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PERFIL DE CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD
DEL NINO HOSPITALIZADO CON CARDIOPATIA CONGENITA

Gabriela Pérez Sanchez', Carlos Gonzalo Figueroa Lopez’,
Bertha Ramos del Rio' y Luz Elena Medina Concebida?

RESUMEN

Las cardiopatias congénitas (CC) pedidtricas pueden afectarla calidad de vida del nifio(a), enlo fisico,
socialy emocional. El objetivo de estainvestigaciéon fue describir el Perfilde Calidad de Vida Relacionada
con la Salud (CVRS) del paciente pedidtrico hospitalizado con CC. Participd una muestra intencional
de 80 pacientes. Se aplicod el Cuestionario de calidad de vida especifico para ninos con enfermedad
cardiaca congénita (Aparicio et al., 2010). Se encontrd que la percepcidn de salud es reportada por
los pacientes como “buena” (45%); con dificultad para practicar deporte (61%); su asistencia escolar,
es "buena” (61%) al igual que su aprendizaje (44%); la mayoria se evalla con autonomia (75%) para
realizar actividadesrutinarias; califican su apoyo socialcomo "muy bueno” (75%); la mayoria se reportan
ansiosos (64%) debido a la hospitalizacién y a separarse de sus padres; hay interés por saber de su
cardiopatia (90%); pues dicen no saber de la enfermedad (79%). Se concluye que los ninos con CC
no perciben afectada su calidad de vida, excepto en actividades que implican esfuerzo fisico como
practicar deporte.

Palabras clave: Calidad de Vida Relacionada con la Salud, Cardiopatia Congénita, Percepcion de Salud, Apoyo Social,
Bienestar Emocional.

Profile of quality of life of hospitalized congenit cardiac patients

ABSTRACT

Pediatric congenital heart disease (CHD) can affect the quality of life of the children, in the physical,
socialand emotional aspects. The objective of thisresearch was to describe the Profile of Health-Related
Quality of Life (HRQOL) of hospitalized pediatric patients with CHD. An intentional sample of 80 patients
were selected. The Questionnaire Specific Quality of Life for Children with Congenital Heart Disease
(Aparicio et al. 2010) was used. It was found that perceived health was reported by patients as “good”
(45%); with difficulty for practicing sport (61%); school attendance was “good” (61%) as well as learning
(44%); 75% reported autonomy to perform routine activities; social support eas perceived as “very
good” (75%); extremely anxious status were reported (64%) due to hospitalization and separation from
their parents; Interested in knowing their disease (?0%); report not to know any aspects of the disease
(79%). We conclude that children with CHD perceive unaffected their quality of life, except in activities
involving physical activities and sports.

Keywords: Quality of life related to health, Congenital Heart Disease, perceived health, social support, emotional
wellness.
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INTRODUCCION

En las ultimas décadas, han ocurrido importantes cambios en
la epidemiologia de las enfermedades cronicas de la infancia y
adolescencia . Las tendencias actuales marcan un cambio en el
modelo de atencion para los nifios con enfermedades cronicas,
fundado en el reconocimiento de las necesidades especiales de
atencion que la afeccion de su salud general®. Las metas de este
nuevo modelo son brindar una atencion accesible, continua y
coordinada, centrada en el nifio y su familia, sobre la base de
los recursos de la comunidad de cada nifio y favorecer practicas
adecuadas a sus necesidades y culturalmente competentes™*®.

El proceso de evaluacion de los resultados es un elemento
esencial en el desarrollo de los programas asistenciales para
estas poblaciones’. Los indicadores duros, como tasas de
mortalidad o sobrevida, porcentaje de discapacidad o tasas de
re-hospitalizacion, resultan insuficientes para establecer y medir
laefectividad de laatencion brindada, aportar conocimiento para
futuras propuestas o estrategias y evaluar nuevas intervenciones
destinadas a estos pacientes”"'. En los tltimos afos han ido
adquiriendo particular relevancia los indicadores que permiten
una evaluacién mas holistica de la salud de las personas y
conocer el impacto que sobre ella tienen tanto la enfermedad
como los tratamientos aplicados'?. A este grupo pertenecen los
indices de bienestar o autoestima, las escalas o puntuaciones
sobre el estado funcional, el estado de salud y la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS).

La CVRS es un concepto multidimensional que se refiere al
impacto que la salud y la enfermedad o sus tratamientos tienen
sobrelacalidad de vidade unindividuo'**43.Lo que caracterizaa
esteindicador es que tomaen cuenta la perspectiva del individuo
(nifio o adulto), sefialando una subjetividad no evaluada por la
mayoria del resto de los indicadores utilizados en salud™'®".
Esta caracteristica tinica asigna a la CVRS un lugar que junto
con la informacion clinica, puede ser muy util en la toma de
decisiones médicas®’.

Recientemente el estudio de la CVRS en los nifios ha permitido
conocer mas acerca de la percepcion que tienen estos sobre las
implicaciones delaenfermedady los tratamientos en su vida tales
como: problemas fisicos, limitaciones asociadas a la capacidad
departicipar enactividades diarias, crecimiento fisico retardado,
problemas de conducta y peor desarrollo emocional y social,
ademas enun deficiente rendimiento escolar, con mayores tasas
de absentismo escolar®.

La medicion de la CVRS en los nifios y adolescentes tiene
caracteristicas particulares desde la propia capacidad del nifio
de comprender y responder las preguntas y la capacidad de
su desarrollo cognitivo para percibir su estado de salud y las
experiencias que ha tenido con respecto a su enfermedad,
mientras que para los adolescentes suele ser mas estresante.

Hoy en dia la supervivencia de los nifios con problemas
cronicos como las cardiopatias congénitas (CC) (alteraciones
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morfofuncionales en el corazon presentes al nacimiento, mismas
que representan una de las principales causas de mortalidad
en el primer afio de vida) es cada vez mayor®'°, Esto debido
al avance terapéutico y de la asistencia médico quirtirgica,
tecnologica y social, al empleo de protocolos de tratamientos
menos agresivos y mas eficientes, que han hecho que mejore el
pronostico vital de enfermedades muy graves, pero que han dado
lugar, como contrapartida, a la supervivencia en condiciones
de salud “no ideales”.

Aunado a esto, las hospitalizaciones frecuentes y largas, los
tratamientos dolorosos y la duda acerca del futuro, pueden
comprometer la calidad de vida de los nifios y de sus familias®’.

El objetivo de esta investigacion fue conocer y describir el
perfil de calidad de vida relacionada con la salud del paciente
pediatrico hospitalizado, bajo un disefio descriptivo y transversal.

Méropo

Participantes

Se estudid una muestra de 80 pacientes pediatricos ambulatorios
diagnosticados con algun tipo de cardiopatia congénita entre 8
y 16 afios de edad, hospitalizados en el Area de Cardiopatias
Congénitas de la Unidad Médica de Alta Especialidad del
Hospital de Cardiologia del Centro Médico Nacional Siglo X X1
del IMSS. Este hospital es una institucion de nivel IIl de atencion,
en la que se atiende a nifos y adolescentes con cardiopatias
congénitas, muchos de ellos en condicion de hospitalizacion
debido a la necesidad de ser intervenidos quirurgicamente,
asi como a la complejidad y/o cronicidad de la enfermedad,
condiciones que podrian vulnerar su CVRS.

Se excluyeron quienes no cumplian con el criterio de estabilidad
clinica en la hospitalizacion (entendida como ausencia de
desmejora y/o complicacion aguda relacionada o no con su
enfermedad de base), presencia de algtin sindrome genético o
cromosdmico, por ejemplo, sindrome de Down, con afecciones
cronicas graves o posiblemente letales. Condiciones que
podrian sesgar la percepcion de los nifios en relacion con su
CVRS.

Se solicito el consentimiento informado, firmado por padre o
tutor a cargo del cuidado del paciente.

Instrumento

Se aplico a los pacientes con CC el Cuestionario de calidad
de vida especifico para nifios con enfermedad cardiaca
congeénita, version adaptada del TECAVNER, publicada por
Aparicio, Fernandez, Garrido, Luque de Pablos e Izquierdo'.
Es un cuestionario en espafiol que mide la calidad de vida en
pacientes pediatricos con enfermedad renal cronica. Contiene
16 preguntas divididas en 9 dimensiones: 1. Percepcion del
Estado de Salud, 2. Actividad Fisica, 3. Asistencia Escolar, 4.
Aprendizaje, 5. Autonomia, 6. Relacion Social, 7. Bienestar
Emocional, 8. Enfermedad Cardiacay 9. Tiempo Empleado en
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la Enfermedad Cardiaca. Los reactivos cuentan con opciones
de respuesta de opcion multiple y solo en las preguntas 4, 9,
11, 12, 14 y 15 se puede marcar mas de una opcion. La version
ampliada del TECAVNER, adaptada para el presente estudio
con nifios con CC, se anexa al final de este articulo.

ResuLtapos

Los resultados que caracterizan el perfil de calidad de vida
relacionada con la salud de los pacientes pediatricos con
cardiopatia congénita se presentan en dos apartados: primero,
se describen sus caracteristicas sociodemograficas y, segundo,
las dimensiones del cuestionario de calidad de vida.

Caracteristicas sociodemogrdficas

Se obtuvo una muestra total de 80 pacientes pediatricos
hospitalizados y ambulatorios con diagndstico de CC. El
51% fueron nifas, 55% provenian del interior de la Republica
Mexicana, principalmente de Querétaro y Chiapas. El grado
escolar principalmente fue primaria con 51%, el motivo de
ingreso al hospital fue cirugia (40%), cateterismo (31%) y
estudios generales (29%) y la mayoria de los pacientes (69%)
presentaron una cardiopatia de tipo no cianética. La cual es
resultado de una falla estructural en el corazon, entre otras causas.

Dimensiones del Cuestionario de Calidad de Vida
Especifico para Nifios con CC

A. Percepcion de Salud

Los pacientes pediatricos con CC reportaron en general que
su estado de salud era “bueno” (45%) o regular (33.8%) (ver
tablaI). Asimismo, consideraban que su salud actual era mucho
mejor ahora (46.3%), comparada con la de hace un afio. Lo que
puede deberse a que los tratamientos recibidos (farmacoldgico
y/o quirargico) han promovido la mejoria en los sintomas
de los pacientes, tales como disminucion en la cianosis y el
cansancio. Aunque otros pacientes manifestaron que aun con
tratamiento se han mantenido mas o menos igual que siempre
(41.2%) (ver tabla II).

B. Aptitud fisica

El 61.2% de los nifios con CC expresaron sentirse capaces
de realizar actividades como caminar, correr, trepar o saltar
al igual que otros nifios de su edad (tabla III). Sin embargo,
son actividades que los nifios aprenden a realizar con cierta
moderacion debido a que no deben esforzarse para evitar la
aparicion de sintomas como el agotamiento, falta de aire,
taquicardia, entre otros.

( Frecuencia Porcentaje )
Excelente 13 16.2
Buena 36 45.0%
Regular 27 33.8*
Mala 4 5.0
Total 80 100 )

Tabla I. En general como dirias que es tu salud.

( Frecuencia Porcentaje )
Mucho mejor 33 46.3*
ahora
Mas o menos 27 41.2%
igual que siempre
Mucho peor ahora 10 12.5
Total 80 100

Tabla Il. Salud actual comparada con la de hace un aio.

f Frecuencia Porcentaje )
Si 49 61.2%
No 31 38.8
Total 80 100

Tablal lll. ; Eres capaz de caminar, correr, trepar o saltar igual que
otros ninos de tu edad?

Dentro de las limitaciones de algunas actividades diarias que
se les dificultaba realizar, la que tuvo mayor porcentaje fue
practicar actividades deportivas vigorosas (58%) (ver figura 1).

C. Asistencia escolar

E161% de los pacientes menciono que su asistencia a la escuela
es “buena”, ya que sélo han faltado de 1 a 7 dias en tres meses.
También es importante mencionar que 16% responde que no ha
faltado a clases, mientras que el 30% reportaron que su asistencia
escolar es “regular”, debido a la severidad de la enfermedad
cardiaca, dias prolongados de hospitalizacion con posibles
complicaciones postquirurgicas (ver figura 2).

D. Aprendizaje

En esta dimension relacionada con el aprendizaje, los pacientes
con CC manifestaron que este ha sido “bueno” y “muy bueno”
(19%y 44%, respectivamente). Mientras que el resto de los nifios
(37%) percibieron que su aprendizaje es “regular” o “lento”,
ya que en ocasiones llegan a faltar a la escuela y se retrasan en
tareas y examenes (ver figura 3).

E. Relacion social

La percepcion de las redes de apoyo social que establecen los
pacientes pediatricos con una CC es reportada como “muy
buena” (75%), ya que perciben el apoyo y cercania de sus
padres, hermanos, familia y amigos, principalmente cuando
se sienten enfermos (ver figura 4).

FE. Autonomia

Para realizar actividades basicas de autocuidado como el
comer, bafiarse, vestirse y desvestirse, 75% de los pacientes
entrevistados mencionaron que si puedenrealizarlas porsisolos
y sin ayuda (ver tabla IV), lo que sugiere que la enfermedad no
ha mermado en su autonomia.
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=No uSi
76%
Ninguna 24%
81%
Otra 19%
42%
Practicar un deporte 58%
87%
Ir ala escuela 13%
74%
Jugar 26%
98%
Comer 2%
. 95%
Vestirte 5%
94%
Banarte 6%
\ J
Figura 1. Limitacién de actividades diarias.
4 \
® Muy Mala
uMala
= Regular
= Buena
= Muy Buena
\ J
Figura 2. Asistencia escolar.
7 N\
= Muy Malo
= Malo
= Regular
m Bueno

= Muy Bueno
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Figura 3. Aprendizaje.
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G. Bienestar emocional

Enestacategoria se pudo identificar la presencia de ansiedad
(64%) y preocupaciones ante la hospitalizacion y al ser
separados de sus padres durante este tiempo. Asimismo,
temores en relacion con algln estudio invasivo (cateterismo)
o procedimiento quirdrgico (ver figura 5).

Afectacion emocional por la enfermedad cardiaca
Al cuestionarles a los pacientes con CC acerca de que tanto
se han sentido afectados emocionalmente por su enfermedad,
ellos mencionan que ésta NO les ha impedido hacer lo que les
gusta (65%), NO los hace sentir diferentes a los demas (67.5%)
y NO les hace sentir miedo (70%); perciben que su enfermedad
del corazon es un gran peso para sus padres y familia (55%),
y que tienen que aprender a vivir con la enfermedad (75%)
(ver tabla V).

H. Enfermedad cardiaca

Sintomatologia

Los sintomas que cominmente presentan son dolor en alguna
parte de su cuerpo (60%), sensacion de cansancio o sin fuerzas
(56%), asi como taquicardias y fatiga o falta de aire (ver figura 6).

Aceptacion del cuidado

Al preguntarles si se ha visto afectado el autocuidado que deben
tener debido a su cardiopatia, los nifios reportan que NO les
molesta tomar medicamentos (58.8%) y NO les inquieta ir a las
consultas médicas (66.2%). E1 50% responde tener miedo a las
inyecciones, lo que puede deberse al nimero de hospitalizaciones
que han tenido o por la edad. La mayoria report6 sentirse solos
al estar hospitalizados (55%) (ver tabla VI).

Informacién sobre la enfermedad cardiaca

Un dato importante es que el 90% de los niflos manifiesta estar
interesados en saber sobre de su CC. A este respecto, en cuanto
a la informacion que tienen acerca de su cardiopatia, 70% dijo
NO conocer de manera precisa su diagnéstico, sin embargo,
54% sabe de forma muy vaga en qué consiste su enfermedad.
E137.5% sabe que tipos de cuidado debe tener; 82.5% NO sabe
en qué consiste el tratamiento. Asimismo el 61% desconoce
las consecuencias que puede tener la enfermedad (figura 7).

Antecedentes familiares
En cuanto a los antecedentes familiares de CC, 54% menciond
no tenerlos y el 41% desconoce esta informacion. De los niflos

u Muy Mala
m Mala

= Regular
® Buena

= Muy Buena

Figura 4. Relacién social.

Frecuencia Porcentaje
Muy Mal-No lo puede hacer pos si solo/a 0 0.0
Mal-Necesita ayuda 0 0.0
Regular-Algunas cosas las hace por si solo y otras necesita ayuda 4 5.0
Buena-Lo hace por si solo, aunque pocas veces solicita ayuda 16 20.0
Muy Buena-Lo hace por si solo y sin ayuda 60 75.0%
\ Total 80 100 )

Tabla IV. ; Cémo evalia la funcionalidad y capacidad propia de la edad del nifio para
realizar actividades como el comer, banarse, vestirse y desvestirse?
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=No = Si

96%
Otro 4%

64%
Temeroso 36%

62%

Lento para hacer las cosas 38%

73%

Olvidadizo 27%

15%

Contento, optimista ) 35%

I

52%
Cansado 48%

21%

|

Tranquilo ) 79%

40%

I

Con energia ~ Jeo%

54%

I

Triste 46%

|

36%
Ansioso J 64%

Figura 5. Bienestar emocional.

Verdadero Falso

Mi enfermedad del corazon no me deja hacer lo que me gusta 35.0% (28) 65.0% (52)*
Mi enfermedad me hace sentir diferente a los demas 32.5% (26) 67.5% (54)*
Mi enfermedad me hace sentir miedo 30.0% (24) 70.0% (56)*
Mi enfermedad es un gran peso para mis padres y familia 55.0% (44)* 45.0% (36)
Mi enfermedad es algo con lo que tengo que aprender a vivir 75.0% (60)* 25.0% (20)

Tabla V. Afectacién emocional por la enfermedad cardiaca.

mNo =Si

. 89%
Ninguno

85%
Otro

Dolor en alguna parte del cuerpo

. 78%
Coloracion azulosa

82%
Desmayos

" . 82%
Dificultad para respirar

Falta de aire
Taquicardia

- 72%
Fatiga

Cansancio, sin fuerzas

Figura 6. Sintomas de la enfermedad cardiaca.
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Me molesta tomar medicamentos
Me inquieta ir a las consultas con el doctor
Me dan miedo las inyecciones
Me pone nervioso tener que ingresar al hospital
Me siento solo al quedarme en el hospital

Me interesa saber sobre mi enfermedad

Verdadero Falso )
41.2% (33) 58.8% (47)*

33.8 % (27) 66.2% (53)*

50.0% (40) 50.0% (40)

52.5% (42)* 47.5% (38)

45.0% (36) 55.0% (44)*

93.8% (75)* 6.2% (5) )

Tabla VI. Aceptacion de la enfermedad cardiaca.

No sabe nada

Consecuencias o complicaciones

El tipo de tratamiento

El tipo de cuidados

En qué consiste

Diagnéstico

mNo =Si

82.50%

Figura 7. Informacién sobre la enfermedad cardiaca.

que si contaban con este antecedente el 4% mencioné tener
este antecedente del lado paterno (abuelos paternos y el padre
(figura 8).

1. Tiempo empleado en la enfermedad cardiaca

En relacion con el nimero de veces que han tenido que ir a
consulta médica (tabla VII) y los pacientes reportaron de 1-2
veces por mes (v/m) (54%), 3-5 v/m (20%). Las veces que han
tenido que ingresar al hospital (tabla VIII) sonde 1-2 v/m (80%).
Finalmente, el nimero de dias que han pasado en el hospital es
de 1-2 dias (64%) y de 3-5 dias (15%) (ver tabla IX).

Discusion

Elperfil de calidad de vida del nifio con cardiopatia congénita de
estamuestra de 80 pacientes con esta enfermedad se caracteriza
porque son nifios que evaltian su CVRS como “buena” (45%)
y “regular” (33.8%). Sin embargo, la perciben “mucho mejor
ahora que hace un ano”. Situacion que puede explicarse a que
el tratamiento médico y/o quirtrgico ha mejorado su condicion

fisica, pues ya pueden realizar actividades que requerian de
esfuerzo fisico. Al respecto cabe destacar que en el area de aptitud
fisica los pacientes mencionaron poder realizar actividades
cotidianas (61.2%) como caminar, saltar, trepar, correr o practicar
alguin deporte. Lo que de acuerdo con Castillo’, esto dependera
del tipo y complejidad de la CC.

Lo mismo refiere otro estudio realizado por Herranz'?, los
niflos con cardiopatias congénitas leves pueden realizar todo
tipo de esfuerzos; en las cardiopatias congénitas sintomaticas
y en algunas asintomaticas se aconseja evitar los esfuerzos
bruscos o extenuantes, pero también hay que promover el
ejercicio recreativo hasta el limite en que sea bien tolerado,
ya que ello mejorard su capacidad fisica y la integracion
con otros nifios.

Dentro del aprendizaje y asistencia escolar, los pacientes

percibieron estos aspectos como “buenos” (61%), esto puede
deberse al grado de severidad de la CC. Castillo"® menciona
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m Padre

® Abuelo/a Paterno/a
= Abuelo/a Materno/a
= Ninguno

u No sabe Nada

Figura 8. Antecedentes familiares de cardiopatia congénita.

( Frecuencia Porcentaje ) ( Frecuencia Porcentaje )
0 Veces 15 18.5 0 Veces 12 15.0
1-2 v/im 43 54.0% 1-2 v/m 64 80.0*
3-5v/m 16 20.0 3-5v/m 4 5.0
>6 v/m 6 7.5 >6 v/m 0 0.0
Total 80 100 Total 80 100

Tabla VII. ;Cudntas veces por mes (v/m) ha tenido que ir a
consulta médica o cardiolégica?

Frecuencia Porcentaje
0 dias 7 8.5
1-2 dias 51 64.0%
3-5 dias 12 15.0
6-10 dias 6 7.5
11-15 dias 2 2.5
>20 dias 2 2.5
Total 80 100 )

Tabla IX. Estadia hospitalaria.

que en su investigacion con pacientes con CC, el rendimiento
escolar no arrojo diferencias significativas en comparacion con
un grupo de nifios sanos, aunque ellos mismos mencionaron que
laliteratura describe que los nifios con CC tienen un coeficiente
intelectual dentro del rango normal, pero que son mas lentos
que la poblacion en general.

En la autonomia los resultados mostraron que 75% de la

poblacion fue capazderealizaractividades de autocuidado como
bafarse, comer, vestirse y desvestirse por si solos y sin ayuda.
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Tabla VIII. ;Cudntas veces por mes (v/m) ha tenido que ir al
hospital e ingresado o urgencias?

Conrespectoalapercepcion del apoyo social, 75% de lamuestra
manifestd teneruna muy buenarelacion con su familiay amigos,
esto concuerda con lo investigado por Lopez'®, que los niflos
con CC mostraron un alto puntaje en la percepcion del apoyo
social en nifios de 8 a 16 afios, aunque fue mas el apoyo social
percibido hacia los padres que a los amigos, por lo mismo de
las citas al médico o las hospitalizaciones, y que estas redes
pueden llegar a promover el cumplimiento de metas y mejorar
el bienestar emocional.

Por ultimo, en la enfermedad cardiaca los nifios con CC
reportaron que no se vio afectado su estado emocional ni
su autocuidado, a pesar de que presentaron sintomas como
cansancio (52%), dolor en alguna parte del cuerpo (60%) y
en algunos casos taquicardias (44%) y falta de aire (35%).

Como mencionan Michaud'® y Reiss'’, el tratamiento y el
manejo de los problemas cronicos de salud plantean cuestiones
especificas que deben ser adecuadamente atendidas por los
profesionales de la salud, teniendo especial importancia
la aceptacion de la enfermedad, la informacion acerca del
diagnostico, la adherencia al tratamiento, la orientacion en
el estilo de vida, entre otros.
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En cuanto a la informacion que tienen acerca de su CC, 70%
no conocio su diagnoéstico, 82.5% no supo en qué consiste el
tratamiento; asi mismo 61.2% no conocia qué consecuencias
podia tener la enfermedad y 78.8% no supo nada. Estos
resultados son bastante alarmantes. Una investigacionrealizada
por Ortigosa, Méndez y Riquelme'® sefiala que en ocasiones el
paciente pediatrico recibe informacion fragmentada y a través
de distintas fuentes (médicos, padres u otros enfermos). La falta
de informacion o lainexactitud en su contenido conllevan al que
el nifio genere expectativas irreales o elabore interpretaciones
erroneas de la situacion y, por lo tanto, incremente sus niveles
de ansiedad. La eficacia en que se trasmita la informacion en
la hospitalizacion estara influida por en la edad del paciente,
el grado de desarrollo cognitivo, la calidad de las experiencias
previas y el estilo de afrontamiento de la informacion.

Enrelacion con los antecedentes familiares, 54% menciond no
tener ningun familiar con CCy 41% desconocio esta informacion.
Como semencionaen laetiologia, en lamayoria de las ocasiones
se desconoce la causa que origina la cardiopatia'.

Poraltimo, el tiempo empleado en la enfermedad cardiaca oscila
entre 1-2 veces al mes que van a consulta médica o ingresan
al hospital y de 1-2 noches han pasado hospitalizados. Esto es
debido aque tan severaes la cardiopatia congénita o al motivo de
hospitalizacion, ya sean estudios de rutina o a un procedimiento
quirdrgico invasivo (cirugia o cateterismo).

LaCCalserunaenfermedad cardiaca enlos nifios, hace necesaria
la intervencion psicologica enfocada a las necesidades de los
pacientes como la aceptacion e informacion de su enfermedad,
las intervenciones a las que seran sometidos y el reincorporarse
de nuevo a sus actividades diarias, permitira un aumento en
su bienestar y una mejor calidad de vida. La importancia
de intervenir en facilitar la informacion de la enfermedad
cardiaca (qué es una cardiopatia, qué tipo de cardiopatia tiene,
cuales son los principales sintomas, cuales son las principales
pruebas de diagndstico, conocer aspectos importantes acerca
del procedimiento al que sera sometido, la recuperacion e
integracion a sus actividades, entre otras) sera de gran utilidad
tanto para los nifios como a sus padres-cuidadores, ya que traera
beneficios a corto plazo.

Las actividades realizadas y los datos obtenidos de esta
investigacion pueden contribuir al fortalecimiento de lineas de
investigacion como en la pediatria, lacardiologiay especialmente
en la cardiologia conductual pediatrica en México. Asi mismo,
contribuyen a la creacion de programas institucionales para la
atencion psicologica especializada a pacientes pediatricos con
enfermedad congénita cardiaca.

La limitacidbn mas importante que se presentd durante la
realizacion delainvestigacion fue la validacion del cuestionario
de calidad de vida especifico para nifios con enfermedad
congeénita cardiaca, debido a que él instrumento sélo se adaptd
a las caracteristicas de la poblacion estudiada.

CoNcLUsION

El perfil de calidad de vida de los pacientes pediatricos
hospitalizados con cardiopatia congénita de la presente muestra
de estudio, se caracterizd por: una “buena” percepcion de
su estado de salud; con “buena” aptitud fisica para realizar
actividades que involucran esfuerzo fisico; poder llevar a cabo
conductas de autocuidado; una “buena” asistencia escolar y
una “buena” percepcion del apoyo social. La percepcion que
los pacientes pediatricos tienen acerca de su CVRS dependera
de varios factores, entre ellos, del resultado favorable del
tratamiento médico y quirurgico, del tipo de cardiopatia
congénita, ya que habiendo una correccion cardiaca disminuira
los sintomas de la cardiopatia, como el cansancio y el sofoco
al realizar actividad fisica con cierto grado de esfuerzo. El
éxito de los procedimientos de tratamiento actuales para estos
pacientes determinara una buena calidad de vidaen los pacientes
pediatricos con CC, lo que permitira que éstos se perciban con
autonomia para realizar actividades propias de un nifio en edad
escolar como correr, jugar, entre otras.
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PEREZ SANCHEZ G: Calidad de vida del nifio hospitalizado con cardiopatia congénita

CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA ESPECIFICO PARA NINOS
CON ENFERMEDAD CARDIACA CONGENITA!

Fecha:
Nombre del paciente:
Edad: | Procedencia:
Grado escolar:
Motivo del ingreso hospitalario: | Dx. Tx.
Nombre del padre/tutor:
Domicilio particular:
Teléfono/s Casa: Celular:
Email:
A. PERCEPCION DEL ESTADO DE SALUD O 3. Regular — Ha faltado de tres semanas a un mes
1. En general diria/s que su/tu salud es: O 4. Buena — Ha faltado solo entre 1 y 7 dias en tres meses
O 1. Excelente O 5. Muy buena — No ha faltado
O 2.Buena
O 3. Regular D. APRENDIZAJE
O 4.Mala 6. En el ultimo aiio el aprendizaje del nifio ha sido:
O 1. Muy malo — Nulo
2. (Coémo diria/s usted que es su/tu salud actual, comparada O 2. Malo — Escaso, ha olvidado cosas ya aprendidas
con la de hace un afio? O 3. Regular — Lento, pero ha aprendido
O 1. Mucho mejor que ahora O 4. Bueno — El promedio en todos los nifios
O 2. Maés o menos igual que siempre O 5. Muy bueno — Superior al promedio de los nifios
O 3. Mucho peor ahora
E. AUTONOMIA
B. ACTIVIDAD FiSICA 7. ¢(Coémo evalua la funcionalidad y capacidad propia de
Aptitud fisica la edad del nifio (por ejemplo, un adolescente) para
3. (Es/eres capaz de caminar, correr, trepar o saltar igual que realizar actividades como el comer, bafarse, vestirse y
otros niflos de su/tu edad? desvestirse?
o 1.Si O 1. Muy mala— No lo puede hacer por si solo
O 2.No O 2. Mala— Necesita de ayuda
O 3.Regular—Algunas cosas las hace solo y otras necesita ayuda
Limitacion de actividades diarias O 4.Buena— Lo hace por si solo aunque pocas veces solicita un
4. (Su/tu enfermedad del corazon dificulta que realice/s poco de ayuda
actividades cotidianas que realizan otros nifios? como: O 5. Muy buena — Lo hace por si solo y sin ayuda
O 1. Banarse/te
O 2. Vestirse/te F. RELACION SOCIAL
O 3. Comer 8. Evalua la calidad de las relaciones que establece el niiio
O 4. Jugar con las personas que le rodean de manera cotidiana.
O 5S.Iralaescuela O 1. Muy mala — Aislamiento total
O 6. Practicar un deporte O 2. Mala —Aislamiento y relacion ocasional con el ambiente
O 7. Otra, especificar: familiar
O 8. Ninguno O 3.Regular—Tendenciaal aislamiento dentroy fueradel entorno
familiar
C. ASISTENCIA ESCOLAR O 4. Buena — En ocasiones mantiene relacion con el ambiente
5. Laasistencia a la escuela en los tiltimos tres meses ha sido: familiar
O 1. Muy mala — No va a la escuela O 5. Muy buena — Excelente relacion social, presencia de
O 2. Mala— Ha faltado de dos a tres meses extroversion

! Este cuestionario esta adaptado el TECAVNER, version de Aparicio, L.C., Fernandez, E.A., Garrido, C.G., Luque de Pablos, A. e Izquierdo,
G.E. (2010). Desarrollo de un cuestionario en espafiol de medida de calidad de vida en pacientes pediatricos con enfermedad renal crénica,
Revista Nefrologia. Organo de la Sociedad Espariola de Nefrologia, 30(2):168-176.
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BIENESTAR EMOCIONAL
Recientemente se/te ha/s sentido:
1.”Nervioso/a” [ansioso]

2. Triste, sin &nimo de nada

3. Con energia [para hacer lo que quiero hacer]
4. Tranquilo/a

5. Cansado/a [sin ganas de hacer algo]
6. Contento, optimista
7. Olvidadizo

8. Lento para hacer cosas y actuar
9. Temeroso

10. Otro/s:

. Afectacion emocional por enfermedad cardiaca. En

qué medida las siguientes oraciones son FALSAS [F] o
VERDADERAS [V].

1. Mi enfermedad del corazén no me deja hacer lo que me
gusta: [F] o [V]

2. Mi enfermedad me hace sentir diferente a los demas: [F] o
V]

3. Mi enfermedad me hace sentir miedo: [F] o [V]

4. Mi enfermedad es un gran peso para mis padres y familia:
[Flo[V]

5. Mi enfermedad es algo con lo que tengo que aprender a
vivir: [F] o [V]

ENFERMEDAD CARDIACA

. Sintomas de la enfermedad cardiaca. Seiale si en el altimo

mes se han presentado los siguientes sintomas.

. Cansancio, sin fuerzas

. Fatiga

. Taquicardia

. Falta de aire

. Dificultad para respirar

. Desmayos

7. Coloracion azulosa en manos, parpados, labios

8. Dolor en alguna parte del cuerpo como pecho, brazo, cabeza
9. Otro/s, especifique:
10. Ninguno

AN N AW

. Efectos de la enfermedad cardiaca en la vida del paciente.

,Qué area/s de su/tu vida a afectado su/ tu enfermedad del
corazon?

O 1. Escolar

O 2. Familiar

O 3. Las amistades y los amigos
O 4. Los pasatiempos
OBSERVACIONES:

O 5. Eldeporte

O 6. El descanso, suefio

O 7. Otra/s: especifique:

O 8. Ninguno

13. Afectacion del cuidado de la enfermedad. En qué medida
las siguientes oraciones son FALSAS o VERDADERAS.

O 1. Me molesta tomar medicamentos: [F] o [V]

O 2. Me inquieta ir a las consultas con el doctor: [F] o [V]

O 3. Me dan miedo las inyecciones: [F] o [V]

O 4. Me pone “nervioso/a” tener que ingresar al hospital: [F] o
[V]

O 5. Me siento solo/a al quedarme en el hospital: [F] o [V]

O 6. Me interesa saber sobre mi enfermedad: [F] o [V]

14. Informacion sobre la enfermedad cardiaca. ;Qué tipo de
informacion sabe/s o conoce acerca de tu/su enfermedad?
1. Diagnostico

2. En qué consiste

3. El tipo de cuidados que se deben tener

4. En qué consiste el tratamiento

5. Las consecuencias o complicaciones que puede tener

6. No sabe/sé nada al respecto.

Oooooogo

o
wn

. Antecedentes familiares de Cardiopatia Congénita.
JAdemas de su hijo/a , existe otro familiar
que tenga algun tipo de cardiopatia congénita?

1. Padre

2. Madre

3. Abuelo/a paterno/a

4. Abuelo/a materno/a

5. Otro de sus hijos, actualmente ;qué edad
tiene?

6. Ninguno

I |

O

I. TIEMPO EMPLEADO EN LA ENFERMEDAD
CARDIACA

En el ultimo mes pudo haber tenido asistencia médica.

O 1. ;Cuantas veces por mes (v/m) ha tenido que ir a consulta
médica o cardiologica?
a. 0 veces b. 1-2 v/m c. 3-5 v/m d. >6 v/m.

O 2. ;Cuantas veces ha tenido que ir al hospital e ingresado o
urgencias?
a. 0 veces b. 1-2 v/m c. 3-5 v/m d. >6 v/m.

O 3. ;Cuantas noches ha pasado en el hospital?
a.0diasb. 1-2 diasc. 3-5 diasd. 6-10 diase. 11-15 dias f. 16-20
dias g. >20 dias
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