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Resumen

Objetivo: describir el impacto de diferentes enfermedades sobre la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) del adolescente a partir de investigaciones publicadas
entre 1970 y 2013. Materiales y métodos: revision sistematica con meta-analisis en 6
bases datos multidisciplinarias, aplicando un protocolo con las etapas de identificacion,
tamizacion, eleccién e inclusion. Se extrajeron los promedios de los puntajes de cada
dominio del instrumento de medicion de CVRS Pediatric Quality of life inventory TM.
Las enfermedades se clasificaron segun la CIE-10. Se calcularon indices de Kappa,
frecuencias absolutas, relativas y medidas de resumen. Resultados: se incluyeron 71
investigaciones en 22425 adolescentes con enfermedades endocrinas, del sistema
digestivo, de la sangre, enfermedad renal cronica, artritis, neoplasias, enfermedades
cardiacas, mentales, VIH y sanos. En el dominio fisico los pacientes mas afectados
fueron quienes tenian osteosarcoma (43,5+30,3) y los menos afectados VIH (92,1+7,4);
en el dominio sicosocial quienes presentaron menor puntaje fueron los de sindrome
de hipermovilidad (61,9£13,1) y los de mayor puntaje los que tenian talasemias
(77,4x17,2), en el dominio escolar el mayor puntaje fue de pacientes con enfermeda-
des congénitas (78,2+15,2). Conclusién: el estudio de la CVRS del adolescente da
cuenta del impacto de las enfermedades en los dominios fisico, sicosocial, emocional,
social y escolar; y orienta a los clinicos y demas personas que se encargan de esta
poblacion, para un tratamiento holistico de la enfermedad que trasciende el enfoque
biolégico tradicional.
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Profile of health related Quality of Life of
adolescent, 1970-2013: meta-analysis

Summary

Objective: to describe the impact of different diseases on the Health Related Qua-
lity of Life (HRQOL) of teenagers from research published between 1970 and 2013.
Methods: systematic review with meta-analysis on six multidisciplinary databases,
applying a protocol with the stages of identification, screening, eligibility and inclusion.
The averages of the scores for each domain of instrument Pediatric quality of life in-
ventory TM were extracted. The diseases were classified according to ICD -10. The
analysis was based on Kappa indices, absolute and relative frequencies, confidence
intervals and summary measures. Results: the study included 71 research in 22425
adolescents with diseases endocrines, digestives, blood, chronic renal disease, mental,
arthritis, cancer, heart diseases, HIV and healthy adolescents. In the physical domain
most affected patients were osteosarcoma (43.5£30.3) and HIV the least affected
(92.1x7.4); in the psychosocial domain had lower scores who were the hypermobility
syndrome (51.9+13.1) and thalassemias had higher scores (77.4+17.2), in the domain
of function school the highest score was obtained of patients with congenital disease
(78.2+15.2). Conclusion: the study of HRQOL on adolescent allow view the impact of
diseases on physical, psychosocial, emotional, social and school domains; and advises
clinicians and others who are responsible for this population, for a holistic treatment of

the disease that transcends the traditional biological approach.

Keywords: qality of life, disease, health, adolescent.

Introduccion

La adolescencia es un periodo en el que se
generan grandes cambios fisicos, psicoldgi-
cos y en las relaciones sociales que inciden
en el desarrollo de conductas y/o factores de
riesgo que afectan negativamente la salud'?;
no obstante, existe la concepcion que este es
un grupo saludable y mucho menos vulnerable
que los nifios y los adultos mayores por lo que
reciben menos atencion en los programas so-
ciales, oferta en los servicios de salud y en la
investigacion clinico epidemioldgica+.

Una muestra de las enfermedades que afec-
tan al adolescente se encuentra en el perfil de

morbilidad y mortalidad que realiza la Organi-
zacion Panamericana de la Salud (OPS), en
este se afirma que las principales causas de
mortalidad en adolescentes y jovenes son los
homicidios y actos violentos (43%), seguido
por los accidentes de transito (26%), suicidios
(11%), y otras enfermedades (20%), entre ellas,
las enfermedades infecciosas, las cronicas no
trasmisibles y las mentales®.

En alusién a las enfermedades infecciosas
se destaca el VIH/SIDA, debido a que afecta
a 2,5 millones de nifios y adolescentes que
no superan los 15 afios y que padecen las
consecuencias biolégicas, emocionales y
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sociales de la infeccion®’. Por su parte, en las
enfermedades no transmisibles se destacan
las enfermedades endocrinas, nutricionales y
metabdlicas ya que se ha descrito que en el
mundo alrededor del 10% de los nifios en edad
escolar (5 a 17 afios) padecen de sobrepeso?,
anualmente unos 76000 nifios y adolescentes
menores de 15 afios desarrollan diabetes tipo
1y la incidencia anual de ésta es cercana al
3%?°. Otra de las enfermedades no transmisi-
bles de importancia en este grupo etario es
la artritis idiopatica juvenil, se estima que en
el ambito mundial 0,07 — 4,01 por cada 1000
nifios se ven afectados por esta enfermedad
y constituye una de las principales causas de
discapacidad™. Por otro lado, se resalta la
importancia de las enfermedades mentales,
ya que anualmente alrededor del 20% de los
adolescentes padece alguna forma de de-
presion, ansiedad, trastornos en el estado de
animo, abuso de sustancias, comportamientos
suicidas o trastornos alimentarios™.

Los padecimientos mencionados traen
impactos en diferentes aspectos de la coti-
dianidad del adolescente: en la salud fisica
se genera crecimiento retardado, manifesta-
ciones articulares, rigidez matutina, fatiga'®,
deformidades en los huesos'?, predisposicién
a infecciones y otras complicaciones debido a
los tratamientos'®; en las relaciones sociales
se presentan consecuencias como el ausen-
tismo escolar', marginacion, inadaptacién
social, estigma y discriminacién; en la salud
mental se observa mayor riesgo de depresion,
ansiedad, deterioro de la imagen corporal,
baja autoestima, inseguridad, sentimientos
de miedo, soledad y arrepentimiento’; todo lo
anterior conduce a modificaciones de la rutina
cotidiana del adolescente haciendo que estos
se perciban diferente al resto de su entorno lo
que afecta su calidad de vida's'¢,

La calidad de vida hace alusién a un cons-
tructo de las percepciones subjetivas de
bienestar, abarcando las condiciones fisicas,
sociales, de juicio cognitivo y ambientales; y

la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) hace referencia a los cambios que
se producen en las diferentes dimensiones a
causa de la enfermedad, los tratamientos, las
lesiones y las discapacidades'”. En los ultimos
anos, la evaluacion de la CVRS se ha destaca-
do como un indicador importante para predecir
mortalidad, morbilidad y discapacidades futu-
ras; ademas se ha usado ampliamente para
el seguimiento del estado de salud general de
las personas, la evolucion clinica y la toma de
decisiones terapéuticas'®. Reconociendo las
particularidades de la poblacién adolescente y
la pertinencia de la evaluacién de la CVRS en
este grupo etario se han realizado diferentes
investigaciones en pacientes con diabetes™,
obesidad?®, artritis?', epilepsia??, trastornos
mentales y del comportamiento, entre otros?.

Estas investigaciones han utilizado diferen-
tes instrumentos para dar cuenta de la CVRS
del adolescente, los cuales pueden clasificarse
en instrumentos genéricos y especificos?. Los
instrumentos especificos, se utilizan en pobla-
cion enferma debido a que son mas sensibles
para detectar los cambios y singularidades de
cada enfermedad?’; sin embargo, presentan
la desventaja de restringir la capacidad para
detectar efectos imprevistos, no permiten ser
usados en poblaciones o sujetos que no padez-
can la enfermedad evaluada y no permiten rea-
lizar comparaciones con otras poblaciones's; a
diferencia de estos, los instrumentos genéricos
permiten evaluar y comparar poblaciones con
diferentes enfermedades y permiten detectar
efectos imprevistos de la enfermedad®. Entre
las principales herramientas genéricas utiliza-
das para evaluar la CVRS en adolescentes,
se encuentran PedsQL (Pediatric Quality of
Life Questionnaire), KIDSCREEN, CHQ (Child
Health Questionnaire) y KINDL (Children Qua-
lity of Life Questionnaire), de estos se destaca
el PesdQL, una medida genérica y multidimen-
sional que evalua la CVRS a partir de 23 items
que incluyen la dimension fisica, sicosocial,
emocional, social y escolar, genera un puntaje
de 0 a 100 y a mayor puntaje mejor CVRS. Esta
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escala ha sido ampliamente estudiada, adap-
tada transculturalmente, traducida a multiples
idiomas y ha demostrado ser valida y fiable?®.

Teniendo en cuenta las ventajas del PedsQL,
este ha sido empleado en multiples estudios
para evaluar el impacto de enfermedades en
la CVRS del adolescente; no obstante, las
investigaciones que utilizan esta escala se
encuentran atomizadas en la literatura, algu-
nos presentan resultados divergentes sobre
una misma enfermedad, cada patologia se
estudia por separado y no existen estudios que
comparen la CVRS de diferentes enfermeda-
des frente a individuos sanos y de diferentes
culturas; todo ello dificulta la generacién de un
panorama global acerca del impacto de diver-
sas enfermedades en la CVRS del adolescente
como medio para priorizar u orientar acciones
clinicas y de salud publica, e investigaciones
posteriores sobre los subgrupos de adolescen-
te o enfermedades que presentan un mayor
deterioro sobre cada una de las dimensiones
de CVRS del PedsQL.

Teniendo en cuenta lo anterior se realizé una
revision sistematica de la literatura con meta-
analisis, con el objetivo de describir el impacto
de diferentes enfermedades sobre la CVRS
del adolescente a partir de investigaciones
publicadas entre 1970 y 2013. La descripcion
de las enfermedades de los adolescentes y su
impacto en los dominios del PedsQL permitira
orientar a los encargados en salud publica en
el disefio de estrategias que trasciendan el
dominio fisico de la enfermedad e incluyan los
ambitos social, cultural, econémico y psico-
l6gico; de la misma manera orienta el disefio
de programas especificos en promocion de la
salud y prevencion de la enfermedad en la ado-
lescencia y permite el desarrollo de nuevas li-
neas de investigacion enfocadas a las diversas
problematicas que afectan a dicha poblacion.
Por otra parte, el estudio de este fendmeno
desde una revision sistematica permite sinte-
tizar la evidencia cientifica, minimizar sesgos,
generar resultados confiables al aumentar la

validez externa de las conclusiones; identifi-
car los dominios de la CVRS mas afectados
y focalizar las necesidades en adolescentes
con las diferentes enfermedades estudiadas.

Materiales y métodos

Tipo de estudio: Revision sistematica con
meta-analisis.

Instrumento de mediciéon de la calidad
de vida: El PedsQL (Pediatric Quality of Life
Inventory) es un instrumento de medicion de
la CVRS en ninos desde 2 anos hasta ado-
lescentes de 18. Esta escala tiene 23 items
distribuidos en 5 dimensiones: funcionamiento
fisico, funcionamiento sicosocial, funciona-
miento emocional, funcionamiento social y
funcionamiento escolar. El dominio sicosocial
corresponde al promedio de las dimensiones
de funcionamiento emocional, social y escolar.
La escala de respuesta de los items es de tipo
Likert de cinco puntos, la cual se transforma a
una escala de 0 a 100 en la que las puntuacio-
nes mas altas indican mejor CVRS. Ademas de
la escala genérica se han desarrollado médulos
especificos para pacientes con asma, enferme-
dades reumatolégicas?', diabetes'®, cancer?
y enfermedades cardiacas. Este instrumento
ha sido validado en mas de 50 paises incluido
Colombia y ha demostrado excelente consis-
tencia interna, validez discriminante y validez
de constructo? %7,

Protocolo de investigacion: Se realizo la
busqueda por sensibilidad de los articulos de
investigacion en las bases de datos multidisci-
plinarias Medline (Pubmed y OVID), Science Di-
rect, Scielo, Lilacs, Jstor y Eric. Para la busque-
da se emplearon los términos: calidad de vida,
quality of life, qualidade de vida, calidad de vida
relacionada con la salud, health related quality
of life, qualidade de vida relacionada a saude,
cada uno de ellos en combinacién (boleano
&) con los términos adolescente, adolecente o
adolescent. No se limit6 la temporalidad de las
publicaciones, por lo tanto se incluyeron todas
las investigaciones disponibles desde la crea-
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cién de las fuentes consultadas. Las referencias
bibliograficas de cada articulo se revisaron con
el fin de abarcar articulos que cumplan con los
criterios de inclusién y que no se encontraron
en las bases de datos. Los criterios de inclusion
fueron los siguientes: i) investigaciones con
término de busqueda en el titulo y/o resumen,
ii) estudios publicados en espafiol, inglés o
portugués, iii) articulos originales, iv) estudios
observacionales, transversales y longitudinales,
v) articulos que evaluen la calidad de vida con el
PedsQL y vi) que incluyan adolescentes sanos
y/o con algun padecimiento. Como criterios de
exclusién se definieron: i) estudios en los que
no se documente el puntaje de cada dominio
del instrumento, ii) articulos con problemas de
validez interna por un manejo estadistico inade-
cuado, resultados incongruentes con el objetivo
del estudio y iii) con muestras estadisticamente
pequefas (<30).

Recoleccion de la informacién: Los ar-
ticulos identificados fueron exportados a los
programa Zotero y Endnote Web para la eli-
minacion de duplicados. El procedimiento fue
desarrollado por dos investigadores de una
manera independiente y se calcularon indices
de Kappa para garantizar la reproducibilidad de
la busqueda, la seleccién de los articulos y la
extraccién de la informacion el cual fue de 0,95.
Las discrepancias se resolvieron por consenso
O por remisién a un tercero.

Anadlisis de lainformacién: cada estudio se
clasifico segun la CIE-10 (Herramienta en linea
de la Clasificacién Internacional de enfermeda-
des) lo que permitié agrupar enfermedades con
algunas similitudes en la presentacion clinica
y 6rgano afectado y se extrajo la informacién
en un formulario disefado en el programa Mi-
crosoft Excel. La informacién extraida incluyé
autor, lugar del estudio, afio de realizacion del
estudio, numero de individuos incluidos, pun-
taje total y de cada una de las dimensiones del
PedsQL con su respectiva desviacion estandar;
dado que algunos estudios no presentaban el
puntaje sicosocial este se calcul6 realizando

un promedio entre el puntaje de la dimension
social, emocional y escuela y las desviaciones
estandar no reportadas se imputaron con el
método de imputacion simple con estimacion
por maxima verosimilitud; dicha informacion se
analizd con medidas de estadistica descriptiva,
se realizaron promedios ponderados entre las
enfermedades de cada grupo de la CIE-10 y
aquellas en las que cada enfermedad indivi-
dual diferia en 5 puntos del promedio global
se presentaron por separado, finalmente se
calcularon intervalos de confianza en el Pro-
grama para analisis Epidemiolégico de Datos
Tabulados de la Organizacion Panamericana
de la Salud (EPIDAT) versién 3.1.

Resultados

En la busqueda inicial se identificaron 3789
manuscritos de los cuales se eliminaron 547
duplicados, 2244 manuscritos por no cumplir
criterio de idioma o no tener los términos de
busqueda en titulo, resumen o palabras clave;
adicional a estos se eliminaron 703 publica-
ciones porque evaluaban la CVRS con instru-
mentos como el KIDSCREEN en sus diferentes
versiones, el CHQ, KINDL, MOSSF-36 o WHO-
QOLBREF. Una vez se aplicaron los criterios
de inclusion se realizo la lectura completa de
295 manuscritos en los cuales se aplicaron
los criterios de exclusion, eliminandose 108
investigaciones porque utilizaron la version
para cuidadores del PedsQL, eran estudios
de validacion del instrumento o la CVRS era
tomada como desenlace secundario de alguna
intervencién. Finalmente, se excluyeron 116
estudios que no presentaban los puntajes de
todos los dominios del instrumento, no estaban
disponibles en las bases de datos consultadas
0 presentaban un tamano de muestra menor
a 30 adolescentes. En total se incluyeron 71
estudios que equivalen a 97 poblaciones,
debido a que se tuvo en cuenta que algunas
investigaciones estudiaron adolescentes con
diferentes patologias o incluian como grupo
control adolescentes sanos (Figura 1).
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cronica, artritis idiopatica juvenil, enfermedad
cardiaca congénita, trastorno obsesivo com-
pulsivo, leucemia, entre otras. Por otro lado, el
grupo de enfermedades en el que se encontrd
menos estudios fueron las infecciosas (2,8%)
y los dos estudios encontrados corresponden
a 84 pacientes con VIH/SIDA. En cuanto a

la distribucion de las pu-

blicaciones por pais se

encontré que 47,9%(IC
35,6-60,2) se realizaron
en paises de las Améri-
cas, de estos el 79,4%
fue en Estados Unidos,
otros paises incluyen
Italia, Kuwait, Japén e
India. (Tabla 1).

En relacién con el im-

[

Figura 1. Algoritmo de seleccion de articulos

Los 71 articulos incluidos estudiaron la
CVRS en 22.425 adolescentes, en estas in-
vestigaciones el 14,1% (n=10) correspondio a
adolescentes con enfermedades endocrinas,
nutricionales y metabdlicas; especificamente
obesidad, diabetes tipo 1 y diabetes tipo 2. De
la misma manera, este grupo de enfermeda-
des fue la que mas sujetos incluy6 con 12.381
equivalentes al 55,2% del total de adolescen-
tes incluidos. Otro grupo de enfermedades
importantes fueron las del sistema digestivo
(12,7%) que incluyen sindrome del intestino
corto, enfermedad inflamatoria intestinal e hi-
gado graso; y las enfermedades de la sangre
(9,9%) que comprenden anemia falciforme y
talasemias. Entre las demas enfermedades
en las que se ha estudiado la CVRS del ado-
lescente se encuentran enfermedad renal

= Articulos identificados en la
5 busqueda
© -
4 n=3.789
=
i=
3
Articulos luego de eliminar
duplicados
n=3242
c
)
g No incluido porque no cumple criterio de
e .y idioma, no tiene términos en titulo ywo resumen
£ Revisién completa de _
© . _, n=2244
F resumenes Mo evalian la calidad de vida con
n=3242 el PedsQL
n=703
c Excluidos porque, son estudios de validacion,
:g " - intervencion, utilizan la versién para cuidadores
o Articulos elegibles para n=108
ﬁ revision completa | No presentan los puntajes, no se tiene acceso
n =295 a ellos, muestra menor a 30 o no contribuyen al
cumplimiento del objetivo
— n=116
c . B .
o Incluidos en sintesis
2 cuantitativa
2 n = 71 estudios
= 97 poblaciones

pacto que generan estas
enfermedades en los do-
minios de CVRS que incluye el PedsQL se
encontré que las enfermedades que impactan
en mayor medida el funcionamiento fisico son
osteosarcoma (43,5+30,3), distrofia muscu-
lar de Duchenne (44,6+21), dolor crénico
(52,51£25,8) y sindrome de hipermovilidad
(54,6+18,0). Por el contrario los adolescentes
que refieren mejor funcionamiento fisico son
los infectados por VIH (92,1+7,4), aquellos
con enfermedades congénitas como enferme-
dad cardiaca congénita (88,1+13,0), malfor-
macion ano-rectal (87,5+13,5) e hiperdactilia
(87,117 ,4); se destaca que todos ellos pre-
sentan valores superiores a la funcionalidad
fisica de adolescentes sanos (84,4+10,9)
(Tabla 2).

En el funcionamiento sicosocial se encontrd
gue todos los adolescentes reportan puntua-
ciones por encima de 60, incluso quienes
presentan enfermedades mentales y del
comportamiento (75,7+16,9); no obstante, se
encuentra una excepciéon en los individuos
con sindrome de hipermovilidad, ya que la
puntuacién de este dominio fue 51,9+13,1
puntos (Tabla 2).
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Tabla 1. Distribuciéon porcentual de los estudios y sujetos incluidos por grupo de enfermedad.
, . Estudios Individuos
Categorias segun CIE-10 % % (IC 95%) m % (IC 95%)
Endocrinas, nutricionales y metabdlicas 10 14,1(5,3-22,9) 12381 55,2(54,6-55,9)
Del sistema digestivo 9 12,7(4,2-21,1) 692 3,1(2,9-3,3)
De la sangre 7 9,9(2,2-17,5) 2157 9,6(9,2-10,0)
Mentales y del comportamiento 5 7,0(2,3-15,7) 629 2,8(2,6-3,0)
Traumas, discapacidades y dolor 5 7,0(2,3-15,7) 2513 11,2(10,8-11,6)
Musculoesqueléticas 5 7,0(2,3-15,7) 234 1 ,0(0,9-1,2)
Del sistema nervioso 4 6(1,6-13,8) 580 2,6(2,4-2,8)
Genitourinarias 4 6(1,6-13,8) 508 2,3(2,1-2,5)
Congénitas 4 6(1,6-13,8) 715 3,2(3,0-3,4)
Neoplasias 4 5,6(1,6-13,8) 183 0,8(0,7-0,9)
Infecciosas 2 2,8(0,3-9,8) 84 0,4(0,3-0,5)
Sanos 12 16,9(7,5-26,3) 1749 7,8(7,4-8,2)
Total 71 100 22425 100
Region de la OMS Pais (#) %(1C95%) Total %(1C95%)
USA(27) 79,4(64,3-94,5)
Las Américas Brasil(4) 11,8(3,3-27,5) 47,9
Canada(2) 5,9(0,7-19,7) (35,6-60,2)
Argentina(1) 2,9(0,1-15,3)
Paises Bajos(4) 16,7(4,7-37,4)
Italia(4) 16,7(4,7-37,4) 338
Europa Grecia(3) 12,5(2,6-32,4) ’
Bélgica(3) 12,5(2,7-32.4) (22,1-45.,5)
Otros(10) 41,7(19,9-63,5)
L ) Kuwait(3) 42,8(9,9-81,6) 9,9
Mediterraneo Oriental Otros(4) 57.1(18.4-90.1) (2.217.5)
e ) Japén(2) 33,3(4,3-77,7) 8,4
Pacifico Occidental Otros(4) 66,7(22,3-95.7) (1,3-15.6)
Asia Sudoriental India(1) 100 14
(0,04-7,6)
IC 95%: Intervalo de confianza del 95% para una proporcion.

En el funcionamiento emocional las pun-
tuaciones oscilaron entre 53,9 y 78,1 con
menores puntajes en adolescentes con dolor
cronico (53,9+23), osteosarcorma (54,8+19,9)
y sindrome de hipermovilidad (56,2+11,3). Los
mejores puntajes en este dominio los presentan
adolescentes sanos (78,1+£12,5) y con talase-
mias (77,4117,2) (Tabla 2).

En el dominio social sucede lo mismo que
en el sicosocial en tanto que todos los adoles-
centes refieren puntuaciones por encima de 60;
sin embargo, los adolescentes con sindrome
de hipermovilidad no superaron los 55,7+7,2

puntos. Llama la atencion que en este dominio
quienes presentaron mejores puntajes fueron
los adolescentes que viven con VIH/SIDA
88,2+15,1 (Tabla 2).

Finalmente, en el funcionamiento escolar
las puntuaciones estuvieron entre 43,8 y 78,6
con valores inferiores en pacientes con sindro-
me de hipermovilidad (43,8+£20,7), trasplante
de médula ésea (57+19,1) y dolor crénico
(59,2+25,3); y superiores en individuos con
enfermedades congénitas (78,2+15,2), adoles-
centes sanos (76,8+10,7) y aquellos que viven
con VIH/SIDA (75,9+17,2) (Tabla 2).
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Tabla 2. Perfil de CVRS del adolescente en los grupos de enfermedades de la CIE-10.

| Fisico | Sicosocial T Emocional | Social | Escuela
Endocrinas, nutricionales y metabdlicas
Diabetes 84,7+13,2 77,9+15,3 74,3+18,6 85,7+16,5 73,5+17,3
Obesidad 83,4+13,3 75,0+16,3 68,7+18,7 80,9+16,8 75,3+16,8
Total 83,9+13,3 76,2+15,9 71,1£18,6 82,9+16,7 74,5+17,0
Nerviosas
Sincope 78,8+14,9 73,9+19,9 68,9+20,7 86,2+20,7 66,4+22,1
Migrafia 76,7£18,2 72,0£16,2 67,0+21,5 82,5+21,5 66,3120,2
Distrofia de Duchenne 44,6+21,0 63,8+13,7 64,9+19,3 62,7+19,3 63,6119,6
Sindrome de Tourette 81,7+16,7 68,7+17,9 67,9122,0 75,1£22,0 63,0+19,8
Total 71,1£18,0 70,4116,5 67,0+21,0 78,4121,0 65,4120,4
Musculoesqueléticas
Atrtritis juvenil 69,6+20,1 74,1174 74,6+21,3 83,9149 69,9+20,1
Escoliosis 66,4+21,9 72,2+15,7 72,2+18,9 74,3255 68,0+15,7
Hipermovilidad 54,6+18,0 51,9+13,1 56,2+11,3 55,7+7,2 43,8+20,7
Total 67,2+20,2 70,9+16,5 71,9+19,6 78,7+15,6 66,2+19,5
Traumas, discapacidades y dolor

Paralisis cerebral 60,3123 ,4 65,8116,3 66,6+20,8 66,0+20,7 65,1£19,8
Otras crénicas 76,7+17,8 73,115,8 70,5+20,5 78,8+18,8 70,1+18,9
Dolor crénico 52,5+25,8 63,1+15,8 53,9+23,0 76,3+19,4 59,2425,3
Total 74,6£18,5 72,2+15,8 69,5+20,7 78,0£19,0 69,3119,3

De la sangre
Anemia falciforme 73,4£17,8 71,6214,0 72,2420,9 78,3+20,1 64,4+19,7
Trasplante medula dsea 64,117 ,4 68,9+13,8 71,2420,2 78,4+19,2 57,0£19,1
Talasemias 77,7£15,2 76,1£13,0 77,4172 83,5+15,4 69,0+16,4
Total 73,9+17 4 72,3+13,8 73,1£20,2 79,2+19,2 65,0£19,1

Congénitas
Hiperdactilia 87,1174 80,1+15,0 76,0£19,2 85,6+16,0 78,6+17,7
Malformacion anorectal 87,5+13,5 78,3+15,0 75,0£17,8 85,0+14,8 75,0+15,2
Cardiaca congénita 88,1£13,0 80,3+15,0 76,4+17,6 86,1+14,7 78,3t14,9
Total 87,9£13,5 80,1+15,0 76,3+17,8 86,0+14,8 78,2+15,2

Oncolédgicas
Osteosarcoma 43,5+30,3 65,9+13,1 54,8+19,9 78,1£16,0 66,9+20,7
Leucemia 75,0£17,9 79,9+14,2 71,1£20,3 87,5£14,4 75,3t17,7
Total 69,4120,1 77,4£14,0 68,2+20,2 85,8+14,7 73,8£18,3
Genitourinarias 75,8£17,9 71,0£15,4 68,5+19,3 81,8+19,3 63,519,4
Digestivas 78,2+15,9 72,2416,5 70,5+18,8 79,1+18,6 67,0+19,6
Mentales 78,5£18,5 75,7£16,9 73,9+21,3 86,7+17,9 66,6124,0
Infecciosas (VIH) 92,1+7,4 80,1+11,9 75,9+20,5 88,2+15,1 75,9+17,2
Sanos 84,4+10,9 79,9+10,5 78,1£12,5 84,0+10,6 76,8+10,7

Aunado a lo descrito, los resultados ex-
puestos en las tablas 2 y 3 establecen el
perfil de CVRS en cada una de las enferme-
dades o grupos estudiados, lo que resulta
de gran relevancia para que los interesa-
dos en una enfermedad o grupo especifico
puedan identificar la dimensiéon con mayor

afectacion. En este sentido, se observo que
la dimension emocional es la mas afectada
en los adolescentes con enfermedades
Endocrinas, nutricionales y metabdlicas,
mientras que en los sistemas digestivo,
nervioso y genitourinario fue el dominio de
Escuela (Tabla 2).
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Discusion

La calidad de vida relacionada con la sa-
lud del adolescente se ha constituido en una
medida de importancia en salud publica frente
a la cual se evalua el impacto de diversas
enfermedades. Un aspecto que contribuye a
lo anterior, es el hecho que sufrir algun tipo
de enfermedad durante la adolescencia tiene
implicaciones mayores que en otra etapa de
la vida, ya que a las transformaciones fisicas,
emocionales y sociales propias de ese mo-
mento del desarrollo, se suman los cambios
derivados de la enfermedad, generando alte-
raciones en la maduracion neuronal, construc-
cion de la identidad, autoestima, insatisfaccion
con el cuerpo, desarrollo de la sexualidad y
en algunos casos, enfermedades recurrentes
y regimenes de tratamiento especiales cau-
san ausentismo escolar y bajo rendimiento
académico; todo ello obstaculiza la formacién
profesional, disminuye la seguridad financiera
en la vida adulta y aumenta los afios de vida
vividos con discapacidad?®.

Por otro lado, se destaca el uso del instru-
mento PedsQL para estudiar la CVRS en esta
poblacion debido a sus reconocidas propieda-
des psicométricas, adaptacion transcultural, su
versatilidad frente a diversos patologias y su
caracter multidimensional al incluir los dominios
de funcionalidad fisica, sicosocial, emocional,
social y escolar?®.

En este sentido se encontré que el PedsQL
ha sido utilizado en 71 investigaciones que
agrupan 12 enfermedades diferentes y 22425
adolescentes, entre estos se destacan los
adolescentes con enfermedades endocrinas,
nutricionales y metabdlicas. Esta informacion
coincide con la epidemiologia mundial de
este grupo de enfermedades ya que se cal-
cula que el sobrepeso afecta al 22% de las
nifas y el 24% de los nifios o adolescentes
de los paises desarrollados y alrededor del
10% de los adolescentes de ambos sexos
de los paises en desarrollo; estadisticas

importantes si se tiene en cuenta las graves
consecuencias que esto acarrea para la salud
y el desarrollo de enfermedades cardiovascu-
lares y diabetes en este grupo poblacional®°.

En alusion a los dominios del PedsQL y el
impacto de las diferentes enfermedades en la
CVRS, sobresale el generado por el sindrome
de hipermovilidad, ya que los adolescentes con
esta enfermedad presentaron puntajes muy
bajos en los cinco dominios evaluados. Este
resultado podria explicarse porque el sindrome
mencionado se caracteriza por un trastorno del
tejido conectivo que genera una amplia gama
de alteraciones de la piel, artralgias, mialgias,
subluxaciones y tendinitis recurrentes. Adicio-
nal a ello el dolor que causa esta enfermedad
se puede hacer crénico, incapacitante y no
existe consenso sobre su tratamiento®. Todo
esto limita la funcionalidad fisica, sicosocial,
emocional, social y escolar.

Otras enfermedades que impactan negativa-
mente la funcionalidad fisica del adolescente
son el osteosarcoma, la distrofia muscular de
Duchenne y el dolor crénico, enfermedades
que tienen en comun las limitaciones en la
movilidad®?34 que pueden ser incapacitantes
y se asocian con fatiga, ausentismo escolar,
trastornos del suefio e incapacidad para par-
ticipar en actividades ludicas, limitando las
posibilidades de socializacién e interfiriendo
en la maduracion cognitiva, psicomotriz y so-
cioemocional de los afectados.

En cuanto al dominio emocional los puntajes
mas bajos se presentaron en las enfermedades
ya descritas, es decir, adolescentes con dolor
cronico, osteosarcoma y sindrome de hipermo-
vilidad; y los mejores puntajes en adolescentes
sanos y con talasemias. Lo anterior implica
que el adolescente con talasemia que tiene
acceso a una terapia adecuada de quelacion
de hierro, acompafiada de una intervencién
en psicorientacién familiar, puede atenuar los
impactos negativos de esta enfermedad en su
CVRS®*.
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En el dominio social todos los adolescentes
presentaron puntajes superiores a 60, excepto
quienes tenian sindrome de hipermovilidad; no
obstante, lo mas destacable en este dominio
es que los adolescentes con VIH presentaron
los mejores puntajes de todos los grupos eva-
luados. Este resultado contrasta con lo descrito
en la literatura para poblacion adulta, donde se
describe que el dominio social es uno de los
mas afectados en personas con esta infeccion,
debido a que persiste la estigmatizacion, recha-
zo y abandono por parte de familiares y ami-
gos®. En este sentido se sugiere que estudios
posteriores profundicen en las estrategias de
afrontamiento que emplean los adolescentes
que viven con VIH que les permiten mejorar la
percepciéon de este dominio.

En el funcionamiento escolar sucede lo mis-
mo que en el dominio social, en tanto que los
valores inferiores se presentaron en pacientes
con sindrome de hipermovilidad y los superio-
res en adolescentes sanos y en quienes viven
con VIH/SIDA. Este hallazgo podria explicarse
porque los items que evalla el PedsQL en el
funcionamiento escolar estan relacionados
con aspectos cognitivos y ausentismo escolar,
ambos aspectos se ven muy afectados en pa-
cientes con sindrome de hipermovilidad debido
a que el dolor cronico afecta la cognicion, capa-
cidad de concentracion y la claridad, asi como
las mialgias y artralgias frecuentes generan
incapacidad. Por el contrario, los avances en
la terapia antirretroviral han contribuido a la dis-
minucién de los sintomas fisicos de la infeccion
por VIH, consolidando cada vez esta infeccion
como una enfermedad croénica tratable, en la
que un adecuado manejo favorece el desarrollo
normal de las actividades cotidianas®®.

Por otro lado, algunas caracteristicas de
este estudio podrian confundirlas como propias
de un estudio bibliométrico; sin embargo, el
manuscrito trasciende el alcance de ese tipo
de investigaciones, en tanto que la inclusién
y exclusion de las publicaciones se hace con
base en un protocolo preestablecido, se evalua
la calidad metodolégica de las investigaciones
y se presentan nuevos resultados globales
producto de la combinacién de estudios indi-
viduales.

Aunado a lo anterior, este estudio logré
sintetizar gran numero de las investigaciones
disponibles sobre CVRS del adolescente, ge-
nerd hipotesis sobre el perfil global del impacto
de diversas enfermedades en los dominios
fisico, sicosocial, emocional, social y escolary
senté las bases para que los clinicos y demas
personas que se encargan de esta poblacion,
profundicen en el estudio de los aspectos mas
relevantes en la calidad de vida relacionada
con la salud del adolescente.

Limitaciones del estudio: Entre las principa-
les limitaciones de este estudio se encuentran
las dificultades para acceder a algunos de los
manuscritos identificados, el analisis descrip-
tivo de los datos que limita el alcance de las
conclusiones y el no reporte de otras variables
de importancia en CVRS como el sexo y el
tiempo del diagndstico
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