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Introduccién

En los ultimos afos se han producido importantes cambios en la epidemiologia
de las enfermedades cronicas de la infancia y adolescencia como consecuencia del
aumento de la esperanza de vida al nacer y el gran avance de los cuidados intensivos
neonatales, aumentando considerablemente la prevalencia de enfermedades crénicas.
Esta situacion no excede al diagnéstico de mielomeningocele, ya que hasta hace pocos
afos esta patologia se asociaba con un alto riesgo de mortalidad. En la actualidad, su
diagnostico contintia implicando un riesgo de vida, pero los avances en medicina,
principalmente la cirugia precoz del cierre del tubo neural, el tratamiento oportuno de la
hidrocefalia y el manejo de las complicaciones asociadas a la vejiga neurogénica han
reducido el riesgo de infecciones, aumentando las posibilidades de sobrevida.

Esta situacion plantea un desafio creciente para los equipos de rehabilitacion,
quienes deben desarrollar e implementar nuevas estrategias para abordar
problematicas antes inexistentes. Las metas del modelo terapéutico actual deben estar
destinadas a brindar una atencion accesible, continua y coordinada, centrada en el nifio
y su familia, adecuada a sus necesidades individuales y culturales.

Actualmente, y como consecuencia de lo expuesto anteriormente, han cobrado
particular relevancia los indicadores que permiten una evaluacién mas holistica de la
salud de las personas con el fin de conocer el impacto que sobre ellas tienen tanto la
enfermedad como los tratamientos que reciben. A su vez ha adquirido mayor
importancia el desarrolio de medidas que tengan en cuenta la percepcion del individuo,
es decir, la forma en que la persona percibe su estado de salud-enfermedad. A este
grupo pertenecen las escalas de autoestima y bienestar, los indices del estado

funcional y las medidas de calidad de vida.
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La calidad de vida es un concepto multidimensional que incluye indicadores
objetivos y subjetivos de acuerdo a la percepcion del individuo. Esta percepcién, a su
vez, se encuentra condicionada por situaciones culturales, sanitarias, econdémicas,
religiosas, politicas y por el propio sistema de valores, metas, expectativas y
preocupaciones de la persona.

En la practica pediatrica el tema de la calidad de vida es de vital importancia,
principaimente en casos de enfermedades cronicas, ya que es necesario conocer cOmo
las caracteristicas propias de la patologia, las demandas socio-ambientales y el
tratamiento a largo plazo pueden comprometer el futuro de estos nifios y adolescentes.
Cabe destacar que en esta poblacién en particular, los indices de calidad de vida
deben incluir la capacidad de los nifios y adolescentes para desempenarse en diversas
actividades sociales, ludicas, escolares, de autocuidado, apropiadas para su edad
cronologica.

Los terapistas ocupacionales, como miembros del! equipo de salud, deben
rescatar su mirada holistica del ser humano, tan estrechamente relacionada con el
concepto de calidad de vida, a fin de promover la busqueda de estrategias de
intervencion competentes con la realidad que se plantea actualmente.

Con el propésito de aportar conocimiento acerca de esta problematica actual se
desarroll6 el siguiente estudio, cuyo objetivo de investigacion fue: Conocer cémo es la
calidad de vida de nifios y adolescentes con diagnéstico de mielomeningocele de 2 a
18 afios de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos de
gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata de acuerdo a su percepcion y la

de sus padres.



Calidad de vida en nifios y adolescentes con MMC Cané - Di Tulio - Martinez

Estado actual de la cuestién



Calidad de vida en nifios y adolescentes con MMC Cané - Di Tulio - Martinez

Estado actual de la cuestion

Se realizé rastreo bibliografico en distintas bases de datos como MEDLINE,
SCIELO, LILACS, PUB MED, OTSEECKER; articulos de revistas cientificas como
MEDICAL CARE, JOURNAL OF CLINICAL PSYCHOLOGY; en la Biblioteca del Centro
Médico de Mar del Plata y en la Asociacion Marplatense de Terapistas Ocupacionales
(AMTO).

Debido a los numerosos hallazgos de investigaciones acerca de Calidad de Vida
se acotd la busqueda a aquellas relacionadas a niflos y adolescentes con
enfermedades croénicas, a los estudios referidos a la patologia del mielomeningocele y
a las aplicaciones del Inventario sobre Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL).

En 1998, Varni, JW. y cols. crearon en EE.UU. un instrumento genérico
estandarizado, el Inventario de Calidad de Vida Pediatrica PedsQL version 4.0, el cual
evalua la percepcién de la calidad de vida en pacientes pediatricos. La muestra estuvo
constituida por 291 pacientes con cancer pediatrico, en varias fases del tratamiento y
sus padres. Los resultados sostienen que el PedsQL es una medida valida y confiable
de la Calidad de Vida, que puede ser utilizada en aplicaciones clinicas y de
investigacion, en patologias pediatricas cronicas y en nifios sanos.

En 2001, los creadores del PedsQL aplicaron el instrumento para medir la
calidad de vida relacionada con la salud en nifios y adolescentes de 2 a 18 afos. Se
administr6 a 963 nifios y a 1.629 padres seleccionados de ambitos de cuidados de
salud pediatrica. Se realizd6 una comparacion entre nifios saludables y pacientes
pediatricos con patologias agudas y crénicas. Con este estudio se demostré la
confiabilidad y validez del instrumento, pudiendo ser aplicado en ensayos clinicos,

investigaciones y poblaciones de la comunidad.
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En el afio 2002, Varni, J.W. y cols. “administraron el PedsQL a 2009 nifios y 269
padres seleccionados de clinicas de reumatologia, ortopedia y cardiologia pediatrica.
Se determiné que el instrumento es sensible a los grados crecientes de severidad de
enfermedad cardiaca y sensible al cambio clinico en la clinica ortopédica pediatrica. En
reumatologia pediatrica, demostré un impacto en las decisiones clinicas produciendo
aumentos subsecuentes en la calidad de vida relacionada con la salud”.’

En el afo 2004, los miembros del Comité de Calidad de Vida y Salud del
Hospital Nacional de Pediatria “Prof. Dr. Juan P. Garrahan” de la ciudad de Buenos
Aires seleccionaron el cuestionario multidimensional PedsQL 4.0, ante 1a necesidad de
contar con un instrumento que midiera la calidad de vida en la poblacién atendida en el
hospital. El instrumento fue traducido y validado al espafnol-argentino por dicho grupo
de investigacion. El objetivo del estudio fue comparar la vision sobre la calidad de vida
de nifios y adolescentes con enfermedades cronicas segun ellos mismos, sus padres y
sus médicos. Se incluyeron 287 familias de pacientes ambulatorios de entre 2 y 18
anos con diagnésticos de diversas enfermedades cronicas. Los resultados demostraron
que la correlacién entre las puntuaciones de cada nifio y la de sus padres fue aceptable
y la de ambos con su médico, escasa; fue mayor en pacientes de 8 a 12 afios y con
mas tiempo de evolucion de la enfermedad y diferente segun el diagnostico. Los
médicos refirieron una fuerte correlacion negativa entre la calidad de vida y el
compromiso de la salud de sus pacientes.

En el aflo 2005, Cutrera, J. presento su tesis de grado para la Licenciatura en
Terapia Ocupacional, en la Universidad Nacional de Mar del Plata, realizando un
estudio cualitativo de los significados que las madres de nifios o adolescentes con

mielomeningocele le adjudican al tratamiento recibido por sus hijos en instituciones

' Fernandez, B y cols. “Calidad de Vida en pacientes pedigtricos con cardiopatias congénitas” Tesis de Grado Lic. en
Terapia Ocupacional. UNMDP. 2008. Pag. 8.
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escolares y asistenciales. De su estudio se desprende que “(...) es necesario sefialar
que se percibié tanto en madres como profesionales una actitud favorable al cambio de
paradigma, cuestionando sus practicas y tradiciones, y explicitando necesidades no
satisfechas por modalidades vigentes en la atencién de la persona con MMC basadas
en una concepcién medicalizada de la discapacidad”.? Dentro de sus conclusiones, se
destaca, entre otras, “(...) la consideracién de la madre como un actor mas del proceso
terapéutico, 1o que implica observar aspectos de su propia salud en la programacion del
tratamiento de la persona con Mielomeningocele”.

En las 6tas. Jornadas Nacionales de Médicos Residentes en el afio 2005 se
presentd6 un estudio descriptivo sobre la prevalencia de mielomeningocele en el
Hospital Materno Infantil de Mar del Plata efectuado entre el afio 1996 y 2001 cuyos
resultados fueron: “la prevalencia del MMC fue de 1,23/1000 nacidos vivos. No se
observaron diferencias en cuanto a la distribucién por sexo, ni variacion estacional. El
31,42% (n: 16) eran procedentes de la ciudad de Mar del Plata, mientras que el 68,58%
(n: 19) provenia de otras localidades de zona sanitaria VIIl. La mayoria eran producto
de un primer embarazo (41,47%), controlado (88,88%), de término (87,5%), de peso
adecuado (72%)".*

En este mismo afo, en la Revista Colombiana de Psicologia se publicé un
articulo de Moreno Giménez, B. y Kern de Castro, E. en el cual se realiza una revision

de literatura acerca de cuestiones teéricas y empiricas de calidad de vida relacionada

2 Cutrera, J. “Tratamiento del nifio y adolescente con mielomeningocele. Su significado para las madres”. Tesis de
grado para la Licenciatura en Terapia Ocupacional. Facultad de Ciencias de la Salud y Servicio Social. UN.M.D.P.
Mar del Plata, Argentina, 2005. Pag. 128.

® Ibidem, pag. 128

4 Concetti, G. y cols. “Estudio descriptivo sobre la prevalencia de Mielomeningocele en el Hospital Materno [nfantil de
Mar del Plata, periodo 01/96 -12/01". En: 6tas Jomadas Nacionales de Médicos Residentes, Pediatras Jovenes y
Médicos en Formacién en Pediatria. Sociedad Argentina de Pediatria. Direccién de Congresos y Eventos. Grupo de
Trabajo de Pediatras Jovenes. Ciudad de Buenos Aires, Argentina. 31 de marzo al 2 de abril de 2005. Programa de

Libro de Restmenes. Disponible en
hitp://www.sap.org.ar/staticfiles/actividades/congresos/congre2005/pedio/resumentl. pdf. Constilta realizada
18/7/2011.
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con la salud infantil, en especial en nifos con enfermedades cronicas que necesitan
trasplantes de drganos.

Cremeens J., Eiser C. y Blades M. en Estados Unidos, en el afio 2006,
realizaron una investigacion cuyo objetivo fue medir la calidad de vida de 149 nifios
saludables y 103 padres con el PedsQL. Se comparé la percepcién del propio bienestar
de los nifios y la de sus padres. Se observaron diferencias estadisticamente
significativas entre el nifio y los padres en todas las subescalas del PedsQL, las
mayores diferencias se encontraron para los dos grupos de mayor edad.

En Barcelona, Espafia, en este mismo afo Pane, S. y cols. realizaron una
revision sistematica cuyo objetivo fue identificar los instrumentos genéricos y
especificos de calidad de vida relacionada con la salud en la edad pediatrica,
publicados en el ambito internacional, describir su contenido y evaluar sus propiedades
psicométricas. Como resultado se localizaron y analizaron 28 instrumentos genéricos y
47 especificos de calidad de vida relacionada con la salud; entre ellos el PedsQL
version 4.0 cuya fiabilidad y validez segtin este estudio son aceptables.

Varni, JW. y cols., en el aino 2007, en EE.UU._, realizaron una investigacion cuyo
objetivo fue demostrar que los nifios mas pequefios, de 5 a 7 afios, pueden informar
sobre su propia calidad de vida. L.a muestra analizada estuvo compuesta por 8.591
ninos de 5 a 16 anos. Los resultados demostraron que los nifos mas pequenos pueden
realizar un reporte confiable y valido de su propia calidad de vida.

En el afno 2007, Reading, R., en California, realizo un analisis de la confiabilidad
y validez del PedsQL sobre 13.878 padres o sustitutos acerca de la calidad de vida
relacionada con la salud de sus hijos. Los objetivos fueron demostrar la confiabilidad y
validez del reporte de los padres en aquellas circunstancias en las que el nifio no

puede completar el instrumento (nifios pequefos, con dafio cognoscitivo, etc.). Los
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resultados demostraron la viabilidad, confiabilidad y validez del informe del padre o
sustituto.

En agosto de 2008, Fernandez, B. y cols. realizaron la tesis de grado para optar
al titulo de licenciado en Terapia Ocupacional en la Universidad Nacional de Mar del
Plata sobre calidad de vida en pacientes pediatricos con cardiopatias congeénitas,
utilizando como instrumento de medicién el PedsQL versiéon 4.0. La muestra de dicha
investigacion estuvo constituida por 19 nifios y adolescentes, y sus padres o sustitutos.

En el afio 2010, Femandez, G. y cols. llevaron a cabo una investigacion en
Uruguay cuyo proposito fue presentar la primera fase de la adaptacion lingistica y
transcultural del Cuestionario de Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL) version 4.0.

La Dra. Torres Ferman y cols., en el mismo afo, presentaron un trabajo cientifico
cuyo objetivo general fue evaluar la calidad de vida de los nifios que padecen de asma
y su relacion con el funcionamiento psicosocial de la familia a ia que pertenecen.
Pudieron concluir que la dinamica familiar esta relacionada con la dimension emocional
del paciente pediatrico y comprobaron una relacién estadisticamente significativa entre
la cohesion familiar y la preocupacion que sienten los pacientes sobre su enfermedad.

En el periodo comprendido entre abril de 2010 y abril de 2011 los terapistas
ocupacionales Cubillos, R. y Riquelme, V. realizaron en Chile un trabajo de
investigacion sobre calidad de vida relacionada con la salud y equilibrio ocupacional en
25 cuidadores informales de nifios con multidéficit. Utilizaron diversos meétodos de
recoleccion de datos, entre ellos el cuestionario PedsQL 2.0, el Formulario de
Informacion Familiar del PedsQL, la Escala de Beck y el Cuestionario Ocupacional.
Dentro de sus resultados, se advierte que “en porcentajes generales un 84% resulta

con alto riesgo y pésima CVRS, 12% mala CVRS y 4% con buena CVRS™.

5 Cubillos, R. y Riquelme, V. Calidad de Vida Relacionada con Salud (CVRS) y Equilibrio Ocupacional (EO) en
cuidadoras informales de nifios y adolescentes con muftidéficit”. (Resumen). Santiago de Chile. Chile. Afio 2011

14
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En enero de 2011 se publicé en Kenia un estudio sobre calidad de vida en nifios
con Espina Bifida. La muestra estuvo constituida por 102 pacientes, de los cuales el
59% padecia mielomeningocele. Este estudio demostré una relacion no significativa
entre el grado de compromiso de la Espina Bifida sobre el nivel de calidad de vida.

En Chicago, EE.UU., en el afio 2011, Flanagan, A. y cols. realizaron una
investigacion acerca del nivel de actividad, la salud funcional y la calidad de vida de los
nifios con mielomeningocele segin la percepcién de sus padres. La muestra estuvo
conformada por 50 pacientes con mielomeningocele, con una media de edad de 11,5
afios (el rango de edad estuvo comprendido entre 5 y 18 afios). Los hallazgos
evidencian una disminucion del nivel de calidad de vida relacionada con la salud para
nifos con mielomeningocele con lesion a nivel de L2 en comparacion con el grupo del
nivel de lesién L3-L5. La correlacion con la edad fue limitada. La presencia de la

derivacion valvular se asocia con una disminucion del nivel de calidad de vida.

15



Calidad de vida en nifios y adolescentes con MMC

Marco tedrico

Cané - Di Tulio - Martinez

16



Calidad de vida en nifios y adolescentes con MMC Cané - Di Tulio - Martinez

Marco tedrico
Calidad de vida

Calidad de vida, recorrido histérico

En 1948 la OMS (Organizaciéon Mundial de la Salud) defini6 la salud como un
estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente como la ausencia
de afecciones o enfermedades.

Se podria debatir sobre este concepto en cuanto al reduccionismo que denota
al referirse como un “estado” a este proceso de salud tan complejo, propio del devenir
vital. Una de las caracteristicas inherentes al ser humano es su muitidimensionalidad,
ya que a lo largo de la vida es atravesado por diversos factores no solo
biopsicosociales, sino también culturales, econdémicos, espirituales, politicos, entre
otros.

“Asi, en la década del 70 Milton Terris, famoso salubrista norteamericano,
propone una nueva definicion: la salud es un estado de bienestar fisico, mental y social,
con capacidad de funcionamiento y no unicamente la ausencia de malestar o
enfermedad”.® Dicho autor aporta a la definicién de salud un aspecto subjetivo: el
sentirse bien y un aspecto objetivo: capacidad funcional. Continuando el analisis de las
diferentes concepciones del término, se encontré que en 1996 Tarlov sostuvo que
“Salud es la capacidad de un individuo en relacién a sus aspiraciones o expectativas y
potencial para vivir plenamente en el ambiente social que lo rodea”.” Esta definicién

mas abarcativa pone de manifiesto que resulta imposible separar la salud del contexto

¢ Ponte Mittel Brunn, C “Conceptos fundamentales de la salud a través de la historia reciente”. Disponible en
hitp://www . fedicaria.ora/miembros/fedAsturias/Apartado 7/CONCEPTOS FUNDAMENTALES SALUD HISTORIA
PONTE. pdf Consulta realizada 10/06/11.

Heinroch, Juan Jorge. “Calidad de vida en los nifios”. Medicina y Calidad de vida. Jomada organizada por la
Seccion Psicologia y Psiquiatria del Centro de Estudios Filoséficos Eugenio Pucciarelli realizada en la Academia
Nacional de Ciencias de Buenos Aires. 15 de octubre de 2009. P4ag. 586. Disponible en
http:/iwww_ciencias.org.ar/user/files/MedyCalVida09.pdf. Consulta realizada 08/11/2010.
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de la vida cotidiana, ya que se encuentra influida por condiciones econdmicas, sociales,
politicas, culturales, espirituales, ademas de los determinantes biologicos y genéticos
de cada persona.

A lo largo de la historia distintos grupos de pensadores como filésofos,
cientificos, religiosos, han tenido muy presente la inquietud de saber y de poder
explicar el estado de “felicidad”. Desde mitad del siglo pasado y a comienzo de éste, se
abri6 paso a estudios acerca de otra variable que influye en el proceso vital, como lo es
la “calidad de vida”, teorizando, escribiendo y describiendo el concepto y sus alcances.

Siguiendo una linea cronoldgica, el término fue variando desde su esencia, se
fue complejizando. Comenzé como un constructo teodrico estatico y progresé hacia un
dinamismo caracteristico e inherente del ser humano como tal. En un primer momento,
la calidad de vida era utilizada para contabilizar factores objetivos externos que
pudieran influir, de manera directa o indirecta, en la vida de un individuo. El origen del
término no deriva de la filosofia, la ética o la sociologia, sino de la mirada empresarial.
Desde esta Optica se podian estandarizar datos obtenidos de encuestas y realizar una
simple regla: a mejores condiciones objetivas externas mejor calidad de vida.

Esta conceptualizacion fue evolucionando con el paso del tiempo. No se dejaron
de tener en cuenta las influencias objetivas, pero se sumaron factores subjetivos a la
misma. El principal cambio fue la referencia a la percepcion, es decir se afirmé que la
calidad de vida esta tenida de valores personales, culturales, historicos y sociales, que
pueden variar de sujeto a sujeto a pesar de tener las mismas condiciones objetivas
externas. Pasa a ser un concepto esencialmente aplicable al individuo, ya que se
genera de los procesos permanentes de accién y reaccion entre los eventos vitales y

la persona. Se puede decir que calidad de vida abarca todos los aspectos de la vida del
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ser humano, permitiendo conocer lo que cada persona siente, valora, desea, acerca de
su propio acontecer y de las satisfacciones logradas o alcanzadas.

Concluyendo este recorrido histérico sobre la evolucion de los conceptos tanto
de salud como de calidad de vida, se considera que si bien ambos tienen diferencias en
sus alcances tedricos, comparten al ser humano como el eje central de estudio y
aplicacion.

Segln lo antedicho, en este trabajo de investigacién se adhirié a la definicion
propuesta por la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS): calidad de vida es ‘la
percepcion del individuo sobre su posicion en la vida dentro del contexto cultural y el
sistema de valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas, normas y

preocupaciones”. ®

Calidad de vida relacionada con la salud

A finales de la década del ‘80 surge la expresion calidad de vida relacionada con
la salud (de ahora en adelante CVRS), debido al interés en obtener nuevos indicadores
epidemiologicos a partir de la necesidad de evaluar los procesos de salud- enfermedad.
Esto se correlaciona con los cambios que se han producido en la epidemiologia de las
enfermedades crénicas tanto en niflos como en adultos por el aumento de las tasas de
supervivencia.

Se evidencia un interés creciente en el estudio de la calidad de vida y de la
CVRS debido a la necesidad de obtener mas y mejores indicadores epidemiologicos
(entendiendo por indicador a una variable susceptible de medicion, capaz de evaluar el

nivel de salud y sus cambios). Ya que los indicadores “duros”, como las tasas de

8 WHO. Subdireccion General de epidemiologia, Promocion y Educacion para la Salud. "Promocion de g Saiud.
Glosario”. Ginebra. 1998. P4g. 28. Disponible en http://www.bvs org.ar/pdf/glosario sp.pdf. Consulta realizada
15/08/2011.
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morbimortalidad, los porcentajes de discapacidad o las tasas de hospitalizacion,
resultan insuficientes para establecer y medir la efectividad de la atencién sanitaria
brindada, aportar conocimiento para futuras estrategias de tratamiento y evaluar
nuevas intervenciones.

La CVRS es un concepto multidimensional que se refiere al impacto que la salud
y la enfermedad o sus tratamientos tienen sobre la calidad de vida de un individuo. Lo
que caracteriza a este indicador es la perspectiva del individuo, dando cuenta de su
propia subjetividad.

“La calidad de vida en general tiene en cuenta dimensiones similares a las
consideradas en la CVRS, no obstante, el eje o énfasis es mayor sobre la satisfaccion
en las areas psicosociales, en cambio, en la CVRS es sobre el impacto que ejerce el
estado de salud sobre la vida de las personas”.’

Aun no existe consenso sobre la definicion de CVRS. Todos los autores
coinciden en su multidimensionalidad y su subjetividad. De Boer define CVRS como
“evaluacién de los efectos que una enfermedad y su tratamiento ocasionan en la vida
de los pacientes”. *°

Shumaker y Naughton unificaron las definiciones previamente existentes y
conceptualizaron la CVRS como “evaluacion subjetiva de la influencia del estado de

salud, los cuidados sanitarios y la promocién de la salud, sobre la capacidad del

individuo para mantener un nivel de funcionamiento que le permite realizar las

° De Cunto, Carmen. “; Se puede medir fa calidad de vida relacionada con la salud?”. Medicina y Calidad de vida.
Jornada organizada por la Seccion Psicologia y Psiquiatria del Centro de Estudios Filoséficos Eugenio Pucciarelli
realizada en la Academia Nacional de Ciencias de Buenos Aires. 15 de octubre de 2009. Pag 586. Disponible en
hitp://www _ciencias.org. ar/user/files/MedyCalVida09 pdf Consulta realizada 08/11/2010.

10 Consiglio, Ezequiel; Belloso, Carfos. "Nuevos indicadores clinicos. La calidad de vida relacionada con la salugd”.
Articulo revista Medicina. Nro 63. Pag. 174. Buenos Aires, 2003. Disponible en

http://Awww. scielo.org.ar/scielo.php?script=sci_arttext&pid=50025-76802003000200014. Consulta realizada
18/07/2011.
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actividades que le son importantes, y que afectan a su estado general de bienestar”."!
Esta definicion incluye dimensiones como: el funcionamiento social, fisico y cognitivo; la
movilidad, el cuidado personal y el bienestar emocional. Este estado de salud-
enfermedad que se concibe a partir de la percepcion subjetiva del individuo, se
encuentra inmerso en un sistema de valores, creencias y costumbres, en donde se
proyectan de forma particular los objetivos, las expectativas y las preocupaciones. En
nifios y adolescentes no s6lo se consideran las dimensiones fisicas, psicologicas y
sociales, sino también se agregan la habilidad de realizar actividades apropiadas para
su edad, la capacidad para realizar actividades de la vida diaria, las adquisiciones

cognitivas, la percepcion de si mismo y las relaciones interpersonales y con el medio.

CVRS en area pediatrica

En los titimos aros, el creciente interés sobre CVRS en la infancia puede ser
atribuido fundamentalmente a los cambios en la epidemiologia de las enfermedades
infantiles, a la implementaciéon de programas nacionales de salud publica y al creciente
desarrollo tecnoldgico de las unidades de cuidado intensivo neonatal y pediatrico, las
cuales han permitido la sobrevida de nifios de muy bajo peso al nacer y/o gravemente
enfermos, generando asi nifios con patologias cronicas, que requieren cuidados
paliativos, quienes se constituyen en un desafio para los equipos de salud, antes
inexistente.

La CVRS en pediatria no es un proceso lineal sino cambiante e interactivo,
relacionado con multiples factores, teniendo en cuenta la percepcion del propio nifio, de

su familia u otras personas de su entorno. Todas las medidas de calidad de vida son

" Salinas, P.; Farias, A.; Gonzélez, X.; Rodriguez. “Calidad de vida relacionada con la salud: Concepto y evaluacién
en pacientes con ventilacién mecéanica no invasiva”. Revista Neumonologia Pediatrica. Volumen 3. Revista on line.
Disponible en http://iwww.neumologia-pediatrica.cl/pdf/20083Suplemento/20083Suplemento.pdf. Chile. 2008.
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necesariamente subjetivas, dado que recogen la evaluaciéon que el nifio o adolescente
hace de su propio estado de salud, independientemente de que se recabe también la
opinion de los padres o tutores. Tal como se ha mencionado antes, la calidad de vida
es un concepto multidimensional, es una perspectiva, un objetivo, y un logro cambiante,
muy especialmente en los nifios.

La calidad de vida de esta poblacién es, en cierto modo, diferente a la de los
adultos. Se la puede considerar como una sensacion moldeada por impactos concretos
a los que esta sometido un nifo, sea una enfermedad, sea el trato que le ofrecen los
adultos que lo cuidan, sean episodios placenteros o traumaticos, fisicos o emocionales.
La principal diferencia con el sujeto adulto reside, ademas, en que estos estimulos, por
si mismos, no soélo impactan en la vida actual del nifio o adolescente sino que, de
acuerdo con la intensidad, persistencia y edad cronolégica, pueden determinar la
calidad de vida cuando este nifio o adolescente llegue a la adultez. Ya que los
trastornos fisicos y psicolégicos que actian sobre los nifios o adolescentes en periodos
criticos de su desarrollo, pueden inscribir huellas definitivas en su historia vital.

La infancia es una etapa de la vida en la cual los nifios dependen de los adultos
de su entorno, sean estos padres, docentes, cuidadores, médicos u otros. Es por ello
gue la percepcion del nifilo sobre su CVRS dependera no sélo del accionar de su
enfermedad y de los tratamientos recibidos sino también de la reaccién que, en el
aduito, genere dicha situacion. Las actitudes de los adultos tendran influencia en la
estructura de personalidad futura del nifio, englobando sus aspectos fisicos,
psicologicos y sociales.

Las patologias cronicas traen aparejadas situaciones que afectan a la familia de
manera global. Como pueden ser problemas derivados de la inasistencia o péerdida de

colegio del nifio a adolescente, inasistencia del padre y/o la madre al trabajo causando
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problemas laborales, econémicos, emocionales y otros relacionados con el resto de los
integrantes de la familia. Es decir, se produce una modificacion en toda la dinamica

familiar.

Investigacion en CVRS

Actuaimente se han desarrollado numerosas evaluaciones en el area de la
CVRS, como correlato de la creciente preocupacion por conocer cudl es la percepcion
subjetiva del nifio y su familia en lo que respecta al funcionamiento fisico, emocional,
social y escolar. Es por ello que han ido adquiriendo particular relevancia los
indicadores que permiten una evaluacion mas holistica de la salud de las personas y
una mejor apreciaciéon del impacto que sobre ella tienen la patologia y los tratamientos
aplicados. Teniendo en cuenta las necesidades de los pacientes, principaimente en la
practica pediatrica, es necesario examinar cémo el tratamiento a largo plazo puede
comprometer el futuro de estos pacientes. Ademas, puede aportar un conocimiento

complementario a los puntos de interés clinico mas habituales.

+.Con qué fin se mide, en una poblacién determinada, la CVRS?

En primera instancia, para mostrar una realidad influenciada por la subjetividad
de las personas que componen el grupo de estudio; teniendo la posibilidad de conocer
la percepcion que posee cada individuo sobre su bienestar y analizar estos datos en
funcion de una poblacién en particular.

Cuando se obtienen estos datos se puede hipotetizar sobre los posibles factores
beneficiosos 0 no, que influyen sobre ese conjunto de personas. “Conocer el nivel de
calidad de vida es una variable que permite dilucidar los efectos esperados e

inesperados de los programas de salud, posibilita que su indice sea utilizado para
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establecer la magnitud de un posible cambio y las intervenciones terapéuticas que se

practiquen”.'?

Calidad de vida y percepcién

Se consideré relevante para el desarrollo de esta investigacion describir como se
construye el concepto de percepcioén a fin de garantizar una mayor comprension de la
variable de estudio. Se entiende a la percepcion como resultado de un proceso
individual y colectivo condicionado subjetiva y socioculturalmente. Es asi como las
sensaciones captadas a través de los 6rganos de los sentidos y comprendidas por las
funciones cognitivas superiores se encuentran intervenidas por procesos culturales,
sociales, religiosos, sistema de valores, entre otros.

Segun Berger y Luckmann “...el individuo no nace miembro de una sociedad:
nace con una predisposicion hacia la socialidad, y luego llega a ser miembro de una
sociedad”." Esto hace referencia a la influencia que tiene el medio en el proceso vital
sobre nuestras percepciones, sensaciones, valores, etc. Entendiendo como medio no
solo a los ambientes fisicos sino también a los fendmenos de socializacion e
interacciéon de las personas. “O sea que el ser humano en proceso de desarrolio se
interrelaciona no sélo con un ambiente natural determinado, sino también con un orden
cultural y social especifico, mediatizado para él por los otros significantes a cuyo cargo
se halla. No sélo la supervivencia de la criatura humana depende de ciertos
ordenamientos sociales: también la direccion del desarrollo de su organismo esta

socialmente determinada”.'*

"2 G6mez Mengelber E. “Un recorrido historico del concepto de salud y calidad de vida a través de los documentos
de la OMS”. TOG (A. Coruiia) frevista en internet]. 2008 Disponible en:
to://www.revistatog.com/num9/pdfs/originat?/pdfd . Consulta realizada 15/06/11.

B Berger, P. L. y Luckmann, T. “La construccion social de fa realidad” Edicion Decimotercera. Editorial Amorrortu.
Buenos Aires, Argentina. Afio 1995. Pag. 164

" Ibidem. P4g. 68.
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A lo largo de la vida el hombre se encuentra en constante interaccién con otros
individuos. En los primeros afios esto se vivencia en la socializacion primaria, en la
cual el nifo se convierte en miembro de la sociedad, y continia evolucionando
acomparfiado de la socializacion secundaria. Este ultimo es el proceso mediante el cual
logra desempefiarse como actor social en diversos contextos de la comunidad a la que
pertenece.

Cabe destacar que la caracteristica del ser humano como ser social, condiciona
que sus acciones, pensamientos, roles, identificaciones, percepciones, legitimaciones,
estén sesgadas por un “otro significante”. En este proceso de retroalimentacion
permanente con el medio ambiente se van construyendo diversas representaciones
sociales. Tal como postula Sirvent la representacion social es “el conjunto de
conceptos, percepciones, significados y actitudes que los individuos de un grupo
comparten en relacion a ellos mismos y a los fenémenos del mundo circundante”.’® A
partir de alli se puede evidenciar que la calidad de vida de las personas estara influida
por una multiplicidad de factores que, a su vez, 4estarén estrechamente relacionados

con sus propios procesos de percepcion influenciados socio-culturaimente.

'S girvent, M. T. “Cultura popular v participacion social. Una Investigacion en el barrio de Mataderos (Bugenos Aires)".
Nifio y Davila Editores. Buenos Aires - Argentina. Afio 1999. Péag. 120.
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Mielomeningocele

Consideraciones acerca del cierre del tubo neural

Segun Morano (1997), “el sistema nervioso central se forma a partir del
ectoblasto dorsal en un embrion de 16 a 18 dias de gestacién. Dicha placa neural, se
deprime longitudinalmente, y comienza su cierre en la porcion cervical, completandolo
en su extremo cefalico en el 27° dia y su parte caudal en el 28° dia, quedando asi
constituido el tubo neural. Entre el epiblasto, tejido derivado del ectodermo no nervioso
y el tubo neural subyacente, proliferan elementos mesenquimaticos responsables de
las cubiertas posteriores (aracnoides, duramadre y arcos vertebrales posteriores). Este
proceso cronoespecifico, es inducido por tejidos mesenquimatosos vecinos y por la

notocorda, de origen endodérmico”.'®

Defectos del tubo neural

“Los defectos del tubo neural constituyen la mayor parte de las anomalias
congénitas del sistema nervioso central (SNC). Y derivan del fallo del cierre espontaneo
del tubo neural entre la 3° y 4° semana del desarrollo intrauterino. Aunque la causa
precisa de los defectos del tubo neural sigue siendo desconocida, hay evidencia de que
muchos factores incluyendo radiaciones, farmacos, malnutricion, sustancias quimicas y
determinantes genéticos (mutaciones en vias que responden o dependen de los
folatos), pueden afectar de forma adversa el desarrolio de SNC desde el momento de
la concepcion. En algunos casos, un mal estado nutricional materno o su exposicion a

radiaciones antes de la concepcion pueden aumentar la probabilidad de

'® Morano, Jorge. “Tratado de Pediatria’. 2da Edicion. Editorial Atlante S.R.L. Buenos Aires, Argentina. 1997. Cap.
123, pag. 1154.
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malformaciones congénitas del SNC. La espina bifida oculta, el meningocele, el
mielomeningocele, el encefalocele, la anencefalia, el seno dérmico, médula anclada, la
siringomielia, la diastematomielia, y el lipoma que afecta al cono medular son los

principales defectos del tubo neural”."’

Definicion de mielomeningocele

“Es la herniacion de meninges, médula y/o raices nerviosas, que se produce a
través de la ausencia de arcos vertebrales posteriores”.'® EI mielomeningocele (de
ahora en adelante MMC) es la mas compleja anomalia congénita del sistema nervioso
central compatible con la vida y tratable. Constituye la forma mas grave de las disrafias
que afectan a la columna vertebral y su incidencia oscila entre 0,2/1.000 nacidos vivos
en Japén y 4,2/1.000 nacidos vivos en Irlanda. “La prevalencia en la ciudad de Mar del
Plata de mielomeningocele es de 1,23/1.000 nacidos vivos. No se observaron

diferencias en cuanto a la distribucién por sexo ni variacién estacional”.'?

Etiologia

“La causa del mielomeningocele es desconocida pero, al igual que en todos los
defectos de cierre del tubo neural, existe una predisposicion genética; el riesgo de
aparicion después de tener un hijo afectado aumenta a un 3-4% y se incrementa hasta

aproximadamente un 10% tras dos gestaciones anémalas previas. Indudablemente los

" Behrman, R Kliegman, R ; Jenson, H. “Nelson. Tratado de Pediatria”. 17* Edicion. Ed. El Sevier. Madrid,
Espafia. 2004. Cap. 585, Pag. 1983.

'® Morano, J. Op.cit. pag. 1154-1155.

' Concetti, G y cols. “Estudio descriptivo sobre Ja prevalencia de Mielomeningocele en el Hospital Materno infantil
de Mar del Plata, periodo 01/96 -12/01”. En: 6tas Jornadas Nacionales de Médicos Residentes, Pediatras Jévenes y
Médicos en Formacion en Pediatria. Sociedad Argentina de Pediatria. Direccién de Congresos y Eventos. Grupo de
Trabajo de Pediatras Jovenes. Ciudad de Buenos Aires, Argentina. 31 de Marzo al 2 de Abril de 2005. Programa de
Libro de Resimenes. Pag. 48. Disponible en
http://www.sap.org.ar/staticfiles/actividades/congresos/congre2005/pedjo/resumentl.pdf. Consulta realizada
18/7/2011.
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factores nutricionales y ambientales intervienen en la etiologia del mielomeningocele.
Existen claras evidencias de que la utilizacion materna preconcepcional de
suplementos de acido folico reduce la incidencia de defectos del tubo neural en las
gestaciones en riesgo al menos en un 50%. Para que sean eficaces, los suplementos
de acido félico deben iniciarse antes de 1a concepcién y continuarse al menos hasta la
12° semana de gestacion, cuando se ha completado la neurulacion. (...) Ciertos
farmacos- incluyendo aquelios que antagonizan con el acido félico como el trimetoprin y
los anticonvulsivantes carbamazepina, fenitoina, fenobarbital, y primidona- incrementan
el riesgo de mielomeningocele. El acido valproico, otro antiepiléptico, causa defectos
del tubo neural aproximadamente en un 1-2% de las gestaciones cuando se administra
durante el embarazo. Algunos especialistas en epilepsia recomiendan que todas las
mujeres en edad fértii que toman farmacos anticonvulsivantes deben recibir

suplementos de acido folico”.?°

Embriologia

Se desconoce aun el defecto embriolégico exacto que da como resultado
mielomeningocele, existen dos clases de hipoétesis: 1) falla del tubo neural para
cerrarse durante la secuencia normal del desarrollo embrionario y 2) ruptura del tubo
normalmente cerrado en una fecha ulterior. En la actualidad la hipotesis mas
ampliamente considerada es la segunda.

Aln sigue en vigencia la teoria de Von Reckinghausen, quien fue el que mejor
describiera esta lesion en 1886. Atribuia el dafio medular al no cierre del conducto
raquideo, dada la interrelacion entre los tejidos ecto y mesodérmicos en esa

embriogénesis local.

% Behrman, R.; Kiiegman, R.; Jenson, H. Op.cit Cap. 585, pag. 1984.
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Anatomia patologica

“Se observa ausencia de cubierta cutdnea normal y aplasia de uno a cuatro
arcos vertebrales, inexistencia de duramadre y tejido neural expuesto mielodisplasico
plano, o mas frecuentemente contenido en una bolsa de paredes translicidas y
delgadas, con liquido cefalorraquideo a tension, facilmente rasgable en el momento del
parto o manipulacidon perinatal, produciéndose asi una fistula. Ademas de las
anomalias radiculares constantes, que pueden ser o no funcionantes.

La localizacion mas frecuente es la lumbosacra (80%) y en orden decreciente la
toracolumbar, sacra, toracica, cervical y finalmente fisuras anteriores de rarisima
observacion. Semiolégicamente, la signologia es franca en los de ubicacion lumbar y
sacra, mientras en los mielomeningoceles altos es escasa y hasta falta. En cuanto a
los defectos caudales, podemos observar paraparesia y déficits sensitivos con
compromiso esfinteriano anal y vesical, y dada la denervacion en el estadio
intrauterino, se acompafan de deformidades articulares en miembros inferiores,

luxacion de cadera, escoliosis lumbosacra y contracturas musculares”.?’

Aspectos lesionales principales de MMC

Segun Ramos Veértiz, la lesion se manifiesta por cuatro aspectos principales:
tumoracion lumbar, paralisis de miembros inferiores, paralisis de vejiga y recto, e
hidrocefalia. El cuadro clinico resulta de la combinacion de estos cuatro aspectos
lesionales.

1) Tumoracién lumbar: en realidad esa tumoracién puede ser también en

zona sacrolumbar o mas raramente en zona dorsal o cervical.

2! Morano, J. Op.cit. Cap. 123, pag. 1155.
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La extension de la paralisis motora y la pérdida sensitiva en el MMC depende de
la localizacion de la malformacion en la médula espinal; de manera caracteristica las
funciones sensitiva y motora estan alteradas por debajo de ese punto. La clasificacion
estandar enumera el nivel del trastorno neurolégico como T12 para el compromiso en
el 12° nivel toracico.

2) La malformacion de la médula espinal lleva a la pérdida tanto de la

sensibilidad como de la funcién motora. La pardlisis de los miembros inferiores

puede ser completa o localizada a la parte distal de los mismos, dependiendo del nivel
lesional que abarca el proceso. La pérdida de funcibn motora en los miembros
inferiores genera pérdida de movilidad y malformaciones musculoesqueléticas, fales
como contracturas por flexion o torsién de un hueso. Las malformaciones 6seas de las
vértebras (asi como la paralisis) causan escoliosis y cifosis.

El nivel sensitivo puede respetar mas los miembros que el nivel motor que la
acompafia. “La sensibilidad superficial alterada se considera la caracteristica que
diferencia fundamentalmente la paralisis del MMC de la de la poliomielitis. La anestesia
supone €l gran peligro de la ulceracion’. 22 Esto genera Ulceras por decubito y dafios
por quemaduras y abrasiones. Si las Ulceras no se diagnostican en forma precoz, los
pacientes pueden necesitar hospitalizaciones prolongadas para debridamiento, alivio
de la presion y cirugia plastica. Algunos puntos frecuentes de presién son las
tuberosidades isquiaticas, el caccix y las prominencias 6seas de los pies y los tobillos.
Una ticera profunda puede llevar a osteomielitis. El método mas importante para

favorecer la curacion es quitar presion sobre la ticera.

2 Ramos Vértiz, A. “Traumatologia y Ortopedia”. Segunda Edicion. Editorial Atlante S.R.L. Buenos Aires, 2000.
Péag. 719.
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La pérdida de la sensibilidad profunda “...hace que el MMC camine como en el
aire, sobre unos miembros inferiores que no reconoce como propios, controlandose el
equilibrio con la vista y el VIII par craneano”. 2

Otros factores negativos son la osteoporosis acelerada que aparece en las
inmovilizaciones de mas de 20 dias, fracturas consecuentes a ella que pasan
inadvertidas por ser indoloras, tendencia a la pseudoartrosis en las osteotomias y
artrodesis, etc.

3) Disfuncion intestinal y vesical: Practicamente todos los nifios con MMC

sufren disfuncion de la vejiga y de los intestinos, ain aquelios con lesiones a nivel
sacro. La disfuncion vesical se puede definir como la imposibilidad de almacenar orina
o de expulsar orina y puede estar relacionada con la vejiga, el esfinter externo o
ambos. La imposibilidad de vaciar la vejiga aumenta el riesgo de infecciones urinarias.
La combinacion de un orificio de salida vesical estrecho y una vejiga hiperténica causa
reflujo urinario e hidronefrosis. El reflujo urinario asociado a una infeccién genera dafio
renal y, con el tiempo, insuficiencia renal. La insuficiencia renal sigue siendo una causa
frecuente de muerte en los adultos nacidos con MMC. “La presion vesical se reduce
mediante el uso diario de cateterismo intermitente limpio (CIL). La via urinaria se
examina por ecografia a intervalos regulares a partir de la lactancia. La funcion vesical
también se puede evaluar mediante cistometrografia (examen urodinamico).

Sin embargo en algunos lactantes con presion vesical elevada, el CIL no resulta
eficaz y se realiza una vesicostomia (abertura quirdrgica en la pared abdominal hacia
la vejiga) lo que permite que la orina drene directamente al panal. En los nifios mas
grandes y los adolescentes se puede aumentar el volumen de la vejiga, por ejemplo,
abriendo la vejiga y suturando una porcion del intestino delgado. Los nifios nacidos con

MMC habitualmente son controlados en forma regular por un urélogo.

B Ibidem. Pag. 719.
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Inicialmente el intestino neurogénico se trata con evacuaciones programadas,
una dieta con alto contenido de fibra y la administracién de ablandadores fecales o de
laxantes; se pueden intentar enemas regulares administrados a través de una sonda
con balén o en cuna. Es frecuente el estrefiimiento y a veces hay prolapso rectal. Si las
medidas no convencionales son ineficaces para la incontinencia y el estrefiimiento,
puede estar indicado un procedimiento quirtrgico: el enema colénico anterégrado. En
este procedimiento se realiza un orificio en la pared abdominal que se puede conectar
directamente a un orificio en el colon. Se coloca un botén de gastrostomia a través del
orificio en la pared abdominal, hacia el interior del colon. Otra opcién es intercalar un
trozo de apéndice entre la pared intestinal y el intestino. En ambos casos, todos los
dias se empuja un bolo de liquido hacia el colon, que asi se evacua; esto evita la
incontinencia fecal”.**

4) Hidrocefalia: La hidrocefalia es una entidad nosoldgica caracterizada por un
aumento de la cantidad de liquido cefalorraquideo (LCR), usualmente con presion
aumentada y dilatacion ventricular.

El LCR se forma principalmente en los plexos coroideos situados en los cuatro
ventriculos cerebrales. Las células ependimarias filtran el liquido intersticial y lo
convierten en liquido cefalorraquideo. Se producen de 0,3 a 0,5 ml por minuto y la
presion es de 5 a 15 cm de agua, medida en el espacio lumbar. La circulacién se
realiza desde los ventriculos laterales al lll ventriculo, a través de los orificios de Monro,
y de alli al IV ventriculo, a través del acueducto de Silvio. Abandona la cavidad
ventricular por los orificios de Luschka y Magendie hacia la cisterna magna, para
alcanzar vellosidades aracnoideas que se encargaran de volcarlo en los senos

intracraneanos.

24| iptak, Gregory; Dosa, Nienke. “Miglomeningocele”. Pediatrics in Review en espafiol. Vol. 32 Nro 2. Abril 2011.
Pag. 48.
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Cuando aumenta la presiéon del LCR se distienden los ventriculos, el epéndimo
se fracciona, permitiendo el pasaje transependimario hacia la sustancia bianca,
produciéndose edema y atrofia de las fibras nerviosas y agresion astrocitaria de la
sustancia gris. Este mecanismo conduce a atrofia cerebral.

Segun el sitio donde se produce la obstruccion de la circulacion del LCR las
hidrocefalias se clasifican en “no comunicantes” o “comunicantes”. Cuando el LCR se
acumula en los ventriculos laterales por obstruccion del orificio de Monro, o no puede
llegar al IV ventriculo, o bien no puede alcanzar la cisterna Magna, se produce una
Hidrocefalia no comunicante.

Clinicamente la hidrocefalia se manifiesta por sintomas y signos de hipertension
endocraneana, que dependen directamente del estado de las suturas craneanas. En el
periodo neonatal, el signo presente en todos los casos es el aumento del perimetro
craneano (macrocefalia), con hipertension de la fontanela y desaparicion del latido
transmitido en ella. El cuero cabelludo se torna tenso y se marcan de manera
acentuada sus venas. Las o6rbitas devienen proporcionalmente mas pequefas, con
verticalizaciébn de sus techos. Los globos oculares rotan hacia abajo (signo del sol
poniente). Coexistentemente puede haber paresias de pares craneanos, retraso
psicomotor, irritabilidad o depresion del sensorio, vomitos y rechazo a la alimentacion.
Los sintomas asociados no causados por la hipertension endocraneana dependen de
malformaciones concomitantes.

La hidrocefalia se encuentra asociada entre el 60-95% de los casos de MMC.

“La malformacion de Chiari tipo 1l se caracteriza por hidrocefalia progresiva y
mielomeningocele. Esta lesion representa una anomalia del romboencéfalo,
probablemente debida a una alteracion de la flexion pontina durante la embriogénesis,

y da lugar a una elongacion del cuarto ventriculo e incurvacion del tronco del encéfalo
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con desplazamiento del vermis inferior, la protuberancia y el bulbo raquideo hacia el
canal cervical”.®

En estos pacientes se impone un tratamiento reparador inmediato para reinsertar
el tejido nervioso en el canal y restablecer, lo mejor posible, sus cubiertas protectoras,
evitando asi la ruptura del saco y la pérdida de LCR, lo que implicaria una
meningoencefalits y hasta una pioventriculitis. En forma profilactica se indica
antibioticoterapia en altas dosis.

La finalidad del tratamiento es normalizar la presién intraventricular. Para ello se
recurre habitualmente a procedimientos derivativos con valvulas especiales, que
desvian el LCR acumulado o producido en exceso hacia el torrente circulatorio o hacia

la cavidad peritoneal. Actuaimente ésta es la mas utilizada.

Capacidad funcional segun nivel lesional

Actualmente, Liptak, G. y Dosa, N. (2011), proponen una clasificacion de nivel de
lesion medular dividida en tres categorias:

- “La primer categoria incluye a nifios que tienen lesiones toracicas o lumbares
altas y carecen de fuerza en los cuadriceps. Estos nifios necesitan aparatos de ortesis
para deambular en el hogar y, desde edad temprana, una silla de ruedas para
movilizarse en la comunidad.

- La segunda categoria incluye a nifios con niveles motores funcionales L3 y L4
y buena fuerza de cuadriceps y funcion de los isquiotibiales internos, pero sin funcién
motora en el giateo medio y el gliteo mayor. Este cuadro causa marcha de

Trendelenburg, lo que exige la parte interna de la articulacion de la rodilla y hace un

25 Behrman, R; Kliegman, R.; Jenson, H. Op.cit. Cap. 585, Pag. 1990.
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uso ineficiente de la energia. A estos nifios se les recomienda usar muletas de apoyo
en los antebrazos para una marcha por balanceo completo y ortesis para tobillo-pie con
el fin de mantener el alineamiento, mejorar 1a movilidad funcional y prevenir las artritis
de la rodilla en afos posteriores. Si bien la mayoria de los nifios en este grupo motor
funcional pueden deambular en la comunidad en la edad adulta, en general prefieren
usar una silla de ruedas para distancias largas.

- El tercer grupo incluye a nifios nacidos con lesiones en el nivel sacro. Estos
ninos se pueden subclasificar en los que tienen niveles sacros mas altos y debilidad en
los fiexores plantares del tobillo, y en los que tienen niveles sacros mas bajos y cierta
debilidad de los musculos intrinsecos del pie, pero fuerza adecuada en los gemelos y
ninguna alteraciéon discernible en la marcha. Todos los nifios de este grupo tienen
pronéstico excelente para el desplazamiento de por vida. Para quienes tienen flexores
plantares débiles pueden ser utiles las ortesis para tobillo-pie, pero en generai no

necesitan muletas”.?®

Motivos de la sobrevivencia actual del MMC

Hace treinta afios, los nifios con MMC morian principalmente a consecuencia de
infeccidn a nivel de la lesién lumbar (meningitis, meningoencefalitis) o de la hidrocefalia

progresiva, o por infeccion urinaria. Los motivos principales de sobrevida actual son:

1. L.a operacion precoz de cierre del defecto posterior.
2. Los antibiéticos preventivos de la meningitis.

3. Valvulas y catéteres para prevenir la hidrocefalia.
4. Neonatologia mas especializada.

5. Mejor cuidado de la vejiga urinaria.

2 | iptak, Gregory; Dosa, Nienke. Op.cit. Pag. 45-46.
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Pronostico

“La mortalidad de un nifio con mielomeningocele, tratado de forma agresiva, se
aproxima al 10-15%, y la mayoria de los fallecimientos tienen lugar antes de los 4 afios
de edad. Al menos un 70% de los supervivientes tienen inteligencia normal, pero
presenta con mayor frecuencia problemas de aprendizaje y trastornos convulsivos que
la poblaciéon general. Los episodios de meningitis o ventriculitis afectan adversamente
el cociente intelectual final. Como el mielomeningocele es un trastorno discapacitante

crénico, se requiere un seguimiento multidisciplinario periddico de por vida”.%’

Mielomeningocele, implicancias de su diagnéstico en la vida familiar

Cada familia es un entramado singular de vinculos, personalidades, valores,
ideales, proyecciones, habitos, deseos... enmarcados socioculturalmente por procesos
histéricos, politicos y econémicos particulares. Su dinamica es atravesada por diversas
circunstancias; dependera de cada estructura familiar el modo de afrontarlas,
elaborarias y resolverias.

El nacimiento de un niflo con MMC tiene diferentes implicancias en la vida
familiar que pueden facilitar u obstaculizar el desarrollo de las potencialidades del nifio.
“El nifio sera esperado, como cualquier otro nifio, en el seno de la familia con una serie
de expectativas y deseos que podran o no ser cumplidos.

La herida narcisista de encontrarse con un nifio con una enfermedad crénica al
nacer sera elaborada de acuerdo con la situacion de esa familia antes del nacimiento,

como asi también con el grado de diferencia entre los ideales previos de los padres y la

2 Behrman, R.; Kliegman, R; Jenson, H. Op.cit. Cap. 585, pag. 1985.
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situacion del nifio, la posibilidad de los padres de tolerar esa diferencia, la contencién
familiar, social y econémica.”.?

En nuestra cultura es frecuente observar padres con la idea de culpabilidad por
haber concebido a un nifio con patologia. “Esta culpabilidad y esta diferencia nifio ideal-
nifo real genera como principal consecuencia, una actitud de sobreprotecciéon de los
padres que resulta nociva para el desarrollo del individuo, que impide el
desenvolvimiento de habilidades e inserciones sociales normales”.?®

Es por ello que el tratamiento multidisciplinar debe iniciarse lo mas
tempranamente posible con el objetivo de lograr un desarrollo global de las
potencialidades del nifio no sélo en lo referente al aspecto psicomotor, sino también

fundamentalmente, a la relacion con el nucleo familiar y con el medio.

Tratamiento del mielomeningocele

El tratamiento del nifio con MMC puede consignarse en tres momentos, uno
prenatal, otro post natal y por ultimo la post cirugia, segun Cutrera, J. (2005). En estas
tres fases puede reconocerse el trabajo de diferentes profesionales, que interactian
entre si en pos de un mismo objetivo: mejorar la calidad de vida del nifio/adolescente
con MMC. Por otra parte, cabe destacar que la familia actia como sostén y contencion
en todas las etapas de la vida, influyendo en el desarrollo tanto psicolégico como social
del nifio, con lo cual también deberian recibir apoyo de distintas disciplinas

relacionadas con la salud.

28 gilberkasten, Marcelo. “Aspectos psicolégicos en pacientes con defecto en el cierre del tubo neural”. En: Revista
Hospital de Nifios B. Aires. Volumen 42, N° 189. P4g. 202.
29 |bidem. Pag. 202
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° Etapa pre-natal:

“El diagnéstico de un defecto del tubo neural se realiza por medio de varios
estudios, entre ellos la determinacion del nivel de alfa-fetoproteinas, estudios de
ultrasonido y de analisis bioquimico en el suero materno”.*® Desde un primer momento
adquiere real importancia la informacién, el seguimiento y la programacion de los pasos
a seguir; esto determinara la disminucion del dafio sobre la placa neural, el riesgo de
infecciones, entre otras complicaciones.

Una vez que se obtiene el diagnostico antenatal se puede recurrir, siempre
teniendo en cuenta prescripcion médica, y diferenciando los casos, a cirugias
intrautero. En la bibliografia actual se encuentran dos opciones:

1. Cirugia a atero abierto: *a través de una laparotomia a la madre se
expone parte del feto al exterior. Tiene como desventajas una tasa elevada de
morbimortalidad fetal y mortalidad materna e implica el parto por cesarea en los
embarazos siguientes, en prevencion del riesgo de ruptura uterina; pero brinda
una cirugia correctiva cuidadosa tal como se haria en un recién nacido”. %!

2. Endoscopia fetal: es el procedimiento mas innovador, también
llamado FETENDO (FETal ENDOscopy). La seleccion del feto que puede
beneficiarse con cirugia prenatal exige un diagndstico de certeza de la
malformacién que dificulta o detiene el desarrolio del SNC, sin otras
malformaciones graves asociadas y en un momento en el que aun sea posible
revertir o detener la evolucién hacia el deterioro. En forma experimental se ha

comenzado a tratar por el Dr. Bruner y Col. en Nashville, Tennesee, EE.UU.; en

30 galas Chaves P.; Rodriguez Aguilar, S. “Utilidad de la alfa-fetoproteina en ef diagnéstico prenatal de los defectos
del tubo neural y anomalias cromosdmicas.” Revista Biomédica. Vol 14, N°1. 2003 pag. 9. Disponible en
http://www.revbiomed. uady. mx/pdf/rb031413.pdf. Consulta realizada 01/08/2011.

3 Lopez, M.; Husulak, T.; Barreto, S.; Mendez Galindo, L. “ Actualizacién sobre mielomeningocele’. Revista de
Posgrado de la Via Catedra de Medicina. N°124. Febrero 2003. Disponible en
http://med.unne.edu.ar/revista/revista124/mielomeningo.htm. Consulta realizada 01/08/2011.
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dichos centros se utilizan como criterios de seleccién: la presencia de lesion aita,
no mover las extremidades inferiores en las sucesivas exploraciones
ecograficas, no tener signos graves de hidrocefalia (diametro ventricular menor
de 20 mm), no presentar otras malformaciones y no superar las 25 semanas de
gestacion. Este limite se fundamenta en que cerrando el defecto luego de las 20-
28 semanas de gestacion no alteraria el curso clinico, los fetos con MMC tienen
movimientos tempranos de las piernas que estan frecuentemente ausentes
luego del nacimiento a término, sugiriendo pérdida de la funcion intrautero. Esta
cirugia brinda considerables beneficios: control de la hemorragia operatoria;
menor manipulacion fetal; menor dilatacion ventricular y mejor situacion
ortopédica que la esperable por el nivel de la lesion. El cierre del defecto puede
prevenir el desarrollo de la malformacion de Chiari tipo "%

Si bien hasta aqui el tratamiento se ha basado sélo en aspectos médicos, esta
fase debe ser planteada de manera interdisciplinaria. “El mielomeningocele es una
enfermedad crénica, costosa y que producira en el nifo y su familia un importante
impacto psicosocial. Para el manejo de esta patologia no es suficiente el seguimiento
por el obstetra; es necesario un ecografista experimentado para poder hacer el
diagnéstico prenatal y el seguimiento ecografico ulterior, un neurocirujano para definir
junto al obstetra el momento oportuno para la cesarea y la reparacion quirurgica del
mielomeningocele, un buen servicio de neonatologia para el cuidado pre y post
quirurgico y el profesional de salud mental para el apoyo psicolégico del paciente y su

nucleo familiar”.*®

%2 | opez, M.; Husulak, T_; Barreto, S.; Mendez Galindo, L. “Actualizacion sobre miefomeningocele™. Revista de
Posgrado de la Via Catedra de Medicina. N°124. Febrero 2003. Disponible en

http://med.unne.edu. ar/revista/revista124/mielomeningo.htm. Consulta realizada 01/08/2011.

3 |glesias, J.; Ingilde, M.; Naddeo, S. “Deteccion y tratamiento del mielomeningocele por un equipo
interdisciplinario”. Revista del Hospital Materno Infantil Ramon Sarda. Vol 19, N°1. 2000. Pag. 16. Disponible en
http:/iwww.sarda org.ar/Institucional/Publicaciones/Revista Sarda/2000/DETECCION Y TRATAMIENTO DEL MIE
LOMENINGOCELE POR UN EQUIPO INTERDISCIPLINARIO. Consuita realizada 01/08/2011.
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. Etapa post natal:

En esta etapa se lleva a cabo la cirugia reparadora del defecto del tubo neural
dentro de las primeras horas de vida del nifio, aproximadamente entre las 24 y 48 hs.
segun criterio médico y estado general del recién nacido. En este momento cobra
especial relevancia la informacién con la que cuente la familia sobre la patologia y la
relacién vincular con el médico tratante para optimizar la toma de decisiones y disminuir
el estado de ansiedad, miedos y preocupaciones.

Los propésitos de dicha cirugia son:

“- Liberar la médula expuesta de sus adherencias a la piel.

- Cerrar la médula “abierta”, de modo que tome la forma habitual (cilindrica).

- Reponer las cubiertas: meninges, musculos, piel.

- Cerrar adecuadamente la piel por encima del defecto.

- Reconocer y explorar durante la cirugia otras malformaciones asociadas al

MMmC”. *#

Son dos los objetivos fundamentales para realizar esta intervencion quirdrgica, el
primero es prevenir una infeccion dentro del SNC, evitando que una porciéon de la
médula esté en contacto directo con el medio. Y el segundo es preservar la funcién
neurolégica del recién nacido, la region afectada mas frecuentemente es Ila
lumbosacra.

En cuanto al tratamiento de la hidrocefalia (asociada al MMC en un 60 -90% de
los casos), se colocan quirurgicamente protesis valvulares para la derivacion del LCR.

Esta fase del tratamiento reparador concluye con una evaluacion del neonato
tendiente a detectar malformaciones asociadas al MMC (Arnold Chiari tipo Hi), defectos

de la via urinaria, mal funcionamiento vesical y deformidades ortopédicas.

* \bidem. Pag. 16
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. Etapa post quirargica:

Si bien esta fase se denomina asi, sblo se refiere a la cirugia de reparacién y
cierre del tubo neural. Esta aclaracion se realiza ya que en general los
nifos/adolescentes con MMC son sometidos a diversas intervenciones quirlrgicas
como por ejemplo: anomalias funcionales o estructurales del sistema urinario,
acortamiento de tendones, cirugias de recambio de valvulas de derivacion del LCR, etc.

En esta etapa comienzan a brindar servicios otros profesionales de la salud
como terapistas ocupacionales (TO), psicopedagogos, trabajadores sociales,
kinesidlogos, fonoaudidlogos, psicologos, entre otros. En este estudio sélo se
desarrollara la intervencién terapéutica del TO, sin por esto menospreciar las
intervenciones llevadas a cabo por otras profesiones. El trabajo con el nifio/adolescente
con MMC y con su familia debe ser acompariado por todos los integrantes del equipo
de salud con el objetivo, como se menciond anteriormente, de beneficiar su calidad de

vida.

Tratamiento desde Terapia Ocupacional

Las necesidades de los nifios con MMC cambian segun su evolucién
cronoldgica. La terapia ocupacional es una disciplina que, por su formacién académica
tanto en disfuncién fisica como psicosocial, puede brindar evaluacion, tratamiento y
asesoramiento no sélo al nifo con MMC sino también a su familia.

Atkins, J. en Willard & Spackman (1998) divide la intervencion terapéutica en
seis apartados:

. Evaluacion del desarrollo y fratamiento: se debe efectuar un

seguimiento periédico del desarrollo del nifio con MMC con tests estandarizados
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acordes a su edad cronologica, a fin de garantizar un tratamiento adecuado a
sus necesidades individuales.

. Evaluacion de miembros superiores y ftratamiento: se realizan

evaluaciones tanto de fuerza muscular, amplitud articular, coordinacién, como de
funcionalidad de los miembros superiores del nifio con MMC. Para dicha
poblacion estos componentes son fundamentales para su autonomia en las
actividades de traslado, independencia de los cuidados personales,
autocateterismo, uso de silla de ruedas, y rendimiento escolar.

. Actividades de la vida diaria: deben evaluarse la independencia en

actividades de vestido, arreglo personal, alimentacion, higiene y bafio en
estadios apropiados del desarrollo.

. Evaluacion y tratamiento de la integracion sensorial (1S): debido a

que muchos nifios con MMC presentan desérdenes de IS, se informa a la familia
sobre los signos y problemas que estos trastornos conllevan, para posibilitar una
deteccion precoz y tratamiento oportuno.

. Equipamiento: los nifios con MMC tienen diferentes necesidades

de equipamiento. El TO evallua y efectia recomendaciones para la prescripcion

del mismo. “El equipamiento se proporciona para mejorar la funcion, brindar

apoyo, ayudar a prevenir las deformidades y facilitar los cuidados de la
» 35

familia”.

. Planificacion prevocacional: Existe la necesidad de realizar

evaluaciones prevocacionales y planificacion vocacional con el objetivo de lograr

una insercion laboral en la vida adulta.

3 Hopkins, H.; Smith, H. Op. Cit. P4g. 498.
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En cuanto al contexto social es funcion del TO “educar a la familia en cuidados
de la piel, programas para el cuidado intestinal, vesical y dieta”; * asi como también
orientarla en la importancia de continuar los tratamientos del nifio/adolescente. El
profesional debe brindar asesoramiento al nucleo familiar acerca de la importancia de
favorecer la autonomia del infante respetando sus tiempos evolutivos.

Otra funcion del T.O. es la que realiza en Educacién Especial como integrante
del equipo transdisciplinario. Segun la Disposicion N° 15 de la Direcciéon de Educacion
Especial algunos de los roles del T.O. relacionados con el alumno son:

“Participar, con los restantes miembros del equipo, en la evaluacion y
determinacion de Necesidades Educativas Especiales (N.E.E.), definiendo el perfil
psicomotor, ocupacional y la funcionalidad de cada uno de los alumnos. (...)
Participar, en forma transdisciplinaria, en la elaboracion de las Adaptaciones
Curriculares a nivel institucional, aulico e individual, en las vias de acceso, en el
contexto o en las curriculares propiamente dichas. Seleccionar el mobiliario y el
equipamiento para optimizar la funcionalidad. Realizar las adaptaciones de mobiliario
y equipamiento en funcion del logro de una postura y movimientos adecuados.
Planificar e implementar el Plan de Apoyo especifico individual o grupal. Favorecer el
proceso de ensefanza y aprendizaje. Participar en el proceso de Integracion de los
alumnos con N.E.E en las escuelas ordinarias. (...) Participar en el proceso de
integracion laboral. Participar en el proceso de insercion laboral del egresado y en su
seguimiento. (...) Realizar el relevamiento del espacio fisico determinando las

barreras arquitecténicas, para su modificacion™".

% Crepeau, E.; Cohn, E.; Shell, B. Op. Cit. Pag. 716.

%7 Direccién General de Cultura y Educacion. Direccion de Educacion Especial. Disposicion N° 15. Anexo 1i: Roles de
los integrantes de! equipo Transdisciplinario. s/p Afio 2003. Disponible en
hitp://abc.gov.ar/lainstitucion/sistemaeducativo/educacionespecial/normativa/disp15-03.pdf. Consulta realizada
02/08/2011.
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En cuanto a los roles del cargo de T.O relacionados con el contexto familiar,
esta misma disposicion postula:

“Orientar a la familia acerca de las potencialidades y funcionalidad de su hijo.
Orientar a la familia acerca del equipamiento y/o adaptaciones que puedan favorecer
el desempefio de su hijo en las actividades escolares, actividades del hogar,
recreativas, sociales y laborales. Informar a la familia sobre las posibilidades laborales
y microemprendimientos. Favorecer la integracion de los padres a la dinamica
escolar’®.

El profesional de terapia ocupacional destinado al tratamiento debera tener en
cuenta la cronicidad del cuadro pudiendo asi realizar intervenciones segun las
diferencias de cada etapa del desarrollo.

Segun lo antedicho, el tratamiento del nino/adolescente con MMC se lleva a
cabo a través de un equipo interdisciplinario. Todos los profesionales de salud, a pesar
de tener diferentes formaciones y distintas técnicas de abordaje, buscan en definitiva

los mismos objetivos: aumentar la autonomia y favorecer la calidad de vida del menor.

%3 Ibidem s/p.
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Calidad de vida - Terapia Ocupacional — Mielomeningocele

Desde sus origenes la terapia ocupacional ha tenido como objetivo fundamental
favorecer el bienestar y aumentar' la autonomia del individuo a través de la ocupacion
partiendo de una mirada holistica de la persona, teniendo en cuenta sus expectativas,
valores, prioridades y deseos. Hoy en dia es posible encontrar todas estas
caracteristicas fundantes de la profesién en el concepto de calidad de vida. Este
constructo te6rico comparte con la terapia ocupacional una visién integral del ser
humano valorando la perspectiva subjetiva de la persona. Esta disciplina, entiende al
ser, en este caso mas concretamente al nifio y adolescente, como un individuo en
interaccion constante con su ambiente centrandose en la promocién de las habilidades
adaptativas de dichos nifios y en la habilitacién de su contexto para promover el mayor
grado de inclusion y participacion posibie.

“La terapia ocupacional es producto de un ambiente social donde se valora al
individuo y se cree que cada persona tiene la capacidad de actuar en su propio
beneficio para alcanzar a través de la ocupacion, un mejor estado de salud, y a la vez
depende de ese ambiente”.3® Esta intervencion global implica que tanto en el
asesoramiento, la evaluacion como en el tratamiento propiamente dicho, se deben
tener en cuenta las distintas areas de desempefio donde se desenvuelve el ser
humano dia a dia. “(...) la intervencion de terapia ocupacional se concentra en las
areas de desempefio funcional de autocuidado, trabajo y esparcimiento prestando
atencién al ambiente humano y no humano, cultural y social dentro del cual funciona la

persona”

% Hopkins, H.; Smith, H. “Willard & Spackman, Terapia Ocupacional”. 8va Edicién. Editorial Médica Panamericana.
Madrid, Espafa. 2001. Pag. 39.
“ pidem. Pag. 4.
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Este estudio en particular estuvo abocado en conocer la percepcion de la calidad
de vida de nifos y adolescentes con diagndstico de mielomeningocele segun su propia
perspectiva y la de sus padres. El cuestionario seleccionado, para realizar esta
investigacion, evalua cuatro esferas del funcidnamiento de niflos y adolescentes que
tienen su correlato con las areas de desempefio ocupacional. “Las areas de
desempefio ocupacional son las categorias de la actividad humana que son parte tipica
de la vida cotidiana. Las actividades de autocuidado incluyen tareas como la
alimentacion, el vestido, la higiene, la socializacion, la comunicacion, etc. El trabajo y
las actividades productivas incluyen el cuidado del hogar y de otras personas,
actividades educativas y actividades laborales. El juego y el ocio incluyen la exploracion
y el desempefic mediante actividades apropiadas a la edad de la persona”.**

Estas tres areas influyen en todas la fases de la vida del ser. En la nifiez el
trabajo se remplaza por las actividades ocupacionales primarias en esta etapa como io
son la educacion y el aprendizaje. Las de esparcimiento y autocuidado en ese grupo
etario implican, en los primeros afos de vida, a un otro que ayude y acompare hasta
que el niflo pueda realizar las tareas por si solo.

Retomando las esferas del funcionamiento del PedsQL 4.0. se puede hacer el

siguiente analisis:

A Funcionamiento Fisico: en ésta esfera prevalece el area de
desemperio de las Actividades de la Vida Diaria como por ejemplo en los
items, ¢ Te cuesta banarte o ducharte? O ¢;Te cuesta hacer las tareas de
la casa (como ordenar tus juguetes)?

A Funcionamiento Social: hace referencia principalmente al

area de desempeiio de juego o esparcimiento, como por ejemplo en los

4 polonio Lopez, B. “Terapia Ocupacional en Discapacitados Fisicos: Teoria y Préctica’. Editorial Médica
Panamericana. Madrid, Espafia. 2004. Cap. 2, pag. 25
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items ¢ Otros chicos te dicen que no quieren jugar con vos?, ;Te cuesta
jugar a lo mismo que juegan otros chicos?

A Funcionamiento Escolar: se relaciona con el area de

desempefio de Trabajo, por ejemplo en los items ;Te cuesta prestar
atencion en la escuela?, ; Te cuesta hacer el trabajo de la escuela?

A Funcionamiento Emocional: esta esfera tiene Ia

particularidad de poder vincularse con las tres areas del funcionamiento
ocupacional. Y esta compuesta por items como ¢ Te sentis triste?, ;Te
preocupas por lo que te pueda pasar?*

En el caso de los niflos/adolescentes con diagnostico de MMC se debe tener en
cuenta que, por las caracteristicas de la patologia, “(...) tienen dificultades en muchas
areas de desempefio ocupacional y los problemas de participacion aumentan a medida
que pasan a la vida adulta”.*

La terapia ocupacional emplea la resolucion de problemas para mejorar la
calidad de vida de la persona y lo hace examinando todas las actividades en relacion a
la situacién donde se desenvuelve el nifio o adolescente. Se basa en los supuestos
filosoficos que tienen que ver con la naturaleza del individuo y su relacion con el
entorno humano Yy fisico.

En el campo pediatrico, el papel de la T.O. consiste en la busqueda de
alternativas para potenciar la calidad de vida favoreciendo las habilidades, roles y
rutinas cotidianas requeridas para el desempefio de actividades diarias significativas,
respetando los valores, creencias y deseos del nifio y su familia. El terapista asiste al
nifio y a su entorno familiar a vivir de manera real con una enfermedad cronica,

respetando sus limitaciones y maximizando el potencial del nifio en la vida cotidiana.

“2 A modo de ejemplo se tomoé como referencia el reporte de los nifios de 5 a 7 afios del PedsQL 4.0.
“? Crepeau, E.; Cohn, E.; Shell, B. "Willard & Spackman. Terapia Ocupacional”. 10° Edicién. Editorial Médica
Panamericana. Espafa. 2005. Pag. 716.
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El presente trabajo de investigacion se llevé a cabo con el fin de conocer la
percepcion que tienen los nifios y adolescentes con diagnéstico de MMC acerca de su
calidad de vida segun su vision y la de sus padres. Cabe destacar que tanto la
percepcién de los nifios adolescentes como la de sus padres pueden estar intervenidas
por otras variables que no han sido consideradas en este estudio. Como por ejemplo,
el nivel de deambulacion, la presencia de valvula de derivacion para el LCR, la
existencia de ofras patologias asociadas, el sexo, el nivel educativo, social o
econémico asi como ofras caracteristicas particulares pueden condicionar la
percepcion de calidad de vida de ia poblaciéon. Pero en esta investigacion se intentd
realizar un primer acercamiento a esta compleja realidad que se plantea a fin de
aportar conocimiento sobre una patologia de la cual existe escaso desarrollo de
bibliografia especifica desde el area de terapia ocupacional.

El interés actual de conocer la percepcion de calidad de vida es importante para
la terapia ocupacional ya que permite conocer la opinién singular y subjetiva del nifio y
su familia para brindar un tratamiento integral que los involucre como agentes de su
propio cambio. Lo cual puede ser beneficioso para mejorar las estrategias de
intervencion existentes o proponer nuevas, evaluar los tratamientos realizados,
identificar prioridades, consignar objetivos aumentando la participacion del nifio y su
entorno familiar.

De esta manera, con una concepcion global, multidimensional y ecolégica del
nifio y su familia el rol del terapista ocupacional cobra verdadera importancia dentro de
la red existente de agentes de salud, que pretende garantizar la obtencion de niveles

maximos de calidad de vida y de bienestar.
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Aspectos metodolégicos
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Aspectos metodologicos

Tema
Calidad de vida en nifios y adolescentes con diagnéstico de mielomeningocele.

Problema
¢Como es la calidad de vida de nifios y adolescentes con diagndstico de

mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestién publica o privada de la ciudad de Mar del Plata,
de acuerdo a su percepcion y la de sus padres en el periodo octubre-diciembre de

20117

Objetivo general

Conocer cémo es la calidad de vida de nifios y adolescentes con diagnéstico de
mielomeningocele de 2 a 18 afos de edad que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar de! Plata

de acuerdo a su percepcion y la de sus padres.

Obijetivos especificos
- Evaluar la percepcion que tienen los nifios y adolescentes con diagnéstico de

mielomeningocele acerca de su propia calidad de vida.

- ldentificar la percepcion que poseen los padres acerca de calidad de vida de
sus hijos con mielomeningocele.

- Comparar las percepciones de la calidad de vida de los nifios y adolescentes
con mielomeningocele segun grupos etarios.

- Reconocer qué dimensiones del funcionamiento son percibidas como mas

problematicas por los nifios y adolescentes con mielomeningocele y sus padres.
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- Identificar si existen diferencias significativas entre la percepcion sobre calidad
de vida de nifios y adolescentes con diagnodstico de mielomeningocele y la percepcion

referida por sus padres.

Variable dependiente
Percepcion de la calidad de vida.

Definicion cientifica
Es “la percepcion del individuo sobre su posicién en la vida dentro del contexto

cultural y el sistema de valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas,
normas y preocupaciones”. 4

Calidad de vida es un concepto subjetivo y multidimensional que refiere la
percepcion del nifio o adolescente con mielomeningocele sobre su propio desempefio
en las diferentes dimensiones del funcionamiento fisico, emocional, social y escolar; asi
como también la percepcion que tienen los padres acerca de la calidad de vida de sus

hijos.

Definicién operacional
La calidad de vida es la percepcion que tiene el nifio o adolescente referida por

él y/o sus padres acerca de las diferentes dimensiones de su funcionamiento
biopsicosocial e incluye:

El funcionamiento fisico es la percepcion del estado fisico del nifio debido a las
dificultades que le produce su enfermedad y los efectos del tratamiento. Se encuentra

integrada por presentar dificultades para: caminar, correr o realizar actividades

“4 WHO. Subdireccién General de Epidemiologia, Promacién y Educacién para la Salud. "Promocién de fa Salud.
Glosario”. Ginebra. 1998. Pag. 28. Disponible en hitp.//www .bvs.org.ar/pdfiglosario sp.pdf. Consulta realizada
15/08/2011.
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deportivas o ejercicios, levantar peso, ducharse o bafarse, sentir dolores o molestias y
tener poca energia.

El funcionamiento emocional expresa la capacidad del nifio para identificar sus
emociones, se halla relacionada con el estado cognitivo y afectivo del nifio. Sus
indicadores son: sentirse asustado o con miedo, sentirse triste o decaido, sentirse
enojado, tener dificultades para dormir y preocuparse por lo que le pueda pasar.

El funcionamiento social es la percepcion del nifio y adolescente acerca de sus
relaciones interpersonales y los roles sociales que ejerce en su vida. Este area incluye
tener dificultades para: llevarse bien con otros chicos de su edad, que sus pares no
quieran ser sus amigos, que sus pares se burlen de él o ella, no poder hacer cosas que
otros chicos de su edad pueden hacer, y tener dificultades para hacer las mismas
cosas que sus compaferos y/o amigos.

El funcionamiento escolar es la percepcion que tiene el nifio o adolescente de
los problemas que se le presenten en su rol de estudiante, sus indicadores son: tener
dificultad para prestar atencién en clase, olvidarse las cosas, tener dificultades para
hacer el trabajo de la escuela, faltar a la escuela o jardin de infantes porque no se

siente bien, faltar a la escuela o jardin de infantes para ir al doctor o al hospital.
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Calidad de vida en nifios y adolescentes con MMC Cané - Di Tulio - Martinez

Tipo de diseiio de investigacion

Disefio No Experimental: Ya que en el transcurso de este estudio se

observaron situaciones o fendmenos ya existentes en su contexto natural. No se
realizé6 manipulacioén intencional de las variables, ni control directo sobre las mismas
porque ya han sucedido, al igual que sus efectos. En otras palabras los sujetos ya

pertenecen a un grupo o nivel determinado de la variable independiente.

Tipo de estudio
Transversal y Exploratorio - Descriptivo: Este estudio es fransversal o

transeccional de acuerdo al periodo y secuencia de estudio porque analiza las
variables en un tnico momento efectuando un corte en el tiempo. Su objetivo es
describir variables y analizarlas en un momento dado.

Es descriptivo porque el propésito del mismo fue conocer la percepcion de la
calidad de vida en nifios y adolescentes con diagnostico de mielomeningocele vy la

de sus padres centrandose en una muestra especificamente identificada.

Enfoque de Investigacion
Enfoque Cuantitativo: se utilizé6 un método de recoleccién de datos con base

en la medicibn numérica y el analisis estadistico para establecer patrones de

comportamiento.

Universo
La totalidad de nifios y adolescentes de 2 a 18 afios con diagnostico de

mielomeningocele que concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos

de gestion publica o privada en la ciudad de Mar del Plata, y sus padres.
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Muestra
Estuvo constituida por 15 nifios y adolescentes de 2 a 18 afios de edad con

diagndstico de mielomeningocele y sus padres o adulto responsable.

Unidad de analisis
Cada uno de los nifios y adolescentes con mielomeningocele de 2 a 18 afios

de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos de gestion
publica o privada en la ciudad de Mar del Plata, y uno de sus padres o adulto

responsable.

Tipo de muestreo
No probabilistico accidental, dado que la muestra estuvo constituida por las

personas que, siguiendo los criterios de inclusion y exclusion considerados,

aceptaron participar voluntariamente del estudio.

Criterio de seleccion de la muestra
° Criterios de inclusion:

- Nifios y adolescentes (2 a 18 arios de edad) con diagnostico de
mielomeningocele.

. Criterios de exclusion:

- Nifios y adolescentes con diagndstico de mielomeningocele (2 a 18 afios) y
Sindrome de Down.
- Nifios y adolescentes con diagndstico de mielomeningocele (2 a 18 afios) y

discapacidad sensorial.
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- Nifics y adolescentes con diagndstico de mielomeningocele (2 a 18 arios)
que en el uitimo mes hayan presentado complicaciones agudas relacionadas o no
con su patologia de base.

- Nifios y adolescentes con diagnéstico de mielomeningocele (2 a 18 afios)
que hayan sido intervenidos quirdrgicamente durante el tltimo mes.

-Nifios y adolescentes con diagnéstico de mielomeningocele (2 a 18 afios)

que se encuentren viviendo en hogares de transito por intervencion judicial.

Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos
A través de las siguientes técnicas se obtuvieron los datos necesarios para el

desarrollo de la investigacion:

° Entrevista cerrada: realizada al adulto que respondié el

cuestionario. Se relevaron datos sociodemograficos como: edad y sexo del
nifio y del respondiente, parentesco o relacién con el nifio, numero de hijos,
lugar que ocupa el nifio en el grupo familiar (hijo mayor, del medio, menor) y
ocupacion.
° Cuestionario. PedsQL Inventario Sobre Calidad de Vida
Pediatrica, version 4.0 de J. W. Varni, PhD EEUU 1998
El instrumento utilizado fue el médulo genérico del Inventario sobre Calidad
de Vida Pediatrica, PedsQL version 4.0. Este fue desarrollado originalmente en
Estados Unidos en idioma inglés por James W. Varni y colaboradores en la década
de los noventa (1998). Dicho cuestionario ha sido traducido y validado por el Comité

de Calidad de Vida y Salud del Hospital Nacional de Pediatria “Prof. Dr. J. P.
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Garrahan” y financiado por una beca de investigacion otorgada por el Consejo de
Investigacion del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires en el afio 2004.

Es un instrumento genérico de evaluacion de calidad de vida pediatrica que
cuenta ademas con mobdulos especificos para varias enfermedades cronicas y
situaciones clinicas tales como asma, artritis, dolor, cancer, entre otros. Esta dirigido
tanto a nifios portadores de enfermedades crénicas como a nifios sanos.

El médulo genérico del PedsQL 4.0 abarca un amplio grupo etario (de 2 a 18
afos) posee formularios de auto-reporte y otros para reporte de uno de los padres
del nifio o adolescente. Investiga cuatro areas o dimensiones de la Calidad de Vida
del nifio o adolescente: Funcionamiento Fisico, Funcionamiento Emocional,
Funcionamiento Social y Funcionamiento Escolar, utilizando para ello preguntas
referidas al Gltimo mes. Los inventarios para padres, nifios de 8 a 12 afios y
adolescentes de 13 a 18 arfios se contestan mediante una escala de Likert de cinco

categorias de respuesta (0 a 4):

° 0: Nunca fue un problema.

. 1: Casi nunca fue un problema.

. 2: Algunas veces fue un problema.
° 3: Frecuentemente fue un problema.
o 4: Casi siempre fue un problema.

El inventario dirigido a nifios de 5 a 7 afios consta de una escala de tres

categorias de respuesta de 0 a 4:

° 0: Para nada es un problema.
° 2: A veces es un problema.
° 4: Es mucho problema.
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Una ventaja del PedsQL es su rapida y facil administracion, consta de 23

items, y se calcula un tiempo estimado de cinco a seis minutos para completario.

Cuenta con tres versiones para el nifio o adolescente de acuerdo a su edad y cuatro

versiones para padres. (Ver Tabla 1)

. - Modo de
Versiones Edades Dirigido a aplicacion
Nifios pequeiios 2 a 4 afos Padres Autoadministrado

Autoadministrado.
Nirios 5a 7 afos Paq_res Narrado en
ijo ;
entrevista
. Hijo Autoadministrado
Nifios grandes 8a 12 afios Padres Autoadministrado
a Hijo Autoadministrado
Adolescentes 13 a 18 aros Padres Autoadministrado

Tabla 1: Descripcién de versiones del PedsQL 4.0.

Técnicas de mediciéon
El procedimiento de puntuacion del PedsQL es de sencilla interpretacion. Los

items se sefialan inversamente y se transforman en una escala de 0 a 100 de
manera que 0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0.

Para calcular la puntuacidon por dimensiones es necesario que sean
respondidos mas del 50% de los items por el respondiente; en caso contrario, si mas
del 50% de los items estan ausentes (el respondiente no le da un valor a los items),
los puntos de la escala no se deben computar.

La puntuacién media corresponde a la suma de los items sobre el numero de
los items contestados. Y la puntuacion total sera considerada como el total de los

items sobre el numero de items contestados en toda la escala.
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Las puntuaciones superiores (recordando que por ejemplo 0=100) indican

mejor calidad de vida.

Andlisis de los datos
Se llevo a cabo un analisis estadistico descriptivo de los datos recabados en

la investigacion, con el programa Microsoft Excel.
Se utilizaron medidas como porcentajes, promedios, tablas bivariadas,

graficos de barras y columnas.
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Andlisis de los datos

Cané - Di Tulio - Martinez
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Analisis de los datos

Durante el periodo comprendido entre noviembre y diciembre de 2011 se
realizo la recoleccion de datos utilizando el cuestionario genérico PedsQL versién
4.0, en diversos centros asistenciales, educativos y deportivos, de gestién publica o
privada, de la ciudad de Mar del Plata. De esta manera se modific el objetivo inicial
del estudio incluyendo también unidades de analisis encontradas en un centro
deportivo de la ciudad.

Se localiz6 un total de 31 nifios y adolescentes entre 2 y 18 afios de edad,
con diagnéstico de mielomeningocele, distribuidos en las siguientes instituciones:

» Escuelas especiales de gestion publica: 14 nifios y adolescentes, de los

cuales se excluyeron 7:

e 2 por negativa a participar.
» 3 no fueron localizados por datos incorrectos/incompletos en legajos.
e 1 por vivir en hogar de transito por intervenciéon judicial.
e 1 por presentar complicacion aguda (traumatismo por convulsion).
» Diversos centros de rehabilitacion de gestion privada: 11 nifos y
adolescentes, de los cuales fueron excluidos 4:
¢ 3 no fueron localizados por datos incorrectos/incompletos.
e 1 por ausentarse a las citas.
> Centro deportivo de gestién privada: 8 nifios y adolescentes, de los cuales se
excluyeron 3:

e 1 por presentar mielomeningocele y discapacidad sensorial asociada.
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e 2 por presentar complicaciones agudas por cirugia de recambio
valvular.”
De esta manera, la muestra quedod constituida por 15 nifios y adolescentes y
sus respectivos padres o tutores.
Es importante destacar que la aplicaciéon del instrumento genérico (PedsQL)
fue positiva. Debido a una rapida administracion, la eficacia para la recolecciéon de
datos y una facil comprension del cuestionario gracias a la validacién realizada en

nuestro pais.

Caracterizacion de la poblacion:

Del grupo conformado por los nifios y adolescentes, 9 fueron de sexo

femenino y 6 de sexo masculino. El promedio de edad fue de 10,53 arios.

TABLA N° 1: Frecuencia segun sexo en nifios y adolescentes con diagnéstico de mielomeningocele
de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos de gestion
publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre de 2011.

Sexo N %
Femenino 9 60
Masculino 6 40

Total 15 100

La edad de los nifios y adolescentes estuvo comprendida entre los 2 y 18
afios de edad. El mayor porcentaje corresponde a la franja de 8 a 12 afios de edad
(46,67%), seguido por el grupo de 13 a 18 afos de edad (26,67%). El menor

porcentaje corresponde a los grupos de 2 a4 y de 5 a 7 afos de edad (13,33%).
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TABLA N° 2: frecuencia segin grupos etarios en nifios y adolescentes con diagndstico de
mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o
deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre

de 2011.

Edad Mujeres | Varones Total %
2a4 2 0 2 13,33
5a7 1 1 13,33
8a12 4 3 46,67
13a18 2 2 26,67
Total 9 6 15 100

El grupo de adultos que respondid al cuestionario estuvo conformado por 15
personas, 14 de sexo femenino y 1 de sexo masculino. Este hallazgo permite
registrar que en relacibn a los temas de salud y educaciébn de los nifios y
adolescentes prevalece el género femenino . El promedio de edad de los adultos fue

de 38,6 anos.

TABLA N° 3: Frecuencia segin edad y sexo en adultos responsables de nifios y adolescentes con
diagndstico de mielomeningocele de 2 a 18 aflos de edad que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo
octubre-diciembre de 2011.

Edad | Mujeres | Varones | Total %
21a30 4 0 4 26,67
31a40 3 0 3 20
41a50 7 1 8 53,33

Total 14 1 16 100
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En cuanto a la relacion o parentesco del adulto entrevistado con el nifio o
adolescente con diagnéstico de mielomeningocele, se registré que 12 fueron madres

(80%), 1 padre (6,67%), y 2, otros (13,33%).

TABLA N° 4: Frecuencia segtin parentesco de los adultos responsables de nifios y adolescentes con
diagnéstico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo
octubre-diciembre de 2011.

Parentesco N %
Madre 12 80
Padre 1 6,67
Otros 2* 13,33
Total 15 100

* 1 abuela, 1 pareja del padre.

El mayor porcentaje de los adultos entrevistados tienen entre 2 y 3 hijos
(33,33%), le siguen las familias con unico hijo (20%) y el menor porcentaje incluye

las familias con 4 y 5 hijos (6,67%).

TABLA N° 5: Frecuencia segin numero de hijos de los aduitos responsables de nifios y adolescentes
con diagndstico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestioén publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo
octubre-diciembre de 2011.

N° de hijos N %
1 3 20
2 5 33,33
3 5 33,33
4 1 6,67
5 1 6,67
Total 15 100
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En cuanto al lugar que ocupa el nifio o adolescente con mielomeningocele en
el nucleo familiar, el porcentaje mas alto corresponde al hijjo mayor siendo el
porcentaje mas bajo el hijo del medio. Sumando las categorias hijo Gnico (n =3) con
hijo mayor (n=6) se observa que existe una incidencia mas alta de la patologia en el
primer hijo.

TABLA N° 6: Frecuencia segun lugar que ocupa el nifio o adolescente con mielomeningocele en el
grupo familiar de nifios y adolescentes con diagnostico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad
que concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos de gestién puablica o privada de la
ciudad de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre de 2011.

Lugar N %
Hijo Gnico 3 20
Hijo mayor 6 40

Hijo del medio 2 13,33
Hijo menor 4 26,67
Total 15 100

Con respecto a la ocupacion del grupo de adultos, el mayor porcentaje son

amas de casa.

TABLA N° 7: Frecuencia segiin ocupacion de los adultos responsables de nifios o adolescentes con
mielomeningocele en el grupo familiar de nifios y adolescentes con diagnéstico de mielomeningocele
de 2 a 18 afos de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos de gestion
publica o privada de {a ciudad de Mar del Plata, en el pericdo octubre-diciembre de 2011.

Ocupacién N %

Ama de casa 6 40
Profesional 3 20
Empleada administrativa 3 20
Comerciante 1 6,67
Maestra Jardinera 1 6,67
Empleada en taller de costura 1 6,66
Total 15 100
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Resultados del cuestionario:

Como se observa en la siguiente tabla (Tabla 8) la franja etaria con mayor

nimero de unidades de analisis corresponde al grupo de 08 a 12 afios.

TABLA N°8: Numero de cuestionarios realizados segtn grupos etarios, en nifios y adolescentes con
diagnostico de mielomeningoceie de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica y privada de la ciudad de Mar del Piata, de acuerdo a
su percepcion y fa de sus padres, en el periodo octubre-diciembre de 2011.

Edades Nifios Padres
02a04 o 2
05a07 3 2
08a12 6 7
13a18 4 4
Total 13 15

A continuacién (Tabla 9) se visualizan las diferencias existentes entre la
puntuacion promedio total sobre las percepciones de nifios y adolescentes con MMC

respecto a la de sus padres.

TABLA N° 9: Puntuacion promedio total de la calidad de vida del Peds QI 4.0 en nifios y
adolescentes con diagnostico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros
educativos, asistenciales o deportivos de gestién publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, de
acuerdo a su percepcion y la de sus padres, en el periodo octubre-diciembre de 2011.

Edades Nifos Padres
02 a04 - 73,31
05a07 74,68 76,95
08a12 72,35 53,77
13a18 69,7 55,36
Promedio Total 72,24 64,84
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En la Tabla 10 y Grafico 1 se registran las valoraciones promedio de las
diferentes dimensiones del funcionamiento del PedsQL 4.0 por edades y de acuerdo

a la percepcion de los nifios y adolescentes.

TABLA N° 10: Puntuacién promedio de la calidad de vida segtin dimensiones del funcionamiento del
Peds QI 4,0 en nifios y adolescentes con diagnéstico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad
que concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de la
ciudad de Mar del Plata, de acuerdo a su percepcion en el periodo octubre-diciembre de 2011.

Edades F. Fisico F. Emocional F. Social F. Escolar
05a07 68,75 86,66 76,66 66,66
08a12 77,6 77,5 68,33 61
13a18 66,43 76,25 76,66 58,33
Promedio Total 70,93 80,14 73,88 62

GRAFICO N° 1: Puntuacién promedio de la calidad de vida segtin dimensiones del funcionamiento
del Peds QI 4,0 en nifios y adolescentes con diagndstico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de
edad que concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de
la ciudad de Mar del Plata, de acuerdo a su percepcion en el periodo octubre-diciembre de 2011.
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En la Tabla 11 y Grafico 2 se registran las valoraciones promedio de las
diferentes dimensiones del funcionamiento del PedsQL 4.0 de acuerdo a la

percepcion de los padres.

TABLA N° 11: Puntuaciéon promedio de la calidad de vida segun dimensiones del funcionamiento del
Peds QI 4,0 en nifios y adolescentes con diagnostico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad
que concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de la
ciudad de Mar del Plata, de acuerdo a la percepcion de sus padres, en el periodo octubre-diciembre

de 2011.

Edades F. Fisico F. Emocional F. Social F. Escolar
02 a04 51,56 82,5 80 79,16
05a07 57,81 77,5 87,5 85
08a12 44 64 56,42 58,57 56,66
13a18 52,34 67,5 48,75 56,66
Promedio Total 51,5875 70,98 68,705 69,37

GRAFICO N° 2: Puntuacién promedio de la calidad de vida segiin dimensiones del funcionamiento
del Peds QI 4,0 en nifios y adolescentes con diagndstico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de
edad que concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos de gestién publica o privada de
la ciudad de Mar del Plata, de acuerdo a {a percepcion de sus padres, en el periodo octubre-
diciembre de 2011.
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En la siguiente tabla (Tabla 12) se incluyen las puntuaciones promedio totales
de cada unidad de analisis, teniendo en cuenta las dimensiones del funcionamiento
del PedsQL.

Dicha tabla permite visualizar las valoraciones reportadas por nifios o
adolescentes y sus padres, de acuerdo a sus percepciones.

Se registran mayores valoraciones en los promedios totales correspondientes
a nifos y adolescentes (72.07) con respecto a la de sus padres (59.89).

Se observa que Gnicamente en los ID 7 e ID 14 las percepciones de los
padres tienen una valoracion mayor con respecto a lo que refirieron sus hijos acerca
de su propia calidad de vida.

Se evidencia en la Tabla N° 12 que la diferencia entre las percepciones de los
padres en relacion a la de los nifios y preadolescentes es minima. En el grupo de
adolescentes en cambio, se registra una diferencia mayor liegando en algunos

casos a duplicarse (Ej. ID 8 e ID 9).
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Calidad de vida en nifios y adolescentes con MMC Cané - Di Tulio - Martinez
En los siguientes graficos (Grafico 3, 4, 5 y 6) se visualizan las diferencias en

las valoraciones registradas por nifios o adolescentes y sus padres en cada una de

las cuatro dimensiones del funcionamiento: fisico, emocional, social y escolar

evaluadas por el cuestionario PedsQL versién 4.0.

GRAFICO N° 3: Puntuacion promedio de cada unidad de analisis acerca de la percepcion de la
calidad de vida segun dimension del funcionamiento fisico, de acuerdo al reporte de los padres y de
nifos y adolescentes con diagnostico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a
centros educativos, asistenciales o deportivos de gestién publica o privada de la ciudad de Mar del
Plata, en el periodo octubre-diciembre de 2011.
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Calidad de vida en nifios y adolescentes con MMC Cané - Di Tulio - Martinez

GRAFICO N° 4: Puntuacién promedio de cada unidad de analisis acerca de la percepcion de la
calidad de vida segun dimension del funcionamiento emocional, de acuerdo al reporte de los
padres y de nifios y adolescentes con diagnostico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que
concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de la ciudad
de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre de 2011.
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GRAFICO N° 5: Puntuacion promedio de cada unidad de analisis acerca de la percepcion de la
calidad de vida segun dimension del funcionamiento social, de acuerdo al reporte de los padres y
de nifios y adolescentes con diagnoéstico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren
a centros educativos, asistenciales o deportivos de gestiéon publica o privada de la ciudad de Mar del

Plata, en el periodo octubre-diciembre de 2011.
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Calidad de vida en nifios y adolescentes con MMC Cané - Di Tulio - Martinez

GRAFICO N° 6: Puntuacion promedio de cada unidad de analisis acerca de la percepcion de la
calidad de vida segtin dimensién del funcionamiento escolar, de acuerdo al reporte de los padres y
de nifios y adolescentes con diagnostico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren
a centros educativos, asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del
Plata, en el periodo octubre-diciembre de 2011.

@ Nifio

W Padre

1 2 3 4 S 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15

A continuacion se presentan cada una de las cuatro dimensionamiento del
funcionamiento propuestas por el PedsQL, detallando los valores otorgados a cada
item, en el reporte de nifios y adolescentes y en el de los padres. Cada tabla y
grafico incluye el nimero de respuestas a cada item y su correspondiente
porcentaje.

En la Tabla 13 y Grafico 7 se presenta la puntuacion otorgada al
funcionamiento fisico segun el reporte de los nifios y adolescentes. Y en la Tabla 14
y Grafico 8 se presenta la puntuacion correspondiente a dicho funcionamiento

segun el reporte de los padres.
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En la Tabla 15 y Grafico 9 se presenta la puntuacion correspondiente al
funcionamiento emocional segun el reporte de los nifios y adolescentes. Y en la
Tabla 16 y Grafico 10 se presenta la valoracion otorgada por los padres.

En la Tabla 17 y Grafico 11 se presenta la puntuacién registrada en el
funcionamiento social segun el reporte de los nifios y adolescentes. Y en la Tabla 18
y Grafico 12 se presenta la valoracion correspondiente al reporte de los padres.

En la Tabla 19 y Grafico 13 se presenta la puntuacién correspondiente al
funcionamiento escolar segun el reporte de los nifios y adolescentes. Y en la Tabla
20 y Grafico 14 se incluyen las valoraciones del funcionamiento escolar segun el

reporte de los padres.
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TABLA N° 13: Puntuacién correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento fisico segun la
percepcion de la calidad de vida de los nifios y adolescentes con diagndstico de mielomeningocele de
2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos de gestion
publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre de 2011.

[ Frecuencia

R Kluncarcs' i n-nJAlgunas veces [Frecuentemente|Casi siempre| Total
: . N° 7 1 0 1 4 13
Caminar mas de una cuadra % |5385 769 0 7.69 3077 100
Coret N° 4 3 1 0 5 13
% |30,77 23,08 7,69 0 38,46 100
. i iz N° 9 0 2 0 1 12
¥ ° g % 75 0 16,67 0 8,33 100
i N° 6 1 2 1 3 13
aigo | % | 46,15 7,69 15,38 7,69 23,08 100
_ N° 7 | 1 3 0 2 13
fafiare oduchans 300 % [5385| 769 23,08 0 15,38 100
N | 6 2 3 0 2 13
Ayudar con las tareas de la casa % |4615 1538 23,08 0 1538 100
y ’ N° 8 0 4 0 1 13
Senfitdolares 0/ tnclesten % |6154] 0 30,77 0 7.69 100
T " N° 10 1 2 0 [¢] 13
Enerpoca eneryia | % (7692 789 15,38 0 0 100

GRAFICO N° 7: Puntuacion correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento fisico segun
la percepcion de la calidad de vida de los nifios y adolescentes con diagnostico de mielomeningocele
de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos de gestion
publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre de 2011.
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TABLA N° 14: Puntuacion correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento fisico segun la
percepcion de los padres sobre ia calidad de vida de los nifios y adolescentes con diagnostico de
mielomeningocele de 2 a 18 afos de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o
deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre
de 2011.

Frecuencia
Funcionamiento Fisico : Casi - A " -, = Total
R R N° 3 2 3 1 6 15
Caminar mas de una cuadra % 20 1333 20 667 40 100
N 3 | 1 0 10 15
Canee % 20 667 667 0 66,67 100
» . . L N 4 1 4 4 2 15
Paiicpe pn acivstades depoiivas o sjeecicos % 2667 667 26,67 2667 1333 100
N 3 2 3 3 4 15
{enaniarsigo pesads % 20 1333 20 20 2667 100
) N6 1 2 1 5 15
_Baiiseudachame solky % 40 667 1333 6.67 3333 100
N 3 4 3 2 3 15
Ficer O ncm delu caest % 20 2667 2 1333 20 100
, N 7 4 2 1 1 15
Seniic toforey 6 maleiis % 4667 2667 1333 6,67 6,67 100
. ) N 5 2 5 1 2 15
ener poca energa % 3333 1333 3333 6,67 1333 100

GRAFICO N° 8: Puntuacién correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento fisico segun
la percepcion de los padres sobre la calidad de vida de los nifios y adolescentes con diagnéstico de
mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o
deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre
de 2011.
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TABLA N° 15: Puntuacion correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento emocional
segin la percepcion de la calidad de vida de los nifios y adolescentes con diagnostico de
mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o

deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre
de 2011.

Frecuencia
Fumclonaniento saoclons! Nunca Casi nunca Algunas veces Frecuentemente Casisiempre Total
. ; N° 7 0 4 2 0 13
Sentirte asustado o con miedo % 5385 0 30,77 15,38 0 100
o . N6 3 3 s ! :
SEEiR ¥ O decali % 4615 23,08 23,08 0 7,69 100
) ) N 8 1 3 0 1 13
Sentie encjeco % 6154 7,69 23,08 0 7,69 100
; N° 8 1 4 0 0 13
Que te cueste dormir % 6154 7,69 30,77 0 0 100
N1 0 1 0 1 13
Preocuparte por lo que te pueda pasar % 84862 0 7,69 o 7,69 100

GRAFICO N° 9: Puntuacién correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento emocional
segun la percepcion de la calidad de vida de los nifios y adolescentes con diagnostico de
mielomeningocele de 2 a 18 afos de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o
deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre
de 2011.
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TABLA N° 16: Puntuacion correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento emocional
segun la percepcion de los padres sobre la calidad de vida de los nifios y adolescentes con
diagndstico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo
octubre-diciembre de 2011.

=
¥ - Nunca Casinunca Al veces Frecuents te Casisiempre Total
Sentirse asustado o con miedo :: 2::) 132?33 6;,‘:‘:7 g g 11050
Sentirse triste o decaido :: 280 132‘33 230 g 13?33 11050
Sentirse enojado :: 13?33 4% 2:2) 13?33 13?33 110%
Tener dificultades para dormir : 661%7 26‘,67 g g 6,257 110?)
Preocuparse por lo que le pueda pasar : ::) 25157 ;0 g 132.’33 110?)

GRAFICO N° 10: Puntuacién correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento emocional
segun la percepcion de los padres sobre la calidad de vida de los nifios y adolescentes con
diagnéstico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo
octubre-diciembre de 2011.
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TABLA N° 17: Puntuacion correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento social segun la
percepcion de la calidad de vida de los nifios y adolescentes con diagnéstico de mielomeningocele de
2 a 18 afos de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos de gestion
publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre de 2011.

Frecuencia
s s Nunca Casi nunca Algunas veces Frecuentemente Casi siempre Total
) . 9 1 2 1 0 13
Que te cueste llevarte bien con otros chicos % 6923 760 1538 769 o 100
{ E 5 = N° 6 3 2 0 1 12
pmmosdm&me@mmsemsm % 50 25 16,67 o 833 100
P N° 4 2 6 1 0 13
Cuereiros chicos s haden de v % 3077 1538 46,15 7,69 0 100
: N° 5 2 < 0 2 13
Sacer conas que olros Chicos de M el pundey * o 3848 1598 30,77 0 15,38 100
| . o m & Shiics 5 1 5 0 2 13
e cussie jigiv 3 10 miSMO que JiEgEn oi0s % 3846 7,69 38,46 0 15,38 100

GRAFICO N° 11: Puntuacién correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento social
segun la percepcion de la calidad de vida de los niflos y adolescentes con diagnostico de
mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o
deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre
de 2011.
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TABLA N° 18: Puntuacion correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento social segun la
percepcion de los padres sobre la calidad de vida de los nifios y adolescentes con diagnéstico de
mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o
deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre

de 2011.

Funcionamiento social

Dificultades para llevarse bien con otros chicos

Que otros nifios no quieran ser sus amigos

Que otros chicos se burlen de él o ella

Dificultad para jugar a lo mismo que juegan otros chicos

No poder hacer cosas que ofros nifios de su edad pueden hacer

Frecuencia

Nunca Casinunca Algunas veces Fr Casi si
N 7 4 2 0 2
% 46,67 26,67 13,33 0 13,33
N 5 4 3 1 2
% 33,33 26,67 20 6,67 13,33
N 9 3 2 0 1
% 60 20 13,33 0 6,67
N 1 5 5 1 3
% 6,67 3333 33,33 6,67 20
N 3 0 9 0 3
% 20 0 60 0 20

GRAFICO N° 12: Puntuacién correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento social
segun la percepcion de los padres sobre la calidad de vida de los nifios y adolescentes con
diagnéstico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo

octubre-diciembre de 2011.
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TABLA N° 19: Puntuacion correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento escolar segin
la percepcién de la calidad de vida de los nifios y adolescentes con diagnostico de mielomeningocele
de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos de gestion
publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre de 2011.

Frecuencia ‘
| 2 o | |
‘ ¥ e b Nunca Casi nunca Algunas veces Frecuentemente Casi siempre Total

2 N° 5 1 2 0 3 11
Que te cueste prestar atencion en clase % 4545 9,00 18.18 o 27.27 100
Wi N° 2 1 6 1 1 1
9 % 18,18 9,09 54 54 9,09 9,08 100
. N° 5 0 5 0 1 1"
i % 4545 0 4545 0 9,09 100
E @ e i % bicn N° 5 0 5 0 1 1
i s i % 4545 0 4545 0 9,00 100
5 ; N° 1 1 9 0 0 1
Faltar a la escuela para ir al doctor o al hospital % 909 209 8182 0 o 100

GRAFICO N° 13: Puntuacién correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento escolar
segun la percepcién de la calidad de vida de los nifilos y adolescentes con diagnéstico de
mielomeningocele de 2 a 18 afos de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o
deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre
de 2011.
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TABLA N° 20: Puntuacién correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento escolar segun
la percepcion de los padres sobre la calidad de vida de los nifios y adolescentes con diagnéstico de
mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o
deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo octubre-diciembre

de 2011.

E =
Ernclosseirato Sscoler Nunca Casi nunca Algunas veces Frecuent te Casi siemp Total
EAsiad pece prmstes: slccion o csn :: 181,,18 181,’18 36‘;36 9,:)9 18?18 11010
Selieros b :: 27:,;27 9,:)9 36436 9.109 18?18 11010
Dificultades para hacer trabajo de la escuela : 30‘77 1 5?38 38546 7‘:39 7,169 11(:)
Faltar a la escuela porque no se siente bien ;ﬂ 53?85 Z*I;77 7.169 g 7;59 1150
Faltar a la escuela para ir al doctor o al hospital :: 15?38 3(:77 53-{&5 g g 11;)

GRAFICO N° 14: Puntuacién correspondiente al dimensionamiento del funcionamiento escolar
segun la percepcion de los padres sobre la calidad de vida de los nifios y adolescentes con
diagnoéstico de mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata, en el periodo

octubre-diciembre de 2011.
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Conclusion

En el transcurso de la investigacion se ha podido conocer como es la calidad
de vida de nifios y adolescentes con mielomeningocele a través de su propia
percepcion y la de sus padres o adulto responsable. El cuestionario permitié conocer
distintas areas del funcionamiento de la vida cotidiana del nifio o adolescente,
describiendo las dimensiones fisica, emocional, social y escolar.

La localizacién de esta poblaciéon se vio dificultada por no hallarse nucleada o
agrupada en una institucion o asociacion de padres. El grupo de estudio se pudo
encontrar en diversos ambitos:

- Educativos: escuela especial con y sin proyectos de integracion, centros de
formacion laboral, escuela comun.

- Centros asistenciales: consultorios médicos, centros de rehabilitacion,
consultorios de terapia fisica o terapia ocupacional.

- Centros deportivos.

Se destaca que el inventario PedsQL version 4.0 permite enriquecer la vision
de la variable de estudio considerando la percepcion tanto del nifio o adolescente
como del padre o adulto responsable, favoreciendo el conocimiento global de la
calidad de vida, enmarcada en el contexto de la vida familiar.

Del analisis de los datos se desprende que la valoracién asignada por los
nifios y adolescentes con mielomeningocele es comparativamente superior 72,24 a
la de sus padres 64,84. Recordando que en este cuestionario las puntuaciones mas

elevadas indican mejor calidad de vida (segun escala 0 = 100).
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Al comparar las valoraciones totales segin grupos etarios se registré que a
medida que aumenta la edad de los nifios y adolescentes disminuye la valoracion
total asignada a la variable de estudio. En la franja comprendida entre 5-7 afios la
valoracidn total fue 74,68, de 8-12 afios 72,35 y en el grupo de 13-18 afios 69,7.

Teniendo en cuenta las dimensiones del funcionamiento evaluadas en el
cuestionario se registra que dentro del funcionamiento fisico el nifio o adolescente
considera que casi siempre fue un problema correr (38,46%), y nunca fue un
problema tener poca energia (0%). La percepcion de los padres indica que casi
siempre correr fue un problema en el (66,67%) y nunca fue un problema para sus
hijos sentir dolores 0 molestias (46,67%), seguido por bafiarse o ducharse solo
(40%). Dentro de este funcionamiento la puntuacion total de los nifios y
adolescentes fue de 70,93 y la valoracién total de los padres fue 51,59.

En el funcionamiento emocional el nifio 0 adolescente considera que nunca se
preocupa por lo que le pueda pasar (84,62%). Y la percepcion de los padres indica
que algunas veces fue un problema para sus hijos sentirse asustado o con miedo
(66,67%) y que nunca tiene dificultades para dormir (66,67%). El puntaje total para
los nifios y adolescentes fue mayor 79,23 que el de los padres 65,67.

En el funcionamiento social se destaca que nunca fue un problema para los
ninos o adolescentes que le cueste llevarse bien con otros chicos (69,23%) y
consideran que algunas veces fue un problema que se burlen de ellos (46,15%). En
cuanto a lo que aluden los padres se registra que nunca fue un problema que otros
chicos se burlen de sus hijos (60%) y que algunas veces presentan dificultades para
jugar a lo mismo que juegan ofros chicos (60%). La valoracion total del
dimensionamiento social de los nifios y adolescentes fue 71,15 y la correspondiente

a los padres fue 62,67.
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Dentro del funcionamiento escolar se registra que algunas veces fue un
problema faltar a la escuela por ir al doctor o al hospital en el (81,82%) y olvidarse
cosas (54,54%) para nifios y adolescentes. La percepcion de los padres indica que
algunas veces fue un problema que sus hijos faltaran a la escuela por ir al doctor o
al hospital en el (563,85%) y que nunca fue un problema que sus hijos falten a la
escuela porque no se sienten bien en (53,85%). La puntuacién total asignada por los
nifios y adolescentes fue 61,82 y la de los padres, 64,49.

La dimension del funcionamiento mas problematica segun el reporte de los
nifios y adolescentes fue la escolar (61,82); seguido por el funcionamiento social
(71,15), el fisico (72,12) y el menos problematico fue el emocional (79,23). En
cambio, la percepcion de los padres indica que el funcionamiento fisico fue el mas
problematico (49,37); seguido por el funcionamiento social (62,67), el escolar (64,49)
y el menos probiematico el emocional (65,67).

Aunque los resultados de esta tesis no puedan generalizarse debido al
tamano muestral, se evidencia que en este grupo de estudio la percepcién de
calidad de vida es buena.

Gracias a la implementacion del cuestionario PedsQL se pudo conocer la
percepcion de la calidad de vida de nifios y adolescentes con mielomeningocele y
sus padres de forma cuantitativa. Ademas, se llevé a cabo una entrevista cerrada de
datos sociodemograficos para realizar un acercamiento a la caracterizacion de la
poblacion de estudio. Valorando los aspectos multidimensionales que influyen de
manera directa o indirecta en el proceso de subjetividad de la persona. Es
importante considerar que si bien los instrumentos estandarizados son valiosos para
la investigacién clinica, ningin cuestionario logra abarcar la multiplicidad de factores

intervinientes en el desarrollo del nifio con enfermedad cronica y su familia. En este
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sentido se dejara abierta la propuesta para complementar el presente estudio con
futuras investigaciones a fin de alcanzar un mayor conocimiento sobre esta compleja
realidad.

Esta tesis de grado intenté aportar informacién sobre una patologia de la cual
existe escaso desarrollo de bibliografia especifica desde el area de terapia
ocupacional. No se hallaron investigaciones cientificas sobre la utilizacién del
PedsQL en nifios con mielomeningocele por tal motivo no se han podido realizar
comparaciones de resultados.

El conocimiento de ia percepcion de calidad de vida es importante para
nuestra disciplina porque permite incluir al nifio y su familia en un proceso de
tratamiento integral, involucrandolos como agentes de su propio cambio. El T.O.
deberia tener en cuenta en el proceso de comunicacion las diferencias existentes
entre las percepciones del nifio y adolescente acerca de su propia calidad de vida y
la de sus padres. Ademas de considerar las variaciones que se presentan por
multiples factores en la percepcion de los nifios y adolescentes con el aumento de la
edad.

La terapia ocupacional se desempefia en diversos ambitos de intervencion
como asistencial, educativo, prevencion y promocion de salud. Creemos que la
aplicacion de este cuestionario, como herramienta rapida y eficaz, puede ser de
utilidad para el ejercicio del rol profesional porque permite conocer la opinion
singular y subjetiva del nifio y su familia acerca de su calidad de vida. Asi mismo se
necesitara complementar con diversas escalas, test, evaluaciones que permitan
conocer de manera global el funcionamiento del nifio o adolescente, abarcando las

tres areas del desempefio ocupacional. A fin de mejorar las estrategias de
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intervencion, evaluar los tratamientos realizados, identificar prioridades, consignar
objetivos aumentando la participacion del nifio y su entorno familiar.

Desde nuestro punto de vista el papel de la T.O. consiste en buscar
alternativas para mejorar las habilidades, roles y rutinas cotidianas requeridas para
el desempefio de actividades diarias significativas. El terapista asiste al nifio y a su
entorno familiar a vivir de manera real con una enfermedad crénica, respetando sus
limitaciones y maximizando el potencial del nifio en la vida cotidiana. Es por ello que
consideramos como objetivo fundamental del terapista ocupacional aumentar la
autonomia del individuo favoreciendo su bienestar. Hoy en dia es posibie encontrar
todas las caracteristicas fundantes de la profesién en el concepto de calidad de vida,

hecho que quisimos evidenciar a través de la realizacion de este trabajo.
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Outcomes. Volumen 4, Nro. 58. Agosto de 2006. Disponible en

http://www.hglo.com/content/4/1/58. Consulta realizada 19/06/2011.
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USER-AGREEMENT

Use of the PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales, Modules and Translations

Date : (Z1AWO14 1 1 14 )

day month year
1. USER’S NAME
LICENSEE: DiTulio, Mariana ......................ccccoooomoeeoeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e,
Title : Senior Students of Occupational Therapy ..............c.cooeeeeeiceereieeeiieceeee
Company :  Universidad Nacional de Mar del Plata (Public University State)............................
Address : Alfonsina Storni 6371 - Mar del Plata - Cddigo Postal 7600...................................
COgity 8  ATGBIINE . wummmmsmsssarammmmsos s o s R R RIS G AA S TS SO as
Phone : 54 (0223) 154 -211006..........coccoecene FaX &
Email o ditUAYa@YaNO00.COMLAT ...t ettt e e e
VAT number (if @pplCaDIR): -..c..eeeiieee et ettt s
Contact name if different from above: Martinez, Ana Julia ..................coovvvvvvvivriccciieeiirieiriiienan,
Title : Senior Students of Occupational THEIEPY .......ccccecrieerrenrisreescmseeeceeesieesesisneseesnanns
Company :  Universidad Nacional de Mar del Plata (Public University State)....................c.......
Address : Hipolito Yrigoyen 3052 Piso 8 Dpto “C” - Mar del Plata - Cédigo Postal 7600.......
Countty 3§ ARG s ol sy s TSRS G AR VRN oS S PR R Ao
Phone . 54 (0223) 166859771 ..o FaX @
Email o anajuliamar@gmailCOM ..o e

PeasQL-Core-UserAgreement_modelo(1] 1 11 2
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2. CONTEXT OF PEDSQL USE

-

. Individual clinical practice [_] (please go directly to section 4)

Expected duration of use; indefinite (1  or Number of years

2. Mode of administration  x{_| Paper
[T Electronic version

If electronic administration, please precise the type of medium:
-PDAL] - Web-based [_]
-CDr/DVD ] - Other [] (please precise):....................

w

- Research study []
Title: Quality of life in children and adolescent with myelomeningocele

Disease or disorder: Myelomeningocele
+ Type of research clinical triat [J1  economic [d2  quality of lifex[J3  epidemiologic [la

« Quality of Life as primary end point. yes x[hh o2

o Design: comparative - parallel group 04
comparative - cross-over P
non comparative with follow-up or cohort follow-up Oa
cross-sectional xa
Other (please specify) Descriptive xOJs
Number of expected patients (total): 30
. pe P (total) | |
« Number of administrations of the questionnaire per patient. L__1__J

+ Length of the follow-up (if any) for each patient; ‘ months

« Planned study date: stat 124111 end 12 1 11 1
monthivear monthivear

PedsQL-Core-UserAgresmsnt_modelo(1] 2/1 2
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3. PROJECT FINANCING

« Not funded academic research X
Not funded academic research. if your project is not expilicitly fundeg,
but funding comes from overall departmental funds or from the University or
individual funds then fees are waived.

< Funded academic researcn O
Funded academic research; academic profects receiving funding from
cormmerce, government, EU or registered charity should anficipate
paying the corresponding fees

Note: Funded academic research spansored by industry fits
“commercial study” category

« Large non-commercial organization Research and Evaluation a
(per-study license)
Large non-commercial organization Research and Evaluation; e.g. states, nations,
hospitals, healthcare systems (includes an important number of patients and/or centres)

+ Large non-commercial organization Unlimited Research and Evaluation and clinical use [
(annual license, unfimited use)
Large non-commercial organization Research and Evaluation; e.g. states, nations,
hospitals, healthcare systems (includes an important number of patients and/or centres)

Please specify number of centres

+ Commercial study a
Commercial studies (industry, CRO, any for-profit companies)

Please specify number of centres

Granting / Sponsoring from (if any} (name of the govermnmentalffoundation/company or other
UNAING/SPONSOMING SOUMTE). ...ttt ettt e s et ea e et et

PodsQL-Core-UserAgreement_modelof1] 3/ 1 2
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4. REQUESTED PEDSQL ™ SCALES (please tick the appropriate box{es))

PedsQL™ Generic Core Scales Please specify: Standard [] Acute [] 8othx [
Adult Young Adult Adolescent Child Young Child Toddler
(over 26) {18-25) {13-18) {8-12) (5-7) (24)
Parent Parent Parent Parent
proxy- Child seff- proxy- Child seff- proxy- Child seff- proxy- Parent proxy-
Seif-report | Seif-report report _repart report report report report report report
0 O (] x[] L] xJ «] x[] x0J xJ
PedsQL™ Infant Scales
[ Parent-report form (1-12 months) [T Parentreport form (13-24 months)
PedsQL™ Short Form 15 Generic Core Scales
Adolescent (13-18} Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)

Parent proxy- report

Child self-report | Parent proxy- report | Child seif-report | Parent proxy- report | Child seff-repost | Parent proxy- report
0 1 J 0 I 0 ] O

PedsQL™ Arthritis Module
Adolescant {13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Child selfreport | Parent proxy- Child selfreport | Pasent praxy- report | Child self-seport | Parent proxy- report | Parent proxy- report |
! 0 g 1 IN] O 1 ] 0
PedsQL™ Asthma Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Child seif-report | Parent proxy- reporl | Child self-report | Parent proxy- report | Child seff-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
| { [ 01 O 0 0 ]
PedsQL™ Short Form 22 Asthma Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (24)

| Cnitd selfreport | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
O [ | O 1 ] 0 O

PedsQL™ Brain Tumor Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddier (2-4)
Child setf-report | Parent proxy- report | Child seif-report | Parent proxy- report | Child seit-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
| = ] g1 ] ]
PedsQL™ Cardiac Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Child self-report { Parent proxy- report | Child seif-report Parent proxy- Child self-report Parent proxy- Parent proxy- report
___Trepot report
] [m] 0l _ 1 ] ] [
PedsQL™ Cancer Module Please specify: Standard [JAcute (1 Both [J
Young Aduit (18-25) Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child {(5-7) Toddler (2-4)
. Parent p Parent Parent ; Parent
Child setf- Child seff- Child setf- Child seif- Parent proxy-
proxy- proxy- proxy- proxy-
report report report report report report report : report
[l 0 8 [ ] ] [m) O 1
[ PedsQL™ Cerebral Palsy Module
Adolescent {13-18) Chiid (8-12) Young Child {5-7) Toddler (2-4)
Child selfreport | Parent proxy- report | Child self-report Parent proxy- Child self-report Parent proxy- Parent proxy- report
—G Nl
0 0 0 |8 0 a
PagsCi.-CoreAlsarAgreemant_modelo] 1)
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PedsQL™ Cognitive Functioning Scale*  Prease specify: Standard [] Acute [] Both [
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)

Child seif-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
[m] ] 0 | m] [l

{
*The Cognitive Functioning Scale is a part of the PedsQL™ Mullidimensional Fatigue Scale

PedsQL™ Diabetes Module 3.0 version Please specify: Standard ] Acute [] Both [
Adolescent (13-18} Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)

Child self-report | Parent proxy- report | Chiid self-report | Parent proxy- report | Chikd self-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
Ll | O [m] ] { [m] ]

PedsQL™ Diabetes Module 3.2 version Please specify: Standard ['] Acute[]  Both[]

Adult (18-45) Adolescent (13-18) Child {(8-12) Young Chitd (5-7) Toddler (2-4)
; 3 Parent . . Parent . . Partent
Self-report C':lel::ne!f proxy- cr:e‘g::” proxy- c’rek;os:" proxy- Parfm p:;oxy-
O _report seport report epo
] L 1 ] [ ] [}

PedsQL™ End Stage Renal Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child {5-7) Toddler (2-4)

Chiid self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
] { O

PedsQL ™ General Well-Being Scale

Young Adut (18-25) Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (57} | * Toddler (24)_
, Barent Parent ) Parert , et
Crtzer |y | S| Gion. | ST | o | NoYoungChid | -
report report report version L L
[l] (] [} ] m] Ll :
PedsQL ™ Multidimensional Fatigue Scale  Piease specify: Standard [JAcute [1 Both
Adult Young Adult (18- . .
(over 26) 25) Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) | Toddler (2-4)
Child Parent _ Parent . Parent Child Parent
Seff-report it Child self- Child seif- Parent proxy-
- proxy- proxy- proxy- self- proxy-
report report report report report report report report report
O 0 [m] [ ] ] [} 0 ] O 3

PedsQL™ Neuromuscular Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4}
Child self-report | Parent proxy- report | Child wlf-rm% Parent proxy- report | Child seif-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
[} i o] [m] 1 o 1 O [m]

PedsQL™ Oral Health Scale
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)

Child seli-report | Parent proxy- report | Chid Parent M}_&_w Parent proxy- report
o ] [ ju] O [} a

PedsQL™ Pediatric Pain Coping Inventory™

Adolescent (13-18) Child (5-12) Young child version
' : is included in the No Toddler version
Child self-report_| Parent proxy- report | Chiid self-report | Parent proxy- report | isinc ?
PedsQL™ Pediatric Pain Questionnaire™ (PPQ)
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Chiid (5-7) '
No Toddier
Child self-report { Parent p%xy- report | Child sE,f-Lepm % Parem%gtregm Chid saf—repon i Parem;xaxy- report version

PedsQL-Core-seohgreement_moceio(t] 5/ 1 2
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%2 MAPI RESEARCH

PedsQL™ Present Functioning Visual Analogue Scales

Child (5-18)
{1 Child-report form I 1 Parent-report form
PedsQL™ Rheumatology Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child {(5-7) Toddter (2-4)
Chiid self-report_| Parent proxy- report | Child seff-report | Parent proxy- report | Chitd seff-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
O 1 {1 ] { [m] [} [ ]
PedsQL™ Transplant Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)

Child self-report_| Parent proxy- report | Child seif-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report
O 1 0 ] { 0 ] ! ]

Parent proxy- report
g

PedsQL™ Family Information Form

] Parent-report form

PedsQL™ Family Impact Module

{1 Parent-report form

PedsQL™ Gastrointestinal Symptom Scale

[ Parent-report form

PedsQL ™ Healthcare Satisfaction Module

{1 Parent-report form

PedsQL ™ Healthcare Satisfaction Module for Hematology/Oncology

{1 Parent-report form

PadsOl-Com-iserAgreement_mndeio[1]
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5. TRANSLATIONS
Please indicate in which language(s) and for which country{ies) the above requested PedsQL scale(s)

is/are needed:

Language: For use in the Language: For use in the Language: For use in the
following country foilowing country foliowing country
eg. Emlish USA
0.g. Spanish USA
Spanish Argentina

The PedsQL™ translation(s) may not be available in the country required. Please check
availability of translations with MAPI Research TRUST or consult the PedsQL website at
www.pedsgl.org section “Translations”.

if not available in the language(s) required, a Linguistic Validation must be undergone.

PrdstiL ConsUsevagreement_modeloit} 7112



USER AGREEMENT

MAP! Research TRUST shall deliver the original PedsQL™ and/or the translations requested by “User” subject to
the following conditions:
* The transiations requested are available, and

»  The present contract is duly completed and signed by “User”

The use of the PedsQL™ in the above mentioned context is subject to the following conditions:

1.This user agreement is for the use of the PedsQL™, ie., the PedsQL™ Pediatric Quality of Life Inventory™
report forms, registered copyrights in the PedsQL™ (e.g., U.S. copyright registration No. TXu 856-101) and related
treaty, convention and common law rights pertaining thereto, with all rights reserved to Dr. James W. Varni,
licensor and author of the PedsQL™ .

2. Fee: the use of the PedsQL"™ for unfunded academic research purposes is free. The use of the PedsQL™ for
any funded academic research, large non commercial organization research and evaluation (e.g., States, Nations,
Hospitals, Healthcare Systems) or commercial purpose and large non commercial organization unlimited
research/evaluation/clinical use is subject to a _royalty fee payable to the author, Dr. James W. Vami and a
distribution fee payable to MAP! Research TRUST (refer to the “PedsQL Cost structure” in Appendix of this User-
Agreement).

3. “User” shall not modify, abridge, condense, translate, adapt, recast or transform the PedsQL™ questionnaires in
any manner or form, including but not limited to any minor or significant change in wordings or grganisation in
PedsQL™ questionnaires, without the prior written agreement of Dr. James W. Vami. If permission is granted,
any improvements, modifications, or enhancements to the PedsQL'™ which may be conceived or developed,
including transiations and modules, shail become the property of Dr. James W. Varni.

4. “User” shall not reproduce the PedsQL™ questionnaires except for the limited purpose of generating sufficient
copies for use in the above mentioned clinical investigations and shaill in no event distribute copies of the

PedsQL™ questionnaires 1o third parties by sale, rental, lease, lending, or any others means.

5. In case of publication, “User” shall cite the following PedsQL™ publication(s) in the reference section of the

publication. it is requested that a copy of all published papers and abstracts using the PedsQL" be provided to Dr.

James W. Varni.

e PedsQL Generic Core Scales: Vami JW, et al. The PedsQL™: Measurement Model for the Pediatric Quality
of Life Inventory. Medical Care, 1999; 37(2):126-139

Varni, J W, et al. The PedsQL™ 4.0: Refiability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory”™ Version
4.0 Generic Core Scales in healthy and patient populations. Medical Care, 2001; 39(8): 800-812.

Vami, JW., et al,, (2002). The PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales: Sensitivity, responsiveness, and impact
on clinical decision-making. Jouma! of Behavioral Medicine, 25, 175-193.

Varni, J.W., et al. (2003). The PedsQL™ 4.0 as a pediatric population health measure: Feasibility, reliability,
and validity. Ambulatory Pediatrics, 3, 328-341.

Chan, K.S., Mangione-Smith, R., Burwinkle, T.M_, Rosen, M., & Varni, J. W. (2005). The PedsQL™: Reliability
and validity of the Short-Form Generic Core Scales and Asthma Module. Medical Care, 43, 256-265.

Vami, J.W., & Limbers, C.A. (2009). The PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales Young Aduit Version:
Feasibility, reliability and validity in a university student population. Joumaf of Health Psychology, 14, 611-
622.

s Asthma Module: Vami, JW., Burwinkle, T.M., Rapoff, M.A., Kamps, J.L., & Olson, N. The PedsQL™ in
pediatric asthma: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Generic Core Scales and
Asthma Module. Journal of Behavioral Medicine, 2004; 27:297-318.
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Chan, K.S., Mangione-Smith, R., Burwinkle, T.M., Rosen, M., & Varni, JW. (2005). The PedsQL™: Reliability
and validity of the Short-Form Generic Core Scales and Asthma Module. Medical Care, 43, 256-265.

Brain Tumor Module: Palmer, S.N., Meeske, K.A,, Katz, ER,, Burwinke, T.M., & Varmi, J.W. (2007). The
PedsQt.™ Brain Tumor Module: Initial reliability and validity. Pediatric Blood and Cancer, 49, 287-293.

Cancer Module: Vami, JW., Burwinkle, T.M., Katz, ER., Meeske, K., & Dickinson, P. The PedsQL™ in
pediatric cancer: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life inventory™ Generic Core Scales,
Multidimensional Fatigue Scate, and Cancer Module. Cancer, 2002;94: 2090-2106.

Cerebral Palsy Module: Vami JW, Burwinkle TM, Berrin SJ, Sherman SA, Artavia K, Malcame VL, Chambers
HG (2006). The PedsQL™ in Pediatric Cerebrail Palsy: Reliability, Validity, and Sensitivity of the Generic Core
Scales and Cerebral Palsy Module. Developmental Medicine and Child Neurology, 48: 442-449,

Cardiac Module: Uzark, K., Jones, K., Burwinkle, T.M,, & Varni, J.W. The Pediatric Quality of Life Inventory™
in children with heart disease. Progress in Pediatric Cardiclogy, 2003;18:141-148.

Uzark, K., Jones, K., Slusher, J., Limbers, C.A., Burwinkle, TM., & Varni, J.W. (2008). Quality of life in
children with heart disease as perceived by children and parents. Pediatrics, 121, ¢1060-e1087.

Cognitive Functioning Scale: McCarthy, M.L., MacKenzie, E.J., Durbin, D.R., Aitken, M.E., Jaffe, KM,
Paidas, C.N. et al. (2005). The Pediafric Quality of Life inventory: An evaluation of its reliability and validity for
children with traumatic brain injury. Archives of Physical Medicine and Rehabilitation, 86, 1901-1909.

Varni, J.W., Burwinkle, T.M., Katz, E.R., Meeske, K., & Dickinson, P. (2002). The PedsQL™ in pediatric
cancer: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Generic Core Scales,
Multidimensional Fatigue Scale, and Cancer Module. Cancer, 94, 2090-2106.

Diabetes Module: Vami, . W., Burwinkle, T.M., Jacobs, J.R., Gottschalk, M., Kaufman, F., & Jones, KL. The
PedsQL™ in Type 1 and Type 2 diabetes: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™
Generic Core Scales and Type 1 Diabetes Module. Diabetes Care, 2003,26: 631-637.

Nansel, T.R., Weisberg-Benchell, J., Wysocki, T., Laffel, L. & Anderson, B. (2008). Quality of life in children
with Type 1 diabetes: A comparison of general and disease-specific measures and support for a unitary
diabetes quality of life construct. Diabetic Medicine, 25, 1316-1323.

Naughton, M.J., Ruggiero, AM., Lawrence, JM., Imperatore, G., Klingensmith, G.J. Waitzfelder, B.,
McKeown, R.E., Standiford, D.A., Liese, A.D., & Loots, B. (2008). Health-related quality of life of children and
adolescents with type 1 or type 2 diabetes meliitus: SEARCH for Diabetes in Youth Study. Archives of
Pediatncs and Adolescent Medicine, 162, 649-657.

Gastrointestinal Symptom Scafe: Varni, JW., Lane, M.M., Burwinkie, T.M., Fontaine, E.N., Youssef, N.N.,
Schwimmer, J.B., Pardee, P.E., Pohl, J.F., & Easley, D.J. (2006). Health-related quality of life in pediatric
patients with irritable bowe! syndrome: A comparative analysis. Joumal of Developmental and Behavioral
Pediatrics, 27, 451-458.

General Well-Being Scale: Vami, JW._, Seid, M., & Kurtin, P.S. (1999). Pedialric health-related quality of life
measurement technology: A guide for health care decision makes. Journal of Clinical Outcomes
Management, 8, 33-40.

Hallstrand, T.5., Curtis, J.R., Aitken, M.L., & Suliivan, S.D. (2003). Quality of life in adolescents with mild
asthma. Pediatric Pulmonalogy, 36, 536-543,

End Stage Renal Disease Module: Goldstein, S.L., Graham, N., Warady, B A, Seikaly, M, McDonald, R.,
Burwinkle, T.M._, Limbers, C.A_, & Vami, J W. (2008). Measuring health-related quality of life in children with
ESRD: Performance of the Generic and ESRD-Spedific Instrument of the Pediatric Quality of Life Inventory™
{PedsQL™). American Joumnal of Kidney Diseases, 51, 285-297.

Multidimentional Fatigue Scale: Varni, J.W., Burwinkie, T.M., Katz, E.R., Meeske, K., & Dickinson, P. The
PedsQL™ in pediatric cancer: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life inventory™ Generic Core
Scales, Multidimensional Fatigue Scale, and Cancer Module. Cancer, 2002;94: 2090-2106.

Varni, JW., Burwinkle, TM., & Szer, 1.S. ( 2004). The PedsQL™ Multidimensional Fatigue Scale in pediatric
rheumatology: Reliability and validity. Jourmal of Rheumatology, 31, 2494-2500.

Varni, J.W., & Limbers, C.A. (2008). The PedsQL*™ Multidimensional Fatigue Scale in young aduits:
Feasibility, refiability and validity in a university student population. Quality of Life Research, 17, 105-114.

Neuromuscular Module: lannaccone, S.T., Hynan, L.S., Morton, A., Buchanan, R., Limbers, C.A., & Vami,
J.W. (2009). The PedsQL ™ in pediatric patients with Spinal Muscular Atrophy: Feasibility, refiability, and
validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Generic Core Scales and Neuromuscular Module.
Neuromuscular Disorders, 19, 805-812.
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Davis, S.E., Hynan, LS., Limbers, C.A., Andersen, C.M., Greene, M.C., Varni, JW., & lannaccone, S.T.
(2010). The PedsQL™ in pediatric patients with Duchenne Muscular Dystrophy: Feasibility, reliability, and
validity of the Pediatric Quality of Life Inventory ™ Neuromuscular Module and Generic Core Scales. Joumal of
Clinical Neuromuscular Disease, 11, 97-109.

e PedsQL™ Infant Scales: Vami, J.W., Limbers, C.A., Neighbors, K., Schulz, K., Lieu, J.E.C., Heffer, RW.,
Tuzinkiewicz, K., Mangione-Smith, R., Zimmerman, J.J., & Alonso, EM. (in press). The PedsQL™ Infant
Scales: Feasibility, intemal consistency reliability and validity in healthy and il infants. Quality of Life
Research.

e PedsQL™ Pediatric Pain Coping Inventory“': Vami, J.W., Waldron, S.A., Gragg, R.A., Rapoff, MA,,
Bemstein, B.H., Lindsley, C.B., & Newcomb, M.D (1996). Development of the WaldronVarni Pediatric Pain
Coping Inventory. Pain, 67, 141-150.

s PedsQL™ Pediatric Pain Questionnaire. Vami, JW., Thompson, K.L., & Hanson, V. (1987). The
Vami/Thompson Pediatric Pain Questionnaire: 1. Chronic musculoskeletal pain in juvenile rheumatoid arthritis.
Pain, 28, 27-38.

o Present Functioning Visual Analogue Scales: Sherman, S.A., Eisen, S., Burwinkle, T.M., & Vami, JW.
(2006). The PedsQL ™ Present Functioning Visual Analogue Scales: Preliminary reliability and validity. Health
and Quality of Life Outcomes, 4:75, 1-10.

s  Rheumatology Module: Varni, JW., Seid, M., Knight, T.S., Burwinkle, T.M., Brown, J., & Szer, 1.S. (2002).
The PedsQL™ in pediatric rheumatology: Reliability, validity, and responsiveness of the Pediatric Quality of
Life Inventory™ Generic Core Scales and Rheumatology Module. Arthnitis and Rheumatism, 2002, 46: 714-
725.

e  Family impact Module: Vari, JW._, Sherman, S.A., Burwinkle, T.M., Dickinson, P.E., & Dixon, P. ( 2004).
The PedsQL™ Family Impact Module: Preliminary reliability and validity. Health and Quality of Life Oufcomes;
2(55), 1-6.

o Healthcare Satisfaction Generic Module: Vami, J.W., Burwinkle, T.M., Dickinson, P., Sherman, S.A., Dixon,
P.. Ervice, J.A., Leyden, P.A. & Sadler, B.L. (2004). Evaluation of the built environment at a Children’s
Convalescent Hospital: Development of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Parent and Staff Satisfaction
Measures for pediatric health care faciliies. Joumal of Developmental and Behavioral Pedjatrics, 2004;
25:10-25.

» Health Care Satisfaction Module specific for Hematology/Oncology: Vami, J.W., Quiggins, D.J.L.. &
Ayala, G.X. (2000). Development of the Pediatric Hematology/Oncology Parent Satisfaction survey.
Children's Health Care, 29, 243-255.

e  Oral Heaith Scale: Steele, MM, Steele, R.G., & Varni, J.W. (2009). Reliability and validity of the PedsQL™
Oral Health Scale: Measuring the relationship between child oral heaith and health-related quality of life.
Children’s Health Care, 38, 228-224.

6. The éuthor of the PedsQL™ requests fo be acknowiedged in any communication inciuding pubfication in which the
questionnaire is used, as follows: "The Quality of Life study described in this paper was caried out using the
PedsQL™, developed by Dr. James W. Varni™.

7. All data, results and reports obtained by, or prepared in connection with, the authorized use of the PedsQL™
shall remain the “User's” property.

8. Electronic use:

All screens related to the PedsQL™ of the above mentioned e-application shall include the appropriate copyright and
trademark information.

Last version of the screens related to the PedsQL™ as it will be presented in the application shall be reviewed and
approved by Dr James W. Varni before being given permission {o use.

User may incorporate the PedsQL™ questionnaires in its above mentioned electronic application.

9. Confidentiality:

MAP! Research TRUST and “User* acknowledge that each party in connection with the terms of this agreement
will obtain certain information, which is confidential and/or property to the other party in the course of its use of the
PedsQL™.
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All and any information related to the PedsQL™ including but not fimited to the following: information conceming
clinical investigations, creations, systems, materials, sofiware, data and know-how, translations, improvements
ideas, specifications, documents, records, notebooks, drawings, and any repositories or representation of such
information, whether oral or in writing or software stored, are herein referred to as confidential information.

In consideration of the disclosure of any such confidential information to the other, each party agrees to hold such
confidential information in confidence and not divuige if, in whole or in part, to any third party except for the
purpose specified in this agreement.

10. If, at any time during the term of this agreement, either party hereto leams of any infringement by a third party
of any Intellectual Property Rights in connection with any of the PedsQL™ , the party first learning of such
infringement shall promptly notify the other. MAP! Research TRUST shall have the right, but shall have no
obligation, to institute proceedings against the infringing party. The “User” shall assist MAPI Research TRUST in
any such proceedings, if so requested by MAP! Research TRUST.

in the event of total or partial breach by MAPI Research TRUST of any of its obligations hereunder, MAP!
Research TRUST's liability shall be limited to the direct loss or damage (excluding loss of profit and operating
losses) suffered by “User” as a result of such breach and shall not include any oiher damages and particular
consequential damages.

11. This agreement hoids for the above mentioned study only. The use of the PedsQL™ in any additional study of
the “User” will require a separate agreement.

12. Under no circumstances may Dr. James W. Vami or MAP! Research TRUST be held liable for direct or
consequential damage resuiting from the use of the PedsQL™ .

13. This agreement shall be effective as the date set forth in the preambie and shall continue for a term of ...years
or months. Either party may terminate this Agreement immediately upon providing written notice to the other party
in the event of (a) the other party’s unexcused failure to fulfill any of its material obligations under this Agreement
or (b) upon the insolvency or bankruptcy of, or the filing of a petition in bankruptcy or similar arrangement by the
other party. Upon termination, “User” shall cease all use of the services of the PedsQL™ . As soon as execution of
this agreement, MAPI Research TRUST shall promptly provide “User” with a definitive invoice, and “User” shall pay
such invoice within thirty (30) days of the date of the invoice. Upon expiration or termination of this Agreement
MAPI Research TRUST may retain in its possession confidential information it acquired from PedsQL™ while

under contract.

In the event of termination or non-renewal of this Agreement by MAP! Research TRUST for any cause or failure by
MAPI Research TRUST to conclude a new agreement with "User” upon the expiry of this Agreement, MAP|
Research TRUST will have no liability for payment of any damages and/or indemnity to “User”.

14. MAP! Research TRUST shall not disclose, whether to the public press or otherwise, the name of “Company
name”, to any third party to this agreement except to the author of the PedsQL™. This Agreement and any of the
rights and obligations of “User” are personal to the “User” and cannot be assigned or transferred by “User” to any
third party or by operation of law, except with the written consent of MAP! Research TRUST nofified to “User”.

15. The entire agreement between the parties hereto is contained herein and this Agreement cancels and
supersedes all prior agreements, oral or written, between the parties hereto with the respect to the subject matter
hereto. This Agreement or any of its terms may not be changed or amended except in writing and the failure by
either party hereto to enforce any or all of the provision(s) of this Agreement shall not be deemed a waiver or an
amendment of the same and shall not prevent future enforcement thereof.
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If any one or more of the provisions or clauses of this Agreement are adjudged by a court to be invalid or
unenforceable, this shall in no way prejudice or affect the binding nature of this Agreement as a whole, or the
validity or enforceability of each/and every other provision of this Agreement.

16. This Agreement is made in and shall be governed by and interpreted in accordance with the substantive laws

of France, without regard to conflicts of laws.

17. Any controversy arising under this Agreement if litigated, shall be adjudicated in the court of the competent
jurisdiction in Lyon, France, notwithstanding the plurality of defendants or claim in warranty, even in the event of
emergency procedures or protective procedures, and the parties hereby submit to the exclusive jurisdiction of such

court.

18. This agreement may not be altered, amended or modified except by written document signed by ali parties.

IN WITNESS WHEREOF, the parties hereto have caused this agreement to be executed by their duly authorised

representatives as of the date first above written.

AGREED
User's Signature: Company/Organisation Stamp (if applicabie):
\ - 4 - -
Title: 37 N ik 1 L
Compannyrganiéaﬁon:
P o
Date: { @ 210X i LC
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Guias para Administracion del PedsQL™

Las siguientes guias deben ser utilizadas por individuos que tengan entrenamiento en la administracion de
cuestionarios estandarizados. El entrevistador que administra el PedsQL™ cumple un rol crucial ya que
debe desarrollar un vinculo con los entrevistados, destacar la importancia del cuestionario, ser capaz de
resolver problemas y asegurar que el PedsQL™ sea completado en forma adecuada y confidencialmente.

Protocolo General

1. Genere un procedimiento por el cual se asigne una identificacion numérica a los cuestionarios que
permita la comparacion posterior entre reportes de padres/nifios asi como entre el score basal y el
de seguimiento.

2. De ser posible, el PedsQL™ debe ser completado con anterioridad a que el entrevistado complete
otros formularios relacionados con su salud y antes de ser atendidos por el equipo de salud.

3. El padre/nifio deberdn completar primero el instrumento genérico (PedsQL™ 4.0) y luego cualquier
mddulo especifico adicional.

4. Padres, Nifios y adolescentes (entre 8 y 18 aiios) pueden completar el cuestionario por su cuenta
luego de recibir las instrucciones correspondientes del entrevistador. Si el entrevistador determina
que el nifio o adolescente es incapaz de completar sélo el PedsQL™ (por €], debido a enfermedad,
fatiga o problemas para leer), el PedsQL™ debe ser leido en voz alta al nifio o adolescente. En el
caso de nifios pequefios (entre 5 y 7 aiios), el PedsQlL ™debe ser leido (las instrucciones y cada item)
respetando palabra por palabra. Al comienzo de cada subescala repita el intervalo temporal de
referencia (un mes o 7 dias dependiendo del instrumento} para recordarle al nifio que sus
respuestas deben referirise tnicamente a ese periodo. Use la hoja separada con las tres opciones
de respuesta (caras) para ayudar al nifio a comprender como contestar. Mantenga un tono neutral
durante la lectura en voz alta de los items de manera de evitar sugerir una respuesta.

5. Si un nifio tiene dificultades para comprender la version del PedsQL™ correspondiente a su edad
cronologica, se debe utilizar la version para el grupo de edad inmediatamente inferior (por ej, si un
nifio de 8 afios no comprende utilice la version de nifios de 5-7). Sin embargo, si un nifio tiene un
deterioro cognitivo severo (segin lo determine el entrevistador), el PedsQL™ puede no ser
apropiado para ese nifio. En ese caso, use Unicamente la correspondiente version para padres.

6. El padre/madre y el nifilo deben completar el cuestionario de manera independiente uno de otro.
Desaliente al padre/madre, el nific u otro familiar que quieren consultarse entre si durante el
llenado del cuestionario. Hagales saber que luego de completado, podran discutir todo lo que
deseen entre ellos, pero que es importante poder tener {a perspectiva individual tanto del padre
como del nifio. Cuando se administra el cuestionario al nifio, es mejor que el nifio esté mirando
hacia algun lugar diferente de donde esta el padre/madre.

7. Si el padre o el nifio tienen una pregunta acerca del significado de un determinado item o como
deben contestar una pregunta, no interprete la pregunta por ellos. Repita textualmente la
pregunta. Sugiérales que contesten de acuerdo a lo que ellos creen que dice la pregunta. Si tienen
problemas para decidir sobre una opcion de respuesta, pidales que elijan aquella que mas se
parezca a lo que sienten. El nifio y/o el padre tienen la opciéon de no contestar una pregunta si
verdaderamente no comprenden la pregunta.

8. Si un padre/nifio le pide que interprete las respuestas, digale que Ud. no estd entrenado para
interpretar o proveer un puntaje para las respuestas dadas. Si el PedsQL™ esta siendo utilizado para
un ensayo clinico, higale saber al padre/nifio que su respuesta serd combinada con las de otros
participantes y analizados como un grupo mds que como respuestas individuales.

9. Documente todas las razones dadas para rechazar o no completar items del PedsQL™.



Administrando el PedsQL™
1. Los siguientes “guiones” se desarrollaron a modo de gufas para introducir el PedsQL™ al nifio/a y sus
padres. Si lo considera apropiado modifique el lenguaje para adecuarlo a su estilo y al del entrevistado.

Para el nifio:

Este cuestionario se llama PedsQL™ . Son varias preguntas sobre como te sentis y qué pensas de tu
salud. No es un examen, asi que nadie acierta ni se equivoca cuando contesta. Te va a llevar mas o
menos 5 minutos contestarlo. Si tenés alguna pregunta, por favor avisame.

Para el padre:

El PedsQL™ es un cuestionario que evalia la calidad de vida relacionada con la salud de nifios y
adolescentes. Contiene una serie de preguntas sobre el funcionamiento fisico, social, emocional y
escolar que tuvo su hijo durante el ultimo mes (0 en la version aguda, en los ultimos 7 dias).

El PedsQL™ es breve y generalmente no lleva mas de 5 minutos contestarlo. No es un examen asi
que nadie acierta ni se equivoca cuando contesta. Por favor, lea las instrucciones con cuidado y elija
la respuesta que mas se parece a lo que Ud. verdaderamente siente. Por favor, no compare sus
respuestas con las de su hijo/a. Nos interesa saber que piensan cada uno de Uds. por separado. Sin
embargo, luego de que ambos lo hayan completado y una vez que me lo hayan entregado pueden
conversar sobre él todo lo que quieran. Si tiene alguna pregunta, por favor aviseme.

2. Entregue un lapiz o birome al entrevistado y una superficie de apoyo. Si no hay una mesa, provéale una
carpeta o carton. Permanezca cerca mientras completan el cuestionario para evacuar consultas.

3. Cuando el padre/nifio le entreguen el PedsQL™ mirelo rdpidamente y chequee que todas las respuestas
estén completas. Verifique que ningin item tenga mas de una respuesta marcada. Si alguna de las
respuestas estd incompleta, es ilegible o hay respuestas miltiples, pidale al padre/nifio que indique cual
€S su respuesta.

4. Pregunte a los participantes si tuvieron alguna dificultad para completar los cuestionarios o si tienen
algiin comentario con respecto al instrumento. Documente los comentarios.

5. Agradezcale al padre y al nifio por haber dedicado tiempo a completar el cuestionario. Si el estudio
incluye mas de una medicion con los mismos entrevistados, hagales saber que seran contactados para
completar el Peds(QQL™ otra vez. De ser posible, anticipe la fecha probable del nuevo contacto.
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Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0

REPORTE de los PADRES de NINOS PEQUENOS (2-4 aiios)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que podrian ser un problema
para su hijo(a). Por favor diganos en qué medida estas cosas han sido un
problema para su hijo(a) durante el altimo mes (UN mes). Marque:

0 si nunca fue un problema

1 si casi nunca fue un problema

2 si algunas veces fue un problema
3 si frecuentemente fue un problema
4 si casi siempre fue un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.

'edsQL 4.0 — Parent (2-4) Prohibida su reproduccion sin permiso Copyright © 1988 JW Varni, Ph.D.
spanish/Argentina 03/04 Todos los derechos reservados



)Jurante el dltimo mes, en qué medida fue un problema para su hijo(a) ...

PedsQL 2

FUNCIONAMIENTO Fisico Nunca Casi | Algunas | Frecuen- | Casi
(problemas con...) fue un nunca Veces temente | Siempre
problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Tener dificultades para caminar 1 2 4
2. Tener dificultades para correr 1 2 4
3. Tener dificultades para participar en juegos 0 ’ 2 3 4
activos o ejercicios
4. Tener dificultades para levantar algo pesado 1
5. Tener dificultades para banarse 0 1
6. Tener dificultades para ayudar a recoger sus 0 1 2 3 4
juguetes
7. Sentir dolores o molestias 0 1 2 3 4
8. Tener poca energia 1 2 3 4
FUNCIONAMENTO EMOCIONAL Nunca Casi | Algunas | Frecuen- | Casi
(problemas con...) fue un nunca Veces temente | Siempre
problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Sentirse asustado o con miedo 0 1 2 3 4
2. Sentirse triste o decaido 0 1 2 3 4
3. Sentirse enojado 0 1 2 3 4
4. Tener dificultades para dormir 0 1 2 3 4
5. Sentirse preocupado 0 1 2 3 4
FUNCIONAMIENTO SOCIAL Nunca Casi Algunas | Frecuen- Casi
(problemas con...) fue un nunca Veces temente | Siempre
-problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Tener dificultades para jugar con otros nifios 1 2 3 4
2. Que ofros nifios no quieran jugar con él o ella 0 1 2 3 4
3. Que otros nifios se burlen de él o élia 1 2 3 4
4. No poder hacer cosas que otros nifios de su
0 1 2 3 4
edad pueden hacer
5. Tener dificultades para jugar a lo mismo que 0 1 2 3 4

juegan ofros chicos de su edad

>edsQL 4.0 — Parent (2-4)
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PedsQL 3

Yor favor complete esta parte si su hijo(a) va a guarderia o jardin de infantes
FUNCIONAMENTO ESCOLAR Nunca Casi Algunas | Frecuen- Casi
‘problemas con...) fue un nunca Veces temente | Siempre
probiema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Tener dificultades para hacer las mismas 0 1 2
actividades que sus compaiieros de sala 3 4
2. Faltar a la guarderia/fjardin porque no se 0 1 2 3
siente bien 4
3. Faltar a la guarderia/jardin para ir al doctor o 0 1 5 3
al hospital 4

'edsQL 4.0 — Parent (2-4)
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| Fecha:

Version 4.0

REPORTE de NINOS (edades 5-7)

1strucciones para el entrevistador:

‘e voy a hacer unas preguntas acerca de cosas que pueden ser un problema para algunos(as)
hicos(as). Decime cuanto problema son estas cosas para vos.

luéstrele al nino las caritas y sefnale las respuestas a medida que las lee.
'i esto para nada es un problema para vos, marca la primera carita.
/i esto a veces es un problema para vos, marca la carita del medio.

/i esto es mucho problema para vos, marca la ultima carita.

‘e voy a leer cada pregunta. Senala las caritas para decirme cuanto problema es cada una de
'stas cosas para vos. Vamos a practicar primero.

Para nada A Veces Es
es un esun mucho
problema problema problema

Te cuesta hacer sonar los dedos?

©

S

®

léstrele como se hace y pidale al/la nifio(a) que chasquee los dedos para determinar si la pregunta
3 contestada correctamente o no. Repita la pregunta si el/la nifilo(a) parece responder diferente a

mo actua.

'edsQL 4.0 - (5-7)
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’Yensa como te sentiste en las ultimas semanas. Por favor escucha atentamente

ada cosa y decime cuanto problema es para vos.

lespués de leer cada oracidén, muestre las caritas. Si el nifio(a) duda o no parece entender como

asponder, lea las opciones de respuesta mientras le muestra las caritas.

PedsQL 2

FUNCIONAMIENTO Fisico Paranada | A Veces Es

(problemas con...) es un es un mucho
problema problema problema

1. Te cuesta caminar? 0 2 4

2. Te cuesta correr? 0 2 4

3. Te cuesta hacer depories o ejercicios? 0 2 4

4. Te cuesta levantar cosas grandes? 0 2 4

5. Te cuesta banarte o ducharte? 0 2 4

3. Te cuesta hacer tareas de la casa (como ordenar tus 0 5 4

juguetes)?

7. Tenés dolores o molestias? 4

3. Te sentis muy cansado para jugar? 0

‘e acordas?.. decime cuanto problema es para vos en las altimas semanas...

FUNCIONAMIENTO EMOCIONAL Paranada | A Veces Es

‘problemas con...) es un es un mucho

‘ problema problema problema

1. Te sentis asustado? 0 2 4

2. Te sentis triste? 0 2 4

3. Te sentis enojado? 0 2 4

4. Tenés problemas para dormir? 0 2 4

5. Te preocupas por lo que te pueda pasar? 0 2 4

FUNCIONAMIENTO SOCIAL Pa;as 'l';da Ae‘;ﬁ% mszho

(problemas con...) pro problema problema

1. Te cuesta ilevarte bien con otros chicos? 0 2 4

2. Otros chicos te dicen que no quieren jugar con vos? 0 2 4

3. Otros chicos se burlan de vos? 0 2 4

4. Otros chicos pueden hacer cosas que vos no podeés hacer? 0 2 4

5. Te cuesta jugar a lo mismo que juegan otros chicos? 0 2 4

edsQL 4.0 (5-7) Prohibida su reproduccion sin permiso
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PedsQL 3

FUNCIONAMIENTO ESCOLAR Paranada | A Veces Es

(problemas con...) es un es un mucho
problema problema problema

1. Te cuesta prestar atencion en la escuela? 0 2 4

2. Te olvidas las cosas? 0 2 4

3. Te cuesta hacer el trabajo de la escuela? 0 2 4

4. Faltas a la escuela porque no te sentis bien? 0 2 4

5. Faltas a la escuela porque tenés que ir al doctor o al 0 2 4

hospital?

‘edsQL 4.0 - (5-7) Prohibida su reproduccién sin permiso
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Fecha:

PedsQL

Inventario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

,.w.i

Version 4.0

REPORTE de los PADRES de NINOS de 5-7 afios

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que podrian ser un problema
para su hijo(a). Por favor diganos en qué medida estas cosas han sido un
problema para su hijo(a) durante el Gitimo mes (UN mes). Marque:

0 si nunca fue un problema

1 si casi nunca fue un problema

2 si algunas veces fue un problema
3 si frecuentemente fue un problema
4 si casi siempre fue un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.

’edsQL 4.0 — Parent (5-7) Prohibida su reproduccion sin permiso Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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PedsQL 2

urante el dltimo mes, en qué medida fue un problema para su hijo(a) ...

*UNCIONAMIENTO Fisico Nunca Casi Aigunas | Frecuen- Casi
problemas con...) fue un nunca Veces temente | Siempre
problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
. Tener dificultades para caminar mas de una 0 1 2 3 4
cuadra
). Tener dificultades para correr 0 1 2 3 4
). Tener dificultades para participar en 0 1 2 3 4
actividades deportivas o ejercicios
l. Tener dificultades para levantar algo pesado 0 1 2 3 4
». Tener dificultades para bafnarse o ducharse 0 1 2 3 4
solo
). Tener dificultades para hacer tareas de la 0 1 3 4
casa, como recoger sus juguetes
’. Sentir dolores o molestias 1 4
}. Tener poca energia 1
“UNCIONAMENTO EMOCIONAL 'f‘u“"ca Casi A\"s"nas ':erf“c"en- s Casi
: e un nunca eces ente iempre
problemas con...) problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
|. Sentirse asustado o con miedo 0 1 2 3 4
2. Sentirse triste o decaido 0 1 2 3 4
3. Sentirse enojado 0 1 2 3 4
{. Tener dificultades para dormir 0 1 2 3 4
5. Preocuparse por lo que le pueda pasar 0 1 2 3 4
CIAL Nunca Casi Ailgunas | Frecuen- Casi
;z?gzgﬁxliNTo Soct fue un nunca Veces temente | Siempre
problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Tener dificultades para llevarse bien con 0 1 2 3 4
otros ninos
2. Que otros nifios No quieran ser sus amigos 0 1 2 3 4
3. Que otros nifios se burlen de él o ella 0 1 2 3 4
4. No poder hacer cosas que otros nifios de su 0 1 2 3 4
edad pueden hacer
5. Tener dificultades para jugar a lo mismo que 0 1 2 3 4

juegan otros chicos de su edad

edsQL 4.0 — Parent (5-7)
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PedsQL 3

FUNCIONAMENTO ESCOLAR Nunca Casi Algunas | Frecuen- Casi
. fue un nunca Veces temente | Siempr
i pre
problemas con...) problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Tener dificultades para prestar atencion en
0 1 2 3 4
clase
2. Olvidarse cosas 0 1 2 3 4
3. Tener dificultades para hacer el trabajo de la 0 1 2 3 4
escuela
4. Faltar a la escuela porque no se siente bien 0 1 2 3 4
5. Faltar a la escuela para ir al doctor 0 1 2 3 4

o al hospital

>edsQL 4.0 - Parent (5-7)
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PedsQL
Inventario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0

REPORTE de NINOS (edades 8-12)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que podrian ser un problema
para vos. Por favor decinos en qué medida estas cosas han sido un
problema para vos durante el ultimo mes (UN mes). Por favor, marca con un
circulo tu respuesta:

0 si nunca fue un problema

1 si casi nunca fue un problema

2 si algunas veces fue un problema
3 si frecuentemente fue un problema
4 si casi siempre fue un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Por favor, pedi ayuda si no entendés alguna pregunta.

2edsQL 4.0 - (8-12) Prohibida su reproduccion sin permiso Copyright © 1998 JW Vamni, Ph.D.
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:n el dltimo mes (UN mes), en qué medida fue un problema para vos..

PedsQL 2

SOBRE MI SALUD Y ACTIVIDADES Nunca Casi | Algunas | Frecuen- | Casi
(problemas con...) fue un nunca Veces temente | Siempre
‘ problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Que te cueste caminar mas de una cuadra 0 1 2 3 4
2. Que te cueste correr 0 1 2 3 4
3. Que te cueste practicar deportes o hacer 0 1 5 3 4
ejercicios
4. Que te cueste levantar algo pesado 0 1 2 3 4
5. Que te cueste bafnarte o ducharte solo 0 1 2 3 4
6. Que te cueste ayudar con las tareas de la 0 1 2 3 4
casa
7. Sentir dolores o0 molestias 0 1 2 3 4
8. Tener poca energia 0 1 2 3 4
SOBRE MIS EMOCIONES Nunca Casi Algunas Frecuen Casi
fue un nunca Veces temente | Siempre
(problemas con...) problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema problema | problema
1. Sentirte asustado o con miedo 0 1 2 3 4
2. Sentirte triste 0 decaido 0 1 2 3 4
3. Sentirte enojado 0 1 2 3 4
4. Que te cueste dormir 0 1 2 3 4
5. Preocuparte por lo que te pueda pasar 0 1 2 3 4
COHmMO ME LLEVO CON LOS DEMAS Nunca Casi Algunas | Frecuen- Casi
(problemas con...) fue un nunca Veces | temente | Siempre
problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema ] problema
1. Que te cueste llevarte bien con otros chicos 1] 1 2 3 4
2. Que otros chicos de tu edad no quieran ser 0 1 5 3 4
tus amigos
3. Que otros chicos se burlen de vos 0 1 2 3 4
4. No poder hacer cosas que otros chicos de
0 1 2 3 4
tu edad pueden hacer
5. Que te cueste jugar a lo mismo que juegan
. 0 1 2 3 4
otros chicos
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PedsQL 2

SOBRE LA ESCUELA (problemas con...) Nunca Casi Algunas | Frecuen- | Casi
fue un nunca Veces temente | Siempre
problema | fueun fue un fue un fue un
problema | problema problema | problema
1. Que te cueste prestar atencién en clase 0 1 2 3 4
2. Olvidarte cosas 0 1 2 3 4
3. Que te cueste hacer el trabajo de la escuela 0 1 2 3 4
4. Faltar a la escuela porque no te sentis bien 0 1 2 3 4
3. Falta_r a la escuela para ir al doctor o al 0 1 2 3 4
hospital
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Version 4.0

REPORTE de los PADRES de NINOS de 8-12 afios

INSTRUCCIONES

En la siguiente pagina hay una lista de cosas que podrian ser un problema
para su hijo(a). Por favor diganos en qué medida estas cosas han sido un
problema para su hijo(a) durante el ultimo mes (UN mes). Marque:

0 si nunca fue un problema

1 si casi nunca fue un problema

2 si algunas veces fue un problema
3 si frecuentemente fue un problema
4 si casi siempre fue un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.

PedsQL 4.0 — Parent (8-12)
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PedsQL 2

Durante el dltimo mes, indique en qué medida fue un problema para su hijo(a) ...

FUNCIONAMIENTO FisicO Nunca Casi Algunas | Frecuen- _Casi
(problemas con...) fue un nunca Veces temente | Siempre
problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Tener dificultades para caminar mas de una 0 1 2 3 4
cuadra
2. Tener dificultades para correr 0 1 2 3 4
3. Tener dificultades para participar en 0 1 2 3 4
actividades deportivas o ejercicios
4. Tener dificultades para levantar algo pesado 0 1 2 3 4
5. Telner dificuitades para ducharse o bafarse 0 1 2 3 4
solo
6. Tener dificultades para hacer las tareas de la 0 1 3 4
casa
7. Sentir dolores o molestias 1 4
8. Tener poca energia 1
FUNCIONAMENTO EMOCIONAL Nunca Casi | Algunas | Frecuen- | Casi
(problemas con...) fue un nunca Veces temente | Siempre
problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Sentirse asustado o con miedo 0 1 2 3
2. Sentirse triste o decaido 0 1 2 3 4
3. Sentirse enojado 0 1 2 3 4
4. Tener dificuttades para dormir 0 1 2 3 4
5. Preocuparse por lo que le pueda pasar 0 1 2 3 4
FUNCIONAMIENTO SOCIAL Nunca Casi Algunas | Frecuen- Casi
(oroblemas con...) fueun nunca Veces temente | Siempre
problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Tener dificultades para llevarse bien con 0 1 2 3 4
otros niiios
2. Que otros nifios no quieran ser sus amigos 0 1 2 3 4
3. Que otros nifios se burlen de él o ella 0 1 2 3 4
4. No poder hacer cosas que otros nifios de su 0 1 2 3 4
edad pueden hacer
5. Tener dificultades para jugar a lo mismo que 0 1 2 3 4
juegan otros chicos de su edad

Copyright © 1998 JW Vamni, Ph.D.
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PedsQL 4.0 - Parent (8-12)
Spanish/Argentina 03/04

Prohibida su reproduccion sin permiso



PedsQL 3

FUNCIONAMENTO ESCOLAR Nunca Casi Algunas | Frecuen- Casi
fue un nunca Veces temente | Siempre
(problemas con...) problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Tener dificultades para prestar atencion en 0 1 2 3 4
clase
2. Olvidarse cosas 0 1 2 3 4
3. Tener dificultades para hacer el trabajo de la 0 1 2 3 4
escuela
4. Faltar la escuela porque no se siente bien 0 1 2 3 4
5. Faltar a la escuela para ir al doctor o al 0 1 2 3 4

hospital
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Version 4.0

REPORTE de ADOLESCENTES (edades 13-18)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que podrian ser un problema
para vos. Por favor decinos en qué medida estas cosas han sido un porblema
para vos durante el ultimo mes (UN mes) . Por favor, marca con un circulo tu
respuesta:

0 si nunca fue un problema

1 si casi nunca fue un problema

2 si algunas veces fue un problema
3 si frecuentemente fue un problema
4 si casi siempre fue un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Por favor, pedi ayuda si no entendés una pregunta.
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En el ultimo mes (UN mes), en que medida fue un problema para vos. ..

tus comparieros y/o amigos

SOBRE MI SALUD Y ACTIVIDADES ?‘;ﬂc: Casi A\llsunas ':;ecue& S_Casi
ue ul nunca eces -temen iempre
(probh con...) problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Que te cueste caminar mas de una cuadra 0 1 2 3 4
2. Que te cueste correr 0 1 2 3 4
3. Que te cueste practicar deportes o hacer 0 1 2 3 4
ejercicios
4. Que te cueste levantar algo pesado 0 1 2 3 4
5. Que te cueste banarte o ducharte solo 0 1 2 3 4
6. Que te cueste ayudar con las tareas de la 0 1 2 3 4
casa
7. Sentir dolores o molestias 0 1 2 3 4
8. Tener poca energia 0 1 2 3 4
SOBRE MIS EMOCIONES ?u""ca Casi A\'Inu"as ':erecuetr; S Casi
e un nunca eces -temen iempre
(problemas con...) problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Sentirte asustado o con miedo 0 1 2 3 4
2. Sentirte triste o decaido 0 1 2 3 4
3. Sentirte enojado 0 1 2 3 4
4. Que te cueste domir 0 1 2 3 4
5. Preocuparte por lo que te pueda pasar 0 1 2 3 4
Como ME LLEVO CON LOS DEMAS :";“3: nﬁzsc'a A\',!!""“ Ffecuet'; Sigasi
eces -temen mpre
(problemas con...) problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Que te cueste llevarte bien con otros chicos 0 1 2 3 4
de tu edad
2. Que otros chicos de tu edad no quieran ser 0 1 5 3 4
tus amigos
3. Que otros chicos se burlen de vos 0 1 2 3 4
4. No poder hacer cosas que otros chicos de tu
0 1 2 3 4
edad pueden hacer
5. Que te cueste hacer las mismas cosas que 0 1 5 3 4
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SOBRE LA ESCUELA (problemas con...) Nunca Casi Algunas | Frecuen Casi
fue un nunca Veces -temente { Siempre
problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Que te cueste prestar atencion en clase 0 1 2 3 4
2. Olvidarte cosas 0 1 2 3 4
3. Que te cueste hacer el trabajo de la escuela 0 1 2 3 4
4. Faltar a la escuela porque no te sentis bien 0 1 2 3 4
6. Faltar a la escuela para ir al doctor o al 0 1 2 3 4

hospital
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Version 4.0

REPORTE de los PADRES de ADOLESCENTES (13-18 aios)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que podrian ser un problema
para su hijo adolescente. Por favor diganos en qué medida estas cosas han
sido un problema para su hijo(a) adolescente durante el altimo mes (UN mes).
Marque:

0 si nunca fue un problema

1 si casi nunca fue un problema

2 si algunas veces fue un problema
3 si frecuentemente fue un problema
4 si casi siempre fue un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.
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Durante el altimo mes, indique en qué medida fue un problema para su hijo(a) ...

FUNCIONAMIENTO Fisico Nunca Casi Algunas | Frecuen- Casi
(problemas con...) fue un nunca Veces temente | Siempre
problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Tener dificultades para caminar mas de una
0 1 2 3 4
cuadra
2. Tener dificultades para correr 0 1 2 3 4
3. Tener dificultades para participar en 0 1 2 3 4
actividades deportivas o ejercicios
4. Tener dificultades para levantar algo pesado 0 1 2 3 4
5. Te!ner dificultades para ducharse o bafarse 0 1 2 3 4
solo
6. Tener dificultades para hacer las tareas de la 1 2 4
casa
7. Sentir dolores o molestias 1 4
8. Tener poca energia 1
FUNCIONAMENTO EMOCIONAL 'f‘u*g'f: ncf:'sc; A\'Igunas ':erecuet': S_Casi
u eces men tempre
(problemas con...) problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Sentirse asustado o con miedo 0 1 2 3 4
2. Sentirse triste o decaido 0 1 2 3 4
3. Sentirse enojado 0 1 2 3 4
4. Tener dificultades para dormir 0 1 2 3 4
5. Preocuparse por lo que le pueda pasar 0 1 2 3 4
FUNCIONAMIENTO SOCIAL Nunca Casi | Algunas | Frecuen- | Casi
(problemas con...) fue un nunca Veces temente | Siempre
problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Tener dificultades para llevarse bien con 0 1 2 3 4
otros chicos de su edad
2. Que otros adolescentes no quieran ser sus 0 1 2 3 4
amigos
3. Q'ue otros adolescentes se burlen de él o 0 1 2 3 4
ella
4. No poder hacer cosas que otros chicos de 0 1 2 3 4
su edad pueden hacer
5. Tener dificuitades para hacer las mismas 0 1 2 3 4

cosas que sus comparieros y/o amigos
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FUNCIONAMENTO ESCOLAR Nunca Casi Algunas | Frecuen- Casi
(problemas con...) fue un nunca Veces temente | Siempre
problema fue un fue un fue un fue un
problema | problema | problema | problema
1. Tener dificultades para prestar atencion en 0 1 2 3 4
clase
2. Olvidarse cosas 0 1 2 3 4
3. Tener dificultades para hacer el trabajo de la 0 1 2 3 4
escuela
4. Faltar la escuela porque no se siente bien Y 1 2 3 4
5 Faltar ala escuela para ir al doctor o al 0 1 2 3 4
hospital
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Modelo de carta a Instituciones

De nuestra mayor consideracion:

Cané, Sofia, DNI 30948708; Di Tulio, Mariana, DNI 31236892; Martinez, Ana Julia,
DNI 31554772; alumnas de la carrera Licenciatura en Terapia Ocupacional, de la Facultad de Ciencias de la Salud y
Servicio Social, de 1a Universidad Nacional de Mar del Plata, nos encontramos realizando nuestra tesis de grado en la

cual se intentara Conocer la Calidad de Vida en nifios y adolescentes con Mielomeningocele.

Por tal motivo, nos dirigimos a usted a fin de solicitarle su autorizacion para
acceder a los pacientes con diagnostico de Mielomeningocele entre dos y dieciocho afios de edad y/o sus padres,
que concurren a la institucion a la que usted representa a fin de administrarles un cuestionario estandarizado que no
demorara un tiempo mayor a diez minutos. Se garantiza el anonimato y la confidencialidad de los datos; asi como
también evitar interferencias con las actividades desarrolladas en el establecimiento. Los dias y horarios de las visitas

quedaran sujetas a lo que usted considere.

Los resultados de la investigacion se dardn a conocer una vez finalizada la misma.

Ante la espera de una pronta y favorable respuesta, {a saludan a usted muy Atte.

Cané, Sofia Di Tulio, Mariana Martinez, Ana Julia



Consentimiento informado para participar en el estudio de investigacién

Tema del estudio:

Calidad de vida en nifios y adolescentes con diagnastico de mielomeningocele

Investigadores:
Cané, Sofia. Estudiante avanzada de la carrera Lic. en Terapia Ocupacional. U.N.M.d.P.
Di Tulio, Mariana. Estudiante avanzada de la carrera Lic. en Terapia Ocupacional. U.N.M.d.P.

Martinez, Ana Julia. Estudiante avanzada de la carrera Lic. en Terapia Ocupacional. U.N.M.d.P.

Objetivo: Conocer cémo es la calidad de vida de nifios y adolescentes con diagnoéstico de
mielomeningocele de 2 a 18 afos de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o deporivos

de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata de acuerdo a su percepcion y la de sus padres.

Procedimientos:
Si consiento a participar sucedera lo siguiente:
¢ Responderé a preguntas acerca de la influencia de mi enfermedad/la de mi hijo en las actividades
cotidianas.

o Este procedimiento llevara aproximadamente diez minutos.

Confidencialidad:
Toda la informacién obtenida en este estudio sera considerada confidencial y usada sélo a efectos de

investigacion. Mi identidad sera mantenida en anonimato.

Derecho a rehusar o abandonar:
Mi participacién en el estudio es enteramente voluntaria y soy libre de rehusar o tomar parte o de

abandonar en cualquier momento.
Consentimiento:
Consiento a participar en este estudio. He recibido una copia de este impreso y he tenido la oportunidad

de leerlo y/o que me lo lean.



Consentimiento informado para adolescentes

Tema del estudio:

Calidad de vida en nifios y adolescentes con diagndstico de mielomeningocele

Investigadores:

Cané, Sofia. Estudiante avanzada de la carrera Lic. en Terapia Ocupacional. U.N.M.d.P.

Di Tulio, Mariana. Estudiante avanzada de la carrera Lic. en Terapia Ocupacional. U.N.M.d.P.
Martinez, Ana Julia. Estudiante avanzada de la carrera Lic. en Terapia Ocupacional. U.N.M.d.P.

Objetivo: Conocer como es la calidad de vida de nifios y adolescentes con diagnéstico de
mielomeningocele de 2 a 18 afios de edad que concurren a centros educativos, asistenciales o deportivos
de gestion publica o privada de la ciudad de Mar del Plata de acuerdo a su percepcion y la de sus padres.

Procedimientos:
Si consiento a participar sucedera lo siguiente:
e Responderé a preguntas acerca de la influencia de mi enfermedad en las actividades cotidianas.

e Este procedimiento llevara aproximadamente diez minutos.

Confidencialidad:
Toda la informacion obtenida en este estudio sera considerada confidencial y usada soélo a efectos de
investigacion. Mi identidad seré mantenida en anonimato.

Derecho a rehusar o abandonar:
Mi participacion en el estudio es enteramente voluntaria y soy libre de rehusar o tomar parte o de

abandonar en cualquier momento.

Consentimiento:
Consiento a participar en este estudio. He recibido una copia de este impreso y he tenido la oportunidad

de leerio y/o que me lo lean.



Modelo de entrevista cerrada

¢ Cual es la edad del nifio?

¢, Cual es el sexo del nifno?

¢, Cual es su edad?

Sexo del respondiente: M F

¢ Cual es su parentesco o relacion con el nifio?

¢, Cuantos hijos tiene?

¢, Qué lugar ocupa el nifio en el grupo familiar? (hijo mayor, del medio, menor)

¢ Cual es su ocupacion?



Anexo

Caracterizacion de la poblacién

Analisis de datos:

Del grupo conformado por los adultos que respondié el cuestionario, se
observa que 14 fueron de sexo femenino y 1 de sexo masculino. Se registra
ademas que el puntaje promedio total de la calidad de vida es menor en el

grupo de mujeres.

TABLA N° 1: Puntuacion promedio total de la calidad de vida del Peds QI 4,0 de nifios y
adolescentes con diagndstico de mielomeningocele que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de acuerdo a la percepcion de sus
padres, segun sexo, en el periodo octubre-diciembre de 2011.

Sexo N |Puntaje promedio
Femenino| 14 58,66
Masculino 1 77,18

En lo que respecta al parentesco de los adultos entrevistados con el nifio
o adolescente con diagndstico de mielomeningocele, se han registrado

diferencias en las puntuaciones totales. Ver Tabla 2 y Grafico 1.



TABLA N° 2: Puntuaciéon promedio total de la calidad de vida del Peds QI 4,0 de nifios y
adolescentes con diagnostico de mielomeningocele que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestidon publica o privada de acuerdo a la percepcién de sus
padres, seguin parentesco con el nifio, en el periodo octubre-diciembre de 2011.

Parentesco| N |Puntaje promedio
Madre 12 59,07
Padre 1 77,18
Otros 2 56,17
Total 15 64,14

GRAFICO N° 1: Puntuacién promedio total de la calidad de vida del Peds QI 4,0 de nifios y
adolescentes con diagnostico de mielomeningocele que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de acuerdo a la percepcién de sus
padres, segun parentesco con el nifio, en el periodo octubre-diciembre de 2011.
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En la Tabla 3 y Grafico 2 se registran las valoraciones promedio totales
de calidad de vida segun la edad de los adultos que respondieron el
cuestionario. Se puede observar que las puntuaciones disminuyen con el

aumento de la edad.



TABLA N° 3: Puntuacion promedio total de la calidad de vida del Peds QI 4,0 de nifios y
adolescentes con diagnéstico de mielomeningocele que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestién publica o privada de acuerdo a la percepcion de sus
padres, segun edad del adulto responsable, en el periodo octubre-diciembre de 2011.

Edad de los padres| N | Puntaje promedio
21a30 - 65,48
31a40 3 58,9
41a 50 8 57 47

GRAFICO N° 2: Puntuacion promedio total de la calidad de vida del Peds QI 4,0 de nifios y
adolescentes con diagnostico de mielomeningocele que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestidon publica o privada de acuerdo a la percepcion de sus
padres, segtin edad del adulto responsable, en el periodo octubre-diciembre de 2011.

® Puntaje promedio
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A continuacion, en la Tabla 4 y Grafico 3, se incluyen las puntuaciones
promedio totales de las unidades de analisis de acuerdo al lugar que ocupa el
nifio o adolescente en el grupo familiar. Se evidencia que la diferencia entre las
percepciones de los padres (32.13) en relacion a la de nifios y adolescentes

(76.97) es mayor en la categoria hijo del medio.



Se observa ademas que las valoraciones mas altas corresponden a la

categoria hijo menor.

TABLA N° 4: Puntuacion promedio total de la calidad de vida del Peds QI 4,0 de nifios y
adolescentes con diagnostico de mielomeningocele que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de acuerdo a la percepcion de sus
padres, segun lugar que ocupa el niflo o adolescente en el grupo familiar, en el periodo
octubre-diciembre de 2011.

| Lugar del hijo en la familia| N | Puntaje promedio nifio | Puntaje promedio padre
Hijo tnico 3 68,12 65,38
Hijo mayor 6 71,81 60,84
Hijo del medio 2 76,97 32,13
Hijo menor 4 71,82 74,24

GRAFICO N° 3: Puntuacién promedio total de la calidad de vida del Peds QI 4,0 de nifios y
adolescentes con diagnoéstico de mielomeningocele que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de acuerdo a la percepcion de sus
padres, segun lugar que ocupa el nifo o adolescente en el grupo familiar, en el periodo
octubre-diciembre de 2011.
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En la Tabla 5 y Grafico 4 se presentan las valoraciones
correspondientes al promedio total de calidad de vida de nifios y adolescentes
con mielomeningocele teniendo en cuenta la percepciéon del adulto segun su

ocupacion. Se observa un puntaje menor en la categoria ama de casa.

TABLA N° 5: Puntuacion promedio total de la calidad de vida del Peds QI 4,0 de nifios y
adolescentes con diagnostico de mielomeningocele que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de acuerdo a la percepcion de sus
padres, segun ocupacion del adulto responsable, en el periodo octubre-diciembre de 2011.

Ocupacion de los padres | N |Puntaje promedio
Ama de casa 6 47 66
Profesional 3 70,05
Empleada administrativa 3 66,28
Comerciante 1 86,87
Maestra jardinera 1 56,09
Empleada taller de costura 1 60,47
Total 15 64,57

GRAFICO N° 4: Puntuacién promedio total de la calidad de vida del Peds QI 4,0 de nifios y
adolescentes con diagndstico de mielomeningocele que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de acuerdo a la percepcion de sus
padres, segun ocupacion del adulto responsable, en el periodo octubre-diciembre de 2011.
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Teniendo en cuenta que 3 de las categorias de ocupacién incluyen una
sola unidad de analisis, se reagruparon los datos en la Tabla 6 y Grafico 5
para su mejor interpretacion. Se presentan dos categorias, si el adulto trabaja o

no trabaja.

TABLA N° 6: Puntuaciéon promedio total de la calidad de vida del Peds QI 4,0 de nifios y
adolescentes con diagnéstico de mielomeningocele que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de acuerdo a la percepcién de sus
padres, segun si el adulto responsable trabaja o no, en el periodo octubre-diciembre de 2011.

N | Puntaje promedio
Trabaja 68,04
No trabaja 6 47 66

©

GRAFICO N° 5: Puntuacion promedio total de la calidad de vida del Peds QI 4,0 de nifios y
adolescentes con diagndstico de mielomeningoceie que concurren a centros educativos,
asistenciales o deportivos de gestion publica o privada de acuerdo a la percepcion de sus
padres, segun si el adulto responsable trabaja o no, en el periodo octubre-diciembre de 2011.
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