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RESUMEN

Introduccion: En los Gltimos afios se ha observado un aumento en el diagnéstico de anomalias
cardiacas congénitas dado las mejoras en cuidados prenatales y métodos de imagen de alta
tecnologia. En Guatemala, exsite una alta incidencia de cardiopatias cardiacas congénitas pero no
hay un estudio que busque determinar los cambios en la calidad de vida que estos pacientes
experimentan luego de la correccion quirargica. Objetivo: El propdsito de este estudio fue
determinar la calidad de vida en pacientes pediatricos, con diagndstico de comunicacion
interventricular (CIV) posterior a cirugia en UNICAR en los afios 2014-2017. Metodologia: Se
hizo una revisién de expendientes y se aplico la encuesta Pediatrics Quality of life inventory 4.0
(PedsQL 4.0)!* por via telefénica a los pacientes seleccionados. Resultados: De los 30 expedientes
revisados, 23 (77%) participaron, 9 (39%) hombres y 14 (61%) mujeres. Los resultados de la
encuesta PedsQL promedio fue de 77.2 sobre 100 con relacion a la calidad de vida, con un rango
inter cuartil (IQR) de 63.1-83.0 y una desviacion estandar (DS) de 4.7. Conclusiones: La calidad
de vida de pacientes pediatricos, posterior a cirugia en UNICAR en los afios 2014-2017, que

presentaron diagnostico de CIV fue de 77.2%. No se logré determinar una diferencia significativa
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entre resultados de la encuesta PedsQL entre distintos sexos o por rango de edad. La sobrevida de

los pacientes fue de 4.2 afios.

Palabras clave: Enfermedad cardiaca congénita, comunicacion interventricular, calidad de vida,
PedsQL, sobrevida, UNICAR, Guatemala.

Quality of life of pediatric patients after surgical repair of interventricular
communication in Guatemala’s Cardiovascular Surgery Unit (UNICAR)

ABSTRACT:

Introduction: In recent years, an increase in the diagnosis of congenital heart anomalies has been
observed due to improvements in prenatal care and high-tech imagining methods. Guatemala has
a high incidence of congenital heart disease but there are no studies that seek to determine the
changes in quality of life that these patients experience after surgical repair. Objective: The
purpose of this study was to determine the quality of life in pediatric patients diagnosed with
ventricular septal defect (VSD) after surgical correction at UNICAR. Methodology: A record
review was performed, and the Pediatrics Quality of life inventory 4.0 (PedsQL 4.0) survey was
applied by telephone to selected patients. Results: Of the 30 files reviewed, 23 (77%) participated,
9 (39%) men and 14 (61%) women. The mean PedsQL survey results were 77.2 out of 100 in
relation to quality of life, with an Inter-Quartile Range (IQR) of 63.1-83.0 and a standard deviation
(SD) of 4.7. Conclusions: The quality of life of pediatric patients, after surgery at UNICAR in
the years 2014-2017, who presented with a diagnosis of VSD was an average of 77.2 %. It was not
possible to determine a significant difference between the results of the PedsQL survey between
different sexes or by age range. The survival of the patients was 4.2 years.

Keywords: congenital heart disease, ventricular communication, quality of life, PedsQL, survival,
UNICAR, Guatemala.
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INTRODUCCION

Las enfermedades congénitas han aumentado su incidencia en los ultimos afios. El incremento
notado es debido a los avances tecnologicos para mejores diagndsticos, nuevos protocolos y
mejores estudios que permiten reconocer una gran variedad de anormalidades congénitas desde el
nacimiento y la infancia. De igual forma, como parte del aumento de la incidencia y prevalencia
de anormalidades congénitas se han desarrollado diversas técnicas para el tratamiento temprano

observandose una buena respuesta de los pacientes.

Dentro de las anomalias congeénitas, las enfermedades cardiacas son las mas comunes, afectando
de 5 a 8 por cada 1000 nacimientos vivos en Estados Unidos y, una prevalencia de 7 a 9.3 por cada
1000 nacimientos vivos a nivel mundial 1. Aproximadamente el 50% de los pacientes afectados no
requerirdn tratamiento mientras que, el resto necesitaran intervencion ya sea quirdrgica o por
medio de cateterismo. Los procedimientos para corregir anormalidades congénitas cardiacas son

los mas cominmente realizados a nivel mundial.

Las intervenciones de anomalias cardiacas congénitas han sido ampliamente estudiadas y se ha
demostrado beneficio médico del tratamiento quirdrgico. Aun siendo la intervencion exitosa, la
calidad de vida del paciente o de los padres no siempre refleja el beneficio de un procedimiento
exitoso.!? Las nuevas tendencias de investigacion con relacion al beneficio de las intervenciones
médicas quirdrgicas se han enfocado en evaluar la calidad de vida. Este tipo de evaluacion es de
gran valor para los pacientes ya que, es una forma de retroalimentacién que les permite a conocer
qué otro tipo de cambios o resultados esperan percibir luego de someterse a un tratamiento para
corregir su enfermedad. Un estudio publicado en 2008 por la Sociedad de Cirujanos Toracicos de
Estados Unidos 2 fue de los primeros estudios utilizados para evaluar la calidad de vida
comparando resultados entre distintos procedimientos. En este articulo se comparo la calidad de
vida de pacientes pediatricos entre 6-15 afios que fueron intervenidos para correccion de
anormalidades cardiacas congénitas (defectos septo ventriculares: comunicacién interventricular
0 comunicacion Inter atrial) con relacion al tipo de incision realizada (toracotomia derecha vs
media). El resultado del estudio demostré que a los pacientes que se les realizé toracotomia derecha

no solo tuvieron menores complicaciones postoperatorias, sino que también tuvieron menores
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quejas de dolor, alteraciones de movimiento o alteraciones cognitivas. Adicionalmente, tuvieron
una mayor autonomia y mejor funcionamiento social, lo cual, representa una mejor calidad de vida
en relacion con el otro grupo. Por lo tanto, este estudio permitio justificar la realizacion de la
toracotomia derecha en vez de una toracotomia media para la correccion de anormalidades
cardiacas congenitas (defectos septo ventriculares) no solo por sus aspectos postoperatorios, sino
que también se asocio a tener un mayor impacto en la calidad de vida 3. Estos estudios son de gran
utilidad para el médico retroalimentando mayor precision para determinar la evolucion post

quirargica y justificar la importancia del procedimiento.

Otro estudio realizado en el 2008 evaluo la calidad de vida en pacientes pediatricos con
anormalidades cardiacas congénitas vs nifios sanos °. Para ello utilizaron como herramienta The
Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL)! donde evaluaron a 300 nifios con anormalidades
cardiacas congénitas, de 8-12 afos. Se clasifico a los pacientes con enfermedad cardiaca congénita
como leve, moderado y severo. Compararon resultados de PedsQL con pacientes sanos. Los
resultados demostraron una percepcién de menor calidad de vida en pacientes con enfermedad
cardiaca congénita que los pacientes sanos. Ademas, se observo que los pacientes con enfermedad
severa reportaron resultados menores en cuanto a las categorias de funcionamiento fisico y
psicosocial 4. Este estudio sirvié como base para utilizar herramientas que en ese momento eran
nuevas para el campo de investigacion, como las de evaluar la calidad de vida 4. También fue de
los primeros estudios que demostré diferencias entre la calidad de vida de pacientes pediatricos
con enfermedad cardiaca congénita vs poblacion pediatrica similar sana.

En pacientes pediatricos la evaluacion de la calidad de vida ha sido un desafio. Sin embargo, se
han creado cuestionarios estandarizados que permiten evaluar de forma objetiva y acorde a lo
observado por los padres, la evolucién del paciente y el impacto que la correccién de anomalias
ha tenido en su vida diaria . Se han realizado estudios que demuestran el impacto de dichos

procedimientos en la calidad de vida de los padres luego de conocer la enfermedad de sus hijos 2.

La mayoria de estos estudios han evaluado el impacto en pacientes con todo tipo de cardiopatias
congénitas, sin discriminar entre ellas. Por lo anterior, esos distintos estudios han recibido criticas
por parte de la poblacion cientifica, entre otros motivos, por el alto namero de variables y un

resultado inespecifico para cada una de las distintas enfermedades 7. Debido a lo anterior, los
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nuevos estudios han buscado ser més especificos en el analisis de las distintas enfermedades para
poder reconocer su impacto en la calidad de vida & como en el caso de los defectos del septo

interauricular e interventricular, las cuales son las de mayor incidencia entre la poblacion infantil.

En Guatemala, existe una alta incidencia de pacientes pediatricos que sufren anomalias congenitas,
de las cuales la comunicacion interventricular es la més frecuente, sin tomar en cuenta la aorta
bicuspide. A pesar de lo anterior, no existe en el pais ningln estudio realizado orientado a conocer
qué impacto ha tenido el tratamiento quirtrgico en la calidad de vida de los pacientes. °+°,

METODOLOGIA

Se realiz6 un estudio observacional-transversal, basado en datos recopilados por medio de la
encuesta PedsQL 4.0 de forma individual a cada participante. El objetivo general fue el determinar
la calidad de vida en pacientes pediatricos post cierre quirargico de comunicacion interventricular
en la Seccion Pediatrica de la Unidad de Cirugia Cardiovascular de Guatemala.

Se buscé también describir la calidad de vida, por medio de la herramienta PedsQL score 4.0, asi
como, identificar si existen posibles diferencias dependiendo de la edad y conocer la sobrevivencia

de los mismos.

Las variables que se analizaron fueron la edad, género y el interés fue la calidad de vida analizada
por medio de la administracion de la encuesta PedQLscore 4.0, que mide la participacion del
paciente en el ambiente social, académico, fisico y emocional. Los pacientes incluidos son aquellos
operados en UNICAR Se excluyeron pacientes que fueron operados en otra institucion, padezcan
de otra anormalidad que no sea comunicacion interventricular Gnicamente o que no lleven

seguimiento activo en la Unidad.

Durante los afios 2014 a 2017 fueron intervenidos en la Unidad de Cirugia Cardiovascular de
Guatemala un total de 1,246 pacientes (300, 340, 294 y 311 pacientes intervenidos para los afios
2014, 2015, 2016 y 2017 respectivamente), de los cuales 44 cumplen con los criterios de inclusion.
Durante la revision de los 44 expedientes escogidos, solo 40 cumplen con los requerimientos de

inclusién. Debido a la pandemia de COVID-19 las politicas de la institucién Unicamente
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permitieron utilizar 30 expedientes para motivos de esta investigacion, debido a que, el nUmero

telefonico registrado no respondio la llamada telefonica.

RESULTADOS

Se revisaron 44 expedientes médicos registrados durante el periodo de enero 2014 a diciembre de
2017. Posteriormente se seleccionaron a los que cumplian los criterios de inclusion, 40 pacientes
fueron elegibles. Al responder la encuesta PedsQLscore 4.0, los participantes seleccionaron una
de las siguientes opciones, a las cuales se les asigna un punteo, (nunca = 0, casi nunca = 1, a veces
=2, casi siempre = 3, siempre = 4). Posteriormente, segun recomendacion de PedsQLscore se

procede a modificar los resultados a valores de 0-100 para mejor interpretacion.!!

Las caracteristicas generales de los participantes de este estudio estan descritas en la tabla 1. Se
encontré que el género femenino fue el mas frecuente entre los participantes con un 61%, el
promedio de edad es de 7 afios y la sobrevivencia promedio de los pacientes encuestados es de 4.2
afios. Es importante resaltar que para este estudio las variables evaluadas son: edad, género,
supervivencia y puntaje de calidad de vida. Posteriormente se profundizard mas en cada una de las
caracteristicas de los participantes y su relevancia.

Tabla 1. Caracteristicas de participantes del estudio: pacientes pediatricos operados por
Comunicacién interventricular (CIV) en la Unidad de Cirugia Cardiovascular de Guatemala
(UNICAR).

Pacientes pediatricos operados por CIV (n=23)

Género, n (%)

Masculino 9 (39%)
Femenino 14 (61%)
Rango de edades, n (%)
5-6 aflos 9 (39%)
7-8 afos 10 (43%)
9-10 afios 4 (17%)
Sobrevida (afios), n (%)
2 afos 2 (9%)
3 afos 2 (9%)
4 afnos 12 (52%)
5 afios 4 (17%)
6 afnos 3 (13%)

Se muestran las caracteristicas de los participantes del estudio.
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Los resultados de la encuesta fueron clasificados por categoria, la encuesta PedsQL 4.0 evalta 4
aspectos fundamentales: desempefio fisico, emocional, social y escolar. Para determinar el
resultado para cada categoria se interroga si ha presentado dificultad con relacién a algin un
aspecto en un periodo de tiempo determinado al cual a cada respuesta se asigna un punteo en base
a la frecuencia de presentacion del evento, €j.: nunca = 0, casi hunca = 1, a veces =2, casi siempre
= 3, siempre = 4. Cada categoria evalUa distintos aspectos; la categoria fisica evalla si el paciente
presenta dificultad con algin aspecto de desempefio fisico, ej.: caminar, correr, levantar objetos
pesados, realizar actividades deportivas o cotidianas o si presenta cansancio cronico; la categoria
emocional evalua si el paciente no puede realizar tareas debido a algun problema psicoldgico ej.:
sentir miedo, triste, enojado, problemas para dormir o preocupacién excesiva con situaciones que
podrian ocurrir secundarios a su enfermedad. La categoria social evalla la frecuencia en que el
paciente logra desenvolverse con otras personas €j.: jugar o realizar actividades al mismo ritmo
que otros nifios sanos de su misma edad y si los otros nifios lo aceptan o discriminan por su
enfermedad. La categoria escolar evalla el desempefio educativo del paciente ej.: mantener el
ritmo de las actividades escolares al igual que sus comparieros sanos, si es frecuente que se ausente
debido a chequeos médicos o por su estado de salud. Posterior a la evaluacion de cada categoria y
la asignacion de puntajes se procede a realizar un promedio de los resultados de las distintas
preguntas para determinar el total de cada categoria. Ademas, se calcul6 un resultado total en base
a un promedio de los resultados de las distintas categorias como se observan en la tabla 2.

Tabla 2. Resultados PedsQLscore en pacientes pediatricos operados por comunicacion
interventricular (CIV).
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Pacientes pediatricos operados por CIV

(n=23)
Total ** 77.2 (63.1-83.0) *
Fisico 89.4 (62.5-96.9)
Emaocional 72.8 (55.0-80.0)
Social 75.2 (65.0-80.0)
Escolar 71.3 (65.0-75.0)

* Valores expresados en media y (Rango intercuartil)

** Total se refiere al promedio de puntajes de las categorias (fisico, emocional, social y escolar)

Los resultados de sexo femenino con promedio de 77.8% con un RIQ 68.0-83.0. Los resultados de
sexo masculino tuvieron un resultado promedio de 76.2% con un RIQ de 63.1-83.0. Ademas, los
resultados promedio por categoria fueron de 88.2%, 72.7. %, 73.8% y 70.0% respectivamente para
la categoria fisica, emocional, social y educativa con relacion al sexo masculino. Mientras que para
el sexo femenino los resultados promedio fueron 90.2%, 72.8%, 76.1% Yy 72.1% para la categoria
fisica, emocional, social y educativa respectivamente. Por cierto, se compararon los resultados
tanto por categoria como total entre sexo masculino y femenino, pero no se encontro diferencia

significativa en los resultados, el valor p fue >0.1.

En relaciéon con la calidad de vida por rango de edad. La distribucion de edades de los 23

participantes fue categorizada en rangos; 5-6 afios, 7-8 afios y 9-10 afios.

Segun cada categoria se encontr6 que, 9 (39%) tienen un rango de edad entre 5-6 afios, 10 (43%)
tienen un rango de edad entre 7-8 afios, 4 (17%) tienen un rango de edad entre 9-10 afios, como se
observa en la tabla 1. El promedio de edad de los participantes fue de 7 afios.

Los resultados de la encuesta PedsQLscore clasificado por rango de edad fueron: en participantes
con rango 5-6 afios resultado promedio de 75.1% (DS 6.4), con RIQ 63.1-80.6%. En los
participantes con rango de 7-8 afios resultado promedio de 78.6% (DS 2.4), con RIQ 75.1-83.0%.
Y participantes con rango 9-10 afios resultado promedio de 78.2% (DS 3.4), con RIQ 75.2-83.0%.
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Ademas, se comparé entre los resultados por rango de edad, pero no se encontro diferencia

estadisticamente significativa, valor p=0.64.

El total de resultados para la calidad de vida de los 23 participantes de este estudio fue en promedio
de 77.2% (DS 4.7), la nota mas alta fue de 83.0% y la nota mas baja fue de 63.1%. Ademas, dentro
de las distintas categorias, se observo que la categoria de desempefio fisico el que tuvo puntajes
maés altos promedio de 89.4% (RIQ 62.5-96.9), seguido de la categoria de desempefio social con
un valor promedio de 75.2% (RIQ 65.0-80.0) y las categorias emocionales y escolares los mas
bajos promedio de 72.8% (RIQ 55.0-80.0) y 71.3% (RIQ 65.0-75.0) respectivamente como se

describe en la tabla 2.

Finalmente, el promedio de sobrevivencia de los pacientes encuestados es de 4.2 afios como se
observa en la tabla 1. De los pacientes encuestados, el 100% fue reportado vivo. El paciente de
mayor sobrevivencia postoperatorio lleva mas de 6 afios y 7 meses (operado a febrero del 2014) y

el paciente de menor sobrevivencia fue operado en diciembre de 2017 y tiene 2 afios y 10 meses.

DISCUSION

Este estudio muestra el resultado de 23 pacientes pos operados por padecer de enfermedad cardiaca
congeénita, comunicacion interventricular, que fueron intervenidos en la Unidad de Cirugia
Cardiovascular de Guatemala (UNICAR). Este es el primer estudio que evalla la calidad de vida
de pacientes pediatricos en Guatemala, por lo que no hay otro estudio de base para comparar los
resultados dentro de la misma poblacion. Los resultados de esta investigacion demostraron un
resultado promedio a la encuesta PedsQLscore 4.0 de 77.2% sobre 100%, con un RIQ 63.1-83.

Un estudio que evalla caracteristicas similares en pacientes pediatricos con anormalidades
cardiacas congénitas fue realizado en Argentina en 2020. Este estudio demuestra un resultado
promedio de calidad de vida de 89.7%, con un rango intercuartil entre 75.8-95.4, para el cual
utilizaron de referencia la encuesta PedsQLscore 4.0 2. En comparacion al presente estudio, los
resultados fueron inferiores a los encontrados en Argentina. Esto se puede interpretar ya que, tanto
el resultado total como los resultados por cada categoria, son influenciados por diversos factores

(culturales, sociales, religiosos, nivel educativo, entre otros). Ademas, a diferencia de esta
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investigacion, el estudio realizado en Argentina evalud pacientes sanos, ya que parte de los
objetivos era comparar la poblacion sana con pacientes enfermos pos operados por anomalias
congénitas para determinar si existia diferencia significativa. Sin embargo, en la conclusion del

estudio resaltan que los resultados no fueron concluyentes *2,

Se compararon los resultados obtenidos en este estudio para determinar si existe diferencia por
sexo o por rango de edad. Se utilizo la prueba de Kruskal-Wallis, debido a que, por limitantes de
la pandemia de COVID-19, la muestra es pequefia y no se puede asumir normalidad. Sin embargo,
no se encontro diferencia estadisticamente significativa en los resultados tanto por rango de edad
0 sexo, utilizando un valor p<0.1 como valor de corte para determinar un resultado como
significativo. En otros estudios no se tomaron en cuenta estas variables ya que se especificd que

no son factores independientes que influian en los resultados de la encuesta 4.

Como limitante de esta investigacion se debe tomar en cuenta, para futuras investigaciones que, el
tamafio de la muestra utilizada fue proveniente Unicamente de un mismo centro y con distinto
grado de educacion de los padres. Esto es importante para conocer con mayor exactitud el valor
de calidad de vida, ya que, en otros estudios, se enfatizd la importancia de reevaluar a los pacientes
que tenian resultados por debajo del promedio, aunque no se ha identificado un valor de corte

especifico 13, ya que, es dependiente de cada poblacion.

En conclusién, se determind que la calidad de vida para los pacientes pediatricos pos operados en
UNICAR que presentaban diagnéstico de comunicacion interventricular fue de un valor promedio
de 77.2% sobre 100%, entre mayor el resultado promedio se traduce como una mejor calidad de
vida. En comparacion con otros estudios que evaluaron aspectos similares, el valor encontrado en
este estudio se encuentra en un rango inferior con relacion a encontrado en estudios similares. Sin
embargo, actualmente no existe un estudio con poblacién dentro del mismo pais para poder
comparar y discutir su significancia. Con respecto a la comparacion de resultados de calidad de
vida por edad y género, no se encontro diferencia estadisticamente significativa entre los resultados
tanto totales como por categoria. EI promedio de supervivencia fue de 4.2 afios y el 100% de los

pacientes fue reportado como vivos.
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La calidad de vida es un indicador médico emergente. Debido al aumento de sobrevivencia de
pacientes con enfermedades cardiacas congénitas, el interés de estimar la calidad de vida comienza
a ser una parte fundamental del plan de atencion de los pacientes a largo plazo. Este estudio resalta
la importancia de la calidad de vida y del seguimiento de los pacientes pediatricos intervenidos
quirdrgicamente por anormalidades congénitas, especificamente en este caso, anormalidades

cardiacas congénitas como comunicacion interventricular.
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