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RESUMEN

Introduccion. Lacalidad de vidarelacionada con
la salud (CVRS) es una medida de resultado de
salud. Evalda el impacto subjetivo y global de
las enfermedades en la vida cotidiana. Brinda
informacién multidimensional sobre el bienestar
fisico, relacion familiar y sus pares. Los estudios
de CVRS de hermanos son limitados.

Objetivo. Comparar CVRS de los hermanos de
Ppacientes pedidtricos con patologias reumdticas
crénicas, trasplante renal o hepético con la de
nifios sanos con hermanos sin enfermedades
crénicas.

Resultados. Se compararon hermanos de nifios
con trasplante renal (n: 65), trasplante hepético
(n:35)y patologias reumdticas crénicas (n:36) con
el grupo control de nifios sanos (n: 51). El grupo
total dehermanos tuvieron puntuacién masbaja,
estadisticamentesignificativa, enlas dimensiones
bienestar fisico, amigos-apoyo social y recursos
econémicos. Los hermanos de trasplante renal
tuvieron baja puntuacién en las dimensiones
de bienestar fisico (p < 0,02; tamafio del efecto
—-TE-: 0,66) y recursos econémicos (p < 0,01;
TE: 0,66). Los hermanos de trasplante hepético
percibieron menor bienestar fisico (p = 0,04),
tenian menos amigos y apoyo social (p < 0,01),
dificultades en el entorno escolar (p < 0,02) y
recursos econémicos (p<0,01). Loshermanos de
patologias reumaticas crénicas tuvieron menor
bienestar fisico (p<0,05; TE: 0,44) y apoyo social-
amigos (p < 0,01; TE: 0,58).

Conclusion. La CVRS de nifios/as sanos de
hermanos con patologias crénicas es menor en
bienestar fisico, amigos-apoyo social y recursos
econdmicos comparada con el grupo de nifios
sanos.

Palabras clave: calidad de vida, calidad de vida
relacionada con la salud, familia, relaciones entre
hermanos, enfermedad crénica.
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INTRODUCCION

La calidad de vida relacionada con
la salud (CVRS) es una importante
herramienta para la evaluacién de la
eficacia del tratamiento médico, la
utilidad de servicios médicos y para
monitorear la salud en una poblacién.!
El constructo CVRS intenta medir
cémo impacta en la calidad de vida
del sujeto su estado de salud y/o los
tratamientos que recibe. Medir CVRS
es recabar informacién subjetiva
confiable, estable en el corto plazo
y factible de comparacién con la de
otros sujetos.? Los eventos alrededor
de una enfermedad crénica pueden
causar trastornos sobre el desarrollo
fisico, psiquico y social no solo del
paciente, sino del entorno familiar,
condicionado, entre otros factores,
por la permanente necesidad de
supervisién médica, uso prolongado
de medicacién y estrés familiar.>*

En la Argentina, cada vez son mds
los nifios que padecen un problema
cronico de salud.? En los paises
desarrollados, se estima que alrededor
del 10-20 % de la poblacién pedidtrica
puede presentar alguna enfermedad
crénica.’

Varios estudios que compararon
la CVRS de pacientes pedidtricos con
patologias crénicas y compafieros
sanos mostraron que aquellos con
patologias crénicas tenfan menor
CVRS en las dimensiones fisicas y
sociopsicolégicas. También era un
desafio importante para los equipos
de salud que trabajaban con estos
pacientes continuar la bisqueda
de mejores herramientas médicas,
terapéuticas y psicolégicas para
optimizar su CVRS.®7

La familia ejerce un papel crucial
en el manejo de los cuidados del nifio



con enfermedades crénicas, por el tiempo que
dedican a los controles periédicos e ingresos
hospitalarios, asi como la toma de distintos
farmacos varias veces al dia. Todos estos factores
obligan a cambiar y adaptar la vida cotidiana, de
todos los miembros de la familia, y a aprender
a convivir con la enfermedad, lo que ocasiona
la ruptura con su vida habitual, actividad fisica,
escolar y social.®?

Las relaciones entre hermanos son intensas,
complejas y de infinita variedad. Sin embargo,
la mayoria de los estudios reportan que los
hermanos de los nifios con problemas de salud
crénicos son mds propensos a experimentar
problemas de adaptacién o de comportamiento
que sus compafieros.'

Se considera que la percepcién de los
hermanos/as de nifios y adolescentes con
enfermedades crénicas debe tenerse en cuenta
para proveer un apropiado cuidado de salud a
todo el niicleo familiar por el pediatra. A pesar
de su importancia, los estudios de CVRS de
hermanos son limitados.

OBJETIVO

Comparar la CVRS de los hermanos de
pacientes pedidtricos portadores de patologias
reumdticas crénicas (PRC), trasplante renal (TxR)
o hepético (TxH) con la CVRS de nifios sanos con
hermanos sin enfermedades crénicas.

POBLACION Y METODOS
Disefo del estudio

Estudio de caso-control de base hospitalaria
(Hospital Italiano de Buenos Aires), corte
transversal.

Aspectos éticos

El estudio fue aprobado por el Comité de
Etica de Protocolos de Investigacién de nuestra
Institucién. En la consulta, se invit6 a participar
del estudio y se recibié el consentimiento
informado de los padres y el asentimiento
del menor, y se entreg6 el cuestionario
KIDSCREEN-52.

Muestra de estudio y participantes

Se incluyeron todos los nifios y nifias de
hermanos con y sin patologias crénicas, con
edades comprendidas entre los 8 y los 18 afios,
sin antecedentes de internacion o episodio agudo
en los dos meses previos a la realizacién del
cuestionario. Se incluyeron todos los nifios y nifias
que cumplieran el criterio de inclusién.
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La poblacién fue dividida en dos grupos para
su analisis:
Grupo 1: hermanos de nifios con patologia crénica

Se incluyeron hermanos de nifios con
antecedente de TxR y TxH (trasplantados, al
menos, 6 meses antes de la realizacién de la
encuesta) y hermanos de nifios con patologias
crénicas de origen reumatoldgico de, por lo
menos, 3 meses de evolucién desde el momento
del diagnéstico. Se incluyeron aquellos que, al
momento de realizar la encuesta, concurrieron
a la consulta junto con su hermano enfermo
durante el control del especialista en el Hospital
Italiano. El médico de cabecera fue el responsable
de invitar, administrar el consentimiento e incluir
al nifio en el estudio. Se excluyeron los hermanos
de los pacientes con retrasplantes de érganos
solidos (renal o hepético).
Grupo 2: nifios sanos, grupo (control)

Se seleccionaron a partir de nifios que
asistieron a su control médico programado en el
Hospital Italiano.

KIDSCREEN-52

Se utiliz6 el cuestionario KIDSCREEN-52.
Se trat6 de un instrumento genérico, validado
en la Argentina, autoadministrado, que medifa
diez dimensiones de la CVRS' (véase Anexo
en formato electroncio). El KIDSCREEN-52 se
desarroll6 simultdneamente en 13 pafses europeos
y ha demostrado una alta validez y confiabilidad
(Alpha de Cronbach de 0,81)." La version argentina
inclufa preguntas sobre los niveles académico y
socioeconémico de los padres. Utilizaba la escala de
respuesta de Likert para calcular el puntaje de cada
una de las dimensiones, que luego era estandarizada
a una media de 50 y un desvio estdndar (DE) de 10
puntos. Una puntuacién mayor indicaba mejor
CVRS. Las preguntas estuvieron relacionadas con
lo acontecido durante la tltima semana."

Variables

Se seleccionaron variables independientes
sobre la base de estudios previos que demostraron
alguna relacién con los resultados a corto y largo
plazo sobre la CVRS.!? Estas fueron el estado
marital de los padres y el nivel socioeconémico,
mediante la escala de recursos materiales de
la familia (Family Affluence Scale; FAS, por sus
siglas en inglés), que presentaba una aceptable
correlacién con la categoria ocupacional de los
pares. La FAS se calculaba a partir de 4 preguntas
sobre el nimero de automéviles y computadoras
que posefa la familia, la existencia de una
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habitacién propia e individual, y haber salido de
vacaciones con la familia en los tltimos 12 meses.
La escala se categorizaba en nivel bajo (puntaje de
0-3), intermedio (puntaje de 4-5) y alto (puntaje
de 6-7). Se estim¢ la asociaciéon de las variables
independientes y la CVRS mediante el tamafio
del efecto (TE)."?

Educacion de los padres

El nivel de escolaridad materna y paterna
hacia referencia al tltimo nivel completo del
ciclo escolar. Se categorizé segtn la Clasificacion
Internacional Normalizada de la Educacién
(International Standard Classification of Education,
ISCED).! Se incluyeron, ademds, otras variables
independientes, tipo de organizacién familiar,
ntmero de posicion del hermano enfermo y del
hermano encuestado.

Analisis estadistico

Los datos se cargaron en una base disefiada
ad hoc en el programa Excel y se analizaron con el
programa STATA 13.0. Se realiz6 una descripcién
de las caracteristicas basales de los grupos de
estudio y de control, a través del cdlculo de
frecuencias absolutas y porcentajes para las
variables categéricas. Las variables continuas se
expresaron como medias y DE. Se utilizé el x* para
diferenciar las variables categoéricas y el t-test para
diferenciar los grupos de variables continuas.

Para la comparacién de cada grupo de
hermanos con patologia crénica en relacién con
el grupo control, se utiliz6 la prueba t de dos
colas. Se consider¢ estadisticamente significativo
un valor de p < 0,05.

Se estimaron las medias de las 10 dimensiones
de la CVRS y se estandarizaron a un valor de
50 (+ 10) DE.'*!3 Se compararon las medias
estandarizadas de ambos grupos para cada
dimensién a través del cdlculo del TE. Para
estimar la magnitud de diferencias de medias
estandarizadas entre los grupos, se consideraron
valores entre 0,20 y 0,50 como efectos pequerios;
entre 0,51 y 0,80, como efectos moderados,
y > 0,80, como efectos grandes."

RESULTADOS

La muestra final quedé conformada por
136 hermanos de pacientes con patologias
crénicas: 65 hermanos de pacientes con TxR,
35 hermanos de pacientes con TxH, 36 hermanos
de pacientes con PRC y 51 nifios sanos. No
se eliminaron pacientes del estudio. Las
caracteristicas de los dos grupos estudiados

se encuentran en la Tabla 1. No se observaron
diferencias significativas en las caracteristicas
sociodemograficas de los participantes, excepto en
la variable independiente de educacion terciaria
paterna/materna, en la que los controles tuvieron
mayor educacién de sus progenitores en relacién
con el grupo de hermanos con patologias crénicas
(p<0,01) (Tabla 1).

La CVRS entre los 3 grupos de hermanos con
patologias crénicas y hermanos sin patologias
crénicas (grupo control) se encuentran en la
Tabla 2. Se muestran las diferencias entre los
dos grupos estudiados de los resultados de
la evaluacién de calidad de vida en cuanto
a bienestar fisico, apoyo social y recursos
econémicos (Figura 1). En cada grupo, los
hermanos percibieron las puntuaciones més
bajas en la dimensién de bienestar fisico (p < 0,03;
TE: 0,36). Los hermanos percibieron peor CVRS
en relacién con las dimensiones de amigos-apoyo
social (p < 0,01; TE: 0,44) y recursos econémicos
(p <0,01; TE: 0,50) (Tabla 2).

En relacién con la CVRS en los hermanos
de pacientes con TxR con el grupo control, se
observé menor bienestar fisico y peor percepciéon
de recursos econémicos en los casos de hermanos;
en cambio, mejor bienestar en las dimensiones de
bienestar psicoldgico, autopercepcién, autonomia
y entorno escolar. La magnitud de dichas
diferencias fue pequefia (TE < 0,50), a excepcién
de la dimensién de recursos econémicos, que fue
moderada (TE = 0,66).

Al comparar la puntuaciéon media de la CVRS
en los hermanos de pacientes con TxH con
el grupo control (grupo sano), se observaron
diferencias estadisticamente significativas en 4
de las 10 dimensiones. Los hermanos percibieron
menor bienestar fisico (p = 0,04), peor apoyo
social (p < 0,01), peor entorno escolar (p < 0,02)
y menores recursos econémicos (p < 0,01) que
los controles sanos. La magnitud de dichas
diferencias fue moderada (TE > 0,50) en todas las
dimensiones, a excepcién de la de bienestar fisico,
en la que fue baja (TE = 0,46). En las dimensiones
de bienestar psicolégico y aceptacién social,
también hubo diferencias pequefias, que no
fueron estadisticamente significativas (p > 0,05).

Cuando se analiz6 la CVRS en los hermanos
de pacientes con PRC con el grupo control sano,
se observaron diferencias estadisticamente
significativas en 2 dimensiones. Los hermanos
percibieron un menor bienestar fisico (p < 0,05)
y peor apoyo social (p < 0,01), en comparacién
con los controles sanos. La magnitud de



dichas diferencias fue pequefia en bienestar
fisico (TE = 0,44) y moderada en apoyo social
(TE = 0,58). En las dimensiones de bienestar
psicolégico, estado de dnimo, entorno escolar,
aceptacion social y recursos econémicos, también
hubo diferencias pequefias, pero no fueron
estadisticamente significativas (p > 0,05).

TaBLA 1. Caracteristicas de la poblacién estudiada
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DISCUSION

La CVRS no ha sido medida sistematicamente
en los hermanos con patologias crénicas. Nuestro
trabajo muestra que la percepcién de la calidad de
vida es menor en los nifios sanos que tienen un
hermano con patologias crénicas, compardndolos
con el grupo control. Esto es una paradoja, ya que

Caracteristicas de la poblacién Grupo de Grupo Valor de
hermanos control P
n:136 n:51

Nifas, n (%) 62 (45) 29 *0,08
Edad (afios), media (DE) 12,51 +£2,95 13,22 +2,47 **0,08
Asisten a la escuela y /o colegio, n (%) 128 (94) 50 (98) *0,44
Educacién publica, n (%) 60 (44) 15 (29) *0,08
Tipo de familia, n (%) *0,4

Familia tradicional 84 (61) 38 (74)

Monoparental 30 (22) 13 (25)
Nivel socioeconémico

Bajo 43 (32) 8 (15)

Medio-alto 93 (68) 21 (41) 0,8
Numero de posicién del hermano enfermo

Primogénito 27 (20) 8 (15)

2° 0 més 109 (80) 43 (84) 0,6
Numero de posicién del hermano encuestado *0,08

1°y 2° 111 (81) 35 (68)

3° 0 més 35 (25) 26 (50)
Educacién materna terciaria-universitaria 54 (40) 51 (100) *0,01
Educacién paterna terciaria-universitaria 41 (30) 51 (100) *< 0,01

*X?% ** t de Student.
DE: desvio estandar

Ficura 1. Comparacién de los niiios con hermanos portadores de patologias crénicas con el grupo de nifios sanos (grupo

control)

p<0,01

p<0,01

_ s

& p<0,03i

Bienestar fisico

M Hermanos

Apoyo social

Recursos econémicos

B Controles sanos
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los hermanos son sanos, y muestra el impacto que
tiene la enfermedad crénica de un nifio sobre los
integrantes de una familia.

Cada uno de los hermanos, con patologias
crénicas, subjetivamente, perciben menor
bienestar fisico, que explora la actividad fisica,
la energfa y la forma fisica. Se piensa que este
resultado podria evidenciar que tanto las
familias como los equipos de salud subvaloran
la situacién de los hermanos de los nifios y nifias
enfermos, que presentan un impacto negativo
en esta dimensién. Se reconoce que el buen
funcionamiento de la familia y las relaciones
interpersonales son unos de los factores que mads
contribuyen al ajuste psicosocial, tanto en los
niflos/as con enfermedades crénicas como en
los nifios sanos, para mejorar la calidad de vida,
pues la imagen de si mismos es importante para
el bienestar psicolégico.

Otras dimensiones que impactaron en forma
negativa en los hermanos de los pacientes
portadores de patologias crénicas fueron las
dimensiones amigos-apoyo social y recursos
econémicos. En referencia a nuestra hipétesis, se
cumpli6 la hipétesis nula. Los hermanos de los
pacientes con enfermedades crénicas tenfan una
menor CVRS que el grupo control, a pesar de no
padecer una enfermedad.

El impacto psicosocial de tener un hermano
con una enfermedad fisica crénica de salud
ha sido estudiado®”!? en varios trabajos. Sin
embargo, en nuestro estudio, no se encontraron
diferencias estadisticamente significativas en los
grupos estudiados.

La CVRS de los hermanos con TxR y TxH,
compardndola con el grupo control, tuvo
puntuaciones mds bajas en la dimensién de

recursos econémicos. Este estudio mostré
resultados estadisticamente significativos en
la dimensién de recursos financieros. Es el
primer trabajo en la literatura que muestra
estos resultados. Esta dimension explora si los
hermanos sienten que hay suficientes recursos
financieros para permitirles vivir un estilo de vida
comparable con el grupo control, y esto les da la
oportunidad de hacer actividades junto con sus
companferos.

La familia con un hijo enfermo crénico lucha
con problemas como el ausentismo laboral
generado por controles médicos periédicos e
internaciones, que pone en riesgo de pérdida
de un trabajo estable; gastos extras por
medicamentos; gastos de vidticos por controles
médicos y el costo de la obra social, que ocasiona
la reduccién de los ingresos familiares. El
hermano sano siente que hay menos dinero para
sus gastos propios, o, simplemente, los miembros
de la familia sienten que no pueden permitirse
comprar cosas para ellos, lo que tiene un impacto
en su estilo de vida.

El estudio presenta ciertas limitaciones, como
que, entre los grupos, no hubo relacién 1 : 1. Los
estudios de CVRS de los hermanos son limitados.
Se considera importante seguir investigando y
destacar cudles serfan los factores y su impacto
en los hermanos con patologias crénicas que
ayudarfan a mejorar la CVRS.

CONCLUSIONES

Los hermanos de pacientes con TxR, TxH y
PRC tenfan peor CVRS en su percepcion fisica,
amigos-apoyo social, y sentian que no tenfan
suficiente dinero para sus actividades recreativas,
cotidianas y personales. B

TabLa 2. Calidad de vida relacionada con la salud en hermanos de nifios con patologias crénicas y sanos

Dimensiones Grupo de hermanos Grupo control * Valor de p TE
(n:136) (n:51)
Media + DE Media £ DE
Bienestar fisico 45,3 +8,7 48,4 +8,3 0,03 0,36
Bienestar psicolégico 49,2 +11,2 499+84 0,07 0,07
Estado de dnimo 48,6 +12,4 49,2 +10 0,74 0,05
Autopercepcién 51,0+9,3 49,9+9,5 0,47 0,12
Autonomia 49,1 +10,8 48,8 +10,6 0,84 0,03
Relacién con los padres y vida familiar 49,8 + 10,6 50,4 +8,9 0,76 0,05
Amigos y apoyo social 49,6 +13 55,0 +£10,4 0,01 0,44
Entorno escolar 51,0+11,5 51,8 £10,1 0,69 0,07
Aceptacién social 50,63 + 10,7 52,0+9,2 0,41 0,13
Recursos econémicos 46,1 +£12 51,78 0,01 0,50

DE: desviacion estdndar; TE: tamafio del efecto.
*t de Student.
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Anexo

Descripcion de las dimensiones del KIDSCREEN-52

Bienestar fisico

Bienestar psicolégico
Humores y emociones

Autopercepcién

Autonomia

Relaciones con los padres
y la vida familiar

ApOyO social Yy pares

Entorno escolar

Aceptacién social

Recursos econémicos

Explora el nivel de actividad fisica, energfa y estado fisico del nifio.

Examina el bienestar psicolégico del nifio, que incluye las emociones positivas
y la satisfaccién con la vida.

Cubre cudnto experimenta el nifio estados de d&nimo y emociones depresivos
y sentimientos estresantes.

Explora si el nifio percibe su apariencia corporal positiva o negativamente.
La imagen corporal se explora mediante preguntas relativas a la satisfaccién
con la apariencia, asf como con la ropa y otros accesorios.

Examina las oportunidades que tiene el nifio para crear tiempo libre y tiempo social.

Examina las relaciones con los padres y la atmésfera en el hogar.

Examina la naturaleza de las relaciones del nifio con otros nifios.

Explora las percepciones del nifio sobre su capacidad cognitiva, aprendizaje
y concentracién, y sus sentimientos sobre la escuela.

Cubre el aspecto de sentirse rechazado por los compafieros.

Evalta las percepciones del nifio sobre sus recursos financieros.

En el cuestionario, incluye preguntas como estas:

;Tuviste suficiente dinero para hacer 1o mismo que tus amigos/as? y
¢;Tuviste suficiente dinero para tus gastos?




