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Resumen.—Introducdidn: La espina bifida comprende
una serie de malformaciones combinadas de la médula es-
pinal y la columna vertebral, debidas a un defecto de cierre
del tubo neural y sus cubiertas

B objetivo de nuestro estudio es recoger los factores pre-
disponentes, complicaciones ortopédicas, neuroldgicas y el es-
tado actua de la marcha en los pacientes afectos de espina bi-
fida de nuestra unidad.

Padentes y Meétado: Estudio descriptivo basado en la reco-
gda de datos de higtorias dlinicas de los pacientes atendidos
en nuestra unidad entre los afios 1990 y 2000. Se recogieron
los antecedentes familiares, maternos; el diagnostico prenatal,
el tipo de espina bifida, el nivel neuroldgico y las complicacio-
nes las deformidades ortopédicas y las ayudas a la marcha

Resultados: B 13,8% de los pacientes presentd antece-
dentes familiares. Un 95,5% de madres no tomo acido oli-
€O Yy un 6% redliz6 tratamiento antiepiléptico. Lo mas fre-
cuente fue el mielomeningocele, predominando el nivel
lumbar alto y bajo (32%9. Un 82% de los pacientes presen-
t6 hidrocefalia y a un 79% se le coloco vawula de deriva-
cion. B 2,5% present6 alerga al latex. La deformidad de co-
lumna se presento en el 27%de los pacientes y en miembros
inferiores lo mas frecuente fue la deformidad del pie (78,5%)
y de la cadera (51%). En los niveles altos la utilizacion de
ayudas técnicas para la marcha fue mas frecuente.

Condusiones: Insistir en las medidas preventivas y el diag-
noéstico precoz de la espina bifida. B nivel neurolégico de-
termina las deformidades ortopédicas y la marcha

Palabras clave: Espina bifida. Rehabilitacion. Diag-
nostico. Pronostico. Prevalencia.

DESCRIPTIVE STUDY OF 128 CASES OF
PARALYTIC SPINA BIFIDA

Summary.—Spina bifida includes a series of combined
malformations of the spinal cord and vertebral spine due to
a defect in neural tube close and its coverings

Objective: To cpther the predisposing factors, orthopedic
and neurological complications, and the present state of am-
bulation in patients affected by spina bifida in our unit.

Material and Method: Descriptive study based on data gat-
hering from clinical records of the patients seen in our unit
between the years 1990 and 2000. The family and maternal,
background, prenatal diagnosis, type of spina bifida, neuro-
logical level and complications, orthopedic deformities and
ambulation aids are gathered.

Resufts 13.8% of the patients presented family back-
ground. 95.5% of the mothers did not take folic acid and 6%
had anti-epileptic treatment. The most frequent was mye-
lomeningocele, with predominance of the upper and lower
lumbar level (32%). 82% of the patients presented hydro-
cephaly and 79% had received a shunt valve. 2,5% presen-
ted allergy to latex. Spinal deformity was presented in 27%
and the most frequent in the lower limbs was foot (78.5%)
and hip (51%) deformity. In the upper lewels, the use of tech-
nical aids for ambulation was most frequent.

Condlusions: Emphasize the preventive measures and early
diagnosis of spina bifida On the neurological level, deter-
mine the orthopedic deformities and ambulation.

Key words: Spina bifida. Rehabilitation. Diagnosis
Prognosis Prevalence.

INTRODUCCION

La espina bifida (EB) es una malformacién congeéni-
ta en la que existe un cierre incompleto del tubo neu-
ral (a final del primer mes de vida embrionaria) y pos-
teriormente el cierre incompleto de las Ultimas
vértebras (al final del quinto mes de vida embriona-
ria). De forma muy general la espina bifida se puede
clasificar en espina bifida oculta y espina bifida parali-
tica, incluyendo en ésta a todas las formas patoldgicas
(meningocele, mielomeningocele y espina-lipoma).

Qu frecuencia es variable dependiendo de la zona
ceogrdfica?, tendiendo a disminuir en todos los
paises gracias a los progresos en el diagnostico pre-
natal y al tratamiento preventivo con acido folico. La
etiologa de la BB es alin mal conocida, viéndose im-
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plicados varios factores (genéticos, carenciales, meta-
bélicos y térmicos). B diagnostico prenatal precoz ac-
tualmente se lleva a cabo mediante ecografia En acue-
llas madres que presentan factores de riesgp se realiza
mediante amniocentesis®4, y la determinacion de los
niveles de alfafetoproteina en sangre®5, aunque a
pesar de los progresos en estas técnicas no se pueden
detectar aiin todas las BB durante el embarazo.

Las consecuencias de esta malformacion son mdilti-
plesy complejas. Entre ellas destacan las paralisis sen-
sitivomotoras de las extremidades inferiores (MMIl),
complicaciones ortopédicas a distintos niveles, atera-
ciones de la vejica y recto, genitosexuales, osteoporo-
sis con mayor riesgo de fracturas en los MMIl, hidro-
cefalia que requiere en un gran porcentaje de casos la
colocacion de derivacion valvular ventriculoperitone-
al (DVVP), malformacion de Arnold-Chiari tipo II.
Ademas se asocian otras alteraciones de caracter ge-
neral como aergas multiples (la mas conocida, al
latex), alteraciones endocrinas (testiculo ectépico, pu-
bertad precoz) o sobrecarga ponderal.

B tratamiento es complejo, multidisciplinario y a
largo plazo, requiriendo un seguimiento regular neu
roquirurgico, ortopédico, uroldgico y rehabilitador.

H objetivo de este estudio ha sido recoger los fac-
tores predisponentes de la BB, las complicaciones or-
topédicas y neuroldgjcas, asi como el estado actual de
la marcha en todos los pacientes con EB paralitica que
han sido atendidos en la Unidad de Rehabilitacion neu-
rolégica infantil de nuestro hospital desde el afio 1990
hasta el aho 2000.

PACIENTES Y METODO

Hemos redlizado un estudio descriptivo transversal,
mediante la recogida de datos de las historias clinicas
de los pacientes atendidos en nuestra Unidad de Re-
habilitacion Neurologica infantil entre los afios 1990 y
2000. Hemos revisado 128 pacientes con EB paraliti-
ca, de los cuales se han excluido 12 nifios, tres de ellos
por éxitus y nueve por interrupcion del seguimiento
en nuestras consultas

Las variables estudiadas han sido los datos persona-
les de los pacientes, los antecedentes familiares, la edad
y los antecedentes maternos, el diagnostico prenatal,
el tipo de BBy el nivel neurolégjco, las complicaciones
neurologicas asi como otro tipo de complicaciones (es-
trabismo, alergia al latex), las deformidades ortopédi-
cas (tipo y tratamiento aplicado) y por ultimo el tipo
de ayuda que el paciente utiliza para la marcha

Entre los datos personales de los pacientes hemos
recogido: edad, sexo y n® de orden de hermano.
Como datos maternos: edad en el momento del naci-

miento del nifio afecto de BB, presencia de diabetes
materna, la toma de tratamiento antiepiléptico, asi
como la toma de forma correcta del tratamiento pro-
filactico con acido folico y el diagndstico prenatal me-
diante ecografia (en las historias revisadas no hemos
encontrado ninguna realizacion de amniocentesis).

En cuanto a la BB hemos distinguido entre los tres
tipos de EB paralitica (mielomeningocele, meningoce-
le, espina-lipoma) y recogido el nivel neurolégico fun-
cional (nivel muscular mas bajo con balance a tres o
mayor de tres). Hemos agrupado a los pacientes en
cinco grupos dependiendo de este nivel: toracico (por
encima de L1), lumbar alto (L1-L2), lumbar medio
(L3), lumbar bajo (L4-L5) y sacro (S1-S5).

Con respecto a las deformidades ortopédicas
hemos diferenciado aquellas que afectaban a la co-
lumna vertebral (escoliosis y/o cifosis) y a los MMII,
asi como el tratamiento utilizado para estas deformi-
dades (ortésico y/o quirtrgico). Hemos recogido
iguamente la existencia de hidrocefdlia, asi como la
colocacion o no de DVVPy complicaciones de las mis-
mas.

Con respecto a la locomocion hemos considerado
la situacion de desplazamiento en la ultima revision, di-
ferenciando necesidad de silla de ruedas, ortesis de
marcha, bastones o independencia absoluta para la
marcha Por ultimo, hemos recogido otras complica-
ciones como son la presencia de aergia al latex y es-
trabismo.

B andlisis estadistico lo hemos realizado usando el
programa estadistico SPSS 10.0. Realizamos un andli-
sis descriptivo de los datos, utilizando frecuencias ab-
solutas y relativas en caso de variables cudlitativas, y
media, desviacion estandar y rango para las variables
cuantitativas

RESULTADOS

Los datos recogidos en nuestro estudio estan re-
flejados en las tablas 1, 2 y 3. En la tabla 1 se mues
tran los datos personales de los nifos y de la madre,
asi como los antecedentes familiares y los datos con
respecto al diagnostico prenatal. En la tabla 2, se ex-
ponen los datos del tipo de malformacién, nivel neu-
rologico y complicaciones neuroldgjcas Por Ultimo, en
la tabla 3 mostramos los datos relaciones con las de-
formaciones ortopédicas y locomocion.

En la tabla 4 se muestran los resultados obtenidos
al relacionar el nivel neuroldgico con la deformidad de
columna, deformidad de cadera, deformidad de rodi-
lla, de pie, hidrocefalia y colocacion de DVVP y en la
tabla 5, entre el nivel neurolégico y el tipo de marcha
alcanzado.
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TABLA 1. Datos persondes de los nifios, de la madre y antecedentes familiares

N? padentes (%) N2 padentes (%)
Edad Edad de la madre
0-24 meses 10 (8,6%9) < 20 ahos 8 (6,9%)
25-48 meses 23 (19,8%) 21-25 afos 20 (17,2%
49-72 meses 15 (12,9%) 26-30 ahos 40 (34,5%
73-96 meses 23 (19,8%) 31-35 anhos 39 (33,6%
97-120 meses 21 (18,1% > 35 anos 9 (7,8%
> 120 meses 24 (20,7%)

Edad media de los nifos
82,34 meses (+/-44,3 DS rango 4-192)

Sexo
Hombre 58 (50%)
Mujer 58 (50%)
Orden de hermano
Primero 44 (38%
Segundo 51 (44%)
Tercero 16 (13,6%)
Cuarto 4 (3,5%
SEptimo 1 (0,9%
Antecedentes familiares
S 16 (13,8%)
No 100 (86,2%)

Edad media de la madre
28,88 afiog(+/-5,11 DS rango 17-41)

Tratamiento con acido félico

S 5 (4,5%)

No 111 (95,5%9
Diabetes materna

S 5 (4,5%

No 111 (95,5%)
Tratamiento con antiepilépticos

S 7 (6%

No 109 (94%)
Diagndstico prenatal mediante ecografia

S 32 (27,5%)

No 84 (72,5%

La muestra ha quedado constituida por 116 nifios
afectos de EB (58 nifios y 58 nifias), con una edad
media en el momento del estudio de 82 meses (rango
4-192). La edad media de las madres en el momento
del parto fue de 28,8 anos (rangp 17-41). Se recogio
la presencia de antecedentes familiares en el 13,8%de
los casos

En cuanto a los factores de riesgo, el 6% de las ma-
dres tomaban tratamiento antiepiléptico y la presen-
cia de diabetes materna se recogio en el 4,5% de los
casos B diagndstico prenatal mediante ecografia se
redizo en el 27,5% de los nifos.

En relacion al tipo y nivel neurolégico de la BB, el
mas frecuente fue el mielomeningocele (86% de las
EB), siendo los niveles lumbar alto y lumbar bajo los
mas prevalentes (32% de los casos cada uno). Presen-
taron hidrocefalia el 82% de los nifios, requiriendo la
colocaciéon de valvula de derivacion cuatro de cada
cinco de estos nifios

Las deformidades ortopédicas se presentaron con
mas frecuencia a nivel del pie (78,5% de los nifos) se-
guido por la cadera (51% de los nifios). B 13% de las
deformidades ortopédicas requirieron tratamiento
quirdargico, excepto las deformidades de la columna,
en las que ninguno de los 31 casos requirieron trata-
miento quirurgico, siendo tratados 13 de ellos orto-
pédicamente, y 18 sequidos para control de su evolu-

cion de forma periddica sin requerir tratamiento qui-
rurgico ni ortopédico.

En el periodo revisado, se presentaron 28 fracturas
en MMII (24 fracturas de fémur y cuatro de tibia). En el
momento del estudio, 32 nifos (27%) redizaban una
marcha totamente independiente, mientras que 40
(35% utilizaban silla de ruedas para su desplazamiento.

DISCUSION

Al ser un estudio retrospectivo, es posible que faten
agunos datos porque no s2 hayan recogido de forma
sistemdtica, lo que puede explicar algunas diferencias
con otros trabajos publicados como puede ser la pre-
sencia de consaguinidad entre los padres o la presencia
de malformacion de Arnold-Chiari en estos nifios

En nuestra serie, la relacion entre anbos sexos de
los ninos afectos de BB ha sido 1:1, similar a la en-
contrada en otras series'-’. La mayor parte de los au-
tores consideran que existe un factor genético que
predispone a la aparicion de la EB. En el 13,8%de los
nifos de nuestra serie hemos encontrado anteceden-
tes familiares de algin tipo de malformacion, obser-
vandose entre ellas defectos del tubo neural como
anencefalia (tres casos) o EB (cinco , asl como
otro tipo de alteracion neurologica, hidrocefalia (un

210 Rehabilitacidn (Madr) 2002;36(4)208-14 36



EXPOSTO TIRADO WA, ET AL ESTUDIO DESCRIPTIVO DE 128 CASOS DE ESPINA BiFDA PARALITICA

caso) y pardlisis cerebral (tres casos) entre otras Tam-
bién se ha relacionado la consanguinidad con un au-
mento del riesgo de padecerla’-2 aunque nosotros no
hemos encontrado ninglin caso.

La edad media de las madres en el momento del
nacimiento de los nifios fue de 28,8 afios. H grupo por
edad mas frecuente fue el de 26 a 35 afios Esta des
crito que existe una mayor frecuencia de EB entre las
madres muy jovenes y las de mayor edad, no pudien-
do obtener conclusiones en nuestro trabajo debido a
que solo tenemos nuimero absoluto de casos de EB
pero no datos de incidencia de EB.

Con respecto a tratamiento preventivo con acido
félico, s ha demostrado que disminuye el riesgo de
padecer defectos del tubo neural, entre ellos la BB*1°,
aunque existe diversidad de criterios en cuanto a la
pauta de administracion. En nuestra serie, el 95,5% de
las madres no tomaron el acido folico de forma pre-
ventiva antes del embarazo. Hemos recogjido la toma
de acido valproico en el 6% de las madres, observan-
dose asi su relacion con la BB'1. En el 4,5%de los casos
se observo la presencia de diabetes gestacional.

B diagnéstico prenatal mediante ecografia de la
malformacion o de algunas de sus complicaciones, en
especial la hidrocefalia, se realiz6 en el 27,5% de los
casos de nuestra serie. Sh embargp, el progreso de
las técnicas, permite esperar una deteccion mas fre-
cuente y precoz en un futuro proximo'2,

De entre nuestros datos, el tipo de EB paralitica
mas frecuente ha sido el mielomeningocele, obser-
vandose en el 86,2%de los casos'3. SHlo el 58%de las
BB de nuestra serie han presentado una malformacion
tipo Arnold-Chiari Il, a diferencia de otras series
donde la frecuencia es mucho mas elevada presentan-
dose en agunos trabajos incluso en el 100% de los
casos'®. B nivel neurolégico funcional predominante
fue el lumbar ato y bajo, anbos con una frecuencia
del 32% a diferencia de otras series donde predomi-
na el lumbar medio'®, siendo el menos frecuente el
nivel toracico, con sdlo el 7%

La hidrocefdlia esta presente en 95 nifios, de los
cuales un 79% precisd DVVB presentandose compli-
caciones en el 30% de los casos infeccion en 14
nifios, y obstruccion en ocho. En nuestra serie el nivel
relacionado con mayor porcentaje de hidrocefalia fue
el lumbar alto (95%), y el menos frecuente el sacro
(50%). En el nivel toracico aparece un porcentaje mas
bajo (75%) que en el lumbar alto por el bajo nimero
de pacientes de ese grupo (sdlo ocho). Otra carac-
teristica descrita en la bibliografia es la asociacion de
alergia al latex con esta patologa En nuestra serie
hemos encontrado tres casos de los 1167516,

En cuanto a las deformidades ortopédicas ex-
puestas en la tabla 3 y al relacionarlas con el nivel
neurologico (tablas 4 y 5), hemos encontrado como
la deformidad de columna (escoliosis y/o cifosis) apa-
recia mas frecuentemente en el nivel lumbar medio

TABLA 2. Datos relacionados con la malformacion, nivel neurolégico y complicaciones neuroldgjcas

N2 padentes (%) N2 padentes (%)
Tipo de EB Complicaciones valvulares
Meningpcele 11 (9,5% Infeccién 14 (18,7%)
Mielomeningocele 100 (86,2%) Obstruccion 8 (10,7%
Espina lipoma 5 (4,3% Ninguna 53 (70,6%
Nivel neurolégico Arnold-Chiari Il
Torécico 8 (7% S 67 (58%9
Lumbar alto 37 (329 No 49 (42%)
Lumbar medio 16 (14%
Lumbar bajo 37 (32% Conwulsiones
Sacro 18 (15%) S 15 (13%
No 101 (87%
Hidrocefalia
S 95 (82% Estrabismo
No 21 (18% S 9 (8%
No 107 (92%
Vawla
1 75 (79%9 Alergia a latex
No 20 (2199 S 3 (25%
No 113 (97,5%)
EB: Espina bifida
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TABLA 3. Datos relacionados con las deformidades ortopédicas y locomocion.

N? padentes (%) N2 padentes (%)
Deformidad de columna Tipo de deformidad de tibia
1 31 (27%) Intrarrotacion 15 (88%)
No 85 (73% Varo 2 (12%)
Tipo de deformidad de columna Tto. de la deformidad de la tibia
Escoliosis 29 (93,5% Quirurgico 3 (17,5%
Cifosis 2 (5,5% Ortésico 10 (58,5%)
Ortésico+quirurgico 2 (12%)
Tto. de la deformidad de columna Sn tto. 2 (12%
Quirdargico 0 (0%
Ortésico 13 (42% Deformidad del pie
Shn tto. 18 (58% 51 91 (78,5%9
No 25 (21,5%
Deformidad de cadera
S 59 (51%) Tipo de deformidad del pie
No 57 (49%) Equino 11 (12%
Tdo 14 (15%
Tipo de deformidad de cadera Adductus 8 (8%
HAessum 10 (17%) Varo 3 (3%
Rotacion 8 (13,5% Valgo 20 (23%)
Luxacion/subluxacion 41 (69,5%) Equinoadductus 1 (1%
Equinovaro 12 (13%
Tto. de la deformidad de cadera Equinoadductusvaro 22 (25%
Quirdargico 5 (8,5%9
Ortésico 25 (42,5%) Tto. de la deformidad del pie
Ortésico+quirtrgico 14 (23,7%) Quirdargico 12 (13%)
Sn tto. 15 (25,3%) Ortésico 47 (52%)
Ortésico+quirurgco 20 (22%)
Deformidad de rodilla Sn tto. 12 (13%
S 33 (28,5%9
No 83 (71,5% Fracturas de fémur 24 (20,5%)
Tipo de deformidad de rodilla Fracturas de tibia 4 (3,5%
Hessum 26 (79%)
Recurvatum 7 (21%9 Locomocion
En silla de ruedas 40 (35%)
Tto. de la deformidad de rodilla Ortesis de marcha 24 (21%)
Quirdargico 6 (18% Bastones 20 (17%)
Ortésico 17 (51,5%) Independiente 32 (27%)
Ortésico+quirdrgico 1 (3%
Sn tto. 9 (27%
Deformidad de tibia
S 17 (14,5%)
No 99 (85%9

Tto: tratamiento.

(50%) seguido del nivel toracico y lumbar alto coin-
cidiendo con otras series en la baja frecuencia en los
niveles mas bajos'*17. Con respecto a la deformidad
de la cadera, aparece fundamentalmente en niveles
altos, nivel lumbar alto 78% vy toracico 62% siendo
infrecuente en los niveles sacros (5% al igual que en

otros estudios'4, debido fundamentalmente al disba-
lance muscular entre adductores y abductores de ca-
dera en los nifios con un nivel lumbar alto y al fac-
tor postural en ambos casos. Entre nuestros
pacientes la deformidad de cadera mas frecuente fue
la luxacion/subluxacion.
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TABLA 4. Resuitados d relacionar el nivel neuroldgico con las deformidades ortopédicas, hidrocefdia y colocacion de vawula

% padentes con % padentes con % padentes con
Nivel neurdlégico deform de columma deform. de cadera defarm. de rodilla
Nivel toracico 37,5% 62,5% 62,5%
Nivel lumbar alto 35,1% 78,4% 37,8%
Nivel lumbar medio 50% 50% 25%
Nivel lumbar bajo 16,2% 43,2% 21,6%
Nivel sacro 5,6% 5,6% 1,1%

% padentes con % padientes con % padentes con
Nivel neurdlégico defom de pie hidrocefalia bwp
Niwvel toracico 75% 75% 66,7%
Nivel lumbar alto 70,3% 94,6% 77,1%
Nivel lumbar medio 87,5% 81,3% 92,3%
Nivel lumbar bajo 81,1% 86,5% 78,1%
Nivel sacro 83,3% 50% 77,8%

Deform.: deformidad. DVVP: derivacion valvular ventriculoperitoneal.

Igualmente, la deformidad de rodilla es mas fre-
cuente cuanto mas alto es el nivel neurolégico de la
BB, desde un 63% en los niveles toracicos a un 11%
en los niveles sacros siendo la deformidad méas comun
en nuestros pacientes el flexo de rodilla La BB gene-
ramente se acompana de una elevada incidencia de
deformidad de los pies'S. En nuestra serie se observa
una alta frecuencia de esta afectacion en todos los ni-
veles, con un mayor porcentaje en los niveles medios
(87%) y bajos (82%. Las deformidades del pie mas fre-
cuentes en nuestros casos fueron el pie zambo, valgo,
talo y equino.

Con respecto a tratamiento de las deformidades es
fundamental en estos pacientes mantener las articula-
ciones en la posicion mas funcional posible. Para ello,
el tratamiento ortésico es uno de los pilares terapéu-
ticos fundamentales, de manera que en nuestra serie
aproximadamente la mitad de los casos que presenta
ron alguna deformidad en miembros inferiores requi-
ri6 algin tipo de ortesis Por otra parte el tratamien-
to quirurgico esotro pilar importante que en nuestros
casos fue readlizado en un porcentaje considerable,
entre un 15 y un 20%

Por ultimo, buscamos el nivel de marcha alcanzado
por estos nifos en relacion con el nivel neurologico,
expuesto en la tabla 5. Cabe destacar como el 75%
con nivel neurologico toracico y lumbar alto estuvie-
ron obligados a utilizar silla de ruedas coincidiendo
con otras series'4, no consiguiendo marcha indepen-
diente ninguno de los nifos afectos con nivel lumbar
medio o superior. Se observa que un 25% de los pa-
cientes con un nivel toracico utiliza una ortesis de
marcha; esto es debido a que en nuestra serie apare-
cen nifios con muy poca edad que estan iniciando la
bipedestacion y marcha en paralelas con una ortesis
de marcha, pero dado el nivel neurolégico posible-
mente a medio-largo plazo estaran obligados a utilizar
silla de ruedas

En cuanto a los niveles bajos, solo el 11% con nivel
lumbar bajo utiliza silla de ruedas y ninguno de los ni-
veles sacros, consiguiendo marcha independiente el
40% de los primeros, y hasta el 89% de los sequndos.

Concluimos que dada la relativa frecuencia de la
EB, y sobre todo por la gravedad y consecuencias
que puede ocasionar esta patologia, se deberia insis-
tir en las medidas preventivas y de diagndstico precoz.

TABLA 5. Relacion entre el nivel neuroldgico y el tipo de marcha alcanzado.

% padentes en silla % padentes con % padentes con % padentes
Nivel neurdlégico de ruedas arfess de marcha bastones independiente
Nivel toracico 75% 25% 0% 0%
Nivel lumbar alto 75,7% 16,2% 8,1% 0%
Nivel lumbar medio 12,5% 25% 62,5% 0%
Nivel lumbar bajo 10,8% 32,4% 16,2% 40,5%
Nivel sacro 0% 5,6% 5,6% 88,9%
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B nivel neurolégico es determinante en las deformi-
dades ortopédicas y de la marcha. Dado el largo se-
aguimiento de estos pacientes, es fundamental el papel
del médico rehabilitador como coordinador de todo
este proceso.
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