AcTta
ACN NEUROLOGICA
COLOMBIANA

Revision

https://doi.org/10.22379 /24224022169

Revision sistematica de la calidad de vida relacionada con la salud en
ninos latinoamericanos con trauma craneoencefalico

Systematic review of health-related quality of life in latin american children with traumatic
brain injury

Karol Gutiérrez-Ruiz (1), Diana Luna Audivet (2), Yoissy Mosquera Valoy (2)

RESUMEN

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es una medida que permite cuantificar las consecuencias
del traumatismo cranecoencefélico (TCE). En paises anglopatlantes la CVRS después del TCE infantil es un
area importante de estudio, sin embargo, poco se conoce sobre el estado actual de la investigacion en este
tema en la poblacion hispana.

OBJETIVO: el propdsito de este trabajo es realizar una revision de la literatura sobre la CVRS después de un
TCE en nifios y adolescentes latinos con el fin de conocer el estado actual de la investigacion al respecto e
identificar areas de futuros estudios.

METODO: se revisaron las bases de datos MEDLINE, PubMed, Scopus, Cochrane Central, Redalyc y Scielo;
solo tres de 209 registros cumplieron con los criterios de inclusion.

REesuLTADOS: la CVRS después del TCE infantil es un campo de estudio que ha sido poco explorado, la calidad
de la evidencia cientifica disponible es regular en 2 de los 3 estudios identificados. En los trabajos revisados
se pone de manifiesto que pacientes que han presentado TCE moderado-severo se ven afectados en su CVRS
durante los afios que le siguen al dafio cerebral. Se sugiere que la esfera psicosocial suele verse mas afectada,
lo que tiene implicaciones importantes en el funcionamiento escolar y en el bienestar psicolégico del nifio, ya
que el desempefio académico puede verse comprometido debido a las secuelas cognitivas y a la aparicién de
conductas agresivas e irritabilidad. Es necesario desarrollar investigaciones en este campo con disefios metodo-
légicos rigurosos que evaluen el curso de la CVRS después de un TCE, los predictores potenciales, estrategias
de intervencién y su impacto en el bienestar de la nifiez latinoamericana.

PALABRAS CLAVES: adolescente, calidad de vida, latinoamericanos, nifio, Traumatismos craneocerebrales,
salud (DeCS).
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SUMMARY

The health-related quality of life (HRQOL) is a measure to quantify the consequences of traumatic brain injury
(ITBI). In English-speaking countries HRQOL after childhood TBI is an important field of study, however,
little is known about the current state of research on this subject in the Hispanic population.

OBJECTIVE: The aim of this study is to conduct a review of the literature on HRQOL after acquired brain
injury associated to TBI in Latin American children in order to identify the current state of research on this
subject and areas for future studies.
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MeTHOD. MEDLINE, PubMed, Scopus, Cochrane Central, Redalyc and Scielo databases were reviewed; only

three of 209 records met inclusion criteria.

Resurts: HRQoL after childhood TBI is a field of study that has been little explored, the quality of available
scientific evidence is regular in two of the three studies identified. In the reviewed papers it is shown that
patients who have presented moderate-severe TBI are affected in their HRQL during the years following brain
damage. It is suggested that the psychosocial sphere is more affected, which has important implications for
the school functioning and psychological well-being of the child, since academic performance can be compro-
mised due to cognitive sequelae and the appearance of aggressive behaviors and irritability. It is necessary to
develop research in this field with rigorous methodological designs that evaluate the course of HRQoL after
TBI, potential predictors, intervention strategies and their impact on the well-being of Latin American children.

KEY WORDS: Adolescent, child, hispanic, health, traumatic brain injury, quality of life (MeSH).

INTRODUCCION

El traumatismo craneoencefilico (TCE) se reconoce
como un problema de salud publica que ha captado la aten-
cién de investigadores alrededor del mundo por ser una de
las principales causas de muerte y discapacidad en jévenes
entre los 16 y 35 afios de edad (1). En Colombia, el TCE
en nifios suele estar asociado principalmente a caidas, que
con frecuencia suceden en sus propias casas en sitios que
no cuentan con adecuadas barreras protectoras. Las caidas
mas frecuentes son: caidas desde escaleras, desde la terraza,
desde el balcon, desde la cama y fuera de la casa (2). EI'TCE
se ha incrementado en los dltimos 10 afios en nuestro pais,
con frecuencia asociado a accidentes automovilisticos y, en
parte, a factores propios de las situaciones sociales vividas
entre las que se destacan: el aumento de acciones relaciona-
das con el conflicto armado (enfrentamientos militares, uso
de minas, tomas guerrilleras) y actos violentos dentro de las
comunidades como robos, atracos, violencia intrafamiliar e
intentos de homicidio (1).

Las consecuencias del dafio cerebral producto de TCE
en la infancia son muy amplias. Los estudios con pacientes
con TCE leve sugieren que muchos se recuperan rapida-
mente y pueden volver a realizar actividades cotidianas,
mientras que hay personas que contindan presentando
problemas (3-6). En el caso de nifios y adolescentes la recu-
peracién puede tomar mayor tiempo, algunos experimentan
sintomas residuales persistentes por mas de 1 a 3 meses y
reciben el diagnéstico de sindrome posconcusional (7-10).
Estas secuelas pueden manifestarse en multiples niveles,
ocasionando variedad de alteraciones fisicas, cognitivas y
comportamentales que son diferentes para cada individuo
y pueden afectar la funcionalidad en actividades de la vida
diaria, académicas, sociales y/o laborales (3,5).

Los problemas fisicos secundarios al TCE como
pardlisis, dolores de cabeza, fatiga, convulsiones, entre
otros; suelen tener un buen prondstico, de manera que los
pacientes pueden lograr una amplia recuperacién en los
primeros dos afios posteriores al trauma (11). Sin embargo,
las secuelas cognitivas y comportamentales pueden persistir

aflos después del evento cerebral traumatico, mas ain en
ausencia de rehabilitacion (12).

Las alteraciones cognitivas en el dafio cerebral depen-
den de maltiples factores: tipo de lesiéon (13-14), edad del
syjeto (15), la gravedad del traumatismo (5,106), capacidad
cognitiva previa y nivel de inteligencia general (17), persona-
lidad premorbida (18-19), entre otros factores psicosociales
(19). Cuando la lesion cerebral es difusa puede presentarse
déficit de atencidon y concentracion (20-21), alteraciones
de memoria (19,22), en la capacidad de procesamiento de
la informacién (19), y en procesos de abstracciéon razona-
miento (23). En los casos en que la lesién es focal, la sinto-
matologfa estd asociada al lugar de la lesiéon. Usualmente se
ven implicados los 16bulos frontales y temporales (24-25),
lo que puede ocasionar dificultad para regular y controlar la
conducta (26-27), déficit de memoria (28), y alteraciones de
personalidad y desajuste social (5,18,19). Los problemas de
la atencién, memoria y el funcionamiento ejecutivo, son los
mis frecuentes en el dafio cerebral (21,28,29).

EI'TCE se asocia con diferentes trastornos emocionales
y conductuales, tales como depresion, ansiedad, irritabili-
dad, desinhibicién, agresion, entre otros (30). Estudios han
demostrado que la ansiedad, la depresion y los cambios en la
personalidad (comportamiento egocéntrico e infantil, apatia,
labilidad emocional y euforia) son las secuelas socioemocio-
nales méas comunes después de un TCE (30-32). Quijano,
et al.,, incluyen, ademds, otros efectos como el abuso de
sustancias y manfas (1).

Asi, el TCE es una condicién incapacitante que afecta a
las personas en distintos ambitos y repercute en la calidad
de vida de quienes lo padecen. El concepto de calidad de
vida se ha abordado desde diferentes angulos: puede ser un
indicador de desarrollo de la poblacién, un medio o fin para
lograr bienestar comunitario, o un factor para determinar
el impacto de situaciones particulares relacionadas con una
condicién de salud (33-34).

En relacién con la salud, la calidad de vida se considera
como el bienestar subjetivo percibido por cada persona de
su realidad en diferentes aspectos como el biologico, psico-
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légico y social. Corresponde a la visioén del paciente sobre
su enfermedad y el impacto que ésta tiene en su vida (34).
El andlisis de estudios realizados en la poblacién pediatrica,
principalmente en paises de habla inglesa, ha evidenciado
que la severidad del TCE influye significativamente en la
calidad de vida: lesiones leves se han asociado a un buen
prondstico, en tanto que las lesiones moderadas y severas
se han asociado a baja calidad de vida relacionada con la

salud (CVRS) (35).

La revision de los trabajos citados pone de manifiesto
la relevancia que el TCE infantil tiene en paises de habla
inglesa ya que se reconoce como una causa del detrimento
en la CVRS de nifios, nifias y adolescentes. Sin embargo, en
el contexto latinoamericano y especificamente en Colombia
no se reconoce el TCE como un problema de salud publica,
y poco se conoce sobre los estudios que se realizan sobre
CVRS en el TCE infantil, lo que reduce la posibilidad de
desarrollar programas de intervencion contextualizados que
mitiguen las secuelas del TCE en esta poblacion y contribu-
yan a una mejor calidad de vida. El objetivo de este estudio
es realizar una revisién sistematica sobre CVRS después
del dafio cerebral adquirido asociado a TCE en nifios y
adolescentes latinos con el fin de identificar la frecuencia de
trabajos que se vienen adelantando en Latinoamerica, sus
principales conclusiones y dreas de futuras investigaciones.

MATERIALES Y METODOS

Se realiz6 una revision sistematica de la literatura en
la que se incluyeron articulos originales publicados hasta
diciembre de 2016. Se revisaron las siguientes bases de
datos: MEDLINE, PubMed, Scopus, Cochrane Central,
Redalyc y Scielo.

Procedimiento

Se realiz6 una bisqueda en inglés y espafiol en la que se
utiliz6 una combinacién controlada de palabras claves que
incluye: pediatrics, adolescent, child, preschool, infant, quality of
life, TBI, tranmatic brain injury, pediatric tranmatic brain injury,
brain injury, teenager, youth, health related quality of life, latin
america, latin, México, Panamad, Colombia, V'eneznela, Ecuador,
Brasil, Persi, Bolivia, Cuba, Chile, Argentina, Urngnay, Paragnay,
E/ Salvador, Nicaragna, Honduras, Repiblica Dominicana,
Esparia, traumatismo craneoencefilico, infancia, nineg, adoles-
cencia, TCE, trauma de craneo, traumatismo craneal, calidad de

vida, calidad de vida relacionada con la salud. A continuacion,
dos revisores independientes examinaron los titulos y
resimenes para identificar estudios relevantes. Si alguna
referencia era reconocida como potencialmente relevante,
se obtenia el texto completo y se observaba el camplimiento
de los siguientes criterios de inclusion: 1. Haber estudiado y
reportado el efecto del TCE, diagnosticado por un médico
especialista, en nifios o adolescentes (<18 aflos) latinos; 2.

Haber medido dos o mas dominios de la CVRS (e.g. fisico,
cognitivo, social, emocional) después de un TCE utilizando
un instrumento de calidad de vida. I.a medida de calidad
de vida pudo haber sido diligenciada por el paciente, su
cuidador o ambos. 3. Debe ser una investigacién original
(se excluyen estudios de caso) publicada en una revista
académica arbitrada por pares o en literatura gris (e.g. tesis
doctorales o tesis de maesttia) disponibles en inglés, espafiol
y/o portugués.

Los estudios que cumplieron todos los criterios ante-
riotes fueron revisados. Las discrepancias entre revisores
se resolvieron mediante consenso o mediante un tercer
revisor. Adicionalmente, las referencias de cada estudio
fueron examinadas para identificar otros estudios poten-
cialmente relevantes.

Analisis de datos

La extraccién de los datos se realizé utilizando un
formato estandarizado que incluye informacién sobre el
disefio del estudio, criterios de inclusion de los participantes,
tamafio de la muestra, caracteristicas de los participantes,
criterios diagnodsticos de TCE, instrumento de CVRS,
persona que diligencia el instrumento de calidad de vida,
resultados y conclusiones. Se realizé una segunda revision
independiente con el fin de verificar los datos extraidos de
los estudios y que estos estuviesen completos. Finalmente, se
analiz6 la calidad de los estudios incluidos y sus principales
resultados, los hallazgos se resumieron narrativamente. La
evaluacion de la calidad de los estudios se realizé teniendo
en cuenta los criterios de la_Agencia d’Avaluacid de Tecnologia
Medica (AATM) de la Generalitat de Catalunya (36) que clasi-
ficala evidencia segin el disefio de los estudios y valoracién
especifica de su calidad. Los pocos estudios encontrados
en los que se incluye poblaciéon hispana imposibilitan la
realizaciéon de un meta-analisis.

RESULTADOS

Los resultados de la busqueda se describen en la figura
1. Sélo fue posible incluir tres estudios originales (37-39).
Revisando las referencias de estos documentos se identificd
una tesis de maestria y dos articulos de investigacioén original
como estudios potencialmente relevantes, sin embargo, no
cumplieron con los criterios de inclusiéon. Uno de estos si
bien involucra poblacién hispana (40), el numero de parti-
cipantes es muy reducido (3,6%) (Figura 1).

Los trabajos incluidos en la revisiéon (tabla 1) fueron
publicados en el 2007, 2010 y 2016. El primero fue realizado
en Sao Pablo, Brasil (39), el segundo en Nuevo México, Esta-
dos unidos (38) y el tercero en varias ciudades de Argentina
(37). La edad de los participantes estaba en el rango de 0
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209 registros se identificaron a
través de la bisqueda en las
bases de datos.

Se examinaron los textos
completos de 36 documentos
potencialmente relevantes para
estudiar su elegibilidad.

Se incluyeron 3 articulos en la
revision sistemadtica.

173 registros se excluyeron tras
la revisién de titulos y abstracts.

57 eran trabajos duplicados

¢ Se excluyeron 6 debido al tipo de
disefio/articulo®.

¢ Se excluyeron 15 debido a que
participaban adultos en lugar de nifios y
adolescentes.

¢ Se excluyeron 3 debido a que no
incluian una medida de calidad de vida.

¢ Se excluyeron 5 debido a que incluia un
diagnoéstico diferente a TCE o una
tematica diferente a la estudiada.

¢ Se excluyeron 2 debido a que se
realizaron en paises no hispanos.

¢ Se excluyeron 2 por incluir sélo a
cuidadores v no a nifios con TCE.

a.

No eran fuentes primarias — articulos originales
(excluyendo estudios de caso).

Figura 1. Diagrama de flujo que describe el proceso de busqueda y resultados.

a 18 aflos, todos los trabajos inclufan en su muestra niflos
(12 afios o menos) y adolescentes (13 afios o mas) latinos.

Calidad de la evidencia cientifica

El trabajo realizado por Souza, et al., (39) tuvo como
objetivo evaluar a través del autorreporte y entrevistas con
padres la calidad de vida de los nifios que sufrieron un TCE
y comparar los hallazgos con los de un grupo de nifios sin
lesion cerebral. El disefio de este estudio es observacional
de casos y controles, los participantes tenfan entre 7 y 13
afos de edad. El grupo clinico estuvo conformado por nifios
con TCE moderado a severo y los criterios para definir la
severidad del TCE estuvieron basados en la puntuacién en
la ECG (28), y la profundidad y duracién de la alteracion
del nivel de conciencia (>24 horas); no se tuvo en cuenta la
presencia de amnesia anterégrada. El grupo control estuvo
conformado por nifios sanos de un colegio publico de Brasil
sin antecedentes neuroldgicos, psiquidtricos u ortopédicos
de importancia. Se control6é que no existieran diferencias
significativas entre los grupos en las variables edad, sexo y
escolaridad.

En este estudio el nimero de participantes fue redu-
cido y no hubo aleatorizacién por lo que los resultados no
son generalizables, sin embargo, los autores delimitaron el
rango de edad de los participantes, lo que representa una
fortaleza en la investigacién ya que se controla la amenaza
ala validez interna del estudio por maduracién. Ahora bien,

los afios transcurridos desde el momento del trauma no se
controlaron suficientemente, el rango es muy variable (entre
3y 11 afos), lo que representa un posible sesgo. En cuanto
a los instrumentos, se incluye una medida de autorreporte
de los nifios y se contrastan los resultados con entrevistas a
padres, lo que representa una fortaleza en el estudio ya que
la petrcepcion subjetiva de los nifios puede ser comparada
con la percepcién de sus cuidadores principales para con-
trolar sesgos asociados al autorreporte. En el articulo no se
informa si se traté de un estudio ciego o abierto. Teniendo
en cuenta el tipo de disefio, las condiciones de rigurosidad
cientifica y que no se trata de un estudio multicéntrico, este
trabajo se encuentra en el nivel VII de la escala de calidad
de la evidencia cientifica AATM, con una fuerza de la evi-
dencia regular.

El trabajo de Erickson, et al., (38) tuvo tres objetivos,
el primero, investigar la CVRS global de los nifios y sus
dominios constituyentes utilizando una de las medidas de
CVRS pediatrica mas ampliamente utilizada; en segundo
lugar, comparar la CVRS autodeclarada de los nifios que
han sufrido un TCE moderado a severo con datos de otras
poblaciones pediatricas que pueden ser comparables en la
cronicidad y deterioro funcional; y, en tercer lugar, evaluar
el nivel de convergencia entre la autoevaluacién y la CVRS
reportada por los padres de los menores. El disefio de este
estudio es observacional de casos y controles, participaron
nifios entre los 9 y los 18 afios de edad. El grupo clinico
estuvo conformado por nifilos con TCE moderado a severo,
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los criterios para definir la severidad del TCE estuvieron
basados en la puntuacion en la ECG (<12), no se tuvo en
cuenta la profundidad y duracién de la alteracién del nivel
de conciencia ni la presencia de amnesia anterégrada. El
grupo control estuvo conformado por un grupo heterogé-
neo de pacientes con enfermedad crénica y pardlisis cerebral
infantil, la variabilidad de este grupo representa un posible
sesgo en el estudio. Se incluye informacién del coeficiente
intelectual (CI) de 13 participantes del grupo clinico, pero
se desconoce el CI de los demas participantes por lo que
es una variable que no se controlé.

El nimero de patticipantes es reducido y no hubo alea-
torizacién por lo que los resultados no son generalizables,
la variabilidad en la edad de los participantes es grande
(rango de 9-18 afios) lo que implica posible amenaza a la
validez interna del estudio por maduracién ya que el andlisis
de los resultados no se realiza segin grupos etarios. Adi-
cionalmente, no se controla la capacidad cognitiva global
de los participantes mediante la estimacion del CI. En este
trabajo se incluyé una medida de autorreporte de los nifios
y el reporte de los padres, por lo que se controla el sesgo
asociado al autorreporte. En el articulo se afirma que los
nifios conocian la naturaleza del estudio y de la informacion
que debian suministrar a los evaluadores, por lo que no se
trata de un estudio ciego y pudieran existir sesgos en las
respuestas de los participantes. Teniendo en cuenta el tipo
de disefio, las condiciones de rigurosidad cientifica y que no
se trata de un estudio multicéntrico, este trabajo se encuentra
en el nivel VII de la escala de calidad de la evidencia cientifica
AATM, con una fuerza de la evidencia regular.

El estudio realizado por Carney, et al., (37) tuvo como
objetivo desarrollar, en colaboracién con familias de nifios
con lesion cerebral traumatica, una intervencioén posterior
a la alta médica eficaz, sencilla y sostenible. El disefio de
este estudio corresponde a un ensayo clinico aleatorizado
de muestra grande y multicéntrico. Participaron nifios entre
los 3 y los 18 afios de edad con TCE moderado a severo o
leve complicado, que ingresaron al 4rea de urgencias de siete
hospitales. Los criterios para definir la severidad del TCE
estuvieron basados en la puntuacién enla ECG <13, enla
admision o durante las primeras 48 horas, o igual a 14-15
con anormalidad en el TAC durante las primeras 48 horas
del TCE. No se tuvo en cuenta la profundidad y duracién
de la alteracién del nivel de conciencia ni la presencia de
amnesia anterégrada.

En el estudio se plantea la hipdtesis y se pone a prueba,
para cllo un grupo de participantes se sometié a un pro-
grama de cuidado estandar y otro grupo a un programa de
intervencion experimental y se compararon con el fin de
identificar diferencias significativas entre los grupos en una
medida de calidad de vida, entre otras variables. LLa asigna-
ci6én de los participantes se realizé al azar estratificando por

el grupo de edad (0-2,> 2-8,> 8-11,> 11-14,> 14-18) y la
categoria de rendimiento general pediatrico al alta. Se realiz6
una aleatorizacién por bloques dentro de cada estrato para
asegurar el equilibrio de los grupos.

Elnimero de participantes que se incluyen en el estudio
es grande, ademds de que son asignados aleatoriamente a las
condiciones por lo que se conformaron grupos equivalen-
tes. Se traté de un estudio ciego y el personal investigador
estaba altamente entrenado en este tipo de investigaciones.
La recolecciéon de datos se realizé siguiendo protocolos
rigurosos de registro y auditoria a los mismos por parte de
los coordinadores del programa. Se realizaron mediciones en
tres momentos, al alta médica y alos 3 y 6 meses posteriores
al alta. Teniendo en cuenta el tipo de disefio, las condiciones
de rigurosidad cientifica, que se trata de un ensayo clinico
aleatorizado, ciego y multicéntrico, este trabajo se encuentra
en el nivel I de la escala de calidad de la evidencia cientifica
AATM, con una fuerza de la evidencia adecuada (Tabla 1).

Instrumentos para evaluar CVRS en poblacion
pediatrica

Los instrumentos utilizados en los estudios revisados
son el Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) 4.0 (41)
y SARAH Quality of life questionnaire for children and adoles-
cents. En la tabla 2 se describen las diferentes medidas de
CVRS. Erickson, et al., (38) y Carney, et al., (37) recurrie-
ron tanto al reporte de los padres como de los nifios para
medir CVRS mediante un instrumento validado. Souza, et
al., (39) utilizaron el autorreporte de los nifilos mediante
un instrumento validado y, adicionalmente, una entrevista
estructurada para padres. Se les pidié a los patticipantes
completar retrospectivamente los instrumentos de CVRS;
y mediante la entrevista se explor6 la valoracién de los
padres acerca del estado actual de sus hijos y preocupacio-
nes sobre su futuro. En cuanto al momento en el que se
realiz6 1a medicion de la CVRS, en el estudio de Erickson,
et al., (38) la evaluacién tuvo lugar en promedio a los 4,18
(SD = 3,01) afios posterior al dafio cerebral, en tanto que
en el trabajo de Souza, et al., (39) ocurrié en promedio 4,1
(SD = 2,3) afios después. Por su parte, Carney, et al., (37)
realizaron la medicién en el momento del alta, a los tres y
seis meses después.

Principales hallazgos de los estudios

En cuanto alas puntuaciones de los pacientes pediatricos
con TCE en medidas de autorreporte de CVRS, el trabajo
de Erickson, et al., (38) informa diferencias estadisticamente
significativas entre el dominio psicosocial del PedsQL y la
puntuacion total en ese instrumento t(19) = 4,37, p <0,01,
7=0,71. En un analisis mas detallado, se identific diferencias
estadisticamente significativas entre la puntuacion total y la
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subescala funcionamiento escolar del componente psicoso-
cial de la CVRS t(19) = 4,18, p < 0,01, =0,69 en tanto que
no se encontraron diferencias significativas entre el funcio-
namiento emocional de éste componente y la puntuacién
total. La media de la puntuacién en el componente fisico
de la CVRS fue significativamente mayor que la media de la
puntuacioén tota t(19) = 4,37, p < 0,01, 7=0,71. Souza, et al.,
(39) reportan mayor afectacion en el dominio cognitivo de

la CVRS seguido por el psicolégico y académico (tabka 2).

Por su parte, Carney, et al., (37) informan que la media
en la puntuacion de calidad de vida del cuestionatio PedsQL
fue de 91,0 (80,4-97,8) y en la escala cognitiva de este instru-
mento fue de 93,8 (75,0-100), lo que indica que se reportaron
niveles altos de CVRS en estos pacientes.

Uno de los estudios compara nifios con TCE y sujetos
sanos (39). En este trabajo se encontraron diferencias esta-
disticamente significativas entre pacientes y controles en la
puntuacién total, dimension fisica, psicoldgica y cognitiva
del cuestionario SARAH guality of life questionnaire for
children and adolescent. Ahora bien, en comparacién con los
controles, sélo los nifios con TCE con puntuaciones por
debajo de la media en el desempeno académico tuvieron las
puntuaciones mas bajas en CVRS (p = 0,004). En el trabajo
de Erickson, et al., (38) se compararon nifios con TCE y
controles con enfermedades crénicas, encontrandose que
los primeros informaron una CVRS equivalente o menor a
los segundos a lo largo de las tres escalas del cuestionario
PedsQL. La muestra de TCE report6 una puntuacion signi-
ficativamente mds baja en CVRS psicosocial en comparacién

con el grupo de participantes con enfermedades cronicas
t(19) = 2,80, p < 0,05, =0,54; e informé menor CVRS en
la subescala de funcionamiento emocional y escolar, en
comparacioén con la muestra de enfermedad crénica t(19)
= 2,26, p < 0,05, r=0,46 y t(17) = 3,49, p < 0,01, =0,65,
respectivamente. Al comparar nifios con TCE y nifios con
paralisis cerebral infantil (PCI) se encontraron puntuaciones
similares en los componentes psicosocial y total de la CVRS,
pero puntuaciones mas altas en el componente fisico de la
calidad de vida en nifios con TCE [t(19) = 3,94, p < 0,01,
r=0,63].

Tanto en el trabajo de Souza, et al., (2007) como en el
de Erickson, et al., (38) se incluyen el reporte de los padres
acerca de la CVRS de sus hijos con TCE, lo que es reco-
mendable. En la revision sistematica sobre CVRS pediatrica
realizada por Eiser y Morse (42) se concluye que el acuerdo
entre evaluadores, en este caso pacientes pediatricos y sus
padres, es adecuado cuando se explora el componente fisico
de la CVRS, lo que no ocurre cuando se evaluan los domi-
nios social y emocional. Asi, se sugiere que se administre el
instrumento de evaluacion de CVRS tanto a padres como
a pacientes pediatricos (43). En el trabajo de Souza, et al.,
(39) la entrevista con los padres revelé que las dificultades
mas frecuentes a las que se enfrentan los nifios con TCE
estan relacionadas con perturbaciéon en el comportamiento,
especialmente conductas de irritabilidad y agresividad, y
dificultades atencionales. En algunos nifios se reporté des-
6rdenes en el lenguaje, sueflo y habilidades perceptivas. Los
padres informaron una mayor preocupacion por el desem-

Tabla 2. Descripcion de los instrumentos de CVRS utilizados en los estudios incluidos en la revision.

Puntuacion

Instrumento de CVRS Dominio evaluado
Pediatric Quality of Life Dimension:
Inventory (PedsQL) «  Tisica

¢ Emocional

e Social

e Escolar

Escalas adicionales:

e.g. Funcionamiento cognitivo

0 (nivel mas bajo de calidad de vida) a 100 (nivel mas alto
de calidad de vida medido por el PedsQL)

SARAH Quality of life Dimensiones:
questionnaire for children and e Académica
adolescents. .

e Familiar

* Fisica

* Social

*  Psicologica
*  Cognitiva

Cada item se puntta 1 o 0, se asigna 1 cuando se responde
“si” a una afirmacion positiva (e.g. Estoy feliz con
mis calificaciones) y 0 cuando se responde “no” a una

afirmacion negativa (e.g. no puedo caminar sin ayuda).

Cada dimension del instrumento se puntiia en una escala
de 0 a 10. Una puntuacion de 0 indica la “presencia

de problemas” y una puntuacion de 10 “la ausencia de
problemas”.
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pefio cognitivo actual de sus hijos. Por su parte, Erickson,
et al., (38) refieren que los padres otorgan las puntuaciones
mas bajas al dominio psicosocial de la CVRS (M = 56,75,
SD = 21,11), en particular en el funcionamiento escolar (M
=47, SD = 22,38), en tanto que la puntuacién mads alta la
reporta el dominio fisico (M = 66,56, §D = 24,17). Estos
autores adicionalmente compararon la concordancia entre
el reporte de los nifios y de los padres en el cuestionario
PedsQL, encontrando que los padres reportaron una pun-
tuacion significativamente inferior en CVRS para sus hijos
en comparacién con el autoreporte de los nifios, principal-
mente en la puntuacion total del instrumento [t(19) = 2,33,
p < 0,05, 7=0,47] y en el dominio fisico [t(19) = 2,19, p <
0,05, 7=0,45]. De igual manera, los padres refieren mayor
afectacion psicosocial que los niflos, sin embargo, esta
diferencia no es estadisticamente significativa.

Sélo un trabajo se centra en la intervencion a sujetos con
TCE y suimpacto en la calidad de vida, esto es el trabajo de
Carney, etal., (37) quienes asignaron aleatoriamente a sujetos
con TCE a dos grupos, un grupo control que recibia los
cuidados estandar posterior a un traumatismo craneal y un
grupo experimental que serfa sometido a un programa de
intervencion. En este estudio no se encontraron diferencias
estadisticamente significativas en la CVRS entre los grupos
en las mediciones posteriores a la intervencién (p = 0,61).

CONCLUSION

La revisién pone en evidencia los pocos estudios rea-
lizados sobre CVRS después de TCE pediatrico en pobla-
cién latina y la baja calidad en la evidencia cientifica de los
mismos, principalmente asociada a la metodologfa utilizada
en los estudios. A pesar de que el trauma de craneo tiene
incidencia tanto en adultos como en nifios, es mayor la
documentacién sobre los dafios que ocasiona en adultos y

su impacto en la calidad de vida (1, 34, 44-48).

En los trabajos revisados se encontré que los pacientes
que han presentado TCE se ven afectados en su CVRS
durante los afios que le siguen al dafio cerebral. Esto tiene
implicaciones importantes en el funcionamiento escolar y
en el bienestar psicolégico del nifio, ya que el desempefio
académico puede verse comprometido debido a secuelas
cognitivas y a la aparicién de conductas agresivas e irrita-
bilidad.

En el ambito social la comunicacién es un factor
importante, posibilita establecer relaciones benéficas con el
medio, relaciones necesarias para el correcto desarrollo del
ser humano en sociedad. Una de las preocupaciones de los
padres sobre la calidad de vida de sus hijos tiene que ver con
limitaciones en la esfera de la comunicacién por desérdenes
en el lenguaje (39). Por esta razon, es importante atender a
las dificultades comunicativas que pueden surgir después de

un TCE. La discapacidad asociada con la comunicacion es
comun después de una lesion traumatica en la infancia, gene-
ralmente se deriva de la alteracién de funciones cognitivas y
del comportamiento. Estos problemas son mds persistentes
en nifios afectados desde edades muy tempranas y por lo
general se hacen mas graves en momentos posteriores del

desarrollo (49).

En cuanto al impacto del TCE en la esfera fisica de la
calidad de vida, en los trabajos revisados se evidencia que
el compromiso fisico es menor en el trauma de craneo en
comparacion con otras condiciones médicas y enfermedades
cronicas (38). Esta observacion es coherente con el hecho de
que los problemas fisicos secundarios al TCE suelen tener
un buen prondstico y los pacientes logran una buena recu-
peracion en los primeros afios posteriores al trauma (11).

En otros contextos se ha demostrado la utilidad de la
correcta evaluacion de las secuelas del TCE y su impacto
en calidad de vida, ya que esto permite elaborar y ejecutar
un plan de rehabilitacion acorde a las necesidades propias
de cada individuo (50); de alli la relevancia de desarrollar
trabajos de investigaciéon de alta calidad sobre CVRS en
poblacién latina. Se necesitan trabajos con rigor meto-
dolégico, multicéntricos, que incluyan muestras grandes,
que delimiten con claridad los criterios de inclusion de los
participantes controlando posibles sesgos de seleccion;
trabajos en los que se utilicen instrumentos de medicién de
CVRS objetivos y validos que permitan realizar seguimiento
al progreso del paciente, ya que ésta ha mostrado ser una
medida de resultado valida para cuantificar la recuperacion
de los afectados por dafio cerebral traumatico (43). Adi-
cionalmente, deben ser trabajos en los que se incluya la
exploracion de la percepcion sobre CVRS tanto de padres
como de nifios con TCE, analizando las diferencias entre
informantes y sus implicaciones.

El desarrollo de programas de intervencion en TCE
pediatrico es también un gran desafio de cara a futuras
investigaciones. Se necesitan ensayos clinicos aleatorizados,
ciegos y multicéntricos que permitan resultados con ade-
cuada fuerza de la evidencia cientifica. El trabajo de Carney,
et al,, (37) es un antecedente importante en este sentido, si
bien no se encontraron diferencias estadisticamente sig-
nificativas entre los grupos control y experimental en las
mediciones de CVRS posteriores a la intervencién, es el
primer estudio realizado en Latinoamérica que documenta
el curso completo de tratamiento de pacientes pedidtricos
con TCE abarcando el entorno hospitalario, el alta y el
entorno posterior al alta.

Finalmente, futuras investigaciones deberan estudiar la
progresion longitudinal de la CVRS en nifios con TCE y
predictores clinicos asociados a la disminucién de la CVRS
en esta poblacion, ya que hasta el momento no se han encon-
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trado trabajos similares en muestras hispanas. Asi, al ser la
CVRS después del dafio cerebral adquitido asociado a TCE

infantil en poblacién latinoamericana un campo de estudio

muy poco explorado, hay diversas posibilidades de trabajo

en esta direccion. Es necesario que la comunidad cientifica

en nuestro contexto se interese por ampliar el cuerpo de

conocimiento existente al respecto, ya que la CVRS es un

indicador importante utilizado a nivel internacional para
cuantificar la severidad del TCE y evaluar el impacto de
procesos de intervencion en esta poblacion.
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