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Calidad de Vida en Pacientes Pedidtricos con Cardiopatias Congénitas Fernandez-Ferré-Marcos

instrumento genérico: el “Inventario Sobre Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL
version 4.0, traducido y validado por el Comité de Calidad de Vida y Salud del
Hospital Nacional de Pediatria “ Prof. Dr. J. P. Garrahan), por medio del mismo se
propone conocer como es la percepcién sobre la calidad de vida de nifios y
adolescentes con cardiopatias congénitas segun ellos mismos y sus padres;
registrar la valoracién segin edad y determinar qué dimensiones afectan

mayormente las cardiopatias congénitas.
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en pacientes de 8 a 12 afios y con mas tiempo de evolucién de la enfermedad, y
diferente segiin el diagndstico. Los médicos refirieron una fuerte correlacién
negativa entre la calidad de vida y el compromiso de la salud de sus pacientes.

En el afio 2005, Goldbeck L, Melches J, en Alemania realizaron un estudio
sobre la calidad de vida familiar y calidad de vida de sus pacientes segtn lo
informado por ellos mismos; en donde participaron 69 pacientes de 7 a 20 afios
(61% de sexo masculino) y sus cuidadores. Los resultados arrojados fueron una
correlacion mas alta en el funcionamiento psicolégico, y menor correlacion en el
bienestar fisico y ausencia de correlacién en las relaciones intrafamiliares.
Concluyeron que los padres con baja calidad de vida estan significativamente mas
de acuerdo con sus nifios que los padres con calidad de vida alta.

En el afio 2005 en el Reino Unido, Upton P, Eiser C y cols., realizaron la
validacion de la version original del PedsQL del Moddulo Genérico, fue
administrado a 1399 nifios y 970 padres donde incluyeron nifios saludables, nifios
diagnosticados con asma, diabetes, enfermedad inflamatoria de intestino y nifios
con remision de cancer.

Cremeens J, Eiser C y Blades M, en el afio 2006 en los Estados Unidos,
realizaron una investigacién cuyos objetivos eran: medir la calidad de vida de 149
nifios saludables y el informe de 103 padres con el PedsQL; la calidad de vida
segin la edad cronolégica; las dimensiones afectadas y una comparacion de la
percepcion del propio bienestar de la calidad de vida de los nifios y la de los
padres.

En el afio 2006, Macran S, Birks Y y Cols., desarrollaron un cuestionario, el
ConQL, para medir la calidad de vida relacionada con la salud en nifios y
adolescentes con cardiopatias congénitas. Fue aplicado en una muestra de 640

nifios y jovenes seleccionados de 6 centros regionales de cardiologia pediatrica en
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el Reino Unido. El mismo consta de dos versiones, una disefiada para nifios de 8 a
11 afios y la otra para personas jévenes de 12 a 16 afios. Es un instrumento vélido,
confiable y simple de administrar tanto en el contexto clinico como de
investigacion.

Actualmente este instrumento esta siendo traducido y validado en Chile por
la Dra. Maria Toledo Gutiérrez.

En el mismo afo en Holanda, los autores Spijkerboer AW, Utens EM y cols.
aplicaron el TACQOL para evaluar la Calidad de Vida relacionada con la salud en
grupos de nifios con diagndstico de tratamiento invasivo en cardiopatias
congénitas entre los afios 1990 y 1995. La muestra estuvo compuesta por 113 nifios
de 8 a 15 afios y sus padres. Fueron comparados con un mismo grupo de edad,
obteniendo puntajes mas bajos en funcionamiento motor, cognitivo y emocional
que sus pares de referencia, reflejando un funcionamiento mas pobre.

En el afio 2007 en London, UK, los autores Knowles RL, Griebsch I y cols.
realizaron una investigacion cuyo objetivo fue comparar la valoracion de estados
de salud entre padres de nifios con cardiopatias congénitas e invalidez neurolégica
que resulta del defecto congénito del corazén y profesionales de cardiologia
pediatrica. Participaron 109 profesionales y 106 padres. Mediante la
implementacién de cuestionarios anénimos auto-administrados se les pidio a los
encuestados que categorizaran las descripciones del estado de salud, utilizando
una escala analdgica visual.

Profesionales de la salud y padres indicaron valores similares en las
respuestas de la calidad de vida de los nifios con defectos congénitos del corazén
describiendo peor la invalidez neuroldgica que la cardiaca.

Varni J.W., Limbers C.A. y Burwynkle T.M., en el aftio 2007 en los Estados

Unidos, realizaron una investigacion cuyo objetivo fue demostrar que los nifios
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mas pequerios, de 5 a 7 afios, pueden informar sobre su propia calidad de vida. La
muestra analizada estuvo compuesta por 8591 nifios de 5 a 16 afios. Los resultados
demostraron que los nifios mas pequefios pueden realizar un reporte confiable y
valido de su propia calidad de vida.

En el afio 2007 Reading R. en California, realiz6 un andlisis de la
confiabilidad y validez del PedsQL sobre 13878 padres o sustitutos acerca de la
calidad de vida relacionada con la salud de sus hijos. Los objetivos fueron
demostrar la confiabilidad y validez del reporte de los padres en aquellas
circunstancias en las que el nifio no puede completar el instrumento (nifios
pequerios, con dafo cognoscitivo, etc.).

Los resultados demostraron la viabilidad, confiabilidad y validez del

informe del padre o sustituto.
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CAPITULO1

Sistema Cardiovascular

Anatomia del desarrollo del corazon

El corazén, un derivado del mesodermo, comienza a desarrollarse antes del
final de la tercera semana de gestacion en la region ventral del embridn, por debajo
del intestino anterior. El primer paso es la formacién de los tubos endoteliales
(endocdrdicos), a partir de células mesodérmicas. Estos tubos se unen
posteriormente para formar un tubo comun, el tubo cardiaco primitivo. A
continuacién, el tubo cardiaco primitivo se desarrolla en cinco regiones: el
ventriculo, el bulbo cardiaco, la auricula, el seno venoso y el tronco arterioso. El
bulbo cardiaco y el ventriculo crecen con mayor rapidez que las otras regiones. El
corazon adopta una forma de U y posteriormente una forma de S. Las curvas del
corazdn reorientan las regiones de forma que la auricula y el seno venoso
finalmente quedan en un plano superior al bulbo cardiaco, al ventriculo y al tronco
arterioso. Las contracciones del corazén primitivo se inician el dia 22, comienzan
en el seno venoso e impulsan la sangre a través del corazén tubular.

Aproximadamente a la séptima semana, en la regién auricular se forma una
divisién, el tabique interauricular, dividiéndola en una auricula derecha y una
auricula izquierda. La abertura del tabique es el agujero oval, que normalmente se
cierra en el nacimiento y posteriormente forma una depresion, la fosa oval. También
se desarrolla un tabique interventricular que divide la regiéon ventricular en un
ventriculo derecho y en un ventriculo izquierdo. El bulbo cardiaco y el tronco arterioso
se dividen en dos vasos, la gorta (que se origina en el ventriculo izquierdo) y el
tronco pulmonar (que se origina en el ventriculo derecho). El conducto arterioso es

un vaso temporal que conecta la aorta y el tronco pulmonar hasta el nacimiento.
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Las grandes venas del corazon, la vena cava superior y la vena cava inferior, se

desarrollan a partir del extremo venoso del bulbo cardiaco primitivo.

Anatomia del corazén

El corazén es el centro del aparato cardiovascular. Mientras que el término
Cardio hace referencia al corazén, el término wvascular hace referencia a los vasos
sanguineos (o un riego sanguineo abundante).

El corazén bombea 30 veces su propio peso cada minuto, cerca de 5 litros
hacia los pulmones y el mismo volumen hacia el resto del cuerpo. A esta velocidad
el corazén bombeara mas de 7. 000 litros de sangre en un dia y 5 millones de litros
en un afo.

El corazon bombea con mayor fuerza cuando estamos activos, el flujo real es
mucho mayor.

A medida que la sangre fluye a través de los tejidos corporales, salen
nutrientes y oxigeno desde la sangre hasta el liquido intersticial y posteriormente
hasta las células. Al mismo tiempo la sangre recoge productos de desecho, didxido
de carbono y calor.

El estudio del corazén sano y de las enfermedades asociadas recibe el

nombre de cardiologia (cardio: corazon).

Localizacidn y tamatfio: el corazon es un érgano hueco en forma de cono, es
relativamente pequeiio y solo pesa unos 300 gramos en el adulto, tiene una
longitud de unos 12 cm, una anchura maxima de 9 cm y un grosor de 6 cm. El
vértice estd formado por la punta del ventriculo izquierdo y presenta una
inclinacién oblicua hacia la cadera izquierda. En la parte opuesta al vértice se
encuentra la base que estd formada principalmente por la auricula izquierda.

Descansa sobre el diafragma, préximo al centro de la cavidad toracica en el
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mediastino, éste se extiende desde el esterndn hasta la columna vertebral entre los
pulmones.

Comprende cuatro camaras: dos superiores, las auriculas, y dos inferiores,
los ventriculos.

Pericardio: (peri: alrededor) es un saco formado por tres capas que rodea y
protege el corazén. Limita al corazén en su posicién en el mediastino. Consta de
dos partes fundamentales: el pericardio fibroso y el pericardio seroso.

El pericardio fibroso, mas externo, es un tejido conjuntivo fibroso duro e
inelastico. Evita la sobredistension del corazén, proporciona proteccion y fija el
corazon en el mediastino.

El pericardio seroso mas interno, es una membrana delicada y mas fina que
forma una doble capa alrededor del corazon. La capa mas externa del pericardio
seroso, la hoja parietal, se fusiona con el pericardio fibroso. La hoja visceral, mas
interna y que también recibe el nombre de epicardio (epi: en la parte superior), se
adhiere firmemente al musculo cardiaco. Entre las hojas parietal y visceral del
pericardio seroso se encuentra una fina pelicula de liquido seroso conocido como
liquido pericdrdico.

Pared cardiaca: 1a pared del corazén esta formada por tres capas: epicardio

(capa externa=, miocardio (capa intermedia=y endocardio (capa interna).

El epicardio, (también denominado hoja visceral del pericardio seroso) es la
capa mds externa, fina y transparente de la pared cardiaca. Estd formada por
mesotelio y tejido conjuntivo delicado, que proporciona una textura suave y
deslizante a la superficie mas externa del corazon.

La capa media, el miocardio, formada por tejido muscular cardiaco,

constituye el mayor componente del corazén y es responsable de su accién de
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El grosor de las paredes de las cuatro cadmaras varia dependiendo de sus
funciones. Las auriculas tienen paredes finas debido a que sélo tienen que
introducir sangre en los ventriculos. Aunque los lados derecho e izquierdo del
corazén actian como bombas independientes, el lado izquierdo tiene una carga de
trabajo mucho mayor. Mientras que el ventriculo derecho bombea sangre sdlo a los
pulmones (circulacién pulmonar), el ventriculo izquierdo bombea sangre al resto
del cuerpo (circulacién sistémica). Asi el ventriculo izquierdo debe trabajar con
mas esfuerzo que el ventriculo derecho para mantener el mismo flujo de sangre. La
anatomia de los dos ventriculos confirma esta diferencia funcional: la pared
muscular del ventriculo izquierdo es de dos a cuatro veces mas gruesa que la del
ventriculo derecho.

Flujo sanguineo a través del corazém: la auricula derecha recibe sangre

desoxigenada (sangre que ha cedido parte de su oxigeno a las células) de diversas
parte del cuerpo a través de tres venas: 1) la vena cava superior (VCS) conduce
sangre procedente de la mayoria de las regiones de la porcién superior del cuerpo
hasta el corazén, 2) la vena cava inferior (VCI) conduce sangre de todas las
regiones del cuerpo inferiores al diafragma y 3) el seno coronario drena la sangre
de la mayoria de los vasos que vascularizan la pared del corazén.

Desde la auricula derecha la sangre fluye hacia el ventriculo derecho, el cual
la bombea hacia los pulmones, comenzando en el tronco pulmonar. El tronco
pulmonar se divide en las arterias pulimonares derecha e izquierda, cada una de las
cuales lleva sangre a un pulmén. En los pulmones la sangre libera didéxido de
carbono y capta oxigeno. Esta sangre, denominada oxigenada vuelve al corazon a
través de las venas pulmonares que desembocan en la auricula izquierda. A
continuacién la sangre pasa al ventriculo izquierdo, el cual la bombea a la aorta

ascendente. Desde aqui, la sangre fluye a las arterias coronarias, que transportan
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sangre al corazon, el cayado adrtico, la aorta tordcica, y la aorta abdominal. La
aorta y sus ramas conducen la sangre a través de la circulacion sistémica.

Durante la vida fetal, un vaso sanguineo temporal, el conducto arterioso,
permite el flujo de sangre del tronco de la arteria pulmonar a la aorta, de este
modo sélo una pequefia fraccion de la volemia entra a los pulmones fetales, no
funcionales. El conducto arterioso se cierra normalmente poco después del
nacimiento, permaneciendo un resto conocido como ligamento arterioso.

Vilvulas cardiacas: cuando se contrae cada camara, impulsa una parte de

sangre hacia el ventriculo o fuera del corazén a través de una arteria. Para evitar el
flujo retrégrado de sangre, el corazén posee wdlvulas. Las valvulas se abren y se
cierran en respuesta a los cambios de presion producidos cuando el corazén se
contrae y se relaja. Las vdlvulas auriculoventriculares (AV) estan situadas entre
las auriculas y los ventriculos. La valvula AV derecha, localizada entre la auricula
derecha y el ventriculo derecho, también recibe el nombre de vilvula tricispide
debido a que esta formada por tres valvas. La valvula AV izquierda, localizada
entre la auricula izquierda y el ventriculo izquierdo, tiene dos valvas y recibe el
nombre de vdlvula biciispide (mitral). Cuando las valvulas AV estdn abiertas, los
extremos libres de las valvas se proyectan en el ventriculo. Unas cuerdas fibrosas
de aspecto tendinoso, las cuerdas tendinosas, conectan los extremos libres y las
superficies inferiores con los miisculos papilares (columnas musculares)
localizados en la superficie interna de los ventriculos. La sangre pasa de las
auriculas a los ventriculos a través de las valvulas AV abiertas cuando la presion
ventricular es baja. En ese momento, los misculos papilares, estan relajados y las
cuerdas tendinosas laxas. Cuando los ventriculos se contraen la presién de sangre
dirige las valvas hacia arriba hasta que sus bordes contactan y cierran la abertura.

Al mismo tiempo, los muasculos papilares también se contraen, traccionando o
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tensando las cuerdas tendinosas. Esto evita la eversién o desplazamiento superior
de las valvas en las auriculas.

Las dos arterias que salen del corazon poseen una valvula que evita el flujo
retrégrado de la sangre hacia el corazén. Son las vdlvulas semilunares (SL) La
vdlvula semilunar pulmonar esta situada en la abertura por la que el tronco
pulmonar sale del ventriculo derecho. La vdlvula semilunar adrtica esta localizada
en la abertura existente entre el ventriculo izquierdo y la aorta. Ambas valvulas
constan de tres valvas semilunares. Al igual que las valvulas auriculoventriculares,
las valvulas semilunares permiten el flujo de sangre en una sola direccion: en este
caso, el flujo tiene lugar desde los ventriculos hacia las arterias.

Vascularizacién del corazén: el flujo de sangre a través de los numerosos

vasos que atraviesan el corazén recibe el nombre de circulacion coronaria
(cardiaca). De la aorta ascendente nacen dos arterias coronarias:

1) La arteria coronaria izquierda discurre bajo la auricula izquierda y se

divide en la rama interventricular anterior y circunfleja. La rama interventricular
anterior o arteria descendente anterior (DA) discurre por el surco interventricular
anterior y suministra sangre oxigenada a las paredes de ambos ventriculos. La
rama circunfleja esta situada en el surco coronario y transporta sangre oxigenada a
las paredes del ventriculo izquierdo y de la auricula izquierda.

2) La _arteria coronaria derecha emite pequenas ramas para la auricula
derecha. Contintia bajo la auricula derecha y se divide en: la rama interventricular
posterior que discurre por el surco interventricular posterior y suministra sangre
oxigenada a las paredes de los dos ventriculos y la rama marginal, localizada en el
surco coronario, transporta sangre oxigenada al miocardio del ventriculo derecho.
El miocardio contiene muchas anastomosis que conectan ramas de una arteria

coronaria o que se extienden entre ramas de diferentes arterias coronarias. A
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medida que la sangre discurre por la circulacién coronaria libera oxigeno y
nutrientes y capta didxido de carbono y productos de desecho. A continuacién
drena en una gran vena situada en la cara posterior del corazén, denominado seno
coronario que a su vez desemboca en la auricula derecha. Los principales vasos
tributarios que llevan sangre al seno coronario son la vena coronaria mayor que
drena la cara anterior del corazén y la vena interventricular posterior, que drena la

cara posterior del corazon.

Sistema de conduccion del corazén y marcapasos fisiolégico

Ciertas células musculares cardiacas generan de forma repetida impulsos
espontaneos (potenciales de accién) que desencadenan contracciones cardiacas.

Durante el desarrollo embrionario, una pequeiia fraccion de las fibras
musculares cardiacas llegan a ser autorritmicas, es decir, capaces de generar
impulsos de forma repetida y ritmica. Estas fibras tienen dos funciones: actian
como marcapasos, estableciendo el ritmo de todo el corazén, y forman el sistema
de conduccién, el cual garantiza la contracciéon coordinada de las camaras
cardiacas. Los componentes del sistema de conduccion son: el nédulo
sinoauricular, el nddulo auriculoventricular, el haz auriculoventricular o haz de
His, las ramas fasciculares derecha e izquierda y las miofibrillas de conduccién
(fibras de Purkinje).

Normalmente, la excitacion cardiaca se inicia en el nédulo sinoauricular,
localizado en la pared de la auricula derecha por debajo de la abertura de la vena
cava superior. Cada impulso generado por este nédulo recorre el corazén a través
del sistema de conduccién, en el curso del impulso primero se contraen las

auriculas y después los ventriculos.
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hipoxemia. En presencia de comunicacion interventricular o estenosis de uno de los
tractos de salida pueden auscultarse soplos sistolicos precordiales. Una vez
transcurrido el periodo neonatal, los casos con septo interventricular integro,
siguen manifestandose fundamentalmente por cianosis e hipoxemia con acidosis
metabolica. Cuando se asocia a comunicacion interventricular o conducto arterioso
o ambos, disminuye la cianosis y aparece semiologia de afectacién pulmonar o
miocardica, 0 ambas de severidad progresiva. Los problemas de insuficiencia
cardiorrespiratoria pueden llegar a ser de tal magnitud que el nifio necesite
respiracién asistida, a causa de acidosis respiratoria.

El cuadro clinico varia significativamente cuando se asocia estenosis
pulmonar severa con comunicacién interventricular, lo que provoca una reduccion
del flujo vascular pulmonar y, por lo tanto, hace que no exista la semiologia
derivada del hiperflujo pulmonar (problemas pulmonares) y de insuficiencia
cardiaca izquierda o congestiva. En los casos sin estenosis pulmonar se presenta
una cianosis mas intensa, en virtud de poseer menor flujo pulmonar vy,

consecuentemente, un flujo pulmonar efectivo mas pequefio®.

Estenosis Adrticas

Definicién: “Consiste en un numero significativo de malformaciones
cardiovasculares que pueden causar obstruccion al vaciado del ventriculo izquierdo. Las
mds frecuentes son la estenosis adrtica valvular, la estenosis subadrtica fibrosa fija y la
estenosis adrtica supravalvular. Cada una de estas lesiones con caracteristicas anatomicas

bien definidas produce sobrecarga sistolica del ventriculo izquierdo, aumento en el consumo

2L SANCHEZ, P. Op. Cit.
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En las primeras horas que sigue al nacimiento predomina la presion pulmonar sobre
la sistémica y la circulacion por el conducto arterioso es como en el feto. Al irse
equilibrando las presiones, el cortocircuito se hace bidireccional y, finalmente, de izquierda
a derecha... Dos consecuencias fundamentales se derivan de la presencia de un
cortocircuito arteriopulmonar: a) un incremento volumétrico de las cavidades izquierdas
con aumento de la presion intracavitaria, del gasto por latido y de la presion arterial
sistémica; b) un aumento de presion en la arteria pulmonar debido al hiperflujo sanguineo.
El incremento exagerado del flujo pulmonar y del retorno a cavidades izquierdas propicia el
fallo ventricular izquierdo. El incremento progresivo de la presion arterial pulmonar por
hiperflujo y su repercusion en las cavidades derechas y en la mecdnica del cortocircuito, a

través del conducto arterioso, son también determinantes de las manifestaciones clinicas ™.

Cuadro clinico. Sintomas: “Puede cursar sin sintomatologia alguna. Sin embargo
los sintomas pueden aparecer desde el momento mismo en que las resistencias pulmonares
descienden, con el consiguiente aumento del flujo pulmonar y del retorno a cavidades
izquierdas. Cuando esta carga volumétrica no puede ser manejada por el ventriculo
izquierdo, sobreviene el fallo ventricular... Manifestaciones clinicas respiratorias que
conducen a la hipertension pulmonar precoz son frecuentes... La congestion pulmonar se
manifiesta por fatigabilidad y disnea a los esfuerzos y favorece las infecciones respiratorias.
Estos episodios respiratorios repetitivos mds el déficit en el flujo sistémico condicionan bajo
peso, y escasa estatura, comunes a las cardiopatias que cursan con hipetflujo pulmonar, lo
cual se observa con mayor frecuencia en lactantes y preescolares que en nifios mayores.
Irritabilidad, taquipnea, diaforesis acentuada y problemas en la alimentacion son también
manifestaciones clinicas de frecuente aparicion en los lactantes. El tamafio del conducto

arterioso ejerce alguna influencia en la presentacion de los sintomas. En los conductos

3 SANCHEZ, P. Op. Cit.

-41 -












Calidad de Vida en Pacientes Pedidtricos con Cardiopatias Congénitas Fernandez-Ferré-Marcos

la alimentacion, prevencion de endocarditis, restriccion de la actividad fisica (de acuerdo al
tipo y la gravedad de la cardiopatia congénita)....

...Por ser una patologia que evoluciona a través del tiempo, es considerada una
enfermedad cromica, una Comunicacion Interventricular puede ser grande y generar
sintomas en los primeros meses de vida, después disminuir de tamafio y no requerir
cirugia, lo mismo puede suceder con una Comunicacion Interauricular o al revés, una
Estenosis Pulmonar que después puede agravarse y se hace cada vez mis severa.
Independientemente de la complejidad de la patologia, los nifios que son sometidos a una
intervencion quiriirgica temprana, pueden presentar en la adultez otras complicaciones,
como arritmias, dilatacion de las cavidades, dificultades para hacer la vida diaria normal.
Por ejemplo, una endocarditis en una Comunicacion Interventricular operada o no, genera

complicaciones y a veces requiere cirugia posterior”.

* HOZBOR, A. Op. Cit
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elementos subjetivos (Arostegui, 1998)"*.

A mediados de los 70 y comienzos de los 80 la calidad de vida comienza a
definirse como concepto integrador que comprende todas las areas de la vida y
hace referencia tanto a condiciones objetivas como a componentes subjetivos.

En 1948, la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) definié la salud como
“un estado de bienestar completo, fisico, mental y social, y no simplemente por la ausencia
de enfermedad o incapacidad”®. “Este término ha evolucionado desde una definicion
conceptual hasta una serie de escalas que permiten medir la percepcion general de salud ™,
Las expectativas de salud, el soporte social, la autoestima y la habilidad para
competir con limitaciones y discapacidad pueden afectar la Calidad de Vida, dos

personas con el mismo estado de salud tienen diferente percepcion sobre la misma.

Concepto Multidimensional y Subjetivo

La calidad de vida es un concepto multidimensional que segun distintos
autores contempla diversas dimensiones con sus subdimensiones, comprenden: el
bienestar fisico (salud, ejercicio, movilidad, seguridad); el bienestar social
(relaciones, compromiso de la comunidad); el bienestar emocional (sentimientos,
posicion social, salud mental, estrés, fe, creencias, estima); el bienestar material
(aspectos econdmicos, hogar, transporte) y el bienestar productivo/ocupacional
(laboral, escolar). La calidad de vida también es un concepto subjetivo porque es la
percepcién que cada persona tiene sobre su estado de salud. Algunos pacientes

pueden tolerar una discapacidad grave y aun sentirse afortunados de recibir una

2 GOMEZ-VELA, M; SABEH, E. Calidad de vida. Evolucién del concepto y su influencia en le

investigacion y la practica. [Internet]. Instituto Universitario de Integracion en la comunidad, Facultad de

Psicologia Umversxdad de Salamanca [Consulta 20 de septiembre 2007].Disponible en:
i0/i

TG GONZALEZ DE DIOS, J. Calzdad de vida reIaczonada con la Salud: conocer e implementar en la toma
de decisiones basada en pruebas en pediatria. Anual de Pediatria. 2004; Barcelona. p. 507-13

4 VELARDE JURADO, E; AVILA FIGUEROA, C. Evaluacion de la calidad de vida. Salud piblica de
Meéxico. Instituto Nacional de Salud Piblica. México. 2002; 44 (4): 349-61.

-48 -


















Calidad de Vida en Pacientes Pedidtricos con Cardiopatias Congénitas Fernandez-Ferré-Marcos

El PedsQL (version 4.0) consta de diferentes reportes para:

* Los padres de nifios de 2 a 4 afios, de 5 a 7 afios, de 8 a 12 afios y de 13 a 18
anos.
= Losnifios de: 5 a 7 afios, de 8 a 12 afios y adolescentes de 13 a 18 afios.
Se indagan sobre cuatro funcionamientos durante el ultimo mes:
funcionamiento fisico, funcionamiento emocional, funcionamiento social y

funcionamiento escolar.

El reporte de los padres de nifios de 2 a 4 afios consta de 21 items con 5

opciones de respuesta (escala Likert) que va desde 0 a 4 puntos:

* 0 (Nunca fue un problema)

» 1 (Casi Nunca fue un problema)

= 2 (Algunas Veces fue un problema)
= 3 (Frecuentemente fue un problema)

» 4 (Casi Siempre fue un problema)

El reporte de nifios de 5 a 7 afios consta de 23 items con 3 opciones de
respuesta:
s ( (Para Nada es un Problema)
= 2 (A veces es un Problema)

= 4 (Es Mucho Problema)
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4-Los padres, nifios (8 -12) y adolescentes (13-18) pueden autoadministrarse. El
PedsQL, debido a enfermedad, fatiga, dificultades en la lectura, debe leerse en voz alta al
nifio o adolescente. Para el nifio pequefio (5-7), debe administrarse leyendo las instrucciones.
y cada item palabra por palabra. Al principio de cada sub-escala repetir las instrucciones de
intervalo de memoria (un mes o 7 dias) para recordarle al nifio pequefio como responder
s6lo por ese intervalo de memoria especifico. Usar la pagina separada con las tres opciones
de contestacion de caras para ayudar al nifio pequefio a entender como contestar. Al leer en
voz alta los items a un nifio, la entonacién debe ser neutra para evitar hacer pensar en una

respuesta.

5- Si un nifio tiene dificultad para entender el PedsQL apropiado para su edad, la
version del grupo etario precedente puede administrarse al nifio (por ejemplo,
administrando la version de autoinforme al nifio pequefio (5-7) con las tres opciones de
contestacion de cara para el nifio de 8 afios). Sin embargo, si un nifio presenta dafios
cognoscitivos severos (como segun lo determine el entrevistador), el PedsQL no puede ser
apropiado para ese nifio. En tales casos, solo el informe del padre-tutor debe administrarse

al padre del nifio.

6- Ll padre y el nifio deben completar independientemente uno del otro. Aconsejar
al padre, nifio u otros miembros de la familia que no consulten entre si durante la
realizacion de la encuesta. Permitirles saber que ellos pueden sentirse libres para discutir
sus respuestas después de completar los cuestionarios, pero que es importante conseguir
ambos las perspectivas individuales. Si usted estd administrando el cuestionario al nifio, el

nifio no debe estar frente al padre.

7- Si el nifio o el padre tiene una pregunta sobre qué significa un item o cémo deben
contestarlo, no interpretar la pregunta por ellos. Repetirles el item textual. Pidales que

contesten el item de acuerdo a lo que ellos piensan que significa la pregunta. Si ellos tienen
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problema para decidir en una respuesta pidale que elija la contestacién que se acerque mds a
como se sienten ellos. El nifio y/o el padre tienen la opcion de no contestar una pregunta si

ellos verdaderamente no entienden la pregunta.

8- Si un padre o nifio le pide que interprete las respuestas digale que usted no esta
entrenado para interpretar o proveer un puntaje para las respuestas dadas. Si el PedsQL
estd siendo usado para un estudio clinico, permitales saber que sus respuestas se
combinardn con las respuestas de otros participantes y se analizardn mds bien como un

grupo y no como encuestados individuales.
9- Documente todas las razones si se rehtisan o no completan el PedsQL.

Administrando el PedsQL:

1-Las escrituras siguientes han sido desarrolladas como una guia para presentar el
PedsQL al nifio y su padre. Modifique el idioma a un estilo que sea mds apropiado para

usted y el respondiente.
Para el nifio:

El PedsQL te pregunta acerca de como te sentis y lo que pensds de tu salud. No es
un examen, y no hay ninguna respuesta correcta o erronea. Toma aproximadamente 5

minutos para completar. Si tenés cualquier pregunta, por favor permitemelo saber.

Para el padre:

El PedsQL es un cuestionario que evalia la calidad de vida relacionada con la salud
en nifios y adolescentes. Contiene las preguntas sobre el funcionamiento fisico, emocional,

social y escolar de su nifio en el ultimo mes (o la version corta, en los ultimos 7 dias).
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El PedsQL es breve normalmente toma menos de 5 minutos para completar. No es
un examen, y no hay ninguna respuesta correcta o errénea. Por favor asegurese de leer las
instrucciones cuidadosamente y escoger la contestacion que se acerque mds a como usted
verdaderamente se siente. Por favor no compare sus respuestas con las contestaciones de su
nifio. Estamos interesados en las perspectivas individuales suyas y de su nifio. Sin
embargo, siéntase libre para discutir el cuestionario con su nifio después de gue ambos lo
hayan completado y me lo hayan devuelto. Si usted tiene cualquier pregunta, por favor

permitamelo saber.

2- Proveer una lapicera o lipiz y una superficie de escritura solida al respondiente.
Si no estd disponible una mesa, debe proporcionar al participante un elemento como un

portapapeles. Permanecer cerca por si surgen preguntas o intereses.

3- Cuando el padre/nifio devuelve el PedsQL, examinelo y verifique que todas las
respuestas se hayan completado. Verifique que ningin item tenga mis de una contestacion.
Si alguna contestacion esta incompleta, ilegible, o hay contestaciones multiples para un

item, por favor pidale al padre o nifio que indique su contestacion.

4- Pregiintele a los participantes si tuvieron alguna dificultad para completar el
cuestionario o si ellos tienen algun otro comentario con respecto al mismo. Documente

cualquier reaccién importante.

5- Agradezca al padre y al nifio por tomarse el tiempo para completar el
cuestionario. Si el disefio del estudio implica seguir con estos respondientes, permitales
saber que pueden pedirles que completen de nuevo el PedsQL en otro momento. Si lo sabe,

indiqueles cuando podrin ser contactados nuevamente ™.

%0 VER PAUTAS DE ADMINISTRACION EN ANEXO.
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CAPITULO IV

Terapia Ocupacional en Pacientes Pediatricos con Cardiopatias
Congénitas. HIEMI.

A partir del afio 1999 en el Hospital Interzonal Especializado Materno
Infantil “Don Victorio Tetamantti” (HIEMI), de la ciudad de Mar del Plata, se
comenzo a trabajar con nifios/adolescentes con cardiopatias congénitas desde un
abordaje interdisciplinario integrado por los servicios de cardiologia, psicologia,
terapia ocupacional y recientemente la incorporacién del area de servicio social.

Los objetivos de este equipo se orientan a prevenir y reducir los impactos
negativos que las cardiopatias congénitas producen en el nifio/adolescente y su
familia® mejorar el desarrollo del nifio/adolescente o en todos sus potenciales;
facilitar un mejor entendimiento de la enfermedad; disminuir miedos y fantasias
con respecto al desarrollo presente y futuro del nifio/adolescente.

El equipo interdisciplinario del HIEMI reconoce las siguientes alteraciones
como los aspectos mayormente comprometidos en los nifios/adolescentes con
cardiopatias congénitas:

-Desérdenes de alimentacién.

-Desdrdenes del suefio.

-Trastornos de aprendizaje.

-Componentes psicologicos (miedos: de separacién de los padres, de

soledad, de mutilacién, de muerte; alteracion en la imagen corporal)

-Alteracién en el control de esfinteres.

2 HOZBOR, A; IATZKY, C; DONATTI, S y ALESSANDRIA, N. Abordaje interdisciplinario en el
tratamiento de pacientes con cardiopatia congénita, HIEMIL En: TV Congreso Mundial de Cardiologia
Pediatrica. Buenos Aires. Argentina. 18 al 22 de septiembre del 2005.
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-Impedimentos funcionales y motores: paresias, atrofias, contracturas.

- Secuela post-quirtrgica: cicatriz lateral y/o toracica

-Alteraciones sensoperceptivas.

-Dificultades en las Actividades de la Vida Diaria (AVD).

-Problemas de socializacion.

-Retraso en adquisicién de pautas del desarrollo

-Alteraciones en la praxia oral.

La enfermedad crénica del nifio/adolescente afecta a todos los miembros de
la familia. Las reacciones de los padres frente a la enfermedad de su hijo dependen
de diversos factores. Se pueden detectar: interrupciéon del balance familiar,
ansiedad, perplejidad, aceptacion, culpa, impotencia, esperanza, sobreproteccion,
rechazo y negacion™.

Se realiza la derivacién en forma temprana a Terapia Ocupacional cuando el
médico cardidlogo realiza el diagndstico de cardiopatia congénita.

Desde Terapia Ocupacional no se cuenta con una evaluacion especifica para
pacientes con cardiopatias congénitas, por tal motivo, en el lactante y el nifio
pequefio se realiza una evaluacién de pautas de desarrollo, en nifios de 3 a 15 afios
se utiliza un instrumento de evaluacién para pacientes pediatricos con
enfermedades cronicas™; ésta es una evaluacion funcional, flexible segin signos
clinicos y factores de riesgo, acorde a edad cronoldgica y desempefio ocupacional.
Las areas mayormente evaluadas en el nifio con cardiopatia congénita son:

funcionamiento cerebral superior, estado postural, motora funcional,

3 HOZBOR, A; IATZKY, C; DONATTIL S y ALESSANDRIA, N. Op. Cit.

% DONATTL S. y SCHMIDT, Y. Evaluacion de Terapia Ocupacional en Pacientes Oncohematolégicos
Pedidatricos en Situacion de Internacion. [Tesis de grado]. Mar del Plata: Universidad Nacional de Mar del
Plata, Facultad de Ciencias de la Salud y Servicio Social, Carrera Licenciatura en Terapia Ocupacional;
Marzo 2001.
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Tema: Calidad de vida en pacientes pediatricos con cardiopatias congénitas.

Problema: ;Cémo es la calidad de vida de los nifios y adolescentes con
cardiopatias congénitas de 2 a 16 afios evaluados con el Genérico PedsQL version
4.0, atendidos en el Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil, de la

ciudad de Mar del Plata, durante el periodo de junio a julio de 2008?

Objetivo general

e Conocer como es la calidad de vida de los nifios y adolescentes con
cardiopatias congénitas de 2 a 16 afios evaluados con el genérico PedsQL versién
4.0, atendidos en el Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil, de la

ciudad de Mar del Plata, durante el periodo de junio a julio de 2008.

Objetivos especificos

e Describir como es la calidad de vida en cada una de las dimensiones que
se evaluian.

o Describir ¢émo es la calidad de vida de los nifios con cardiopatias
congeénitas en los diferentes grupos de edades.

¢ Identificar las dimensiones con mayor compromiso.

e Comparar la valoracion de la percepcion de la calidad de vida entre el

reporte del nifio y el de los padres.
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Criterios de seleccion de la muestra:

e Criterios de inclusidon:

Pacientes ambulatorios con cardiopatias congénitas de 2 a 16 afios
atendidos en el Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil.

e Criterios de exclusién:

Nifios y adolescentes con cuadros sindréomicos y cardiopatias congénitas
asociadas (ejemplo: Sindrome de Down).

Historias clinicas con datos incompletos.

Pacientes que presentan desmejoria y/o complicacién aguda, durante el
altimo mes, relacionada o no con la cardiopatia congénita.

Pacientes con otras enfermedades cardiacas pediatricas (ejemplo:

endocarditis infecciosas, miocardiopatias, etc.)

Técnicas e instrumentos de recoleccién de datos:
Mediante la implementacion de las siguientes técnicas se obtuvieron los

datos necesarios para llevar a cabo la investigacion:

-Recopilaciéon documental: Lectura de historias clinicas, con el objetivo de
relevar datos del paciente tales como: nombre, edad, sexo, domicilio y diagndstico
cardiologico.

-Encuesta cerrada: Se relevaron datos personales del adulto que respondié

el cuestionario: apellido y nombre, edad, sexo, parentesco o relacién con el nifio,
ocupacién, nivel de instruccion.

-Cuestionario: The Pediatric Quality of Life Inventory TM , versién 4 . 0

(PedsQL) de J. W. Varni, Ph. D. EEUU, 1998.
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Técnicas de medicidn

El PedsQL versién 4 .0, creado por James W. Varni en el aito 1998 en EEUU,
es un cuestionario que mide la calidad de vida pediétrica de nifios y adolescentes
de 2 a 18 afios. (Las edades comprendidas entre los 17 y los 18 afios fueron
excluidas de la poblacion de estudio, debido a que el Hospital Interzonal
Especializado Materno Infantil no atiende este rango de edad. Sélo se incluyo a
nifios y adolescentes hasta los 16 afios de edad. Se consideré en nuestro trabajo de
investigacion incluir a los adolescentes de 16 afios que por excepcién contintian su
tratamiento en el hospital a pesar de exceder la edad limite de atencién que es de
15 afios).

Surgi6 luego de una minuciosa e intensa btasqueda bibliografica, haciendo
un analisis exhaustivo del material existente.

Dicho cuestionario ha sido traducido y validado por el Comité de Calidad
de Vida y Salud del Hospital Nacional de Pediatria: Prof., Dr., J. P. Garrahan, de la
ciudad de Buenos Aires, entre 2004 y 2005.

Este instrumento consta de 21 items para el reporte de padres de los nifios
de 2 a 4 aflos que indagan sobre cuatro funcionamientos durante el iltimo mes:

» Funcionamiento fisico: 8 items

= Funcionamiento emocional: 5 items
=  Funcionamiento social: 5 items

»  Funcionamiento escolar: 3 items

Para el reporte de padres y nifios/adolescentes de 5 a 18 afios, el
instrumento consta de 23 items que indagan sobre cuatro funcionamientos durante
el ultimo mes:

» Funcionamiento fisico: 8 items

»  Funcionamiento emocional: 5 items
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» Funcionamiento social: 5 items
= Funcionamiento escolar: 5 items

El cuestionario de los padres, de los niftos de 8 a 12 afios y de los
adolescentes de 13 a 18 afios consta de una escala Likert de 5 puntos que va desde
0a4

= 0 (Nunca fue un problema)
= 1 (Casi Nunca fue un problema)
= 2 (Algunas Veces fue un problema)
= 3 (Frecuentemente fue un problema)
= 4 (Casi Siempre fue un problema)
El cuestionario de los nifios de 5 a 7 afios consta de una escala de 3 puntos:
= ( (Para Nada es un Problema)
= 2 (A veces es un Problema)
» 4 (Es Mucho Problema)

El cuestionario fue administrado mediante un auto-reporte a los padres de
los nifios/ adolescentes de 2 a 16 afios, un auto-reporte a los nifios/ adolescentes de
8 a 16 afios, y por entrevista personal a los nifios de 5 a 7 afios. Si no fue posible la
administracién por medio de auto-reporte (bajo nivel de instruccién, enfermedad,
fatiga, etc.), el PedsQL se aplico leyendo las preguntas al respondiente. En el caso
de los nifios de 5 a 7 afios se utilizd una pagina con las opciones de contestacion de
caras, en la que el nifio debi6 sefialar su respuesta.

A cada uno de los reportes se le anexé una hoja con el consentimiento
informado, la encuesta de datos personales y una serie de instrucciones necesarias
para completar el cuestionario de acuerdo a quién estuvo dirigido (padre, nifio,

adolescente o entrevistador), incluyé:
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Las puntuaciones superiores indican mejor Calidad de vida.

Analisis de los datos

Se realizé un analisis estadistico descriptivo multidimensional en etapas:

1. Medidas de resumen de variables cuali y cuantitativas.

2. Reduccidon de la dimensionalidad observada en la variable calidad de vida,
por componentes principales.

3. Obtencién de tipologias de acuerdo a lo observado en el punto 2. (Cluster
analisis).

4. Relacion de las tipologias con la valoracién de la percepcion de la calidad de

vida de padres y nifios.

Para la realizacion de estas etapas se utilizaron los programas Epi info (CDC

Atlanta) y SpadN de programa PRESTA de Bélgica.

-77 -



RESULTADOS



Calidad de Vida en Pacientes Pedidtricos con Cardiopatias Congénitas Fernandez-Ferré-Marcos

Resultados

Durante los meses de junio y julio de 2008 se llevd a cabo la recolecciéon de
los datos sobre la calidad de vida de los nifios y adolescentes con cardiopatias
congénitas de 2 a 16 afios evaluados con el Genérico PedsQL version 4.0, en el
Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil (HIEMI) de la ciudad de Mar
del Plata.

Por medio de listados de pacientes proporcionados por el equipo
interdisciplinario del HIEMI, se contd con un total de 172 nifios y adolescentes, de
los cuales se excluyeron:

¢ 37 nifios y adolescentes con diagndstico de enfermedad cardioldgica.

¢ 30 historias clinicas no fueron localizadas en el archivo del hospital.

¢ 14 nifios con cuadros sindrémicos y cardiopatias congénitas asociadas.

¢ 25 historias clinicas con datos incompletos.

¢ 1 por presentar complicacién aguda (internacion).

¢ 1 por negativa a participar.

e 1 por fallecimiento.

¢ De 63 casos que reunieron todas las condiciones para formar parte de la
investigacion, 44 no se lograron contactar. Por tal motivo, la muestra quedé

constituida con un total de 19 nifios y adolescentes.
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Descriptivo

El grupo de estudio estuvo conformado por 19 nifios. El cuestionario fue
aplicado a 16 nifios y adolescentes (de 5 al6 afios) y a 19 padres de nifios y
adolescentes (de 2 a 16 afios).

De los 19 nifios 7 fueron de sexo masculino. (Tabla N° 1)

La totalidad de adultos fueron mujeres.

TABLA N® 1: Frecuencia segiin sexo en pacientes pediatricos con Cardiopatias Congénitas
de 2 a 16 anos, del HIEMI, Mar del Plata, junio-julio de 2008.

Sexo N -
Femenino 10 | 52,63
Masculine 9 A

Total 19 = 100
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La edad de los nifios estuvo comprendida entre los 2 y los 16 afos. El
mayor porcentaje corresponde al grupo de 8 a 12 afos (47,37%), le siguen los
grupos de 5 a 7 afos (31,58%) y de 2 a 4 anos (15,79%).El menor porcentaje

corresponde al grupo de 13 a 16 afos (5,26%). (Tabla N°2)

TABLA N? 2: Frecuencia segin edad en pacientes pediatricos con Cardiopatias
Congénitas de 2 a 16 afios, del HIEMI, Mar del Plata, junio-julio de 2008.

Edad vMujVéres Varones = Total % % acumulado
2 a4 1 2 3 1579 | 15,79
$a12 2 7 9 4737 9474

:"13'a16 ' 1 0 1 | 5% 100

Total 8 u 1 100 |

En relacién al parentesco del adulto entrevistado con el nifio o adolescente,

17 fueron madres (89,48%), 1 tutor y 1 abuela. (Tabla N°3)

TABLA N°® 3: Frecuencia segin parentesco del adulto con el paciente pediatrico con
Cardiopatias Congénitas de 2 a 16 afos, del HIEMI, Mar del Plata, junio-julio de 2008,

"I’atlenteéco NM - %

. Madre 17 8948
Tutor 1 52
"O'tros ” l(*) o ‘ | 75”,26 |
Total 19 100

(*) Abuela |
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Casi dos tercios de los padres alcanzaron primaria completa. Secundario completo

alcanzaron el 21,05% de los adultos y secundario incompleto el 15,79%. (Tabla N® 4)

TABLA N-° 4: Frecuencia segtin nivel de instruccion del adulto responsable del paciente
pediatrico con Cardiopatias Congénitas de 2 a 16 afios, del HIEMI, Mar del Plata, junio-julio de

2008.

~ Nivel de

t Instruccion

Primario
completo

- Secundario

Incompleto
~ Secundario
completo

Total

0

63,16

1579

21,05

100
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Seguin la ocupacién del adulto el mayor porcentaje corresponde a las Amas

de casa (63,16%), el resto se distribuye en porcentajes menores. (Tabla N¢5)

TABLA N? 5: Frecuencia segin ocupacion del adulto responsable del paciente pediatrico
con Cardiopatias Congénitas de 2 a 16 afios, del HIEMI, Mar del Plata, junio-julio de 2008.

 Ocupacioen N = %
Amadecasa 12 6316
Emp]eada B 10’53
Estudiante 1 52
 Artesana 1 526

Serv. domestico 1 5,26
Mucama 1 | 52
Preceptora 1 526
Total ‘ 19 100
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atencion en clase. Menores puntajes, se registran en faltar a la escuela por no sentirse

bien (25%) y faltar a la escuela para ir al doctor o al hospital (31,25%).

TABLA N° 10: Funcionamiento fisico segin la percepcion de los padres, en pacientes
pediatricos con Cardiopatias Congénitas de 2 a 16 afios, del HIEMI, Mar del Plata, junio-julio de
2008.

Frecuencia
Funcionamiento fisico Casi | Al F i
o Mima asi gunas | Frecuen 'Casl Total
nunca | veces |temente | siempre

Caminar mas de una cuadra N = ® £ 0 L 19
% 63,16 21,05 10,53 0 5,26 100
N¢ 8 5 4 1 1 19

Correr
% 42,11 26,32 21,05 5,26 5,26 100
Participar en actividades | N® 9 5 3 0 2 19
deportivas o ejercicios | % 47,37 26,32 15,79 0 10,53 100
N¢ 7 4 7 0 1 19

Levantar algo pesado
¥ 8o pesaco ry, 3684| 21,05 36,84 0 52| 100
N¢® 16 3 0 0 0 19

Ducharse o bariarse solo
B % 8421| 1579 0 0 o| 100

Q

Hacer las tareas de la casa N - 4 2 1 1 L,
% 57,89 21,05 10,53 5,26 5,26 100
N2 9 4 4 1 1 19

Sentir dolores o molestias
% 47 37 21,05 21,05 5,26 5,26 100
Tener poca energi N 1 > 2 0 ! 19
P 84 o, 57,89| 2632 10,53 0 52| 100

GRAFICO N° 5: Funcionamiento fisico segiin la percepcion de los padres, en pacientes
pediatricos con Cardiopatias Congénitas de 2 a 16 afos, del HIEMI, Mar del Plata, junio-julio de
2008.

Caminar mas de una cuadr
Correr s
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Como se puede observar en la Tabla N® 10 y en el Grafico N° 5, segtin la

percepcion de los padres con respecto al funcionamiento fisico del nifio, se registra

mejor valoracion en actividades de higiene (84,21%) y caminar mas de una

cuadra(63,16%), menor puntaje en levantar algo pesado (36,84%).

TABLA N°? 11: Funcionamiento emocional segun la percepcion de los padres, en
pacientes pediatricos con Cardiopatias Congénitas de 2 a 16 afios, del HIEMI, Mar del Plata, junio-

julio de 2008.
Frecuencia
Funcionamiento emocional Nunca Casi | Algunas | Frecuen ‘Cam Total
nunca| veces |temente | siempre

. . N¢ 7 7 4 1 0 19
Sentirse asustado o con miedo % | 3684| 3688 21,05 5,26 0 100
. . ; N¢ 13 4 2 0 0 19
Sentirse triste o decaido % | 6842| 2105 10,53 0 0 100
. . N¢ 8 2 6 2 1 19
Senilixse eugjudo % | 4211| 1053 3158| 1053 526 100
Tener dificultades para N® 15 3 0 1 0 19
dormir % | 7895| 15,79 0 5,26 0 100
Preocuparse por lo que le N¢ 10 4 5 0 0 19
pueda pasar % | 52,63| 21,05 26,32 0 0| 100

GRAFICO N° 6: Funcionamiento emocional segiin la percepcién de los padres, en
pacientes pediatricos con Cardiopatias Congénitas de 2 a 16 afios, del HIEMI, Mar del Plata, junio-

julio de 2008.
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