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Estudio transversal de calidad de vida relacionada a la
salud en niiios y adolescentes con mielomeningocele
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RESUMEN

Introduccién. El mielomeningocele (MMC) representa la variante mas grave de los defectos del tubo
neural, caracterizada por secuelas fisicas, cognitivas y sociales. A pesar del desarrollo terapéutico, su
impacto en la calidad de vida relacionada a la salud (CVRS) es considerable. En Argentina, no se han
encontrado estudios que evalienla CVRS en esta poblacion utilizando herramientas validadas localmente.

Objetivo. Evaluar la CVRS en nifios y adolescentes con MMC, y compararla con la de un grupo control
sano pareado por edad y sexo.

Poblacion y métodos. Estudio observacional, analitico y transversal realizado entre diciembre de 2023
y diciembre de 2024. Se incluyeron pacientes entre 2 y 18 afios en un hospital de tercer nivel. Se utilizé
el cuestionario PedsQL™ 4.0 version genérica (proxy-report) validado en Argentina, el cual evalua
aspectos fisicos, emocionales, sociales y académicos en nifilos enfermos o sanos.

Resultados. Se incluyeron 68 nifios con MMC y 68 controles (edad mediana: 9 afos). El puntaje total
de la escala PedsQL fue significativamente menor en el grupo MMC frente a los controles (mediana
65,8 vs. 82,2; p <0,001). Las mayores diferencias se observaron en el dominio fisico (mediana 56,3
frente a 96,9; p <0,001); el funcionamiento emocional mostré menor diferencia (mediana 70 frente a 80;
p <0,01). No se observaron diferencias en la CVRS entre pacientes con o sin cirugia prenatal, derivacion
ventriculo-peritoneal o cateterismo intermitente limpio.

Conclusion. El estudio evidencio que los nifios y niflas con MMC presentan una CVRS significativamente
inferior en comparacién con sus pares sanos.
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INTRODUCCION

El mielomeningocele (MMC) o espina bifida es
el defecto congénito mas frecuente del sistema
nervioso central, caracterizado por el cierre
incompleto del tubo neural.' Se asocia con
hidrocefalia, paralisis, vejiga neurogénica e
incluso la muerte. El grado de afectacion depende
de la localizacion y la magnitud del defecto.?®

Con los avances en el manejo, mejoro
significativamente la sobrevida.*® En Argentina,
desde la implementacion de la ley de fortificacion
de harinas con acido félico, la prevalencia
disminuyé un 60 %,® siendo 0,43 de cada
1000 nacidos vivos segun la Red Nacional de
Anomalias Congénitas de Argentina (RENAC-
Ar) del 2024.

El aumento de la esperanza de vida conlleva
nuevos desafios con el objetivo de generar una
mejor calidad de vida (CV). Esta ultima se define
como “la percepcion que tiene un individuo de su
posicion en la vida en el contexto de la cultura
y los valores en los que vive”."27 La calidad
de vida relacionada a la salud (CVRS) evalua
subjetivamente como la salud, la atencién sanitaria
y las acciones de prevencién y promocion de la
salud influyen en la capacidad de la persona para
funcionar adecuadamente y alcanzar su bienestar
general, comprendiendo las dimensiones fisicas,
sociales y psicolégico-cognitivas.”8

Para evaluar la CVRS en condiciones
cronicas, existen multiples instrumentos. En
Argentina, se ha validado el Pediatric Quality of
Life Inventory™ (PedsQL™), que evalla aspectos
fisicos, emocionales, sociales y académicos de
niflos enfermos o sanos.®

En 2011, el estudio MOMS (Management
of Myelomeningocele Study) demostré6 mayor
eficacia de la cirugia prenatal frente a la posnatal
en la reduccién de secuelas y en la mejora de
la CVRS." No obstante, las complicaciones
cronicas pueden afectar negativamente la CV."
Estudios recientes muestran que los pacientes
con MMC presentan peor CVRS que la poblacion
general, con impacto particular en el area fisica 'y
psicosocial 212

En el hospital, la Clinica de Mielomeningocele
brinda atencion integral de pacientes con MMC.
Esta conformada por pediatras, neurocirujanos,
urélogos y traumatologos que trabajan de manera
simultanea en un mismo espacio. El seguimiento
coordinado por equipos interdisciplinarios
capacitados es fundamental para el tratamiento
de estos pacientes y se asocia con una mejor CV
a largo plazo.™
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En conclusion, dada la escasez de datos
locales sobre la CVRS en pacientes pediatricos
con MMC y ante la falta de estudios regionales
que incluyan comparaciones con controles
pareados,?'* el presente estudio se propone
evaluar la CV en una poblacién atendida en un
hospital de tercer nivel.

OBJETIVOS

El objetivo principal del estudio fue evaluar
la CVRS en nifios y adolescentes con MMC,
y compararla con la de un grupo de nifios y
adolescentes sanos atendidos en la misma
institucion.

Como objetivo secundario, nos propusimos
describir las caracteristicas clinicas y demograficas
de la poblacién con MMC incluida en el estudio.

Asimismo, se explord la CVRS dentro del
grupo de pacientes con MMC en funcién de la
presencia o ausencia de cirugia prenatal, el
requerimiento de valvula de derivacion ventriculo-
peritoneal (VDVP) y la realizaciéon de cateterismo
intermitente limpio (CIL). Estas intervenciones
fueron seleccionadas por constituir pilares
relevantes del manejo clinico del MMC, con
potencial impacto sobre la funciéon motora,
cognitiva y urolégica, y, por ende, sobre la
percepcion de la CVRS del paciente.5%%

POBLACION Y METODOS

Se realiz6 un estudio observacional, analitico
y transversal entre diciembre de 2023 y diciembre
de 2024. Se incluyeron como casos pacientes
de la Clinica de Mielomeningocele de entre 2 y
18 afos.

El grupo control fue conformado por nifios
sanos que asistian a controles de salud en
consultorios de pediatria ambulatoria de la misma
institucion. Se selecciono un nifio sano del mismo
sexo y edad (con una diferencia maxima de 6
meses) por cada nifio con MMC hasta completar
los controles pareados.

Criterios de seleccion

Se excluyeron pacientes con defectos del
tubo neural distintos al MMC (lipomeningocele,
meningocele, espina bifida oculta) y aquellos
cuyos padres no pudieron completar la encuesta
o declinaron participar. En el grupo control, se
excluyeron nifios con enfermedades crdnicas o
cuadros agudos al momento de la evaluacion.

Procedimiento y recoleccion
El contacto con el grupo MMC fue escalonado:



primero, se establecid comunicacion por correo
electronico; luego, por teléfono; vy, finalmente,
presencial durante consultas programadas. Los
controles se incorporaron consecutivamente
hasta completar los pares.

El estudio fue evaluado y aprobado por el
Comité de Etica de Protocolos de Investigacion
del Hospital Italiano de Buenos Aires (numero
de protocolo 6863, numero de expediente en
la Plataforma de Registro Informatizado de
Investigaciones en Salud de Buenos Aires
[PRIISA] 10962). Dado que se traté de una
investigacion observacional, sin riesgo, basada
en encuestas andénimas y sin intervencion ni
modificacién de la atencion de salud, el Comité
aprobd la dispensa de consentimiento informado
escrito, de acuerdo con las pautas éticas
internacionales (CIOMS).

La participacion fue voluntaria; los padres o
tutores recibieron informacién sobre los objetivos
del estudio y pudieron decidir libremente la
participacion o no, sin consecuencias sobre
la atencion médica. No se recolectaron datos
identificatorios ni se registré informacién
sensible que permitiera la identificacion de los
participantes.

INSTRUMENTO DE MEDICION
PedsQL version genérica

Se utilizé el cuestionario PedsQL 4.0 version
genérica, con informe proxy, es decir completado
por los padres o cuidadores, que evalua
dimensiones fisicas, emocionales, sociales y
escolares. Las respuestas se transforman en
escala tipo Likert de 0-100; los valores mas altos
son indicativos de mejor CVRS.

Se recolectaron variables de interés: edad,
sexo, lugar de residencia, numero de hermanos,
nivel educativo de los padres, maestra integradora,
edad del diagnéstico, altura del MMC, cirugia
prenatal, colocacion de VDVP, malformacion de
Chiari I, preocupacioén por sexualidad, problemas
uroldgicos, neuroquirdrgicos y traumatolégicos, y
funcién cognitiva.

Pregunta adicional

Se incorpord una pregunta de elaboracion
propia, con el fin de explorar la percepcién
general sobre la CV de sus hijos, calificando esta
ultima como mala, justa, buena, muy buena y
excelente.

Calculo del tamafo muestral
Se considero el puntaje total proxy-report del
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PedsQL en pacientes con enfermedades crénicas
y sanos, con una media de 73,4 (DE 16,1) y 82,2
(DE 13), respectivamente, segun la validacion
en la poblacién argentina.'® Para un intervalo
de confianza (IC) del 95 %, un poder del 80 %
y una prueba a dos colas con una relacion 1:1,
se requirié incluir al menos 44 pacientes en
cada grupo. No obstante, durante el periodo de
estudio se incluyeron de manera consecutiva
todos los pacientes que cumplieron los criterios
de elegibilidad.

Dado que la literatura de validacion informa los
resultados en términos de medias y desviaciones
estandar, el calculo muestral se realizé bajo
dicha aproximacion. Posteriormente, y acorde
a la distribucion observada de las variables del
PedsQL, el analisis se efectudé con pruebas no
paramétricas.

Andlisis estadistico

Las variables categéricas se describieron en
numeros absolutos y porcentajes; y las continuas,
segun su distribucién, evaluada mediante la
prueba de Shapiro-Wilk y la observacién de
histogramas. Dada la distribucién del PedsQL,
se utilizaron pruebas no paramétricas: prueba
de Wilcoxon para comparar la CVRS entre
pacientes con MMC y controles, y regresion
cuantilica (cuantil 0,5) para estimar diferencias
en la mediana de sus dominios. Los resultados
se expresaron como diferencias absolutas con
intervalo de confianza del 95 %. Se aplico ajuste
de Bonferroni para comparaciones multiples. El
analisis se realizé con Stata version 16.

RESULTADOS
Caracteristicas basales

De una cohorte histérica de 886 pacientes
atendidos en la Clinica de Mielomeningocele, se
identificaron 300 que cumplian con el criterio de
edad (2 a 18 afnos), y constituyeron la poblacién
elegible. De estos, 113 contaban con datos
de contacto y fueron invitados a participar
mediante estrategias no mutuamente excluyentes
(contacto telefénico y/o correo electrénico). Se
obtuvieron 15 respuestas. Debido a la baja tasa
de respuesta inicial, se incorporaron 55 pacientes
adicionales mediante reclutamiento presencial
consecutivo durante consultas programadas.
Tras excluir 2 pacientes por diagnéstico distinto
de mielomeningocele, la muestra final quedé
conformada por 68 pacientes con MMC. Se
incluyeron 68 controles sanos pareados por edad
y sexo (Figura 1).



Ficura 1. Flujograma
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Grupo casos

Grupo control pareado

1 n =68
Pacientes atendidos en la Clinica de Mielomeningocele
n =886
Excluidos por rango etario
—
n =586
Poblacion elegible por edad
n =300
Sin datos de contacto
n =187 l
Invitados a participar (via virtual . .
P par ( ) Reclutamiento presencial
n=113 =55
20 via telefénica; 78 correlo electrdnico; 15 por ambos medios ~
. No respondieron r Eliminados
Respondieron la encuesta =08 — (defecto del tubo neural no
n=15 mielomeningocele)
/ \ \ no?
Via telefénica Via correo electrénico Via telefénica + correo Incluidos presencial
n=5 n=8 n=2 n=53

n=68

Pacientes incluidos en el estudio

El 51 % de la muestra eran varones y la
mediana de edad fue de 9 afos (RIC 6-13).
El 52 % de los pacientes con MMC residia en
provincias del interior del pais. Las caracteristicas
demograficas completas de ambos grupos se
presentan en la Tabla 1.

En 57 casos, el diagndstico fue prenatal; el
segundo trimestre fue el momento mas frecuente
de detecciodn. Las caracteristicas clinicas de los
pacientes con MMC se presentan en la Tabla 2.

Ocho pacientes (8/68) fueron sometidos a
cirugia prenatal; 3 (3/8) presentaban VDVP,
frente a 44 pacientes (44/60) de los operados
posnatalmente. Ninguno de los pacientes
sometidos a cirugia prenatal utilizaba silla de
ruedas y todos mostraron posicién normal de las
estructuras de la fosa posterior, sin evidencia de
malformacion de Chiari .

Respecto al manejo de la hidrocefalia, 20 de
los 47 pacientes con VDVP evolucionaron
sin complicaciones asociadas al dispositivo.
En el resto de los casos, las complicaciones
mas frecuentes fueron la disfuncion y las
infecciones. Diecisiete pacientes con MMC

sufrieron convulsiones y, dentro de este
subgrupo, 14 tenian una VDVP colocada.
En relacién con la sexualidad, 40 de los
68 padres manifestaron preocupacion por
la sexualidad y la reproduccion de sus hijos.
Asimismo, 19 padres refirieron que su hijo
expresaba inquietudes asociadas a la sexualidad;
de estos casos, 12 correspondian a pacientes
mayores de 12 afios.

Resultados principales

El puntaje total de la escala PedsQL en
pacientes MMC fue de 65,8 (IC95% 61,1-69,4), la
salud fisica de 56,3 (IC95% 48,3-64,2) y la salud
psicosocial de 72 (IC95% 66,5-77,5). En todas
las areas presentaron puntajes mas bajos que
el grupo control (p <0,001), con mayor diferencia
en la salud fisica y menor en el funcionamiento
emocional. Los resultados de la escala PedsQL
en pacientes MMC y el grupo control se muestran
en la Tabla 3.

En los subgrupos, no se evidenciaron
diferencias estadisticamente significativas en
el puntaje total. Los pacientes sometidos a
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TaBLA 1. Caracteristicas demograficas de la poblacién de estudio

Caracteristicas Total Sanos MMC p valort
n=136 n =68 n =68
% (n) % (n) % (n)
Edad (afios)
2-4 13 (18) 13 (9) 13 (9)
5-7 24 (34) 25 (17) 25 (17)
8-12 32 (44) 32 (22) 32 (22) NA
13-18 30 (40) 30 (20) 30 (20)
Sexo masculino 51 (70) 51 (35) 51 (35) NA
Lugar de residencia
CABA 34 (46) 37 (25) 31 (21)
Provincia de Buenos Aires 32 (44) 48 (33) 16 (11) <0,01*
Otras provincias 32 (43) 12 (8) 52 (35)
Extranjeros 2 (3) 3(2) 1(1)
Asistencia a institucion educativa 99 (125)8 100 (58) 99 % (67) NS
Maestra integradora 28 (36)8 15 (9)1 40 (27) <0,05
Nivel educativo de los cuidadores
Primario 3(4) o 6 (4) <0,05'
Secundario 18 (23)8 10 (6)" 25 (17)
Terciario/universitario 79 (99)8 90 (52)1 69 (47)

T Prueba de chi-cuadrado o Fisher.

* Las diferencias entre grupos estuvieron dadas entre “CABA vs. otras” y “Provincia de Buenos Aires vs. otras”, utilizando

prueba exacta de Fisher con ajuste de Bonferroni.
$n=126
n=258

' Las diferencias entre grupos estuvieron dadas entre nivel terciario/universitario y los niveles primario y secundario, utilizando

prueba exacta de Fisher con ajuste de Bonferroni.

MMC: mielomeningocele; CABA: Ciudad Auténoma de Buenos Aires; NA: no aplica, dado que los pacientes fueron entre ambos

grupos fueron pareados por edad y sexo; NS: no significativo.

cirugia prenatal presentaron una mediana de
72,6 (1C95% 63,6-81,7) frente a 63 en el grupo
sin cirugia (IC95% 58-68,1). En cuanto a la
VDVP, quienes no la requerian presentaban
mediana de 60,9 (IC95% 49,6-72,2) y quienes si
de 67,4 (IC95% 61,8-73). Finalmente, el uso de
CIL, mostré medianas de 68,5 (IC95% 57,5-79,4)
para el grupo sin cateterismo y de 63 (IC95%
57,8-68,3) para el grupo con CIL. En la Tabla 4,
se presenta la CVRS en estas poblaciones.

En la pregunta adicional, hubo diferencias
estadisticamente significativas (p = 0,0095). En
el grupo control, las valoraciones se concentraron
en las categorias excelente (44 %), muy buena
(45 %) y buena (11 %). Por el contrario, en el
grupo con MMC, la percepcion de calidad de vida
excelente descendiod al 23 %, mientras que el
52 % califico la salud como muy buena, el 16 %
como buena y un 9 % como justa; esta ultima
categoria fue exclusiva del grupo con MMC.

DISCUSION
El MMC es un defecto congénito caracterizado

por el cierre incompleto del tubo neural. Sus
complicaciones pueden comprometer la calidad
de vida de los nifios y sus familias.®

Los pacientes con MMC presentaron
puntajes de CVRS inferiores a los controles
en todas las dimensiones, con mayor impacto
en la esfera fisica y menor en la emocional,
hallazgos concordantes con estudios previos.?
Segun Bakaniene et al.,'? esta discrepancia
responde a procesos de expectativas adaptativas
y recalibraciéon de estandares internos; al ser
congénita, el paciente desarrolla su identidad
dentro de su marco funcional, facilitando un ajuste
psicolégico temprano. Este fendmeno indica
que el bienestar emocional depende de factores
psicosociales y del entorno de apoyo mas que de
la gravedad motriz. >3

El estudio MOMS (Management of
Mpyelomeningocele Study) compard la correccion
prenatal frente a la posnatal, evidenciando que
la reparacion intrauterina reduce la malformacion
de Chiari tipo Il, disminuye la necesidad de VDVP
(40 % vs. 82 % en los operados posnatalmente)



Articulo original / Arch Argent Pediatr. 2026;e202510931

TaBLA 2. Caracteristicas clinicas de los pacientes con mielomeningocele (n = 68)

Caracteristicas n/N
Momento del diagnéstico
Primer trimestre 3/68
Segundo trimestre 33/68
Tercer trimestre 20/68
Al nacimiento 10/68
Luego del nacimiento 1/68
Altura de MMC
Dorsolumbar 1/68
Lumbar 19/68
Lumbosacro 45/68
Sacro 3/68
Miccion
Orina independiente 4/68
Panales 14/68
CIL 50/68
Deposiciones
Control adecuado 23/68
Pafales 20/68
Enemas evacuantes 19/68
Peristeen 5/68
Polietilenglicol 1/68
Deambulaciéon
Sin ayuda para la marcha 10/68
Andador 3/68
Ortesis 10/68
Mixto 22/68
Bastén canadiense 6/68
Silla de ruedas 17/68
Cirugia prenatal 8/68
VDVP 3/8
Malformacién Arnold-Chiari 0
Cirugia posnatal 60/68
VDVP 44/60
Malformacién Arnold-Chiari 47/60

MMC: mielomeningocele, VDVP: valvula de derivacion ventriculoperitoneal, CIL: cateterismo intermitente limpio.

y mejora la funcién motora y la marcha
independiente, con cifras similares a nuestro
estudio.®

Si bien estudios previos indican que la cirugia
prenatal y el CIL mejoran la calidad de vida,s17-20
nuestra investigacién no observo diferencias
significativas, probablemente debido al reducido
numero de pacientes y la corta edad en el grupo
de cirugia prenatal (n = 8), intervencion de
reciente inicio en nuestra institucion.

La ausencia de significancia estadistica debe
tomarse con cautela dado el riesgo de error tipo Il
y la baja potencia del analisis exploratorio. Sin
embargo, la tendencia a mejores puntajes en el
grupo prenatal (72,6 vs. 63) es coherente con
la literatura, y sugiere beneficios clinicos que

ameritan confirmacion en estudios futuros con
muestras mas grandes.

Asimismo, la sexualidad en la discapacidad
plantea desafios que exigen abordaje profesional:
aunque el deseo suele preservarse, la actividad es
menor y la percepcion de problemas, mayor.?!?2?
Esta relevancia se refleja en nuestro estudio,
donde mas de la mitad de los padres expreso
preocupacion por la sexualidad o fertilidad, y un
tercio percibié esta misma inquietud en sus hijos.

La relevancia de nuestros hallazgos
se magnifica al considerar el contexto local
argentino. Especificamente, el hecho de que
el 52 % de los pacientes con MMC residan en
provincias del interior del pais evidencia las
barreras de acceso regionales a centros de tercer
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TaBLA 3. Comparacion de la calidad de vida relacionada a la salud evaluada con el cuestionario PedsQL
en nifios con mielomeningocele y en controles sanos

Sanos MMC Diferencia de medianas p valor*
n =68 n =68 (IC95%)
Puntaje total 87 65,8 -21,7
(83,4-90,5) (61,1-69,4) (-27,3 a-16,2) <0,001
Salud fisica 96,9 56,3 -40,6
(92,1-100) (48,3-64,2) (-47,6 a -33,6) <0,001
Salud psicosocial 85 72 -13
(81,2-88,8) (66,5-77,5) (-18,2 a-7,8) <0,001
Funcionamiento emocional 80 70 -10
(73,6-86,4) (63,6-76,4) (-17,9a-2,1) <0,01
Funcionamiento social 95 65 -30
(91,2-98,8) (59,9-70,1) (-34,5 a -25,5) <0,001
Funcionamiento escolar 85 70 -15
(79,9-90,1) (62,4-77,6) (-24 a -6) <0,001

*Prueba de Wilcoxon.
MMC: mielomeningocele.
Los valores se expresan como mediana (IC95%).

TaBLA 4. Calidad de vida relacionada a la salud (PedsQL) en nifios con mielomeningocele segin

subgrupos clinicos (analisis exploratorio)

Cirugia prenatal VDVP CIL
No Si No Si No Si
n =60 n=8 p valor n=21 n =47 pvalor n=18 n =50 p valor
Puntaje total 63 72,6 0,13 60,9 67,4 0,75 68,5 63 0,34
(58-68,1)  (63,6-81,7) (49,6-72,2) (61,8-73) (57,5-79,4) (57,8-68,3)
Salud fisica 56,3 62,5 0,2 59,4 56,3 0,4 59,4 56,3 0,48
(48,1-64,4) (45-80) (41,6-77,2) (47,7-64,8) (42,6-76,1) (47,8-64,7)
Salud 71,7 75 0,47 68,7 74 0,51 76 71 0,21
psicosocial (65,1-78,3) (66,3-83,7) (55,8-81,6) (65,9-82,1) (63,2-88,8) (63-79)

*Prueba de Wilcoxon.

VDVP: valvula de derivacion ventriculo-peritoneal, CIL: cateterismo intermitente limpio.

Los valores se expresan como mediana (IC95%).

nivel. Este estudio aporta la primera evidencia
local de esta poblacién poco representada,
utilizando una herramienta validada en el pais.
Estos resultados subrayan la necesidad de
implementar politicas de salud que promuevan un
abordaje interdisciplinario y una descentralizacion
efectiva de la atencion.

El estudio presenta limitaciones, comenzando
por la ausencia de modelos multivariables
para explorar factores intragrupo y el uso
exclusivo de proxy-reports, que pueden diferir
de la autopercepcion del nifio en el bienestar
emocional. Asimismo, la recoleccidn
presencial (tras baja respuesta por correo)
excluyé a pacientes con seguimiento irregular,
introduciendo un posible sesgo de seleccién que
afecta la representatividad. Adicionalmente, no

se controlaron las diferencias sociogeograficas;
estas actlan como potenciales confusores
ligados al acceso a la salud, evidenciando la
necesidad de politicas de descentralizacion.
Finalmente, el reducido tamano muestral del
subgrupo de cirugia prenatal limita la potencia
estadistica para establecer conclusiones firmes
en dicho aspecto.

Como fortalezas, destacamos que se incluyo
un grupo control sano evaluado en el mismo
periodo, lo cual permitié dimensionar el impacto
del MMC en la CVRS. Se utilizé un instrumento
estandarizado y validado, lo que garantiza mayor
confiabilidad y comparabilidad de los resultados.
Ademas, aporta evidencia en una poblacion
poco representada, y puede guiar estrategias de
atencion mas centradas en sus necesidades. Por



ultimo, se logré incluir un numero de pacientes
superior al estimado en el calculo muestral, lo
que permitio realizar estimaciones con mayor
precision.

CONCLUSION

El estudio evidencié que los nifios y nifias con
MMC presentan una CVRS significativamente
inferior en comparacion con sus pares sanos, en
multiples dimensiones. Este hallazgo destaca la
carga fisica, emocional y social asociada a esta
condicion, incluso en pacientes en seguimiento
clinico activo. B
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