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Glosario de abreviaturas:

MMC: mielomeningocele

MC: meningocele

DTN: defectos del tubo neural

SNC: sistema nervioso central

ADN: acido desoxirribonucleico

ARN: acido ribonucleico

dTMP: desoxitimidil

dUMP: desoxiuridinmonofosfato

MTHFR: metiltetrahidrofolato reductasa
CATLIN: cateterismo limpio intermitente
LCR: liquido cefalorraquideo

MI: miembros inferiores

MS: miembros superiores

NOM: norma oficial mexicana

OMS: Organizacién Mundial de la Salud
OPS: Organizacion Panamericana de la Salud
PedsQL.: Pediatric Quality of Life Inventory
WeeFIM: functional independence measure for children
VPP: valvula ventriculo peritoneal

Ol: osteogénesis imperfecta

TND: testiculo no descendido

ERC: enfermedad renal crénica

HSP: purpura de Henoch Shonlein



Resumen:

Introduccion: La espina bifida es un defecto congénito, en el cual durante el
proceso de morfogénesis existe un inadecuado cierre del tubo neural, logrando un
cierre incompleto de la espina vertebral y dejando sin proteccion a raices nerviosas.
La etiologia de esta es variable, siendo mas frecuente, la deficiencia de sustratos
necesarios para la replicacién celular, como lo son las vitaminas B9 y B12. Segun
la Direccion de Vigilancia Epidemiolégica de Secretaria de Salud en México, en el
2025 se reportaron 1574 casos de defectos del tubo neural en todo el pais (1). En
este tipo de patologia existen diversas manifestaciones clinicas secundarias al dano
nervioso, que van desde disminucion de fuerza en miembros inferiores hasta el
sindrome de Arnold Chiari Il (2) Es en este tipo de patologias donde podemos
observar un bajo funcionamiento y por consecuente una baja calidad de vida. Por lo

que hace imperativo, un manejo multidisciplinario.

Objetivo: Evaluar el efecto del tratamiento multidisciplinario en la funcionalidad,
independencia y calidad de vida en los pacientes pediatricos con espina bifida,

mediante las escalas WeeFim y PedsQL.

Materiales y métodos: Se realiz6 un estudio descriptivo, ambispectivo
observacional con la aprobacién de los comités hospitalarios y universitarios. Con
base a los diagnodsticos y prondsticos sugeridos por el registro de datos de la Clinica
de Disrafias perteneciente al Hospital Infantil de Morelia. Se encontraron un total de
90 pacientes en seguimiento por la misma. Se llevé a cabo un cribado de los
pacientes para identificar aquellos que cumplian con los criterios del estudio,
obteniendo una muestra final de 25 pacientes. A los cuales se les aplicaron dos
escalas WeeFIM para medir la funcionalidad e independencia y PedsQL para la
medicion de la calidad de vida; estas escalas se utilizaron dos veces a lo largo de
un afo, con la finalidad de obtener un puntaje antes y durante el tratamiento
multidisciplinario. Después se realizd un analisis de normalidad entre ambos

puntajes, utilizando para pruebas paramétricas T de student, por otro lado, para

1



puntajes no paramétricos se utilizé Wilcoxon; con la finalidad de obtener las
relaciones entre el tratamiento multidisciplinario y las manifestaciones clinicas

presentadas en esta patologia.

Resultados: El estudio realizado en la clinica de disrafismo del Hospital
Infantil de Morelia “Eva Samano de Lopez Mateos”, con una muestra de 25
pacientes (principalmente con el diagndstico de mielomeningocele en un 84%, con
una afectacion lumbar en un 68%; Se reportd una incidencia de vejiga e intestino
neurogénico en un 100%, seguido de disminucion de fuerza en miembros inferiores,
lo que provocaba una baja calidad de vida y un reducido nivel de independencia.
Posterior a un afio de tratamiento multidisciplinario, los resultados analizados con la
escala WeeFIM mostré tener una mejora significativa en sobre todo en los niveles
de autocuidado y movilidad. El analisis estadistico fue realizado con el programa
Jamovi. Confirmando una correlaciéon positiva entre el tratamiento brindado y el

mejoramiento de las limitaciones funcionales del pediatrico.

Conclusiones: Se observo que el manejo multidisciplinario se asocia con un mejor
pronostico clinico, ayudando a mejorar las habilidades de autocuidado y movilidad,

lo que deja marca de la importancia de un manejo integral y oportuno.

Este tipo de defecto congénito muestra relevancia en la importancia de la atencion
prenatal y la prevencion primaria, especialmente con la correcta suplementacion,
asi como el diagnostico, con el objetivo de disminuir la incidencia y las

repercusiones de esta patologia.

Palabras clave: espina bifida, tratamiento multidisciplinario, funcionabilidad,

independencia y calidad de vida.



Abstract:

Introduction: Spina bifida is a congenital defect in which, during the process
or morphogenesis, an inadequate closure of neural tube occurs, resulting in
incomplete closure of vertebral columns and leaving the nerve roots unprotected. Its
etiology is variable; however, the most frequent cause is decency of substrates
necessary for cellular replication, such as vitamins B9 and B12. According to the
Epidemiological Surveillance Directorate of Ministry of Health in Mexico, in 2025 a
total of 1,574 cases of neural tube defects were reported nationwide. (1) In this type
of pathology, several clinical manifestations may occur secondary to nerve damage,
ranging from decreased strength in the lower limbs to Arnold Chiari Il syndrome (2).
These conditions are often associated with reduced functional capacity and
consequently a lower quality of life. Therefore, multidisciplinary management

becomes essential.

Objective: To evaluate the effect of multidisciplinary treatment on functionality,
independence, and quality of life in pediatric patients with spina bifida using WeeFIM

and PedsQL scales.

Materials and Methods: A descriptive, ambispective observational study was
conducted with the approval of hospital and university committees. Based on the
diagnoses and prognoses recorded in database of Dysraphism Clinic at “Hospital
Infantil de Morelia”, a total of 90 patient under follow — up were identified. A screening
process was performed to determine which patients met the study criteria, resulting
in a final sample of 25 patients. Two scales were applied: the WeeFIM scale to
assess functionality and independence, and PedsQL scale to measure quality of life.
These instruments were applied twice over the course of one year to obtain scores
before and during multidisciplinary treatment. Subsequently, a statistical analysis
was carried out comparing both scores. For parametric tests, Student’s t — test and

were used, while for non-parametric scores, Wilcoxon were applied. The aim was to



determine correlations between multidisciplinary treatment and clinical

manifestations observed in this pathology.

Results: In this article, realized in the Hospital Infantil de Morelia “Eva Samano
de Lopez Mateos”, with a sample of 25 patients (84% of whom had been diagnosed
with myelomeningocele, and 68% of whom had lumbar involving); A 100% incidence
of neurogenic bladder and bowel was reported, followed by a decreased strength in
lower limbs, which led to low quality of life and reduced independence. After one
year of multidisciplinary treatment, the results analyzed using the WeeFIM scale
showing a significant improvement, particularly in self- care and mobility. Statistical
analysis was performed using nonparametric tests in the Jamovi software,
confirming a positive correlation between the treatment provided and the

improvement in the pediatric patient’s functional limitations.

Conclusions: It was observed that multidisciplinary treatment is associated
with a better clinical prognosis, helping to improve self-care skills and mobility,

which underscores the importance of comprehensive and timely care.

This type of congenital defect underscores the importance of prenatal care and
primary prevention, as well as diagnosis, with the aim of reducing incidence and

impact of this condition.

Key words: spina bifida, multidisciplinary treatment, functional ability,

independence and quality of life.



Marco teorico:

Antecedentes:

Hipocrates en el siglo IV a. C. fue el primero en mencionar el término “espina bifida”
para aquella anomalia vertebral; sin embargo, en 1652 el médico holandés Nicolas
Tulp utilizdé por primera ocasidn para describir anatdmicamente las caracteristicas

de seis pacientes con este defecto (3).

En los siglos XVII y XIX, se intentaron los primeros tratamientos, los cuales
consistian en aplicar agentes esclerosantes sobre la lesidén, conociéndose fatal. No
fue hasta el siglo XIX que la compania Bayer propone cerrar el defecto con colgajos

musculocutaneos (4).

En 1918, el médico estadunidense Frazier escribe las indicaciones para el cierre del

mielomeningocele (5).

En 1935, el médico Russell describe la fisiopatologia de la hidrocefalia, comenzando
investigaciones para el tratamiento de esta. No fue hasta 60 anos después se

encontro el tratamiento, que hoy consiste en la valvula ventriculo-peritoneal.

Cerca del ano 1970, se identificd por primera ocasioén el defecto vertebral a través
de una ecografia; donde se tenia que visualizar la parte afectada, condicionando un
bajo registro de la anomalia. En ese mismo afo se descubri6 el uso de la alfa-feto

proteina para sospecha diagndstica (6).

Antes de que existiera un tratamiento para la incontinencia urinaria, se utilizaban
pafales, no fue hasta el afio 1971 que el médico Lapides ofreciera el cateterismo
intermitente; Sin embargo, hasta el afio 1984, se describio el mecanismo de la vejiga
neurogénica y hasta el siglo XX se hace uso por primera vez de la toxina botulinica
para el tratamiento de esta falta de coordinacion, la técnica fue descrita el Jornal of
Urology (7).

A mediados de los afios 80, el doctor K. Nicolaides, describié los signos
intracraneanos (signo del limén y signo de la banana) mediante la ecografia,



aumentando el reporte de casos existentes. En los siguientes anos, se profundizé
el estudio de la estructura fetal para garantizar la deteccion de casos con esta

condicion. (8)

En las pasadas tres décadas era comun el deceso en la primera infancia de este
grupo de pacientes; actualmente se ha logrado una sobrevida a la adultez. Esto
gracias a que, en 1976, un grupo de padres preocupados se plante¢ la necesidad
de escolarizar a pequenos con esta condicion, naciendo asi la Asociacion Espafiola
de Espina Bifida, la cual ha creado varios centros de integracion pediatrica y lanzado

varias investigaciones respecto a esta patologia. (9)

A principios del siglo XX se sospecho6 que el defecto adquirido era por deficiencia
de una vitamina hidrosoluble (B9), por lo que se decidié tomar el paso de hacer una
suplementacion a mediados del mismo siglo, llevando a una mejora en la incidencia,
siendo que antes de este descubrimiento se registraban uno por cada mil recién
nacidos vivos. Actualmente solo se registra un caso por cada cuatro mil recién

nacidos vivos. (10)

Actualmente, existen unas pautas a seguir dependiendo de la edad del paciente,
estas tienen en comun una atencion integral en la cual participan médicos con
diferentes especialidades con el objetivo de que se realice tratamiento
individualizado e integral para poder garantizar la disminuciéon de complicaciones

debido a las secuelas asociadas a esta condicién. (11)

Aunque son muy pocas las escalas meramente para evaluar espina bifida, se nos
recomienda utilizar herramientas donde se evalue desarrollo psicomotor,
neuroldgico, autonomia y calidad de vida antes del tratamiento realizado y en el

proceso del tratamiento.



Embriologia:

Como menciona el libro de embriologia de Moore (12), durante la tercera semana
de gestacion, empieza la gastrulacion, proceso que da resultado a las tres capas
germinales (ectodermo, mesodermo y endodermo), esenciales para la formacion de

cada estructura de nuestro cuerpo.

Esta etapa tiene comienzo con la formacion de la linea primitiva, la cual, conforme
pasan los dias, se vuelve mas profunda con los bordes abultados; continuando con
la manifestacion del nodo primitivo. Las células del epiblasto migran y se invaginan
hacia la linea primitiva; algunas de estas células se desplazan hacia el hipoblasto,
algunas otras se desplazan entre el epiblasto y el endodermo, y algunas otras se
quedan en el epiblasto, dando forma respectivamente a él endodermo, mesodermo

y ectodermo, migrando lateral y cefélicamente (13).

Nodulo primitivo

~Linea primava

_~ Amnicblasios

Células mesodérmicas
nvagnancose

Figura 1. Migracion del epiblasto para la formacion de las tres capas germinales (9)

Fuente: T.W. Sadler. Embriologia médica. 14va ed. Wolters Kluwer; 2019. 679 p.

« Endodermo, capa mas interna que brinda estructura para el tracto

respiratorio y gastrointestinal.

« Mesodermo, capa media, que da origen al sistema musculo esquelético,

células de la sangre, sistema reproductor y aparato cardiovascular.



o« Ectodermo, capa mas superficial, brinda soporte al sistema nervioso,

epidermis, ojos y oidos internos.

Durante la tercera semana, la placa neural se forma a partir de la capa ectodérmica,
iniciando la neurulacion. Etapa cuyo objetivo es la formacion del sistema nervioso
central, que empieza con el alargamiento de la placa neural con elevacion de los
bordes laterales y pliegues neurales. Estos pliegues deben fusionarse, iniciando
siempre de cefalico-caudal. Cuando estos bordes se cierran, se mantiene la
comunicacién con el saco amnidtico mediante los neuréporos anteriores y caudales,
los cuales deben sufrir una obliteracion, dando cierre a la neurulacion primaria. Este
proceso esta sujeto a sufrir diferentes anomalias, dado a factores ambientales,

genéticos o maternos (14).

En las disrafias se puede ver afectado dos de estas capas, siendo ectodermo y
mesodermo, lo que condiciona la afectacion de uno o mas arcos vertebrales
posteriores, provocando que la médula espinal se encuentre expuesta, dando paso
a diversas secuelas en la parte inferior del cuerpo. Esta anomalia tiene una

incidencia a nivel mundial de 1 a 8 por 10,000 nacimientos (15).

Factores de riesgo:

La espina bifida con etimologia latina “apdfisis espinosa” y “hendida en dos”; es
una anomalia congénita, donde existen diversos factores desencadenantes, segun
el estudio realizado por la direccion general de epidemiologia en México en 2021
(1), donde toman en cuenta 1,574 casos pediatricos referidos en todo el pais con

algun defecto del tubo neural (tabla 1).

Las causas mas estudiadas de la espina bifida son la deficiencia del acido folico
(B9) durante el embarazo, la exposicidon a teratogénicos y condiciones metabdlicas

de la madre gestante (16).

Esta vitamina hidrosoluble tiende a actuar como cofactor para la metilaciéon de
enzimas que ayudan a la sintesis del ADN y ARN, es decir, actua como coenzima

para la transferencia de carbono simple para la sintesis de purinas y pirimidinas.



Los polimorfismos genéticos del MTHFR, han sido relacionados con los DTN (17).

Es conocido que esta vitamina B9 se encuentra en algunos alimentos, como lo son

las verduras verdes, se encuentran en minimas cantidades, por lo que resulta de

gran utilidad el suplemento diario con 0.4 mg, previniendo asi este tipo de anomalias

(16).

Algunos medicamentos como los antiepilépticos (acido valproico, carbamazepina,

Tabla 1. Principales factores de riesgo para espina bifida (1)

Categoria Factor
CARENCIALES Madres que confirmaron
consumo de B9 antes de
la gestacion
Padres que negaron
consumo de B9
INFECCION Casos que presentaron
MATERNA infeccion materna

Infeccion de vias
urinarias

METABOLICAS

Diabetes gestacional,
obesidad e hipertension

EXPOSICION A
TERATOGENOS

Madres con exposicion a
teratdgenos

Padres con exposicion a
teratdgenos

EDAD MATERNA

Madre con edad de 20 a

24 afos
ATENCION Promedio de 6 consultas
PRENATAL
HIPERTERMIA  Hipertermia materna
MATERNA
ADICCIONES Presencia de alguna
MATERNAS Y adiccién, siendo mas
PATERNAS frecuente el tabaco

(40.7%)

Presencia de alguna
adiccién, siendo mas
frecuente el alcoholismo
(49.5%)

Fuente: Gobierno de México, Direccién General de Epidemiologia. Sistema de

vigilancia epidemiolégica de defectos del tubo neural y craneofaciales [Internet]. 2021.

fenobarbital) intervienen

en el metabolismo del
acido félico, causando una
anomalia en el desarrollo
del sistema  nervioso
central, asi como efectos
teratogénicos sobre el feto

(18) . (figura 2)

Los teratégenos
ambientales, como lo son
los hidrocarburos
aromaticos policiclicos,
como lo son los pesticidas,
quema de biomasa o
quimicos,

generan una

modificacion en el gen
MTHR, el cual codifica la
5-10

tetrahidrofolato reductasa,

enzima metil

por lo tanto, interfiere en la

sintesis de esta vitamina.



5-10 metil
Folato tetrahidrofolato
reductasa reductasa (MTHFR)

Acido . 5-10 Metil
Folat - Tetrahidrofolato
olatos dihidrofolato ~ " tetrahidrofolato

Dehidrofolato

reductasa
Metionina
sintetasa +
Reduccion de nucledsido
o o B12 v
Uracilo pirimidinico desoxiuridinmonofosfato
(dUMP)

Homocisteina

Tiamina } Reduccién de nucledtido

desoxitimidil (dTMP)

Figura 2. Metabolismo del folato (12)

Fuente: Valdez MAM, Pozo Palacios. Interaccion de factores genéticos y ambientales en el metabolismo
del acido félico y patogénesis de defectos del tubo neural. 2024. febrero de 2023;15.

Incidencia:

La incidencia de este defecto comentado por la direccidén general de epidemiologia
2021 (1), nos comenta que los estados con mayores casos fueron Morelos y
Campeche siendo estos 520 y 211 por cada 100 mil recién
nacidos respectivamente; mientras que el estado de Michoacan reporto cifras de 52
casos por 100 mil nacidos.

Clasificacion de espina bifida:

Segun la revision clinica realizada por los Doctores Nazar (19), existen diferentes
tipos de espina bifida, entre los cuales se identifican principalmente seis:

10



[Internet].

Tabla 2. Tipos de espina bifida (15)

Oculta

Defecto anatdomico de la columna vertebral sin protrusion de
meninges, LCR, ni médula espinal.

Meningocele

‘Hernia de meninges”, en la que se encuentra una
protrusion de meninges y LCR.

Mielomeningocele

“Hernia de médula y meninges”, en la que se encuentra una
protrusion de algunas raices de la médula espinal rodeadas
de LCR y cubierta por las meninges. Es la mas frecuente y
a la que se le asocian mayores complicaciones.

Mielosquisis

Falla del cierre total del tubo neural, que ocasiona la lesion
mas grave.

Lipomeningocele

Masa formada por tejido conectivo que aplasta la médula
espinal, causando secuelas neuroldgicas.

Agenesia

Falta del desarrollo de las estructuras vertebrales

Fuente: Nazar N, Naza D. Espina Bifida. Rev Med Honduran (internet). 1985 (citado 2026 May 21):
119-124. Disponible en: https://www.revistamedicahondurena.hn/assets/Uploads/Vol53-2-1985-
5.pdf (LCR: liquido cefalorraquideo)

Diagnéstico:

El diagndstico de esta patologia se puede realizar una ecografia durante el primer

trimestre (semana 11-13 de gestacion), donde se permita visualizar la columna

Figura 3. Tipos de espina bifida (7)

Fuente: Spina Bifida Association. Pautas para el
cuidado de personas de espina bifida prefacio
Disponible
https://www.spinabifidaassociation.org/resource/

guidelines-for-the-care-of-people-with/

vertebral, donde se menciona llegar a ser
/{\ una deteccion del 50-60% de casos, siendo
/ de utilidad el corte sagital de la cabeza fetal,
donde se puede destacar el “signo del limon?,
causada por la concavidad existente en los
huesos frontales, debido al descenso de la
presion causada por el LCR en el conducto
espinal cuando hay una falla en su cierre
(DBP < percentil 5) y el “signo de la banana”

" debido a una herniacion del rombencéfalo (20).
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Tratamiento:

El tratamiento depende del tipo de disrafismo (21), la espina bifida cerrada no es
candidata a un manejo quirurgico, sin embargo, la espina bifida abierta justifica la
intervencidn quirurgica. Existen dos grandes tipos de cirugia para el cierre del

defecto anatémico:

o Cirugia postnatal, la cual consiste en la reparacion de la malformacién en
las primeras 48 horas de vida extrauterina, donde se realiza la reparacion del
defecto y si es necesario se coloca una valvula ventriculo peritoneal, para

tratar la hidrocefalia.

o Cirugia prenatal abierta, se realiza una laparotomia materna entre las
semanas 19-25 de gestacion, por donde se realiza el cierre de la duramadre
y aproximacion de la piel mediante sutura; se programa una cesarea a la

semana 37 de gestacion.

La guia de espina bifida espafiola (11) comenta que la cirugia prenatal abierta
genera mejores resultados, incluyendo la disminucion de derivaciones ventriculares
(82%), disminucion de la malformacion de Arnold Chiari tipo Il, mejoramiento de las
extremidades inferiores y mejor desarrollo cerebral. Sin embargo, conlleva un riesgo
para la salud de la madre como parto prematuro y un aumento de riesgo en

embarazos posteriores.

Calidad de vida:

El concepto calidad de vida es definida en la OMS (22) como “Percepciones de los
individuos sobre su posicion en la vida en el contexto de la cultura y los sistemas de
valores en los que viven, en relacidbn a sus metas, expectativas, estandares e
inquietudes”, no solo se puede basar en el dolor fisico de una persona, sino que

debe instruirse como un conjunto de criterios como lo son el aspecto fisico, mental,
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independencia, funcionalidad, social, entorno y espiritual, y lo evaluable es cémo

ese conjunto de criterios impacta en la vida del paciente.

Como ya conocemos la espina bifida esta asociada a diversas secuelas, las cuales
varian dependiendo de la severidad y localizacién de la lesion, afectan a diversos
sistemas, en consecuencia a estas, se puede observar una baja calidad de vida a
corto plazo, afectando su dia a dia, por lo que es necesario reiterar un tratamiento
multidisciplinario de inicio temprano, el cual se refiere al trabajo en equipo de
especialistas que acompafiara al paciente, brindandole atencion integral e individual

para que sea capaz de mejorar sus limitaciones fisicas, funcionales y mentales.

Trastornos mas comunes en espina bifida:

En este tipo de defecto anatdmico congénito, se ven afectados en menor o mayor
medida algunos sistemas del organismo debido al dafio ocasionado en las raices
nerviosas de la médula espinal son manifestaciones clinicas que repercuten

durante toda la vida del infante, sin embargo, estas pueden ser controladas, para

asi mejorar la calidad de vida. Algunas de estas secuelas son (23):

1. Vejiga neurogénica, Se puede identificar como cualquier alteracion en la
fisiologia urinaria secundaria a una lesién neuroldgica. Su causa mas comun
es el disrafismo espinal. Sus manifestaciones clinicas incluyen sensacion de
vejiga disminuida o ausente y no tendran la conciencia de vaciar la vejiga. La
vejiga neurogeénica se puede tratar con cambios en el estilo de vida como lo
son: micciones programadas, limitacidén de algunas bebidas, miccion doble o
tratamientos médicos como cateterismo limpio intermitente (CATLIN) para
vaciar por completo la vejiga, se utiliza de 3-4 veces al dia, colocacion de
toxina botulinica intravesical, sobre todo en pacientes con vejiga hiperactiva
y por ultimo el uso de oxibutinina, ayudando disminuir la fuerza contractil del
musculo detrusor (24).

2. Intestino neurogénico, También muy comun en pacientes con alguna

alteracion nerviosa, se puede encontrar con estrefiimiento severo,
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incontinencia fecal, disfuncion motora. Las regiones anatomicas afectadas

en este tipo de padecimiento son el recto, ano y esfinter anal (25).

Siendo dos tipos de manifestaciones: estrefiimiento, siendo el mas comun,
causado por la hipomotilidad con contractibilidad y reflejos alterados e incontinencia
secundario a la excesiva peristalsis del segmento rectosigmoideo, sumado al bajo
control del esfinter externo. Se presenta muy comunmente en pacientes con

lesiones asociadas a T12 (24).

3. Hidrocefalia, normalmente nuestro SNC este bafiado en liquido
cefalorraquideo, con el objetivo de nutrir, proteger y eliminar desechos.
Conociendo que los plexos coroideos son los responsables de la mayor
produccion de LCR, encontrandose dentro de los ventriculos y espacio
subaracnoideo y siendo absorbido en las vellosidades aracnoideas.
Oscilando entre 400-600 ml diarios. La patologia se manifiesta cuando existe
una disociacion entre la produccion y la absorcion de este, dando como
resultado una acumulacién de liquido en este sistema. El 80% de nifios con
espina bifida tendran hidrocefalia, debido a un descenso de amigdalas
cerebelosas secundarias a la pérdida de LCR por el defecto anatdomico. El
tratamiento se basa en una via de extraccion de este liquido como lo es la
valvula ventriculo peritoneal (VPP) (26).

4. Arnold Chiari ll, sindrome caracterizado por el descenso del cerebelo hacia
el foramen magno, causando hidrocefalia, dificultades respiratorias y
alteraciones para la deglucién y debilidad en extremidades (26).

5. Disminucion de fuerza en miembros inferiores, son secuelas de un
desequilibrio en la actividad muscular y una postura inadecuada durante el
desarrollo intrauterino (27).

6. Obesidad o sobrepeso, secundaria a una escasa o nula actividad fisica

(2).
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Hitos del desarrollo:

Segun el manual de desarrollo infantil de la OPS (28), los hitos del desarrollo infantil,

comunmente se pueden aplicar en la mayoria de la poblacion, los cuales se

encentran con un desarrollo motor, cognitivo y sensorial normal para su edad, sin

embargo, como sabemos las secuelas que lleva consigo la espina bifida afecta las

habilidades y comportamientos que normalmente se desarrollan.

Tabla 3. Hitos del desarrollo infantil desde 0 meses a 6 afos (24)

EDAD

HITOS DEL DESARROLLO

0-1 MES

Reflejo de moro

Reflejo cocleopalpebral
Reflejo de succion

Postura: boca arriba, brazos y
piernas flexionadas y cabeza
Manos cerradas

>1 -2 meses

Vocaliza o emite sonidos
Movimientos de piernas
alternativos

Sonrisa social

Abre las manos

2-4 meses

Mirar el rosto

Sigue un objeto
Reacciona a un sonido
Eleva la cabeza

4-6 meses

Responder al examinador
Agarrar objetos

Emite sonidos

Sostiene la cabeza

6-9 meses

Intenta alcanzar un objeto
Llevar objetos a la boca
Localiza un sonido

Muda de posicién activamente
(gira)

9-12 meses

Juega a taparse y descubrirse
Trasfiere objetos entre una
mano y otra

Duplica las silabas

Se sienta solo

12-15 meses

Imita gestos (aplaudir)
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Pinza superior
Produce jerga
Camina sin apoyo

15-18 meses

Ejecutar gestos a pedidos
Coloca cubos en un recipiente
Dice una palabra

Camina para atras

18-24 meses

Identifica objetos (lapiz,
cuchara)

Garabatea espontaneamente
Dice tres palabras

Camina sin apoyo

2 anos a 2 anos 6 meses

Se quita la ropa

Construye una torre de 3 cubos
Senala dos figuras

Patea una pelota

2 anos 6 meses a 3 anos

Se viste con supervisiéon
Construye una torre de 6 cubos
Frases con dos palabras

Salta en ambos pies

3 anos a 3 anos 6 meses

Dice el nombre de un amigo
Pinta una linea vertical
Tira la pelota

4 ainos a 4 anos 6 meses

Selecciona colores
Dibuja circulos
Salta en un pie

4 ainos 6 meses a 5 anos

Se viste sin ayuda

Copia una cruz

Se para en cada pie por 3
segundos

5 ainos a 5 ainos 6 meses

Se cepilla los dientes sin ayuda
Sefala linea mas larga
Define 5 palabras

5 afnos 6 meses a 6 anos

Juega con otros nifios

Dibuja una persona con 6 partes
Hace analogias

Marcha en punta talén

Fuente: Organizacién Panamericana de la Salud. Manual para la vigilancia del desarrollo infantil (0-
6 afios) [Internet]. 2daed.Washinton, DC: OPS; 2023 (citado 2026 May 21). Disponible en:

https://www.paho.org/sites/default/files/2023-08/manual-vigilancia-desarrollo-infantil-aiepi-2011.pdf
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Por consiguiente, al comprar las habilidades que un nifio aparentemente sano
realiza junto con un nifo con espina bifida, podemos observar las diversas
deficiencias que padecen los pacientes con espina bifida, afectando su
funcionalidad, independencia y calidad de vida. En nifios con este tipo de patologia
estas habilidades se ven atrasadas por dos a cinco afios de diferencia, haciendo
notorio las dificultad para actividades motoras y las habilidades sociales por lo que
podemos suponer que un enfoque especializado y multidisciplinario, nos ayude a

revertir algunas de las limitaciones funcionales y cognitivas a corto plazo (29).

Con la finalidad de brindar mejores herramientas a los pacientes con espina bifida
se complementa su desarrollo con atencion meédica multidisciplinaria, incluyendo
algunas especialidades médicas como lo son urologia, gastroenterologia,
traumatologia y ortopedia, psicologia, nutricion y rehabilitacién, atendiendo asi

algunas de las secuelas fisicas junto con necesidades emocionales y sociales.

Algunos objetivos que plantea el “protocolo del manejo del meningocele”(30) son:

Dependiendo del dafio neural, alcanzar y mantener los objetivos motores.

-Mantener rangos articulares y prevenir acortamientos.
-Aumentar la autonomia en las actividades de la vida diaria.
-Prevenir complicaciones.

-Permitir una transicion exitosa a la vida adulta.

Actualmente los pacientes con espina bifida cursan con una sobrevida alta, por lo
que ha surgido la necesidad de buscar una transicidén entre la atencion pediatrica a
un sistema médico tradicional, en donde se busca que el paciente pediatrico alcance
un elevado nivel de independencia, para hacerse cargo de su propio cuidado. Esta
transicién requiere de tiempo por lo que las guias espanolas plantean ir educando

al paciente desde los 12-14 afios, volviéndose realidad a los 18 afios, (11).

A fin de valorar la evolucidn obtenida por el tratamiento multidisciplinario, se puede
hacer manejo de diferentes escalas, las cuales nos ayudan a medir de manera

objetiva la independencia, funcionalidad y calidad de vida del pediatrico.
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Diseifio metodologico:

Planteamiento del problema:

La disrafia espinal es un defecto de la neurulacién primaria, el cual no permite el
cierre completo del tubo neural, generando diversas secuelas, principalmente
motoras, funcionales y neuroldgicas, afectando asi la funcionalidad, independencia
y calidad de vida del paciente. La complejidad de estas complicaciones hace que
sea requerido un manejo integral que incluya un tratamiento multidisciplinario para

la evaluacion y seguimiento de dichas secuelas.

Aunque es conocida la necesidad de una atencion integral, existen muy pocos
estudios donde se describa de manera objetiva la evolucidn obtenida a través de
este tratamiento con la aplicacion de escalas. Esto dificulta conocer el impacto real

en la funcionalidad e independencia de los pacientes.

Pregunta de investigacion:

¢,Cual es el efecto del tratamiento multidisciplinario en la funcionalidad,
independenciay calidad de vida, de pacientes pediatricos con espina bifida,
evaluados con las escalas WeeFim y PedsQL en la Clinica de Disrafias del Hospital

Infantil de Morelia “Eva Samano de Lépez Mateos™?
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Objetivo general:

Evaluar el efecto del tratamiento multidisciplinario en la funcionalidad,
independencia y calidad de vida en los pacientes pediatricos con espina bifida,
mediante las escalas WeeFim y PEDSQL, en la Clinica de Disrafias del Hospital

Infantil de Morelia “Eva Samanode Lopez Mateos”.

Objetivos especificos:

1. Determinar el nivel de funcionalidad e independencia de los pacientes
pediatricos con espina bifida al inicio y durante el tratamiento

multidisciplinario mediante la escala WeeFim.

2. ldentificar los cambios de la calidad vida de los pacientes pediatricos con

espina bifida mediante la escala PedsQL tras un afo de seguimiento.

3. Comparar los puntajes obtenidos de funcionalidad e independencia antes y

durante el tratamiento multidisciplinario.

Materiales y métodos:
Justificacion:

Magnitud del problema: Segun el informe trimestral del sistema de vigilancia
epidemioldgica 2025 (31), durante el primer trimestre del 2025 se notificaron 815
casos de defectos al nacimiento, con una incidencia de 149.8 casos por cada 100
mil recién nacidos vivos. Lo que demuestra que las disrafias espinales siguen

siendo un problema relevante en los sectores de salud.
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Trascendencia: La trascendencia del estudio radica en generar evidencia local
objetiva sobre la evolucion obtenida mediante el tratamiento multidisciplinario a
través de escalas validadas, contribuyendo a mejorar la evaluacion y seguimiento

clinico en pacientes con espina bifida.

Vulnerabilidad: Los pacientes pediatricos con espina bifida constituyen un grupo
vulnerable debido a las diversas secuelas neuroldgicas, motoras, funcionales y
psicosociales que logran afectar su desarrollo, autonomia y calidad de vida; Por lo
que se vuelve imperativo demostrar de manera objetiva la evolucion obtenida a

través del tratamiento multidisciplinario, haciendo oportuno la aplicacién de escalas.

Contribucién de investigaciéon a la solucion del problema: Al finalizar esta
investigacion, se obtendran resultados, que podran determinar el uso comun de
estas herramientas para evaluar la evolucion clinica del paciente pediatrico con

espina bifida.

Factibilidad: Debido a que el Hospital Infantil de Morelia “Eva Samano de Lépez
Mateos” cuenta con la clinica de disrafias puede realizarse el seguimiento y
medicion del tratamiento multidisciplinario en pacientes pediatricos con espina
bifida. Cabe destacar que las herramientas planteadas pueden ejecutarse por
cualquier personal de salud. Consolidando las bases adecuadas para medir la

mejoria clinica de los pacientes pertenecientes a esta institucion de salud.

Paradigma de la investigacion:

Este estudio se basa en el paradigma cuantitativo con un enfoque positivo, el cual
considera que la realidad puede ser observada, medida y analizada de manera
objetiva. Lo que quiere decir, que los fendmenos no solo dependen Uunicamente de
la percepcion de quien los estudia, sino que pueden ser entendidos a través de
datos concretos. Tomando en cuenta que los datos obtenidos por las herramientas
WeeFIM y PedsQL pueden medirse y brindarnos resultados confiables, se espera
observar y correlacionar los fendmenos, mediante el uso de programas estadisticos

para establecer esta relacion entre las variables.
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Tipo y diseio del estudio:

- Intervencion del investigador: observacional, no experimental.
- Enfoque: cuantitativo.
- Alcance: descriptivo.

- Tiempo: ambispectivo.

Poblacion estudio y muestra:

Pacientes pediatricos con el diagndstico de espina bifida que estan en seguimiento
por parte de la clinica de disrafias del Hospital Infantil de Morelia “Eva Samano de
Lopez Mateos”. Muestra no probabilistica, no representativa, por conveniencia,
conformada por pacientes que acudan regularmente a la clinica de disrafias durante

el periodo establecido.

Criterios de seleccion:

« INCLUSION:
- Pacientes con diagndstico de espina bifida pertenecientes a la clinica

de disrafias del Hospital Infantil “Eva Samano de Lépez Mateos”.

- Pacientes bajo seguimiento activo a través de consultas médicas.

- Expediente clinico completo.

« EXCLUSION:
- Pacientes con espina bifida menores de 3 afios o mayores de 18 afios.
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« ELIMINACION:
- Pacientes que no completen su segunda evaluacion.

- Retiro de consentimiento informado.

Hipotesis de investigacion

El tratamiento multidisciplinario mejora los niveles de independencia, funcionalidad
y calidad de vida en los pacientes pediatricos con espina bifida, segun las escalas
WeeFim y PedsQL.

Hipotesis nula:

El tratamiento multidisciplinario no mejora los niveles de independencia,
funcionalidad y calidad de vida en los pacientes pediatricos con espina bifida, segun

las escalas WeeFim y PedsQL.
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Operalizacion de las variables:

Tabla 4. Operalizacién de las variables

Variable Definicién operacional Tipo de variable  Instrumento /
medicion
Tratamiento Intervencion realizada Cualitativa Registro en
multidisciplinario por un equipo de nominal expediente clinico
especialistas politdmica y seguimiento
durante el
tratamiento
DEPENDIENTE
Funcionalidad Capacidad del Cuantitativa Escala WeeFIM
paciente de realizar continua
actividades de la vida
diaria
Independencia Grado de autonomia  Cuantitativa Escala WeeFIM
continua
Calidad de vida Concepto Cuantitativa Escala PedsQL
multidimensional que continua
abarca aspecto
fisicos, emocionales,
sociales y cognitivos
SOCIODEMOGRAFICAS
Edad Tiempo  cronolégico Cuantitativa 1,2,3...18 anos
de la vida cumplida discreta
por la persona en
cuestion
Sexo Condicibn de un Cualitativa Masculino y
organismo que se nominal femenino
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diferencia entre

masculino y femenino

Tipo de espina Anomalia congénita, Cualitativa -Oculta
bifida precedida por un nominal Mielomeningocele
defecto en el tubo politbmica -Meningocele
neural en donde -Lipomeningocele
existe un defecto en el -Mielosquisis
cierre de los arcos
posteriores de |la
espina vertebral, por
lo cual puede existir
una protrusién de
tejidos circundantes,
ocasionando multiples
secuelas.
Region Region anatomica Cualitativa -Cervical
anatémica donde se encuentra el nominal -Dorsal
afectada defecto congénito politdmica -Lumbar
Sacra
Manifestaciones Signosy sintomas que Cualitativa -Protuberancia,
clinicas constituyen las nominal pelo, hoyuelo

maneras en que se
expresa un proceso

patologico

-Problemas
intestinales o]
vejiga

-Problemas en
extremidades
bajas

-Hidrocefalia
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Tiempo Periodo en meses Cuantitativa Meses, anos
trascurrido del desde elinicio hastala discreta
tratamiento evaluacion
integral
Factores de Probables causas ala Cuantitativa -Infecciones
riesgo que el embrién estuvo nominal maternas
prenatales expuesto a desarrollar -Carencial
espina bifida -Hipertermia
materna
-Edad parental
avanzada
-Exposicién a
teratogénicos
-Adicciones
parentales
Patologias Conjunto de sintomas Cualitativa -Osteogénesis
asociadas y signos especificos nominal imperfecta
que constituyen una -Sindrome
enfermedad que no se anémico

asocia a espina bifida

-Arritmia cardiaca
-Déficit
psicosocial
-Déficit

intelectual

Fuente: creacion propia
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Recoleccion de datos:

La recoleccion de datos se llevo a cabo mediante la aplicacion de las herramientas
previamente establecidas, permitiendo obtener informacién de manera ordenada.
Dichos instrumentos fueron aplicados en dos ocasiones, en la primera se hizo uso
del expediente clinico buscando los datos caracteristicos de ambos instrumentos.
La segunda aplicaciéon, con un afio de diferencia, se utiliz6 ambos instrumentos
vaciados en Google forms, de esta manera el llenado por los padres de familia era

mas agilizado.

Posteriormente, al tener ambos resultados se descargaron en una base de datos de
Excel a fin de facilitar el acceso estadistico de los datos. Cabe recalcar que la
informacion sera resguardada tanto por el director de tesis, como la investigadora

principal.

Analisis de datos:

Al finalizar la base de datos, se hizo uso de programas estadisticos como Jamovi
version 2.6.26.0. El primer paso fue someter ambas mediciones al analisis de
normalidad de Shapiro Wilk. En caso de que los datos resultaran anormales se haria
uso de pruebas no paramétricas como lo son Spearman y Wilcoxon. En caso de
que los parametros se asociaran a pruebas normales, estas serian sometidas a T
de student y Pearson. Aunado a estos andlisis se hizo uso de frecuencias y
promedios. Obteniendo una correlacion y tendencia obtenida entre el puntaje

obtenido actualmente y un ano antes de este.

Limitaciones:

En el presente estudio se detectd poco tiempo de ejecucion contando unicamente
con un ano para ser realizado; como limitante secundaria se observo la falta de

grupo control, por aspecto no ético, por lo que las medidas contrastantes son los
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hitos del desarrollo de un nifio aparentemente sano, y como ultima limitante,
tenemos que el tamafio de muestra es reducido; esto se debe a que la espina bifida

es una patologia de baja incidencia.

Consideraciones bioéticas:

El presente estudio, como investigacion para la salud, tiene como objetivo
fundamental, contribuir al enriquecimiento del conocimiento médico a través de la
evaluacion de la evolucién clinica de los pacientes con disrafias, tal como lo dispone
el articulo tercero (1, Il) del reglamento de la Ley General de Salud en materia
de Investigacion. Como se menciona en el articulo 13, la investigacion toma en
cuenta al ser humano, buscando garantizar su bienestar, proteccion de sus
derechos y el respeto de su dignidad; por lo cual, se fundamenta en principios
cientificos y éticos estudiados en la literatura que justifican la seleccion de las
unidades de observacién, dando prioridad al beneficio del propio paciente, como se
estipula en el articulo 14 (I, IV, VII) y en la declaracion de Helsinki de la

Asociacion Médica Mundial.

En este estudio observacional se aplicaran escalas de evaluacion a nifios
pediatricos o de ser necesario a padres de familia. Todo proceso se realizara de
acuerdo con la NOM-012-SSA3-2012, que establece las bases éticas y de
seguridad para la investigacion en seres humanos. Con ello se asegura que cada
evaluacion respete la integridad, el bienestar y la confidencialidad de los
participantes, manteniendo siempre un trato digno y cuidadoso. La seleccién de
muestra a través de la revision de expedientes se realiza bajo la normativa
mexicana 004-SSA3-2012, la cual regula el uso, elaboracion y confidencialidad del
expediente clinico, quedando bajo vigilancia del Dr. Agustin Calderon Pérez, asi
como la NOM 024-SSA3-2012, para la administracion de datos personales en los

Sistemas de Informacion de Registro Electronico para Salud (SIRES).
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La investigacion toma en cuenta los articulos (XVI y XXI) de la Ley General de
Salud en materia de investigacion, asi también las disposiciones mencionadas en
la Ley Federal de Proteccion de Datos Personales en sujetos obligados del
estado de Michoacan, para brindar al Comité de Investigacién y Bioética, una Carta
de Compromiso de CONFIDENCIALIDAD, No divulgacion, Reserva y resguardos
de Datos personales (Anexos) donde se explique, los objetivos de la investigacion

asi como los beneficios que presente el mismo.

Por lo tanto, de acuerdo con la declaracion de Helsinki y el articulo 21 del
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de investigacion para la
salud, esta investigacion se encuentra en riesgo minimo, ya que se apega a los

lineamientos de dichos principios éticos, como el uso de consentimiento

informado, el cual es necesario para proteger la autonomia, dignidad y proteccién
de grupos vulnerables, asegurando que participen voluntariamente después de
recibir informacion completa sobre los objetivos, riesgos y beneficios de la

investigacion.

Consideraciones de bioseguridad:

Al realizar un analisis observacional, ambispectivo, longitudinal, donde se busca
encontrar el efecto del tratamiento multidisciplinario en la evolucién de la espina
bifida, descubriendo la necesidad de observar expedientes clinicos, asi como la
aplicacién de escalas; acorde con el articulo 17, Fragmento | del reglamento de
la Ley General de Salud en materia de la Investigacién para la Salud, este

estudio no representa riesgo a la poblacion infantil.
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Cronograma de actividades:

Tabla 5. Cronograma de actividades

ACTIVIDAD AGO |SEP | OCT |[NOV | DIC | ENE| FEB | MAR |ABR|MAY | JUN | JUL

SOLICITUD DE
REGISTRO

DESARROLLO DE
ANTEPROYECTO

DICTAMINACION DE
COMITES

RECOLECCION DE
DATOS

RESULTADOS

ANALISIS DE
RESULTADOS

DISCUSION

CONCLUSIONES

PROPUESTA

SOLICITUD DE
PRESENTACION DE
INFORME FINAL DE

INVESTIGACION

Fuente: creacién propia
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Recursos:

Esta investigacion se realizé con previo conocimiento de los siguientes recursos y

materiales disponibles:

1.

Recursos humanos: investigadora principal Miranda Selene Villasefior Ruiz
meédico pasante del servicio social por parte de la Universidad Vasco de
Quiroga con matricula 20140135. Como director de la tesis Agustin Calderén
Pérez, doctor especialista en urologia y cirugia pediatrica, con la linea de
investigacion de urologia del Hospital Infantil de Morelia “Eva Samano de
Lopez Mateos”. Como asesor metodoldgico el doctor Abel Suarez Castro,
quimico farmacolégico en con doctorad en ciencias quimicas.

Recursos materiales: se dispuso de una computadora tipo laptop, la cual
se usoO para la revision de bibliografia a través de metabuscadores como lo
son Elsevier, Pubmed, las guias de Spina Bifida Association. Asi también
para la realizacion del protocolo, traspaso de los instrumentos tipo encuesta
gracias al programa Google Forms y la captura de datos. Para la aplicacion
de las herramientas, fue indispensable el uso de los expedientes clinicos, los
cuales fueron otorgados por el servicio de archivo del Hospital Infantil de
Morelia “Eva Samano de Lopez Mateos”, después de ser autorizados por los
comités del mismo nosocomio. Para la creacién de la base de datos fue
necesario utilizar el programa Excel versidbn 2603, para simplificar la
formacion de graficas. El analisis estadistico se realizd6 con ayuda de
plataformas como Jamovi version 2.6.44.

Recursos financieros: Este proyecto no contdé con apoyo econdémico de
ninguna institucion, por lo que los gastos necesarios para su elaboracién

fueron cubiertos por la investigadora principal.
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Plan de difusién y publicacion:

Este proyecto se disefio para la obtencion del titulo de pregrado en licenciada

en medicina general por parte de la Universidad Vasco de Quiroga.

Igualmente, a modo de difusion interna en la clinica de disrafismo espinal del

Hospital Infantil de Morelia “Eva Samano de Lopez Mateos” haciéndole llegar

la informacién a padres de hijos con esta patologia congénita.

Resultados:

Caracteristicas clinicas de la poblacion:

La clinica de disrafismo espinal del Hospital Infantil de Morelia “Eva Samano de

Lopez Mateos”, cuenta con un total de 90 pacientes inscritos, sin embargo, la

mayoria de los pediatricos estan en la etapa de lactantes de 0 a 2 afios (n = 52).

En primera instancia se realizé un tamizaje donde se excluyeron aquellos pacientes

que tenian menos de 3 anos y mayores de 18 anos, (n = 38) y los que no tenian

seguimiento médico activo (n= 26). Posteriormente, se aplicaron los criterios de

eliminacién, con lo cual se obtuvo una muestra a conveniencia de 25 pacientes.

Edad en meses
250

200

150

100
50 |

Figura 4. Edad en meses

Fuente: Base de datos propia

De la poblacion obtenida para
este estudio (n=25), el 52% de los
pacientes son del sexo femenino
(n=13), mientras que el 48%
corresponden al sexo masculino
(n=12). La edad en meses con
mayor frecuencia fueron 54, 71,
88 meses, todos con un
porcentaje de 8% (n=2).
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Como se comentd con anterioridad, se describen principalmente seis tipos de
espina bifida (mielomeningocele, meningocele, oculta, Lipomeningocele, agenesia
y mielosquisis). Dentro de esta investigacion se encontrd, que la mayoria de los
pacientes presentd mielomeningocele con un total de 84% (n=21), seguido de
agenesia con el 8% (n=2), posteriormente con un 4% (n=1) se encuentran espina

bifida cerrada y lipomeningocele. (Fig 5)

Se identificd que la regidn anatémica con mayor frecuencia de afectacion con el
68% fue la region lumbar (n=17), continuando con la regidn sacra con un porcentaje

de 20% (n=5) y por ultimo la region dorsal con 12% (n=3). (tabla 6)

s MIELOMENINGOCELE

%“%\

£
=

S

S

= MENINGOCELE

£

# CERRADO
s LIPOMENINGOCELE
= AGENESIA

= MIELOSQUISIS

Figura 5. Frecuencia de tipo de espina bifida

Fuente: base de datos propia

Los pacientes incluidos tenian antecedentes de haber nacido en diferentes
municipios. El municipio con mas numero de pacientes afectados fue el municipio
de Morelia con 28% (n=7), seguido de Uruapan con el 12% (n=3), y posteriormente

el municipio de Charo con el 8% (n=2). (tabla 7)
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TABLA 6. Frecuencias de regiéon anatémica mas afectada

SITIO ANATOMICO FRECUENCIA N
CERVICAL 0%
DORSAL 12%

LUMBAR 68% 17
SACRA 20%

Fuente: Base de datos propia

En el caso de las caracteristicas clinicas que se presentaron en los pacientes se
obtuvieron mediante la revision de expedientes clinicos, identificandose
principalmente vejiga neurogénica con un total de 100% (n=25), intestino
neurogénico 100% (n=25) y disminucion de fuerza en miembros inferiores 88%
(n=22), caso contrario, minimamente se encontrd la disminucion de la fuerza en tren
superior con un porcentaje del 8% (n=2). Esto lo podemos asociar a que la mayoria
de los pacientes se ven afectados anatdmicamente en la region lumbar y sacra,
afectando solo las raices nerviosas inferiores, y por consiguiente manifestando su

sintomatologia del tren inferior. (tabla 8)

Aunque la clinica de disrafismo espinal dentro del Hospital Infantil de Morelia, se
creo en el afio 2023, los pacientes con este defecto vertebral tuvieron un tratamiento
multidisciplinario brindado individualmente por cada uno de los especialistas, por lo
que podemos determinar que la media del tiempo de rehabilitacion es de 3.84 afios,

con un minimo de 1 afo y el maximo de 11 afos.
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Tabla 7. Frecuencia de municipios
mayormente afectados

Tabla 8. Manifestaciones clinicas consecuentes a disrafismo

. % del
MUNICIPIOS Frecuencias Total
Manifestaciones ,
MORELIA 7 28.00% ;- Numero %
clinicas
URUAPAN 3 12.00% Veil — 25 100%
CHARO 5 8.00% ejiga neur'ogenlca A
ALVARO 1 4.00% Intestino o5 100%
OBREGON neurogenico
HIDALGO 1 4.00% Disminucion de 22 88%
TACAMBARO 1 4.00% fuerza MI
Hidrocefalia 21 84%
ZAMORA 1 4.00%
HUETAMO 1 4.00% . . .
LA PIEDAD 1 2.00% Pie equinovaro 19 76%
JIQUILPAN 1 4'OO:/° Médula anclada 11 44%
COENEO ! 4.00% Displasia de cadera 11 44%
APATZINGAN 1 4.00% -
Obesidad 8 32%
MADERO 1 4.00% Arnold Chiari II 5 20%
CHARAPAN 1 4.00% Escoliosis 4 16%
VENUSTIANO 1 4.00% Disminucion de 5 8%
CARRANZA fuerza de MS ?
Fuente: base de datos propia (MS: miembros superiores)
CHILCHOTA 1 4.00%

Fuente: base de datos propia

Dentro del marco del tratamiento multidisciplinario podemos observar las
especialidades con mayor demanda, siendo urologia, gastroenterologia, ortopedia,
rehabilitacion y terapia fisica con un porcentaje del 100% (n=25). Por lo contrario,
las especialidades con menor demanda son cardiologia y nefrologia con un

porcentaje del 12% (n=3).
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Cabe mencionar que, aunque todos los métodos terapéuticos estan descritos como
tratamientos estandarizados, estos se individualizan acorde a las manifestaciones
clinicas presentadas por cada uno de los pacientes. Cabe mencionar que los
métodos terapéuticos con mayor frecuencia son oxibutinina 100% (n=25), CATLIN

80% (n=20), laxantes 80% (n=20), valvula ventriculo peritoneal 84% (n=21).

CARDIOLOGIA 12%
GENETICA 16%
NEFROLOGIA 28%
NEUROLOGIA 32%

PSICOLOGIA 84%
NUTRICION 88%
ORTOPEDIA 92%

TERAPIA FISICA 96%

REHABILITACION 96%
NEUROCIRUGIA 100%
GASTROENTEROLOGIA 100%
UROLOGIA 100%

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%
N A [

disrafismo

Descripcion de los factores de riesgo:

En la poblacion estudiada, se identificaron los factores de riesgo mas frecuentes y
que se presentaron de manera constante en varios de los pacientes, resaltando
aquellos relacionados con la gestacion y el periodo prenatal, asi como algunos
antecedentes familiares. Dichos factores de riesgo fueron obtenidos a partir de la
revision de expedientes clinicos, lo que permitié reconocer los de mayor frecuencia

y su posible relacion con la aparicion del defecto congénito.

Iniciando por la edad materna y paterna, se observo la edad materna con una media
de 27.7 +/- 5.81 afos, por su parte, la edad paterna tuvo una media de 31.4 +/-8.12

anos (tabla 9).
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Tabla 9. Mediciones descriptivas de la edad parental

EDAD EDAD
MATERNA PATERNA
N 25 N 25
Perdidos 0 Perdidos 0

Media 27.7 Media 314

Mediana 28 Mediana 29
Desviacion

Desviacién estandar 5.81 estandar 8.12
Minimo 18 Minimo 20
Maximo 38 Maximo 50

Fuente: base de datos propia

También se observd que las infecciones maternas durante el embarazo son muy
frecuentes, ya que estas se presentaron con una frecuencia de 68% (n=17),
mencionando en primer lugar a las infecciones de vias urinarias con un total de 56%
(n=14), las cuales unicamente el 36% (n=9) recibié tratamiento médico; Seguido de
cervicovaginitis con el 12% (n=3), donde el 4% recibid tratamiento médico. (Figura
7)

En cuanto, la exposicion a teratogenos se observé que el 48% (n=12) tienen padres
trabajadores del campo, mientras que el 4% (n=1) es una madre trabajadora de la

industria quimica.

Figura 7. Frecuencias de infecciones maternas durante el embarazo. Creado por Datawrapper

BN Bl

NINGUNA

IVU CON TRATAMIENTO
CERVICOVAGINITIS SIN TRATAMIENTO

CERVICOVAGINITIS CON TRATAMEINTO

CERVICOVAGINITIS DE REPETICION CON
TRATAMIENTO

IVU SIN TRATAMIENTO

4

Fuente: Base de datos propia
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En cuanto a los antecedentes heredofamiliares prenatales, se encontré que las

patologias metabdlicas maternas tuvieron la misma incidencia, con un total de 4%

(n=1). Por otros lados, se encontré que las patologias mas frecuentes en los padres

son diabetes mellitus 12% (n= 3) e hipertension arterial 8% (n=2) (tabla 10y 11).

Tabla 10. Frecuencias de enfermedades

metaboélicas maternas

% del

Frecuencias Total
NO 18 72.00%
FINADA POR LES 1 4.00%
ASMA 1 4.00%
MIOMATOSIS 1 4.00%

HIPERTENSION

Podemos observar como el 76% (n=19) de

nuestra poblacion obtuvo una atencion

prenatal adecuada, con su correspondiente

suplementacion con vitamina B9.

Tabla 11. Frecuencia

metabodlicas paternas

de enfermedades

Frecuencias

% del Total

NO

20

80.00%

HIPERTENSION

Fuente: base de datos propia LES: lupus
eritematoso sistémico, DM2: diabetes

mellitus 2

ARTERIAL 1 4.00% 0
ARTERIAL 2 8.00%
HIPOTIROIDISMO 1 4.00%
DM2 1 4.00% DIABETES MELLITUS 3 12.00%
EPILEPSIA EN Fuente: base de datos propia
TRATAMIENTO 1 4.00%

Asi mismo, se identificaron las adicciones maternas y paternas como parte de los

factores de riesgo, las cuales estuvieron presentes en una gran porcion de los casos

presentes, siendo mas comunmente en los padres con una frecuencia de 40%

(n=10) con alcoholismo y tabaquismo en un 12% (n=3), Por su parte el 8% (n=2) de

las madres presentaron alcoholismo durante el embarazo.
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ENINGUNA mALCOHOLISMO mNINGUNO
mALCOHOLISMO ETABAQUISMO
HAMBAS

Figura 8. Principales adicciones paternas

Fuente: Base de datos propia

Finalmente, también se incluyeron las patologias que los nifilos presentan ademas
de las secuelas de espina bifida, se logré identificar que el 48% de los nifios no
presentaban ningun otro trastorno. Sin embargo, el 20% sufrié de criptorquidia (n=
5) y 8% presentan enfermedad renal crénica etapa V con terapia de reemplazo
renal. (tabla 12)

TABLA 12. Frecuencias de patologia agregada

PERDIDADELA AGENESIA  ACIDOSIS SINDROME

NO TND ERCV HSP ol SENSIBILIDAD RENAL TUBULAR  DISMORFICO
% 48% 20% 8% 4% 4% 4% 4% 4% 4%
N 12 5 2 1 1 1 1 1 1

Fuente: base de datos propia

HSP: purpura de Henoch Sholdren, ERC V: enfermedad renal etapa V, TND: testiculo no descendido, Ol: osteogénesis
imperfecta
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Resultados de WeeFim y PedsQL.:

Se analizaron los puntajes obtenidos en las escalas WeeFim y PedsQL antes y
después de un ano de seguimiento multidisciplinario, antes del analisis inferencial

se utilizo la prueba de distribucién de Shapiro Wilk e histogramas.

Tabla 13. Prueba de distribucion de acuerdo con escalas WeeFim y PedsQL

WeeFim antes WeeFim PedsQl antes PedsQl
después después
P de Shapiro 0.007 0.015 0.643 0.339
Wilk
Media - - 37.6+/-13.8 31.9 +/-14.3
Mediana 98 (RIQ: 50) 101 (RIQ:41) - -

Fuente: Base de datos propia, RIQ= rango intercuartilico

Figura 9. Histograma de distribucion WeeFim antes y después

density
|
|
|
|
density

LAl
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5IC'I .7.5 1 CIWD 1 ;25
WEEFIM ANTES

Fuente: Base de datos propia
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Figura 10. Histograma de distribucién PedsQL antes y después

density

|
density

AL

10 60 0 20 40 80
PEDSQL ANTES PEDSQL DESPUES

Fuente: base de datos propia

En cuanto a la escala WeeFim, se observé rango de distribucién < 0.05 no normal
(p=0.007 y p= 0.015), por lo que se emplearon muestras no paramétricas. Por otro
lado, la escala de PedsQL mostré un rango de distribucién normal (p=0.643 y

p=0.339), utilizandose pruebas paramétricas.

En el caso de las escalas no paramétricas, se hizo uso de la prueba de Wilcoxon,
observandose un resultado de p=<0.001, es decir que en la prueba de WeeFim se
demostrd un cambio significativo estadisticamente durante un ano de tratamiento

multidisciplinario.

Tabla 14. Prueba de muestras relacionadas escala WeeFim

WeeFim antes / W de Wilcoxon P
después 17.5 <0.001

Fuente: base de datos propia

Posteriormente, se analizaron por separado cada una de las secciones de WeeFim.

Para determinar los cambios obtenidos mediante el seguimiento médico.

40



Tabla 15. Puntajes por secciéon de escala WeeFim

Tendencia Shapiro — Wilk Tendencia Shapiro — Wilk
central central
antes después
Autocuidado 33.8 +/- 0.275 40.1+/-14.8 0.249
13.6
Movilidad 18 (RIC 0.051 29 (RIC 16)  0.005
15)
Cognicion 33 (RIC 8) <0.001 30.6 (RIC6) <0.001

Fuente: base de datos propia

Figura 11. Puntuaciéon de escala WeeFim

WEEFIM

150

100 = —

50 §

WeeFIM antes

WeeFIM despues

Fuente: base de datos propia

Se observé un aumento de 159 puntos
en la seccion de autocuidado, 169 en la
seccion de movilidad y 16 puntos en la
seccion de cognicion, siendo esta, la

menos desarrollada.

La seccion de autocuidado al ser una p>
0.05 se considera normal, por lo que se
usara T de student. Por otro lado, la
seccion de movilidad cuenta con una p
de 0.051 y una p=0.005, se considera

no normal. Como Uultimo caso, la

cognicion obtiene un puntaje de (p= <0.001), se considera no normal.

Tabla 16. Prueba T para muestras pareadas de la seccion autocuidado

Autocuidado antes

Autocuidado después

Estadistico p
-5.60 <0.001

Fuente: base de datos propia
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Tabla 17. Prueba de Wilcoxon para movilidad y cognicién

Estadistico P
Cognicioén antes 49.0 0.550
Cognicion despueés
Movilidad antes 1.50 <0.001
Movilidad después

Fuente: base de datos propia

En la evaluacién de WeeFim, se encontré que el autocuidado y la movilidad con una
p<0.001 mejoran tras un afio de tratamiento médico multidisciplinario. Por otra parte,
la cognicion no muestra cambios importantes después del seguimiento hospitalario

con una p=0.550.

Para la demostrar la adherencia al sistema de salud, se utilizaron las pautas de la
Asociacion Espanola de Espina Bifida, las cuales indican que el nifio desde la etapa
preescolar hasta la etapa escolar debe recibir seguimiento médico cada 6-12 meses
(32). Por lo que en este estudio se tomo en cuenta, el tratamiento cada 6 meses con
las seis especialidades troncales (neurocirugia, traumatologia y ortopedia, urologia,
rehabilitacion, gastroenterologia y psicologia) en un solo dia, es decir, recibir 12

consultas médicas por ano.

Tabla 18. Adherencia al tratamiento médico

Media 9.92
Mediana 10
Minimo 5
Maxima 12
Desviacion estandar +/- 2.02

Fuente: base de datos propia

Se obtuvo una correlacién de Spearman con el objetivo de asociar la adherencia al
tratamiento médico con la diferencia de puntajes de WeeFim final e iniciar, donde
se pudo encontrar una asociacion positiva débil a moderada (rho=0.342), sin

embargo, esta no es estadisticamente significativa (p=0.094).
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Tabla 19. Relacién entre adherencia al tratamiento y WeeFim

Diferencia WeeFim Rho 0.342
Gl 23
P 0.094

Fuente: base de datos propia (Gl = grados de libertad),

Recordando la prueba de normalidad de la escala de PedsQL se obtuvo (p = 0.855
y p=0.435), por lo que se hizo uso de pruebas paramétricas como T de student. En
la cual se observdé una p de 0.763, es decir, que no se logré6 un cambio

estadisticamente significativo.

Tabla 20. Prueba T student PedsQL

PedsQL antes Estadistico P
PedsQL después 3.23 0.004

Fuente: base de datos propia

Se analizaron individualmente cada seccion de la escala PedsQL, con el objetivo de

determinar los puntajes correspondientes de cada una.

Tabla 21. Puntajes por secciéon de escala PedsQL

Tendencia Shapiro-Wilk  Tendencia Shapiro-
central antes (p) central Wilk (p)
después
Salud fisica y 14.8+/-7.76 0.051 14.9 +/- 7.62 0.110
actividades
Estado 440 +/-3.20 0.133 4.56 +/- 3.06 0.230
emocional
Actividades 6.04 +/-3.79 0.150 4.92 +/- 3.26 0.032
sociales
Actividades 4 (RICT7) <.001 3 (RICT7) <.001
escolares

Fuente: base de datos propia (RIC= rango intercuartilico)
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Dentro de los puntajes totales se distinguidé un incremento de 3 puntos en la seccidn
Figura 12. Puntuacion de escala PedsQL de salud fisica y actividades, asi
como en el apartado de estado

PEDSQL emocional se identifico un aumento

de 4 puntos. Por otro lado, en

80
actividades sociales y actividades

60 | —
escolares se observé un decremento
40
. ———] de 28 untos 112 untos
20 ?’2( P y P
. respectivamente.

PEDSQL ANTES PEDSQL DESPUES

Se identificaron dos secciones no
Fuente: base de datos propia paramétricas, actividades sociales y
escolares, por lo que se utilizé la prueba de Wilcoxon para conocer la diferencia de
ambas mediciones. Por otro lado, se utilizd T de student para ambas secciones

paramétricas.

Tabla 22. Prueba de Wilcoxon para secciones estado escolar y actividades sociales

Estadistico P
Actividades 243 0.032
escolares
Actividades 161 0.116
sociales

Fuente: base de datos propia

Tabla 23. Prueba T de student para secciones salud fisica y actividades y estado emocional

Estadistico P
Salud fisica y actividades -0.0926 0.927
Estado emocional -0.197 0.845

Fuente: base de datos propia
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Discusion:

En el presente estudio se identificé el mielomeningocele como el defecto mas
frecuente, obteniendo una frecuencia del 84% en nuestros pacientes, afectando
principalmente la regién lumbar en un 68%:; este resultado coincide con lo reportado
en diversas investigaciones, en donde se describe que la causa de esta localizacién
se debe a que en la tercera semana de gestacion la placa neural se pliega, formando
la cresta neural, seguido de la fusién de los pliegues, este cierre se realiza en
direccion craneal y caudal. Convirtiendo a la regién lumbosacra, una de las regiones
mas afectadas. (33) Asi mismo se observo que la clinica mas frecuentemente
manifestada fue vejiga e intestino neurogénica, con una afectacion del 100% y

disminucion de fuerza en miembros inferiores en el 88% de nuestra poblacion.

Dentro del marco del tratamiento multidisciplinario, se han descrito en Spina Bifida
Association et al.,, estda la necesidad de un manejo especifico para cada
manifestacion secundaria al defecto anatdomico, dentro de nuestra poblacion y de
acuerdo de las manifestaciones mas frecuentes, podemos encontrar el uso de
oxibutinina en un 100%, seguido de CATLIN en el 80%, laxantes con una frecuencia
de 80% y la VPP en un 84% (34).

Es mencionado en la Direccién General de Epidemiologia, de Secretaria de Salud
de México 2021 (1), que el factor de riesgo mas frecuente fueron las infecciones
maternas durante el embarazo con un total de 25.5%, dentro de estas, es
mencionada en repetidas ocasiones la infeccidn de vias urinarias; asimismo la
diabetes gestacional, se identific6 como el segundo factor de riesgo mas frecuente.
De manera similar, podemos observar que los factores de riesgo mas frecuentes
son las infecciones maternas durante el embarazo con una frecuencia de 68%,
mencionando las infecciones de vias urinarias en un 56%, seguido de exposicion a
teratogénicos en un 48% debido a padres trabajadores del campo expuestos a

pesticidas.
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Mientras, que se menciona en publicaciones de la Secretaria de Salud del Gobierno
de México 2016 (35), que la atencién prenatal alcanza el 98.4%, sin embargo,
unicamente el 71.5% de las mujeres recibe atencion de manera adecuada. Caso
contrario, en la Direccion General de Epidemiologia et al., del 2021 (1), el promedio
nacional de consultas de atencidén prenatal fue de 6 consultas, con el 72.5%
recibiendo al menos una consulta durante el primer trimestre de embarazo, con la
ingesta adecuada de B9 antes de la gestacion de un 7.2%. En nuestra poblacién de
estudio se visualiz6 una frecuencia de 76% de atencidn prenatal al primer trimestre

y adecuado consumo de B9.

En el presente estudio se observé una mejoria estadisticamente significativa en
cuanto el autocuidado y la movilidad, evaluados con la escala WeeFim. Aunque la
escala PedsQL no mostréo cambio significativo, tras un afio de seguimiento con la
clinica de disrafismo, se pudo observar una diferencia significativa en la seccién de

actividades escolares.

Estos hallazgos coinciden con el estudio realizado por Nava et al., quien en los afios
2012 - 2023 descubrieron que el proceso de rehabilitacion integral permite a
pediatricos con espina bifida mejorar la funcionalidad e independencia en su vida
diaria. Se implemento la escala WeeFim, la cual mostré una ganancia de 32.6
puntos en nivel de independencia, disminuyendo el tipo de ayuda brindada por los
tutores. A diferencia del presente estudio, otro de los hallazgos presentados por
Nava y su equipo, demostré un puntaje positivo para cognicion, destacando la

independencia total (36).

De igual manera, un estudio elaborado por Rosales et al., presentd el desempefio
funcional en pacientes con cierre incompleto del tubo neural, en un centro de
rehabilitacion 2009-2010, donde se destaca un aumento de 70% en las habilidades
motrices, 50% en autocuidado y solamente un 40% en cognicion, disminuyendo la

asistencia maxima o total a ayuda minima o supervision (37).

Adiferencia de Gonzalez et al., quien describié un estudio desarrollado en el hospital
materno infantil de Torres Cardenas, donde relata que, en 11 pacientes con espina
bifida, el area mas afectada fue salud fisica representando el 63.6%, identificado la
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respuesta “casi siempre” en preguntas tipo “; Tienes o has tenido problemas para
caminar / correr?”, asi como, sentimiento de miedo al futuro. Como similitud, se
describe que el area social y el desempefio escolar se ven afectados en un 27.3%

por faltar a la escuela a consecuencia de citas médicas (38).

Aunque la seccion de cognicion en la escala de WeeFim no mostr6 mejoria
significativa, este hallazgo puede relacionarse con el bajo desempefo en las
actividades escolares de PedsQL, ya que ambas secciones son necesarias para el

entendimiento y aprendizaje.

Esto igualmente se puede derivar a la necesidad de acudir continuamente al
nosocomio, lo que conlleva a una pérdida importante de clases, asi como, el tiempo
limitado de ejecucidn de este estudio, ya que como sabemos la calidad de vida, va
mas alla de la movilidad o funcionalidad, es decir, incluye muchas mas variables
como red de apoyo, cultura, relaciones, actividades diarias, sintomas fisicos, salud,

entre otros.

Por lo que, el abordaje multidisciplinario no solo debe basarse a mejorar los
sintomas fisicos, sino también a aspectos psicoldgicos, académicos y sociales, los

cuales influyen dia con dia en la calidad de vida del paciente.

Con base a los resultados obtenidos, la hipotesis de investigacion se cumple
parcialmente, debido a que el tratamiento multidisciplinario si mejora la
independencia y funcionalidad de los pacientes pediatricos con espina bifida
evaluados mediante la escala WeeFim. Sin embargo, no se detectaron cambios

estadisticos significativos en la calidad de vida medido con la escala PedsQl.
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Conclusion:

La espina bifida es un defecto congénito, debido al cierre incompleto del tubo neural.
Este defecto tiene diversas etiologias entre ellas y mas frecuentemente asociadas
infecciones maternas durante el embarazo, seguido de la exposicidon a
teratogénicos y falta de atencion prenatal, con su consecuente falta de
suplementacion de vitamina B9 durante el embarazo. Aunque recordando el libro de
Langman de embriologia médica con orientacion clinica (39), donde nos dice que
“Los factores genéticos, como las anomalias cromosdmicas y las mutaciones de
genes representan alrededor del 15%; los factores ambientales ocasionan el 10%,
aproximadamente; una combinacién de las influencias genéticas y ambientales
(herencia multifactorial) es causa de 20-25% de todos los defectos congénitos”, es
decir, los defectos congénitos o anomalias durante del embarazo se generan por

interaccion de varios factores.

En la presente investigacion se presentd las consecuencias del dafio medular
ocasionado por la hendidura vertebral, generando diversas manifestaciones tipicas
de la espina bifida, como lo son la vejiga e intestino neurogénico, seguido de
disminucion de la fuerza miembros inferiores, provocando una reduccién en la

funcién e independencia, seguido de una baja de la calidad de vida del pediatrico.

Asimismo, se observé que el manejo multidisciplinario se asocia con un mejor
pronostico clinico, ayudando a mejorar las habilidades de autocuidado y movilidad
en la escala de WeeFim, lo que deja marca de la importancia de un manejo integral
y oportuno. Sin embargo, no se detecté cambio significativo en calidad de vida
medida en la escala PedsQL, debido al tiempo insuficiente del estudio, aunado, a
las diversas condiciones culturales, red de apoyo, econdmicas, psicoldgicas, fisicas

y de salud que conlleva la misma.

Este tipo de defecto congénito muestra relevancia en la importancia de la atencion
médica multidisciplinaria continua, atendiendo no unicamente, las consecuencias

fisicas, sino también, las condiciones de educacién y psicoldgicas.
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Propuesta:

La espina bifida se refiere a una condicion clinica ocasionada por el cierre
incompleto del tubo neural durante la etapa prenatal, lo que provoca diversas
secuelas, condicionadas al dafo neurologico, comprometiendo las habilidades
funcionales, la independencia y la calidad de vida en poblacién pediatrica, Haciendo
evidente la importancia del seguimiento y el manejo médico multidisciplinario. Por

lo que se propone lo siguiente:

1. Se sugiere el uso de evaluaciones periddicas con escalas funcionales y
psicoldgicas, como WeeFim y PedsQL, con el objetivo de llevar un registro
funcional, identificar areas de limitacion e individualizar la atencién médica.

2. Se debe implementar un protocolo para la atencién integral en pacientes que
sufran esta condicién, ya que de esa manera se permitiria detectar
complicaciones de manera temprana, dando un mejor pronéstico.

3. Se propone, la implementacion de educaciéon para padres o tutores, donde
se impartan talleres sobre los tratamientos utilizados como lo son cateterismo
limpio intermitente, prevencién de ulceras, movilizacion y adherencia al
sistema de salud.

4. Se enfatiza, en la necesidad de la atencién a la salud mental de pacientes
pediatricos, asi como de cuidadores principales, procurando mantener un
nucleo familiar que impulse la calidad de vida.

5. Se recomienda el uso de otra herramienta clinica validada para correlacionar

la calidad de vida, junto con el tratamiento multidisciplinario.
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Anexos:

PedsQL™
Cuestionario de calidad de vida pediatrica

Version 4.0 - Spanish (Spain)
CUESTIONARIO para PADRES de NINOS PEQUENOS

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente se enumeran una serie de cosas que pueden resultar un problema para su hijo/a.

Diganos hasta qué punto estas cosas han sido un problema para su hijo/a durante el ULTIMO MES,
marcando con un circulo:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si a veces es un problema

3 si a menudo es un problema

4 si casi siempre es un problema

En este cuestionario no existen respuestas comrectas o incomectas.
Consiitenos si no entiende alguna pregunta

En el ultimo MES, hasta qué punto ha sido un problema para su hijo/a...

LASALUD FISICA Y LAS ACTIVIDADES (problemas Nunca| Casl | A ~ Casl
con...) nunca | veces | menudo |siempre
1. Caminar 0 1 2 3 4

2. Correr 0 1 2 3 4

3. Participar en juegos activos o hacer ejercicio 0 1 2 3 4

4. Coger objetos pesados 0 1 2 3 4

5. Bafiarse 0 1 2 3 4

6. Ayudar a recoger sus juguetes 0 1 2 3 4

7. Tener dolor 0 1 2 3 4

8. Sentirse cansado/a 0 1 2 3 4
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Nunca| Casi A A Casi

LAS ACTIVIDADES SOCIALES (problemas con...) .
nunca | veces | menudo |siempre

1. Jugar con otros nifios (o nifias) 0 1 2 3 )
2. Los otros nifios (o nifas) no guieren jugar con él/ella 0 1 2 3 4
3. Los otros nifios (o nifas) se burlan de él/ella 0 1 2 3 4
4. Poder hacer las mismas cosas que ofros nifios 0 1 2 q 4
(0 nifas) de su edad

5. Sequir el ritmo de los otros nifios (o nifias) cuando juega 0 1 2 9 4
con ellos/as

Nunca | Casi A A Casi

ACTIVIDADES ESCOLARES (problemas con...) .
nunca | veces | menudo |siempre

1. Prestar atencion en clase 0 1 2 3 4
2. Olvidar cosas 0 1 2 3 4
3. Acabar todas las tareas del colegio 0 1 2 3 4
4. Perder clase por no encontrarse bien 0 1 2 3 4
5. Perder clase por tener que ir al médico o al hospital 0 1 2 3 4
*Por favor, complete esta seccion si su hijo/a va al colegio o a la guarderia
LAS ACTIVIDADES DEL COLEGIO O GUARDERIA e el A 1
(problemas con...) nunca | veces | menudo |siempre
1. Hacer las mismas tareas que sus companferos/as 0 1 2 3 4
2. Faltar al colegio o a la guarderia por no encontrarse bien 0 1 2 3 4
3. Faltar al colegio o a la guarderia por haber tenido que ir al 0 1 2 3 4
médico o al hospital
En el ultimo mes, cuanto le parece que su hijo/a. ...
Nunca Casi |Algunas|Frecuente| Casi
... BIENESTAR i
Nunca | veces | mente Siempre|
1. Se siente feliz 0 1 2 3 4
2. Se siente bien consigo mismo 0 1 2 3 4
3. Se siente bien con su salud 0 1 2 3 4
4. Obtiene el apoyo de familiares o amigos 0 1 2 3 4
5. Piensa que le sucederan cosas buenas 0 1 2 3 4
6. Piensa que su salud sera buena en el futuro 0 1 2 3 4

En el ultimo mes...

Malo Justo| Bien Muy Excelente
EN GENERAL... .
Bien
1. En general, ;como es la salud de su hijo? 0 1 2 3 4

Anexo 1. Cuestionario PedsQL para nifos 2-4 afios
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N*® de identificacion:
Fecha:

PedsQL"

Cuestionario de
calidad de vida pediatrica

Version 4.0 — Espanol para Espana

CUESTIONARIO para PADRES de NINOS de 5-7 afos

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente se enumeran una serie de cosas que pueden resultar un
problema para su hijo/a. Diganos hasta qué punto estas cosas han sido un
problema para su hijo/a durante las ULTIMAS 4 SEMANAS, marcando con un
circulo:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si a veces es un problema

3 si frecuentemente es un problema
4 si casi siempre es un problema

En este cuestionario no existen respuestas correctas o incorrectas.
Consdltenos si no entiende alguna pregunta.
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Pedsll 2

En ias ULTIMAS 4 SEMANAS hasta qué punto ha sido un problema para su hijo/a._
Munca Casi | Aveces | Frecuen- Casi
SALUD FisICA ¥ ACTIVIDADES (problemas con...) . il I
o
1. Caminar m&s de una manzana LI 1 2 3 4
2. Correr 1] 1 2 3 4
3. Participar en aclividades deportivas o hacer ejercicio a 1 2 3 -
4. Coger objetos pesados LI 1 2 3 4
5. Ducharse o bafarse solofa 1] 1 2 3 4
6. Ayudar en casa (por ejemplo recoger sus jugueies, a 1 2 3 -
aic)
7. Tener dolor LI 1 2 3 4
8. Sentirse cansado’s 1] 1 2 3 4
ESTADO EMOCIONAL (problemas con...) Hunca | Casi | Aveces | Frecuen- | Casi
nuEca emerte | Skempr
L)
1. Tener miedo 1] 1 2 3 4
2. Sanfirse trisie a 1 2 3 -
3. Enfadarse LI 1 2 3 4
4. Tener dificultad para dormir 0 1 2 3 3
5. Esiar preoccupado/a por lo gue le pueda ocurrir a 1 2 3 -
ACTIVIDADES SOCIALES (problemas con...) Munca | Casi | Aveces | Frecuen- | Casi
Aunca femante EHETIPT
o
1. Relacionarse con otros nifos (o nifas) LI 1 2 3 4
2. Los obros nifkos (o nifkas) no guienan ser sUs amigos 0 1 2 3 3
3. Los otros nifos (o nifas) se burlan de élfella 0 1 2 3 3
4. Poder hacer las mismas cosas que obros ninos (o LI 1 2 3 4
ninas ) de su edad
5. Seguir el ritmo da sus companenss/as cuando 0 1 2 9 4
juegan
ACTIVIDADES ESCOLARES (problemas con...) Mence || Ko | P (O
Aunca femenie | shempr
o
1. Presfar atencion en clase a 1 2 3 ]
2. Olvidarse cosas a 1 2 3 ]
3. Acabar todas |las tareas del colegio i 1 2 3 -]
4. Paerder clase por no encontrarse bien 0 1 2 3 “
5. Perder clase por haber tenido gue ir al médico o al Q 1 2 3 ]
hospital

Anexo 2. Cuestionario PedsQL para nifos 5-7 afios



PedsQL

Cuestionario de
calidad de vida pediatrica

Version 4.0 — Espanol para Espana

CUESTIONARIO para PADRES de NINOS de 8-12 anos

INSTRUCCIONES

En la paqgina siquiente se enumeran una serie de cosas que puaeden resultar un
problema para su hijofa. Diganos hasta qué punto estas cosas han sido un
problema para su hijo/a durante las ULTIMAS 4 SEMANAS, marcando con un
clrculo:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si a veces s un problema

3 si frecuentemente es un problema

4 si casi siempre es un problema

En este cuestionario no existen respuestas correctas o incormrectas.
Consultenos si no entiende alguna pregunta.
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FHEUSVIL £

En las ULTIMAS 4 SEMANAS, hasta gué punto ha sido un problema para su hijo/a. ..

SALUD FISICA ¥ ACTIVIDADES (problemas con...) Nunca n'f:;lﬂ Aveces Lm iﬁﬂw
L]
1. Caminar mas de una manzana 1] 1 2 3 4
Z. Correr 0 1 2 3 4
3. Participar en actividades deportivas o hacer ejercicio a 1 2 3 4
4. Coger objetos pesados a 1 2 3 4
5. Ducharse o banarse solo/a Q 1 2 3 4
6. Ayudar en casa 0 1 2 3 4
I, Tener dolor a 1 2 3 4
8. Sentirse cansadofa a 1 2 3 4
ESTADO EMOCIONAL (problemas con...) Nunca nﬂ::'ﬂ A veces Lm iﬂﬂw
L3
1. Tener miedo 0 1 2 3 4
2. Sentirse triste Q 1 2 3 4
3. Enfadarse a 1 2 3 4
4. Tener dificultad para dormir 0 1 2 3 4
5. Estar preccupadoda por lo que le pueda ocurrir a 1 2 3 4
ACTIVIDADES SOCIALES (problemas con...) Munca | Casi | Awveces| Frecuen-| Casl
nunca iemente | siempr
1. Relacionarse con otros nings (o ninas) 0 1 2 3 :
2. Los otros ninos (o ninas) no quieran ser sus amigos 1] 1 2 3 4
3. Los olros ninos (ninas) se burlan de élfella 0 1 2 3 4
4. Poder hacer [as mismas cosas que oros ninos (o 0 1 2 3 4
ninas) de su edad
5. Sequir el ritmo de sus companeros/as cuando 0 1 2 3 4
juegan
ACTIVIDADES ESCOLARES (problemas con...) Munca | Casi | Aveces| Frecuen- | Casi
nunca tEemente
1. Prestar atencion en clase 0 1 2 3 :
2. Olvidarse cosas 0 1 2 3 4
3. Acabar todas las tareas del colegio ] 1 2 3 4
4. Perder clase por no encontrarse bien a 1 2 3 4
5. Perder clase por haber tenido que ir al meédico o al 0 1 2 3 4
hospital

Anexo 3. Cuestionario PedsQL para nifios 8-12 afios
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PedsQL"

Cuestionario de
calidad de vida pediatrica

Version 4.0 - Espanol para Espana

CUESTIONARIO para PADRES de ADOLESCENTES de 13-18 anos

INSTRUCCIONES

En la pdgina siguiente se enumeran una serie de cosas que pueden resultar un

problema para su hijofa. Diganos ha'.irta qué punto estas cosas han sido un
problema para su hijo/a durante las ULTIMAS 4 SEMANAS, marcando con un
circulo:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si a veces &5 un problema

3 si frecuentemente es un problema
4 si casi siempre es un problema

En este cuestionario no existen respuestas correctas o incorrectas.
Consultenos si no entiende alguna prequnta.
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PedsOL 2
En las ULTIMAS 4 SEMANAS, hasta qué punto ha sido un problema para su hijo/a...

SALUD FISICA ¥ ACTIVIDADES (problemas con...) Munca ( Casi | Aveces| Frecuen- | Casi
MLANEA emente Shempr
L]
1. Caminar mas de una manzana 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Participar en actividades deportivas o hacer gjercicio 0 1 2 3 4
4. Coger objetos pesados 0 1 2 3 4
5. Ducharse o banarse solo/a 1] 1 2 3 4
6. Ayudar en casa 0 1 2 3 4
7. Tener dolor 1] 1 2 3 4
4. Sentrse cansado/a 0 1 2 3 4
ESTADO EMOCIONAL {problemas con...) Munca | Casi | Aveces| Frecuen- | Casi
munca tementa Skermpr
L]
1. Tener miedo 1] 1 2 3 4
2. Sentirse tnste 0 1 2 3 4
3. Enfadarse 1] 1 2 3 4
4. Tener dificultad para dormir 0 1 2 3 4
5. Estar preccupadofa por lo que le pueda ocurric 0 1 2 3 4
ACTIVIDADES SOCIALES (problemas con...) Munca | Casi | Awveces| Frecuen- | Casi
MLANEA emente Skermpr
L]
1. Relacionarse con otros chicos (o chicas) 1] 1 2 3 4
2, LUE: otros chicos (o chicas) no quieren ser sus 0 1 2 3 4
amigos
3. Los otros chicos (o chicas) se burlan de éllella 1] 1 2 4
4. Poder hacer las mismas cosas que otros chicos (o 0 1 2 4
chicas) de su edad
5. Seguir el ritmo de sus companeros/as 0 1 2 3 4
ACTIVIDADES ESCOLARES (problemas con...) Munca | Casi | Aveces| Frecuen- | Casi
MLANCE temente Shermpr
L]
1. Prestar atencion en clase Q 1 2 3 4
2. Dlvidarse cosas 0 1 2 3 4
3. Acabar todas las tareas del colegio 0 1 2 3 4
4. Perder clase por no encontrarse bien 0 1 2 3 4
5. Perder clase por haber tenido que ir al médico o al a 1 2 3 4
hospital

Anexo 4. Cuestionario PedsQL para nifios 13-18 afos
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Anexo 7. Carta de autorizacion del comité de Etica del Hospital Infantil de
Morelia “Eva Samano de Lépez Mateos”

) e 3\ G

|
o R e . SN,
> N n CONBIOETICA

—/4 -

ASUNTO: Diztamen Comte de £hca en Investigacion

Moreha Michoaton a 19 de Diciembee del 2025,

Dr Cirllo Pineda Tapia,
Dienctor del Hospal infantl fva Samano de Lopez Mateoy

Con Al N

Dr. Agustin Caldecdn Perer

Owector ce Teus
PRESENTE:

Por medio de la presente hacemos de su Conocsmiento las observaciones por parte de!

Comié de Etice en  Investigacion 8] ante-proyects Dlufade: “Electos del tratamiento

multdeciplinario en la funcionalidad, iIndependenc.y y calidad oe vida en pacentes peadtricos con

59| espina bifida. evaluades ton 13 escald Weofim ¢ PEDSQL en W clinica de disratias del Hospital

P A Infant! de Morola “Tva SAmano de Lope: Mataoi” en el pericdo 2025-2026 previamente ptulado

L‘ “Hlectos del uatomiento smultviaciphiinacio en s luncionaidad independentia y (alidad de vida en
-j$ patientes pediAncot Con ospana bitida, evalysans con (33 escalas WEEFIM y PEDSQLY

DICTAMEN DEL PROTOCOLO DE INVESTIGACION

rc;it_é de £8ica en Investigseion del Nuevo Mospital Infantl de Moreli

L3 snvesbeation cumple con 10d0s los tubros establecidos en el imttumento. Sin
ambargo, conbent errgtes octograficos o bpograticos, omis-on de datos de la
i IMVESTIgACIon, sirio ce |y inveshigacion, cicéters, en lormatos predivefiado, uso
inadecuado de formatoy pre-establecidos.

l Inc.que fecha tmite para entrezs de correcciones:

.. —‘ Pendiente de aprobacion por modificaciones mayores

-7 _ Numero de Regritro: CONBIUFTICA-16 CE1 00120240115 R
:‘{{ Folio: /). 2025/457 /02
" Nombre del protocola. “ifectos del tratamsento mulbduciplinano en la funcionalidad,

C J Independencia y cahdad de vida en paientes pediatricos con esping bitids, evaluados con ia l
T escals Weelim y PEDSQL en la dhinica da distafias del Hospital infantil de Morelia "Eva Samana
— ' e Lopesr Matesi® on ol pesigdo 2025-2036"

“Techa de dictaminacin: 19 de O iiaoie o 2025 =

N X Aprobado ‘
'j l 14 il gst 01 catmple con todhs U 19 Los fubeos et bledor wn el instiumente |
L‘ ? Fend-onte de 3ptobacion por madihationes menores |

bl protucalo no cumple uno o varios 4@ |os rubiros dél instrumento, par o oue ie
requinre modiesr seccionas del protacala o ge 103 documentos gue o atempanan l
- LI Sue techy Linite pars entregat oL correroanes
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Anexo 8. Carta de autorizacion de los tres comités del Hospital Infantil de

Morelia

Al contestar este oficio, citense los datos contenidos en el cuadro del dngulo superior derecho,

Ospsndench SECRETARIA DE SALUD

DE MICHOACAN
Sub - dependencia ) i :
Oficin Hospital Infantil de Morelia
No. de oficio Ensefianza e Investigacion
Expediente 5009/2026/0433
Asunto:

Anteproyecto de Investigacion

“200 Afios del Estado Federal de Michoacan”
Morelia, Michoac4n a 5 de Febrero de 2026.

C. DRA. MIRANDA SELENE VILLASENOR RUIZ

MEDICO PASANTE EN SERVICIO SOCIAL

DEL HOSPITAL INFANTIL DE MORELIA “EVA SAMANO DE LOPEZ MATEOS®
PRESENTE.- A e

2) 4&% SN @» iy

Informo a Usted que una,vez revisado yldlctammado favorablemente por los comités de:
Investigacion, Etica en Investigacion'y onsegqndaq dgu-\lospltal Infantil de Morelia “Eva Sdmano
de Lopez Mateos”; su Proyecto de Investlgactén con:registro HIM/1155/2025 titulado: “EFECTOS

DEL TRATAMIENTO MULTIDISCIPLINARIOEN M.EUNQIQNAUDAD INDEPENDIENCIA Y CALIDAD DE VIDA DE
LOS PACIENTES PEDIATRICOS CON ESPINA BIFIDA, EVALUADOS CON LAS ESCALAS WEEFIM Y PEDSQL,

EN LA CLINICA DE DISRAFIAS DEL" HOSPITAL lNFANTIL DE MORELIA "EVA SAMANO DE LOPEZ MATEOS" "
perteneciente a la Linea de lnvestlgaclén Instﬂ:u‘bnal DISRAFISMO ESPINAL y tutelado por el Dr
Calderdén Pérez Agustin queda AUTORIZADO para‘ser ejecuhdo y proceder a las acciones de
recoleccién de datos y trabajo de wmpo. obsewandode manera rigurosa los siguientes criterios:

1. Apegarse de manera. esgcta aI Anteproyecto presentado y dictaminado por los
comités. : -f C a8 ‘3

2. En caso de realizar cualquler cambio en eI “nombre del proyecto, pregunta de
investigacion, objet:vo, justificacion, - hipétesis, . poblacién, muestra ¢ disefio
metodolégtoo en general con fespecto al Anteproyecto revnsado y dlctamlnado por los

que suspenderé la: gjecucion de su proyecto hasta recublr nuevas mdlcaclones

3. Entregar puntualmente los mformds de avanoe de investigacion los primeros 5 dias
habiles de cada mes a la’ rdmaclbn de Investigacién, de manera fisica y en
formato digital a los correos ctromcos investigacion@himorelia.com :
comite.investigacion@himorelia.com . biosequridad@himorelia.com y
comiteeticaeninvestigacionhim@gmail.com

4. Mantener disponible toda la informacién que sobre el mismo le requieran los equipos
de supervision de los comités de Investigacion, Etica en Investigacion y Bioseguridad;
quienes estan facultados para suspender la ejecuciéon de su proyecto ante la

delp -; eapon i aq] dC mmwbmmmwawsmm
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Anexo 9. Carta de autorizacion de Universidad Vasco de Quiroga

UVvAC Escuela de
Medicina
Fecha: 16/03/2026

Morelia, Michoacan

PRESIDENTE DEL COMITE DE BIOETICA
DE LA ESCUELA DE MEDICINA

Por medio de la presente, quienes suscriben, hacen de su conocimiento el

dictamen del proyecto de investigacién con titulo y nimero de folio siguientes

Titulo del trabajo “Efectos del tratamiento multidisciplinario en la
funcionalidad, independencia y calidad de vida en pacientes
pediatricos con espina bifida, evaluados con las escalas
WEEFIM y PEDSQL en la clinica de disrafias del Hospital
Infantil de Morelia Eva Sdmano de Lépez Mateos"."
Autor(a) Miranda Selene Villasefior Ruiz

No. De folio del trabajo

Después de deliberar los miembros del comité encargados de la revision de
dicho proyecto, se acordo otorgar el siguiente dictamen:
APROBADO: ( X ) NO APROBADO: ()

Se anexan a este documento las observaciones por escrito de cada revisor.
ATENTAMENTE

ﬁh S /«_, fi ’[ 3 a}zf{é %Z‘/aﬁuf A Ghrore

MCS Luisa Estefania Dra. Patricia Zarate Dr. Alfredo Villarreal Amaro
Garcia Rojas Vazquez Castillo

c.c.p. Dra. Julieta de la Vega Calderdn. Coordinacién Técnica de Investigacion de la Escuela de Medicina
c.c.p. Comisién de seguimiento y vigilancia de proyectos de investigacion

Comité de Bioética de la Escuela de Medicina
Universidad Vasco de Quiroga
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ANEXO 10. CARTA DE CONSENTIMIENTO PARA PADRES

MORELIA, MICHOACAN A 19 DE ENERO DEL 2026

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PADRES

COMITE DE ETICA E INVESTIGACION DEL HOSPITAL INFANTIL EVA SAMANO
COMITE DE INVESTIGACION DE LA UNIVERSIDAD VASCO DE QUIROGA

Por la presente, C. Miranda Selene Villasefior Ruiz, médico pasante del servicio
social, hace de mi conocimiento que mi hijo ha sido invitado a participar en un
estudio de investigacion, titulado “Efectos del tratamiento multidisciplinario en la
funcionalidad, independencia y calidad de vida en pacientes pediatricos con espina
bifida, evaluados con la escala WeeFim y PEDSQL en el hospital infantil de Morelia
“Eva Samano de Lépez Mateos”.

Conozco que la investigacion implica la evaluacion y revisidn de expediente clinico
con el fin de observar como influye el tratamiento multidisciplinario en la
funcionalidad, independencia y calidad de vida de los pacientes, aplicando
herramientas como WeeFim y PEDSQL. En caso de tener alguna duda respecto a
la investigacion, tendré la libertad de preguntar. Con esta informacion busca la
mejora en la atencién y recalcar la funcion del tratamiento multidisciplinario en
pacientes con espina bifida.

En caso de rechazar, el paciente seguira recibiendo la misma atencion médica
habitual en el hospital infantil, asi como pedir el retiro de mi hijo de la investigacion
en cualquier momento sin que esto afecte la atencion recibida.

C. MIRANDA SELENE VILLASENOR RUIZ
MEDICO PASANTE DEL SERVICIO SOCIAL

DR. AGUSTIN CALDERON PEREZ
DIRECTOR DE TESIS

NOMBRE Y FIRMA DEL TUTOR
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ANEXO 11. CARTA DE CONFIDENCIALIDAD

Morelia, Michoacana __de __ del 202_

Carta compromiso de resguardo de datos personales

Comité de ética e investigacion del hospital infantil Eva Samano
Comité de ética e investigacion de la Universidad Vasco de Quiroga

Yo, C. Miranda Selene Villasenor Ruiz, médico pasante de servicio social inscrita
en la linea “clinica de disrafias” a cargo del Dr. Agustin Calderon Pérez, me
comprometo, de manera personal y profesional, a resguardar con total
confidencialidad y datos personales de la informacidén que se genere o se me confie
durante el desarrollo de esta investigacion.

La investigacion con titulo “Efectos del tratamiento multidisciplinario en la
funcionalidad, independencia y calidad de vida en pacientes pediatricos con espina
bifida, evaluados con la escala WeeFim y PEDSQL” tiene como objetivo la mejora
en la atencion y recalcar la funcion del tratamiento multidisciplinario en pacientes
con espina bifida.

En la presente me responsabilizo de que la informacion que me sea proporcionada
ya sea escrita, impresa, visual, verbal o electronica, sea considerada reservada y
confidencial. Por lo cual, en los términos de las leyes aplicables, me obligd a
resguardarla y no divulgarla, utilizandose con el unico fin de llevar a cabo la
investigacion mencionada. Es miresponsabilidad no comunicar a terceros, ni hacer
publica la informacién objeto de esta carta, asi como también me comprometo a
cumplir con las medidas de seguridad adecuadas al tipo de documento con el que
se trabaje, devolviendo el expediente clinico en cuanto cese la recoleccion de
datos.

C. MIRANDA SELENE VILLASENOR RUIZ
MPSS

DR. AGUSTIN CALDERON PEREZ
DIRECTOR DE TESIS
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ANEXO 12. DECLARACION DE CONFLICTOS DE INTERES

DECLARACION DE CONFLICTO DE INTERESES
Comité de ética e investigacion del hospital infantil Eva Samano
Comité de ética e investigacion de la universidad vasco de Quiroga

Yo, C. Miranda Selene Villaseior Ruiz, médico pasante de servicio social e
investigadora responsable del estudio:

“Efectos del tratamiento multidisciplinario en la funcionalidad, independencia
y calidad de vida en pacientes pediatricos con espina bifida, evaluados con la
escala WeeFim y PEDSQL”, declar6 de manera honesta y transparente que no
tengo ningun conflicto de intereses que pueda influir en el desarrollo, resultados
o conclusiones de esta investigacion.

C. MIRANDA SELENE VILLASENOR RUIZ
MEDICO PASANTE DEL SERVICIO SOCIAL

DR. AGUSTIN CALDERON PEREZ
DIRECTOR DE TESIS
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