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TEMA 6. FISIOTERAPIA EN LA ESPINA BIFIDA (MIELODISPLASIA)

La espina bifida (EB) es una malformacion congénita que consiste en un fallo en el cierre del
tubo neural durante el periodo embrionario. Aunque puede ocurrir en cualquier nivel espinal, la
zona donde mas suele ocurrir es en la region lumbar o sacra (90% de los casos). Esta lesién da
lugar a una lesién medular, que segun el nivel variard también el grado de afectacién motora e
independencia fisica.

A nivel general, se suelen distinguir dos tipos de EB:

e Espina bifida oculta. Es la forma mas benigna, no hay alteracién de las meninges, médula
espinal ni raices nerviosas, y, por tanto, no suele dar sintomas ni signos neuroldgicos y se
suele diagnosticar tardiamente (etapa juvenil o adulta tras un periodo de lumbalgias). En
algunos casos se puede evidenciar por la presencia de pelo, un lipoma o un cambio de
coloracién en la piel o una fistula cutdnea en la linea media de la espalda. Suele aparecer
en la regién L5-S1.

e Espina bifida quistica. Hay un defecto del cierre del tubo neural y el tejido nervioso, las
meninges (o ambos) hacen protrusidon a través de los arcos vertebrales y la piel para
formar un quiste. Segun el contenido de esta cavidad podemos distinguir:

o Meningocele. Herniacion de las meninges, en la cavidad hay liquido
cefaloraquideo (LCR) y meninges. El tratamiento serd quirdrgico para prevenir la
infeccion meningea.

o Mielomeningocele. Afecta a médula espinal, raices nerviosas, meninges, cuerpos
vertebrales y piel dando lugar a problemas neuroldgicos. Es la malformacidon mas
frecuente 2-3 casos cada 1.000 nacidos vivos y a su vez la que mas afectacion
produce. Segun el nivel de lesidn y el grado de afectacidn se podran definir niveles:

= Nivel alto (D11-D12). Paraplejia completa, pudiendo tener incluso
afectado el abdominal inferior.

= Nivel medio (L1-L2-L3). Tiene paralisis de la musculatura de las piernas,
excepto psoas y aductores de cadera. Preserva flexiédn y aduccidn de
piernas lo que hace que los nifios consigan la marcha con ayudas ortésicas.

= Nivel bajo (L4-L5-Sacro). Tiene actividad en cuadriceps, lo que ayuda a la
extension de piernas e independencia.

o Lipomeningocele. La cavidad quistica estd rellena de liquido lipomatoso el cual
puede penetrar en el conducto medular dando lugar a la compresion de la médula
espinal con la consiguiente afectacidn neuroldgica.

6.1. Aspectos especificos de la valoracion del niflo con espina bifida
6.1.1. Valoracion muscular

Se deberd evaluar qué musculos estan paralizados y cuales tienen la capacidad de generar
fuerza para poder instaurar un plan de tratamiento (ademas de mirar el nivel de afectacion que
ofrece el neurocirujano). Habra que tener en cuenta que, dado que no son lesiones homogéneas,
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pueden cursar como lesiones medulares incompletas dando lugar a secuelas musculares no
simétricas. Esto lo valoraremos mediante:

e Observacién de los movimientos espontaneos en decubito supino. Por ejemplo, si el
nifio no mueve las piernas, puede implicar un grado alto de lesion (por debajo del nivel
2 de Kendall, no es capaz de mover contra la gravedad).

e Conelcrecimientoy la colaboracién del nifio se pueden pasar escalas como la valoracién
de Kendall y Daniels (0-5).

6.1.2. Valoracion de la amplitud de movimiento

La falta de equilibrio entre el tono muscular de agonistas y antagonistas podra dar lugar al
desarrollo de contracturas articulares que afectardn a la habilidad motriz del nifio. La
cuantificacién del rango de movimiento se hard de forma manual identificando dos tipos
fundamentales de deformidades: las debidas a una mala posicion fetal (normalmente mas
evidentes en nifios con niveles altos de afectacidn) y las que aparecen por desequilibrio muscular
inducido por el nivel de lesién.

6.1.3. Valoracion de la sensibilidad

Esto sera dificil de valorar en nifos muy pequeios, por tanto, se relacionara por
extrapolacién con las dreas de los musculos con ausencia de actividad por debajo de la lesidn.
Cuando el nifilo es mas mayor se podrd explorar las areas del cuerpo que mantienen
sensibilidades especificas al dolor, cambios de temperatura o presion, sensibilidad superficial o
profunda. Debemos tener en cuenta que la anestesia o hipoestesia favorecen las alteraciones
cutaneas dado que el nifio no es capaz de detectar zonas de presidon exagerada por Ortesis,
calzado, posiciones mantenidas, etc. Por lo que habrd que prestar especial atencion a las zonas
enrojecidas.

En estos nifios, ademds, podrd haber una alteracion en la sensibilidad profunda vy
propioceptiva lo que hara que la informacién somatosensorial y el esquema corporal estén
reducidos. El nifio no sera capaz de percibir los cambios posicionales de los miembros
paralizados, asi como los patrones de presidén sobre sus miembros en carga (sedestacidon o
bipedestacion) lo que puede retrasar la adquisicién de algunas habilidades.

6.1.4. Valoracion del equilibrio

Se valorara tanto en sedestacion como en bipedestacién, como durante la marcha como
hemos visto en los primeros temas mediante las pruebas ahi mencionados.

6.1.5. Valoracion funcional y del desarrollo motor

Niflos con el mismo nivel de lesidon pueden tener diferente desarrollo motor, ya que existen
multiples factores que influiran en su desarrollo. Las herramientas que nos ayudan a valorar esta
funcionalidad las hemos visto en los temas anteriores. Sera importante hacer la valoracién con
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y sin drtesis para observar qué areas del desarrollo puede mejorar el nifio cuando usa las értesis
y cudles son capaces de hacer sin ellas.

6.2. Estrategias de intervencidn en niflos con espina bifida

Asi pues, dado que la EB serd un enfermedad con afectacion multisistémica (++
mielomeningocele) tendrd que ser abordado por parte de un equipo interdisciplinar
(neonatdlogos, neurdlogos, traumatdlogos, digestivo, urdlogo, cirugia ortopédica, psicologia,
oftalmologia, nutricion, etc.) que trabaje de forma conjunta con los objetivos de ofrecer al
paciente la mejor asistencia, minimizar el coste personal para cada paciente y su entorno
personal y conseguir la maxima eficiencia para los recursos de los que dispone el sistema
sanitario. El fisioterapeuta serd el profesional que tratard con mas asiduidad y durante mas
tiempo al nifio, por tanto, sera uno de los principales responsables también de asegurarse de los
conocimientos que tienen los padres, sus dudas y de darle las explicaciones correspondientes.
Por tanto, para dar resolucidn a todas estas dudas, debera saber de antemano las posibilidades
de recuperacion que implica cada lesidn, las expectativas y prondsticos. Dependiendo de los
niveles de lesién y el periodo critico del desarrollo que tenga el nifio se llevaran a cabo un tipo u
otro de estrategias. Por tanto, a partir de ahora dividiremos el tratamiento en etapas y dentro
de estas etapas, por el nivel de lesién.

6.2.1. Periodo neonatal

Es el periodo en el que tendra lugar la cirugia para cerrar el tubo neural y la hospitalizacién
posterior. Es un momento duro a nivel familiar porque los padres no estan con sus hijos los que
en ocasiones genera angustia, ansiedad y culpabilidad. En esta fase sera fundamental:

e Cuidados de control postural en la incubadora ayudando al personal de enfermeria y
a los padres. Con el objetivo de prevenir contracturas articulares derivadas de
deformidades articulares durante su vida fetal o las secuelas musculares del nivel de
lesién. En general, la postura que se debe facilitar es la posicidn fetal.

e Mejorar la amplitud de movimiento. Sobre todo, en las articulaciones de los miembros
inferiores ya sea con movilizaciones pasivas o en combinacidn con férulas (++ nifios con
pies talos o equinovaros con yesos o splints almohadillados) que no deberan de usarse
mas de 2-3 horas seguidas.

o Fomentar el contacto del nifio con los padres. Ensefiando a los nifios cdmo estimular a
su hijo, buscando el contacto visual, con caricias y hablandole.

e Favorecer el control cefalico, dectibito prono y actividades de alcance. El ingreso en el
hospital y la intervencién de colocaciéon de la vélvula en casos de hidrocefalia (podra dar
lugar a torticolis) son factores que pueden retrasar de 1 a 2 meses la adquisicion del
control cefalico y diferencias de tono muscular. Hay que tener en cuenta que el nifio con
EB, de por si, ya tendra dificultades en levantar la cabeza contra la gravedad, si a esto le
sumamos una posicion de flexo de cadera, el decubito prono con enderezamiento
puede suponer para ellos una limitacién importante. Sin embargo, serd una posicién
gue habra que fomentar para contrarrestar el flexo de caderas, fomentar el apoyo de
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antebrazos y animar al enderezamiento de la cabeza. A partir de los 4-5 meses habrd
gue trabajar también los alcances en decubito supino, lateral o facilitado por los padres
en su regazo.

e Favorecer o facilitar el cambio espontaneo de dectbito. Durante los primeros meses
los padres tendran mdas miedo, ademas la hospitalizaciéon también hara que tengan esa
capacidad reducida junto con la posible pardlisis muscular. Esto se puede facilitar en los
cambios de pafal y con una secuencia lenta ayuda al nifio a percibir los cambios
inducidos en decubito.

6.2.2. Fase delos 6 alos 12 meses

En esta fase es importante que el nifio pueda tener una representacion interna de las partes
del cuerpo bien tocandoselas, bien colocandolo delante de un espejo, o bien hablandole de las
diferentes partes del cuerpo, dado que su sensibilidad en muchos casos puede estar disminuida.

a) En niveles altos (D11-D12)

Recordemos que los musculos de piernas paralizados y la tendencia serd a tener las caderas
en abduccidn y rotacidn externa, un flexo de rodilla y pies equino-varos. Ante esto, las posibles
estrategias terapéuticas son:

e Movilizaciones pasivas (aunque falta evidencia al respecto)

e Control postural. Para reducir la tendencia a esas actitudes posturales, si es necesario
con férulas nocturnas.

e Trabajo del desarrollo psicomotor. Facilitando el cambio de decubito, el paso de
decubito a sentado (necesidad de psoas y abdominal inferior que en este nivel de
lesion estara debilitado), el trabajo y/o adaptacion de la sedestacidn (ya que tienen mal
control de tronco), inicio del arrastre (no gateo ya que sera imposible) con mucho gasto
energético por la falta de movimiento en las pierna y adaptacion de la silla de ruedas
para garantizar la posibilidad de que el nifio pueda, con sus manos, desplazarse hacia
objetivos con actividad autoiniciada.

b) En el nivel medio (L1-L2-13)

Por los musculos que se mantienen activos, la posicién mas tipica serd una tendencia a la
flexion de cadera, aduccién y rotacién externa lo que puede conducir a una luxacién de caderas
por desequilibrio muscular agonista-antagonista. Esto conducira a un retraso en la bipedestacion
que inducird al malcrecimiento acetabular. Las estrategias terapéuticas deberan ir encaminadas
a:

e Mantener la amplitud de movimiento articular. Promoviendo los movimientos
contrarios al acortamiento, asi como evitar la persistencia de extensién de rodillas y
malformaciones en pie dado que no habra inervacidn (por ello en muchas ocasiones sera
necesario el uso de splints).
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e Trabajo del desarrollo psicomotor. Facilitando los cambios de decubito mediante el
volteo (tener en cuenta que en algunos casos los miembros inferiores no ayudaran a ese
volteo), cambios de decubito a sedestacion (en base a la habilidad y fuerza de los brazos
asi como de la calidad del control de tronco) y/o arrastre con miembros superiores ya
qgue, en general a esta edad, los nifios con este nivel de lesidn no tienen la fuerza
suficiente en miembros superiores para comenzar el rastreo.

c) En el nivel bajo (L4-L5-sacro)

El nivel L4 tendrd inactivos gluteo mayor y medio lo que hard que puedan desarrollar
también displasia de cadera. En cambio, el cuddriceps tiene buena actividad, pero los flexores
de rodilla estan inactivos. Por tanto, las estrategias terapéuticas irdn encaminadas a:

e Favorecer la abduccion de cadera y evitar posible retraccion de los aductores, asi como
evitar que el pie pueda fijarse en un talo excesivo por predominancia de los flexores
dorsales sobre los plantares.

e Trabajo del desarrollo psicomotor. Aunque en general, suelen ser cuadros muy similares
a la normalidad. Simplemente se puede apreciar cierto retraso. El inicio de la
bipedestacion normalmente se hara a través de programas de bipedestacion.

En cuanto a los nifios con nivel L5 solo tendran la limitacidn del gliteo mayor pero los riesgos
de displasia de cadera son menores por accidn de los aductores y el gliteo medio. Ademas,
normalmente consiguen la bipedestacidn, si fuera necesario con adaptaciones lo que contribuye
al desarrollo acetabular adecuado. Simplemente a nivel de la rodilla podra mostrar ligera
limitacién en la flexion y ligera tendencia al talo como en el nivel L4. Lo que si que se debera
tener en cuenta es la afectacidn de la musculatura de los esfinteres vesical y anal.

6.2.3. Fase delos 12 a los 18 meses

a) En niveles altos (D11-D12)

Ademas de las anteriores intervenciones expuestas si no se han logrado debemos poner
especial énfasis en realizar estrategias terapéuticas dirigidas a:

e Trabajo del control de tronco en sedestacidn con/sin adaptaciones.

e Aunque el arrastre es muy dificultoso, el trabajo del mismo puede ayudar a ganar
habilidad en los miembros superiores y funcionalidad, por tanto, lo trabajaremos.

e Hacia los 15-18 meses se puede comenzar la carga en bipedestacion mediante un
bipedestador con sujecién de tronco con introduccién paulatina y unida a actividades
Iddicas, rutinas y el juego.

b) En el nivel medio (L1-L2-L3)
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En esta fase el nino puede haber conseguido el arrastre y la sedestaciéon. Se puede empezar
a trabajar la postura cuadripeda, pero es muy poco probable que consiga desplazarse gateando.
Se debera de iniciar las cargas en bipedestacion (parapodium, standing, bitutores o plano
ventral) y se puede practicar la marcha, pero la realizard con értesis y en bloque, girando el
tronco a ambos lados dado que la drtesis debera bloquear la cadera. Cuando el nifilo adquiera
una marcha mas segura, se podra desbloquear la articulacién e iniciar los desplazamientos con
un andador anterior o posterior seguin su evolucion.

c) En el nivel bajo (L4-L5-sacro)

Se deberan valorar posibles contracturas en aduccidn y flexion de cadera. Si el nifio lo
necesita se podrdn prescribir értesis para mantener la bipedestacion de forma provisional para
ayudar a mantener la extensién de rodilla y el tronco alineado dado que los gluteos estan
inactivos y podrian instaurarse sino posturas compensatorias. Inicialmente se empieza en
paralelas y luego en andador. En esta etapa el nifio que tiende a realizar una displasia de cadera
se le realiza una reduccion quirdrgica una vez el nifio ha conseguido la bipedestacidn con értesis.
Conforme el nifio va ganando fuerza, se sustituyen las Ortesis largas por drtesis pie-tobillo.
Normalmente, en esta etapa el nifio consigue la marcha con andador y el uso de bastones se
suele postponer. Ademas, se deberdn plantear ejercicios de disociacién de cintura pélvica y
escapular. Y una vez la marcha sea funcional se puede complicar mediante obstdculos, subir y
bajar escaleras, etc. En general estos nifios suelen caminar sin ortesis.

6.2.4. Fase posterior a los 18 meses

a) En niveles altos (D11-D12)

Se valoraran principalmente los desequilibrios pélvicos y las deformidades del pie porque a
partir de esta edad es cuando se plantea una posible cirugia con el resto del equipo con el
objetivo de conseguir un pie plantigrado preparado para la bipedestacidon y la marcha con
bitutores unidos a un corsé toracico (THKAFOs). Con esto se inicia la marcha en paralelas
preferentemente delante de un espejo y al principio en bloque. Es una marcha poco eficiente sin
embargo muy beneficiosa para la prevencién de contracturas musculares, mejorar la funcion
excretora, evitar pérdida dsea y osteoporosis. Aunque en general seran nifios que se desplacen
en silla de ruedas, debemos plantear la marcha como ejercicio. En este contexto, deberemos
trabajar las transferencias en la silla.

b) En el nivel medio (L1-L2-L3)

Se emplearan también ayudas ortésicas como la HKAFO cuando existe actividad muscular
de los flexores de cadera y ausencia de actividad del gliteo mayor. Para conseguir una marcha
mas fisioldgica se puede usar también un andador anterior.

c) En el nivel bajo (L4-L5-sacro)
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En esta etapa, los niflos con nivel L4 sin luxacién de cadera consiguen la marcha con drtesis
pie-tobillo y ayuda de bastones y posteriormente caminan sin ayudas de movilidad. Solo en
algunos casos sera necesario el uso de las KAFO. En el caso de los nifios con afectacion L5 en esta
etapa, la rehabilitacién se centrard en potenciar habilidades mds avanzadas.

6.2.5. Fase de la adolescencia

En la adolescencia estos nifios pueden experimentar fatiga y falta de interés en la marcha
aunque sean capaces de desplazarse en bipedestacion, por ello, las actividades deportivas que
sean de interés para el adolescente pueden ser una herramienta para preservar, mejorar la
fuerza muscular, aumentar la resistencia cardiorrespiratoria, la condicidon fisica y prevenir el
deterioro funcional. Pero habra que llegar a un equilibrio porque la utilizacién de la silla de
ruedas también puede darle al adolescente, la oportunidad de participar en actividades ludicas
y deportivas adaptadas donde pueden desarrollar al madximo sus capacidades fisicas e incluso
competir en equipos deportivos. Sin embargo, la decision de desplazarse en silla de ruedas
debera de hacerse en conjunto entre el adolescente, la familia, el fisioterapeuta y el médico. Se
deberd intentar ademas que, aunque la decision sea desplazarse en silla de ruedas, aunque sea
en casa, siga practicando la deambulaciéon y la marcha, particularmente para evitar las Ulceras
derivadas de la sedestacidn prolongada.

6.3. Otras consideraciones

Por ultimo, destacar que los nifios con EB también pueden desarrollar problemas en las
manos, pero son problemas facilmente tratables que no requieren de atencidn especial. En estos
casos sera fundamental el trabajo de la motricidad fina y la pinza, asi como derivar al terapeuta
ocupacional si fuese necesario. Otras alteraciones que deberan ser abordadas desde el campo
de la fisioterapia son las que veremos en este apartado.

6.3.1. Deformidades de la columna vertebral (cifosis, escoliosis o hiperlordosis)

Pueden ser derivadas de malformaciones vertebrales congénitas o de la paralisis muscular
que comporta la lesion. En algunos casos se deberd emplear el uso de corsés para ofrecer una
buena base de soporte en sedestacidn y bipedestacion para trabajar la musculatura.

6.3.2. Deformidades de la cadera

Principalmente contracturas en flexion, en flexidn-abduccion y rotacidn externa o luxacién
de cadera. Lo ideal es establecer un plan preventivo de tratamiento, ya que cuando ocurre,
muchas de ellas requieren de intervenciones quirudrgicas. Este tratamiento preventivo incluye:

e Adaptaciones posturales
e Programa de bipedestacion

En el caso de que se requiera de cirugia, tras la misma, se podran aplicar técnicas como:
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e Reeducacidn del movimiento si ha habido transposicién tendinosa

e Masaje inicial de drenaje y de cicatriz si es necesario (cicatriz queloide o retractil)

e Tratamiento postural. Colocando al paciente en decubito prono para conseguir la
extension de cadera

e Mouvilizaciones suaves y progresivas de cadera insistiendo en conseguir la extension,
aduccién y rotaciones, y movilizaciones activo-asistidas de las articulaciones adyacentes.

e Ganar o reestablecer la fuerza muscular de los grupos musculares activos

e Comenzar cuanto antes la bipedestacidn progresiva con los elementos que requiera y
posteriormente reeducacidn de la marcha.

6.3.3. Deformidades de rodilla

En general suelen ser una postura flexa provocada por la falta de carga en bipedestacién y
la predominancia de los flexores en los niveles mds altos. El objetivo terapéutico en estos casos
serd prevenir este flexo y eso se harda mediante férulas que mantengan la rodilla en extension
(KAFO). Si esto fracasa, se debera recurrir al abordaje quirurgico.

6.3.4. Deformidades en el pie

Como consecuencia del desequilibrio muscular generalmente. Se deben de abordar para
ofrecer al nifio un apoyo plantigrado con un calzado adecuado que permita la bipedestaciony la
marcha. La deformidad mds frecuente es el equino-varo o zambo, se trata con férulas progresivas
y si fracasa, se realizard la cirugia. Pero también puede aparecer el pie talo en nifios con niveles
de lesion L4-L5 o el pie cavo en lesiones por debajo de S2.

6.3.5. Médula anclada

La médula se encuentra en un segmento mas bajo del que le corresponde y se produce un
fendmeno de isquemia en el cono medular y la médula arrastra hacia abajo la porcidn inferior
de cerebelo y bulbo. En estos casos suele aparecer sintomatologia cerebelosa, bulbar, medular
alta y alteracién de la circulacion del LCR dando lugar a pérdida de la funcién motora de las
piernas y a veces de brazos empeorando progresivamente el patron de marcha, problemas de
coordinacién y destreza manual, espasticidad en piernas, escoliosis o dolor de espalda y
aumento de la lordosis lumbar. En estos casos habra que hacer RNM para confirmarlo y el
tratamiento sera quirurgico, pero es importante detectarlo para derivar a tiempo.
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