Cirugia Cardiovascular 31 (2024) 8-15

Original
Factores que afectan la calidad de vida en pacientes pediatricos cony ) |
sin cirugia cardiaca e

Miguel A. Medina-Andrade?, David Ramirez-Cedillo?, Jaime Lopez-Taylor?, talo D. Masini-Aguilera?,
Carlos A. Jimenez-Fernandez?, Maria A. Minakata-Quiroga®" y Rocio A. Pefia-Judrez "

a Departamento de Cirugia Cardiotordcica, Hospital Civil de Guadalajara Fray Antonio Alcalde, Guadalajara (Jalisco), México
b Departamento de Cardiologia Pedidtrica, Hospital Civil de Guadalajara Fray Antonio Alcalde, Guadalajara (Jalisco), México

INFORMACION DEL ARTICULO RESUMEN
Historia del articulo: Introduccién y objetivos: A medida que la supervivencia de los nifios con cardiopatia congénita interve-
Recibido el 21 de agosto de 2023 nidos de cirugia cardiaca ha aumentado significativamente, la necesidad de seguimiento en términos de

Aceptado el 15 de octubre de 2023

) - calidad de vida relacionada con la salud se ha vuelto cada vez mas importante. En este estudio, describi-
On-line el 30 de noviembre de 2023

mos la calidad de vida relacionada con la salud en nifios con cardiopatia congénita con y sin reparacién
quirdrgica.
Meétodos: Estudio descriptivo. Aplicamos el cuestionario Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™) en
. . 271 pacientes con edades de 2 a 17 afios, de los que acudieron a consulta de cardiologia tanto en protocolo
Calidad de vida .. . . . . . .
Nifio prequirdrgico como posquirtrgico. La calidad de vida relacionada con la salud se expres6 como puntaje
Cirugia cardiaca total (100 mas alto) y se proporcioné como medianas y porcentajes de 10 a 100.
Resultados: Incluimos a 271 pacientes de 2 a 17 afios, el 94,8% con un corazén biventricular. La cirugia
cardiaca se realiz6 en el 67,8%. Los principales factores que afectaron de forma negativa en la calidad
de vida fueron la fisiologia univentricular, la presencia de cortocircuito residual, requerir otra cirugia, el
manejo con polifirmacos y el acceso quirtrgico por esternotomia media.
Conclusion: Los pacientes con cardiopatias congénitas no solo presentan su enfermedad principal, sino
que también experimentan una calidad de vida que puede afectarse por factores sociales, educativos y
emocionales. La evaluacién de la calidad de vida de la salud debe ser parte integral en la evaluacién de
estos pacientes.
© 2023 Sociedad Espafola de Cirugia Cardiovascular y Endovascular. Publicado por Elsevier Espafia,
S.L.U. Este es un articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/
licenses/by-nc-nd/4.0/).
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Factors affecting quality of life of pediatric patients with and without cardiac
surgery

ABSTRACT

Keywords: Introduction and objectives: As the survival of children with congenital heart disease who have undergone
Congenital heart disease cardiac surgery has increased significantly, the need for follow-up in terms of health related quality of
Qu-ality of life life has become increasingly important. In this study, we sought to describe the health related quality
Egif:ldiac surgery of life in children with congenital heart disease with and without surgical repair.
Methods: We applied the Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQLTM) questionary in 271 patients
aged 2 to 17 years, of the patients who attended the cardiology clinic both pre surgery and postsurgery.
Health related quality of life was expressed as a total score (highest 100) and provided as medians and
percentages from 10 to 100.
Results: We included 271 patients from 2 to 17 years old, 94.8% had a biventricular heart. Cardiac sur-
gery was performed in 67.8% The main factor that negatively affected quality of life were univentricular
physiology, the presence of residual shunt, requiring another surgery, management with polidrugs, and
surgical access through median sternotomy.
Conclusion: Patients with congenital heart disease nor only suffer from their main disease, but also expe-
rience a quality of life that can be affected by social, educational and emotional factors. The assessment
of quality of life by health professionals should be an integral part of the evaluation of these patients.
© 2023 Sociedad Espafiola de Cirugia Cardiovascular y Endovascular. Published by Elsevier Espafia,
S.L.U. This is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/
licenses/by-nc-nd/4.0/).
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Introduccién

La prevalencia de cardiopatias congénitas (CC) se ha incre-
mentado de forma notable en los dltimos afios y actualmente se
consideran como la primera causa de malformaciones congénitas
(incidencia de 8 por cada 1.000 recién nacidos'). Con las mejoras en
los avances diagnésticos, tratamientos quirdrgicos, cuidados inten-
sivos y cateterismo cardiaco, se ha disminuido significativamente
su morbimortalidad temprana, lo que ha resultado en un aumento
en la poblacién de supervivientes con CC!2,

En estos pacientes, la valoracién de la calidad de vida ha tomado
mas atencion en los altimos afios. En 1974 el Dr. Charlotte Ferencz
publicé el primer estudio de calidad de vida en pacientes con CC3 y
a partir de él se han publicado madltiples trabajos. Se ha observado
que estos pacientes ademas de los problemas médicos también
enfrentan continuamente dificultades psicosociales, educativas y
conductuales. De hecho, para muchos de ellos, su defecto cardiaco
afecta a su calidad de vida a diario®.

La calidad de vida es un concepto general y subjetivo, que se ha
definido como la «satisfaccion general con la vida»'. Segtin la Orga-
nizacién Mundial de la Salud la calidad de vida es la percepcién que
tienen los individuos de su posicion 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®. Como resultado de ello,
se hace necesario incluir como indicador de resultado de salud no
solo términos como la supervivencia, sino también aspectos rela-
cionados con la calidad de vida de estos pacientes®. Actualmente,
la Organizacién Mundial de la Salud recomienda realizar estudios
que valoren la calidad de vida en estas dimensiones: fisica, emo-
cional, mental y social e incluir todos los aspectos funcionales de la
vida'. Comprender y mejorar no solo el funcionamiento fisico sino
también el funcionamiento psicosocial de los pacientes que viven
con CC se ha vuelto primordial.

En el cuidado de la salud, se necesita una definicion mas ope-
rativa y medidas validadas con buenas propiedades psicométricas
como la validez, reproductividad y sensibilidad al cambio!. Existen
2 enfoques principales para mediar la calidad de vida, el enfoque de
necesidad y el de deseo. El de necesidad es un pilar de los estudios
de calidad de vida que se mide utilizando cuestionarios estandari-
zados y predefinidos sobre los componentes o determinantes de la
calidad de vida®. Por lo tanto, muchos ensayos clinicos se refieren
a la «calidad de vida relacionada con la salud», en los que los cues-
tionarios multidimensionales incluyen al menos aspectos fisicos,
sociales, psicolégicos, mentales y funcionales'. Entre los instru-
mentos de medida de la calidad de vida de los nifios destaca el
Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™). Dicho cuestionario
estd compuesto por un moédulo general, que aborda la calidad de
vida de la poblacién general de nifios, y un médulo especifico que
aborda la calidad de vida de los nifios con problemas de corazén.
La validez y la fiabilidad de este cuestionario se han confirmado en
diferentes poblaciones de nifios con problemas de salud crénicos,
asi como en nifios con cardiopatias congénitas®.

Como mencionamos previamente, se han realizado madltiples
estudios de calidad de vida en pacientes pediatricos con CC; sin
embargo, en nuestro pais son muy limitadas las investigaciones
con respecto a este tema. El objetivo de este estudio es conocer la
calidad de vida de pacientes pediatricos que viven con CCy aquellos
a los que se les realizé correccién del defecto, que son valorados en
nuestra institucion.

Métodos

Realizamos un estudio descriptivo, en el cual aplicamos el cues-
tionario PedsQLT) tanto a los padres como a los nifios y en pacientes
prequiridrgicos y posquirdrgicos que fueron valorados en el area de
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consulta externa de cardiologia pediatrica de nuestra institucién en
el periodo de marzo del 2022 a enero del 2023.

Los cuestionarios se aplicaron previo consentimiento informado
y se dividen con base en la edad en 4 subgrupos: de 13 a 18 afios;
de 8a12;de5a7yde?2a5 afos. Todos incluyen tanto a padres
como al niflo, excepto el cuestionario de 2 a 5 afios, que solo se
aplica alos padres. Las preguntas realizadas valoran varios aspectos
y se dividen en médulos que incluyen problemas cardiacos, proble-
mas con el tratamiento médico, apariencia fisica, nerviosismo por
el tratamiento, problemas cognitivos y de comunicacién. Los cues-
tionarios tienen una puntacién del 0 al 4: el O corresponde a nunca
es un problema; 1 significa casi nunca es un problema; 2, algunas
veces es un problema; 3, con frecuencia es un problema y 4, casi
siempre es un problema.

La puntuacion final se divide en 5 grupos: 0 con una puntua-
cién igual o mayor a 100 que representa mala calidad de vida;
1 con puntuaciénde 75 a 99, que representa una mediana calidad de
vida; 2 es la puntuacién de 50 a 74, que muestra una relativamente
adecuada calidad de vida; 3 se refiere a una puntuacion de 25 a 49,
que simboliza una adecuada calidad de vida y 4 es la puntuacién
de 0 a 24, que representa una muy buena calidad de vida. Ademas,
se valoré la escala de Aristételes para determinar la gravedad de
la enfermedad y su relacién con la puntuacién del cuestionario
de calidad de vida.

Se realiz6 registro de mediana, maximos y minimos para las
variables numéricas continuas y para las variables categoéricas se
midi6 el porcentaje. Se evaluaron las diferencias en los puntajes de
calidad de vida medidas con la escala PEDSQL a través de la prueba
t de Student. Se considerd un valor significativo una p <0,05 con el
programa SPSS estadistic 24 (IBMR).

Consideraciones éticas: los cuestionarios se realizaron previo
consentimiento informado aprobado por el padre o tutor.

Resultados
General

Se ingresé a un total de 271 pacientes, de los cuales 184 (67,8%)
eran posquirtrgicos. El género que predominé fue el femenino, con
el 53,5% (n=145).

La principal cardiopatia fue la comunicacién interventricular,
conel 18,8% (n=51), seguida de la comunicacién interauricular y el
conducto arterioso, cada una conel 12,2% (n=33). E194,8% (n=257)
presentaban fisiologia biventricular y la cianosis se encontré en el
21,4% (n=58). Solo el 3,3% (n=9) tenian el antecedente de catete-
rismo diagnéstico o terapéutico, ya que no lo tenemos disponible
en nuestra unidad. El antecedente de cirugia paliativa se present6
enel 13,7% (n=37),en el 12,1% (n=33) de los casos contaban con
el antecedente de una cirugia y en el 1,4% (n=4) se realizaron
2 procedimientos quirdrgicos. En lo que se refiere al tratamiento
médico, el 44,3% no lo requeria. Las caracteristicas de las variables
por grupo de edad se enlistan en la tabla 1.

En lo que se refiere a los cuestionarios, encontramos en el apar-
tado de problemas cardiacos (incluye actividad fisica) una mayor
puntuacién por parte de los nifios; las siguientes puntuaciones en
forma general se observan en la tabla 2. Las puntuaciones desglosa-
das en cada apartado se pueden valorar en las tablas 3 y 4. Se asocié
la puntuacién obtenida de los cuestionarios con la mejor calidad
de vida y se dividi6é con base en quién contest6 el cuestionario. En
lo que corresponde a la percepcién de los padres, encontramos que
aquellos pacientes que ya tenian correccién quirtrgica tenian mejor
calidad de vida, al igual que aquellos con fisiologia biventricular
y los que tenian 20 mas cirugias. No encontramos significacion
estadistica en aquellos con cardiopatias cian6genas ni en cuanto
al género (tabla 3).
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Tabla 1
Caracteristicas de las variables con base en el grupo de edad
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Variable Grupode 13a18

Grupode 8a 12

Grupode5a?7

Grupode2a5

Edad media en afios, n
Prequirdrgico
Posquirtrgico

Género predominante, n (%)
Prequirdrgico
Posquirtrgico

Principal diagnoéstico cardioldgico, n (%)
Prequirdrgico
Posquirirgico

Manejo farmacolégico, n (%)
Prequirdrgico
Posquirtrgico

13,edad 8
38, edad 16

Femenino 7 (53,8)
Femenino 23 (60,25)

CIV 7 (53,8)
Fallot 8 (21)

Unifarmaco: 9 (69,2),
Polifarmacos 4 (30,8)

No requiere 26 (68,4)
Unifarmaco 9 (23,7)
Polifarmacos 3 (7,9)

Sindrome genético, n (%)

30, edad 9
72,edad 10

Femenino 15 (50)
Masculino 38 (52,8)

CIA7 (18,4)
CIV 20 (27.8)

Polifarmacos 15 (50)
Unifarmaco: 14 (46,6)
Ninguno: 1 (3,3)

Polifarmacos 3 (4,1)
Unifarmaco 16 (22,2)
Ninguno 53 (73,6)

18, edad 6
33, edad 6

Femenino 11 (61,1)
Masculino 17 (51,5)

CIV5(27,7)
Fallot 7 (21,2)

Polifarmacos: 5 (27,7)
Unifarmaco: 13 (72,2)

Polifarmacos 3 (9)
Unifarmaco 13 (39,3)
Ninguno 17 (51,5)

26, media 3 afios
41; media 3 afios

Femenino 17 (65,3)
Femenino 22 (53,6)

PCA 8 (30,7)
CIV 9 (21,9)

PPolifarmacos: 11 (42,3)
Unifarmaco: 15 (57,6)

Polifarmacos 10 (24,3)
Unifarmaco 8 (19,5)
No requiere 23 (56)

Prequirdrgico 3(23) 1(3) 2(11,1) 2(7,6)

Posquirtrgico 6(15,7), 4(5,5) 3(9) 5(12,1)
Cianosis n

Prequirdrgico 3(23), 2(6,6) 4(22,2) 4(153

Posquirtrgico 11(28,9) 14 (19,4) 11(33,3) 9(21,9)
Fisiologia univentricular, n (%)

Prequirdrgico 2(15,38) 0(0) 0(0) 0(0)

Posquirtrgico 2(5,2), 4(5,5) 2 (6) 4(9,75)
Tiempo de cirugia (posquirtirgico), n (%)

<2 afios 4(10,5) 11(15,3) 8(24.2) 23 (56)

De 2 a 5 afios 2(5,3) 11(15,3) 12 (36,3) 18 (43,9)

> 5 afios 32(84,2) 50 (69,4) 13(39,3)
Cortocircuito residual (posquirtirgico), n (%) 14 (36,8) 21(29,1) 18 (54,4) 18 (43,9)
Requiere otra cirugia (posquirtirgico), n (%) 10(26,3) 10(14) 12 (36,3) 7(17)
Cirugia paliativa previa (posquirtirgico), n (%) 7(18,4) 11(15,2) 8(24,4) 18 (43,9)
Una cirugia previa (posquirtirgico) n (%) 7(18,4) 8(11,1) 6(18,8) 16 (39)
Dos cirugias previas (posquirtirgico), n (%) 3(4,1) 2 (6) 2(4,87)
Tipo de acceso quirtirgico (posquirtirgicos) n (%)

Esternotomia 30(78,9) 48 (66,6) 23 (69,6) 26 (63,4)

Otro (posterolateral, anterolateral, periaerolar) 8(21) 24(33,3) 10(30,3) 15(36,5)
Aristételes > 6, n (%) 34 (89,4) 57(79,1) 28 (84,8) 30(73,1)

En lo que respecta a los nifios, los principales elementos que Posquirtirgico

interfieren de forma positiva en la calidad de vida incluyeron aque-
llos que eran posquirtrgicos, el tipo de acceso quirtirgico que no
fuera esternotomia y la fisiologia biventricular (tabla 4).

Como mencionamos previamente, aplicamos cuestionarios con
base en la edad y los dividimos en 4, incluyendo a padres y nifios
(excepto en el grupo de 2 a 5 afios, que incluye solo padres) y
se aplicé el cuestionario tanto en pacientes prequirirgicos como
en posquirdrgicos. Las caracteristicas generales de cada grupo con
base en la edad se muestran en la tabla 1 y las puntuaciones de los
cuestionarios en la tabla 2.

Grupo de 13 a 18 afios

Prequirtirgico

Fueron ingresados un total de 13 pacientes con edad media
de 8 afios. El 53,8% correspondian al género femenino. La princi-
pal cardiopatia corresponde a la CIV con el 53,8%. Solo 2 pacientes
presentaban fisiologia univentricular.

En lo que corresponde a las puntuaciones de cuestionarios tanto
de los padres como de los nifios, encontramos que son similares; sin
embargo, se observa un ligero aumento en las puntuaciones de los
nifios en el apartado de apariencia fisica y ansiedad en comparacién
con las de los padres (tabla 2).

Tanto en el grupo de los padres como en el de los pacientes, las
principales caracteristicas que afectan la calidad de vida fue la fisio-
logia univentricular y el tratamiento con polifarmacos (p=0,001).

10

En este grupo se ingresé a un total de 38 pacientes, con
predominio del género femenino (60,5. El principal diagnéstico
posquirdrgico fue la tetralogia de Fallot. En lo que corresponde a
los cuestionarios tanto de padres como de pacientes, encontramos
un ligero aumento en el apartado de ansiedad y apariencia fisica.
Ademas, en el grupo de los pacientes se reportaron 2 pacientes con
una peor puntuacién en lo que respecta a la calidad de vida.

En la puntuacién de los padres no se encontrd significacién
estadistica en el tiempo en que se realiz6 el procedimiento qui-
rargico (p=0,08). Sin embargo, los que presentaban cortocircuito
residual (p =0,003), aquellos que requieren otro procedimiento qui-
rargico (p=0,003), el tipo de acceso quirtrgico (p=0,001) y el grado
de complejidad de la cardiopatia, representado con un Aristételes
mayor a6 (p=0,002),sirepresentan afectaciéon en la calidad de vida.

En los adolescentes en comparacién con los padres, no encon-
tramos significacion estadistica en aquellos que presentan cianosis
(p=0,03); sin embargo, presentan puntuaciones mayores aquellos
con fisiologia univentricular (p=0,001), los que tienen el antece-
dente de 20 mas procedimientos quirdrgicos (p=0,001), los que
tienen cortocircuito residual (p=0,001) y el tipo de acceso quirtr-
gico (p=0,0001).

Grupo de 8 a 12 afios

Prequirtirgico

Se ingres6 a un total de 30 pacientes sin predominio de género
(50% masculinos); la principal cardiopatia fue la comunicacién
interauricular en el 18,4% y el 100% presentaban fisiologia biventri-
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Tabla 2

Resultados del cuestionario por grupo de edad
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Variable

Padres prequirirgico

Niflos prequirirgico

Padres posquirtirgico

Niflos posquirtrgico

Grupo de 13 a 18 afios (prequirtirgico n=13 y posquirtirgico n=38)

Problemas cardiacos y tratamiento
Problemas con tratamiento

Apariencia fisica
Ansiedad

Problemas cognitivos
Problemas de comunicacién

Total
Grupo total

9-22 (15)

0-13(8)

0-4(1)

1-6 (4)

2-18(9)

0-8(5)

11-64 (43)

0-24 (n=1)7,7%
25-49 (n=7) 53,8%
50-74 (n=5) 38,5%

Grupo de 8 a 12 aiios (prequirtirgico n=30 y posquirtirgico n=72)

Problemas cardiacos y tratamiento
Problemas con tratamiento

Apariencia fisica
Ansiedad

Problemas cognitivos
Problemas de comunicacién

Total
Grupo total

8-22 (14)

0-11(7)

0-6(2)

2-6(4)

4-10(7)

3-6(4)

26-52 (37)

50-74 (n=1) 3,3%
25-49 (n=29) 96,6%

Grupo de 5 a 7 afios (prequirtirgico n = 18; posquirtirgico n=33)

Problemas cardiacos y tratamiento
Problemas con tratamiento

Apariencia fisica
Ansiedad

Problemas cognitivos
Problemas de comunicacién

Total
Grupo total

4-25(15)

0-8(4)

0-5(1)

1-7(3)

1-14(6)

1-8 (4)

12-58 (33)

50-74 (n=3) 16,6%
25-49 (n=11)61,1%
0-24 (n=4)22,2%

11-20 (16)

0-13 (8)

0-6(3)

1-9 (6)

4-14(7)

0-7(5)

17-60 (46)

0-24 (n=1)7,7%
25-46 (n=6) 46,2%
50-74 (n=6) 46,2%

5-14(12)

0-6 (4)

0-5(2)

4-9 (6)

5-13(8)

1-6 (4)
24-44(34)

0-24 (n=3) 10%
25-49 (n=27) 90%

5-18 (10)
0-7(3)

0-5(1)

0-9(5)

3-13(7)

1-6 (3)

13-53 (31)

0-24 (n=4) 22,2%
25-49 (n=13)72,2%
50-74 (n=1) 5,5%

0-12(2)

0-10(1,5)

0-11(8)

1-5(2)

0-9(2)

0-5(2)

0-46 (18)

0-24 (n=27)71,1%
25-49 (n=11)28,9%

0-18(2)

0-9(1)

0-12 (5)

0-7(2)

0-14 (3)

(1)

0-60 (16)

50-74 (n=2) 2,8%
25-49 (n=16)22,2%
0-24 (n=54) 75%

0-27 (5)

0-6(2)

0-11(6)

0-8(3)

0-14 (4)

0-9(3)

0-66 (21)

50-74 (n=3) 9%
25-49 (n=11)33,3%
0-24 (n=19) 57,5%

0-15 (4,5)

0-9(2)

0-12(9)

1-9 (6)

0-10 (4)

0-5(2)

0-49 (22)

0-24 (n=9)23,7%
25-46 (n=17) 44,7%
50-74 (n=7) 18,4%
77-99 (n=3) 7,9%
100 (n=2)5,3

0-25 (5)

0-8(2)

0-12 (7)

0-8(3)

0-12 (4)

0-6(2)

0-60 (21)

0-24 (n=45) 62,5%
25-49 (n=23)31,9%
50-74 (n=4) 5,6%

0-27 (6)

0-9(2)

0-12 (7)

0-13 (4)

0-10 (3)

0-9(3)

0-81(24)

0-24 (n=18) 54,5%
25-49 (n=13)39,3%
50-74 (n=1) 3%

Grupo de 2 a 5 afios prequirtirgico n = 26/posquirtirgico n=41)

Problemas cardiacos y tratamiento 3-25(14)
Problemas con tratamiento 0-9 (5)
Apariencia fisica 0-3(1)
Ansiedad 0-2(1)
Problemas cognitivos 0-7(3)
Problemas de comunicacién 0-5(3)
Total 6-50 (28)
Grupo total 50-74 (n=2) 7,6%

25-49 (n=17) 65,3%
0-24 (n=7) 26,9%

75-99 (n=1) 3%

0-19 (3)

0-6(1)

0-9(3)

0-6(2)

0-6(2)

0-6(2)

0-43 (13)

50-74 (n=1)2,43%
25-49 (n=6) 14,6%
0-24 (n=34) 82,9%

cular. Respecto a los cuestionarios, tanto los de los padres como
los de los nifios ofrecen puntuaciones similares (tabla 2); son
ligeramente mayores las puntuaciones de los padres en lo que
corresponde a los problemas cardiacos y de tratamiento.

Posquirtirgicos

Se ingresaron un total de 72 pacientes, con ligero predominio
del género masculino 52.8%, la principal cardiopatia fue la comu-
nicacién interventricular con 27.8%. En lo que corresponde a las
puntuaciones de los cuestionarios encontramos que al igual que el
grupo previo los nifios tienen puntuaciones ligeramente mayores
en los apartados de apariencia fisica y ansiedad (tabla 2).

Los padres asociaron una peor calidad de vida con la fisiolo-
gia univentricular (p=0,0001), el antecedente de 2 0 mas cirugias
(p=0,0001), el tipo de acceso quirdrgico y el manejo con polifairma-
cos (p=0,0001). Encontrando resultados similares en los nifios, en
quienes las principales caracteristicas que afectan la calidad de vida
fueron tener una cirugia paliativa previa (p = 0,0001), el manejo con
polifarmacos (p =0,001), requerir otra cirugia (p <0,0001) y el tipo
de acceso quirdrgico (p=0,0001).

Grupo de 5 a 7 afios

Prequirtirgico

Se ingresé a un total de 18 pacientes con predominio del género
femenino (n=11). La principal cardiopatia fue la comunicacién
interventricular (n=5)y el 100% de los pacientes presentaban fisio-
logia biventricular.

En lo que corresponde a los cuestionarios, llama la atencién que
los padres dieron puntuaciones mayores en la actividad fisca en
comparacién con los nifios y estos presentaron mayores puntua-
ciones en los problemas cognitivos (tabla 2).

Posquirtirgico
Seingreso a un total de 33 pacientes, con predominio del género
masculino (n = 17); la principal cardiopatia fue la de Fallot, con
7 pacientes. Solo 2 pacientes presentaron fisiologia univentricular.
Respecto a los cuestionarios, observamos, al igual que en los
previos posquirtrgicos, un ligero aumento en las puntuaciones de
los nifios en lo que corresponde a su apariencia fisica.
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Tabla 3
Percepcién de calidad de vida con base en los cuestionarios aplicados a los padres
Variable 50-74 (relativamente 25-49 (adecuada 0-24 (muy buena p
adecuada) calidad de vida) calidad de vida),

Tratamiento
Prequirdrgico 11 64 12 <0,001
Posquirtrgico 6 44 134

Género
Masculino 49 70 0,0083
Femenino 10 59 76

Presencia de cianosis
Si 27 24 0,031
No 10 81 122

Fisiologia:
univentricular 6 8 0,002
biventricular, 17 102 138

Cateterismo previo:
St 7 2 0,059
No 17 101 144

Cirugia paliativa previa:
St 24 10 0,0019
No 14 84 136

Cirugia previa:
>2 3 7 3 0,001
1 2 11 15
Ninguno 12 90 128

Tratamiento
Unifarmaco 8 51 38 0,001
Polifarmacos 7 35 12
No requiere 2 22 96

Tipo de acceso quirtirgico,
Esternotomia media 9 67 51 0,003
Otro acceso (anterolateral, posterolateral, periaerolar) 4 23 30

Cortocircuito residual
Si 6 30 36 0,002
No 7 60 45

Requiere otra cirugia
Si 23 15 0,002
No 12 67 66

RACHS-1
>5 8 7 0,06
<5 13 82 74

Aristételes
>5 8 75 66 0,0017
<5 5 15 25
Los padres notan que las principales caracteristicas que afectan Posquirtirgicos

a la calidad de vida de los pacientes fueron la fisiologia univen-
tricular (p=0,0001), presentar antecedente de cirugias paliativas
(p=0,001), tratamiento con polifarmacos (p <0,0001) y el acceso
quirdrgico (p=0,0002).

Los nifios reportan que las principales caracteristicas que afectan
su calidad de vida fueron la fisiologia univentricular (p=0,0001),
el antecedente de cirugia paliativa (p <0,0001), el tipo de acceso
quirdargico (p=0,001), requerir otra cirugia (p =0,0002) y el puntaje
de Aristételes mayor a 6 (p=0,001)

Grupo de 2 a 5 afios

Prequirtirgico

Se ingresé a un total de 26 pacientes con predominio del género
femenino (n = 17), el diagndstico principal en este grupo fue el
conducto arterioso en 8 pacientes y el 100% presentaba fisiologia
biventricular. En este grupo solo se aplicé los cuestionarios a los
padres, los cuales refieren las puntuaciones mas altas a los proble-
mas cardiacos.

12

Se ingres6 a 41 pacientes, de los cuales el género predomi-
nante fue el femenino (n = 22), la principal cardiopatia fue la
comunicacién interventricular en 9 pacientes y en 4, la fisiologia
univentricular. El cortocircuito residual se presenté en 18 pacientes.
Las puntuaciones de los cuestionarios disminuyeron notablemente
en comparacién con los prequirirgicos.

Los padres consideran que las principales caracteristicas que
dafan la calidad de vida de los pacientes fueron el antece-
dente de cirugia paliativas (p=0,004), el manejo con polifarmacos
(p=0,0001), la presencia de cortocircuito residual (p=0,0004) y
requerir otra cirugia (p=0,001).

Discusion

Los avances en el tratamiento de las CC han disminuido sig-
nificativamente la mortalidad y han mejorado la poblacién de
supervivientes. Comprender y mejorar no solo el funcionamiento
fisico sino también el funcionamiento psicosocial de los nifios que
viven con CC se ha vuelto primordial®. Sabemos que el concepto de
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Tabla 4
Percepcién de calidad de vida con base en cuestionarios que respondieron los nifios
Variable 100 75-99 50-74 25-49 0-24 p
(mala calidad (media calidad (relativamente  (adecuada (buena calidad
de vida) de vida) adecuada calidad de vida) de vida)
calidad de vida)

Tratamiento
Prequirdrgico 2 2 14 56 13 <0,001
Posquirdrgico 0 1 4 30 49

Género
Masculino 1 2 7 43 24 0,006
Femenino 1 1 11 43 38

Cianosis
Si 0 0 20 10 0,061
No 2 3 15 66 52

Fisiologia
Univentricular 0 0 6 4 0,001
Biventricular 2 3 17 80 58

Cateterismo
Si 0 1 4 1 0,04
No 2 2 18 82 61

Cirugia paliativa
Si 2 3 13 66 52 0,006
No 0 0 20 10

Ntimero de cirugias previas
0 2 3 18 82 54 0,06
1 0 0 3 5
2 0 0 0 1 3

Tratamiento farmacolégico
Unifarmaco 2 2 9 38 22 0,001
Polifarmacos 0 1 8 24 7
No requiere 0 0 1 24 33

Cortocircuito residual
Si 0 1 4 26 33 0,002
No 2 2 14 60 29

Acceso quirtirgico
Esternotomia 1 3 11 62 38 0,001
Otro (toracotomia anterolateral, periaerolar, posterolateral) 1 0 7 24 24

Otra cirugia
Si 0 1 17 11 0,003
No 2 2 13 69 51

RACHS-1
<5 2 3 18 82 54 0,002
>5 0 0 4 8

Aristoteles
<6 1 2 16 8 0,001
>6 1 1 13 70 54

calidad de vida surgié en los afios 90° y que se han realizado muil-
tiples estudios. Sin embargo, en nuestro medio son muy limitados
y actualmente se recomienda incluir como indicador de resultado
de salud no solo términos como la supervivencia, sino también
aspectos relacionados con la calidad de vida de estos pacientes.
Uno de los principales indicadores que se han estudiado como
factor de impacto negativo en la calidad de vida de los pacientes con
CC es la gravedad de la enfermedad, como reportan Truong et al.”,
los cuales refieren que los pacientes con CC complejas tenian peo-
res niveles de calidad de vida que aquellos con las formas leves
o moderadas de esta enfermedad. Resultados similares reportan
Ernst et al.?, los cuales demostraron que una mayor complejidad
de la enfermedad y la utilizacién de la atencién médica se asocian
con una peor calidad de vida a largo plazo. Sin embargo, algunos
estudios reportan que la gravedad de la cardiopatia no se asoci6 con
una mala calidad de vida®. En nuestra serie valoramos la gravedad
de la cardiopatia en 3 apartados, que incluyen el tipo de fisiologia
ventricular, una puntuacién de Aristételes mayor a 6 y la presencia
de cianosis. Tanto para los padres como para los nifios la presen-
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cia de una cardiopatia con fisiologia univentricular y un Aristételes
mayor a 6 tuvieron un impacto negativo en la calidad de vida.
Llama la atencién que la existencia de una cardiopatia cian6gena
no representoé en nuestro estudio un factor de afectaciéon de calidad
de vida. Esto contrasta con los hallazgos encontrados por Tahiro-
vic et al.?, quienes los agruparon alrededor de 114 nifios segtn la
gravedad de la CC y encontraron que la percepcién de la calidad
de vida era mas pobre en aquellos que presentaban cardiopatias
cianégenas. Freitas et al.!? informaron que la calidad de vida se vio
afectada negativamente en los nifios con CC ciandtica y segtn el
ndmero de cirugias, lo cual concuerda parcialmente con nuestro
estudio, ya que uno de los factores que se asocié de forma negativa
para la calidad de vida en nuestro estudio fue el nimero de ciru-
gias previas, tanto para los padres como para los nifios (p =0,0001).
Esto puede estar relacionado con sintomas graves, mayor tasa de
consumo de medicamentos y limitaciones de la vida diaria. Otros
estudios también confirman que el nimero de cirugias previas fue
un factor determinante en estos pacientes: los que presentaban una
cirugia correctiva tenian una vida relativamente normal tras el pro-
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cedimiento. Los pacientes con multiples procedimientos o aquellos
sin ningGn procedimiento correctivo presentaban calidad de vida
mucho menor. En nuestro estudio observamos que los pacientes
posquirdrgicos presentan niveles mucho mejores de calidad de vida
que los prequirtdrgicos (p=0,001).

En lo que se refiere a la cantidad de medicamentos, en la serie
dividimos a los pacientes en aquellos que consumian un solo far-
maco y aquellos con 2 o mas farmacos. Observamos que el manejo
con polifarmacos tiene un impacto negativo en la calidad de vida
(p=0,0001), lo cual, de forma indirecta, podria indicar que los
pacientes presentan una CC mads grave y con mayor limitacién de
sus actividades diarias.

Los pacientes que viven con una CC estan afectados no solo
fisica sino también emocional y socialmente. En el estudio reali-
zado por Westhoff-Bleck et al.!! reportaron que existe una relacién
entre la gravedad de la cardiopatia y depresién mayor. Otros auto-
res refieren que los pacientes con CC pueden tener alteraciones
psiquiatricas, como ansiedad, lo que podria afectar su calidad de
vida'2. Incluso otros estudios refieren que la magnitud de la ansie-
dad es similar a los niveles de ansiedad de los pacientes con linfoma
no hodgkiniano agresivo'3, en los que la combinacién de ansiedad
y depresién podria asociarse con desempleo y baja calidad de vida
en etapa adulta’®,

En nuestro estudio observamos que los pacientes presentan
puntajes mayores en los items de ansiedad y, sobre todo, percep-
cion fisica, con predominio en el grupo de adolescentes. Justo esta
etapa se considera un periodo de transicién importante, ya que se
producen cambios relevantes en el funcionamiento biolégico, psi-
colégico y social. Ademas, esta fase de la vida se caracteriza por
diferentes desafios de desarrollo que dependen parcialmente de la
edad y la etapa de maduracién. Si bien la etapa de la adolescencia
puede ser un periodo estresante en si mismo, puede ser atin mas
estresante con una CC. De hecho, existen estudios especializados
en la valoracién de la calidad de vida en pacientes adolescentes
con CC en los que se refiere que los adolescentes con CC pueden
incrementar el riesgo para internalizar y externalizar problemas
de comportamiento'”. En los grupos de edades mas jévenes obser-
vamos puntuaciones mayores de ansiedad en los padres, lo cual
también se ha demostrado en algunos estudios: se encuentra que
los padres con hijos con CC presentan niveles de ansiedad mas altos
y con niveles mayores de vulnerabilidad en comparacién con los
padres de nifios sanos'©.

En lo que corresponde al apartado de la apariencia fisica, nota-
mos que las puntuaciones son mucho mayores en los adolescentes
y, ademas, se asocian aquellos en quienes el acceso quirdrgico se
hizo por esternotomia media. El objetivo de una reparacién de
una CC para definirla como exitosa indica una completa reparacién
del defecto sin mortalidad, con minima morbilidad y sin defectos
residuales; la reparacién quiriirgica con exposiciéon adecuada es el
estandar de oro para este fin!”.

Como hemos mencionado a lo largo del texto, la enfermedad
cardiaca no implica solo condiciones fisiolégicas, también afecta
las relaciones sociales, problemas psicolégicos y la calidad de vida.
Esto es algo que solo se ha comenzado a considerar de forma
gradual’®. Los factores emocionales negativos, como la ansiedad
y depresion, se han relacionado con la adherencia y los resultados
de los tratamientos médicos, farmacolégicos y quirtirgicos'®. Por
ello, uno de los procedimientos actuales es una cirugia cardiaca de
minima invasién, cuyo objetivo inicial era intentar que las cicatri-
ces fueran menores y estéticamente mas atractivas. Actualmente,
el objetivo es reducir el trauma fisico y psicolégico de un proce-
dimiento quirirgico utilizando técnicas quirtrgicas avanzadas2°.
En nuestro centro se inicié la implementacién de cirugia cardiaca
por accesos minimos en pacientes pediatricos? y, aunque son
pocos los pacientes ingresados, observamos que estos pacientes
presentan niveles mucho mejores de calidad de vida, con pun-
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tuaciones mejores en el apartado de ansiedad y apariencia fisica
(p=0,0001).

Seglin se menciond, aquellos pacientes en quienes no se realiz6
acceso quirGirgico por esternotomia presentaban mejores pun-
tuaciones de calidad de vida. Sin embargo, incluimos a aquellos
pacientes en quienes se realizé acceso quirtrgico periaerolar, ante-
rolateral y posterolateral. Es decir, no solo ingresamos a aquellos
pacientes en quienes se realizé correccién por accesos minimos,
sino también a aquellos con coartacién adrticay conducto arterioso.
Es decir, muchos de ellos no representan cardiopatias con alta gra-
vedad en comparacién con las realizadas por esternotomia media,
lo cual podria ser una limitante en la puntuacién. Sin embargo, no
podemos dejar de lado el intento de reducir el trauma quirdrgico
en estos pacientes con resultados estéticamente mas aceptables;
ya que esta bien estudiado que los pacientes operados a corazén
abierto para reparaciéon de CC tienen mayor riesgo de una calidad
de vida deteriorada?!.

Otro de los datos que observamos en nuestra serie es la presencia
de puntuaciones mayores en las alteraciones cognitivas, princi-
palmente en el cuestionario de los nifios, lo cual es un tema de
interés actual. Algunos estudios refieren que los nifios con CC corren
un mayor riesgo de sufrir deficiencias neuropsicolégicas y psico-
sociales que pueden reducir su calidad de vida, asi como afectar
negativamente a otros miembros de su familia'®. Las investigacio-
nes emergentes estan destacando la importancia de la morbilidad
psicosocial y del neurodesarrollo asociado con las CC, particular-
mente en nifios con CC complejas.

La Asociacion Americana del Corazén y la Academia Ameri-
cana de Pediatria identificaron a los sobrevivientes de CC con alto
riesgo de morbilidad psicosocial y del desarrollo neurolégicoy crea-
ron un conjunto de recomendaciones para optimizar los resultados
psicosociales y del desarrollo neurolégico en nifios con CC2. Algunos
autores sefialan que algunos nifios con CC experimentan dificulta-
des en las actividades de la vida diaria, incluido el mantenimiento
de un progreso académico adecuado'®. Estos datos concuerdan con
las puntuaciones elevadas del cuestionario en el apartado de altera-
ciones cognitivas, que evalia la atencion y la realizacién de tareas
de actividades escolares. Esto es predominante en los grupos de
nifios mayores de 8 afios. Si bien es cierto que las alteraciones psico-
sociales se presentan hasta en el 19,2% de estos pacientes?, muchos
de estos pacientes, al tener que acudir de forma constante a consul-
tas y revisiones hospitalarias podrian ver disminuir su rendimiento
escolar, especialmente si se ausentan por periodos prolongados:
esto es una respuesta a estas puntuaciones elevadas de alteracién
cognitiva. Estas consideraciones implican que la evaluacién de los
resultados del desarrollo neurolégico de los nifios con CC requiere
un seguimiento a largo plazo para apreciar la gravedad de las mor-
bilidades asociadas’®.

El objetivo del manejo quirdrgico de las CC ha pasado de ser
solo una terapia de supervivencia a ofrecer correcciones que per-
miten una vida casi normal en términos de expectativa y calidad.
Es evidente que las evaluaciones de mortalidad y la morbilidad
son demasiado estrechas para analizar los beneficios de las tera-
pias, por lo que también son importantes los resultados adicionales
de la atencion. La lesién cardiaca por si sola no siempre es el
mayor problema para estos pacientes, ya que a menudo predomi-
nan cuestiones relacionadas con la calidad de vida y los aspectos
psicosociales. Por ello, el interés por la calidad de vida de los pacien-
tes con CC es cada vez mayor para disefar, adaptar y optimizar las
necesidades especificas. La evaluacién de la calidad de vida relacio-
nada con la salud esta bien establecida como un indicador subjetivo
de la salud y para medir los beneficios de la terapia. Es evidente
que la salud es un componente del bienestar, pero no se la toma
como lo Gnico que importa para el bienestar y para una buena cali-
dad de vida®. De manera especifica, la evaluacion de la calidad en
cirugia cardiaca pediatrica es una labor dificil, dado que existen
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muchas variables, no solo aquellas concernientes a los cirujanos y
a los centros, sino también a los pacientes y su entorno.

Conclusiones

Los principales factores que afectaron de forma negativa a la
calidad de vida de nuestras serie incluyen la fisiologia univentricu-
lar, el tipo de acceso quirdirgico por esternotomia, el cortocircuito
residual y el manejo con polifirmacos. Ademas, los pacientes en
etapa adolescente presentan mayor puntuacion en el apartado de
ansiedad y apariencia fisica.

En resumen, este estudio demuestra que los pacientes con CC
no solo padecen su enfermedad principal, sino que también expe-
rimentan una calidad de vida que puede afectarse por factores
sociales, educativos y emocionales. La evaluacién de la calidad de
vida por parte de los profesionales de la salud debe ser parte integral
del manejo de estos pacientes, ya que permite identificar priori-
dades o problemas personales en relacién con la gravedad de la
enfermedad.

Es crucial realizar diagnésticos oportunos y precisos e iniciar un
tratamiento adecuado para minimizar al maximo las complicacio-
nes de la enfermedad para no solo reducir los costos, sino también
mejorar la calidad de vida de estos pacientes.
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