Visite www.paralisis.org, la pagina de internet de la Fundacién Christopher y Dana Reeve.

La Espina Bifida

La espina bifida es un tipo de defecto del tubo neural (DTN). El término significa espina
dividida, o cierre incompleto de la columna vertebral. La forma més grave de espina bifida puede
incluir debilidad muscular o paralisis por debajo de la zona dividida, pérdida de sensacion debajo
de la division y pérdida de control del intestino y la vejiga.

En general, hay tres tipos de espina bifida (de leve a grave):

1. Espina bifida oculta: una apertura en una o mas vértebras (huesos) de la columna sin dafio
evidente en la médula espinal.

2. Meningocele: las meninges, o cobertura protectora alrededor de la médula espinal, sale a
través de la apertura en las vértebras en un saco llamado meningocele. La médula espinal sigue
intacta; esto se puede reparar con poco o ningun dafio a las vias nerviosas.

3. Mielomeningocele: es la forma mds grave de espina bifida; una porcién de la médula espinal
misma sobresale a través de la espalda. En algunos casos, los sacos estdn cubiertos de piel; en
otros, los tejidos y nervios estan expuestos.

Aproximadamente el 40 por ciento de los estadounidenses pueden llegar a tener espina bifida
oculta, pero como sufren escasos o ningtin sintoma, pocos de ellos se enteran de que la tienen.

Los otros tipos de espina bifida, meningocele y mielomeningocele, se conocen colectivamente
como espina bifida manifiesta, y se producen en aproximadamente uno de cada mil nacimientos.

Un efecto comun del mielomeningocele es la acumulacion de fluidos en el cerebro (afeccion
conocida como hidrocefalia). Un gran porcentaje de nifios nacidos con mielomeningocele tienen
hidrocefalia, que se controla mediante un procedimiento quirdrgico llamado shunting
(desviacion). Esto alivia la acumulacion de fluidos en el cerebro y reduce el riesgo de daiio
cerebral, convulsiones o ceguera. Las hidrocefalia puede ocurrir sin espina bifida, pero las dos
afecciones con frecuencia aparecen juntas.



Ejemplos de condiciones secundarias asociadas con la espina bifida son alergia al ltex,
tendinitis, obesidad, agrietamiento de la piel, trastornos gastrointestinales, discapacidades de
aprendizaje, obtencion y retencion de movilidad, depresion y problemas sociales y sexuales.

En algunos casos, los nifios con espina bifida que también tienen antecedentes de hidrocefalia
sufren problemas de aprendizaje. Pueden tener dificultad para prestar atencion, expresarse o
comprender el lenguaje y para aprender matemaéticas y lectura. La intervencion temprana con
nifios que sufren problemas de aprendizaje puede ayudar considerablemente a prepararlos para la
escolaridad.

Aunque la espina bifida es relativamente comun, hasta hace muy poco tiempo los nifios nacidos
con mielomeningocele fallecian poco después del nacimiento. Ahora que la cirugia para drenar el
liquido espinal y proteger a los nifios contra la hidrocefalia se puede realizar durante las primeras
48 horas de vida, los nifios con mielomeningocele tienen mayores probabilidades de sobrevivir.
Sin embargo, con bastante frecuencia, deben someterse a una serie de operaciones durante toda
la infancia.

La espina bifida habitualmente es un defecto de nacimiento aislado. A pesar de que los
cientificos creen que hay factores genéticos y ambientales que pueden conjugarse para causar
éste y otros defectos del tubo neural, el 95 por ciento de los bebés con espina bifida nacen de
padres sin antecedentes familiares del trastorno. Aunque la espina bifida parece desarrollarse en
determinadas familias, no sigue ninguna pauta especifica de herencia.

Las mujeres con ciertos problemas de salud crénicos, incluidos la diabetes y trastornos de
convulsiones (tratados con determinados medicamentos anticonvulsivos), tienen mayor riesgo
(aproximadamente 1/100) de tener un bebé con espina bifida.

Los defectos de nacimiento se pueden producir en cualquier familia. Hay muchas cosas que
pueden afectar un embarazo, incluso los genes familiares y muchas cosas con las cuales las
mujeres pueden estar en contacto durante la gestacion. Estudios recientes muestran que el acido
foélico es un factor que puede reducir el riesgo de tener un bebé con DTN. La administracién de
acido folico antes del embarazo y durante los primeros meses de gestacion reduce el riesgo de
espina bifida y de otros defectos del tubo neural.

Fuentes: Asociacion de Espina Bifida de los Estados Unidos (Spina Bifida Association of
America), Instituto Nacional de Trastornos Neurol6gicos y Accidentes Cerebrovasculares
(National Institute of Neurological Disorders and Stroke, NINDS), Fundacién de Defectos de
Nacimiento March of Dimes (March of Dimes Birth Defects Foundation)

http://www.christopherreeve.org/site/c.IgLPIXOAKnF/b.4636755/k.3AEE/Espina_b237fida.htm




Enlaces (en espaiiol)

http://www.spinabifidaassociation.org/site/c. liIKWL7PLLrF/b.2644859/k.639F/En_Espa2410l.ht
m

Asociacion de Espina Bifida (Spina Bifida Association, SBA)

La mision de la SBA es promover la prevencion de la Espina Bifida y mejorar la vida de los
afectados por la enfermedad. La pagina ofrece enlaces y hojas informativas acerca de espina
bifida y temas relacionados.

Centro de informacién en espaiiol: 1-877-217-3769

http://www.thesbrn.org/en-espanol/

Asociacion de Espina Bifida de la Region Tri-Estatal (Spina Bifida Resource Network,
SBRN)

Programa de apoyo familiar, informacidn sobre los derechos, publicaciones en espafiol y més.

http://www.neurorehabilitacion.com/meningocele.htm
Centro Argentino de Restauracion Neurologica (CAREN): A propésito de un paciente con
mielomeningocele

http://www.nichcy.org/Documents/Spanish%20pubs/FS 12SP.pdf

La Espina Bifida, publicacion del Centro Nacional de Diseminacién de Informacién para
Nifos con Discapacidades (National Dissemination Center for Children with Disabilities,
NICHCY)

Hoja informativa con recursos y enlaces de videos.

http://espanol.ninds.nih.gov/trastornos/espina_bifida.htm

Instituto Nacional de Trastornos Neurologicos y Accidentes Cerebrovasculares (NINDS)
Informacién detallada sobre la espina bifida, los signos, sintomas, tratamientos, complicaciones
y maés.

http://www.ifglobal.org/es
Federacion Internacional de la Espina Bifida e Hidrocefalia
La pédgina brinda informacién sobre investigaciones, noticias, conferencias y mas.

http://www.nlm.nih.eov/medlineplus/spanish/spinabifida.html
Medline Plus: Espina Bifida
Enciclopedia médica con enlaces.

http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/001558.htm
Medline Plus: Mielomeningocele
Informacién sobre una condicién muy severa de espina bifida

http://www.cdc.gov/ncbddd/orders/pdfs/Spina_Bifida_brochure Spanish508.pdf

La vida con Espina Bifida: una guia para los colaboradores en la campaiia de prevencion
Creada por Centros para el Control y la Prevencién de Enfermedades (Centers for Disease
Control and Prevention, CDC).




Los siguientes libros estdn disponibles para ser retirados gratuitamente de la
biblioteca del Centro de Recursos para la Parélisis (Paralysis Resource Center,
PRC). Para obtener mds informacioén, visite www.paralisis.org y oprima en “Libros
para retirar”.

Libros (en espafiol)

Austin, Claire y Stacey Mizokawa. Frente a mi nariz: un libro para nifios con Espina Bifida.
http://www.milibrodeespinabifida.org/

Respuestas a sus preguntas sobre la Espina Bifida. Washington, D.C.: Children’s National
Medical Center, 1995.

La informacion mencionada en este mensaje es presentada con el propésito de educar e
informar sobre paralisis y sus efectos. Nada mencionado en este mensaje debe ser tomado
como un diagnéstico o tratamiento médico. No debe reemplazar las instrucciones de su
doctor o proveedor de salud. Si tiene preguntas sobre su salud por favor llame a su doctor o
calificado proveedor de salud inmediatamente. Siempre consulte con su doctor o proveedor
de salud antes de comenzar un nuevo tratamiento, dieta o programa de bienestar. Nunca
reemplace consejos de su médico o deje de buscar ayuda médica por algo mencionado en
este mensaje.



