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Calidad de vida relacionada con la salud en niiios
con cardiopatia congénita operados durante el

primer aiio de vida

Health related quality of life in children with congenital heart
disease that undergo cardiac surgery during their first year of life

Dra. Melina ]. Saavedra®®, Dr. Alfredo Eymann®, Dra. Lucia Pérez",
Dr. Julio Busaniche®, Dra. Natalia Ndpoli®, Dr. Pablo Marantz® y Dr. Julidn Llera®

RESUMEN

Introduccion. En las ultimas décadas, el
desarrollo de métodos diagndsticos, técnicas
quirtrgicas y cuidados intensivos, aumento la
sobrevida delosnifios con cardiopatia congénita.
En este contexto, las secuelas a largo plazo
adquirieron mayor relevancia. La calidad de
vida relacionada con la salud mide el impacto
de las enfermedades crénicas. Nuestro objetivo
fue describir la calidad de vida relacionada con
la salud en pacientes con cardiopatia congénita
operados durante el primer afo de vida.
Poblacion y métodos. Estudio observacional,
transversal, realizado entre agosto de 2017
y diciembre de 2018 en un hospital general
universitario. Se utilizé el cuestionario
PedsQL 4.0, versién genérica. Se incluyeron
pacientes de entre 2 y 4 afios con cardiopatia
congénita operados durante el primer afio de
viday nifios sanos. Se compararonlos resultados
con T-Test o Wilcoxon segtn la distribucién
observada. Se considerd significativo el valor
de p <0,05.

Resultados. Se incluyeron 31 pacientes. E1 26 %
tenfan ventriculo dnico. La primera cirugfa fue,
en un 61,3 %, en el periodo neonatal. No hubo
diferencia (p = 0,10) entre la calidad de vida
relacionada con la salud global de la poblacién
con cardiopatfa congénita y de los nifios sanos.
Sin embargo, se observaron puntajes mds bajos
con diferencia estadisticamente significativa en
las esferassocial (p=0,0092)y escolar (p=0,0001).
Conclusiones. Nuestra cohorte de nifios con
cardiopatia congénita tiene una calidad de
vida global comparable con la de los nifios
sanos, excepto en las escalas correspondientes
a funcionamiento social y escolar.

Palabras clave: calidad de vida relacionada con
la salud, cardiopatias congénitas, cirugia cardiaca,
enfermedad crénica.
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INTRODUCCION

Las cardiopatias congénitas son
malformaciones que se presentan
en 8 de cada 1000 recién nacidos
vivos. Las cardiopatias congénitas
sintomdticas durante el primer afio
de vida tienen una incidencia de
2,5 a 3 de cada 1000 nacidos vivos;
son las que exhiben mayor tasa de
mortalidad y requieren correccién
quirdrgica temprana.’

En las dltimas décadas, como
consecuencia del desarrollo de los
métodos diagndsticos, como la
ecografia fetal y el ecocardiograma,
el diagndstico temprano de
las cardiopatias congénitas ha
aumentado, lo que ha permitido
el nacimiento de estos nifios en
instituciones con unidades neonatales
de alta complejidad, servicio de
cardiologia y cirugia cardiovascular
pediétrica o su traslado precoz a este
tipo de centros.**

La mortalidad en el periodo pre-
y posquirtdrgico de estos pacientes
disminuy6 en forma significativa
debido a los avances en las técnicas
quirtrgicas y en los cuidados
intensivos. El aumento de la sobrevida
lleva a que algunos pacientes con estas
patologias lleguen a la vida adulta.’
En este contexto, el neurodesarrollo
y las secuelas a largo plazo en estos
nifios adquieren mayor relevancia.
La principal secuela descrita en la
literatura es el dafio neurolégico, con
retraso en el desarrollo cognitivo y
motor.>®

La calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS) es un concepto
que surge en la década de los noventa
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del siglo XX y describe la influencia de la salud
y la enfermedad en la calidad de vida.’ Segtin
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), la
calidad de vida es la percepcién que tienen los
individuos de su posicién en la vida en relacién
con sus metas, expectativas, normas e intereses,
en el contexto cultural y sistema de valores en
los que ellos viven.” La CVRS se compone de
caracteristicas subjetivas, ya que incorpora la
percepcion que tiene el paciente o, en el caso de
los pacientes pedidtricos, de la apreciacién de
los padres acerca de la cotidianidad de sus hijos.
Con la meta de observar este marcador de forma
confiable, se desarrollaron cuestionarios que
lograban medir y aportar evidencia empirica con
base cientifica al proceso de toma de decisiones en
salud." Sin embargo, segin estudios publicados,
no necesariamente la gravedad de la enfermedad
y la condicién clinica del paciente se asocian con
su percepcion de la calidad de vida.'

En la Argentina, se encuentran validados
algunos instrumentos que logran objetivar la
CVRS.®" E] PedsQL es un instrumento genérico
que puede ser respondido por nifios sanos,
pacientes con patologfas crénicas o por sus
padres. Permite comparar la CVRS entre pacientes
sanos y enfermos, y entre distintas patologfas
crénicas.

La presencia de enfermedad crénica, el
requerimiento de una cirugfa cardiovascular
a temprana edad, la necesidad de controles
médicos frecuentes y de medicacién diaria
podrian restringir las actividades de un nifio
y, por lo tanto, afectar su calidad de vida. En
la Argentina, no existen publicaciones que
aborden exclusivamente la CVRS en los pacientes
pediétricos con cardiopatia congénita. El objetivo
del estudio fue describir la CVRS en los pacientes
con cardiopatfa congénita operados durante el
primer afio de vida.

POBLACION Y METODOS

El disefio del estudio fue observacional y
analitico, de corte transversal. Se realiz6 entre
agosto de 2017 y diciembre de 2018 en los
Servicios de Cardiologfa Pedidtrica y Clinica
Pedidtrica en un hospital general universitario
donde se realizaban cirugfas cardiovasculares en
niflos y que contaba con una Unidad de Terapia
Intensiva Pedidtrica y un drea de recuperaciéon
posquirdrgica cardiovascular.

La poblaciéon de nifios con cardiopatia
congénita fueron los pacientes operados durante el
primer afio de vida en el hospital que, al momento

de la realizacion de la encuesta, tenfian de 2 a 4
afios. También se incluyeron nifios sanos de 2 a
4 afios que concurrieron a control de salud en los
Consultorios Externos de Pediatria del hospital.

Los criterios de exclusién para ambos
grupos fueron los sindromes genéticos y otras
malformaciones congénitas mayores; prematurez
menor de 30 semanas de gestacion; enfermedades
crénicas preexistentes, como insuficiencia renal
crénica, insuficiencia hepdtica y enfermedades
metabdlicas y reumatoldgicas; diagndstico de
trastorno del espectro autista y la negativa a
participar. En el grupo de nifios con cardiopatia,
se excluyeron, ademds, los que requirieron
trasplante cardfaco, cateterismo cardifaco como
método de correccién de la cardiopatia y los
que se habian operado en otra institucion. En la
poblacién de nifios sanos, se excluyeron también
los que requirieron internacién por otro motivo
durante el Gltimo afio.

Los nifios con cardiopatia se identificaron con
el registro del Servicio de Cirugfa Cardiovascular
Pedidtrica que se operaron entre diciembre de
2012 y agosto de 2015. Se seleccionaron por
conveniencia segin cumplieran los criterios
de seleccién. La revision de la historia clinica
electrénica fue realizada por un becario de
perfeccionamiento de cardiologfa pediatrica.

La poblacién de nifios sanos se seleccion6
por conveniencia en relacién 2 : 1 (2 pacientes
sanos por cada paciente con cardiopatia) en la
sala de espera de los Consultorios Externos de
Pediatria del hospital. Se realizaron preguntas
para identificar a los nifios que cumplian con
los criterios de seleccién. Se invité a participar
a las madres, padres o tutores acompafiantes
que asistieron a los controles ambulatorios de
Cardiologfa o Pediatria o por via telefénica. Se
realizo el proceso de consentimiento informado
oral a los que aceptaron participar.

Instrumento de medicién

El cuestionario PedsQL 4.0, versién genérica,
para nifios de entre 2 y 4 afos estd conformado
por 21 items agrupados en 4 dimensiones
(fisica, emocional, social, escolar) y puntajes
sumarios (total, fisica y psicosocial). Se contesta
siguiendo una escala de tipo Likert (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 es
autoadministrado y fue respondido por uno
de los padres o tutores. Las respuestas fueron
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transformadas a una escala de 0 a 100. Por lo
tanto, los puntajes mads altos se correspondian con
mejor CVRS.

En ambos grupos, se analizaron las respuestas
con el objetivo de describir con qué frecuencia se
reportaron problemas relevantes (frecuentemente
o casi siempre fue un problema) en cada esfera.
Asimismo, se recolectaron los siguientes datos:
sexo del nifio; edad al momento de la cirugfa;
edad al momento de la encuesta; mdximo nivel
educativo de los padres; padres y hermanos
convivientes; procedencia de la familia; sexo
de quien respondia la encuesta; diagnéstico de
cardiopatfa, nimero de cirugias cardiovasculares
durante el primer afio de vida; complicaciones
quirtrgicas y uso de medicacién cardiolégica
al momento de la encuesta. El estudio fue
aprobado por el Comité de Etica de Protocolos
de Investigacién de nuestra Institucién (Protocolo
numero IRB00010193).

Calculo de tamafio muestral y analisis estadistico

Para el cdlculo del tamafio muestral, se
consideré el estudio de validacion del cuestionario
genérico PedsQL, versién argentina, en espafiol.”®
Se tomo la media del total del cuestionario de
calidad de vida en el grupo de nifios cardiépatas

de 2 a 4 afios de 74 puntos (desvio estdndar
-DE- 13) y la media en el grupo de nifios sanos
de igual edad de 82 puntos (DE 12). El célculo fue
de 30 nifios con cardiopatia y de 60 nifios sanos
para un intervalo de confianza del 95 % y un
poder del 80 % para un test a dos colas con una
relaciéon 1 : 2.

Las variables categéricas se expresaron en
ndmero absoluto y frecuencia, y las variables
continuas, en media y DE o mediana y rango
intercuartilico (RIC) segun la distribucién
observada. Para el andlisis estadistico, se realizé
la comparacion entre nifios sanos y con cirugfa
cardiovascular mediante el test de Wilcoxon dada
la distribuciéon no paramétrica de los datos. Se
utilizo el software Stata 13.

RESULTADOS

Se realizé la encuesta a 31 nifios con
cardiopatia congénita y a 62 nifios sanos
que cumplian con los criterios de seleccién
(véase el diagrama de flujo en la Figura 1). Las
caracteristicas demogréficas de ambos grupos se
muestran en la Tabla 1. La mediana de edad de los
nifos fue de 3,3 afios (RIC: 2,8-4,2) y el 76 % de
las encuestas fueron respondidas por las madres.
El1 54 % de los padres tenfa un nivel educativo

Ficura 1. Diagrama de flujo de pacientes con cardiopatia congénita operados

274 operados

Y

72 elegibles

12 neonatos

> 22 fallecidos >

9 no respondieron el 1'%
cuestionario enviado

6 con SCIH

——>| 10 no se pudieron contactar

Y

31 enrolados

SCIH: sindrome de corazén izquierdo hipopldsico.
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alto con estudios universitarios finalizados. El
93 % de los padres eran convivientes y, en su
mayoria, tenfan un hijo (el 51 %) o dos (el 42 %).
E1 95 % de los nifios sanos asistia al jardin de
infantes, mientras que, en el grupo de nifios con
cardiopatfa, concurria un 80 %.

El 61 % de los nifios con cardiopatia eran de
sexo masculino; el 51 % provenian de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires (CABA) y Gran
Buenos Aires, y el resto eran de localidades
mds alejadas. Los diagnésticos de los nifios con
cardiopatias congénitas se muestran en la Tabla 2.
El 26 % tenian fisiologia de ventriculo tnico, de
los cuales el 50 % se encontraba, al momento de
la realizacion de la encuesta, en estadio Fontan.

En ese momento, el seguimiento cardiolégico
ambulatorio tenfa una media de 41,4 meses y el
61,3 % de los pacientes tenfa prescrita medicacion
cardiovascular. La primera cirugia fue en el
periodo neonatal en un 61,3 %. En cuanto al
nimero de cirugfas al momento de la encuesta, el
51,3 % presentd una, y el 29 %, tres. El porcentaje
de pacientes con complicaciones posquirtirgicas

fue variable dependiendo del nimero de
cirugia. Nueve pacientes (el 29 %) presentaron
complicaciones en mds de una de ellas.

Nuestro estudio muestra que no se encontré
diferencia (p = 0,10) entre la CVRS global de la
poblacién con cardiopatia congénita y de los
nifios sanos. Sin embargo, se observaron puntajes
mds bajos con diferencia estadisticamente
significativa en las esferas social (p = 0,0092) y
escolar (p = 0,0001) (Tabla 3).

Las respuestas del PedsQL muestran
que el 29 % de los padres de pacientes con
cardiopatia reportaron problemas relevantes
(frecuentemente o casi siempre fue un problema)
en, al menos, un aspecto (funcionamiento fisico
en el 6,4 %, funcionamiento emocional en el
19,3 %, funcionamiento social enel 9,6 % y
funcionamiento escolar en el 6,4 %). Ademas, el
17,7 % de los padres de los nifios sanos mostraron
estos resultados (funcionamiento fisico en el
9,6 %, funcionamiento emocional en el 9,6 %,
funcionamiento social en el 1,6 %, funcionamiento
escolar en el 0 %).

TaBLA 1. Caracteristicas demogridficas de los nifios sanos y con cardiopatia congénita

Nifnos sanos (n = 62) Nifios con cardiopatia congénita (n = 31) Valor de p
Sexo, n (%)
Varén 32 (51,6) 19 (61,3) 0,37
Mujer 30 (48,4) 12 (38,7)
Edad, mediana (RIC) 3 (2,58-4) 3,83 (3-4,41) 0,04
Localidad, n (%)
Ciudad Auténoma de Buenos Aires 56 (90,3) 6(19,4) < 0,001
Gran Buenos Aires 6(9,6) 10 (32,3)
Menor de 400 km - 3(9,7)
Entre 400 y 1000 km - 6(19,4)
Mais de 1000 km - 6(19,4)
Sexo del padre que responde, n (%)
Varén 10 (16,1) 12 (38,7) 0,016
Mujer 52 (83,9) 19 (61,3)
Maéximo nivel educativo alcanzado, n (%)
Universitario 37 (59,7) 14 (45,5) 0,6
Terciario 12 (19,4) 9 (29)
Secundario 12 (19,4) 8(25,8)
Primario 1(1,6) 0(0)
Conviven los padres, n (%)
60 (96,8) 27 (87,1) 0,07
Hermanos convivientes, n (%)
0 26 (41,9) 11 (35,5) 0,43
1 26 (41,9) 13 (41,9)
2 7 (11,3) 5(16,1)
3 0 mds 3(4,8) 2(6,4)
Concurrencia a jardin de infantes, n (%)
59 (95,1) 25 (80,6) 0,02

RIC: rango intercuartilico.
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TaBLA 2. Caracteristicas de los pacientes con cardiopatia
congénita (n =31)

Diagnéstico n (%)
CIv 3(9,6)
Coartacién de aorta 2 (6,45)
CIV + coartacién de aorta 2 (6,45)
Estenosis adrtica critica 1(3,2)
Complejo de Shone 2(6,45)
Canal auriculoventricular 1(3,2)
d-TGV simple (d-TGV) 2 (6,45)
TGV con CIV 2 (6,45)
Tronco arterioso 1(3,2)
Tetralogia de Fallot 2 (6,45)
DSVD** 3(9,6)
Atresia pulmonar con CIV 2 (6,45)
Ventriculo tnico* 8 (26)

Medicacién cardioldgica, n (%) 19 (61,3)

Edad en meses en la primera cirugia, 1 (%)

DeOal 19 (61,3)
Dela3 6(19,3)
Ded4aé6 5 (16)
De7a9 1(3,3)
De9al2 -

Numero de cirugias, 1 (%)

1 16 (51,6)
2 6(19,3)
3 9 (29)
Dias totales de ARM, n (%)
De 1 a5 dias 16 (51,5)
De 5 a 10 dias 7 (22,5)
De 10 a 15 dias 4(13)
Maés de 15 dias 4(13)

Complicaciones, 1 (%)

Primera cirugia (n = 31) 16 (51)
Segunda cirugia (n = 17) 6 (35)
Tercera cirugia (n = 8) 4 (50)

* SCIH; atresia tricuspidea tipo 1B; doble entrada ventricular
+ atresia tricuspidea + atresia pulmonar; doble entrada
ventricular + transposicién de grandes vasos + estenosis
pulmonar; atresia pulmonar con septum integro.

**DSVD tipo Fallot; DSVD + coartacién de aorta;

DSVD + TGV + CIV.

CIV: comunicacién interventricular; TGV: transposicién

de los grandes vasos; DSVD: doble salida del ventriculo
derecho; ARM: asistencia respiratoria mecanica.

DISCUSION

Sobre la base de los reportes de los padres,
nuestro estudio muestra que no se encontré
diferencia estadisticamente significativa (p = 0,10)
entre la CVRS global de la poblacién de 2 a 4 afios
con cardiopatia congénita operados durante
el primer afio de vida y la de los nifios sanos
de la misma edad. Resultados similares se
obtuvieron en los aspectos fisico (p = 0,88),
psicosocial (0,43) y emocional (0,66). Sin embargo,
se observaron puntajes mds bajos con diferencia
estadisticamente significativa en las esferas
social (p = 0,0092) y escolar (p = 0,0001). El
objetivo del presente estudio fue describir la
CVRS en pacientes de 2 a 4 afios con cardiopatia
congénita operados durante el primer afio de
vida utilizando una herramienta validada, el
PedsQL 4.0, versién genérica.

La CVRS es un marcador fundamental que
mide el impacto de las enfermedades crénicas.’
En este contexto, estdn emergiendo estudios
que abordan esta temadtica a nivel mundial. Los
resultados son variables y se encuentran reportes
que concluyen que estos pacientes presentan
puntajes menores en los cuestionarios de calidad
de vida comparados con pacientes con otras
enfermedades crénicas y con nifios sanos.”®

Ademads, existen trabajos publicados en los
que no se encontraron diferencias significativas
entre la CVRS de los pacientes con cardiopatia
y de los nifios sanos.'" La mayoria involucran
a pacientes con diagndstico de transposiciéon de
los grandes vasos (TGV). En la publicacién de
Brosig et al.," utilizaron el cuestionario PedsQL
en una cohorte similar a la nuestra, compuesta
por 26 pacientes con diagnésticos de sindrome
de corazén izquierdo hipoplasico (SCIH) y TGV,
y no se encontraron diferencias significativas en
los aspectos fisico, emocional y social. La mayorfa
de los nifios no concurria al jardin de infantes, por
lo tanto, no reportaron tanto el puntaje escolar
como el total.

Los resultados de nuestro estudio,

TaBLA 3. Calidad de vida relacionada con la salud en nifios con cardiopatia congénita y en controles sanos

Sanos (n = 62) Cardiopatia congénita (n = 31) Valor de p
Total 92,5 (87,5-96,25) 89,7 (75,8-95,4) 0,10
Fisico 96,87 (90,62-100) 93,75 (87,5-100) 0,88
Psicosocial 90 (85-95) 87,5 (80-95) 0,43
Emocional 82,5 (75-90) 85 (75-100) 0,66
Social 100 (90-100) 90 (85-100) 0,0092
Escolar 100 (91,66-100) 83,3 (66,6-91,6) 0,0001

Valores expresados en mediana y rango intercuartilico.
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probablemente, se deban a miltiples factores.
Por un lado, los puntajes similares en las dos
poblaciones en los dominios fisico y emocional
podrian deberse a la influencia de la familia
en su desarrollo. Por otro lado, los puntajes
significativamente menores en las esferas social y
escolar podrian ser consecuencia de la interaccién
del nifio con la sociedad por fuera del ambito
familiar. Otro factor que podria influir es la
escolarizacién, ya que fue menor la cantidad de
nifios con cardiopatia que concurria al jardin
de infantes (p = 0,02) y el ausentismo escolar
debido a enfermedad o a controles médicos
programados fue mucho mads frecuente en este
grupo. La cantidad de dias de ausentismo se
ve incrementada si el paciente vive alejado del
hospital, y el 80 % de esta poblacién vivia por
fuera de la CABA (p < 0,001).

En algunas cohortes, se observé que el medio
socioeconémico tenfa influencia en la CVRS y
que las madres reportaron puntajes menores
comparadas con los padres encuestados.?”* En
nuestro estudio, hubo una proporcién mayor de
padres de nifios con cardiopatia congénita que
respondieron el cuestionario comparado con los
padres de nifios sanos (p = 0,016). Ambos grupos
presentaron alto nivel educativo (p = 0,6) y, en su
mayoria, eran convivientes (p = 0,07).

En la Argentina, se ha descrito la CVRS en
nifos con distintas enfermedades crdnicas,
como asma, enfermedad celfaca, trasplante
hepético y de médula 6sea, enfermedad
pulmonar obstructiva crénica (EPOC), virus de
la inmunodeficiencia humana (VIH), céncer,
insuficiencia renal crénica terminal y cardiopatia
congénita. Se observaron, en la mayoria de estos
pacientes, puntajes significativamente mads bajos
que los controles sanos en todos los dominios.'**
Estos estudios fueron realizados, en su mayoria,
en el dmbito de la salud ptblica. En comparacién
con la validacién argentina del cuestionario
PedsQL, los puntajes de nuestros pacientes fueron
superiores. La media en nuestra poblacién con
cardiopatia congénita fue de 86,32 versus 74,61 en
la validacién y la media en nifios sanos fue 91,42
versus 82,19.8 Es probable que los resultados sean
diferentes, dado que nuestro estudio se realiz6
en un hospital privado de la comunidad, en una
poblacién con medio socioeconémico mayor e
incluyé a una poblacién de 2 a 4 afios.

El estudio presenta limitaciones por tener
un pequefio ntimero de pacientes y por haber
sido realizado en un solo centro. Asimismo, las
poblaciones de nifios comparadas tenfan distinta

procedencia y nivel de escolaridad. Se utilizé un
instrumento que medfa la CVRS sobre la base de
la opinién de los padres de los nifios. Se ha visto,
en algunos estudios, que esta puede diferir de la
realidad que perciben los pacientes.?* Ademds,
podria haber sesgo de seleccién teniendo en
cuenta que los padres que eligieron no responder
el formulario podrian haber estado influenciados
por una percepcion negativa de la calidad de vida
de sus hijos.

La CVRS es un indicador médico emergente.
Dado el aumento de la sobrevida de los pacientes
con cardiopatia congénita, el interés por poder
estimar la CVRS comienza a formar parte del
plan de cuidados a largo plazo de estos nifios.
Los resultados de este estudio ponderan la
importancia de la evaluacién de la calidad de
vida en el seguimiento de los pacientes con
enfermedades crénicas. Sin embargo, deben ser
confirmados por estudios multicéntricos con
mayor nimero de pacientes.

CONCLUSION

Nuestra cohorte de pacientes preescolares
con cardiopatfa congénita operados durante el
primer afio de vida tiene una calidad de vida
global comparable con la que llevan los nifios
sanos, excepto en las escalas correspondientes a
funcionamiento social y escolar. B
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