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INTRODUCCIÓN

Defectos del cierre del tubo neural

Valoración de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)

Patología multiorgánica

Complicaciones

Afectación de la calidad de vida.

Percepción de los pacientes y

familias sobre el impacto que

la enfermedad tiene sobre su

salud considerando aspectos

físicos, mentales y sociales.

PedsQL 4.0-modificado:                      

Instrumento confiable y 

validado para su evaluación                          

Aplicable a nuestra muestra.
PedsQL

(Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediátrica )

Fuente del contenido: División de Desarrollo Humano, Centro Nacional de 
Defectos Congénitos y Discapacidades del Desarrollo, Centros para el 
Control y la Prevención de Enfermedades



OBJETIVO Y MÉTODOS

El objetivo es analizar la CVRS 

según las dimensiones del 

modelo biopsicosocial en 

pacientes con la patología 

mencionada para optimizar su 

manejo multidisciplinar.

Estudio observacional retrospectivo                        

incluyendo pacientes diagnosticados e 

intervenidos de defecto del cierre del tubo neural 

(enero 2009-enero 2022).

Instrumento:
• Cuestionario PedsQL 4.0-Español - módulo

genérico
• Entrevista a los progenitores
• Se añadieron preguntas sobre salud general

y bienestar y se realizó análisis estadístico.



PEDS-QL 4.0 MODIFICADO

Preguntas referentes al último mes.
Respuestas con escala Likert.

Estudia cinco áreas de CVRS

Físico Emocional Social Escolar Bienestar

Respuesta Nunca
Casi 

nunca
A veces

A 

menudo

Casi 

siempre

Puntuación 
bruta

0 1 2 3 4

Puntuación 
escala

100 75 50 25 0



REVISIÓN DE CASOS
n inicial = 14 pacientes

(diagnosticados e intervenidos)

n = 11 pacientes

(se realizan entrevistas)

Se excluyen 3 casos:

1. Exitus

2. Barrera idiomática

3. Ausencia de respuesta
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RESULTADOS: área física y emocional
• El área física fue la más afecta.

• El 63.6% (3 de ellos deambulantes
y 4 no) presentan problemas ‘’a
menudo o casi siempre’’ en >50%
de ítems, relacionados con
caminar/correr/deporte/bañarse.

• La respuesta más frecuente fue
sentirse cansado.

• Del área emocional, la respuesta

más repetida fue sentir miedo

‘’casi siempre’’ (27.3%).

CUESTIONARIO PEDS-QL 4.0
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EMOCIONAL
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RESULTADOS: área social y escolar
• Los problemas más relevantes

fueron realizar las actividades

de sus pares (9% ‘’casi nunca’’ y

36.4% ‘’a veces’’) y seguir su

mismo ritmo (18.1% ‘’a veces’’,

18.1% ‘’a menudo’’, 9% ‘’casi

siempre’’).

CUESTIONARIO PEDS-QL 4.0

• Resaltan problemas por faltar a

clase debido a cita médica

siendo la respuesta más

frecuente ‘’casi nunca’’ 54.5%.

• Un 27.3% no fue valorable por

absentismo.
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RESULTADOS: percepción de salud
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CONCLUSIONES
Es importante el tratamiento médico de los defectos del

tubo neural para los enfermos, familias y profesionales.

Al igual que en otros problemas crónicos de salud, con

importantes secuelas, es importante también medir la

CVRS de estos pacientes pediátricos a largo plazo

mediante herramientas validadas y estandarizadas como

PedsQL, útil en pacientes con diferentes patologías.

Incorporar la opinión de los pacientes y sus familias

mediante la evaluación de la CVRS es fundamental para

proporcionar una atención integral multidisciplinar

acorde a las necesidades expresadas, ayudando a avanzar

hacia un modelo de atención centrado en el paciente.
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