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Resumen

La espina bifida es un trastorno que se debe a un desarrollo anormal de la columna vertebral. En

este articulo se ofrecerd un concepto amplio de espina bifida, sus sintomas, tipos de espina bifida,
trasatornos asociados a ésta, intervencion educativa y punto de vista de los padres.

Palabras clave

Espina bifida, educacién, trastorno neurolégico, mielo displasia.

1. CONCEPTO DE ESPINA BIFIDA

La espina bifida, también conocida como mielo displasia o “hendidura o espina abierta”, es una

malformacion congénita que afecta al desarrollo del tubo neuronal y a sus estructuras adyacentes
durante el periodo embrionario, existiendo un desarrollo anormal de los huesos de la columna, de la
médula espinal, del tejido nervioso circundante y del sacro con liquido que rodea a la médula espinal.

2. SINTOMAS

Problemas intestinales y vesicales (por ejemplo, estrefliimiento, incontinencia).

Aspecto anormal de la espalda del bebé, que puede variar desde una zona pequefia cubierta de
vello, un hoyuelo o una marca de nacimiento hasta una profusion en forma de saco ubicada a lo
largo de la columna.

Pérdida de la sensibilidad por debajo de la zona de la lesion, en especial en los bebés que nacen
con meningocele o mielomeningocele.

Incapacidad para mover la parte inferior de las piernas (pardlisis). Debilidad en la cadera, piernas
y pies del recién nacido o en el sacro.

Un mechon de pelo en el area sacra (parte trasera de la pelvis).
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3. TIPOS DE ESPINA BIFIDA

Espina bifida oculta. Es una apertura en uno o mas huesos de la columna vertebral que no
causa dafio alguno a la médula espinal y no presenta trastornos neuroldgicos o musculo-
esqueléticos. Es posible que haya un defecto en el vertebral de los huesos espinales o en la piel
gue esta sobre el defecto que se pone mas grueso, con mas pigmento o peluda.

Espina bifida quistica. Es el tipo mas grave. La lesidn suele apreciarse claramente como un
abultamiento en forma de quiste en la zona de la espalda afectada. Se distinguen varios tipos:

Meningocele: las meninges, que son la cubierta protectora del cordon espinal, escapan
al exterior por una apertura en la columna vertebral. Se forma una bolsa que contiene,
principalmente, meninges y fluido, también pueden contener raices nerviosas.
Mielomeningocele: ademas de liquido cefalorraquideo, el abultamiento contiene
médula espinal y raices raquideas. Es la afectacion mas grave y comporta multiples
secuelas en los aparatos locomotor, urinario y digestivo. Requiere intervencion
quirurgica en los primeros dias de vida, con el fin de evitar la infeccion y el deterioro de
la médula y el tejido nervioso.

Lipomeningocele: es un tumor de grasa cubierto de piel ubicado en la médula lumbo-
sacra. Debido a la relacion con el tejido nervioso, los nifios con esta afectacién, a
menudo tienen problemas con el control urinario y la funcion musculo-esquelética de las
extremidades inferiores.

Encefalocele: parte del cerebro que se encuentra hacia fuera a través del defecto de la
nuca, puede localizarse en cualquier zona de la columna vertebral (craneo, cuello,
espina dorsal, espina lumbar y sacro-coxigea).

Raquisis: consiste en un fallo casi absoluto de fusion de arcos neurales con amplia
exposicion de tejido nervioso, el cual, a veces, presenta un notable sobrecrecimiento
para necrotizarse poco después del nacimiento o de forma casi inmediata. No es
compatible con la vida. En cuanto a las deformidades del raquis, comprende las
anomalias de la alineacion y abarcan las lordosis y cifosis en el plano sagital y la
escoliosis en el plano frontal.

Agencias sacras: se asocia frecuentemente a otras alteraciones congénitas.

4. TRASTORNOS ASOCIADOS

4.1 Trastornos fisicos

Hidrocefalia: agrandamiento rapido de la cabeza debido a la obstruccion de la circulacion del
liquido cefalorraquideo, que se produce en los ventriculos cerebrales, estando el origen de este
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problema en la obstruccion de los “canales de drenaje” y siendo necesaria una operacion para
introducir una valvula en el cerebro.

Paralisis y pérdida de sensibilidad: la paralisis de los miembros inferiores depende de su
localizacion y naturaleza del defecto. Los miembros superiores generalmente se desarrollan con
normalidad, aunque tienden a presentar dificultades de habilidad manual, especialmente de
motricidad fina.

Incontinencia de esfinteres: casi todos los nifios con espina bifida tienen incontinencia de orina
y algunos pueden padecer dificultades en el control de esfinteres. El control de los esfinteres es
voluntario, pero el control de los musculos de la vejiga y del intestino es involuntario.

Problemas visuales: son producidos por un aumento de la presiéon del liquido cefalorraquideo.
El mas comun es el estrabismo. El estrabismo va asociado a la hidrocefalia, ya que aparece en
un 25% de los nifios hidrocefalico, como consecuencia de la presiéon en uno de los nervios que
controlan los musculos de los ojos.

Pérdida de la sensibilidad por debajo del nivel de la lesion: consite en la disminucion de la
percepcion de las sensaciones en aquellas zonas cuyos nervios estén afectados. Generalmente,
se tiende a asociar “sensibilidad” Unicamente con el tacto, pero existen otras sensaciones, como
son: la presion, la temperatura y el dolor.

Debilidad o paralisis por debajo de la lesion: cuando se lesiona, se afectan también las raices
de los nervios espinales, que son los que van desde la médula espinal hasta los musculos del
tronco, brazos y piernas. Las deformaciones mas frecuentes se dan en pies, rodillas, caderas y
columna.

4. 2. Trastornos psicolégicos.

Estos son ocasionados por las secuelas de la hidrocefalia, que pueden producir trastornos
intelectuales por las largas hospitalizaciones y dificultades de desplazamiento.

Los trastornos psicoldgicos pueden presentar dificultades cognitivas, tales como:

Problemas de orientacion espacial: tienen dificultades para orientarse espacialmente, tanto a
nivel fisico como gréafico. Existen problemas para realizar juicios espaciales y apreciar sus
relaciones.

Problemas de percepcidn visual: presentan dificultades a la hora de integrar la informacién
gue perciben visualmente, aspecto que incide en el momento de reconocer, distinguir y
reproducir simbolos correctamente.

Problemas de lateralizacion: tardan mas en definirse en el uso preferencial de una mano y en
distinguir entre la derecha y la izquierda. Un gran nimero de estos nifios son zurdos.

Problemas de habilidad manipulativa: se observan dificultades para manipular objetos y
materiales concretos que requieren un trabajo preciso con los dedos, hecho que se evidencia en
actividades como escribir, dibujar, coses y abrocharse.
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- Problemas de coordinacion o6culo-manual: tienen dificultades para realizar movimientos
coordinados entre el ojo y la mano, aspecto que interfiere en la escritura y en las manualidades
en general.

- Problemas de atencién y de memoria: tienden a presentar problemas para concentrarse y se
distraen con facilidad, esto obstaculiza los procesos de simbolizacién, de importancia crucial en
el aprendizaje de los conceptos matematicos.

- Problemas emocionales: estos nifios no padecen ninguna patologia por el hecho de tener
espina bifida, pero si se aprecian algunas caracteristicas emocionales, que parecen estar
relacionadas con la respuesta social que encuentran ante su minusvalia y también por la forma
en la que el nifio la asume. Las mas frecuentes son: pasividad, dependencia, inseguridad, poca
iniciativa, bajo autoconcepto, baja autoestima, cierto aislamiento y poco participacion.

4.3. Alteraciones ortopédicas.

Son malformaciones que son causadas principalmente por el desequilibrio muscular, la
consecuente falta de movilidad y a la postura intradtero. Puden afectar fundamentalmente:

- A la columna, con deformaciones y anomalias en la alineacion, caso de la lordosis, cifosis y
escoliosis.
- La lordosis es una deformidad casi siempre adquirida y habitualmente secundaria a
caderas flexas.

- La escoliosis es casi siempre un tipo paralitico con grandes curvas losolumbares de
patrén colapsante que dan lugar a repercusiones funcionales graves.

- En cuanto a la cifosis, ésta da lugar a una sedestacion inestable, grave distorsion de la
mecanica respiratoria debido a las deformidades costales que provoca, y alteraciones de
la piel de la zona cifética.

- Alas caderas, causadas por el desequilibrio muscular que la lesién provoca. Las alteraciones de
la cadera en el nifio espina bifida son:
- Luxacion alta, irreducible, llamada teratolégica.
La cadera inestable con Ortolini.
Estos dos tipos tienen prondsticos y tratamientos diferentes, siendo la teratoldgica la
mas severa y dificil de tratar.
Deformidad en flexion.
Deformidad en rotacion externa.
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- Alos pies, tobillos y rodillas, presentando formas y combinaciones de gran variabilidad. Las
deformidades que se presentan con mas asiduidad son:

- Pie equino: se produce en pies flacidos que adoptan el equinismo por accién de la
gravedad. La punta del pie mira hacia abajo.

- Pie equinovaro: no se produce por desequilibrio muscular, considerandose una
malformacion congénita asociada. Se puede presentar como trastornos teratolégicos a
cualquier nivel lesional. La punta del pie mira hacia abajo y hacia dentro.

- Pie talo: se produce por la actividad conservada de los musculos del compartimiento
anterior con ausencia de actividad de los musculos de la pantorrilla. Son pies
prominentes, propensos a sufrir ulceraciones.

4.4. Otros trastornos asociados

- Obesidad: es un problema frecuente y su origen es nutricional. La inmovilidad presupone un
menor gasto de energia y, por tanto, una tendencia a acumular grasa.

- Osteoporosis: los huesos que no sostienen peso pierden parte de su contenido mineral; se
vuelven menos densos y mas fragiles llegando a causar una fractura con una presion minima.

- Pubertad precoz: se presenta con una incidencia superior a la habitual; y es mucho mas
frecuente en las nifas.

4.5. Trastornos de aprendizaje escolar.

- Escritura: es irregular, el espacio entre letras, palabras y lineas es inadecuado, y el ritmo de
produccion es lento.

- Matematicas: principalmente tienen dificultades para ordenar las cantidades en las columnas
correspondientes a la hora de resolver operaciones (sumas, restas, etc.), dibujar y componer
cuerpos geométricos y operar con los diferentes sistemas de medida.

- Plastica y dibujo: para estos nifios es dificil realizar las actividades de dibujo, pintar, recortar,
modelar, etc., asi como el uso de instrumentos tales como el lapiz, las tijeras, la plastilina, el
barro, etc.

5. INTERVENCION EDUCATIVA

El papel que jugara un nifio con espina bifida en la educacion y como se desarrolle en la misma,
sera decisivo para conseguir su independencia y realizacion como persona. La escolarizacién debe
realizarse como la de cualquier otro nifilo, desde los tres afios, en un centro “normal”, a ser posible con
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sus hermanos, amigos o vecinos. Tanto los padres, asociaciones y la federacién, con la colaboracion
activa de los propios afectados, han de fomentar el dialogo con el fin de eliminar todas las barreras que
se les presenten a lo largo de su formacion académica. Ademas, hay que acabar con los padres
sobreprotectores, porque pueden ocasionar problemas en el futuro de los hijos. A continuacién,
sefialaré algunos problemas que podemos encontrarnos:

- Problemas sociales: En muchos casos, los bebés y los nifios con espina bifida requieren ser
hospitalizados a temprana edad y con frecuencia.

- Problemas psicoldgicos: Los nifios con necesidades especiales de cualquier tipo, muchas
veces se rebelan contra su discapacidad al darse cuenta de que no pueden deshacerse de ella
por mucho que lo deseen.

- Problemas educativos: El coeficiente intelectual de las personas con espina bifida ronda de los
70-90 puntos en comparacion con los 100 de las personas sin esta anomalia.

Probablemente un nifio que presenta necesidades educativas especiales debido a la espina bifida,
tiene continuas faltas de asistencia, quizas sus periodos de concentracién sean algo diferentes del resto
de sus compafieros, y por qué no, puede que necesiten un mayor tiempo de asimilacion de
conocimientos. En el proceso de elaboracion de las adaptaciones de los elementos basicos del
curriculo para nifios con espina bifida, tendremos como referencia comun: buscar la consecucion de un
mayor grado de autonomia, aceptacion de sus limitaciones que le conduzcan a una aceptacion de si
mismos, a mejorar su autoestima, y propicien una mayor socializacién y felicidad.

5. 1. Estrategias para llevar a cabo en el centro

- Concienciacion a las familias para hablar a los nifios y dejarles que se expresen.

- Concienciacion a las familias sobre la continuidad de habitos y autonomia (familia-escuela).

- Programar experiencias como actividades cotidianas (aseo, vestido...) dando cabida a las
iniciativas de los nifios.

- Organizar el espacio-aula de manera flexible, facilitando la creacién de espacios amplios para
actividades motrices y expresivas, mediante la movilidad del mobiliario.

- Favorecer las actividades grupales para desarrollar trabajo cooperativo.

- [Establecer una metodologia, recursos, talleres, que potencien el uso y disfrute de los nifios de
las distintas formas de comunicacion ante distintas situaciones.

- Programar todo tipo de experiencias que impliquen la utilizacion, de forma directa, de los
recursos del entorno y estimulen la participacion y creatividad del alumnado en la medida de sus
posibilidades.

- Programar actividades para concienciar y ayudar en la conservaciéon de nuestro planeta.
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El mobiliario debe ser apropiado a sus caracteristicas fisicas, de forma que pueda trabajar en las
mejores condiciones posibles. En cuanto al tiempo debemos tener en cuenta que estos nifios suelen
tener un absentismo elevado. Por ello es de vital importancia la elaboracion del horario de actividades
gue tenga en cuenta sus peculiaridades. La coordinacion de los trabajos de fisioterapeuta, logopeda,
profesor de apoyo... debe realizarse de forma que no interfieran, o lo hagan lo menos posible, el trabajo
diario del alumno.

5.2. Barreras arquitecténicas

La supresion de las barreras arquitectonicas en el centro consistira en:

- La construccién de rampas de acceso.

- Eliminacion de bordillos en zonas de ocio.

- Ascensores o sistemas alternativos.

- Puertas y mobiliario escolar con el fin de que el acceso al agua y su incorporacion al aula sea
posible, bafios adaptados.

- Separacion entre las mesas para que el nifio pueda moverse libremente por el aula.

Finalmente tiene que haber una supresion de obstaculos para facilitar los movimientos del nifio
dentro de:

1) El centro: ascensores, elevadores, adaptaciones en el cuarto de bafo...
2) El aula: en el horario, disposicién de materiales, de mobiliario en general, teniendo como base la
igualdad de todos dandole autonomia.

5.3. Materiales y recursos

Criterios para la seleccion de recursos y materiales:

- Que los alumnos manifiesten interés por ellos.

- Que les permita desempefiar un papel activo.

- Que propicien su capacidad de imaginacion.

- Que sean seguros, adecuados y no ofrezcan peligro para la integridad fisica de los alumnos.

La utilizacion del material por parte de los nifios y las nifias sera desde su globalidad, promoviendo
los Ambitos del desarrollo motor, sensoria, manipulativo...

Criterios metodoldgicos:
- Un ambiente de libertad y afecto.
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Actividad.
Aprendizaje significativo.

Aspectos a tener en cuenta en la metodologia:

Globalizacion.

Interaccion con los compafieros.
Participacion de padres.
Individualidad.

Juego.

5.4. Objetivos a nivel de aula.

a) Conseguir que el nifio se desplace con autonomia y libertad por el aula.
b) Fomentar la relacion con los compafieros y la integracion con el grupo-clase.

c)

Desarrollar una serie de valores en los nifios como: el respeto, la tolerancia, compafierismo...

d) Crear un ambiente de bienestar y seguridad para los nifios.
e) Adaptar las actividades necesarias para que el nifio con discapacidad las pueda realizar de igual

forma que sus comparfieros.

5.5. Estrategias a nivel de aula.

Se puede llevar a cabao una serie de estrategias que permitan prevenir y compensar los déficits

ya sefialados:

1)
2)

3)
4)
5)

6)
7

8)
9)

Trabajar precozmente toda el area instrumental siguiendo un programa especifico.
Proporcionarles libretas con pauta para facilitarles la situacién espacial en el papel y mejorar asi
Su escritura y su organizacion.

Repetirles la consigna de trabajo de forma concreta.

Mantenerles cerca de la pizarra.

Concederles mas tiempo para que realicen las diferentes actividades principalmente cuando
éstas sean por escrito o sean pruebas de evaluacion.

Si es necesario, se podrian realizar las ultimas preguntas del examen de forma oral.

Colocar sefiales en las columnas correspondientes al inicio de la operacion de manera que les
sea mas facil diferenciar derecha e izquierda, sobre todo cuando son pequefios.

Facilitarles un sistema que les ayude a ordenar adecuadamente las cifras de las operaciones.

Es aconsejable en los nifios pequefios no utilizar la maquina de escribir, ordenador y calculadora
de forma exclusiva, ya que el uso excesivo de estos instrumentos puede hacer disminuir el
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interés por la practica del aprendizaje de la escritura, calculo mental... ya que les representa un
mayor esfuerzo. Sin embargo, a partir del ciclo superior cuando estos aprendizajes ya estén bien
adquiridos, puede ser conveniente sus usos porque pueden agilizar el ritmo de trabajo.
10)Debido a la mejor retencion auditiva que visual, es aconsejable presentar los contenidos
predominantemente de forma verbal, mas que a través de imagenes, esquemas...

6. PUNTO DE VISTA DE LOS PADRES

La familia debe aceptar al nifio tal y como es, con sus limitaciones y con sus posibilidades. En el
seno de la familia, es donde el nifio va a pasar los primeros afios de su vida y, por lo tanto, donde va a
formar su personalidad. Debemos evitar caer en posturas sobreprotectoras y paternalistas con el nifio
debiendo recibir éste la misma educacion que el resto de los nifios, colaborando y realizando aquellas
tareas domésticas que pueda desempefar. Deben tener siempre en cuenta que cuanto mayor sea el
namero de tareas que asuma, mayor sera su grado de autonomia e independencia en el futuro, ya que
debemos pensar que la familia no tiene por qué estar siempre a su lado para servirle de apoyo. Es
importante que los padres faciliten las condiciones para que su hijo se relacione con otros nifios de su
edad con la finalidad de fomentar su desarrollo social, participando en actividades recreativas o en
deportes, ya que esto facilita la relacién entre iguales.

Se debe procurar que la rehabilitacién la asuma como una respuesta a sus tareas diarias. Es
fundamental que la familia y su entorno mantengan una actitud valiente y optimista que se la transmitira
al nifio, dandole una vidad mejor y en contrapartida él dara muchas y grandes satisfacciones que un
primer momento no se podria ni imaginar, ya que en el momento del nacimiento los padres sufren un
fuerte shock.

Los padres han de estimular a su hijo afectado de espina bifida para que pueda desarrollar todas
sus capacidades y potencialidades. Desde el momento del nacimientose ha de preparar el terreno para
gue el nifio aprenda a ser una persona independiente lo antes posible. Se le ha de ensefar a que no
pida ayuda ante cualquier deseo que tenga; ha de aprender a conseguirlo por si mismo, naturalmente
siempre y cuando esté a su alcance. También debe aprender a responsabilizarse de sus cosas.
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