WLENA p

S %,
$ REVISTA GHILENA sl
&« SIS Chile
DE PEDIATRIA
1922 www.revistachilenadepediatria.cl www.scielo.cl

Rev Chil Pediatr. 2018;89(2):196-201

DOI: 10.4067/50370-41062018000200196 ARUECHO OIENAL

Calidad de vida relacionada con la salud en pacientes pediatricos
con enfermedad inflamatoria intestinal

Health related quality of life in pediatric patients with inflammatory bowel disease

Claudia Ojeda Z.?, Colomba Cofré D.

aMédico-Cirujano, Residente de Pediatria, Pontificia Universidad Catélica de Chile.
bGastroenterologo Pediatra, Departamento de Gastroenterologia y Nutricion, Division de Pediatria, Pontificia Universidad Catélica de Chile.

Recibido el 30 de marzo de 2017; aceptado el 29 de noviembre de 2017

Resumen Palabras clave:

Calidad de vida
Introduccion: La Enfermedad Inflamatoria Intestinal (EII) es un grupo de patologias crénicas que relacionada con la
tiene implicancias en diversos factores que afectan la calidad de vida en el paciente pediatrico. Ob- salud;

jetivos: Describir la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en pacientes pedidtricos con f:nfermedafi ) )
Enfermedad Inflamatoria Intestinal (EII). Pacientes y Métodos: Estudio multicéntrico descriptivo H%ﬂamatona intestinal;
transversal. Entre septiembre de 2015 y enero de 2017, en pacientes con diagnéstico de EII, edades ~ 1D0S;

8-18 afios, se aplicé la encuesta de calidad de vida IMPACT III para pacientes pediétricos con EIL Se  colitis ulcerosa
evaluaron los dmbitos: sintomas intestinales, sistémicos, imagen corporal, funcionamiento/limitacio-

nes sociales, afectacién emocional e intervenciones/tratamientos. Rango de puntaje: 35-175, a mayor

puntaje mejor calidad de vida y un cuestionario sociodemografico. Resultados: Se reclutaron 30 pa-

cientes con EII, 60% de sexo masculino, edad promedio de 13,6 afos, un 80% de los pacientes con

el diagnostico de Colitis Ulcerosa (CU). El tratamiento farmacoldgico predominante correspondié

a terapia combinada en un 63,3%, siendo la combinacién aminosalicilatos e inmunomoduladores

la mds frecuente. La mediana de calidad de vida del IMPACT III fue de 129,5 puntos y al realizar el

analisis por cada ambito de la encuesta, no hubo diferencias estadisticamente significativas entre ellas.

En nuestra muestra no se encontr6 correlacién entre CVRS y nimero de crisis, duraciéon de enfer-

medad ni sexo. Conclusiones: Esta es una primera aproximacion al estudio de CVRS en pacientes

pedidtricos en Chile. La CVRS es un aspecto fundamental a explorar en la evaluacion rutinaria de los

pacientes con EII y la identificacién de una menor CVRS es el primer paso para realizar intervencio-

nes en estos pacientes, por lo que recomendamos realizar esta medicién como método de tamizaje

en todos ellos.
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Abstract

Introduction: Inflammatory bowel disease (IBD) is a group of chronic pathologies that have impli-
cations in several factors that affect the quality of life in pediatric patients. Objectives: To describe
the health related quality of life (HRQL) in pediatric patients with IBD. Patients and Methods: A
Multicenter cross-sectional descriptive study was conducted. Patients aged between 8-18 and with
IBD diagnosis were included; IMPACT III quality of life questionnaire and a sociodemographic
questionnaire were applied between September 2015 and January 2017. Results: A total of 30 pa-
tients were recruited, 60% male, with an average age of 13.6 years. 80% of patients were diagnosed
with Ulcerative Colitis (UC). The predominant pharmacological treatment was combined therapy in
63.3%, being the most frequent aminosalicylates and immunomodulator. The IMPACT III quality
of life score had an average of 129,5 points and when analyzing by section, there was no statistically
significant difference between the averages. In our sample, there was no correlation between HRQoL
and the number of flares, disease duration gender. Conclusions: This is a first approach to the study
of HRQoL in pediatric patients in Chile. Since HRQoL is an important aspect to be explored in the
routine evaluation of IBD patients, the identification of a lower HRQoL is the first step to perform
interventions in these patients, thus we recommend performing this measurement as a screening
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method in all of them.

Introducciéon

La Enfermedad Inflamatoria Intestinal (EII) es un
grupo de patologias crénicas caracterizadas por infla-
macion de la mucosa gastrointestinal, que presenta pe-
riodos de exacerbacién y remisiéon. Comprende la en-
fermedad de Crohn (EC), la colitis ulcerosa (CU) y la
colitis indeterminada (CI)'. La prevalencia e incidencia
a nivel mundial de EII ha ido en aumento; se repor-
ta una incidencia de 4-11 casos/100.000 habitantes"
Aproximadamente el 25-30% de los pacientes con EC
y el 20-25% de los pacientes con CU o CI serdn diag-
nosticados antes de los 20 afios de edad’. En la edad pe-
diatrica las EII tipicamente se presentan con actividad
de la enfermedad moderada a severa*, con un compro-
miso del tubo digestivo mds extenso al momento de la
presentacion y la enfermedad puede progresar de ma-
nera mds rdpida’.

El diagnoéstico en edad pedidtrica se realiza en un
56% entre los 10-14 anos, seguida de un 19% entre los
15 y los 17 afios y 8% antes de los 4 afios de edad®. No
existen datos epidemiol6gicos en cuanto a incidencia y
prevalencia en Latinoamérica ni en Chile.

Dado lo anterior, y por ser un grupo de patologias
crénicas, tiene implicancias en el paciente pedidtrico
en cuanto a utilizacién frecuente de los servicios de sa-
lud, elevado ausentismo escolar, limitacién en las acti-
vidades habituales, molestias derivadas del dolor cré-
nico, tratamientos y restricciones dietéticas que afectan
la calidad de vida’®.

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
se define como el impacto que una enfermedad y su
consecuente tratamiento, tienen sobre la percepcién
del paciente sobre su bienestar; es una experiencia in-

dividual subjetiva’. Los estudios sobre CVRS permiten
identificar y valorar las necesidades sanitarias, conocer
la historia natural de las enfermedades, medir resulta-
dos terapéuticos y desarrollar lineas de politica sani-
taria.

Cada vez existe mayor consenso de la importancia
del uso de instrumentos para evaluar la calidad de vida
de estos pacientes, de manera de proveer un cuidado
integral de su salud, como complemento esencial de la
evaluacion clinica tradicional®.

Estudios de CVRS en pacientes pedidtricos con EII
han mostrado mayores tasas de depresion, ansiedad,
aislamiento social y dificultades académicas, especial-
mente en pacientes adolescentes con uso de corticoi-
des'", por lo que es importante clarificar cuales son
los aspectos que se asocian con la calidad de vida para
poder realizar las intervenciones correspondientes.

Actualmente existen dos cuestionarios de CVRS es-
pecificos para nifnos y adolescentes con EII. El mds uti-
lizado es el cuestionario IMPACT III, que es un cues-
tionario desarrollado el ano 2002 en Canadd, adaptado
de un cuestionario de calidad de vida de adultos'.

Considerando que en Chile y en Latinoamérica no
existen estudios sobre CVRS en pacientes pedidtricos
con EII, el objetivo del presente estudio fue describir
la calidad de vida en poblacién pediatrica con EIl y as-
pectos asociados con la CVRS.

Pacientes y Métodos
Estudio multicéntrico descriptivo transversal reali-
zado en la Red de Salud UC-Christus, el Hospital S6-

tero del Rio y pacientes pertenecientes a la Fundacion
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Carlos Quintana sede Concepcién y a la Fundacion
Crohn y Colitis Ulcerosa Junto a Ti, entre septiembre
de 2015 y enero de 2017.

Se seleccionaron pacientes entre 8-18 afios de edad
con diagndstico de EII de mds de 6 meses de evolucion,
excluyéndose pacientes con un déficit neurolégico que
les impidiera contestar los cuestionarios.

Los participantes, acompanados de su tutor, con-
testaron 2 cuestionarios de forma personal, previa ob-
tencién de asentimiento y consentimiento informado.

Para la evaluacién de calidad de vida se utilizé el
cuestionario IMPACT III, previa autorizacién de los
autores Otley et al'*. Se utiliz6 la version validada para
Chile en noviembre de 2013 por Juanet et al. (datos
no publicados). Este es un cuestionario autoaplicado
sobre calidad de vida especificamente dirigido para
pacientes pedidtricos con EIL. Consta de 35 preguntas
con escala de Likert 0-5 (nunca-frecuente), otorgando
puntuacién de 35-175 puntos, donde a mayor puntaje
mejor calidad de vida. Engloba seis 4mbitos agrupados
en secciones: sintomas intestinales, sintomas sistémi-
cos, imagen corporal, funcionamiento/limitaciones
sociales, afectacién emocional, intervenciones/trata-
mientos. Su administracién toma entre 10-15 minu-
tOSM’lS.

También se realizé un cuestionario sociodemogra-
fico midiendo las siguientes variables: edad, sexo, lugar
de residencia, tipo de enfermedad, cirugia previa, nu-
mero de crisis en el ultimo afio, edad de diagnéstico,
tiempo de evolucién de la enfermedad y tratamiento.

Durante el periodo comprendido entre septiem-
bre de 2015 y enero de 2017 se reclutaron pacientes en
su control ambulatorio, hospitalizaciones, ya sea por
crisis o para administracién de medicamentos, y via
correo electrénico, previa aceptacion a participar en
forma telefénica,

El estudio conté con la aprobacién del Comité Eti-
co Cientifico de la Facultad de Medicina de la Pontifi-
cia Universidad Catélica de Chile y del Comité Etico
Cientifico del Servicio de Salud Metropolitano Sur
Oriente. Se solicité asentimiento en los mayores de 10
afios y consentimiento informado a todos los padres
y/o tutores.

Para el andlisis estadistico se consideré una des-
cripcién de la poblacion de estudio mediante ntimero
y porcentaje para variables nominales. En el caso de
variables numéricas, se evalud la normalidad de dis-
tribucién con Test Kolmorogov-Smirnov. En el caso
de variables con distribucién normal, se utilizé para
su descripcién promedio + desviacion estindar (DE)
o rango. En el caso contrario, se utiliz6 mediana y ran-
go intercuartil. Para la comparacién de variables sin
distribucién normal se utiliz6 U de Mann-Whitney y
analisis de correlacién de variables mediante Rho de
Spearman. Los resultados se consideraron significati-
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vos con un valor de p < 0,05. Los datos se analizaron
con el programa estadistico SPSS versién 21.

Resultados

De los registros de pacientes se identificé un total
de 63 pacientes pedidtricos con diagndstico de EII. De
éstos, 12 pacientes eran menores de 7 o mayores de 18
afios por lo que se excluyeron del estudio.

En total, se reclutaron 31 pacientes de la Red Salud
UC-Christus, 9 pacientes del Hospital Sétero del Rio, 3
pacientes de la Fundacién Carlos Quintana sede Con-
cepcién y 8 pacientes de la Fundacién Crohn y Colitis
Ulcerosa Junto a Ti.

El reclutamiento se realizé en control ambulatorio
en 3 pacientes, 5 pacientes hospitalizados y 22 pacien-
tes via correo electrénico. Del total, 6 pacientes no
aceptaron participar, 15 pacientes aceptaron partici-
par, pero no respondieron las encuestas. Finalmente se
analizé un total de 30 pacientes.

Caracteristicas sociodemogrificas y clinicas. Tabla 1

Del total de pacientes, el 60% corresponde a hom-
bres y la patologia predominante en 80% fue CU. La
edad promedio fue de 13,6 afios (rango 8,3-17,4 afios).
El 63,3% utilizaba terapia combinada, y la combina-
cién mds frecuente fue aminosalicilatos e inmunomo-
dulador en un 40%.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas
de los pacientes

Caracteristicas N (%)
Sexo, masculino 18 (60)
Tipo de enfermedad

Colitis ulcerosa 24 (80)

Enfermedad de Crohn 4(13,3)

Colitis indeterminada 2(6,7)
Procedencia

Region Metropolitana 22 (73,3)

Otras regiones 8(26,7)
Terapia
5-Asa 8(26,7)
Inmunomodulador 2(6,7)
5-Asa + inmunomodulador 12 (40)
Inmunomodulador + terapia bioldgica 4(13.3)
Corticoide + 5-Asa + inmunomodulador 2 (6,7)
Corticoide + inmunomodulador 1(3,3%)
Homeopatia 1(3.3)
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Tabla 2. Distribucion de puntaje IMPACT Ill ambito
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Ambitos de encuesta Minimo Maximo Mediana p25 p75
IMPACT Il (35-175 puntos) 87 152 129,5 107 140,3
Sintomas intestinales (7-35 puntos) 15 32 23,5 19 28,3
Sintomas sistémicos (3-15 puntos) 6 15 11 9 13
Imagen corporal (3-15 puntos) 4 14 12 9 13
Funcién social (12-60 puntos) 29 56 47,5 41,5 52
Afectacion emocional (7-35 puntos) 10 32 23,5 18,8 27,3
Tratamiento (3-15 puntos) 5 15 10 8 13

La edad al momento del diagnéstico tuvo un pro-
medio de 10,9 afios (£ 3,9 DE). En promedio, los pa-
cientes tenfan 33,1 meses de evolucion de enfermedad
(£ 25,1 DE) y tuvieron 2,5 crisis/afio (+ 3,1 DE).

En cuando a la residencia de los pacientes, 73%
viven en la Regién Metropolitana. Ningin paciente
habia presentado intervencién quirurgica en relacién
con la EII.

Calidad de vida relacionada con la salud

El puntaje total de la encuesta IMPACT III (35-175
puntos) tuvo una mediana de 129,5 puntos (rango in-
tercuartil 107-140,3), sin diferencias significativas en-
tre hombres y mujeres, tanto en el puntaje global (U
de Mann-Whitney, p = 0,765), como en las diferentes
secciones.

El andlisis por apartado de la encuesta IMPACT III:
se detalla en tabla 2. No se encontr6 que alguna seccién
de la encuesta tuviera mas afectacién por sobre otra.

No se observé correlacién entre el puntaje IM-
PACT III y el ntimero de crisis (Rho de Spearman =
-0,306, p = 0,10) y duracién de enfermedad (Rho de
Spearman = -0,030, p = 0,876).

Discusion

A nuestro conocimiento el presente estudio es el
primero en describir las caracteristicas clinicas y socio-
demogrificas de un grupo de pacientes pedidtricos con
EIl en Chile.

En la poblacién estudiada, y similar a lo reportado
en la literatura internacional, la mayoria de los pacien-
tes eran de sexo masculino vy, a diferencia de lo publi-
cado a nivel internacional donde predomina la EC, en
nuestra muestra la enfermedad més frecuente fue CU
en un 80%'%Y.

La edad de diagndstico en nuestros pacientes fue
menor a lo publicado, ya que el 43,3% fue diagnostica-
do antes de los 10 afios®.

En cuanto al instrumento IMPACT III, esta es una
herramienta validada para medicién de calidad de
vida, pero no permite clasificarla como mala, regular o
buena. Esto no permite realizar analisis por puntaje de
corte, pero si parece ser una buena herramienta para
realizar el seguimiento de los pacientes'*".

Otley publicé en el ano 2002 los resultados del cues-
tionario IMPACT en el cual evidencié que la puntua-
ci6n media total para los pacientes con enfermedad en
remision era de 180 + 32, enfermedad leve-moderada
146 £ 31 y enfermedad moderada-grave 133 £ 34, Si
comparamos el puntaje de la encuesta IMPACT III de
nuestra muestra (129,5 puntos de nuestros pacientes)
con lo reportado en estudios internacionales (con pun-
tajes entre 130-159 en promedio) se puede evidenciar
que la calidad de vida es menor'®'*!¥2°_ Esto se puede
deber a que el 30% de nuestros pacientes reporté estar
cursando con una crisis en el momento de la aplicacién
de la encuesta y al hecho de que 5 pacientes estuvieran
hospitalizados al momento de responder el cuestiona-
rio.

En los estudios de adultos se han descrito asocia-
ciones entre CVRS vy tipo de enfermedad. El estudio
de Casellas et al.?!, muestra que los pacientes con CU
tienen una menor calidad de vida. En nuestra muestra
no se realizé andlisis de sub-grupos debido al bajo nu-
mero de EC y CI. Pero al comparar la mediana de los
puntajes EC 104,2, CU 125,6 y CI 140,5 se observa una
tendencia a una menor calidad de vida en los pacientes
con EC.

En estudios pedidtricos se ha reportado una mayor
calidad de vida asociada a tratamientos biol6gicos ver-
sus tratamientos con corticoides, pero por el bajo nu-
mero de pacientes incluidos en nuestro estudio, no se
pudieron realizar asociaciones entre estas variables'>"’.

Debido al bajo ndmero de pacientes con EC y CI, y
multiples tipos de medicamentos no se realiz6 analisis
de subgrupo.

Creemos que la medicién de CVRS en pacientes
con EII debiera aplicarse como método de tamizaje.
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Segtin Ryan et al?, el presentar CVRS baja se asocia
con un aumento de las consultas médicas y utilizacién
de recursos en salud, por lo que la identificacién tem-
prana y la intervencién de los pacientes focalizada en
aquellos con una baja CVRS constituye un enfrenta-
miento eficaz para mejorar resultados clinicos y mejo-
rar el uso de recursos en salud.

Nuestro estudio tiene limitaciones. Debido a que el
instrumento utilizado solo analiza los sintomas mani-
festados las dos semanas anteriores a la realizacién de
la encuesta, el resultado puede estar influenciado ma-
yoritariamente por lo que el paciente este cursando en
este periodo inmediato al momento de la realizacién
del cuestionario. No se realiz registro de la actividad
de la enfermedad al momento de realizacién del cues-
tionario, por lo que no podemos afirmar sélidamente
este punto. Ademds, el estudio tiene un tamafio mues-
tral reducido, por lo que no se pudo realizar andlisis
segun tipo de enfermedad ni tipo de tratamiento, y co-
rrelacién con la CVRS.

Este estudio entrega informacién relevante respec-
to de las caracteristicas clinicas y sociodemogréficas
de los pacientes con EII en poblacién pedidtrica y es la
primera aproximacion al estudio de estos pacientes de
nuestro pafs.

La poblacién estudiada presenté una menor cali-
dad de vida que lo reportado a nivel internacional. Si
bien no se puede categorizar la CVRS en los pacientes
como buena, regular o mala es un método que puede
servir de seguimiento en los pacientes comparando sus
propios puntajes.

La identificacién de pacientes con menor CVRS
permitira realizar intervenciones proactivas y asi me-
jorar la utilizacion de recursos en salud.

Para estudios futuros es necesario incluir otro tipo
de variables como la actividad de enfermedad para po-
der buscar factores que se relacionen con la CVRS.
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A futuro el conocimiento de cudles factores se rela-
cionan con la calidad de vida permitird tener una base
para realizar intervenciones y asi mejorar la calidad de
vida en nuestros pacientes. Es importante, por lo tanto,
realizar estudios con un mayor nimero de pacientes
que nos permitan realizar asociaciones entre variables
y CVRS.
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