investigacién social indica que siguen existiendo barreras arquitecténicas
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y laborales y los sistemas de transporte no estan adecuadamente adaptados a las necesidades

de las personas con discapacidad ©).
1.3.5 Cuidados del MMC.

El equipo de enfermeria no solo se dedicara a proporcionar atencion al paciente con
MMC, sino que también ofrecera apoyo a su nucleo familiar, considerando que esta circunstancia
tiene un impacto considerable en ellos, particularmente en la madre, quien puede experimentar
emociones como frustracion, ansiedad y desasosiego. Estas reacciones emocionales pueden
influir adversamente en el desarrollo del nifio y en el bienestar general de la familia. Por lo tanto,

el personal de enfermeria disefiara un enfoque de atencién integral ().

Las personas con MMC requieren un seguimiento constante, holistico y coordinado para
tratar sus afecciones desde su nacimiento hasta la adultez, asi como para atender su salud
mental, satisfacer sus necesidades generales de atencién preventiva y proporcionar apoyo en el

autocontrol (12),
1.4 Epidemiologia.

Segun datos extraidos del Cuestionario de Discapacidades de la Encuesta de
Discapacidades, Autonomia personal y Dependencia (EDAD 2008), realizado por el Instituto
Nacional de Estadistica (INE), en Espafia hay 19.272 personas con E.B.

Anualmente nacen a nivel mundial casi 500.000 nifios con DTN y 1 de cada 1.000 nacen
con MMC ),

Desde los afios 80 se le empezé a dar importancia a la accion del acido félico sobre la
formacion de este tipo de trastornos y desde hace 20 afos la prevalencia en Espafia de E.B ha
disminuido debido al diagndstico prenatal temprano y a interrupciones voluntarias del embarazo
@ (FIG.4).
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FIG. 4: Prevalencia mundial de la EB por 10.000 nacidos vivos, en funcién de la fortificacion con
Acido Félico (AF). Fuente

1.5 Objetivos del Desarrollo Sostenible y Aspectos Fisiologicos/Biologicos, Psicolégicos
y Sociales del MMC.

El mielomeningocele es un defecto del tubo neural y puede tener un impacto significativo

en la vida de las personas que lo padecen, asi como en sus familias.

Los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) de las Naciones Unidas son un conjunto
de 17 objetivos que buscan abordar los desafios globales (3). Al relacionar estos objetivos con
las personas con MMC, es posible identificar como los aspectos fisioldgicos/biolégicos,

psicologicos y sociales se interrelacionan con cada uno de ellos:

o ODS 3 SALUD Y BIENESTAR: Este objetivo busca garantizar una vida
saludable y promover el bienestar para todos en todas las edades. La atencién médica
adecuada, el acceso a tratamientos, la rehabilitacion y el apoyo psicolégico son
fundamentales para mejorar la calidad de vida de las personas con MMC.

o ODS 4 EDUCACION DE CALIDAD: La inclusién educativa es crucial
para los nifios con MMC. Asegurar que tengan acceso a una educacién de calidad y
adaptaciones necesarias en el sistema educativo es fundamental para su desarrollo
personal y profesional.

. ODS 5 IGUALDAD DE GENERO: Dado que una proporcion significativa

de los cuidadores principales de personas con MMC en los hogares son mujeres, la
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estrategia para abordar la sobrecarga de responsabilidades asociadas al cuidado
también debe vincularse a la promocion de la igualdad de género, puesto que la labor

de cuidador no deberia recaer exclusivamente en su responsabilidad.

. OoDS 8 TRABAJO DECENTE Y CRECIMIENTO
ECONOMICO: Fomentar la inclusién laboral de personas con MMC es clave para
garantizar que puedan contribuir a la economia y tener acceso a un trabajo digno.

. ODS 10 REDUCCION DE LAS DESIGUALDADES: Las personas con
MMC a menudo enfrentan discriminacién y desigualdades en el acceso a servicios,
educacion y empleo. Este objetivo busca reducir las desigualdades en todas sus formas

y asegurar que todos tengan las mismas oportunidades.

. ODS 11 CIUDADES Y COMUNIDADES SOSTENIBLES: Las personas
con MMC pueden tener dificultades para acceder a espacios publicos y servicios debido
a la falta de infraestructura accesible. Este objetivo promueve la creacién de ciudades

inclusivas y sostenibles que consideren las necesidades de todas las personas.

o ODS 17: ALIANZAS PARA LOGRAR LOS OBJETIVOS: La colaboracion
entre gobiernos, organizaciones no gubernamentales, sector privado y comunidades es
esencial para abordar las necesidades de las personas con mielomeningocele y

garantizar un enfoque integral en la atencion y apoyo.

1.6 justificacion.

La finalidad de este trabajo trata, en la necesidad de mostrar y cuantificar qué factores,

ya sean fisiolégicos/bioldgicos, psicolégicos o sociales, influyen en la salud de los pacientes con

MMC para asi conocer si mediante actuaciones médicas, enfermeras y familiares se puede

mejorar en los cuidados y su tratamiento, para llegar a igualar la esperanza de vida con cualquier

otra persona sana.

2. OBJETIVOS.

2.1 Objetivo General.

El objetivo principal en esta revisién de bibliografia cientifica es analizar y cuantificar las

complicaciones de salud mas abundantes en la literatura cientifica que afectan a los pacientes
con MMC.

2.2 Objetivos Especificos.

Los objetivos especificos que queremos investigar acerca de las complicaciones en
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pacientes con mielomeningocele son:

e |dentificar las complicaciones que afectan a los aspectos bioldgicos.
e Evaluar las complicaciones que alteran los aspectos psicoldgicos.

e Analizar las complicaciones relacionadas con los aspectos sociales.
3. MATERIAL Y METODOS.
3.1 Tipo de Trabajo.

La finalidad de este estudio es reunir y examinar la informacién disponible en la literatura
cientifica sobre cuales son las principales complicaciones a las que se enfrentan las personas
con espina bifida (mielomeningocele) en el ambito fisioldégico/biolégico, psicolégico y social a

través de una revision narrativa.
3.2 Formulacioén de la Pregunta de Estudio.

En primer lugar, se formulé una pregunta de investigacion utilizando el acrénimo PICO
(FIG.5), que facilita la creacién de una pregunta clinica especifica y la biusqueda efectiva de

informacion.

POBLACION
Pacientes de todas las edades con mielomeningocele

INTERVENCION

Cuidados médicos, enfermeros y familiares habituales
\

.
COMPARACION
No hay grupo de comparacion

RESULTADOS
Complicaciones fisioldgicasibiologicas, psicolégicas y sociales en personas con miglomeningocele

A AV

FIG. 5: Pregunta PICO. Fuente: Elaboracién propia

Por consiguiente, la pregunta de investigacion planteada fue la siguiente: Cuales son

las principales complicaciones fisioldgicas/biolégicas, psicolégicas y sociales en pacientes con
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MMC?
3.3 Metodologia de busqueda.

La busqueda de articulos se realizd durante los meses de febrero y marzo de 2025. Las
bases de datos que se utilizaron para llevar a cabo la busqueda fueron PubMed
(https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/), CINAHL a través de la plataforma EBSCO host
(http://search.ebscohost.com/) y SCOPUS (https://www.scopus.com/ ).

Para la construccién de las ecuaciones de busqueda, se emplearon los Descriptores de
Ciencias de la Salud (DeCS), los cuales ofrecen términos de lenguaje controlado en tres idiomas:
espafol, inglés y portugués. La busqueda inicial se llevé a cabo en PubMed, utilizando el tesauro
MeSH (Medical Subjects Headings) para seleccionar los descriptores en inglés; también se
utilizaron estos descriptores para Scopus y Cinahl: Myelomeningocele/meningomyelocele,

psychology, social, physiology, spina bifida cystica, complications y lesions .

Para formular las ecuaciones de busqueda y obtener los articulos que forman parte de
esta revision narrativa, se han empleado los operadores booleanos "AND" y "OR" para combinar

descriptores y términos clave.
3.3.1 Criterios de Seleccion.

En las bases de datos revisadas se han definido criterios de inclusion y exclusién para

llevar a cabo la seleccién o descarte de los articulos hallados (Tabla 1).

Tabla 1. Tabla descriptiva de los criterios de inclusion y exclusion para los articulos incluidos en la revision.

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION

Articulos que incluyan otras enfermedades que no sea

Articulos en castellano e inglés. E.B/ MMC.

Documentos disponibles en texto Articulos que, basandose en el titulo y el resumen, no

completo. se consideran pertinentes para esta revision.

Estudios que no proporcionen datos significativos
Articulos publicados entre 1970 y sobre las complicaciones fisiol6gicas/bioldgicas,

2025. psicoldgicas y/o sociales en pacientes con MMC.

Articulos donde se describan las
complicaciones de pacientes con
MMC.

Fuente: Elaboracion propia
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3.3.2 Estrategias de Busqueda.

A continuacion, se presenta la Tabla 2 que detalla las distintas bases de datos
empleadas, las ecuaciones de busqueda asociadas, los filtros aplicados y los articulos
localizados.

Tabla 2. Bases de datos consultadas y estrategias de busqueda.

BASE DE FILTROS APLICADOS N.° DE
DATOS ECUACION DE BUSQUEDA ARTiCULOS
- ((((myelomeningocele[MeSH
Terms]) OR
(Meningomyelocele[MeSH - Idioma: castellano e
Terms]) OR (Spina Bifida inglés. 1

Cystica[MeSH Terms]))) AND
(complications)) AND

(Psychology, Social) - Articulos publicados
PUBMED entre 1970-2024.
- ((((myelomeningocele[MeSH
Terms]) OR 53
(Meningomyelocele[MeSH - Texto completo
Terms]) OR (Spina Bifida disponible.

Cystica[MeSH Terms]))) AND

(complications)) AND (lesions)

( ( ( ( myelomeningocele ) OR - Idioma: castellano e
( meningomyelocele ) OR ( inglés.
spina AND bifida AND cystica ) | - Articulos publicados

SCOPUS ) ) AND ( complications ) ) entre 1970-2024. 244
AND ( lesions ) - Texto completo

disponible.

Meningomyelocele OR - Idioma: castellano e
myelomeningocele AND inglés.

CINAHL complications AND psychology | - Articulos publicados 45
AND social AND physiology entre 1970-2024.

- Texto completo

disponible.

Fuente: Elaboracién propia.
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3.4 Criterios de Selecciéon de Resultados.

Después de llevar a cabo la busqueda en las bases de datos elegidas, se hallaron un
total de 353 articulos. Posteriormente, tras aplicar los criterios de inclusiéon y exclusion, se
eliminaron 298 articulos, quedando un total de 54 articulos para evaluarlos posteriormente. A
continuacion, al retirar los articulos duplicados, quedaron un total de 37 articulos, que tras realizar
una revision completa de los textos se seleccionaron 14 articulos de la base de datos Pubmed,

1 articulos de Cinahl, y 9 articulos de Scopus.

En total, se obtuvieron 24 articulos que cumplen con todos los criterios de seleccion, los
cuales se incluyen en esta revision bibliografica. A continuacion, se presenta un diagrama de flujo

que ilustra el proceso de busqueda (Figura 6).

FIG.6 Diagrama de flujo de la seleccion de articulos para la revisién bibliografica sobre complicaciones

fisioldgicas/bioldgicas, psicologicas y sociales en pacientes con MMC.

PUBMED SCOPUS CINAHL
N=64 N=244 N=45

'

Numero total de articulos encontrados a través de las
busguedas en las bases de datos
(N=353)

Articulos
excluidos
(N=299)

Articulos

Articulos elegidos tras aplicar criterios de inclusion y duplicados

exclusién =
N=17
(N=54) ( :
— - Articulos
Articulos resultantes tras eliminar duplicados y excluidos
revisados a texto completo (N=13)
(N=37)

r

Articulos incluidos en la revision
(N=24)

R ( Y I's ™ s ™

Fuente: Elaboracion propia.
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Una vez que se seleccionaron 24 documentos cientificos mediante la aplicacién de

ecuaciones de busqueda en las bases de datos elegidas, se procedio a su analisis en funcion de

los objetivos definidos. Posteriormente, se elabord una sintesis de cada uno de los resultados,

presentandose en formato de tabla (Tabla 3).

Tabla 3. Tabla de sintesis de resultados de los 24 documentos revisados sobre las complicaciones en pacientes con

MMC.
INFORMACION MUESTRA INTERVENCION RESULTADOS CONCLUSION
DEL ARTICULO
TITULO: Medical 65 nifios y Evaluar factores El nivel Los factores
and social factors adultos médicos y socioeconémico socioeconomicos y las

associated with
cognitive outcome
in individuals with

myelomeningocele
(14)

AUTORES: Bier et

al.

FECHADE
PUBLICACION:
1997.

DISENO: Articulo.

jévenes (entre
los 4y los 29
afos) con
MMC con y sin

hidrocefalia.

sociales para
saber como
influyen sobre el

nivel cognitivo.

afecta el desarrollo

del lenguaje.

Las complicaciones
médicas incrementan
la probabilidad de
que surjan problemas

cognitivos.

Las complicaciones
médicas estan
fuertemente ligadas
al desarrollo

cognitivo no verbal.

complicaciones
médicas influyen en el

desarrollo cognitivo.

TITULO: High
prevalence of
incontinence
among young
adults with spina

bifida: Description,

179 personas
(37 pacientes
con espina
bifida oculta y
142 con MMC)
entre 16-25

anos. 119 de

Analizar la
frecuencia de
incontinencia, la
forma en que se
percibe este
problema y los
factores que

influyen en la

EI MMC, la
hidrocefalia y una
lesion en el nivel L5 o
superior se
relacionaron con
aquellos pacientes
que experimentaban

incontinencia urinaria

La gran parte de los
adultos jovenes que
padecen espina bifida
experimentan
incontinencia urinaria y
fecal, y la mayoria

considera que este
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INFORMACION MUESTRA INTERVENCION RESULTADOS CONCLUSION
DEL ARTICULO
prediction and ellos tenian incontinencia y/o fecal. Los problema afecta su
problem hidrocefalia. urinaria y fecal en | factores que influyen | calidad de vida.
perception(19), adultos jovenes en la percepcion de
que tienen espina | la incontinencia
bifida. urinaria como un

AUTORES: Verhoef inconveniente
etal. incluian, ademas de

la propia

incontinencia, la
FECHADE ausencia de
PUBLICACION: hidrocefalia y tener
2005. una lesién en el nivel

L5 o superior. Por

otro lado, el unico
DISENO: Estudio factor que determiné
transversal. la percepcion de la

incontinencia fecal

como un problema

fue la frecuencia de

los episodios de

incontinencia.

158 Ofrecer Los datos sobre la Conforme los

TITULO: Acquisition
of autonomy skills
in adolescents with

myelomeningocele
(16)

AUTORES: Davis

etal.

FECHA DE
PUBLICACION:
2006.

participantes
(90 nifios y 68
ninas) entre 12
y 18 afios con
hidrocefalia,
lesiones
superiores a
L2, entre L3y
L5, inferiores a
la S1.

cronologias sobre
la edad en la que
los adolescentes
con MMC
desarrollan
habilidades de
autonomia a
través de una lista
de verificaciéon de
autonomia

(autoayuda,

adquisicion de
habilidades muestran
que las personas con
menor capacidad
cognitiva desarrollan
habilidades a un
ritmo similar al de
quienes tienen
habilidades
cognitivas medias,

aunque lo hacen en

adolescentes van
creciendo, sus
posibilidades de
involucrarse en
actividades
organizadas

disminuyen.

Los adolescentes que
poseen habilidades
cognitivas adecuadas

pero que enfrentan
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INFORMACION
DEL ARTICULO

MUESTRA

INTERVENCION

RESULTADOS

CONCLUSION

DISENO: Articulo.

independencia y

adaptacion)

una etapa mas

tardia.

discapacidades fisicas
suelen ser marginados
socialmente, lo que
restringe su
oportunidad de
desarrollar y
perfeccionar sus
habilidades de

interaccion social.

TITULO: Measuring
quality of life in
adolescent and
young adults with
spina bifida:
Usefulness for
physicians involved
in incontinence

management('?),

AUTORES: Lemelle

y Guillemin.

FECHA DE
PUBLICACION:
2006.

DISENO: Capitulo

de libro.

Adolescentes y
adultos con
S.B

Explicar el
concepto de
calidad de vida en
el contexto de la
atencion médica y
analizar de qué
manera se puede
implementar este
concepto en
pacientes con SB,
particularmente
enlo que
respecta a la
investigacion
sobre el manejo
dela

incontinencia.

Alo largo de los afios
ha habido grandes
avances, con
respecto a los
asuntos relacionados
con la incontinencia,
ha habido un cambio
notable en las
recomendaciones
terapéuticas, que han
variado desde
enfoques
conservadores hasta
intervenciones
quirargicas
reconstructivas del
tracto urinario
inferior, junto con el
tratamiento
quirargico de la

incontinencia fecal.

Las consecuencias de
la S.B son reduccion
en la capacidad de
movimiento, problemas
de control urinario e
intestinal,
discapacidades en el
ambito neurosensorial,
dificultades sociales
como una menor
aceptacion en la
comunidad y la
ausencia de una red
de apoyo entre

iguales.

En los ultimos 20 afios
ha habido un avance
en el tratamiento de la
incontinencia, sobre
todo en las cirugias.
No obstante, las
conexiones entre la
continencia, sus

factores y la calidad de
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DEL ARTICULO
vida, todavia no estan
del todo esclarecidas.
TITULO: Risk 30 pacientes 21 pacientes no El incremento de la

factors for renal
injury in patients
with
meningomyelocele
(18)

AUTORES: Arora et

al.

FECHA DE
PUBLICACION:
2007.

DISENO: Articulo.

con MMC
Operados de

mielodisplasia.

presentaban
cicatrices en los
rifones, mientras que

el resto si.

Los que tenian
cicatrices eran mas
mayores, mostraban
un grado severo de
hidroureteronefrosis
(dilatacion del rifién)
y reflujo
vesicoureteral,
también presentaban
una frecuencia de
fuga por presion
elevada y baja
capacidad
cistométrica y
frecuentes molestias

urinarias.

edad, la presencia de
hidroureteronefrosis y
reflujo vesicoureteral,
las elevadas presiones
de fuga y el escaso
volumen de la vejiga,
son caracteristicos de
una vejiga de alto
riesgo en pacientes
con MMC y aumentan
la probabilidad de
dafo renal en
pacientes con

mielodisplasia.

TiTULO:
Myelomeningocele:
neglected

aspects(19),

Serie no
seleccionada
de 695 adultos
en el Reino
Unido.

Las personas con
MMC normalmente
tienen vejiga

neurégena.

Las causas mas
comunes de muerte
son las
enfermedades

pulmonares,

El enfoque hacia el
tratamiento de los
nifos con espina bifida
ha avanzado
notablemente en los
ultimos 50 afios, en
especial, el
conocimiento sobre la

vejiga neuropatica que
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DEL ARTICULO
cardiacas e ha hecho disminuir las
insuficiencia renal. infecciones urinarias,
o N menor dafio en los
AUTOR: Cristobal Los nifos que
i i rinones y una mejor
R J Woodhouse. caminan tienen un
continencia. Sin
20-50% de
o , embargo, se ha
probabilidades de ir
) descuidado la
en silla de ruedas g
reparacion de estos
FECHA DE cuando sean p d'p'd i
PUBLICACION: adultos. in IVI.UOS para llevar
2008. una vida adulta
La falta de independiente.
movimiento, la
o ) Es fundamental que se
limitada capacidad
atoria. | les permita a los nifios
D obesidad, la alergia
al latex y el deterioro
) o responsabilidades
de la cifoescoliosis
) familiares.
incrementan los
riesgos asociados a Es importante
la cirugia. continuar con el
seguimiento
multidisciplinar una vez
pasan a adultos para
mejorar su calidad y
esperanza de vida.
26 adultos Evaluar la Las personas con Las lesiones en la
. . jévenes con capacidad de MMC, los parte superior de la
TITULO:Upper limb
o MMC con movimiento de las | movimientos de sus columna vertebral
motor function in
) hidrocefalia extremidades extremidades son afectan mas la
young adults with
i . tratada. superiores en menos precisos y capacidad de
spina bifida and
jévenes adultos mas lentos. movimiento
hydrocephalus (20,
con MMC. independiente que las

La independencia

motora adaptativa
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AUTORES: Dennis

etal.

FECHA DE
PUBLICACION:
2009.

DISENO: Articulo.

esté relacionada con
las extremidades
superiores, y las
lesiones en la parte
superior de la
columna vertebral se
asocia con una
menor independencia

motora.

lesiones en la parte

inferior.

TITULO: Perceived
barriers to and
facilitators of
physical activity in
young adults with
childhood-onset
physical
disabilities®?").

AUTORES: Buffart

etal.

FECHA DE
PUBLICACION:
2009

DISENO: Estudio

cualitativo.

16 personas

(12 hombres y
4 mujeres) de
20 afos aprox
(50% con silla

de ruedas).

Averiguar como
afectan los
factores
personales y
ambientales para
evaluar las
barreras fisicas
que ellos

percibian.

Los obstaculos para
la practica de
ejercicio son la falta
de energia, lesiones
previas o el temor a
sufrir nuevas
lesiones o
complicaciones, las
instalaciones
limitadas para
realizar actividad
fisica y la escasez de
informacion y

conocimientos.

La diversion y la
interaccion social son
factores que
favorecen la
participacion en
actividades
mejorando la salud y

el estado fisico.

Los jévenes adultos
con discapacidades
fisicas desde la
infancia, identificaron
diferentes factores
personales y del
entorno que actuaron
como obstaculos o
apoyos para realizar

actividad fisica.
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TITULO: Perception
of the family that
existence the care
of child with

meningomyelocele
(22)

AUTORES Cipriano

et al.

FECHADE
PUBLICACION:
2009.

DISENO: Estudio

descriptivo.

15 familias con
hijos con MMC
en la consulta
externa de

neurocirugia.

Orientar sobre
salud/enfermedad
, cuidado y
tratamiento de

ninos con MMC.

Se observaron las
experiencias
compartidas por las
madres en la
atencion de nifios
con MMC, asi como
sus necesidades,
dificultades en el
tratamiento y
seguimiento de la
enfermedad, falta de
informacion de esta 'y
la responsabilidad
que tiene el servicio

del cuidado del nifo.

A medida que los
ninos crecen, los

problemas se agravan.

El desconocimiento de
la familia sobre la
enfermedad y su
evolucioén dificulta una
atencion adecuada, lo
que resalta la falta de
preparacion y apoyo
que reciben de los
servicios para el
cuidado diario de un
nifo con MMC. Es
fundamental que la
atencion se brinde a
través de un equipo
multidisciplinario, para
satisfacer las
necesidades de estas

familias y sus hijos.

El equipo de salud
puede implementar
estrategias que
faciliten el aprendizaje
de las familias,
capacitandolas en

cuidados especificos.

Ratones y
personas con
MMC.

Seleccionar
genes potenciales
que han sido
identificados a

partir de modelos

Se identificaron
variantes en la
secuencia de ciertos
genes, las cuales

provocan defectos en

El método de
asociacion de genes
especificos puede
detectar los genes

relacionados con el
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TITULO: de ratones el tubo neural en riesgo de DTN en

Epidemiologic and
genetic aspects of
spina bifida and
other neural tube

defects(@3),

AUTORES: Sing Au

et al.

FECHA DE
PUBLICACION:
2010

DISENO: Revision

bibliografica.

mutantes que
presentan
alteraciones en el
desarrollo del

tubo neural.

También se han
estudiado otros
factores en
personas como
causantes de
MMC.

humanos. Los
resultados de las
investigaciones en
ratones con MMC no
son los mismos que

en personas.

humanos en muestras

de gran tamafio.

El genotipado de alto
rendimiento y las
plataformas de
secuenciacion,
facilitara el
descubrimiento de la
causa genética de los
DTN.

Ademas de la genética
también influyen
factores como: falta de
folato en
embarazadas, bajo
nivel socioeconémico,
edad de la madre,
antecedentes
reproductivos, pais
materno y de
nacimiento,
hipertermia e ingesta
de medicamentos en el
embarazo, diabetes y

obesidad.

TITULO: Upper and
lower urinary tract

outcomes in adult

1128 pacientes
con MMC
mayores de 18

anos.

Sintetizar la
informacion sobre
el resultado del
funcionamiento

del sistema

El grado de lesién
neurolégica y la
presencia de
hidrocefalia se
relacionaron con la
incontinencia. El

25,7% presentaron

Deberia haber
programas de
monitoreo para los
pacientes con SB, los
cuales aun no estan
disponibles. Dado que

el deterioro de la
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myelomeningocele urinario en algun nivel de dafio y | funcion renal y vesical

patients(4),

AUTORES:

adultos con MMC.

enfermedad renales
terminal en un 1,3%

de los pacientes.

persiste mas alla de la
adolescencia, es

fundamental realizar

11 | Veenboer et al.
un seguimiento de
La falta de
FECHADE o estas personas.
. coordinacién entre el
PUBLICACION:
musculo detrusor vy el
2012.
esfinter, asi como la
DISENO: Revision hiperactividad del
sistematica. primero, son
indicadores
negativos para el
riesgo de dafo renal.
TITULO: Quality of | 66 pacientes Examinar las La técnica de manejo | La continencia urinaria
life related to mayores de 18 | relaciones entre la | de la vejiga y la tiene un vinculo
urinary continence | afios con S.B. | técnica de manejo | reconstruccion importante con la
in adult Spina Bifida de la vejiga, el urolégica no calidad de vida y no se
patients(25). estado de mostraron una ha podido determinar
, atencién relacién con los un factor unico que
AUTORES: Liu et
| ambulatoria y la aspectos urinarios 0 | mejore esta.
al.
12 reconstruccion de salud en general.

FECHA DE
PUBLICACION:
2015

DISENO: Revision

institucional

urolégica, asi
como su impacto
en la calidad de
vida de los
pacientes adultos
con espina bifida
que experimentan
sintomas

urinarios.

Sin embargo, las
puntuaciones de las
escalas 'y
cuestionarios si
estaban fuertemente

relacionadas.

TiTULO: Urologic

self-management

200 nifios
entre 3y 19

Describir la edad

de independencia

La mitad de ellos,

casi a los 10 afios ya

Se necesita evaluar la

preparacion de un nino
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13

through intermittent
self-catheterization
among individuals
with spina bifida: A
journey to self-
efficacy and

autonomy(26),

AUTORES: Castillo

et al.

FECHA DE
PUBLICACION:
2017.

DISENO: Articulo.

afios con MMC
que utilizan el
cateterismo
para vaciar la

vejiga.

en el cateterismo

intermitente en

personas con E.B.

sabian

autosondarse.

para iniciar el ISC
(autocateterismo
intermitente) ya que
todos no tienen las
mismas habilidades
motoras y pueden
lesionarse, pero
también hay que
fomentar la
independencia a una

edad temprana.

14

TITULO: The
relationship
between motor
function, cognition,
independence and

quality of life in

47 pacientes
entre 6y 20
afios con
MMC.

Investigar la
relacién entre la
funcion motora,
cognicion,
independencia
funcional, la
calidad de vida, la
edad y el nivel de
lesion en
pacientes con
MMC, e
investigar como la
hidrocefalia afecta
a estas variables
mediante el uso
de escalas,
encuestas y la
revision de

historias clinicas.

La funcion motora
gruesa esta
estrechamente
relacionada con la
movilidad y
moderadamente con
el autocuidado, las
interacciones
sociales y las
habilidades

cognitivas. El nivel de

lesion afecta
fuertemente la
motricidad gruesa y
moderadamente el
autocuidado y la
funcion social. La
cognicién tiene una

relacion moderada

El estudio actual
expone diversas
conexiones moderadas
entre la motricidad
gruesa, la cognicion, la
autonomia funcional y
la calidad de vida en

pacientes con MMC.
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myelomeningocele

patients”).

AUTORES:
Lundberg et al.

FECHA DE
PUBLICACION:
2017

DISENO: Estudio

observacional

con el autocuidado,
la movilidad y la
funcion social. El
autocuidado, la
movilidad y la
interaccion social
estan muy
conectados, y esta
Ultima tiene una
relacion moderada
con la calidad de
vida. La edad se
relaciona
moderadamente con
el autocuidado, la
funcion social y la
calidad de vida. Al
comparar grupos con
y sin hidrocefalia, los
primeros mostraron
menor rendimiento
motor y cognitivo,
menor independencia
funcional y
habilidades
reducidas en
autocuidado y
movilidad, aunque la
calidad de vida no
difirié
significativamente

entre ambos grupos.
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TITULO: Mobility, Hombres Evaluar la calidad | Los hombres con S.B | Cerca del 40% de los

hydrocephalus and
quality of erections
in men with spina
bifida(28),

AUTORES: Roth et

all.

FECHA DE
PUBLICACION:
2017.

DISENO: Articulo

mayores de 18
afos y con
S.B.

Aprox. la mitad

deambulan.

de las erecciones
y los posibles
factores que
influyen en ellas
en personas con
S.B a través de

encuestas.

no ambulantes no
tienen problemas

eréctiles.

hombres con SB
informaron tener
erecciones normales.
La condicién de ser
ambulatorio, en lugar
de tener hidrocefalia,
parecio ser el factor
mas importante
vinculado a la funcién

eréctil.

TITULO:Bowel

management and

5209 pacientes

con S.B entre

Explicar el manejo

de la disfuncion

El empleo de

medicamentos orales

La capacidad para

controlar los intestinos

continence in adults | 5y 83 afos. intestinal fue similar en nifos y | es mayor en los
with spina bifida: neuropatica y los | adultos. El porcentaje | adultos y se observo
Results from the resultados en la de adultos en la que era mejor en
National Spina continencia de los | utilizacién de los aquellos con
Bifida Patient adultos con S.B; supositorios y condiciones menos
Registry 2009- sefalar las enemas rectales es severas y un menor
. 15(9), diferencias en menor que en los grado de lesién en la
. comparacién con | nifos. médula espinal.
AUTORES: Wiener
los pacientes mas . )
et al. Los adultos La continencia
jévenes y analizar . i .
mostraron una mayor | intestinal mostré una
FECHA DE la relacion con los . . o
. tendencia a utilizar la | relacion significativa
PUBLICACION: factores
estimulacion digital o | con la situacion
2017 socioeconémicos. _ C . o
la desimpactacion, socioeconomica.
DISENO: Articulo. asi como a haber
tenido una
colostomia.
TITULO:Treated Todos los Establecer la El 80% de los nifios, Hay una evidente

hydrocephalus in

pacientes con

proporcién de

fueron tratados de

relacion entre
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individuals with MMC del intervenciones hidrocefalia, sin mielomeningocele y la
myelomeningocele | NSBPR. quirurgicas discriminacion de necesidad de recibir
in the National realizadas para la | sexo. tratamiento para la
17 Spina Bifida Patient hidrocefalia en hidrocefalia.
Registry©0). individuos con
AUTORES: Kim et mielomeningocele
al en el Registro
Nacional de
FECHA DE Pacientes con
PUBLICACION: Espina Bifida
2018 (NSBPR)
DISENO: Estudio
observacional.
29 (aprox Describir la Se detectoé una Las complicaciones
mitad ambos funcion pulmonar | funcién pulmonar respiratorias
SEexos) en pacientes con | restrictiva en el 90% | representan un

18

TITULO: Impact of
neurological level
and spinal
curvature on
pulmonary function
in adults with spina
bifida®".

AUTOR: Crytzer et

al.

Adolescentes y
adultos con
MMC (13-80

afos).

E.B (MMC)y
evaluar cémo
influyen en ella
factores como el
estado
neurolégico, la
escoliosis y la
obesidad.

de las personas con
lesiones en la region
toracicade T11 0
superior, en
comparacién con
aquellos que
presentaban lesiones

en la zona lumbar.

importante factor de
morbilidad y mortalidad
en individuos con
MMC; la neumonia y la
insuficiencia
respiratoria ocupan el
segundo y tercer lugar
en las causas de

muerte.

Entre las condiciones
secundarias que
pueden influir en la
insuficiencia pulmonar
se encuentran la
escoliosis, la obesidad
y la pérdida de

inervacion de los
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FECHA DE musculos
PUBLICACION: responsables de la
2018. inspiracién y de la
espiracion. Ademas,
tanto el nivel de la
DISENO: Estudio lesion como el grado
observacional de escoliosis afectan
transversal. de manera
independiente en el
deterioro de la funcion
pulmonar.
Adultos con Conseguir un La vejiga aumenta en | EIl MMC suele estar
MMC. almacenamiento pacientes que no han | relacionado con la
TTULO:Associatio de orina a presion | tenido éxito con el vejiga neurégena, lo

n of spina bifida

with cancer(32),

AUTORES: Arlen et

al.

FECHA DE
PUBLICACION:
2020.

DISENO: Revision

bibliografica.

reducida y
asegurar la
continencia
urinaria para
mantener la
funcién del tracto

urinario superior.

Se sugiere
realizar pruebas
de deteccion para
el cancery
evaluar la
presencia de
neoplasias
malignas en el
tracto urinario
inferior en
pacientes con

espina bifida.

tratamiento médico,
aunque su eficacia
puede estar
restringida por una
considerable
morbilidad y un
mayor riesgo de

cancer.

que significa que los
problemas urinarios
representan una causa
significativa de
morbilidad y mortalidad
a lo largo de la vida.
Ademas, los
procedimientos de
reconstruccion y
derivacion pueden
incrementar el riesgo
de desarrollar cancer
en el tracto urinario
con el tiempo. Por otro
lado, la disfuncién
vesical en si misma
también es un factor

de riesgo para la
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apariciéon de

neoplasias.

El manejo del MMC
requiere la
colaboracién de un
equipo
multidisciplinario para
prevenir y abordar las
posibles secuelas que
podrian impactar la
calidad de vida y la
supervivencia del

paciente.

20

TITULO: What is
the Role of
Scoliosis Surgery in
Adolescents and
Adults with

Myelomeningocele?
(33)

AUTORES: Bradko

etal.

FECHA DE
PUBLICACION:
2021

DISENO: Revision

sistematica.

Personas con
MMC y

escoliosis.

Cirugia para
corregir la

escoliosis.

El grado de
desviacién pélvica y
de disfuncién motora
mostraron una
estrecha relaciéon con
la gravedad de la

escoliosis.

La cirugia conlleva un
alto riesgo de
complicaciones y sus
beneficios pueden ser
minimos. Ademas, el
estado de la funcion
neurolégica, la
gravedad de la
hidrocefalia y la
disfuncién del tronco
encefalico son factores
que influyen mas en la
calidad de vida que la
deformidad de la

columna vertebral.

94
adolescentes y
adultos con

S.B que

Identificar las
preocupaciones
de salud mas

frecuentes en

En orden, las
principales
preocupaciones de

salud entre 100

Es fundamental que el
médico de familia
organice la atencion, la

gestion de
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TITULO: Health acuden al pacientes con fueron: la medicamentos y el

Concerns of
Adolescents and
Adults With Spina

programa de
cuidado

transitorio y de

S.B.

coordinacion de la
atencion en los

cuidados, vejiga

acceso a dispositivos

de apoyo.

Es necesario que la

Bifida®4). por vida, neurdgena, N .
atencion sea continua
durante la medicacion, )
21 | AUTORES: y personalizada en
) primera dispositivos de
Starowicz et al. personas con SB a lo
consulta asistencia, intestino .
largo de su vida y se
FECHADE clinica. neurdgeno, o
. debe potenciar ésta 'y
PUBLICACION: relaciones sociales, ) .
el bienestar mediante
2021. dolor, dieta, actividad L
fisi oai servicios integrales y
- . isica, neurologia,
DISENO: Estudio g bien coordinados.
. problemas en la piel,
observacional.
salud sexual
[reproductiva y
ortopedia.
114 recién Analizar el nivel Mas de la mitad eran | Los nifios que
. nacidos con de atencién hombres de raza padecen
TITULO: Scope of
MMC. médica y blanca. mielomeningocele

22

care in the first four
years of life for
individuals born
with
myelomeningocele:
A single institution

experience(9),

AUTORES: Hopson
et al.

FECHADE
PUBLICACION:
2021

quirargica que
reciben los
pacientes con
mielomeningocele
en sus primeros
cuatro afios de

vida.

requieren varias
hospitalizaciones,
intervenciones
quirdrgicas y consultas
médicas durante los
primeros cuatro afios
de su vida pero con el
tiempo desaparecen,
€s0 no quiere decir
que no sean igual de
necesarios, sino que
no llevan un
seguimiento tan de

cerca.
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DISENO: Estudio

observacional.

La mayoria de los
procedimientos son
neuroquirurgicos,
seguido de los
urolégicos y
ortopédicos.

23

TITULO: Education
and employment as
young adults living
with spina bifida
transition to
adulthood in the
USA: A study of the
National Spina
Bifida Patient
Registry(6),

AUTORES: Liu et

al.

1909
participantes
(850 hombres,
1059 mujeres)
de 18 a 26

afos con S.B

Analizar el
proceso de
cambio en la
educacion y el
trabajo de jévenes
adultos con
espina bifida, asi
como explorar los
elementos que
influyen en su

insercion laboral.

A lo largo del periodo
de transicion, un alto
porcentaje de los
participantes
continué su
formacion en
estudios superiores y
encontré trabajo a
medida que se

hacian mayores.

Los que tenian E.B
no MMC alcanzaron
un nivel educativo
mas alto y
presentaron una tasa
de empleo superior
en comparacion con
los que tenian MMC.
El empleo a tiempo
completo se
relacioné de forma
independiente con la
mayoria de edad, un
nivel educativo mas
alto, el tipo de E.B no
MMC, la asistencia

ambulatoria en la

Las tasas de logro
educativo
postsecundario y de
empleo, son bajas en
los adultos jovenes
con MMC que pasan
de la adolescencia a la
adultez temprana, en
comparacion con
personas sanas del
mismo grupo de edad.
Los factores
sociodemograficos,
médicos y funcionales
especificos se han
vinculado a una mayor
probabilidad de
conseguir un empleo
durante la juventud
adulta. Es necesario
utilizar los recursos
disponibles y
desarrollar nuevas
estrategias para
mitigar el impacto de
estos factores en los
patrones de transicion,

con el fin de maximizar
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FECHA DE comunidad y la el potencial de los
PUBLICACION: ausencia de lesiones | adultos jévenes con
2023. cutaneas. E.B.

DISENO: Articulo
de investigacion

cuantitativa.

La investigaciéon podria
aportar informacion
sobre como la
cognicion y los
determinantes sociales
de la salud, sus
servicios, apoyo
familiar y estado de
salud, afectan al
empleo, a la calidad de
vida y a la transicién a

la adultez.

24

TiTULO: Cognition
and emotional
distress in middle-
aged and older
adults with spina
bifida
myelomeningocele
(37)

AUTORES:

Fagereng et al.

11 mujeresy 8
hombres con
MMC de
edades
comprendidas
entre los 55 y
68 anos cony
sin

hidrocefalia.

Investigar las
funciones
cognitivas y el
malestar
emocional en
adultos de 55 a
68 afos que
padecen MMC,
tanto en aquellos
que presentan
hidrocefalia como

en los que no.

11 participantes
mostraron tener un
funcionamiento
cognitivo dentro de
los parametros
normales. La
diferencia entre los
participantes con
hidrocefalia y los que
no la tenian fue que
seis y cinco
personas,
respectivamente,
reportaron niveles
clinicos de depresion

y ansiedad.

El funcionamiento
cognitivo en personas
con MMC es inferior
entre los individuos

con hidrocefalia.

Normalmente, hay
deficiencias en la
velocidad de
procesamiento,
atencién, capacidad
visoespacial, la
memoria prospectiva y
las funciones

ejecutivas.

Hay mayor riesgo de
depresion y ansiedad

ya que tienen
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FECHA DE problemas
PUBLICACION: relacionados con el
2024. deterioro de su salud,

DISENO: Estudio

transversal.

la disminucién de la
movilidad y otras
complicaciones,
ademas de tener
necesidades de
atencion sanitaria que
no estan siendo

satisfechas.

Fuente: Elaboracién propia.

La busqueda inicial de articulos abarcé un periodo entre 1970 y 2025, pero los 24

articulos encontrados corresponden a los afios comprendidos desde 1997 hasta 2024.

Tras llevar a cabo un analisis exhaustivo de los articulos elegidos, se organizd y se

agrupo la informacién obtenida en los estudios para profundizar en los objetivos de esta

revision.

A continuacién, detallamos una tabla resumen de las complicaciones relacionadas con

los aspectos biolégicos/fisiolégicos, psicoldgicos y sociales en pacientes con MMC hallados en

los 24 documentos cientificos incluidos en la presente revision en la tabla 4.

Tabla 4. Complicaciones bioldgicas/fisioldgicas, psicoldgicas y sociales en pacientes con MMC hallados en los

documentos cientificos de la tabla 3.

INFORMACION DEL
DOCUMENTO CIENTIFICO

ASPECTOS FISIOLOGICOS/
BIOLOGICOS

ASPECTOS
PSICOLOGICOS

ASPECTOS
SOCIALES

AUTORES: Bier et al.

FECHA DE PUBLICACION:
1997.

Alteracion cognitiva

Nivel socioeconémico
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ASPECTOS FISIOLOGICOS/
BIOLOGICOS

ASPECTOS
PSICOLOGICOS

ASPECTOS
SOCIALES

AUTORES: Verhoef et al.

FECHA DE PUBLICACION: | Hidrocefalia y disfuncién renal, Depresion y
2005. vesical/intestinal. ansiedad.
AUTORES: Davis et al. Falta de autonomia,
. o » adaptacion, interaccién
FECHA DE PUBLICACION: Complicaciones Depresién y
social y poca
2006. . .
musculoesqueléticas. ansiedad. aceptacion.
AUTORES: Lemelley Alteracion cognitiva, disfuncién Falta de autonomia,
Guillemin renal, vesical/intestinal y adaptacion, interaccion
. complicaciones social y poca
FECHA DE PUBLICACION:
musculoesqueléticas. aceptacion.
2006.
AUTORES: Arora et al. Disfuncion renal,
FECHA DE PUBLICACION: vesical/intestinal.
2007.
Disfuncién renal,
AUTOR: Cristébal R J vesical/intestinal,
Woodhouse. enfermedades pulmonares y .
Depresién y
i cardiacas, alergia al latex,
FECHA DE PUBLICACION: )
alteraciones endocrinas y ansiedad

2008.

complicaciones

musculoesqueléticas.

AUTORES: Dennis et al.

FECHA DE PUBLICACION:
2009.

Complicaciones

musculoesqueléticas.

Instalaciones limitadas

para realizar actividad
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INFORMACION DEL
DOCUMENTO CIENTIFICO

ASPECTOS FISIOLOGICOS/
BIOLOGICOS

ASPECTOS
PSICOLOGICOS

ASPECTOS
SOCIALES

AUTORES: Buffart et al. Depresioén fisica, en centros
. y ansiedad educativos y de trabajo,
FECHA DE PUBLICACION:
también, escasez de
8 20009. . .
informacion y
conocimientos.
AUTORES: Cipriano et al. Depresién y
9 FECHA DE PUBLICACION: ansiedad
2009.
AUTORES: Sing Au et al.
10 | FECHA DE PUBLICACION: Alteraciones endocrinas. Nivel socioeconémico.
2010.
AUTORES: Veenboer et al. Hidrocefalia, alteracion
. cognitiva y disfuncién renal,
11 | FECHA DE PUBLICACION:
vesical/intestinal.
2012.
AUTORES: Liu et al. Falta de autonomia,
. . . » adaptacion, interaccién
12 | FECHA DE PUBLICACION: Disfuncion renal, Depresion y
L . social, poca
2015. vesical/intestinal. )
ansiedad. aceptacion.
AUTORES: Castillo et al. Falta de autonomia,
. i o . adaptacion, interaccion
FECHA DE PUBLICACION: Disfuncion renal, Depresién y
social y poca
13 | 2017. o , )
vesical/intestinal. ansiedad. aceptacion.
AUTORES: Lundberg et al. Hidrocefalia, Falta de autonomia,
. alteracion cognitiva y » adaptacion, interaccion
14 | FECHA DE PUBLICACION: Depresion y
2017 complicaciones social y poca
' musculoesqueléticas. ansiedad. aceptacion.
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INFORMACION DEL
DOCUMENTO CIENTIFICO

ASPECTOS FISIOLOGICOS/
BIOLOGICOS

ASPECTOS
PSICOLOGICOS

ASPECTOS
SOCIALES

15

AUTORES: Roth et al.

FECHA DE PUBLICACION:
2017.

Alteraciones sexuales y

reproductivas.

16

AUTOR: Wiener et al.

FECHA DE PUBLICACION:
2017.

Disfuncién renal,

vesicall/intestinal.

Nivel socioeconémico.

17

AUTORES: Kim et al.

FECHA DE PUBLICACION:
2018.

Hidrocefalia.

18

AUTORES: Crytzer et al.

FECHA DE PUBLICACION:
2018.

Alteracion cognitiva y
endocrina, complicaciones
musculoesqueléticas y
enfermedades pulmonares y

cardiacas.

19

AUTORES: Arlen et al.

FECHA DE PUBLICACION:
2020.

Disfuncion renal,

vesical/intestinal.

20

AUTORES: Bradko et al.

FECHA DE PUBLICACION:
2021.

Hidrocefalia y complicaciones

musculoesqueléticas.

21

AUTOR: Starowicz et al.

FECHA DE PUBLICACION:
2021.

Depresién y

ansiedad
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INFORMACION DEL
DOCUMENTO CIENTIFICO

ASPECTOS FISIOLOGICOS/
BIOLOGICOS

ASPECTOS
PSICOLOGICOS

ASPECTOS
SOCIALES

22

AUTOR: Hopson et al.

FECHA DE PUBLICACION:
2021.

Disfuncién renal,
vesical/intestinal y
complicaciones

musculoesqueléticas

AUTORES: Liu et al.

FECHA DE PUBLICACION:
2023.

Instalaciones limitadas
para realizar actividad

fisica, en centros

Depresion y educativos y de trabajo,
23 ansiedad. también escasez de
informacion y
conocimientos.
AUTORES: Fagereng et al. Hidrocefalia y alteracién Depresién

24

FECHA DE PUBLICACION:
2024.

cognitiva.

y ansiedad.

Fuente: Elaboracién propia

Al analizar minuciosamente los documentos cientificos presentados en la Tabla 4 y

evaluar las complicaciones a las que se enfrentan las personas con MMC, hemos categorizado
estas complicaciones en la Figura 7 en funcién de su impacto en tres areas : aspectos
fisioldégicos/bioldgicos, que se encuentra en 20 documentos cientificos, lo que equivale al 83,3%
del total; psicoldgicos, presente en 11 documentos cientificos, representando un 45,8%; y social,

que aparece en 10 documentos cientificos, lo que corresponde al 41,7%.

La suma de los tres tipos de complicaciones supera el 100% ya que en un mismo estudio

se pueden presentar varios tipos de complicaciones a la vez.

Es importante destacar que las complicaciones identificadas en los articulos

relacionados con esta seccién son predominantemente de naturaleza bioldgica.
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FIG.7 Complicaciones que afectan a los aspectos fisioldgicos/bioldgicos, psicoldgicos y sociales en pacientes con MMC

en los documentos cientificos analizados.
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4.1.1 Aspectos Fisiolégicos/Biologicos.

En el analisis de las complicaciones asociadas al MMC en los individuos estudiados, se
observaron las siguientes incidencias en la revision de la literatura cientifica presentada en la
seccion de resultados, enfocandose en aspectos fisioldgicos y bioldgicos: la hidrocefalia fue
reportada en el 25% de los articulos, lo que equivale a un total de 6 documentos('5:2427.30,.33,37);
las alteraciones cognitivas también representaron un 25%, con 6 documentos(4.17.24.27.31.37): |g
disfuncién renal, vesical e intestinal se presentd en el 41,7% de los estudios, totalizando 10
documentos(15.17.18,19.24,25,26,29.32.35):  |gs enfermedades pulmonares y cardiacas fueron
mencionadas en un 8,3% de los articulos, lo que corresponde a 2 documentos('9:31); |a alergia al
latex fue documentada en un 4,2%, en un solo articulo('); las alteraciones endocrinas se
informaron en un 12,5%, abarcando 3 documentos('92331); |as complicaciones
musculoesqueléticas fueron reportadas en un 33,3%, con 8 documentos(16.17.19.20.27,31.33,35): y |ag

alteraciones sexuales y reproductivas se registraron en un 4,2%, en un documento(@®),

De acuerdo con los datos de la tabla 4, la disfuncion renal, vesical e intestinal es la
complicacion que mas aparece en los articulos encontrados, mientras que la alergia al latex y las

disfunciones sexuales y reproductivas son las que menos.
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En la figura 8 encontraremos los diferentes tipos de complicaciones que afectan a los
aspectos fisiologicos/biolégicos en paciente con MMC que aparecen en los documentos

cientificos analizados.

FIG. 8 Complicaciones que aparecen en los documentos cientificos analizados de la tabla 3 y afecta a los aspectos
fisioldgicos/biolégicos en pacientes con MMC.
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Fuente: Elaboracién propia.

4.1.2 Aspectos Psicolégicos.

En individuos con MMC, se identifica a la ansiedad y depresién®") como complicaciones
que afectan al ambito psicoldgico y esto es causado por problemas como la incontinencia urinaria
y fecal representada en un 27,3% de los documentos cientificos segun tres
investigaciones('525.25); dependencia, adaptacion e interaccion social representa el 27,3% vy
corresponde a tres estudios('6.1936); el temor a sufrir nuevas lesiones, complicaciones y que
calidad de vida tendrdan, se presenta en un 36,4% que pertenece a cuatro
investigaciones(21.27.34.36) 'y por Gltimo, la transicion a la adultez, estudios y empleo se menciona
en un 9,1% de los documentos revisados, correspondiendo a un solo estudio®®). La ansiedad y
la depresion no solo les afecta a las personas con MMC, también sus familias lo sufren y

representa un 9,1% de la literatura, reflejado en otro estudio (22,

Los temas mas comunmente tratados en la literatura cientifica analizada son el miedo a
lesiones, complicaciones y la calidad de vida, mientras que los aspectos menos mencionados

son la transicion a la adultez, la educacion, el empleo y las inquietudes familiares.
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La Figura 9 representa los articulos que aparecen en la tabla 3 y que nombras las causas
por las cuales aparece la ansiedad y depresién en personas con MMC.

FIG. 9 Causas que afectan a los aspectos psicolégicos en personas con MMC que aparecen en los documentos

cientificos analizados.
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Fuente: Elaboracién propia.

4.1.3 Aspectos Sociales.

Las complicaciones sociales que tienen las personas con MMC dependen del nivel
socioecondmico, que constituye el 30% de los documentos cientificos revisados, con un total de
3 articulos(42329), ya que un bajo nivel afectara a los cuidados y a la alimentacion y repercutira
desfavorablemente a su salud; también influye la falta de autonomia, adaptacion, interaccion
social, poca aceptaciéon, que representa el 50% de los articulos analizados con 5
documentos(16.17.26.27) - sopretodo en la época adolescente; también existen instalaciones
limitadas para realizar actividad fisica, en centros educativos y de trabajo, ademas de una
escasez de informacion y conocimientos sobre el MMC, que corresponden al 20% de los estudios

examinados, reflejados en 2 documentos (21:36),

A continuacion, la figura 10 representa las complicaciones que aparecen en los articulos

revisados de la tabla 3 que afectan a los aspectos sociales.
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FIG. 10 Complicaciones que aparecen en los articulos revisados de la tabla 3 que afectan a los aspectos sociales en
personas con MMC.

0 Distribucién Porcentual de Documentos Cientificos por Factores Sociales

50.0%

B
o

30.0%

Porcentaje (%)
w
o

20.0%

N
o

-
o

Fuente: Elaboracién propia.

4.2 Discusion.

Tras analizar todos los articulos incluidos en esta revision, las complicaciones mas
frecuentes en relacion con los aspectos estudiados son las siguientes: en el ambito
fisioldgico/bioldgico, la hidrocefalia es la complicaciéon mas comun, (20% - 80%!"), aunque en los
articulos analizados, la complicacién mas frecuentemente citada en relacion con los aspectos
fisiologicos y biolégicos con un 41,7% es la disfuncibn renal y vesical/intestinal
(15,17,18,19,24,25,26,29,32.35) y |a hidrocefalia aparece en el 25%. En el ambito psicoldgico, predomina
la ansiedad y la depresion 37, aunque en los articulos revisados no se especifican porcentajes
exactos de afectacion, si que posteriormente detallamos el % del factor mas nombrado en los
articulos analizados y finalmente, en el ambito social, también se observan problemas
relacionados con este aspecto, aunque sin porcentajes definidos, pero mas adelante tambien

nombramos cual es el % del factor mas predominante en los articulos revisados.

Por otro lado, las alteraciones sexuales y reproductivas, junto con la alergia al latex, son
las que aparecen con menor frecuencia en la literatura revisada (4,2%), pero el dolor neuropatico
y el mal funcionamiento del sistema de la DVP son las complicaciones con menor prevalencia

(7-10% y 5-15% respectivamente) (':8) seglin los articulos analizados en esta revision.

La evidencia indica de manera coherente que la incontinencia intestinal se vincula con

una calidad de vida inferior, mientras que el manejo intestinal se relaciona con una calidad de
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vida superior. Hasta la fecha, los estudios no han encontrado una relaciéon entre el estado de
escoliosis y la calidad de vida; en contraste, se ha observado que la depresion, la falta de
optimismo y la disminucién de las funciones ejecutivas si estan asociadas con esta 38, por ello
es esencial que los profesionales de la salud evallen la relevancia de la calidad de vida en estos

pacientes e implementen medidas para abordar los problemas identificados (38),

En la poblacién adulta, se encontré cierta evidencia que sugiere que el nivel de lesion, el
uso de silla de ruedas de manera permanente, la alergia al latex y la hidrocefalia se correlacionan
con una disminucion en la calidad de vida, mencionado en el 62,5% de los articulos revisados,

no obstante, el dolor se ha mostrado en todas las edades (38).

Aunque la esperanza de vida ha aumentado a los 40-50 afios ), persisten riesgos de
morbilidad y mortalidad prematura debido a la gran incidencia de patologias cronicas como
infecciones, insuficiencia cardiaca o renal y neoplasias ¢® mencionados en el 50% de los articulos
revisados. Las intervenciones quirurgicas terapéuticas actuales son reparacién quirdrgica del

defecto y la derivacion ventriculoperitoneal para la hidrocefalia 4.10.12),

Hasta hace unos afios, prenatalmente, solo existia la reparacién del DTN con cirugia,
pero a partir de 2014, el Hospital Universitario Vall d'Hebron de Barcelona implementé una
técnica endoscopica innovadora para llevar a cabo intervenciones quirirgicas, utilizando un
parche conocido como "Patch and glue" para sellar defectos en la médula espinal. Este enfoque
permite realizar la operacion sin necesidad de recurrir a la cirugia abierta prenatal en espina
bifida, ya que se realiza mediante endoscopia, lo que resulta en un procedimiento menos
invasivo. Esto contribuye a disminuir la prematuridad de los recién nacidos y a mitigar las

secuelas asociadas a la enfermedad ©).

Las acciones de la enfermeria que se llevan a cabo para brindar atencion a los pacientes
con MMC van destinadas a la prevencion (control prenatal, educacién sanitaria y consumo de
acido félico), al cuidado (heridas, cirugias, LPP, alimentacion enteral) y a la intervencién ante
posibles complicaciones 0. En la presente revision, se ha detectado que las complicaciones
mas abundantes son las que afectan al aspecto fisioldgico/biolégico, por lo tanto, las acciones
enfermeras deben basarse principalmente en estos aspectos, sin descuidar la salud mental,
aunque, una revision de investigaciones cualitativas 8 reveld que existen mas dificultades en el

ambito psicosocial en comparacion con el ambito fisico.

Si bien ya se estan realizando avances en el ambito neuroldgico, es imperativo también
centrar esfuerzos en otros aspectos, como en la prevencioén, informacion y atencién hospitalaria,

donde un incremento del personal puede traducirse en una disminucién de ulceraciones, dolor y
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complicaciones en general, mejorando asi la calidad de vida de los pacientes (¢:40).. Asimismo, es

fundamental establecer mas hospitales especializados.

Entre 1973 y 2021, se observd una reduccion significativa en la mortalidad durante el
primer afo de vida en personas con MMC. Las principales causas de muerte infantil incluyen
anomalias congénitas, hidrocefalia e infecciones, siendo estas ultimas también relevantes en la
poblacion adulta 8. En los adultos, las causas de mortalidad adicionales que se nombran en
otros articulos que no forman parte de la presente revision, abarcan lesiones autoinfligidas y
abuso de sustancias, a menudo relacionadas con intenciones suicidas o situaciones
ambivalentes, encontrando estas tasas por encima de la media de la poblacién general.
Asimismo, se registré una mayor incidencia de neoplasias malignas en la vejiga, aunque tras la

realizacién de cirugia reconstructiva vesical, las tasas de mortalidad se equipararon 9.

A pesar de haber identificado la ansiedad y depresion 7 como complicaciones
psicolégicas, no aparece ningun porcentaje en la revision de los otros articulos analizados que
nos permita establecer una comparacion, pero si sobre qué factores provocan este estado en las
personas con MMC. En los articulos revisados el factor que mas se repite es el temor por sufrir
nuevas lesiones, a las complicaciones y a la calidad de vida que tendran en un futuro (2127.34,36)
con un 36,4% y las que menos aparecen son la transicion a la adultez, estudios y empleo %),
junto con el sufrimiento de los familiares %), ambas con un 9,1%. En otros articulos que aparecen
en esta revisién, adicionalmente se nombra la baja autoestima, el aislamiento y su imagen fisica
“9.1) La transicion de la nifiez a la adolescencia puede resultar especialmente dificil, llevando al
aislamiento del paciente mientras sus amigos contintian con sus vidas “%12)., La crianza de un
nifo afectado representa a menudo una dedicacién de tiempo completo y este escenario genera
un impacto psicoldgico en el matrimonio, en otros nifios de la familia y en el propio paciente. Es
crucial implementar intervenciones tempranas que promuevan la autonomia, particularmente en
el manejo de la vejiga e intestinos ya que, sin un plan de vida independiente, los cuidadores,

generalmente padres, asumiran la responsabilidad hasta el final de sus vidas ©).

En lo que respecta a los aspectos psicosociales, coinciden los mencionados en los
articulos analizados con las complicaciones descritas; sin embargo, no se presenta ningun
porcentaje que permita cuantificar el impacto que tienen en las personas con MMC, aunque el
factor que mas se repite en los articulos revisados son la falta de autonomia, adaptacion,
interaccion social y poca aceptacion (16.17.2627) con un 50% y el que menos aparece es el de
barreras fisicas en calles, centros educativos y de trabajo, ademas de una escasez de
informacion y conocimientos sobre el MMC (136 con un 20%. En el ambito social, persisten

numerosas barreras arquitectdonicas, como aceras estrechas sin rampas, rampas mal disefiadas
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0 excesivamente inclinadas, discotecas que carecen de accesibilidad y autobuses de larga
distancia sin plataformas adecuadas para el acceso. Ademas, muchos puestos de trabajo son
inaccesibles para las personas con MMC, ya sea por falta de adaptacion del entorno o por
exclusion directa en ciertas profesiones ©. Aunque la inclusion se promueve como un ideal

socialmente atractivo, en la practica, sigue siendo una realidad distante para muchos.

En Espafia, no hay un modelo unico de servicios sociosanitarios para las personas con
lesion medular. Cada comunidad auténoma cuenta con su propio enfoque de atencion, lo que da
como resultado variaciones en el catalogo de prestaciones, en los materiales ortoprotésicos y en
los procedimientos para acceder a ellos. Esta realidad genera desigualdades sociales segun la

comunidad auténoma donde reciba atencion la persona con lesion medular @),

Con respecto a la capacidad de reducir las complicaciones que afectan la calidad de vida
de los pacientes con MMC, es tanto viable como imprescindible llevar a cabo un analisis de las
tasas de mortalidad, etiologia y factores afectados (fisiologicos/biolégicos, psicoloégicos y
sociales). Esto debe ir acompafiado de un incremento significativo en la inversion en

investigacion para enfrentar los retos fisioldgicos y biolégicos que se presentan (),

Los ODS tratan temas fundamentales relacionados con el bienestar de las personas,
como son la salud, igualdad, inclusién y otros mas. De los 17 ODS, 7 estan directamente
vinculados con los aspectos fisioldgicos/bioldgicos, psicoldgicos y sociales que afectan a las

personas con MMC:

- El ODS 3 (Salud y bienestar), aunque tiene componentes psicoldgicos y
sociales, principalmente esta relacionado con los aspectos fisioldgicos/biolégicos ya que
su enfoque esta en aspectos relacionados con la salud fisica, la prevencion de
enfermedades, el acceso a servicios de salud y la promocién de habitos saludables.

- EI ODS 4 (Educacién de calidad), principalmente esta relacionado con el
aspecto social ya que se refiere a la inclusion.

- El ODS 5 (lgualdad de género), pertenece principalmente al ambito
social, aunque también tiene componentes relacionados con lo psicologico y lo
fisioldégico/bioldgico, ya que aborda aspectos de derechos, salud, autonomia y bienestar.

- El ODS 8 (Trabajo decente y crecimiento econémico), principalmente
esta relacionado con el aspecto social ya que se refiere a la inclusién.

- El ODS 10 (Reduccidn de las desigualdades), pertenece principalmente
a la categoria social ya que puede afectar al &mbito econémico, pero sus efectos pueden
influir en los ambitos psicologicos ya que puede crear frustracion y baja autoestima.

- El ODS 11 (Ciudades y comunidades sostenibles) y 17 (Alianzas para
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lograr los objetivos), afectan integramente a los aspectos sociales ya que se refiere a
infraestructuras, medio ambiente y colaboracion entre paises para ir todos al mismo ritmo

respectivamente.
4.2.1 Limitaciones de Estudio y Futuras Lineas de Investigacion.

Una de las limitaciones del presente estudio radica en la escasez de investigaciones y
publicaciones a nivel nacional. A pesar de una busqueda exhaustiva de articulos desde 1970
hasta 2025, unicamente se identificaron 24 documentos que abordan la influencia del MMC en
aspectos fisiolégicos, bioldgicos, psicolégicos y sociales en individuos que padecen esta
enfermedad. Esto se logré a pesar de emplear diversas palabras clave para optimizar la
busqueda, lo que evidencia la dificultad para encontrar material relevante en esta area. Uno de
los principales problemas puede radicar en la metodologia usada. En un futuro, esta revision se
podria repetir modificando las palabras clave empleadas y ajustando las ecuaciones de
busqueda mejor a los objetivos especificos para obtener un mayor nimero de articulos y

publicaciones.

En un futuro, con el objetivo de optimizar las intervenciones de enfermeria, ademas de
conocer las principales complicaciones a las que se enfrenta la profesion enfermera, seria
conveniente ampliar la investigacion, por ejemplo, realizando una comparacién de las
competencias de las enfermeras a nivel nacional con las de otros paises con respecto a este tipo
de pacientes. Por ultimo, se requieren investigaciones con un mayor nivel de recomendacion que
permitan fundamentar de manera mas robusta las mejores practicas de enfermeria en la atencién
a pacientes y familias afectadas por malformaciones congénitas, especialmente para el
tratamiento de las complicaciones bioldgicas/fisiolégicas, que segun la presente revisién

bibliografica son las mas comunes.
5. CONCLUSION.

Tras realizar la revisién bibliogréfica, se han obtenido las siguientes conclusiones

derivadas de los objetivos establecidos:

El objetivo general de este trabajo fue analizar las complicaciones de salud que afectan
a los pacientes con MMC y la conclusién general del analisis, sefala, que las complicaciones en
pacientes con MMC representan un desafio complejo que afecta multiples aspectos
fisioldégicos/bioldgicos, psicoldgicos y sociales, comprometiendo su salud y bienestar. Tras
analizar todas las complicaciones que afecta a este tipo de pacientes, se observa que el objetivo
se ha cumplido y que las futuras investigaciones deben adoptar un enfoque integral y

multidisciplinario que incluya atencién médica continua a lo largo de su vida, intervenciones
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psicosociales, politicas inclusivas y campafias de prevenciéon, como la promocioén del consumo

de acido félico.

En cuanto al primer objetivo especifico, que consiste en identificar las complicaciones
que afectan a los aspectos fisiolégicos/bioldgicos, se pudo comprobar que entre las principales
complicaciones se encuentran las infecciones urinarias recurrentes, problemas renales,
alteraciones neuroldgicas, deformidades musculoesqueléticas y afecciones dermatoldgicas.
Estas alteraciones pueden comprometer la funcionalidad de érganos vitales y reducir la calidad
de vida del paciente. Ademas, estas complicaciones pueden desencadenar procesos
inflamatorios, infecciones cronicas y dafio tisular, los cuales, si no son controlados
adecuadamente, pueden progresar a condiciones mas severas como insuficiencia renal o
infecciones sistémicas. El segundo objetivo especifico, orientado a evaluar las complicaciones
que alteran los aspectos psicolégicos, permitié identificar que las complicaciones en pacientes
MMC también tienen un impacto significativo pudiendo generar sentimientos de frustracion,
ansiedad, baja autoestima y depresién en los pacientes. Ademas, las limitaciones en la
participacion social y las dificultades en la escolarizacion o integracion laboral pueden contribuir
al aislamiento social y al deterioro del bienestar emocional. Por lo tanto, es fundamental abordar
de manera integral las necesidades psicolégicas de estos pacientes, promoviendo apoyo
psicolégico, intervenciones psicosociales y programas de rehabilitacion que fortalezcan su
autoestima y su calidad de vida, reconociendo que la atencién multidisciplinaria es clave para
mejorar tanto su salud fisica como su bienestar emocional. Respecto al tercer objetivo basado
en analizar las complicaciones relacionadas con los aspectos sociales se observd que las
principales complicaciones en pacientes con MMC son: la limitacién de la participacion en la
comunidad, la dificultad de la integracién laboral y la reducciéon de la calidad de vida de los

pacientes.

La presencia de obstaculos fisicos y arquitectdnicos impide su movilidad y autonomia,
mientras que las dificultades laborales y la falta de adaptaciones adecuadas perpetuan su
exclusién social. La aceptacién social también puede verse afectada por prejuicios o
desconocimiento y es fundamental implementar politicas de accesibilidad, promover la
sensibilizacion social y garantizar oportunidades laborales inclusivas, con el fin de reducir las
barreras y potenciar su participacion. Aunque la inclusibn se promueve como un ideal

socialmente atractivo, en la practica, sigue siendo una realidad distante para muchos.
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