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Evaluacion de la calidad de vida en nifos escolares con antecedentes de
desnutricion temprana severa.

Resumen

El presente trabajo evalu6 calidad de vida relacionada a la salud (CVRS) en escolares que
han sobrevivido a desnutricién severa padecida antes de los 2 afios de vida. M aterial y método.
Estudio descriptivo, correlacional, de casos y controles, anidado. La evaluacion se efectu6 en 53
nifios entre 5y 12 afos, de 25 familias; 25 casos con antecedentes de desnutricion severa
temprana y 28 controles. Se indagaron antecedentes sociodemograficos. La calidad de vida se
valord con el formulario de calidad de vida pediatrico PedsQL4.0TM Para analizar diferencias de
proporciones se utilizé la prueba de chi cuadrado y en la diferencia de medias, ANOVA. La
relacidn entre variables fue explorada a partir de anélisis multivariado con nivel de significacion
de p < 0,05. Resultados. Los casos fueron 16 mujeres y 9 varones y controles 16 mujeres y 12
varones. En las categorias de NSE la mayoria de las familias estuvieron en el Estrato Il (Muy
bajo): 20/25 (80%) y 76% de familias tenian creencias religiosas. La escolaridad materna fue
principalmente primaria completa (84%). La escolaridad debajo del nivel apropiado para la edad
se observd en 5/25 casos (20%) y 7/28 controles (28%). La media de puntaje z de peso actual en
los casos fue de -1,36 y de -0,49 en los controles. La media z de talla actual fue en los casos
-1,44 y controles -1,33. El puntaje total observado de PedsQL TMfue significativamente menor
en los casos. Se observé una media de 80,82 £ 1,94 puntos para casos y 89,18 +1,84 puntos para
controles (p<0,01). El puntaje en dimensidn fisica de PedsQL TMfue significativamente menor
en casos que en controles (media de 87,75 + 3,37 para casos y 94,75 +1,87 para controles)

p< 0,05. Los pacientes con antecedentes de desnutricibn mostraron puntaje total mas bajo en



salud psicosocial que sus controles sanos: media 77,77 = 2,90 y 86,57 1,42 puntos para casos y
controles respectivamente (p< 0,05). La dimensién emocional mostré puntaje significativamente
menor en los casos comparado con los controles con una media de 67,80 +4,40 y 78,75 £2,96
puntos respectivamente (p<0,05). Los pacientes con antecedentes de desnutrici6n mostraron
puntajes significativamente menores que sus controles sanos en dimension social; las medias de
puntuacion fueron de 88,80 +3,05 y 95,71 +£1,52 puntos respectivamente (p<0,05). Los pacientes
con antecedentes de desnutriciobn mostraron puntajes significativamente menores que sus
controles en dimensién escolar; las medias fueron 74,58 + 3,80 y 85,00 +3,51 puntos para casos

y controles respectivamente (p< 0,05).

Conclusiones: Los pacientes con antecedentes de desnutricién severa temprana, presentaron
compromiso significativo de CVRS cuando se los compard con sus hermanos controles sanos.
Las familias encuestadas sefialaron un perfil de riesgo socioecondmico y escolar. El equipo de
salud debe tener en cuenta que hay una poblacion de nifios con antecedentes de desnutricién, con

dificultades para su desarrollo que requieren cuidados para atenuar las secuelas.



Evaluation of quality of life in school children with a history of early severe

malnutrition.

Summary

This study evaluated Health Related Quality of Life (HRQOL) in children who survived
severe malnutrition before 2 years of life. Material and methods. A descriptive, correlational,
case-control nested. We studied families of students with history of early severe malnutrition.
The evaluation was performed in 53 children between 5 and 12 years, 25 families, 25 cases and
28 controls. Were investigated: age, sex, mother's education, religion, education and
socioeconomic status. Quality of life was assessed using the form PedsQL4.0TM pediatric
quality of life. To analyze differences in proportions was used chi square and mean difference,
ANOVA. The relationship between variables was explored from multivariate analysis with a
significance level of p <0.05. Results. Among the cases there were 16 women and 9 men and
among the controls: 16 women and 12 males. NSE in the categories of most of the families was
in the lowest socioeconomic strata: Stratum Il (very low): 20/25 (80%) and 76% of families had
religious beliefs. Maternal education was largely primary (84%). Schooling below the age
appropriate level was observed in 5 of 25 cases (20%) and 7 of 28 controls (28%). The total score
observed PedsQL TM was significantly lower in cases compared with controls. There was a
mean of 80.82 + 1.94 points for cases and 89.18 £ 1.84 points for controls (p <0.01). Scores on
the physical dimension of PedsQL TM was significantly lower in cases than in controls (mean
87.75 £ 3.37 points for cases and 94.75 + 1.87 points for controls) p <0.05. Patients with a history
of malnutrition showed the lowest total score in psychosocial health, than their healthy controls:
mean 77.77 £ 2.90 and 86.57 + 1.42 points for cases and controls respectively (p<0.05). The
emotional dimension score was significantly lower in the cases of the sample compared with
controls with a mean of 67.80 £ 4.40 and 78.75 + 2.96 points respectively (p<0.05). Patients with
a history of malnutrition showed significantly lower scores than their healthy controls in the
social dimension, the mean scores were 88.80 = 3.05 and 95.71 + 1.52 points respectively (p
<0.05). Patients with a history of malnutrition showed significantly lower scores than their
controls on school dimension, the means were 74.58 + 3.80 and 85.00 + 3.51 points for cases and
controls respectively (p <0.05).



Conclusions: This study showed that patients with a history of early severe malnutrition
demonstrated significant commitment of HRQOL when compared with normal controls.

The families surveyed reported a risk profile. The health team should be aware that there is a
population of children with history of malnutrition, with difficulties in their development and

care required to mitigate the sequelae.
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Evaluacion de la calidad de vida en nifios escolares con antecedentes de

desnutricion temprana severa.

I- Fundamentacion.
El presente trabajo evalud calidad de vida en nifios de edad escolar que han sobrevivido

a la desnutricion severa padecida en los primeros 2 afios de vida.

La desnutricién temprana puede dejar secuelas en el desarrollo neurolégico. La
capacidad del individuo para relacionarse con el medio y otras personas puede verse disminuida
e impedir, en mayor o menor grado la expresion de su potencialidad genética para tener una vida

saludable, feliz y productiva. 12

Estas razones nos motivaron a evaluar la calidad de vida de nifios en edad escolar, con
antecedentes de desnutricion severa antes de los 2 afos de vida. La evaluacion mediante los

puntajes disponibles y a desarrollar permitiéo ver el impacto de la desnutricion severa precoz

sobre las diversas areas de la vida del nifio.

Es probable que los resultados sirvan para reorientar la rehabilitacién de estos nifios en

forma continuada, aun después de alcanzar la recuperacién nutricional.



I1- Antecedentes

Se utilizaron como motores de busqueda, los términos: calidad de vida, desnutricion
severa, secuelas sobre el desarrollo y los términos MeSH: quality of life, malnutrition,
undernutrition, developmental outcome. Luego de consultar en las Bibliotecas de la Universidad
Nacional de Cdrdoba, Universidad Catdlica de Cdérdoba, Hospital de Nifios de la Santisima
Trinidad y haber revisado las paginas: www.bmj.com,www.medmatrix.org,www.cochrane.org,
www.pubmedcentral.nih.gov,ww w .gol.com, www.scielo.org/php/index.php,
www.proquest.com: ProQuest Dissertations and Theses; no se encontré ningun trabajo sobre
calidad de vida en nifios con desnutricion severa temprana. (Ultima busqueda el 03 de noviembre

de 2010)


http://www.bmj.com/
http://www.medmatrix.org/
http://www.cochrane.org/
http://www.pubmedcentral.nih.gov/
http://www.qol.com/
http://www.scielo.org/php/index.php
http://www.proquest.com/

I11- Marco Teorico

1- Calidad de vida en el cuidado de la salud
Hasta hace algunos afios la planificacion en salud tomaba como base las tasas de
mortalidad, las enfermedades de la poblacidn, especialmente las infecciosas y el costo beneficio

. 234
de prevenirlas o curarlas. “--

Actualmente y siguiendo la definicidn de salud de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) como: El estado de completo bienestar fisico, mental y social, el interés en la calidad de

. . - ., . , - . . 35678
vida de los individuos reconoce la unién crucial entre salud fisicay psicosocial.

1.1- Definicion de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)

“Estado de salud, estado funcional y calidad de vida son tres conceptos que se utilizan
frecuentemente en forma indiferenciada para referirse a la salud” 6. En calidad de vida se
relaciona la salud con otras dimensiones de la experiencia humana como son el logro personal, la

satisfaccidn, el bienestar, la felicidad y la propia estima durante la vida. 1-2-346

Se puede definir calidad de vida con tres ideas:

“Primero, esta la idea de que los individuos tienen su propia perspectiva de calidad de
vida que depende del estilo de vida presente, experiencia pasada y confianza en el futuro, suefios
y ambiciones. Segundo, cuando se usa en el contexto médico, calidad de vida se conceptualiza
generalmente como una construccion multidimensional y que abarca varios campos. Tercero,
calidad de vida puede incluir en cada campo perspectivas objetivas y subjetivas. 34

Personas con el mismo problema objetivo de salud pueden informar calidades de vida

subjetivamente muy diferentes por su capacidad de adaptacion y resiliencia. 259

1.2- Tipos de mediciones de calidad de vida

El objetivo de medir calidad de vida relacionado con la salud incluye la diferenciacion
entre la persona que tiene una mejor y aquella que tiene una peor calidad de vida (un instrumento
discriminativo), asi como la medicién de cudnto cambia la calidad de vida (instrumento

evaluativo). 10



Existen dos tipos de instrumentos para medicién en calidad de vida: genéricos y
especificos de una condicidn.
-Instrumentos genéricos: aplicados a perfiles de salud, intentan medir todos los aspectos
importantes de calidad de vida incluyendo una dimension fisica, psicosocial y categorias
independientes: alimentacién, trabajo, manejo del hogar, suefio y descanso, recreacién y
pasatiempos. Se puede aplicar a diversas poblaciones sin tener en cuenta la condicién de base. 68
1112113
-Instrumentos especificos: focalizan aspectos del estado de salud especificos para el area de
interés o especificos para una enfermedad, una poblacidn de pacientes, una funcion determinada

0 un problema. 56-7-11-12

1.3- Eleccién del instrumento de medicidn apropiado
Cuando queremos medir calidad de vida en un grupo de pacientes es esencial definir las
preguntas que contestard el instrumento. Esto permitira conocer la percepciéon que tiene el

individuo de su calidad de vida y aplicar intervenciones adecuadas en las areas en las que haya
problemas. 812-14-15-16

El Unico instrumento especifico que evalta Calidad de Vida en relacion a Nutricion ha

sido recientemente publicado, se validd en adultos y para aspectos predominantemente dietarios v
Para el propdsito del presente estudio se eligieron mediciones genéricas, elaboradas a

través del modelo psicométrico, de respuestas cerradas para pacientes pediatricos sanos y con
enfermedades agudas y crdnicas 18192021-2 EIl instrumento fue validado en espafiol para
Argentina en grupos de pacientes sanos y con enfermedades cr(')nicasls—23 La eleccién de un
instrumento genérico se origind en que la desnutricién afecta las capacidades individuales de
interaccién social, comportamiento, recreacion y escolaridad. Se eligi6 a los padres y cuidadores
como respondientes por la posibilidad de que los nifios con el antecedente de malnutricién

tuvieran compromiso cognitivo que no les permitiera contestar el cuestionario.

La calidad de vida relacionada con la salud fue medida utilizando Pediatric Quality of
Life Inventory: PedsQL™ Version 4.0 Generic Core Scale: (de ahora en mas PedsQL™.) en
sus versiones para padres de nifios de 5 a 7 afios y para padres de nifios de 8 a 12 afos,

originalmente descripta por Varni y col en las versiones en inglés y espafiol de Estados Unidos1®
4



Eﬂ, validada en espafiol para Argentina por Roizen M y col 2008% El cuestionario fue
administrado a los padres de los pacientes y controles con un periodo de recuerdo de un mes. El
PedsQL™ 4.0 tiene 4 dimensiones con un total de 23 items: Funcionamiento Fisico (8 items),
Funcionamiento Emocional (5 items), Funcionamiento Social (5 items) y Funcionamiento escolar
(5 items). El cuestionario ha sido ampliamente utilizado para comparacién de grupos2-#435 y ha
demostrado la capacidad de discriminar entre nifios sanos y los que tienen enfermedades agudas o

cronicas y entre diferentes afecciones182326-27-28-29

2- Desnutricion severa temprana y desarrollo cerebral.
La desnutricién proteico - caldrica es un sindrome clinico que se presenta cuando hay un

ingreso insuficiente, utilizacion inadecuada o pérdida excesiva de nutrientes.

La pobreza y diferentes enfermedades intervienen en su génesis. Las formas severas de

presentacion son marasmo y kwashiorkor 3031

La prevalencia de desnutricion disminuye en los paises desarrollados; pero las cifras
mundiales muestran 149 millones de nifios desnutridos (un 40% de la poblacion menor de 5
~ . . . . .32 R
afos). Los desnutridos severos representan un promedio de 3% a nivel mundial™ En Argentina

datos de 1995 *

mostraron una prevalencia de 1,3% de desnutridos severos en menores de dos
afos. El informe de CLACYD 34 del afio 2000 en Cdrdoba sefiala 2,3% de desnutricién en nifios
con desnutricion global sin discriminacién de grado de déficit y la Encuesta Nacional de

Nutricién y Salud 2004 3.9% de prevalencia®

s i . . . 3l
Los nifios desnutridos severos tienen actualmente un riesgo de mortalidad del 5% ™ al

32 . . . .
23.5% por lo que la sobrevida es la regla. Pasado el periodo de complicaciones agudas y de
recuperacion nutricional, preocupan las consecuencias funcionales de la malnutriciéon

particularmente las relacionadas con el desarrollo mental y aprendizaje.

Aunque hay trabajos que no muestran asociacion entre el nivel intelectual en edades
mayores y desnutricién severa temprana 36-37, se ha relatado que los déficit en el desarrollo
cognitivo y fracaso escolar persisten a pesar de la recuperacidn nutricional 30-31-38-39

Otros factores asociados a la desnutricion, como el déficit de micronutrientes, la pobreza

las infecciones, hospitalizaciones repetidas o prolongadas y el nivel de educacién de los padres
5



también pueden tener influencia negativa sobre el desarrollo intelectual y el rendimiento
escolar30-31-3840 Hay pocos estudios en humanos pero la relacién se ha investigado en animales.
Los estudios en animales permiten las comparaciones entre ratas y humanos en aspectos de
estructura y bioquimica, aislando factores de confusion, pero no en el comportamiento, que es
heterélogo. Por otra parte se corroboran las observaciones en poblaciones de humanos. Diversos
estudios experimentales han demostrado la relacidn entre el déficit de macro y micronutrientes y

la lesion estructural y funcional del cerebro31-41-42-43-44

2.1- Factores de confusidn. Otros factores que influyen en el desarrollo cerebral.

Estudios a largo plazo de nifios previamente malnutridos demuestran alteraciones
neuroldgicas y del comportamiento que son la secuela del episodio de malnutricion y no de
otros agentes ambientales. i

Los factores diferentes, aunque a veces relacionados con la malnutricion, que influyen
en el desarrollo cognitivo son:

Factores genéticos31-454647

Desventaja social y pobrezal-31-38-48-49-50-51-52

Infeccion u otras enfermedades asociadas28-3060

Deficiencias asociadas de Micronutrientes 30-3842-43-47-53-54-55-56-57

Hospitalizaciones repetidas o prolongadas30-38
Nivel de educacion de la madre >
Los factores socioeconomicos y las experiencias disponibles en el hogar 1-31-58-5960

Disfunciéon familiar 49-58-61-62

Susceptibilidad individual a un insulto *'-*-*

Depresion materna 456364
Exposicién a la violencia52-63
Contaminacion ambiental 6365

Malaria63. Estos ultimos cuatro mencionados, con evidencia que demuestra la relacion.

2.2- Manifestaciones clinicas del déficit de desarrollo cerebral.

Los efectos mas notables a largo plazo de la desnutricion precoz son los cognitivos y del
comportamiento 31-3866 Estos hallazgos se dan aunque el nifio haya presentado crecimiento
compensatorio 4548 Galler y col mostraron en un trabajo longitudinal realizado en Barbados

que, nifios con desnutricion moderada a severa antes del afio de edad, presentaban trastornos
6



de déficit de atencion cuatro veces mas frecuentemente que en sus compaferos de clase y
rendimiento pobre en los exdmenes de la escuela secundaria nacional, cuando fueron

evaluados a los 11 afios de edad 45

Con aportes nutricional y ambiental adecuados el crecimiento fisico puede ser cercano al

. o~ . . ..y 30 31
potencial genético pero existe una disociacion con el desarrollo mental ™ -

2.3- Mecanismos de lesion del Sistema Nervioso Central.
La relacion entre desnutricion y lesion del sistema nervioso puede explicarse por

factores que analizaremos a continuacién o por la asociacion de ellos.

2.3.1- Interaccién madre - hijo en desnutricion
Esta interaccion esta alterada en la desnutricion severa, hallazgo que ha sido mostrado

. 31 38 49
en animales y humanos ~-"-

Por un mecanismo de adaptacion a la disminucién en el ingreso de
nutrientes, el nifio desnutrido tiene una respuesta disminuida a los estimulos externos y a su vez
no estimula a los que lo rodean, como consecuencia la madre o cuidador responden menos al nifio
%031 a afectacion tan precoz de la relacién con la madre o cuidador agrava los déficit producidos

por la desnutricion &

OBrien en una investigacién realizada con pacientes portadores de retraso de crecimiento
hospitalizados mostr6 que los estados depresivos de las madres de lactantes en los primeros
meses de la vida pueden condicionar en el nifio un retraso en el crecimiento por el doble de lo

esperado cuando se corrigieron los factores de confusion64

Esta secuencia de trastornos en la estimulacion tiene consecuencias sobre la maduracién,

L . . 31 38
el aprendizaje y las relaciones interpersonales ™ -

2.3.2- Efectos del tratamiento de la desnutricion.

La estimulacion psicomotriz deberia estar involucrada en cada una de las etapas de
tratamiento de un desnutrido severo 30-31-6/-6869-70-71 Cravioto y DelLicardie 38 compararon a los
cuatro meses de tratamiento a nifios con y sin estimulacion psicomotriz durante la recuperacién
nutricional: las diferencias en el desarrollo fueron pequefias. Ambos grupos mostraban un

compromiso mayor en el area del lenguaje y comunicacion. Otras &reas afectadas fueron:
7



comportamiento motor, comportamiento personal y social, capacidad para resolver problemas,
coordinacion ojo-mano y comportamiento de categorizacion.

Grantam - McGregor y col 72y Evans y col B han mostrado que el estimulo cognitivo
sumado al tratamiento nutricional mejora los niveles de desarrollo en forma sustancial si se
compara con desnutridos que recibieron sélo tratamiento nutricional.

La suplementacion nutricional con aportes altos en el momento de la recuperacion,
evaluada en un trabajo de Frank y Zeisel mostré una mejoria en las pruebas de inteligencia en la

edad escolar 49

2.3.3- Déficit de nutrientes y alteraciones anatoémicas cerebrales.

En humanos que han padecido marasmo o kwashiorkor siendo menores de dos afios, el
tamafio del cerebro es menor, aun en adolescentes y adultos B Estos cambios pueden
observarse en tomografia axial computada de craneo con hipo desarrollo de la regién temporo -
parietal, lo cual pudiera corresponder a los cambios en la region hipo campal descriptos por
Galler &

La corteza cerebral estd hipo desarrollada en animales con escasa estimulacion 3138

Las alteraciones en la estructura y la funcién cerebrales han sido demostrados en ratas

con déficit inducidos de nutrientes, con retardo en la mielinizacion, disminuciéon en el nimero de

células y cambios en el patron de distribucion celular %1

2.3.4- Edad en el momento de la desnutricion y periodo critico del desarrollo.
La desnutricién afecta el patrén de maduracion bioquimica de un organismo en
crecimiento y produce retraso en el crecimiento fisico, algunas veces permanente, y es dificil

pensar que el sistema nervioso central no participe de ése retraso general %

Si la desnutricion es moderada o severay se presenta antes de los tres afios de vida podra
dejar secuelas permanentes en el desarrollo. Entre ellas retraso en el desarrollo cognitivo y

A 7677 , o . )
fracaso escolar = - - Los mas afectados son los nifios con marasmo o kwashiorkor de comienzo

precoz B

La duracion del cuadro de desnutricion tiene relacidn con las secuelas posteriores. Los
que permanecieron desnutridos por mas de cuatro meses presentaron cocientes de desarrollo

menores



Cravioto y DeLicardie informaron que los nifios que tenian un peso menor al de su

nacimiento a los 15 dias de vida mostraron un desarrollo menor a sus controles al afio de vida B

Los menores de un afio con desnutricion severa mostraron 82 puntos con la prueba de
desarrollo de Yale y 99,4 puntos en los controles tres afios y medio después de la recuperacion en

todas las areas, menos en el lenguaje ®

La disminucidn en el tamafio cerebral y los cambios bioquimicos, no explican las miles
de alteraciones que se han encontrado en desnutricion. La desnutricidn y otros insultos afectan los
eventos del desarrollo en formas distintas en diferentes partes del cerebro. El insulto puede dafar

estructuras y funcién cerebral antes del brote de crecimiento cerebral 318

El llamado periodo critico de desarrollo cerebral estd entre el segundo trimestre de la
gestacion y los 18 a 24 meses de vida postnatal en humanos 4581 Es el periodo de crecimiento

30 31 39 81 .
=777 Los cambios

rapido cerebral durante el cual cualquier insulto tiene su mayor impacto
producidos en este periodo son, con frecuencia, permanentes e irreversibles si se comparan con

las consecuencias y reversibilidad de los efectos de los insultos pasado este periodo vulnerable.

La malnutricién al igual que otros insultos afecta la secuencia controlada de hechos que
comprenden el desarrollo cerebral incluyendo nacimiento celular, migracion y diferenciacion,

pero en cada especie hay una secuencia de eventos para cada zona.

Tanto la genética como la epigenética determinan como va a desarrollarse un cerebro. Las
deficiencias nutricionales producen efectos epigenéticos a lo largo de toda la vida, por lo tanto si

los alimentos ingeridos en etapas tempranas de la vida actlan epigenéticamente pueden tener

efectos a largo plazo y tras generacionales 838

2.3.5- Estudios experimentales.
En una interesante revision de estudios experimentales, Galler y col plantean que los
efectos de la malnutriciéon implican cambios en la anatomia, quimica, fisiologia cerebrales y en el

comportamientodl



La revision se basa en los efectos de la malnutricion temprana sobre el sistema nervioso
central en general y efectos especificos sobre la region del hipocampo (una regidn
particularmente susceptible a un amplio espectro de insultos perinatales, entre ellos la

desnutricion). Otros estudios afirman asimismo que el déficit de nutrientes especificos afecta

zonas determinadas del cerebro 4344

2.4- Déficit de nutrientes y alteraciones funcionales.
Cambios groseros en EEG presentes en el desnutrido se corrigen con la rehabilitacién

.. . . 85
nutricional aunque el ritmo alfa permanece reducido

Los potenciales evocados auditivos muestran respuesta retrasada. &6

Galler y colaboradores mostraron en una serie de informes 4876 que entre los efectos a
largo plazo de marasmo en edades tempranas, hay déficit persistente de la coordinacion motora
fina aun en mayores de 18 afios. Los puntajes de Coeficiente Intelectual y Conservacion
permanecieron comprometidos en nifios con marasmo y kwashiorkor al llegar a la adolescencia,
si permanecian las mismas condiciones socio ambientales. Los déficit cognitivos no se mejoraron
en la adolescencia si habia antecedentes de desnutricion severa, a pesar de que en iguales

condiciones el crecimiento y el desarrollo puberal si estan retrasados en marasmo y no en
kwashiorkor 3048

Los desnutridos tienen un indice mayor de Sindrome de Déficit de Atencién: 60% en

nifos malnutridos contra 15% de controles al

En los examenes escolares se han informado puntajes bajos en nifios con antecedentes de

s . . S 3
desnutricién severa precoz, asociados o0 no a Sindrome de Déficit de Atencion

En la etapa aguda de desnutricion los estudios funcionales con escala de Gessel
mostraron un desarrollo muy por debajo de lo normal para la edad con un acercamiento durante
la rehabilitacién en nifios de 15 a 42 meses. Los menores de 6 meses no mostraron la misma
velocidad de mejoria y a veces no mostraron ninguna. La comunicacién y el lenguaje fueron las

funciones mas afectadas y las mas lentas en recuperarse 387
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Cuando menor es el peso real con respecto al esperado para edad y sexo, es menor el

coeficiente intelectual 8

Se encontr6 también un déficit significativo al utilizar test de Wechsler y otros en nifios

. . 7o 38
desnutridos tempranos en Indonesia 'y Méjico

Test de integracion sensorial en nifios de India, mencionados por Craviotto y

. . 38 R . . . . o
DeLicardie™ mostraron diferencias significativas comparados con controles eutréficos.

Test de integracion sensorial y test piagetianos muestran rendimiento bajo en

desnutridos y estdn asociados a trastornos del aprendizaje 486689

En resumen: Los nutrientes modifican la plasticidad neural y la funcién neuronal lo cual
resulta en alteraciones del comportamiento cognitivo y emocional a corto y largo plazo. Las
investigaciones muestran que déficit especificos de nutrientes condicionan a su vez

alteraciones en las vias moleculares, que cambian cascadas de sefiales y finalmente la

estructura y la funcién neuronales 43-82-8490

2.5- Déficit en el desarrollo y fracaso escolar.

Vivir en ambientes relacionados con la desnutricién no favorece el desarrollo pero aun
asi hay diferencias en los desnutridos tempranos que contribuyen a la disminucion en el
rendimiento escolar y aprendizaje % La ingesta insuficiente de nutrientes causa per se
subnormalidad mental 40 Los sobrevivientes de malnutricion severa padecen una alteracidn en el
rendimiento intelectual y la capacidad para aprender que hacen dificil el aprovechamiento de la
asistencia al colegio y que pueden tener su origen en anomalias estructurales o funcionales
secundarias a déficit de nutrientes %

Estas alteraciones pueden resumirse en:

-Alteracion de la integracidn visual-cinestésica, necesaria para el aprendizaje de la
escritura.

-Alteracion de la integracion visual-auditiva, necesaria para el aprendizaje de la lectura.

La alteracion neuro integrativa producida por la malnutricion genera una incapacidad

.. . ;. . . 313891 . - .
para adquirir habilidades basicas en el aprendizaje ™ -"-~ Al entrar al sistema de educacién con

1



un retraso, nunca podran igualar a sus pares. A la vez la situacién puede influir para que sus
maestros se comporten con ellos de forma tal que refuercen la probabilidad de un rendimiento

inadecuado.

Otra hipotesis 3 plantea que no se requieren anomalias en la estructura o funcién
cerebrales. El mecanismo involucrado en este caso seria:

1- La desnutricion genera una menor respuesta al ambiente con reduccion del tiempo para
aprender.

2- La interrupcidn del aprendizaje en un periodo critico especifico produciria a largo plazo
consecuencias mayores, cuanto mayor sea el lapso de interrupcion del periodo critico del
desarrollo. Las consecuencias serian anomalias en la emergencia secuencial de un
aprendizaje dado o re direccionamiento inadecuado del desarrollo.

3- Cambios en la motivacién y personalidad relacionados con el vinculo alterado que tiene el

desnutrido con su madre o cuidador, reduciendo la interacciéon adulto-nifo.

3- Planteo de Hipdtesis
Los nifios en edad escolar con antecedentes de desnutricién temprana severa, muestran
secuelas en las areas biol6gica, psicoldgica y de interacciéon social que deterioran su calidad de

vida.

4- Objetivos.

Objetivo general
Evaluar la calidad de vida en nifios en edad escolar con antecedentes de desnutricion

severa temprana.

Objetivos especificos
S Analizar el grado y calidad de la actividad fisica en acciones comunes de la vida diaria,
problemas emocionales, la competencia social y los problemas escolares de los nifios de

la muestra.

12



S Explorar en éste grupo de nifios los logros educativos y eventuales problemas,

correlacionandolos con variables demograficas, de salud y psicosociales.

13



V- Disefo.

- ElI modelo de investigacion fue de campo, descriptivo y correlacional, de casos y
controles anidado.

- Unidad de anélisis: Familias de nifios en edad escolar con antecedentes de

desnutricién severa temprana

1- Poblacion.

Los pacientes fueron nifios 1) en edad escolar entre los 5y los 12 afios, 2) con
antecedentes de desnutricion severa antes de los 24 meses de edad, 3) que estuvieron internados
para su recuperacién en el Hospital de Nifios de la Santisima Trinidad.

Los pacientes fueron excluidos si 1) tenian enfermedad asociada al cuadro de
desnutricion, 2) un retraso del desarrollo de causa determinada. Si el nifio hubiera tenido una
enfermedad diagnosticada posteriormente al alta hospitalaria, relacionada con una alteracién en
la CVRS, fue excluido en una segunda instancia.

Los controles fueron nifos sin antecedentes de desnutricion, hermanos en edad escolar del
caso estudiado, sin enfermedades crdnicas que pudieran modificar la calidad de vida.

Los datos fueron recolectados entre marzo de 2009 y mayo de 2010

2- Identificacion, definicion y clasificacion de variables.

Identificacion de variables

» Edad de los casos y controles en el momento de realizar la encuesta.

e Sexo.

e Edad de los casos en el momento de presentar desnutricidn severa.

 Nivel socioeconémico
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Instruccién de la madre.

Presencia de la madre en el hogar.

Estabilidad familiar. Familia uni o biparental

Creencias /Practica religiosa.

Escolaridad del nifio.

Puntaje total de PedsQL™ 4.0

Dimensién/Funcionamiento fisico.

Dimension/Funcionamiento emocional.

Dimensién/Funcionamiento social.

Dimensién/Funcionamiento escolar

Definicién de variables
Edad: se expresd en decimales.
Desnutricion severa: se utilizo la clasificacion adoptada por World Health Organization
en Manual de Manejo de desnutricion Severa@ﬁy se aplico a los datos antropométricos de
las historias clinicas para unificar la comparacién con la mencionada referencia 93-9%4-9%-9%
m Peso para latalla: <-3 DS (<70%)
m Talla parala edad: <-3 DS (<85%)
m  Desnutricién con edema simétrico
Antropometria actual: los datos de peso y estatura disponibles en el centro de atencidn
primaria de salud, en la Gltima consulta del paciente y de sus hermanos controles.
Nivel socioecondmico (NSE): se construyd con datos de escolaridad, estrato socio-

ocupacional del jefe de hogar y la calidad de la vivienda. La clasificacion en estratos
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socioeconémicos se realizd con las pautas de CESNI97y la modificacién de CLACyD que
resume seis estratos en tres, clasificandolos en: | Estrato Alto y Medio, Il Estrato Bajo y
1l Estrato Muy bajo%Anexo 1

Escolaridad de la madre, cuidadores y/o sostén familiar: Se refiere al grado de
estudios alcanzados. La clasificacion incluye: Analfabeta/o o con estudios primarios
incompletos (analfabetismo funcional), estudios primarios completos, estudios
secundarios incompletos, estudios secundarios completos, estudios terciarios incompletos,
estudios terciarios completos.

Escolaridad del paciente y sus controles: Se refiere a la adecuacion de acuerdo a que los
nifios asistieran al grado correspondiente a su edad y el tipo de escolaridad: 1- Escolaridad
normal o acorde con la edad cronologica, 2- Escolaridad retrasada: cuando el grado al que
asiste el nifio es inferior al correspondiente para la edad cronolégica. Se considera
repitente al nifio que debe volver a cursar un afio lectivo. 3- Escolaridad especial: en
colegios o escuelas de ensefianza diferenciada para nifios con trastornos permanentes del
aprendizaje 4- Sin escolaridad o interrumpida: se refiere al nifio que teniendo edad para
estar escolarizado no hubiera comenzado la escuela o hubiera abandonado los estudios
antes de completar los ciclos obligatorios primarios y secundarios.

Religiosidad: Se pregunté sobre la participacion en una comunidad religiosa y/o
concurrencia a servicios. No se utilizaron encuestas especificas.

Calidad de vida Relacionada a la salud: se analizé considerando 23 items incluidos en
cuatro Dimensiones y dos puntuaciones resumidas de Salud fisica y Salud Psicosocial,
como sigue:

m Dimension/Funcionamiento fisico: evaluacion del estado funcional en
actividades de la vida diaria con items que analizan juego e independencia
motriz

m Dimension/Funcionamiento emocional: evaluacion de aspectos
emocionales con items que analizan estados de angustia o ansiedad

m Dimension/Funcionamiento social: evaluacion del funcionamiento
interpersonal con items que analizan la relacién con pares y amigos.

m Dimension/Funcionamiento escolar: evaluacion del desempefio cognitivo

con items que analizan el rendimiento en la escuela.
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m La puntuacion resumida de Salud Fisica: es igual a Funcionamiento
fisico

m La puntuacion resumida de Salud Psicosocial: es igual a la suma de los
puntajes de los Funcionamientos Emocional, Social y Escolar divididos

por el nimero de items respondidos en estas tres dimensiones

3- Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos.

Se revisaron historias clinicas de pacientes con diagndstico de desnutricién severa antes
de los 24 meses de vida, de las 357 historias clinicas analizadas codificadas como desnutricién
severa, 48 pertenecian a pacientes en quienes se podia descartar enfermedad organica de base de

acuerdo a los datos de la historia archivada en el hospital.

El primer contacto fue sucesivamente: 1) llamado telefénico a la familia 2) llamado
telefonico o concurrencia al centro de salud correspondiente al domicilio del paciente, 3)
concurrencia a la vivienda (Cérdoba capital e interior) 4) busqueda por referencias de familiares
y vecinos, oficinas municipales o policia local. Se confirmo con el primer acercamiento que en 21
de los 48 pacientes se habian realizado diagndsticos de enfermedad, posteriores al alta, que
constituian criterios de exclusion. Fueron elegibles por lo tanto 29 pacientes. Ver en Anexo 2 y

Figura 2 los diagramas de flujo correspondientes.

Se utilizé una férmula de presentacién uniforme para todas las entrevistas que consta en el
Anexo 3- Se requirié consentimiento informado de los padres para la participacion en el estudio

que consta en el Anexo 4

Se realiz6 la entrevista en el domicilio, a los padres o cuidadores administrando los
formularios de encuesta PedsQL™ 4.0. Anexo 5. En los dos pacientes residentes fuera de la
Provincia de Cdrdoba tomamos la encuesta en forma telefdnica previa lectura del consentimiento

informado que se envié luego por correo formal.

La informacién obtenida fue confidencial y no se publicard ningln dato que permita

identificar a los participantes.
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Los instrumentos de recoleccion de datos fueron:

a) Cuestionario cerrado de recoleccion de datos sobre: edad de los casos y controles en el
momento de la entrevista y en el momento del diagndstico de desnutricién, sexo,
constitucion familiar y nimero de hermanos, religiosidad, grado del nivel inicial, primario
0 secundario al que asiste el nifio, escolaridad normal o especial. Instruccion de la madre
y del sostén familiar, ocupacion del sostén familiar y caracteristicas de la vivienda para
estimacion del Nivel Socio Econdmico (NSE). Para el NSE se tomaron los datos de la
Historia Clinica y se corroboraron con la entrevista en el momento de la encuesta.
Anexo 1

b) Formulario de calidad de vida pediatrico: PedsQL™ 4.0 Anexo 5 El formulario fue
enviado desde Lyon, Francia previo acuerdo de utilizacidn que se puede leer en el
Anexo 6

Se tom6 una muestra previa por conveniencia, para probar la aplicacion del cuestionario en

10 familias de nifios entre 5y 12 afios de edad, asistidos en el Hospital de Nifios de la Santisima
Trinidad por enfermedad aguda, con caracteristicas socio econémicas y culturales similares a los
pacientes de la muestra. La aplicacidn resulto facil y las familias no mostraron dificultades

especiales en la comprensidn de los items y respuestas.

La calidad de vida relacionada con la salud fue medida utilizando Pediatric Quality of
Life Inventory: PedsQL™ Version 4.0 Generic Core Scale: (PedsQL™.) en sus versiones
para padres de nifios de 5 a 7 afios y para padres de nifios de 8 a 12 afios 18, validada en espafiol
para Argentina (autor: Varni et al 1999 24, 200126y 200718 Roizen y col 200823) El cuestionario
fue administrado a los padres de los pacientes y controles con un periodo de recuerdo de un mes.
El PedsQL™ 4.0 tiene 4 dimensiones con un total de items de 23: Funcionamiento Fisico (8
items), Funcionamiento Emocional (5 items), Funcionamiento Social (5 items) y Funcionamiento
escolar (5 items). La puntuacion resumida de Salud Fisica (8 items) es igual a Funcionamiento
fisico, la puntuacion resumida de Salud Psicosocial (15 items) es igual a la suma de los puntajes
de los Funcionamientos Emocional, Social y Escolar divididos por el numero de items

respondidos en estas tres dimensiones29 Se utiliz6 el mddulo genérico de PedsQLTM.

Los items de PedsQL 4.0™ usados en el presente trabajo utilizan escalas de Likert de 5
puntos que indican: 0 nunca fue un problema, 1 casi nunca fue un problema, 2 algunas veces fue

un problema, 3 casi siempre fue un problema, 4 siempre fue un problema:_}%
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En el procedimiento se revierte el puntaje transformandolo en una escala de 0 a 100:
0=100, 1=75, 2=50, 3= 25, 4=0. Los puntajes de cada escala se computan como corregidos: la
suma de los items dividido por el numero de items respondidos en cada dimension. Los puntajes

, . . . . 18
mas altos significan mayor calidad de vida relacionada con la salud

El rango de mediciones se bas6 en el porcentaje de puntajes en los extremos de la escala.
El puntaje méaximo posible (efecto techo) y el minimo posible (efecto suelo) se consideraron

cuando alguna de las dimensiones analizadas sobrepasé el porcentaje de 15%.

Todos los datos fueron recolectados en forma personal; en un caso de analfabetismo
primario en una madre, la encuesta se realizé con la asistencia de una colega y vecinos, en un
caso de analfabetismo funcional se requirié la colaboracion de un familiar para leer el
consentimiento informado. Se evalio el requerimiento de ayuda para comprender algun item, el
tiempo para completar la encuesta y pérdida de items respondidos. Se comunico a las familias
que podian solicitar informes sobre los resultados del trabajo. Se hizo un obsequio simbdlico a

cada uno los nifios participantes que consistié en un libro de cuentos clasicos.

4- Metodologia estadistica.
Con los datos obtenidos se gener6 una base en una planilla de calculo de Microsoft Office
Excel 2007.

El andlisis descriptivo de las variables fue efectuado a partir de las medidas de resumen
para las variables mensurables y a partir de la presentacion de frecuencias para las variables
categoricas. El procesamiento estadistico de los datos categorizados se efectué como anélisis
bivariado, a través de datos categéricos. En el analisis de diferencias de proporciones se utilizé la
prueba de chi cuadrado y en la diferencia de medias se utilizO6 ANOVA. La relacién entre las
variables analizadas fue explorada a partir de analisis multivariado y en todos los casos
se establecié un nivel de significacion de p < 0,05. Los datos fueron procesados con el programa

InfoStat.
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V- Consideraciones éticas

El protocolo de trabajo fue aprobado por la Direccién de la Carrera de Doctorado de la
Universidad Catdlica de Cordoba; Comision de Investigacion del Comité Interdisciplinario de
Capacitacidon, Docencia e Investigacién del Hospital de Nifios de la Santisima Trinidad de
Cérdoba; Comité Institucional de Etica de la Investigacion en Salud (CIEIS del Nifio y del
Adulto del Polo Hospitalario) y Consejo de Evaluacién Etica de la Investigaciéon en Salud

(CoEIS) del Ministerio de Salud del Gobierno de Cérdoba.

20



V- Resultados.

De acuerdo a los objetivos planteados en la presente tesis, se presentan los resultados de la
investigacion en el siguiente orden: 1. La descripcién de las caracteristicas socio demograficas de
los grupos estudiados. 2. Diagnoésticos nutricionales de los pacientes de la muestra. 3. Andlisis de
la aplicacion del formulario de CVRS. 4. Correlacion entre CVRS y caracteristicas socio

demograficas de la muestra.

1. Caracteristicas socio demogréaficas de los grupos estudiados.

Las entrevistas para evaluacién de la CVRS se realizaron en 53 nifios (25 casos y 28 controles en
edad escolar) de 25 familias. El tiempo transcurrido entre el diagndstico inicial de desnutricion y
las entrevistas fue entre 3,5 y 9,9 afios. Se requirieron entre uno y seis contactos previos a la
localizacion de los entrevistados ya que 13 de las 25 familias habian cambiado de residencia una
0 méas veces. Los domicilios se encontraban: a) En la Provincia de Cérdoba: 12 en Cérdoba
Capital, 2 en Las Varillas y 1 en las siguientes localidades: Almafuerte, EI Arafiado, La Calera,
Malaguefio, Pajas Blancas, Pilar, Oliva, Salsipuedes, Unquillo. b) En la Provincia de La Rioja: 1
en La Rioja Capital y 1 en Chamical. Las mencionadas localidades tenian una poblacién entre
109 y 1 368 300 habitantes con cuatro de ellas por debajo de 10.000 habitantes (datos del Censo
Nacional de Poblacion, Hogares y Viviendas 2001 del INDEC)

Figura 1. Localizacidon geografica de los domicilios de las familias encuestadas.

m Cordoba Capital
m Las Varillas
= Almafuerte
= Fl Arafiado
1 m La Calera
= Malaguefio
m Pajas Blancas
= Pilar/Oliva
m Salsipuedes
= Unquillo

m La Rioja
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La edad en el momento de la realizacion de la encuesta fue de 7,52 afios con un rango de
5,00 afios a 10,77 afios para los casos y 9,42 afios con rango de 5,18 afios a 12,99 afios para los

controles.

De los 29 pacientes elegibles fueron enrolados 25 (86%), 19 de ellos tenian 30 hermanos en edad
escolar. De los 30 controles elegibles se enrolaron 28 (93%). De acuerdo a lo explicitado en la
seccion de Material y Métodos como criterios de inclusién y exclusion, en el Anexo 3 y la
Figura 2 se observan los diagramas de flujo correspondientes. Se excluyeron en segunda
instancia 3 de los casos elegibles, uno de ellos fallecido a los dos afios de vida y dos por
enfermedades que podian afectar por si mismas la CVRS. De los controles elegibles se

excluyeron 2 por diagndsticos de Asma y enfermedad celiaca.

Figura 2. Diagrama de flujo de la inclusién de casos y controles.

Familia rehdsa

contestar n=1 Excluidos por
. enfermedad crénica
Excluido. =

n=l, fallecido

Excluidos.
n=I, tumor ocular
n=I, trauma de
craneo severo

— Enrolados N=28

Enrolados n=25

Nota: Complementa al Diagrama de flujo en el Anexo 3

Entre los casos hubo 16 mujeres (64%) y 9 varones (36%); entre los controles 16 eran

mujeres (57 %) y 12 varones (43%), con una predominancia de nifias en los dos grupos; no se
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observaron diferencias significativas en la distribucion del sexo entre los dos grupos por lo cual

se considera que la variable sexo no influyé en los resultados.

Se presenta en la Tabla 1 el resumen de las caracteristicas socio demograficas de los

casos y controles.

Tabla 1. Caracteristicas socio demograficas de la muestra por casos y controles. Expresadas

en nimeros absolutos y porcentajes.

Variable Casos Controles
n (%) n (%)
Participantes 25 28
Sexo
Femenino 16 (64%) 16 (57%)
Masculino 9 (36%) 12 (43%)
Escolaridad
Adecuada para la edad 20 (80%) 21 (72%)
Retrasada para la edad 5 (20%) 7 (28%)

En el analisis de nivel socioecondmico (con las variables de vivienda, educacién y
situacidn laboral), se sumaron los puntajes obtenidos en cada una de las variables de Nivel Socio
Econdmico, segun criterios del Centro de Estudios sobre Nutricién Infantil, obteniéndose un
puntaje de 19 puntos (moda) y rango entre 6 y 36 puntos. En las categorias de NSE equivalentes
de CLACyD Ila mayoria de las familias se encontraron en el estrato socio econémico mas bajo:
se agruparon en el Estrato | (Alto-medio): 2/25 (8%), en el Estrato Il (Bajo): 3 de 25 (12%) y en
el Estrato 111 (Muy bajo): 20/25 (80%). Predomina, por lo tanto, el desempefio en tareas de baja
calificacion en areas de mantenimiento, construccion, personal inestable y servicios ocasionales.
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El indice de Hacinamiento fue alto en 13 de 25 familias (52%), moderado o bajo en 9 de ellas

(36%) y sin datos en las restantes 3 (12%).

La escolaridad de la madre fue predominantemente primaria completa (21/25), dando un
porcentaje de 84%; observandose una madre analfabeta y una madre con terciario completo en

los extremos. El porcentaje de analfabetismo funcional fue de 12% (3/25).

Las familias de la muestra fueron biparentales en 13 casos de 25 (52%). Las familias
mono parentales lo eran por solteria de la madre o separacién de la pareja; en todas las familias

analizadas la madre estaba a cargo de la crianza.

Los cuidadores manifestaron en 19 de las 25 familias tener creencias religiosas (76%);
15 de 25 (60%) dijeron tener practica manifestada por la participacion en servicios religiosos. En

4 de ellas (16%) no se obtuvo respuesta.

La escolaridad por debajo del nivel apropiado para la edad se observo en 5 de 25 casos
(20%) y 7 de 28 nifios en el grupo de los controles (28%). Del total de retrasos 11 lo fueron de 1
afio (alumnos repitentes) y el restante de dos afios: Una nifia en el grupo de los casos con 6 afios
de edad no habia ingresado a la escolaridad inicial. Uno de los nifios del grupo de casos asistia a

escolaridad especial.

Para resumir los datos destacables de las caracteristicas socio demograficas de las familias

analizadas se presenta la Tabla 2.

En virtud de la caracteristica de seleccion de la muestra, explicitada en la seccion
Metodologia, los grupos analizados presentaron una distribucién homogénea en sus

caracteristicas socio demogréficas.
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Tabla 2. Caracteristicas socio demograficas de las familias de la muestra. Expresadas en

nimeros absolutos y porcentajes.

Variable n (%)

Descripcion del estado marital de los padres
Casado o familia biparental 13 (52%)
Otros: solteros, separados 12 (48%)

Nivel de educacion de la madre

Analfabeta 1 (4%)
Primaria incompleta 2 (8%)
Primaria completa 21 (84%)
Secundaria completa 0
Terciaria o universitaria completa 1 (4%)
Creencias religiosas 19 (76%)

Puntaje NSE

Estrato | 2 (8%)
Estrato Il 3 (12%)
Estrato 111 20 (80%)

2. Diagnésticos nutricionales.

La edad de los pacientes en el momento del diagndéstico de desnutricion fue de 1,32 + 0,13
aflos, con un rango que oscilé entre 0,23 afios y 2,00 afios. Durante la internacion inicial no se

diagnosticé ninglin caso de Kwashiorkor en los pacientes incluidos.

La antropometria actual mostré que la media de puntaje z de peso en los casos fue de -1,36 vy
de -0,49 en los controles. La diferencia entre las medias fue significativamente mas baja en los

casos (p<0,05). Figura 3.
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Figura 3. Comparacién de las medias de Puntaje z para el Peso actual de Casos y

Controles.

Puntajes z menores de - 2 significan déficit de peso para la edad.

La media de talla en la antropometria actual fue més baja en los casos (z de talla -1,44) que en
los controles (z de talla -1,33), lo cual podria estar indicando una evolucién cronica del estado de

desnutricién entre los pacientes incluidos como casos. Ver Figura 4.

26



Figura 4. Comparacién de las medias de Puntaje z para la talla actual de Casos y

Controles.

-1,26

-1,28 Casos Controles
-1,3

-1,32

-1,34

-1,36

-1,38

-1,4

-1,42

-1,44

-1,46

Puntajes z menores de - 2 significan déficit de peso para la edad.

3. Analisis de la aplicacidn del formulario de CVRS. Respuestas al cuestionario.

La aplicacion de la encuesta PedsQL 4.0TM demandd un tiempo de llenado de 5 minutos
(maximo 15minutos). Respondieron a la encuesta: la madre (n= 18), el padre (n=3) y otros

(madre y padre: n=2 y tia y abuela convivientes n= 2)
Tres de los entrevistados requirieron ayuda minima para contestar la encuesta y dos de ellos
ayuda moderada: una madre analfabeta y una madre con primario completo que dijo depender de

su esposo para leer, lo cual representa un porcentaje de 12%.

La pérdida de datos en las respuestas a la encuesta de parte de padres o cuidadores fue

minima con un total de 7 items no respondidos en el total de 1219 items indagados (0,6%).
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Los items cuya respuesta en la escala correspondieron al puntaje 0 fueron 23 en el total de
1219 indagados (1,9% de los items respondidos con la puntuacion minima). Los puntajes

corregidos no resultaron 0 en ningln caso.

Puntaje corregido total de CVRS.

En la encuesta realizada a los padres y cuidadores el puntaje total observado de PedsQLTM
fue significativamente menor en los casos en comparaciéon con los controles. Se observo una
media de 80,82 + 1,94 puntos para los casos y 89,18 +1,84 puntos para los controles (p < 0,01).

El puntaje minimo observado fue de 57,60 puntos en los casos; 73,86 puntos en los
controles y el maximo de 100 para ambos grupos No se observo efecto suelo ni techo: tanto casos

como controles presentaron 8% de puntaje maximo.

Puntaje corregido de la Dimensién Fisica: Salud Fisica.

El puntaje observado en la dimension fisica de PedsQL TMfue significativamente menor
en los casos que en los controles; mostré una media de 87,75 + 3,37 puntos para los casos y 94,75
+1,87 puntos para los controles; significando menor salud fisica para los primeros. La
comparacion de medias de puntaje fisico corregido casos versus controles muestra diferencia

significativas (p < 0,05).

El puntaje minimo observado fue de 34,37 puntos para casos y 53,12 puntos para
controles y el maximo 100 puntos para ambos grupos. Se observo efecto techo en 30 % de casos

y 61% de controles.

Puntaje de Salud Psicosocial.

Los pacientes con antecedentes de desnutricién mostraron un puntaje total més bajo en la
salud psicosocial que sus controles sanos. Los puntajes medios fueron 77,77 £ 2,90 puntos y

86,57 £1,42 puntos para casos y controles respectivamente (p < 0,05).

El puntaje minimo observado fue de 46,66 puntos para casos y 66,66 puntos para

controles y el maximo 100 puntos. Aunque como se leerd mas adelante, las dimensiones que
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integran la salud psicosocial: dimensiones emocional, social y escolar muestran efecto techo en el
analisis por separado; el mismo no se observd aqui ya que la maxima puntuacion se dio en 12 %
de casos y 3,6% de controles. Se presenta en la Figura 5 la comparacion entre las variables de

Puntaje fisico y psicosocial

Figura 5. Comparacion de los puntajes de Salud Fisica y Salud Psicosocial en Casos

y Controles.

Los puntajes mayores de PedsQL4.0 indican mejor calidad de vida. Valor méximo 100 puntos y valor

minimo O puntos

Puntaje corregido de la Dimensién Emocional.

La dimension emocional mostré tener un puntaje significativamente menor en los
pacientes, casos de la muestra comparado con los controles sanos con una media de 67,80 £4,40
puntos y 78,75 £2,96 puntos respectivamente (p <0,05)

El puntaje minimo observado fue de 15,00 puntos para casos y 50,00 puntos para
controles y el maximo 100 puntos para ambos grupos. No se observo efecto suelo; se observo

efecto techo en los controles con el 17,8% de encuestas con el maximo puntaje.
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Puntaje corregido de la Dimensién Social.

Los pacientes con antecedentes de desnutricibn mostraron tener puntajes
significativamente menores que sus controles sanos en la dimension social. Las medias de

puntuacién fueron de 88,80 +3,05 puntos y 95,71 +1,52 puntos respectivamente (p <0,05)

El puntaje minimo observado fue de 55,00 puntos para casos y 70,00 puntos para
controles y el maximo 100 puntos para ambos grupos. No se observo efecto suelo. Se observo

efecto techo: 52 % de casosy 71,4 % de controles con puntaje maximo.
Puntaje corregido de la Dimensién Escolar.

Los pacientes con antecedentes de desnutricibon mostraron tener puntajes
significativamente menores que sus controles sanos en la dimensidn escolar. Las medias fueron
74,58 * 3,80 puntos para los casos y 85,00 £3,51 puntos para controles (p < 0,05).

El puntaje minimo observado fue de 30,00 puntos para casos y 40,00 puntos para
controles y el maximo 100 puntos para ambos grupos. No se observo efecto suelo. Se observéd

efecto techo: 20 % de casos y 39,3 % de controles mostraron la méaxima puntuacidn

Para presentar el resumen de los puntajes de la encuesta PedsQL™ 4.0 Generic Core

Scale se afiade la Tabla 3
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Tabla 3. Descripcién de la escala de la Versién en Espafiol para Argentina de PedsQLTNI 4.0

respondida por los padres o cuidadores de los nifios de la muestra.

Notas: * los valores de p<0,01 y p<0,05 estan basados en el anélisis de lavarianza con  Test de Tukey

n se observa efecto techo. Los puntajes mayores de PedsQL indican mejor calidad de vida. Rango (0 a 100)

4. Correlacion entre CVRS y caracteristicas socio demograficas de la muestra.

El tamafio y las caracteristicas de la muestra no permitieron comprobar el nivel de

correlacion entre las variables dependientes de logros fisicos, emocionales, sociales y
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escolares de los nifios, con las variables independientes demograficas, de salud y

psicosociales de las familias estudiadas.
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VI1I- Discusion

La desnutricién en nifios pequefios continda siendo un problema grave de salud en
nuestro pais y el mundo. Necesita de programas de prevencion estatales ya que una vez instalado,
produce consecuencias a largo plazo sobre el nifio y su familia. Las secuelas sobre el sistema
nervioso central condicionan un retraso en la adquisicion de habilidades, dificultades en el
aprendizaje, en la retencion de lo aprendido, menor capacidad de adaptacion y pérdida de
oportunidades de educacion y laborales en edades posteriores. Hay ademas un efecto ecolégico
denominado el “efecto espiral” en que estas secuelas produciran nuevamente desnutricion en la

descendencia del individuo desnutrido y nuevo comienzo del ciclo.

En el presente trabajo se evalu6 una muestra de nifios escolares con antecedentes de
desnutricién severa temprana. Se compar6 su estado de calidad de vida relacionada con la salud
con sus pares hermanos convivientes sanos. Esta relacion entre calidad de vida y desnutricion no
ha sido referida en la literatura consultada, por lo cual podria representar una contribucion al
andlisis de calidad de vida relacionada a la salud en enfermedades crénicas que incluyan a la

desnutricidn entre sus complicaciones.

Los datos demograficos de las familias de la muestra revelan la pertenencia a un grupo
social desfavorecido. La familia méas frecuentemente descripta aqui integra el estrato social bajo o
muy bajo, con sostén familiar en empleos informales o temporarios en 8 de cada 10 encuestados.
Mas de la mitad vivian en casas pobres y hacinados, y la mayoria de las madres habia cursado
s6lo la educacion primaria completa. Estas situaciones socio demograficas que fueron previas a
la internacion de nuestros pacientes, y se mantenian en el momento de la encuesta, encierran un
riesgo de escasa disponibilidad de alimentos y negligencia que pueden relacionarse con
desnutricién en ausencia de causa organica 31-99-100-101 En el trabajo de Mohsena en Bangladesh
los hijos de madres poco educadas mostraron en promedio casi 1 desvio estdndar por debajo para

peso/edad y talla/edad que los hijos de madres con educacién superior 19

Otros factores familiares y sociales presentes entre los encuestados se corresponden con

negligencia y riesgo nutricional. Han sido descriptos en diferentes investigaciones que prueban
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esta correlacidn, la inestabilidad en el empleo ™, pobreza ™~ . la familia monoparental&y el
indice de hacinamiento5l Baxter Jones publico la demostracion de la relacién negativa
significativa entre indice de hacinamiento y tasa de ganancia de peso, independientemente del
peso inicial, en 516 nifios de la cohorte de Aberdeen de 192151 El estudio CLACyD realizado en
Cordoba con una cohorte de nifios seguidos longitudinalmente desde su nacimiento, mostrd el
doble de desnutridos que lo esperado para las prevalencias locales en el Nivel Socio Econémico

inferior B

La mayoria de las familias de la muestra (mas de dos tercios) afirmaron tener creencias o
practicas religiosas. Apaz describié en 2008 un porcentaje similar (70,5%) en un grupo de
pacientes con enfermedad reumatica en Cdrdoba 1-‘BEn adultos se ha mostrado que la evolucién
de las enfermedades puede mejorar cuando los pacientes las afrontan con espiritualidad 14106 Hay
pocos trabajos que hayan evaluado ésta relacion en familias de nifios enfermos; los deseos de
tener a la religion como parte del bienestar clinico no se tiene en cuenta en las investigaciones

clinicas ni en la practica médical®

Cotton y col 105107 analizaron en dos investigaciones que relacionan CVRS vy
espiritualidad en adolescentes con enfermedades crdnicas y sus familias: en la primera no hubo
relacidn significativa entre CVRS y espiritualidad, aunque la mayoria de los padres afrontaron la
enfermedad de sus hijos con estrategias de espiritualidad. En la segunda se concluydé que el

bienestar religioso tuvo una asociacion positiva discreta con los datos de salud mental.

Probablemente las creencias religiosas se asocian a cuestiones importantes para convivir
con las enfermedades aportando felicidad, alegria, satisfaccion vital en las familias, lo cual se
relaciona claramente con calidad de vida. En nuestro trabajo la muestra no permite extraer
conclusiones, sin embargo seria de valor considerar los aspectos espirituales en nuestros

pacientes y sus familias.

La escolaridad retrasada no fue diferente en los casos y controles de la muestra ya que
representaron en nuestro trabajo la quinta parte de los encuestados. Alaimo y col en un anélisis
de regresidn realizado en 3286 nifios de 6 a 11 afios y 2063 adolescentes de 12 a 16 afios con
alimentacion insuficiente, mostraron, después de ajustar las variables de confusidn, que los nifios

de 6 a 11 afios presentaron menores puntajes en aritmética, mas probabilidades de haber repetido
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un grado, consulta psicoldgica, y dificultades para llevarse bien con otros nifios. Los
adolescentes de 12 a 16 afios mostraron mas probabilidades de haber consultado a un psicélogo,

haber sido suspendidos en la escuela y dificultades para llevarse bien con otros nifios40

Sameroffy col, analizaron en un estudio longitudinal, los puntajes de inteligencia de un
grupo de nifios a los 4 y 13 afios, relacionandolos con 10 factores de riesgo familiares y sociales,
mostrando que los coeficientes intelectuales mas bajos se asocian a la suma de factores de riesgo
mas que a cada uno de ellos individualmente IBLa raiz del bajo rendimiento académico en 2 a 3
de cada uno de los nifios participantes por lo tanto no seria s6lo el antecedente de desnutricidn,
sino que podrian mezclarse otros factores asociados, por ejemplo: el bajo nivel de escolaridad

materna y el empleo poco calificado del sostén familiar.

Nuestros pacientes estuvieron gravemente desnutridos en una edad temprana, con riesgo
de secuelas importantes a mediano y largo plazo. La media de puntaje z para peso y talla en casos
y controles en la antropometria actual se muestra en desvios menores a < 2 como se puede
observar en las Figuras 2 y 3. No contamos con datos de seguimiento del estado nutricional, sin
embargo, aunque la talla es multifactorial, el hallazgo de un puntaje z de talla, menor en los casos
comparados con sus hermanos controles pareceria indicar una evolucion cronica. Las secuelas
serdn mas graves si la carencia nutricional es severa y persiste en el tiempo; aln asi se han
descripto en animales y humanos consecuencias permanentes en las formas leves y moderadas de
desnutricién 109-110111-112 a maéas largo plazo los nifios desnutridos no tendran las mismas
oportunidades de trabajo que sus pares no desnutridos; la productividad y capital humano se

afectaran en el adulto 113114115

La prevalencia de desnutricion grave es baja en general, sin embargo, independiente de su
origen, el que el paciente llegue a esta situacion de compromiso vital es inaceptable. La
declaracidn conjunta de la Organizacién Mundial de la Salud y la Fundacién de Naciones Unidas
para la Infancia estima una prevalencia aproximada de 3,22% y 3,27% usando las tablas de
referencia OMS 2006 para P/T y Circunferencia Braquial respectivamente 116 ODonnell refirio
para Argentina prevalencias promedio de 3% IUEn un trabajo realizado en 470 nifios internados
en el Hospital de Nifios de la Santisima Trinidad, en C6rdoba en 2004, informamos desnutriciéon
severa en 3,20% de los pacientes incluidos con una prevalencia de 1,28% para la desnutricién

severa sin causa orgénicamDe acuerdo al mencionado documento de OMS, el riesgo de muerte
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de los nifios con puntajes z < -3 es 3 a 9 veces mayor, comparado con los que se encuentren por
encima de ese punto de corte 96116119 Existen numerosos trabajos que muestran consecuencias
funcionales y anatomicas de las carencias nutricionales. Monga y coI120 mostraron la correlacién
negativa entre la severidad del déficit de hierro en nifios en etapa de crecimiento de 6 a 24 meses
y las ondas de latencia de potenciales evocados visuales que podria explicar la deficiente
integracion visual motora, memoria espacial pobre y umbrales de respuesta mayores tomando la
deficiencia de hierro como modelo de déficit. Cravioto y col remarcaron extensamente el
impacto funcional de la falta de nutrientes sobre el rendimiento escolar y la integracion
intersensorial, su rendimiento mental deteriorado podria afectar su calidad de vida, no sé6lo en el

momento de estar malnutrido, sino en el futuro %

Posiblemente la peor consecuencia de la desnutricién temprana sea el llamado efecto
espiral de la desnutricién: como lo dijo Cravioto en 1973, los sobrevivientes de desnutricién
tienen una adaptacion social menos efectiva que sus pares y son susceptibles al riesgo de volverse
victimas de su propio entorno socio econdmico; a la vez elegirdn compafieros de similares
caracteristicas y criaran nifios bajo condiciones que de un modo fatalmente programado

producirdn una nueva generacion de individuos malnutridos %

Los resultados de la aplicacion del formulario de calidad de vida relacionada a la salud, en
25 pacientes con el antecedente de desnutricién severa y sus 28 controles, muestran una
diferencia entre los dos grupos, que revela el efecto de la desnutricion precoz sobre la calidad de

vida de los pacientes que han tenido esa condicién.

La aplicacion de la encuesta en nuestro grupo de pacientes curs6 sin mayores
inconvenientes, se desarrolld en tiempo de aplicacion y con dificultades similares a las

BAZDD |

publicaciones sobre el mismo instrumento genérico de analisis de CVRS a

necesidad de ayuda para comprender algunos items y la pérdida de items fue menor que en otras
publicaciones :8—23; probablemente debido a que la administracién fue realizada en forma
personal. El trabajo de Roizen y col realizado en nuestro pais, con pacientes que presentaron
caracteristicas socio demograficas similares a las de nuestros pacientes permite la comparacion

desde estratos sociales bajos y escolaridad de la madre §
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Entre las puntaciones extremas (0 y 100) no hemos encontrado dimensiones corregidas
con puntaje 0 (suelo), dato que difiere de otras publicaciones, aunque en éstas el porcentaje

B3

siempre fue menor a 1 % - EIl efecto techo encontrado en cada una de las dimensiones
evaluadas aqui coincide con las referencias de Varni y col ]8y Roizen y col 23en el sentido de que
hay un mayor porcentaje de padres que informan efecto techo méas frecuentemente en los
controles que en los casos; pero la prevalencia de este efecto en nuestro informe es sensiblemente

BBDL

mayor que la informada por otros

La puntuacién total de CVRS y las puntuaciones corregidas de las dimensiones fisica,
emocional, social y escolar, asi como los puntajes resumidos de Salud Fisica y Psicosocial
informada por los padres y cuidadores, mostraron una diferencia entre sus hijos desnutridos y
sanos. La version validada en espafiol para Argentina utilizada aqui, fue capaz de discriminar
entre nifios sanos y los que presentaron el antecedente de la desnutricion. Esta capacidad

BBDDL

discriminativa coincide con lo informado por otros

Consideramos a la desnutricion severa temprana como una enfermedad crdnica por las
secuelas a largo plazo. Al no haber descripcion previa de CVRS en desnutridos, se podrian
considerar las comparaciones con otros trabajos que la evalien, en enfermedades croénicas
clasicamente asociadas a desnutricion. Entre las publicaciones que evalian CVRS en
enfermedades que a su vez implican la asociacién frecuente con desnutricion pueden
mencionarse Fibrosis quistica ]2 Enfermedad celiaca]zg, otras enfermedades gastrointestinalesa,
Parélisis cerebral 27-29124, Trastornos alimentarios 125 Céncer 2329126, Sindrome de Inmuno
Deficiencia Adquiridaﬁ no siempre comparables con nuestros pacientes pero, en las cuales se

presenta la desnutricion.

Cuando se analizan los informes de los padres, la CVRS y las Dimensiones Fisica,
Emocional, Social y Escolar, asi como la Salud Fisica y Psicosocial se evidencia diferencia entre

sus hijos desnutridos y sanos. Este es el hallazgo primordial de nuestro trabajo.

En los informes de los padres, la puntuacion total de CVRS en nifios sanos es comparable,

. . . 18 . .
aunqgue algo superior, a lo notificado por Varni y col -, en las edades analizadas correspondientes
23La

a las del presente estudio By sensiblemente mas altos que en el informe de Roizen y col

puntuacidn total hallada en desnutridos es comparable a la descripta por Varni y col en Diabetes
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y Enfermedades Gastrointestinales, y sensiblemente mas altos que los informados por Roizen y
col en Sindrome de Inmuno Deficiencia Adquirida, Cancer y otras enfermedades cronicas

relacionadas a desnutricién %

La puntuacién de Salud fisica que se resume en la figura 3, en nifios sanos fue
comparable, ligeramente superior a la reportada por Varni y coI18 en las edades coincidentes y
sensiblemente més altos que en Roizen y CO|BEn los nifios desnutridos fueron comparables a
Varni y col en Diabetes y sensiblemente mas altos que los informados por Roizen y col en
Sindrome de Inmuno Deficiencia Adquirida, Cancer y otras enfermedades crénicas relacionadas

3

a desnutricién

En todas las comparaciones con otros estudios el puntaje fisico hallado en desnutridos fue
mayor, lo cual era esperable ya que las secuelas motoras de la desnutricion afectan
L .. . 3Ty . . .
principalmente a la motricidad fina37-74y en las afecciones cotejadas es frecuente el compromiso

fisico asociado.

Las dimensiones consideradas primordiales en el contexto de la presente investigacion
fueron la emocional, social y escolar, que son las &reas susceptibles de lesion en desnutridos. Las

puntuaciones se encuentran resumidas en la Figura 3y Tabla 3.

Los puntajes de Salud Psicosocial, en nifios sanos fueron comparables aunque superiores
a los trabajos de Varni y coI:B—Een las edades correspondientes a las nuestras y sensiblemente
mas altos que en el informe de Roizen y colg En desnutridos los resultados fueron comparables
a los de Diabetes, Enfermedad Gastrointestinal y Enfermedades Cardiacas en el trabajo de Varni

ycoIE B B

y mas altos que en el informe de Roizen™y Varni y col™ Kleinman y col describieron
que los nifios de familias con multiples experiencias de insuficiencia en la alimentacion y hambre
es mas probable que desarrollen problemas emocionales, de comportamiento y académicos
(disfuncidn psicosocial), que aquellos de las mismas comunidades de bajos ingresos pero que no

reportaron experiencia de ham breg

La dimensién emocional en los nifios sanos fue semejante a la descripta por Varni y colg
En los desnutridos fue la méas baja de las puntuaciones observadas, comparable a los puntajes de

Paralisis Cerebral, Diabetes, Enfermedades Gastrointestinales y Enfermedades Cardiacas@ La
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causa del impacto emocional substancial en nuestros pacientes podria estar relacionada
directamente con el antecedente de desnutricion temprana, con factores maternos, o del mismo
nifio originados ya sea en edad temprana o eventos actuales. Los antecedentes no coinciden:
Ammaniti y col, en un estudio de 333 diadas madre-hijo que incluia a 122 lactantes con fallo de
crecimiento, mostraron en el mencionado subgrupo que las madres tenian dificultades para
expresar afectos positivos y manifestaban mas frecuentemente afectos negativos como tristeza,
desapego emocional, estrés, y menor capacidad para sintonizar con las sefiales de comunicacién
del nifio. Los nifios presentaron problemas de alimentacion con rechazo y menor ingreso calérico,

temperamento dificultoso y modos de relacién disfuncionales durante la alimentacion

Drewett en un seguimiento de 12 afios de nifios con antecedentes de fallo de crecimiento
en la lactancia no encontré asociacion con desarrollo emocional desfavorable en la nifiez

evaluando ansiedad, depresion y baja autoestima

En el presente trabajo la valoracion de la dimension social en los nifios sanos es superior a
los puntajes descriptos en todas las referencias y en desnutridos solamente comparables a
Diabetes y enfermedades gastrointestinales y superior en el resto :B—BTeniendo en cuenta que el
ser pequefio en relacion a los pares podria contribuir a ser rechazado; llama la atencion que los
puntajes de esta dimensi6n son mayores en nuestros pacientes que en los trabajos publicados; aun

los realizados en poblaciones socialmente desprotegidas.

La puntuacién de la dimension escolar informada por los padres en sus hijos sanos y
enfermos, fue superior en los trabajos de VarniBB, con la excepcion de que los desnutridos se
asemejaron a las de Diabetes y Enfermedades Cardiacas
Gilbert en una revision de los trastornos del aprendizaje afirma que son comunes: 1 a 2,5% de
prevalencia en el mundo occidental. Comprenden una serie de etiologias diferentes; las
necesidades de apoyo e intervenciones por parte de los servicios de salud y otros son de por vida.
Son escasos los conocimientos sobre los efectos que los trastornos de aprendizaje producen sobre
la familia y la calidad de vidamlvanovic, en una investigacion realizada en una muestra de 813
nifios escolares chilenos cursando el primer grado de la escuela elemental y con seguimiento

hasta los 12 afios, demostré que la situacion educacional al concluir el secundario podria estar

asociada positiva y significativamente con las condiciones socioeconémicas, capacidad
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intelectual, rendimiento escolar y antecedentes nutricionales negativos, manifestados por una

circunferencia craneana disminuida al comienzo de la escuela elementalg'

La comparacion de la CVRS de los nifios con antecedentes de desnutricion severa y sus
hermanos sanos contribuye aqui a mostrar el impacto que tiene la falta de nutrientes en un
periodo critico del desarrollo. En el futuro la desnutricién afectara también las posibilidades de

empleo.

La hipodtesis planteada en el presente estudio es correcta ya que la desnutricion precoz
puede producir la afectacién de la calidad de vida de los nifios, por las secuelas que produce
sobre el bienestar, la felicidad y la propia estima. Galler y col, reportaron que en ausencia de
intervenciones apropiadas para el manejo de desnutricion los trastornos de comportamiento
persisten largamente mas alld del episodio y podrian impactar en la calidad de vida de los

sobrevivientes en el largo plazo y aumentar de esta forma los costos sociales4s

Los programas de recuperacion de desnutridos y el seguimiento recomendados por OMS
1999 8y 2007 116, por la Guia Protocolo de Tratamiento de Fallo de Crecimiento de National
Guideline Clearinghouse Ey en los trabajos de ODonneII]j recomiendan claramente el manejo
de la desnutricién por un equipo interdisciplinario consistente, que incluya trabajadores sociales,
terapistas ocupacionales y de lenguaje, nutricionistas, dietistas y pediatras. Love y col destacaron
las ventajas de sumar las visitas a los hogares como parte de la asistencia a estas familiasIBBlack
M publicé en un estudio de 130 lactantes desnutridos, controlados a los 8 afios de edad, que si a
la intervencién clinica se sumaba intervencion en el hogar, se atenuaban algunos de los efectos

negativos de la desnutricién temprana, beneficiando a estos nifios en el rendimiento escolar 1%

AUn en la pobreza extrema se encuentran factores de proteccién como los cuidados
maternos exclusivos, las redes sociales, las capacidades de la familia para vivir en un medio
ambiente desfavorablel® En los pacientes incluidos en este estudio no se ha realizado este
enfoque al producirse el alta hospitalaria lo cual puede haber contribuido al deterioro manifestado

en la CVRS.

Futuras investigaciones deberian enfocarse en los causales de las diferencias

intrafamiliares en la calidad de vida de los nifios estudiados. Los respondientes de la encuesta
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PedsQL™ 4.0 fueron a la vez los padres de los pacientes y de sus hermanos sanos, por lo cual las

condiciones sociales, econdmicas y culturales son las mismas.

En las familias estudiadas se observaron condiciones que se han asociado a baja calidad
de vida como la pobreza y otras, pero esto no explica la diferencia entre hermanos. ;Pudo haber
dificultades primarias en el apego de madre y nifio que afectaron el cuidado? ;Podria haber
caracteristicas fisiolégicas o psicoldgicas propias del nifio que no constituyen enfermedad, pero

que no le permitieron crecer? si es asi, puede este hecho condicionar su calidad de vida?

En la crianza de la prole, las familias atraviesan diferentes momentos y aun los mismos
padres podrian criar hijos diferentes ;La calidad de vida se alter6 en estos nifios por la
desnutricion o por la alteracion del vinculo madre hijo a la vez causal y consecuencia de la falla

en el crecimiento?

Lo cierto es que las potencialidades de desarrollo de nuestros pacientes han sido
modificadas por el episodio de malnutricion. La medicién de la CVRS es una forma de
evaluacion del impacto como lo observamos aqui. La atencién de nifios con estos antecedentes es
crucial, por la implicancia que tiene para su futuro personal, laboral y para la sociedad el efecto
espiral que multiplicard por generaciones la consecuencia de la falta de nutrientes que estos nifios
padecieron. Segun Grantham Mc Gregor y col, hay méas de 200 millones de nifios menores de 5
afios en paises en desarrollo que no alcanzaran todo su potencial de desarrollo @Las metas de
desarrollo del milenio establecidas en el afio 2000 por los paises miembros de Naciones Unidas
para enfocar esfuerzos y recursos a la pobreza global critica, salud y sustentabilidad deben

alcanzarse en el 2015, pero ha habido pocos esfuerzos sistematicos para cumplirlas 136-137

Varni, en su andlisis de la CVRS de 10 enfermedades crdénicas en 2500 pacientes
pediatricos, afirma que el desafio de los servicios de salud que atienden pacientes con
enfermedades cronicas es identificar y registrar a los pacientes y ofrecerles una atencién
completa, de alta calidad, basada en evidencias que atenle las consecuencias de estas
enfermedades sobre la CVRS %@ La evaluacion de CVRS deberia formar parte de la atencién
clinica integral de los pacientes con enfermedades crdnicas, por la posibilidad de reorientar el
tratamientoglg]%Considerando a la desnutricion como enfermedad crénica, se promueve de

esta forma la participacion de los padres en los cuidados de salud de sus hijos.

41



Los programas de intervencion nutricional y las politicas sociales de los gobiernos para
cumplir las referidas metas 63-138-139-140-141-142-143144 no son asequibles. Los profesionales de la
salud, educadores, investigadores, como cuidadores de los nifios, debemos abogar por los
cambios en las politicas 50-145-146-147 pero responsabilizarnos para modificar las condiciones de

atencion de los pacientes malnutridos en nuestro ambito de préactica.

Los programas de calidad de vida orientados a fortalecer las condiciones sociales y
escolares, articulando el cuidado con los centros de salud periféricos y las escuelas a las que
concurren los nifios, son una alternativa realizable para intentar revertir o compensar los efectos

de las secuelas de la desnutricion en la vida adulta y la descendencia.
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VIII- Limitaciones

El presente estudio muestra como limitacion el tamafio muestral, debido a la baja
prevalencia de la desnutricion severa temprana y mas aln cuando la causa no es organica. El
diagnostico nutricional rescatado de la codificacion manual o informatica fue extraido del

registro en la historia clinica, realizado por diferentes operadores.

El tamafio muestral limité la posibilidad de realizar analisis multivariados que permitieran

extraer conclusiones sobre la relacién de la CVRS con la escolaridad materna y del sostén

familiar, nivel socio econémico, estado marital de los padres y religiosidad.
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IX- Conclusiones

El presente trabajo de investigacion demostr6 que los pacientes con antecedentes de
desnutricién severa temprana, presentaron un compromiso significativo de la calidad de vida

cuando se los compar6 con sus hermanos controles sanos.

Las familias de la muestra sefialaron un perfil de riesgo en lo socioecondmico y escolar
relacionado con riesgo de mortalidad y morbilidad y defectos en el desarrollo. Hay cuestiones
que permanecen sin resolver como el nivel de correlacion entre la calidad de vida de los nifios
con las variables demogréficas, de salud y psicosociales de las familias estudiadas por lo cual se

requiere de futuras investigaciones con mayor cantidad de casos incluidos.

Es primordial para el equipo de salud tener en cuenta que hay una poblacién de nifios con

el antecedente de desnutricidn que tienen dificultades para su desarrollo y que requieren cuidados

para atenuar las secuelas potenciales.
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X- Recomendaciones

Si tenemos en cuenta los resultados a largo plazo de la malnutricion y el impacto sobre la
calidad de vida, corresponde como prioridad prevenirla, lo cual es complejo por el origen

multifactorial del problema.

Cada uno de nosotros tiene una responsabilidad, como médicos de nifios, integrantes de
equipos interdisciplinarios y docentes naturales en los centros de atencion de la salud. Debemos
asegurar la atencidn al nifio en forma integral, en el seno de su familia, como uno de los pilares

de la prevencién de esta enfermedad.

Si la enfermedad esta presente, corresponde tomar las medidas de manejo y seguimiento
para paliar las secuelas de este problema, mejorando los registros hospitalarios, comunicar el
diagnostico de riesgo a los centros de atencién primaria y facilitar la atencion que el paciente

necesita después del alta.
Ante signos de secuela como en los pacientes aqui analizados, deberiamos rescatar al
grupo vulnerable, evaluar el impacto en areas determinadas y realizar apoyos especificos que

permitan disminuir las consecuencias a largo plazo del insulto nutricional temprano.

Finalmente utilizar herramientas de evaluacién de la calidad de vida en el control de

pacientes con enfermedades crénicas que presenten malnutricién asociada.
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XI1. Anexos.

Anexo 1- Componentes del cuestionario cerrado sobre datos demograficos.

Nivel de instruccién de la madre.

Variable

I. Nivel de

escolaridad

NSE.

Variable

I. Nivel de

escolaridad

Il. Estrato socio

ocupacional

Indicatorias Categorias
Nivel alcanzado Univ. Completo
por la madre Univ. Incompleto

Terciario completo
Terciario incompleto
Secundario Completo

Primario completo
Primario incompleto

Nunca asistio

Indicatorias Categorias
Nivel alcanzado Univ. Completo
por el jefe del Univ. Incompleto
hogar Terciario completo

Terciario incompleto
Secundario Completo
Primario completo
Primario incompleto

Nunca asistio

Ocupacidn actual Directores de empresas
del jefe del hogar Profesionales en funcion
especifica

Propietarios pequefias empresas

Puntaje
12
10

O b W o O o

Puntaje
12
10
9

= W o O

o

1
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I1l. Calidad de la

vivienda

Tipo de vivienda

Material del piso

Material de

paredes

Material del techo

Cuadros técnicos y asimilados
Empleados administrativos
Trabajadores especializados

Obreros calificados
Obreros no calificados
Empleados domésticos y
trabajadores inestables

Desocupados (mas de un afio)

Casa o departamento
Casa de inquilinato o conventillo
Cuarto de hotel o pension
Habitacion/es en terreno
compartido (s/ cocina y/o bafio)

Vivienda en villa de emergencia

Parquet
Mosaico/cerdmico/alfombra/
baldosa
Cemento o ladrillo

Tierra

Mamposteria
Ladrillos o bloques sin revocar
Prefabricada
Chapa plastica

Cartén o equivalente

Loza/teja o similar

Chapa/cinc/fibrocemento

N B o0 N

o O o N

S P M »
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Carton o equivalente

Servicio sanitario Inodoro o retrete c/descarga de
agua

Inodoro o retrete sin descarga de
agua

Letrina

Provisidn de agua Cafieria dentro de la vivienda
Cafieria fuera de la vivienda
Pico publico

Pozo/aljibe
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Anexo 2. Diagrama de flujo. Busqueda de pacientes para inclusién en el
estudio de CVRS1

1Se complementa con la figura 2 de la Seccién Resultados
2Busqueda de Historias clinicas codificadas como formas de Desnutricidon Severa Codificacion CIE 10: E40, E41,
E42, E43. Como retraso del desarrollo con desnutricion asociada: E45 y como Desnutricidn no especificada E46 para

busqueda de diagnosticos de desnutricion severa no codificados correctamente: total de 381 historias clinicas a

revisar (con 24 historias extraviadas) de las cuales se leen 357.
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Anexo 3. Secuencia en la aplicacion de la encuesta de CVRS

e Saludo y presentacion

e Solicitud verbal de participacién, considerando los items detallados abajol
 Entregay lectura de consentimiento informado (Anexo 4) por parte del respondiente

» Lectura de los items por parte de la investigadora

» Agradecimiento por la participacion

« Entrega de obsequios para el paciente y sus hermanos (libros de cuentos)

» Ofrecimiento de gestionar un turno en el hospital para control del nifio o sus hermanos
e Despedida

» Agregado a la historia clinica de los datos de localizacidn y antropometria obtenidos?

linformacion para los padres, tutores o cuidadores

La presente encuesta forma parte de un programa para mejorar la calidad de vida de nuestros

pacientes.

La encuesta es andnima y estd dirigida a familias que tienen nifios en edad escolar y que han

estado desnutridos cuando tenian menos de tres afios de edad.

Le llevara aproximadamente 10 minutos contestarla y puede consultar cualquier duda con la

persona que realiza la entrevista: la Dra E. Susana De Grandis

Su familia ha sido seleccionada pos haber pasado su hijo----------------- por un estado de falta de

crecimiento cuando era pequefio

Sus respuestas estan protegidas por secreto profesional.
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Su colaboracion es muy valiosa ya que gracias a ella se determinara el impacto que un problema

de crecimiento tiene en la calidad de vida del nifio al pasar unos afios. Estos datos a la vez

podrian servir para la elaboracion de un programa de prevencion.

La Dra E. Susana De Grandis no recibe ningln pago o comisién por realizar ésta encuesta.

2
Ficha agregada a la Historia Clinica de los pacientes encuestados:

Encuesta de calidad de vida en pacientes escolares con antecedentes de desnutricion severa

temprana.

Tesis de doctorado Sra Médica E. Susana De Grandis. Afios 2009/2010

Control del paciente en su domicilio

Fecha de realizacion de la encuesta:

Domicilio:

Teléfono actual de contacto:

Controles en Centro de Salud:
Antropometria actualizada: P — T— Fecha-----------mmmmmmm-

Citacion a consulta en el Hospital de Nifios
Por solicitud de los padres. Motivo:

Por solicitud del equipo de salud del centro donde atienden al paciente. Motivo:

Turno obtenido asignado en Servicio: Fecha:

Otras observaciones:
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Anexo 4. Formulario de consentimiento informado. FCI 2

CONSENTIMIENTO INFORMADO. INVESTIGACION DE CALIDAD DE VIDA EN LOS NINOS.

Firmando esta nota, doy mi consentimiento para contestar la encuesta Peds QL 4.0 que me tomara la dra
E. Susana De Grandis, del Hospital de Nifios de la Santisima Trinidad de Cérdoba, sobre Calidad de Vida
en los Nifios.

La encuesta forma parte de una investigacion sobre Calidad de Vida de la Facultad de Medicina de la
Universidad Catdlica de Cérdoba. La medicién que se hara de la Calidad de Vida incluye aspectos fisicos,
emocionales y escolares en nifios recuperados de cuadros de desnutricion. Es posible que los resultados
de la encuesta ayuden a otros nifios desnutridos en los cuidados que necesiten.

Las preguntas ser&n  sobre  aspectos de la vida diaria de  mi/s  hijo/a/s

............................................................................ y la forma en que el/ella se siente/n.

Esta entrevista se acuerda libremente. En cualquier momento aunque haya aceptado contestar, puedo
dejar de responder si no estoy de acuerdo con las preguntas que me hacen.

He sido informado de que mis respuestas a las preguntas no se entregaran a nadie mas. Los nombres y
otros datos de identificacion de mi/s hijo/s no seran publicados y no podran de ningin modo ser
identificados

También he sido informada/o de que mi participacion o mi rechazo a responder estas preguntas no tendra
ningun efecto en los servicios de salud o sociales que yo o mi familia podamos recibir.

Tengo derecho a ser informada/o de los resultados de la encuesta y a preguntar sobre cualquier duda que
se me presente.

A la dra De Grandis la puedo ubicar en el Hospital de Nifios: Ferroviarios 1250 y en el teléfono 0351- 458

6492 de 08 00 a 14 00 horas si tengo cualquier pregunta que hacer sobre el estudio.

Firma de la Dra De Grandis Firma de la madre, padre o cuidador

C.LLE.I.S. Polo Hospitalario: Hospital de Nifios de la Sma Trinidad. Bajada Pucard S/N, Cérdoba, CP 5000,
Argentina. TE 0351- 458 64331. Horario de atencion de 08:30 a 13:30 hs.

Coordinador de Cieis Polo Hospitalario Prof Dr Hugo Villarrodona.

Co.E.L.S. Ministerio de Salud. Provincia de Cérdoba. Instituto Pablo Pizzurno-Area marrén Of 3. TE 0351- 468
8687.

52



Anexo 5. Formulario de evaluacion de CVRS PedsQL4.0™

La versién anexada aqui es la que se puede obtener como copia de cortesia en: Varni JW,
Seid M, Rode C. The PedsQL™: Measurement Model for the Pediatric Quality of Life
Inventory. Medical Care, 1999; 37(2):126-139. No se incluye la versién en espafiol para

Argentina utilizada en el trabajo, respetando el punto 4 del Acuerdo de Uso (Anexo 6)
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Pac&QL 2
In the pas! ONE month, how much of a probtem has your chité had with ...

PHYSICAL FUNCTIONING (prohhms with...) Ntivtir ~ Abnoist ~ 3umv-  Oftan  Almost

N«ver trm«* Adways
1 Walking more lhar» ore ok>ck 0 1 2 3 4
2. Rjrning 0 1 3 4
3. Partidpatijr>g ir spois aetlvity orexenclse 0 1 7 3 4
4. Lifting somening heavy 0 1 2 3 4
5. Takirig a bath crsTOwer by him or heraelf 0 1 2 a 4
6 Dorig chores around the houee 0 1 2 3 4
7. Having hurts or eches a 1 2 3 4
6. Lo* energy level 0 1 2 3 4

Emotional Functioning (problems with..J Nevsr ~Almost Some-  Often  Almost

Nerer timos Always
1. Feeling afraid or scared 0 1 2 3
2. Faeling sad or blue 0 1 7 3 4
3. Feeling angry 0 1 2 3 4
4. Trouble sJeeping 0 1 2 3 4
5. Worrying abcut what will happen te him or he® 0 1 2 3 4
Social Functioning Probtems with...) Nr»«r  Almost ~ Som*- Ott*n  Aknoct
Never  tlmos Adways
1. fielting alang wilh oltier cnBdrer 0 1 2 3 4
2. Qther kJds not wartlng to t>e hla of her friend 0 1 7 3 4
3. Getting leased by other children 0 1 2 3 4
4 Notable lo do lhings that cther children hi5 or her 0 1 2 3 4
ace can do
5. Keeplng up when playlng with othe- children 0 1 2 3 4
School Functioning (probtems with...) Nsv»r  Almost Some-  Often  Almos»
Mover timos Almtojri
1 Paylng arterrtion iri class C 1 2 3 4
2 Forjjfitting thiiKjs C 1 2 3 A
3 Kccping up with scboolwork c 1 2 3 A
4 Mtesing school because of not feeling well 0 1 2 3 A
5 Missing school to go to the doctor or hospital 0 1 2 3 A
P~t«Ol 4 0-P*n*nt(8-1?)  Ni* )n h« n*furtirjlirl «jlhfmt [mr7ni<<*Tn CeryriijM * 1988 JMI Vami PhC. A Innhls «swvM

CHOC



Anexo 6. Acuerdo de utilizacion. Formulario PEDs QL 4.0 ¢

USER-AGREEMENT

Use of the PedsQL ™ 4.0 Generic Core Scales, Modules and Translations

Date: 114! 05_! 2007

& nmuh oy

1. USER’S NAME

Name . Please have the information typewritten Elizabeth Susana De Grandis

Title . Pediatrician

Company : Universidad Catolica de COrdoDa.........ccoiiiriiieiree e
Address  : Jacinto Rios 571(5000). COrdoDa. ........coeuiiieirieiieiseeeee s
Country : Argentina

Phone : 0054-351-4586492 / 0054-351-4724574 Fax :0054-351-4586430

Email . esdegrandis@msn.com

2. CONTEXT OF PEDSQL USE

1. Individual clinical practico (please go directly to section 4)
- Expected duration of use: Indefinite O or Number ofyears _
2. Research study X

Title: Assessment of health related quality of life in scholars who experienced early severe malnutrition___

Disease or disorder:

Type of research: clinical trial D1leconomic U 2 quality of life X 3 epidemiologic CD4

56


mailto:esdegrandis@msn.com

Quality of Life as primary end point: yes X1 noo 2
Design: comparative - parallel group
comparative - cross-over
non comparative with follow-up or cohort follow-up
cross-sectional

Other (please specify)

Number of expected patients (total):

Number of administrations of the questionnaire per patient:
Length of the follow-up (if any) for each patient:

Planned study date: start | 07 107 | end

month/year

02
03
4
Os

1 100

L
1 03 108

month/year

1

J nuts
|
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3. STUDY FINANCING

*  Notfunded acadarric research X1
*  Funcked acadaric research 02
*  Large noncomerdial organization Research and Bvaluation 03
e Large non-commrercial arganization Unlinrited Research and Bvaluation and dlinical use 14

(eartyartred)
Please specify number of centres
»  Commerdid study Os

Please specify number ofcentres

Granting / Sponsoring from (if any) (name of the governmental/foundation/company or other
FUNAING/SPONSOTING SOUITE ): .ttt

Note: Funded academic research sponsored by industryfits “commercial study" category

- 1Not funded academic research: if your project is not explicitly funded, but funding comes from overall
departmentalfunds orfrom the University or individualfunds thenfees are waived.

- 2Funded academic research: projects receivingfundingfrom commerce, government, EU or registered charity
should anticipate paying the correspondingfees.

- 3ALarge non-commercial organization Research and Evaluation; e.g. states, nations, hospitals, healthcare
systems (includes an important number ofpatients and/or centres. Fees may be per study or based on ayearly
contractfor unlimited evaluation)

- BCommercial studies (industry, CRO, anyfor-profit companies)
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4. REQUESTED PEDSQL SCALES (please tick the appropriate box(es))

PedsQL™ Generic Core Scales Please specify: Standard L] Acute [ Both [
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Cilddfrgut Ratpoy ot Ciddfgot Retpoyrrot Cilddfgot Retpoy ot Retpoy-got
O O X X X X O
PedsQL™ Short Form 15 Generic Core Scales
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Cilddfrgut Ratpoy ot Cidsdfgot Retpoyrot Cilddfgot Retpoy ot Retpoy-got
U U U U U U U

Arthritis module

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Cilddfrgut Ratpoy ot Cidsdfgot Retpoymot Cilddfgot Retpoy ot Retpoy-got
U U O U O U O

Asthma module

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Cilddfrgut Ratpoygot Cidsdfgot Retpoy ot Ciddfgot REtpoy ot Retpoy "ot
L] L] L] L] L] L] L]

Short Form 22 Asthma module

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Cidsfant REtpoyEnt Cidefant RetpoyEnt Cldsfant RetpoyEnt REtpoyEDt
O O O O O O O
Cancer module Please specify:  Standard ] Acute [ Both [

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Cidsifamt Ratpoyent Cldefant Retpoyant Cldsfant Retpoyent REtpoyEDt
O O O O O O O

Cerebral Palsy module

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Cilddfrgut Ratpoygut Cidsfgot Retpoy ot Cilddfgot REtpoy ot Retpoy-[ot
U U O U U U U

Cardiac module

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Cilddfrgut Ratpoy ot Cildsdfgot Retpoy ot Cilddfgot REtpoy ot Retpoy "ot
U U U U U U U
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Diabetes module

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Cidsdfrent REtpoyEDt Cldstfmnt Retpoyrnt Cidsdfant REtoyEDt REtIoyEDt
U O O U U U U
Multidimensional Fatigue Scale™ -please specify: standard 11 Acute O Both I_|

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Cidfrent Retpoyat Clisifrant Retpoyrot Cidsfent RetpoyEet REtmoyeot
U U U U U U U

Pain (Pediatric Pain Questionnaire™ PPQ)

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7)
Ciddfigut Retpoy|ot Ciddfgot Retpoy ot Ciddfgot REtpoyEot No Toddier version
U U U U U U

Rheumatology module

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Cilddfrgut Ratpoy-got Cidsdfgot Retpoy ot Cilddfgot REtpoy- ot Retpoy "ot
U U U U U U U

Family Impact Module

O Reertgotfom

Health Care Satisfaction Generic Module

O Rretgotfom

Health Care Satisfaction Module specific for Hematology/Oncology

O Reertgotfom

PedsQL Modules in development

0O O PedsQL™ Brain Tumor Module

0O PedsQL™ End Stage Renal Disease Module
O PedsQL™ Neuromuscular Disease Module

O PedsQL™ Organ Transplantation Module

5. TRANSLATIONS
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Please indicate in which language(s) and for which country(ies) the above requested PedsQL scale(s) is/are needed:

Language: For use in the Language: For use in the Language: For use in the
following country following country following country

e.g. English USA &Hﬂ'l mrﬁ

e.g. Spanish USA

The PedsQL™ translation(s) may not be available in the country required. Please check availability of
translations with MAPI Research TRUST or consult the PedsQL website at www.pedsgl.org section

“Translations”.

If not available in the language(s) required, a Linguistic Validation must be undergone.
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USER AGREEMENT

This agreement is between MAPI RESEARCH TRUST and Elizabeth Susana De Grandis ("user").

MAPI Research TRUST shall deliver the original PedSQL™ and/or the translations requested by “User” subject to the
following conditions:
. The translations requested are available, and

. The present contract is duly completed and signed by “User”

The use of the PedsQL ™ in the above mentioned context is subject to the following conditions:

1.This user agreement is for the use of the PedsQL™, i.e., the PedsQL™ Pediatric Quality of Life Inventory™ report
forms, registered copyrights in the PedsQL™ (e.g., U.S. copyright registration No. TXu 856-101) and related treaty,
convention and common law rights pertaining thereto, with all rights reserved to Dr. James W. Varni, licensor and

author of the PedsQL™ .

2. Fee: the use of the PedsQL™ for unfunded academic research purposes is free. The use of the PedsQL™ for any
funded academic research, large non commercial organization research and evaluation (e.g., States, Nations,
Hospitals, Healthcare Systems) or commercial purpose and large non commercial organization unlimited
research/evaluation/clinical use is subject to a royalty fee payable to the author, Dr. James W. Varni and a distribution
fee payable to MAPI Research TRUST (refer to the “PedsQL Cost structure” in Appendix of this User-Agreement).

3. “User” shall not modify, abridge, condense, translate, adapt, recast or transform the PedsQL™ questionnaires in any manner or
form, including but not limited to any minor or significant change in wordings or organisation in PedsQL™ questionnaires,
without the prior written agreement of Dr. James W. Varni. If permission is granted, any improvements, modifications, or
enhancements to the PedsQL™ which may be conceived or developed, including translations and modules, shall become the

property of Dr. James W. Varni.

4. “User” shall not reproduce the PedsQL™ questionnaires except for the limited purpose of generating sufficient copies for use
in the above mentioned clinical investigations and shall in no event distribute copies of the PedsQL™ questionnaires to third

parties by sale, rental, lease, lending, or any others means.

5. In case of publication, “User” shall cite the following PedsQL™ publication(s) in the reference section of the
publication. It is requested that a copy of all published papers and abstracts using the PedsQL™ be provided to Dr.

James W. Varni.

¢ PedsQL Generic Core scales: VARNI JW, et al. The PedsQL™: Measurement Model for the Pediatric Quality of Life
Inventory. Medical Care, 1999; 37(2): 126-139

Varni, JW., et al. The PedsQL™ 4.0: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Version 4.0
Generic Core Scales in healthy and patient populations. Medical Care, 2001; 39(8): 800-812.

Varni, J.W., et al., (2002). The PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales: Sensitivity, responsiveness, and impact on clinical

decision-making. Journal ofBehavioralMedicine, 25, 175-193.

Varni, JW., et al. (2003). The PedsQL™ 4.0 as a pediatric population health measure: Feasibility, reliability, and validity.
Ambulatory Pediatrics, 3, 329-341.
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Chan, K.S., Mangione-Smith, R., Burwinkle, T.M., Rosen, M., & Varni, JW. (2005). The PedsQLTM: Reliability and
validity ofthe Short-Form Generic Core Scales and Asthma Module. Medical Care, 43, 256-265.
Asthma module: Varni, JW., Burwinkle, T.M., Rapoff, M.A., Kamps, J.L., & Olson, N. The PedsQL™ in pediatric asthma:
Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Generic Core Scales and Asthma Module. Journal of
BehavioralMedicine, 2004; 27:297-318.

Chan, K.S., Mangione-Smith, R., Burwinkle, T.M., Rosen, M., & Varni, J.W. (2005). The PedsQLTM: Reliability and
validity ofthe Short-Form Generic Core Scales and Asthma Module. Medical Care, 43, 256-265.

Cancer module: Varni, J.W., Burwinkle, T.M., Katz, E.R., Meeske, K., & Dickinson, P. The PedsQL™ in pediatric cancer:
Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Generic Core Scales, Multidimensional Fatigue Scale,

and Cancer Module. Cancer, 2002;94: 2090-2106.

Cerebral Palsy module:Varni JW, Burwinkle TM, Berrin SJ, Sherman SA, Artavia K, Malcarne VL, Chambers HG (in
press). The PedsQL™ in Pediatric Cerebral Palsy: Reliability, Validity, and Sensitivity of the Pediatric Quality of Life

Inventory™ Generic Core Scales and Cerebral Palsy Module.

Cardiac module: Uzark, K., Jones, K., Burwinkle, T.M., & Varni, J.W. The Pediatric Quality of Life Inventory™ in children
with heart disease. Progress in Pediatric Cardiology, 2003;18:141-148.

Diabetes module: Varni, J.W., Burwinkle, T.M., Jacobs, J.R., Gottschalk, M., Kaufman, F., & Jones, K.L. The PedsQL™ in
Type 1 and Type 2 diabetes: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Generic Core Scales and
Type 1 Diabetes Module. Diabetes Care, 2003;26: 631-637.

Multidimentional Fatigue Scale: Varni, J.W., Burwinkle, T.M., Katz, E.R., Meeske, K., & Dickinson, P. The PedsQL™ in
pediatric cancer: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Generic Core Scales, Multidimensional

Fatigue Scale, and Cancer Module. Cancer, 2002;94: 2090-2106.

Varni, J.W., Burwinkle, T.M., & Szer, LS. ( 2004). The PedsQL™ Multidimensional Fatigue Scale in pediatric

rheumatology: Reliability and validity. Journal of Rheumatology; 31, 2494-2500.

Rheumatology module: Varni, JW., Seid, M., Knight, T.S., Burwinkle, T.M., Brown, J., & Szer, I.S. (2002). The PedsQL™
in pediatric rheumatology: Reliability, validity, and responsiveness of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Generic Core
Scales and Rheumatology Module. Arthritis andRheumatism, 2002;46: 714-725.

Family impact module: Varni, J.W., Sherman, S.A., Burwinkle, T.M., Dickinson, P.E., & Dixon, P. (2004). The PedsQL™
Family Impact Module: Preliminary reliability and validity. Health and Quality ofLife Outcomes; 2 (55), 1-6.

Healthcare Satisfaction Generic Module : Varni, J.W., Burwinkle, T.M., Dickinson, P., Sherman, S.A., Dixon, P., Ervice,
J.A., Leyden, P.A. & Sadler, B.L. (2004). Evaluation of the built environment at a Children’s Convalescent Hospital:
Development of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Parent and Staff Satisfaction Measures for pediatric health care

facilities. Journal ofDevelopmental and Behavioral Pediatrics, 2004; 25:10-25.

Health Care Satisfaction Module specificfor Hematology/Oncology: Varni, J.W., Quiggins, D.J.L., & Ayala, G.X. (2000).
Development of the Pediatric Hematology/Oncology Parent Satisfaction survey. ChildrensHealth Care, 29, 243-255.
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6. The author of the PedsQL™ requests to be acknowledged in any communication including publication in which the
questionnaire is used, as follows: "The Quality of Life study described in this paper was carried out using the PedsQL™,
developed by Dr. James W. Varni”.

7. All data, results and reports obtained by, or prepared in connection with, the authorized use of the PedsQL™ shall remam the
“User’s” property.
MAPI Research TRUST and “User* acknowledge that each party in connection with the terms of this agreement will obtain

certain information, which is confidential and/or property to the other party in the course of its use ofthe PedsQL™.

All and any information related to the PedsQL™ including but not limited to the following: information concerning clinical
investigations, creations, systems, materials, software, data and know-how, translations, improvements ideas, specifications,
documents, records, notebooks, drawings, and any repositories or representation of such information, whether oral or in writing or
software stored, are herein referred to as confidential information.

In consideration of the disclosure of any such confidential information to the other, each party agrees to hold such confidential
information in confidence and not divulge it, in whole or in part, to any third party except for the purpose specified in this

agreement.

8. If, at any time during the term of this agreement, either party hereto learns of any infringement by a third party of
any Intellectual Property Rights in connection with any of the PedsQL™ , the party first learning of such infringement
shall promptly notify the other. MAPI Research TRUST shall have the right, but shall have no obligation, to institute
proceedings against the infringing party. The “User” shall assist MAPI Research TRUST in any such proceedings, if

so requested by MAPI Research TRUST.

In the event of total or partial breach by MAPI Research TRUST of any of its obligations hereunder, MAPI Research TRUST’s
liability shall be limited to the direct loss or damage (excluding loss of profit and operating losses) suffered by “User” as a result

of such breach and shall not include any other damages and particular consequential damages.

9. This agreement holds for the above mentioned study only. The use of the PedsQL™ in any additional study of the “User” will

require a separate agreement.

10. Under no circumstances may Dr. James W. Varni or MAPI Research TRUST be held liable for direct or consequential damage

resulting from the use of the PedsQL™ .

11. This agreement shall be effective as the date set forth in the preamble and shall continue for a term of 08 months. Either party
may terminate this Agreement immediately upon providing written notice to the other party in the event of (a) the other party’s
unexcused failure to fulfill any of its material obligations under this Agreement or (b) upon the insolvency or bankruptcy of, or
the filing of a petition in bankruptcy or similar arrangement by the other party. Upon termination, “User” shall cease all use of the
services of the PedsQL™ . As soon as execution of this agreement, MAPI Research TRUST shall promptly provide “User” with a
definitive invoice, and “User” shall pay such invoice within thirty (30) days of the date of the invoice. Upon expiration or
termination of this Agreement MAPI Research TRUST may retain in its possession confidential information it acquired from

PedsQL ™ while under contract.

In the event of termination or non-renewal of this Agreement by MAPI Research TRUST for any cause or failure by MAPI
Research TRUST to conclude a new agreement with “User” upon the expiry of this Agreement, MAPI Research TRUST will

have no liability for payment of any damages and/or indemnity to “User”.
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12. MAPI Research TRUST shall not disclose, whether to the public press or otherwise, the name of “Company name”, to any
third party to this agreement except to the author of the PedsQL™. This Agreement and any of the rights and obligations of
“User” are personal to the “User” and cannot be assigned or transferred by “User” to any third party or by operation of law,

except with the written consent of MAPI Research TRUST notified to “User”.

13. The entire agreement between the parties hereto is contained herein and this Agreement cancels and supersedes all prior
agreements, oral or written, between the parties hereto with the respect to the subject matter hereto. This Agreement or any of its
terms may not be changed or amended except in writing and the failure by either party hereto to enforce any or all of the
provision(s) of this Agreement shall not be deemed a waiver or an amendment of the same and shall not prevent future

enforcement thereof.

If any one or more of the provisions or clauses of this Agreement are adjudged by a court to be invalid or unenforceable, this shall
in no way prejudice or affect the binding nature of this Agreement as a whole, or the validity or enforceability of each/and every
other provision of this Agreement.

14. This Agreement shall be governed by and construed in accordance with the laws of France.

15. Any disputes between the parties hereto arising from this Agreement, including without limitation its validity,

interpretation performance, and/or termination and its consequences shall be resolved by the tribunal de commerce of

LYON (FRANCE).
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16. This agreement may not be altered, amended or modified except by written document signed by all parties.

IN WITNESS WHEREOF, the parties hereto have caused this agreement to be executed by their duly authorised representatives

as of the date first above written.

AGREED

User’s Signature:

Title: Pediatrician

Company/Organisation: Universidad Catélica de Cérdoba___

Date: May, the 14th, 2007

Company/Organisation Stamp (if applicable):
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