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RESUMEN

Se estudia la situacion escolar de 55 alumnos con espina bifida (EB) entre 3 y 17 afios de edad,
pertenecientes a la Asociacion Madrilefia de Espina Bifida (AMEB). EI propdsito es conocer la situacion
de escolarizacion de estos alumnos y sus necesidades educativas especiales a través de la Entrevista
de Estimacién de Necesidades de Personas con EB — Nifios y Adolescentes (ENPEB-NA) y el andlisis de
informes de evaluacion psicopedagdgica. El analisis descriptivo realizado muestra que la mayoria de
estos alumnos estén escolarizados en centro ordinario, con predominio de los centros ordinarios de
integracion preferente de motéricos publicos. En su escolarizacion destacan el frecuente cambio de
centro escolar, no atribuido a finalizacion de etapa, y los periodos de absentismo escolar, mayoritaria-
mente de 1 a 3 meses de duracion. Las medidas de atencion a la diversidad mas utilizadas son: refuer-
Z0S y apoyos, no promocion, adaptaciones curriculares individuales (tanto del area de educacion fisica
como de las instrumentales basicas) y adaptaciones de acceso. Todo lo anterior, unido a la presencia
de desfase curricular, sugiere que los alumnos con EB manifiestan dificultades de aprendizaje no atri-
buibles a sus limitaciones en la movilidad y que pudieran estar mdas relacionadas con otras dimensio-
nes como la presencia de hidrocefalia, el absentismo escolar, etc.

ABSTRACT

In this paper we present an investigation conducted with 55 students with spina bifida (EB) of ages
between 3 and 17 years, members of the Association of Spina Bifida of Madrid (AMEB). Our aim is to
advance in the understanding of the educational situation of these students and their special educational
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needs. The instrument employed was the Entrevista de Estimacion de Necesidades de Personas con EB
- Nifios y Adolescentes (ENPEB-NA) (“Interview for the estimation of subjects with Spina Bifida: chil-
dren and adolescents”) as well as the analysis of educational and psychological reports. The descrip-
tive analysis conducted shows that most of these students are in regular schools, specially in schools
that integrate students with physical disabilities. A frequent characteristic of their schooling is the exis-
tence of frequent changes of school centre, not due to stage completion, as well as school absenteeism,
lasting usually from 1 to 3 months. The educational responses used more frequently with these sub-
jects are: reinforcements and support, lack of promotion, individual curriculum adaptations (in the area
of physical education as well as in other areas) and access accommodations. The evidence of the fre-
quent use of these responses, as well as the evidence of the existence of curricular gaps, suggests that
EB students present learning disabilities that can not be ascribed to their limitations in mobility and that
are probably more related to other dimensions as the presence of hydrocephalus, school absenteeism,
etc.

Palabras Clave

Espina bifida, discapacidad motora, dificultades de aprendizaje, necesidades educativas especiales.

Spina Bifida, physical disabilities, learning disabilities, needs of special education, no verbal learn-
ing disabilities.

INTRODUCCION

La espina bifida (EB) es una malformacion congénita que en su manifestacion clinica mas habitual,
el mielomeningocele (Castro-Gago et al. 1992; NICHCY, 2002; Verhoef, Barf, Post, Van Asbeek,
Gooskens, y Prevo, 2004), va asociada a discapacidad motora consecuencia de un dafio en tejido neu-
rol6gico (medula, meninges y raices nerviosas) (AFIM, 2001; Jiménez, 1998; Martinez Santana, 1993;
Swinyard, 1984). Es precisamente esta limitacion motora y las alteraciones ortopédicas secundarias lo
mas significativo, aunque esta deficiencia va asociada a otras manifestaciones clinicas como son: las
alteraciones uroldgicas e intestinales que se manifiestan en términos de incontinencia y complicacio-
nes renales, otras alteraciones neuroldgicas como la presencia de hidrocefalia (HC) (acumulacion de
liquido cefalorraquideo en los ventriculos cerebrales) y malformacion de Arnold Chiari tipo Il (descen-
so y enclavamiento del cerebelo en la estructura cervical), déficits visuales como el estrabismo y alte-
raciones en la percepcion de profundidad, alergia la latex, alteraciones endocrinas, etc. (Agullo y Lopez-
Herce, 1988; Ferrandiz, 2003; Guralnick, y Bennett, 1989; Martinez y Alberola, 1988; Pieper, 1980;
Swinyard, 1984).

Aunque el colectivo de personas con EB no es relevante en cuanto a su nimero (Martinez Agullo
cifraba en 6.000 el nimero de afectados en Espafia en 1990) si es importante en cuanto a la cantidad
de recursos sanitarios, sociales y educativos que requieren para su adecuado desarrollo a lo largo de
todo el ciclo vital.

Por lo que se refiere a su proceso de desarrollo, pese a que se ha demostrado que no tienen gra-
ves déficits intelectuales (Jiménez, 1998) frecuentemente la bibliografia hace referencia a la coexisten-
cia de la EB con déficits neuropsicoldgicos como las funciones viso-espaciales, vasomotoras, habilida-
des atencionales y otras, que pueden dificultar el aprendizaje del alumno (Guralnick y Bennett, 1989;
Matar6, Junque, Poca y Sauquillo, 2001). Todas estas limitaciones se han relacionado en la literatura
con la presencia de HC, que en el caso del mielomeningocele se presenta entre el 62 y el 95% de los
casos (Cando, 1992; Castro-Gago et al., 1992; Expésito Cruz, del Pino, Cano y Cayuela, 2002; Fobe et
al., 1999; Jiménez, 1989; Lopez et al., 1984; Martinez y Alberola, 1988; Reigel, 1993; Russell, 2004;
Swinyard, 1984; Verhoef et al., 2004). Tanto es asi, que algunos autores han establecido que estos
nifios podrian ser diagnosticados de Dificultades de Aprendizaje no Verbal (DANV). Esta tipologia fue
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estudiada desde los afios 70 por Myklebust en aquellos nifios con dafio neuroldgico provocado por
variados motivos: moderadas o severas lesiones cerebrales, tratamientos de radiacion, malformacion
congénita de cuerpo calloso, tratamiento por HC (como podria ser el caso de un gran nimero de nifios
con EB) y extirpacion de tejido cerebral del hemisferio derecho (Russell, 2004). Estos nifios se carac-
terizaban por manifestar grandes discrepancias entre las puntuaciones de Cl verbal y manipulativo, a
favor del primero.

Rourke, en 1987 y 1989, también planted un modelo hipotético referido a las dificultades neurop-
sicoldgicas de los nifios que padecian HC haciendo alusion a las DANV (Tirapu, Landay Pelegrin, 2001).
Asimismo, establecid unos correlatos neuropsicoldgicos y neuroconductuales de dafio en la sustancia
blanca caracterizando a estos nifios por tener deficiencias en: percepcion visual y tactil, atencion visual
y tdctil, memoria visual y tactil, conceptualizacion, solucion de problemas y aspectos del proceso
lingiistico como la prosodia y la pragmatica (Hommet et al. 1999). En la literatura, varios son los auto-
res que siguen defendiendo la existencia déficits neuro-cognitivos consistentes con la presencia de
DANV en nifios con HC secundaria a EB (Cornoldi, Venneri, Marconato, Molin y Montinari, 2003;
Hommet et al. 1999 y Russell, 2004)

Todo lo anterior tiene claras implicaciones en la respuesta educativa de los alumnos con discapa-
cidad motora asociada a EB, pues, lejos de ser considerados como alumnos con dificultades motoras
que exclusivamente requieren adaptaciones de acceso (eliminacion de barreras arquitectonicas, adap-
tacion del mobiliario y el material escolar), deben ser considerados como alumnos susceptibles de
manifestar dificultades de aprendizaje y que requieren medidas de atencion a la diversidad mas rela-
cionadas con el propio proceso de aprendizaje (refuerzos y apoyos, adaptaciones curriculares signifi-
cativas, etc.). La consideracion de esta realidad produce un cambio de perspectiva en la atencion a los
alumnos con EB, implicando un cambio en la evaluacion psicopedagdgica para detectar sus necesida-
des educativas, tanto en cuanto a las dreas a evaluar como en los instrumentos utilizados para la
misma.

Por lo anteriormente expuesto, hemos considerado oportuno analizar la situacion escolar de los
alumnos con EB con el objetivo de verificar si sus necesidades educativas se relacionan exclusivamen-
te con sus limitaciones en la movilidad o por el contrario existen dificultades de aprendizaje relaciona-
das con la presencia de HC u otras circunstancias como el absentismo escolar provocado por sus pro-
blemas de salud.

METODO DE ESTUDIO

Participantes

La seleccion de los sujetos se realiza a través de un muestreo no probabilistico de carécter inci-
dental. La muestra total esta compuesta de 55 sujetos con EB, con edades comprendidas entre 3y 17
afios, con una media de edad de 10,8 afios, pertenecientes a la AMEB, los cuales 23 son mujeres
(41,8%) y 32 son hombres (58,2%). Por lo que respecta a su caracteristicas neuroldgicas, la mayoria
tienen EB mielomeningocele (N=51, 92%) y a nivel lumbosacro (N=47, 85,5%), ademas un 70.9%
manifiestan HC y tienen vdlvula de derivacion peritoneal para su compensacion, habiendo sido someti-
dos a un promedio de 2.52 intervenciones neuro-quirdrgicas, bien para la implantacion del sistema o
bien por complicaciones en el mismo.

En cuanto a sus niveles de escolarizacion, el 38.2% (N=21) cursa Educacion Primaria, el 32.7%
(N=18) ESO, el 21.8% (N=12) Educacion Infantil y el 3.6% (N=2) en bachillerato. Otros 2 sujetos no
estan escolarizados en el momento de la evaluacion.

Instrumento

Para conocer la situacion escolar de los alumnos con EB se aplica a los padres una entrevista ela-
borada ad hoc de dos horas de duracion, Entrevista de Estimacion de Necesidades de Personas con EB
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— Nifios y Adolescentes (ENPEB-NA), que recoge informacion sobre las siguientes dimensiones: datos
personales, datos médicos (con informacion neuroldgica, uroldgica e intestinal, ortopédica, y otros
datos médicos), datos psicopedagdgicos (tanto escolares como de desarrollo cognitivo, fisico, del len-
guaje y social) y datos sociales (familiares y de relaciones sociales).

Todos los datos obtenidos se cotejan con la informacién contenida en informes médicos y psico-
pedagdgicos aportados por la familia.

Procedimiento

Se contacta con las familias con hijos con EB a través de la AMEB y se les ofrece la posibilidad de
participar voluntariamente en el estudio, informandoles previamente de su objetivo, de los destinatarios
y usos de la informacion obtenida a través del mismo y asegurandoles la confidencialidad. A través de
contacto telefonico los alumnos de 5° de Psicopedagogia del Centro Universitarios Villanueva, concier-
tan una cita para realizar la entrevista, bien en el domicilio de las familias o bien en las instalaciones de
la AMEB.

Previamente, los alumnos acuden a 2 sesiones de formacion sobre la EB de 4 horas de duracion
cada una e impartidas por expertos y son entrenados en el manejo de la ENPEB-NA a través de una
sesion tedrica-practica con la utilizacion de técnicas de role-playing. De los 65 contactos realizados, 55
familias participan en el estudio, quedando pendientes otras 40 familias por entrevistar.

Se realiza una descripcion basica de la muestra a partir de las variables seleccionadas: datos neu-
rol6gicos, psicopedagdgicos, escolares y medidas de atencion a la diversidad. Asi mismo, se procede
a analizar las diferencias de proporciones entre la frecuencia de uso tanto de medidas educativas como
de recursos personales de atencion a la diversidad, en funcion de la presencia de HC y el absentismo
escolar, para ello su utilizaron tablas de contingencia, ya que las variables estudiadas son de naturale-
za categorica. Todos los andlisis se realizaron a través del SPSS (Statistical Package for the Social
Sciences).

RESULTADOS

El andlisis descriptivo revela que la mayoria de los alumnos estudiados estan escolarizados en cen-
tros sostenidos con fondo publico (51, 92.8%) siendo mas frecuentes los centros de titularidad plena-
mente pablica (37, 67.3%) que los centros privados-concertados. Por lo que se refiere a la modalidad
de escolarizacion, en la tabla 1 se recoge la distribucion encontrada, de la que cabe destacar que mas
de la mitad estan escolarizados en centro de integracion preferente de motdricos. El 70,9% de los
padres afirma que su hijo con EB acude al centro elegido por ellos mismos, pero llama la atencion que
el 60% no acude al mismo centro escolar que sus hermanos.

Tabla 1 Modalidades de escolarizacion

Frecuencia Porcentaje
Centro Ordinario 12 21.8
Centro de Integracion 9 16,4
Centro de Integracién Preferente Motéricos 32 58,2
Maodalidad Combinada 2 3.6
Centro de Educacion Especial o ]

Total 55 100,0
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Por lo que se refiere a los recursos personales, su utilizacion disminuye a medida que avanzan los
niveles educativos (tabla 2), siendo el Profesor Técnico de Servicios a la Comunidad y el Maestro de
Audicion y Lenguaje los menos empleados en todas las etapas. Estos datos resultan llamativos si aten-
demos a que el desfase curricular y la necesidad de adaptacion curricular individual son mayores en
primaria (5,8% y 13,2% respectivamente) y secundaria (11,7% y 11,3% respectivamente) que en edu-
cacion infantil (0% y 5,6% respectivamente).

Tabla 2
Distribucion de uso de recursos personales por etapas educativas
Infantil Primaria ESO
N % N % N %
No 3250 6 286 8 444
DUE Si 9 750 15 714 10556
» No 3250 8 38,1 7 389
Fisioterapeuta Si 9 750 13 619 11 61,1
No 2 167 7 333 7 389
ATE-II Si 10 833 14 66,7 11 61,1
No 3250 8 38,1 12667
PT Si 9 750 13619 6 333
No 5 417 10 47.6 12667
AL Si 7 583 11 524 6 333
No 7 583 14667 15 833
PTSC Si 5 417 7 333 3167
) ) No 183 295 4 222
Orientador Si 11 917 18 85,7 14 778

Nota. DUE: Diplomado Universitario en Enfermeria; ATE-III: Auxiliar Técnico Educativo Nivel IlI;

PT. Maestro en Pedagogia Terapéutica; AL: Maestro en Audicion y Lenguaje; PTSC: Profesor
Técnico de Servicios a la Comunidad

El andlisis descriptivo de los datos también nos ha permitido comprobar que el 32,7% (N=18) ha
cambiado de centro y, si bien el 77,8% (N=14) lo han hecho provocado por el cambio de etapa, el resto
de los alumnos han cambiado de centro por darse alguna de las siguientes situaciones: inadecuacion
de la respuesta, barreras arquitectdnicas o falta de recursos personales o materiales.

En cuanto a las medidas de atencion a la diversidad, la mas utilizada por los alumnos con EB de la
muestra es el refuerzo y apoyo (tabla 3), que en la mayoria de las ocasiones se realiza fuera de aula
(N=16, 29,6%) o simultaneamente dentro y fuera de aula (N=10, 18,5%). En cuanto a las adaptaciones
curriculares individuales significativas se dan principalmente en el area de educacion fisica (N=7;
12,7%) seguido de las instrumentales basicas, matematicas y lengua (N=6; 10,9%).

Tabla 3 Medidas de atencion a la diversidadRefuerzos y apoyos

Refuerzos y No ACI ACI Aula
apoyos promocién Significativa Acceso Hospitalaria
N= N=55 N=54 N=52
N 34 19 18 15 6
%o 61,8 34,5 32,7 273 10,9

Nota. ACI: Adaptacion Curricular Individual
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El 20% de los alumnos con EB evaluados manifiesta desfase curricular y en el 32,7% se ha dado
absentismo escolar por problemas de salud, con la siguiente periodicidad: el 12,7% entre 1y 3 meses,
el 7,3% entre 1y 2 semanas y el 3,6% un afio completo, siendo 5 los sujetos (9,1%) no supieron con-
cretar el tiempo de absentismo escolar.

Los andlisis de contingencia realizados, entre la presencia de HC y las necesidades educati-
vas especiales de los alumnos con EB, nos permite comprobar que existe una relacion significativa
entre la presencia de HC y dos variables que evidencian dificultades en el aprendizaje, por un lado la
presencia de desfase curricular (tabla 4) y por otro la necesidad de refuerzos y apoyos (tabla 5).

Tabla 4 Tabla de Contingencia: Hidrocefalia - Desfase Curricular

Desfase curricular

No Si Total
) - No 15 0 15
Hidrocefalia .
Si 26 11 37
Total 41 11 52

¥2 =5,656; p<0,05
Tabla 5 Tabla de Contingencia: Hidrocefalia - Refuerzo y apoyos

Refuerzos y apoyos

No Si Total
. - No 10 6 16
Hidrocefalia .
Si 10 28 38
Total 20 34 54

¥? =6,322; p<0,05
También la relacion entre presencia de absentismo escolar y desfase curricular, estudiada a través
de las tablas de contingencia, resulta significativa (tabla 6).

Tabla 6
Tabla de Contingencia: Absentismo Escolar — Desfase Curricular

Desfase Curricular

No Si Total
) No 31 4 35
Absentismo Escolar .
Si 10 7 17
Total 41 11 52

72 =6,071; p<0,05

Ninguna otra variable, de las analizadas en el presente trabajo, ha mostrado relacion significativa
con la presencia de desfase curricular o la necesidad de adaptacion curricular significativa.

DISCUSION

Los datos neuroldgicos de nuestra muestra son coincidentes con los encontrados en la bibliografia
en cuanto a que el mayor porcentaje de EB es de tipo mielomeningocele y que en su mayoria manifies-
tan lesiones a nivel lumbo-sacro (Castro-Gago et al., 1992; Martinez y Alberola, 1988; Reigel, 1993).
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Segun el andlisis descriptivo realizado podemos afirmar que, aunque los alumnos con EB estén
escolarizados en centros ordinarios, existe una mayor concentracion de estos en centros de integracion
preferente de motoricos, evidenciando la falta de adaptacion de la totalidad de los centros en términos
de accesibilidad, tal y como se contempla en la Ley Orgéanica 2/2006 de 3 de mayo de Educacion y se
determina en la Ley 51/2003 de 2 de diciembre de Igualdad de Oportunidades, no Discriminacion y
Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad. Esta falta de accesibilidad a los espacios, los
materiales o los recursos personales también se evidencia en que un 7% de alumnos ha tenido que
cambiar de centro por inadecuacion del mismo. Estos datos reflejan que la escolarizacion de los alum-
nos con EB en entorno ordinario se ha convertido en una realidad frente a los datos aportados por Barf
et al. (2004), en un estudio de 178 sujetos, donde la mitad de los alumnos con EB e HC (N=59) esta-
ban escolarizados en centros de educacion especial en la etapa de educacién secundaria obligatoria.

Los recursos humanos de atencion a la diversidad mas utilizados por los alumnos con EB son, por
orden, el Orientador, el ATE-III, el Fisioterapeuta y el DUE y en menor medida el Maestro de Pedagogia
Terapéutica, Audicion y Lenguaje y Profesor Técnico de Servicios a la Comunidad, sin embargo su uso
va decreciendo a medida que aumentan las etapas educativas y a pesar de que aumentan las dificulta-
des de aprendizaje en términos de desfase curricular y de necesidades de adaptaciones curriculares
individuales en esas mismas etapas. Esta situacion deja en evidencia que a medida que la edad escolar
de los alumnos con EB aumenta se van retirando los apoyos, a pesar de que sigan manifestando difi-
cultades de aprendizaje.

Las necesidades educativas especiales de los alumnos con EB, no asociadas a las limitaciones en
la movilidad, queda patente por el uso de distintas medidas de atencion a la diversidad como son los
refuerzos y apoyos (empleados por mas de la mitad de la muestra), la no promocion de curso y la adap-
tacion curricular individual significativa. El andlisis realizado nos indica que la presencia de HC estd rela-
cionada con la presencia de desfase curricular y la necesidad de refuerzos y apoyos, lo que es cohe-
rente con las propuestas de los autores sobre la relacion entre HC y los déficits neuro-psicoldgicos que
dificultan el aprendizaje (Garcia y Rodriguez, 2005; Tirapu et al., 2001)

La existencia de absentismo escolar provocada por las frecuentes hospitalizaciones también han
sido identificadas por otros autores que cifran entre 1y 6 meses, en casi el 60% de los casos (Hegarty,
1988 y Martinez y Alberola, 1988) y relacionadas con los retrasos escolares y las dificultades en la con-
tinuidad de sus aprendizajes (Jiménez, 1998) tal y como hemos podido comprobar en estudio.

CONCLUSIONES

El estudio realizado sobre la situacion escolar de los nifios y jovenes con EB nos ha permitido lle-
gar a las siguientes conclusiones:

- Dos tercios de los alumnos con EB manifiestan necesidades educativas especiales no asociadas
a sus problemas en la movilidad sino a dificultades de aprendizaje propiamente curriculares.

- Existe una asociacion entre la presencia de HC y la manifestacion de necesidades educativas espe-
ciales en términos de desfase curricular y necesidad de refuerzos y apoyos.

- Existe una asociacion entre la presencia de absentismo escolar y la manifestacion de necesidades
educativas especiales en términos de desfase curricular.

- La dotacion de recursos personales de atencion a la diversidad, a los alumnos con EB, se redu-
cen en etapas escolares superiores a pesar de que aumentan sus dificultades en los aprendizajes.

- La mayoria de los alumnos con EB se encuentran escolarizados en centros de integracion prefe-
rente de motaricos.

Las aplicaciones practicas derivadas de estas conclusiones serian: la necesidad de realizar evalua-
ciones psicopedagogicas a los alumnos con EB no centrada exclusivamente en su dimension motora y
que recoja informacion referida a variables cognitivas que permitan identificar la presencia de DANV,
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especialmente en los alumnos con HC; prevenir el desfase curricular de los alumnos con absentismo
escolar promoviendo medidas de atencion educativa durante las bajas médicas; intensificar la dotacion
de recursos personales de atencion a la diversidad en educacién primaria y secundaria como via para
prevenir o compensar las dificultades de aprendizaje de los alumnos con EB; asegurar la accesibilidad
de todos los centros educativos para asegurar el principio de inclusion e igualdad de oportunidades en
educacion.

Todos los resultados obtenidos deben ser considerados con cautela debido a las limitaciones pre-
sentes en el estudio como el procedimiento de seleccion de la muestra y el tamafio de la misma, que
impide la realizacion de andlisis estadisticos mas predictivos y la imposibilidad de atribuir las dificulta-
des de aprendizaje de los alumnos con EB a déficits neuro-cognitivos dificilmente evaluables a través
de una entrevista.

Para solventar estas limitaciones en la investigacion, y como lineas de futuro, se plantea la amplia-
cion del tamafio muestral asi como la incorporacion al proceso de evaluacion de instrumentos estan-
darizados que permitan evaluar la presencia de déficits neuro-cognitivos, compatibles con el diagnos-
tico de las DANV, en los alumnos con EB.
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