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RESUMEN

Introduccion. Los trastornos crénicos (TC) en
etapas tempranas de la vida pueden influir en
diferentes dimensiones de la calidad de vida
relacionada conlasalud (CVRS) delosninos/as.
Objetivo. Comparar la CVRS de nifios/as con
TC confirmados, con TC declarados y sin TC.
Poblacion y método. Estudio transversal en el
marco de una investigacion mayor realizada
en escuelas de Cérdoba y Bahia Blanca, y en
los hospitales Italiano y Garrahan de Buenos
Aires, Argentina,en2012. Lapresenciade TC fue
establecida por diagnésticomédico en hospitales
opordeclaracién desus cuidadores en escolares.
Los nifios/as de 8 a 12 afos respondieron el
cuestionario KIDSCREEN-52 sobre CVRS, una
escala de desarrollo puberal y una escala de
recursos econdmicos familiares. Los cuidadores
indicaron el nivel educativo materno. Se estimé
la asociacién entre TC y CVRS ajustada por
sexo, edad, desarrollo puberal, nivel educativo
materno y nivel socioeconémico.

Resultados. Participaron 670 duplas nifios/as-
cuidadores, 13,3% (n= 89) con TC confirmados
(muestras de hospitales), 14,5% (n=97) escolares
contrastornosdeclaradosy elresto eran escolares
sanos. La edad promedio fue 10,2 afios (desvio
estandar= 1,01); 54,8% fueron ninas. Tener TC
confirmados se asocié a una mayor frecuencia
de bajo bienestar fisico (OR 2,61; IC 95%:
1,43-4,76), mientras que la presencia de TC
declarados se asoci6 con bajas puntuaciones
en bienestar psicolégico (OR 1,96; IC 95%: 1,06-
3,63), autopercepcién (OR 2,22; IC 95%: 1,28-
3,87) y relacién con los padres (OR 2,04; IC 95%:
1,21-3,44).

Conclusiones. Losninos/as con TC confirmados
mostraron con mayor frecuencia malestar fisico
y los que tenfan TC declarados manifestaron
malestar en dreas psicosociales, en comparacién
con los nifios/as sin trastorno.

Palabras clave: calidad de vida relacionada con la
salud, nifios, estudiantes, enfermedades cronicas.
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INTRODUCCION

Los trastornos crénicos (TC) pue-
den afectar la capacidad para realizar
actividades diarias, las adquisiciones

cognitivas, las emociones, la percep-
cion de si mismo, las relaciones inter-
personales y con el medio.!

La calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS) permite valorar
el impacto de las enfermedades en la
vida cotidiana en un nivel subjetivo
y global, por lo que se consigue
informacién multidimensional sobre
el estado funcional y el bienestar, con
buena correlacién con indicadores
fisiopatoldgicos,” independientemente
de las manifestaciones clinicas
especificas de cada enfermedad, e
incorpora la perspectiva de las
propias personas. Asimismo, los
instrumentos llamados genéricos
permiten comparaciones entre grupos
de sanos y enfermos, o entre grupos
con distintas patologias,’ y consideran
nifios/as con diferentes condiciones
de salud, pero atravesados por la
misma vivencia.

La informacién derivada de la
percepcion del nifio/a con TC
es complementaria a las medidas
tradicionales y su incorporacién en la
toma de decisiones tiene cada vez mas
relevancia.*

Estudios previos mostraron que
algunas dimensiones de la salud
percibida se alteran con la presencia
de TC, mientras que otras no reciben
dicho impacto,’® y esto varia entre las
distintas enfermedades. La hipotesis
de este estudio es que los nifios/as
con TC tendran una mayor frecuencia
de puntuaciones bajas en su CVRS en
comparacién con los nifios/as sanos.
El objetivo fue comparar la CVRS de
nifios/as con TC confirmados, con TC
declarados y sin trastornos.
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POBLACION Y METODOS

Estudio transversal realizado en 2012, en 8
escuelas de la ciudad de Cérdoba y 5 de la ciudad
de Bahia Blanca, y en los hospitales Italiano y
Nacional de Pediatria Garrahan de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires. En los hospitales, se
incluyeron nifios/as de 8 a 12 afios que concurrian
a consultorios externos para el control de asma,
artritis idiopéatica juvenil, diabetes mellitus
tipo 1 y enfermedad inflamatoria intestinal,
diagnosticados, al menos, 6 meses antes del inicio
del estudio, y se invit6 a participar a todos los
asistentes de 4° a 6° de las escuelas seleccionadas
por conveniencia hasta alcanzar el tamafio
muestral deseado. La firma del consentimiento
informado por parte del cuidador del menor
(madre, padre o tutor legal) y el asentimiento del
nino/a fueron condiciones de inclusién. Ademas,
se conto con la aprobacién de las autoridades
educativas.

Este estudio es la fase basal de una
investigacion longitudinal cuyo tamafio muestral
estimado fue de 472 nifios/as sanos y 95 en cada
subgrupo (TC confirmados y TC declarados) para
realizar el analisis de medidas repetidas en grupos
y detectar diferencias en 2 puntos de la media
de la CVRS aceptando un riesgo alfa de 0,05 y
un riesgo beta de 0,2 en un contraste bilateral.
Este tamafio es suficiente para el anélisis de la
diferencia de medias y de asociaciones mediante
modelos de regresion logistica multivariada.

La CVRS se midi6 con la versién argentina”®
del instrumento KIDSCREEN-52.7!" Es un
instrumento genérico que informa sobre 10
dimensiones de la CVRS: bienestar fisico,
bienestar psicolégico, estado de dnimo,
autopercepcién, autonomia, relacién con los
padres y vida familiar, amigos y apoyo social,
entorno escolar, aceptacién social y recursos
econdmicos. Fue adaptado’ y se realizaron
estudios de fiabilidad y validez® para poblaciéon
argentina. Proporciona un puntaje estandarizado
a una media de 50 y un desvio estdndar de 10
puntos, que luego se categoriza en alto y bajo,
y se establece como valor de corte + 0,5 desvio
estandar de la media de referencia.’

La presencia de TC se corrobord en la historia
clinica, y se incluyeron los mismos diagndsticos
en ambos hospitales, considerando la disponibi-
lidad de los servicios para colaborar. En los esco-
lares, se pregunto6 al cuidador si el niflo/a habia
padecido una enfermedad crénica en los dltimos
12 meses, diagnosticada por un médico y por la
cual hubiera recibido tratamiento en el tltimo afio

mediante un listado de enfermedades prevalen-
tes: alergia crénica, asma, bronquitis, diabetes,
infeccién urinaria, convulsiones febriles, epilep-
sia, tumores malignos, trastornos de la conducta
y trastornos mentales. También se formul6 una
pregunta abierta, que se revis6 para descartar
patologias agudas o sintomas. No se excluyeron
aquellos nifios/as que presentaban los mismos
procesos de las muestras de hospitales (por ejem-
plo, asma). A partir de esta variable, se formaron
grupos de TC confirmado (nifios/as de hospita-
les), TC declarado (escolares) y sin TC declarado
(escolares) para comparar la CVRS de nifios/as
con trastornos declarados y confirmados, tenien-
do a los sanos como grupo de referencia en ambos
casos. Los grupos de nifios/as con TC son diferen-
tes si se considera la fuente de informacion (diag-
noéstico médico confirmado versus declaracion del
cuidador), la prevalencia y diversidad de diagnés-
ticos (definidos por criterios de inclusion versus
cualquiera declarado) y el grado de necesidades
de atencion cubiertas (bajo tratamiento especifico
versus diversidad de posibilidades).

El cuestionario PDS (Pubertal Development
Scale)! se utilizé como indicador de desarrollo
puberal (DP) a partir de los cambios corporales
en caracteres sexuales y otorgé un puntaje entre
5y 25. Los puntajes mas altos indican un mayor
grado de desarrollo.

El nivel socioeconémico (NSE) familiar se
midié con la escala FAS de recursos materiales
(Family Affluence Scale)'> mediante cuatro
preguntas sobre recursos materiales del hogar
(nimero de autos y computadoras de la familia,
habitacion propia e individual del nifio/a
y vacaciones familiares en el dltimo afio) y
proporciond un puntaje que se categorizé en
nivel bajo (puntaje 0-3), medio (puntaje 4-5) y alto
(puntaje 6-7).

El nivel de escolaridad materna (NEM) hace
referencia al dltimo nivel completo del ciclo
escolar. Se categoriz6 segun la Clasificacion
Internacional Normalizada de la Educacién
(International Standard Classification of Education;
ISCED, por sus siglas en inglés) en nivel bajo
(hasta nivel primario completo), medio (nivel
secundario completo) y alto (nivel terciario o
universitario completo).

El cuestionario para nifos/as indagé CVRS,
DP y NSE, mientras que el de cuidadores
pregunto el parentesco con el nifio/a, NEM y
presencia de TC del nifio/a. En las escuelas, los
nifios/as respondieron el cuestionario en el aula
por autoadministracion guiada por personal
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entrenado y los cuestionarios para cuidadores
fueron enviados al hogar. En los hospitales,
ambos fueron administrados por entrevista en la
sala de espera. Los cuestionarios incluian otras
preguntas sobre caracteristicas laborales y CVRS
del nifo/a reportada por los padres, que no
fueron utilizadas en el presente trabajo.

El analisis de los datos incluy¢ el calculo
de frecuencias absolutas y porcentajes. Se
compararon medias de las dimensiones de la
CVRS segtn la presencia de TC, y se aplic6
la prueba de comparaciones multiples de
Bonferroni. Se calculé el tamafio del efecto
para estimar la magnitud de esas diferencias,
considerando valores entre 0,20-0,50 como
efectos pequenos, entre 0,51 y 0,80 como efectos
moderados y >0,80 como efectos grandes.
Finalmente, se estim¢ la asociacidon entre la
presencia de TC y la CVRS ajustando por sexo,
edad, DP, NEM y NSE mediante el analisis de
regresion logistica multivariada. Un valor p < 0,05
se considerd significativo.

Este estudio se realizé en el marco de la
investigacion “Estudio longitudinal multicéntrico
de los cambios en la salud entre los 8 y 12 afios

TasLA 1. Descripcion de la muestra segiin centros de origen

desde la perspectiva de los propios nifios y nifias”.
El protocolo fue aprobado por el Comité de Etica
de protocolos de investigacion del Hospital
Italiano de Buenos Aires, el Comité Institucional
de Bioética del Hospital Municipal de Agudo “Dr.
L. Lucero” (ciudad de Bahia Blanca), el Comité
Institucional de Etica de la Investigaciéon en
Salud del Nifio y del Adulto, Polo Hospitalario,
provincia de Cérdoba, y la Direccion Asociada de
Docencia e Investigacion del Hospital de Pediatria
“Prof. Dr. Juan P. Garrahan”.

RESULTADOS

La muestra quedé conformada por 670 duplas
de nifios/as y cuidadores, de los que el 13,3%
(n= 89) tenia un TC confirmado, 14,5% (n= 97)
tenian TC declarados y 72,4% eran escolares sin
TC. La madre del nifio/a fue quien respondio el
cuestionario en la mayoria de los casos (86,1%).
Los nifios/as tenian entre 8 y 13 afios, con una
media de 10,2 afios y un desvio estandar de 1,01
afo. El 54,8% fueron nifas. La media del grado de
desarrollo puberal fue 9,08 en varones y 9,34 en
mujeres. Se posicionaron en el nivel econémico alto
el 65,9% de los pacientes del Hospital Italiano, el

Escuelas de Escuelas de Hospital Hospital Totales P
Coérdoba Bahia Blanca Italiano-CABA Garrahan-CABA

n=339 (%) n=242 (%) n=41 (%) n=48 (%) n= 670 (%)
Edad
Puntaje medio 10,2 10,2 9,9 9,9 10,2 0,031
[DE] [11] [0,9] [1,3] [2,3] [11]
Sexo
Masculino 163 (48,1) 102 (42,1) 18 (43,9) 20 (41,7) 303 (45,2) 0,509
Femenino 176  (51,9) 140 (57,9) 23 (56,1) 28 (58,3) 367 (54,8)
Grado de desarrollo puberal
Puntaje medio 9,2 9,5 7.2 8,4 9,2 0,009
[DE] [33] [31] [3,4] [2,9] [3,2]
Trastorno crénico
Confirmado 0 0 41 (100) 48 (100) 89 (13,3)
Declarado 59 17,4) 38 (15,7) 0 0 97 (14,4)
Sin trastorno 280  (82,6) 204 (84,3) 0 0 484 (72,4)
Nivel econémico
Bajo 56 (18,2) 33 (13,8) 1 (2,4) 13 (27,1) 103 (16,2) 0,004
Medio 126 (40,9) 86 (36) 13 (31,7) 19 (39,6) 244 (38,4)
Alto 126 (40,9) 120 (50,2) 27  (65,9) 16 (33,3) 289 (45,4)
Nivel de escolaridad materna
Bajo 225 (67) 108 (44,6) 0 32 (68,1) 365 (54,8) 0,001
Medio 82 (24,4) 86 (35,5) 12 (29,3) 9 (19,1) 189 (28,4)
Alto 29 (8,6) 48 (19,8) 29 (70,7) 6 (12,8) 112 (16,8)

DE: desvio estandar. * Valor p de la prueba de chi cuadrado y test T para la comparacién de proporciones y medias entre
grupos, respectivamente.
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50,2% de los escolares de Bahia Blanca, el 40,9% de
los escolares de Cordoba y el 33% de los asistidos
en el Hospital Garrahan (p=0,004) (Tabla 1). Menos
de la mitad de los cuidadores completé niveles
secundarios o terciarios de educacion.

La muestra de hospitales quedé conformada
por 89 nifos/as, mayoritariamente por los
grupos de asma (39,3%) y diabetes (29,2%). Entre
los escolares, 97 cuidadores refirieron que los
nifios/as tenian uno o méas TC; los mas frecuentes
fueron la alergia crénica (28,7%) y los problemas
pulmonares (31,3%) (Tabla 2).

Los nifios/as de los hospitales tuvieron peor
bienestar fisico, pero mejor estado de dnimo,
autopercepcién, entorno escolar y aceptacion
social que los escolares sin TC (p <0,05). En los
escolares que declararon tener algtin TC, se
observé también peor puntuacién en bienestar
fisico y, ademads, peor bienestar psicolégico,
autopercepciéon y autonomia con respecto a
sus pares sanos (p <0,05). Las magnitudes
de tales diferencias fueron pequefias pero
estadisticamente significativas (Tabla 3).

En el anédlisis multivariado, en los ninos/
as con TC confirmado, la frecuencia de bajo
bienestar fisico (OR 2,61; IC 95%: 1,43-4,76) fue
mayor con respecto a los nifios/as sanos, mientras
que la presencia de TC declarados se asoci6 con
una mayor frecuencia de puntuaciones bajas en

TaBLA 2. Frecuencia de los trastornos crénicos en muestras
de escolares y hospitales

Hospitales. Trastornos confirmados: n= 89 % (n)
Asma 39,3 (35)
Diabetes 29,2 (26)
Artritis 19,1 17)
Enfermedad inflamatoria intestinal 12,4 (11)
Escuelas. Trastornos declarados: n= 150" % (n)
Alergia crénica 28,7 (43)
Bronquitis repetitiva 17,3 (26)
Asma 14 (21)
Infeccion urinaria 10 (15)
Trastornos de la conducta 8,7 (13)
Trastornos mentales 4 (6)
Epilepsia 33 )
Trastornos gastrointestinales 2,7 4)
Trastornos enddcrinos 2 3)
Convulsiones febriles 1,3 )
Diabetes 0,7 (1)
Otros trastornos crénicos 7,3 (11)

* Entre los escolares, 97 cuidadores declararon que los
nifios/as tenian uno o mas trastornos crénicos.

las dimensiones de bienestar psicolégico (OR
1,96; IC 95%: 1,06-3,63), autopercepcién (OR
2,22; IC 95%: 1,28-3,87) y relacién con los padres
y vida familiar (OR 2,04; IC 95%: 1,21-3,44), en
comparacion con los escolares sin TC (Tabla 4).

DISCUSION

Este estudio pone de manifiesto las diferencias
en la CVRS entre nifos/as sanos y con TC.
El bienestar fisico y también las dimensiones
psicosociales de la salud se vieron afectadas en
los nifios/as con enfermedades de larga duracién.

Los ninos/as con TC presentaron peor
bienestar fisico que los nifios/as sanos, como
ya se ha observado en otros trabajos;'* la
diferencia es mas marcada para los nifios de
los hospitales. En un estudio que consider6 TC
fisicos, todos los grupos tuvieron peor bienestar
fisico y funcionalidad social que los sanos, con
excepcion de los pacientes diabéticos, y menor
salud psicolégica; estos ultimos fueron quienes
mejor puntuaron.’

Ademas, se conoce que el bienestar psicolégico
y la autopercepcion se ven comprometidas
en los nifios/as con TC. Sin embargo, en un
estudio en el que se encontraron diferencias en
el funcionamiento fisico entre la mayoria de los
grupos de pacientes y sujetos sanos, en relaciéon
con el funcionamiento social y psicolégico, solo
algunos grupos diferian del grupo sano.'*!* En
este estudio, los escolares con TC declarados
manifestaron peor bienestar psicolégico
y autopercepcion, relacion con los padres y
vida familiar en comparacién con los nifios/
as sanos. Sin embargo, en los nifios/as de los
hospitales, se observé un mejor estado de animo,
autopercepcion, entorno escolar y aceptacion
social que en los nifios/as sanos. Estas diferencias
son un hallazgo interesante, ya que diferentes TC
pueden afectar distintos dominios de la CVRS
debido a factores especificos relacionados con la
enfermedad y la atencién recibida.

Algunas caracteristicas particulares de las
muestras, que pueden influir en las diferencias
encontradas, como el sexo y la edad, el NEM
y el NSE, fueron ajustadas en el andlisis
multivariado. No obstante, es probable que
existan otras diferencias, por ejemplo, en el
acceso a los servicios sanitarios y tratamientos,
que no han sido evaluados en este estudio.
Ademas, los nifios/as con TC de hospitales
pueden presentar puntuaciones mayores a las
esperadas'® en las dimensiones psicosociales
como consecuencia de una actitud resiliente
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frente a las dificultades, ya que la CVRS se
relaciona con el sentido que se le atribuye a la
vida. Asimismo, un sentimiento de crecimiento
personal asociado a la experiencia atravesada, con
un correlato cualicuantitativo, ha sido descrito
en sobrevivientes de enfermedades oncoldgicas
y trasplantes.!” Esta visién de adaptabilidad
también ha sido planteada por algunos autores
ante situaciones de desigualdades.™

Dentro de las limitaciones, cabe considerar
que la clasificacién segtin TC tiene diferente
validez cuando se obtiene por declaracién o
por diagndstico médico. Sin embargo, los TC
declarados son reconocidos indicadores de
necesidad percibida en estudios de servicios
sanitarios mediante encuestas poblacionales.
Otra limitacién, inherente al disefio transversal,
es no poder hacer presunciones de causalidad

entre la presencia de TC y la baja CVRS. Registrar
la variabilidad en el tiempo del estadio de la
enfermedad y las repercusiones que se producen
en el entorno social y la contencién familiar'® que
reciben los nifios permitiria, quizés, profundizar
el analisis.

CONCLUSIONES

Los nifios/as con TC confirmados mostraron
mayor frecuencia de malestar fisico y aquellos con
TC declarado por su cuidador/a manifestaron
malestar en dreas psicosociales, en comparaciéon
con los nifos/as sin trastornos. ®

Agradecimientos

El equipo de investigacion quiere agradecer,
principalmente, a los nifios/as y a sus madres
u otros cuidadores que accedieron a participar

TaBLA 3. Puntuaciones medias de las dimensiones de la calidad de vida relacionada con la salud segiin la presencia de
trastornos cronicos.

Dimensiones de la CVRS Trastorno créonico n M (DE) 1C 95% TE (con TC vs. sin TC)
Bienestar fisico Confirmado 88 50,4 (9,5) 48,4-52,4 -0,28*
Declarado 95 50,3 (10,3) 48,2-52,4 -0,28*
Sin trastorno 456 53,4 (11,1) 52,4-54,4
Bienestar psicologico Confirmado 89 56,8 (9,0) 54,9-58,7 0,05
Declarado 96 52,7 (10,3) 50,6-54,8 -0,38*
Sin trastorno 480 56,3 (9,2) 55,5-57,2
Estado de dnimo Confirmado 84 51,8 (10,1) 49,6-53,9 0,46*
Declarado 93 45,2 (10,5) 43,1-47 4 -0,17
Sin trastorno 459 47,0 (10,6) 46,1-48,0
Autopercepcién Confirmado 88 57,7 (10,3) 55,5-59,9 0,31*
Declarado 96 50,9 (10,5) 48,8-53,0 -0,33*
Sin trastorno 474 54,4 (10,7) 53,4-55,3
Autonomia Confirmado 89 53,1 (10,9) 50,8-55,4 0,04
Declarado 97 48,9 (10,0) 46,9-50,9 -0,38*
Sin trastorno 478 52,7 (9,9) 51,8-53,6
Relacioén con los padres Confirmado 87 54,3 (9,4) 52,3-56,3 0,19
y vida familiar Declarado 94 49,8 (10,7) 47,6-52,0 -0,26
Sin trastorno 471 52,4 (9,8) 51,5-53,3
Amigos y apoyo social Confirmado 85 56,8 (12,2) 54,2-59,5 0,23
Declarado 96 52,4 (12,0) 50,0-54,8 -0,14
Sin trastorno 466 54,1 (11,7) 53,0-55,2
Entorno escolar Confirmado 86 60,5 (10,5) 58,2-62,7 0,38*
Declarado 91 55,7 (11,9) 53,2-58,2 -0,02
Sin trastorno 465 56,0 (12,2) 54,9-57,1
Aceptacién social Confirmado 89 48,8 (12,4) 46,2-51,4 0,28*
Declarado 94 42,8 (12,4) 40,3-45,4 -0,20
Sin trastorno 473 45,3 (12,3) 44,1-46,4
Recursos econdémicos Confirmado 87 49,4 (9,1) 47,4-51,3 0,25
Declarado 96 44,6 (9,2) 42,8-46,5 -0,27
Sin trastorno 470 47,1 (9,4) 46,2-47 9

M: media; DE: desvio estdndar; IC: intervalo de confianza; TE: tamano del efecto;
CVRS: calidad de vida relacionada con la salud.
* Diferencias significativas, prueba Bonferroni valor p < 0,05.
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en este estudio. El trabajo fue facilitado por
numerosas autoridades, profesionales de la
salud, directivos y maestros de las instituciones
donde se realiz6 el trabajo de campo: Hospital
Italiano, Hospital Garrahan, Subdireccién de
Nivel Primario, Secretaria de Educacién de la
Municipalidad de Cérdoba, Jefatura Distrital de
Educacion de la Municipalidad de Bahia Blanca.
A los estudiantes de la carrera de Medicina de la
Universidad Nacional del Sur de Bahia Blanca:
Estefania Panizoni, Macarena Costabel, Ariani
Priani, Luis Neculpan, Facundo Silveira y Sonia
Ojeda, quienes colaboraron en la realizacion del
trabajo de campo.
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