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Resumen

Introduccion: la infeccion por el VIH es una enfermedad de comportamiento cronico. En Uruguay no hay publicaciones
aplicando cuestionarios sobre calidad de vida en menores de 18 afios con VIH.

Objetivos: conocer la calidad de vida en nifios, ninas y adolescentes con VIH que se asisten en el Centro Hospitalario
Pereira Rossell. Relacionar la calidad de vida de la poblacion encuestada a su estado inmunolégico y carga viral. Com-
probar si existe una diferencia en la calidad de vida de los nifios, nifias y adolescentes de acuerdo a la edad. Conocer
la actividad escolar de ninos, nifias y adolescentes mayores de 5 anos y su relacion con la carga viral. Comparar la
percepcion de calidad de vida de los padres y su vision de |a actividad escolar con la de ninos mayores de 5 anos.
Materiales y métodos: se incluyeron ninos, ninas y adolescentes con VIH de 1 mes a 18 anos. Se aplico el cuestionario Peds-
QL 4.0. Se relacionaron los resultados de los ninos, ninas y adolescentes con los de sus padres/tutores y con la carga viral.
Resultados: la percepcion de calidad de vida en esta poblacion es buena y similar en diferentes grupos etarios. La
percepcion de padres/tutores y la de ninos, ninas y adolescentes se correlaciono, al igual que la percepcion sobre la
actividad escolar. No se encontro asociacion entre carga viral indetectable con buena calidad de vida ni con buen puntaje
en actividad escolar.

Conclusiones: esta patologia no parece afectar la vida diaria de esta poblacion seqgun los resultados del cuestionario
utilizado.

Palabras clave: VIH Key words: HIV
Calidad de vida Quality of life
Nifos Child
Adolescente Adolescent

1. Prof. Adj. Clinica Pediatrica B. Facultad de Medicina. UDELAR. Magister en VIH. Responsable del Centro de Referencia Matemo Infantil de VIH
del CHPR.

2. Prof. Adj. Clinica Pediatrica A. Facultad de Medicina. UDELAR.

3. Posgrado de Pediatria. Clinica Pediatnica B. Facultad de Medicina. UDELAR.

4. Profesora de Pediatria. Directora Clinica Pediatrica B. Facultad de Medicina. UDELAR.
5. Profesora de Pediatria. Directora Clinica Pediatrica A. Facultad de Medicina. UDELAR.
Centro de Referencia Matermno Infantil de VIH del CHPR.

Clinicas Pediatricas Ay B. Facultad de Medicina. UDELAR.

Este estudio no recibié ningin tipo de fuentes de apoyo.

Los autores declaran no tener conflictos de intereses.

Correspondencia: Virginia Gonzalez. Correo electronico: vickyge21@gmail.com
Aprobado por el Comité de Etica del CHPR.

Recibido: 5/9/2022

Aprobado: 13/2/2023



Calidad de vida en nifios, nifias y adolescentes con VIH | Gonzalez Vet al

Introduccion

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) con-
tinia siendo uno de los mayores problemas de salud
publica a nivel mundial. La infeccion por el VIH es una
enfermedad de comportamiento cronico, con una so-
brevida similar a la poblacion general en las personas
que reciben tratamiento antirretroviral (TAR) adecua-
do. Su transmision ocurre por via sexual, parenteral y
vertical. esta Ultima puede tener lugar durante el emba-
razo. el parto o la lactancia materna®®.

Uruguay mantiene un patron epidemiologico con
una prevalencia del 1% en poblacion general v del 5%
en poblaciones especificas. Segiin las Ultimas proyec-
ciones realizadas en 2022 con el software Spectrum y
reportadas a ONUSIDA, se estima una prevalencia en
la poblacion general de 0.6%. La via sexual es la forma
mas frecuente de transmision en la poblacion general.
La transmision vertical (TV), contintia desde el afio
2015, con tasas <2% (cifras de eliminacion)®.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
en 1994, la calidad de vida es “la percepcion que un
individuo tiene de su lugar en la existencia. en el con-
texto de la cultura y del sistema de valores en los que
vive y en relacion con sus objetivos, sus expectativas,
sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto
que estd influido por la salud fisica del sujeto, su estado
psicologico. su nivel de independencia. sus relaciones
sociales, asi como su relacion con el entorno™®,

Estudios sobre calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS), realizados en adultos de Europa y Asia,
mostraron que las dimensiones de salud fisica, nivel
de independencia y salud del ambiente son las que
obtuvieron mejores puntuaciones; mientras que las di-
mensiones psicologica, social y espiritual o existencial
fueron las que presentaban puntuaciones mas bajas. La
satisfaccion con la vida sexual, el estigma, la preocupa-
cion por el futuro, los sentimientos negativos y el suefio
fueron también aspectos especialmente afectados. Las
mujeres puntuaron mas bajo en casi todas las facetas
de la CVRS. y la mayor diferencia encontrada fue en la
satisfaccion sexual®.

En Uruguay, en 2018, Arteta y colaboradores eva-
luaron la CVRS en personas mayores de 18 aflos con
VIH. utilizando el cuestionario MOS-HIV SF30, con-
cluyendo que el score global de CVRS fue bueno y
que la carga viral indetectable no es predictor de mejor
CVRS®,

Fernandez Gy colaboradores publicaron en 2010 la
primera fase de la adaptacion lingiiistica y transcultural
del cuestionario de calidad de vida pediatrica Pediatric
Quality of Life Inventory (PedsQL) version 4.0 para
Uruguay, afirmando que cumple con los requisitos ba-
sicos para la evaluacion psicométrica de la poblacion
infantil uruguaya®.
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El Centro de Referencia Materno Infantil de
VIH-SIDA del Centro Hospitalario Pereira Rossell
(CHPR) asiste a mujeres con VIH, sus hijos expuestos
v a nifios, nifas, adolescentes (NNA) con VIH hasta los
18 afos. En 2019 se controlaban en el Centro 102 NNA
con VIH (datos aportados por el Centro).

En 2010, Unicef y el Centro de Referencia Mater-
no Infantil de VIH-SIDA del CHPR publicaron el libro
“Conocer para intervenir. Panorama de nifios y adoles-
centes en situacion de orfandad a causa del SIDA en
Uruguay™, donde se mostraron las caracteristicas de
116 nifos huérfanos por VIH-SIDA desde 1990 hasta
el 2008. En esa poblacion se encontro que el 71% vivia
con algtn referente familiar, la mayoria se encontraba
por debajo de la linea de pobreza, con una tasa de re-
peticion escolar del 53%. El 85% de los NNA con VIH
recibia TAR con carga viral indetectable y el 73% pre-
sentaba un desarrollo psicoldgico adecuado®.

En Uruguay no hay publicaciones aplicando cues-
tionarios sobre calidad de vida en menores de 18 afios
con VIH. Es necesario continuar apostando a la mejora
de la calidad de vida de esta poblacion. Conocer la per-
cepcion que ellos tienen de su calidad de vida es una
importante herramienta con la que debemos contar para
poder intervenir adecuadamente.

Objetivos

* Conocer la calidad de vida en NNA menores de
18 afios con VIH que se asisten en el Centro de
Referencia Materno Infantil VIH/SIDA del CHPR
CHPR, mediante la aplicacion del cuestionario
PedsQL.

* Relacionar la calidad de vida de la poblacion
encuestada a su estado inmunologico y carga viral.

* Comprobar si existe una diferencia en la calidad de
vida de los nifios/as y adolescentes de acuerdo a la
edad.

* Analizar la actividad escolar de NNA mayores de 5
afios en relacion con la carga viral.

* Comparar la percepcion de calidad de vida de los
padres y su vision de la actividad escolar, con la de
los niflos mayores de 5 afios.

Materiales y métodos

Estudio observacional descriptivo de corte transversal,
mediante la aplicacion de un cuestionario y revision de
historias clinicas. El estudio se realizo en dos periodos:
julio-setiembre de 2019 y marzo-octubre de 2020, en el
Centro de Referencia Materno Infantil VIH/SIDA del
Centro Hospitalario Pereira Rossell.

Se incluyeron a todos los NNA con VIH que tenian
entre 1 mes y 18 afios de edad v otorgaron su consenti-
miento para participar del estudio.

Durante el periodo julio-setiembre de 2019, el cues-
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tionario se completd de manera presencial los dias de con-
sulta del Centro. Debido a la situacion epidemiologica por
SARS-CoV-2.en el periodo marzo-octubre de 2020 los
cuestionarios fueron leidos y completados por uno de los
autores del estudio mediante encuestas telefonicas.

Se excluyeron a los NNA que no pudieron ser loca-
lizados por via telefonica en el periodo 2020.

El cuestionario PedsQL 4.0 utilizado fue el médulo
genérico para calidad de vida pediatrica. Antes deutili-
zar este instrumento, se solicito via web la autorizacion
al Mapi Research Trust y a su autor JW Varni. obtenien-
do la habilitacion para su descarga completa.

Se realizd a la madre/padre o tutor (MPT) el cues-
tionario correspondiente a cada franja etaria a la que
pertenecia su NNA a cargo (1-12 meses, 13-24 meses,
2-4 afos. 5-7 afios, 8-12 aflos y 13-18 afios). A los NNA
mayores de 5 afios se les aplico el cuestionario segiin
las mismas franjas etarias.

Debido a los rangos de edades en que se divide el
cuestionario PedsQL 4.0, para este estudio se tomo
como referencia la edad de 12 afios y se considero6 ado-
lescentes a los que tenian mas de 12 afios.

El cuestionario contiene cuatro dimensiones:

* Funcionamiento fisico.
* Bienestar emocional.

* Funcionamiento social.
* Funcionamiento escolar.

Cada pregunta se evaluo con una escala de Likert de
5, donde 0 era nunca y 4 casi siempre. Luego el puntaje
se transformo en una escala de 0 a 100 (0=100. 1=75,
2=50, 3=25 y 4=0). Se calculo la media de cada dimen-
sion sumando todos los resultados de cada pregunta y
dividiendo entre las preguntas contestadas. Si mas del
50% de las preguntas estaban sin contestar no se proce-
saba esa dimension. El score total se obtuvo sumando
todas las dimensiones y dividiendo entre las respuestas
realizadas. El puntaje final obtenido se interpreta de la
siguiente manera: a mayor score mejor calidad de vida.

Se revisaron las historias clinicas en formato pa-
pel v electrénico de cada NNA incluido en el estudio
para llenar una ficha predisefiada donde figuraban las
siguientes variables:

* Edad al diagnostico de infeccion con VIH (meses
0 afios).

* Afio calendario del diagnostico.

» FEdad al inicio del TAR (meses o afos).

» Ultimo valor de carga viral (CV) registrado:
(indetectable o detectable). Se considero carga viral
indetectable al valor menor a 20 copias por mililitro.

* (lasificacion inmunologica segun recuento de
linfocitos CD4: etapa 1. sin inmunodepresion:
etapa 2, inmunodepresion moderada, y etapa 3,
inmunodepresion severa (https://www.cdc.gov/
mmwr/preview/mmwrhtml/rr6303al.htm).

Los resultados obtenidos se presentaron con un
nivel de confianza del 95% mediante porcentajes, me-
dias, desvios estandar y error estandar; expresados en
distintas tablas y graficos.

Se verifico la normalidad de las muestras aplicando
la prueba de Kolmogorov-Smimov v Shapiro-Wilk ex-
cluyendo valores outlier influyentes mediante el progra-
ma Real Statistics disponible para Microsoft Office Excel
2013. Se aplico la Prueba t de Student. logrando comparar
valores de medias dependientes relacionando el score de
PMT y NNA vinculados a la calidad de vida y escolaridad.
Estas variables se analizaron para ver si estaban correla-
cionadas utilizando el programa SPSS (IBM SPSS Sta-
tistics 22.0.0.0, version en espaiiol de prueba gratuita). se
calculo y grafico el coeficiente de correlacion de Pearson
y el coeficiente de determinacion. En las muestras no re-
lacionadas de varianza desconocida se realizo la prueba F,
utilizando un nivel de significancia de 0.05 para determi-
nar la prueba t de Student que correspondia aplicar. Esto
se empled al estudiar la calidad de vida segin la detec-
cion de carga viral del niflo, calidad de vida segiin la edad
menor o mayor a 12 afos, calidad de vida segiin estado
inmunitario del nifio y actividad escolar segin carga viral
del nifio. Tanto para la comparacion de muestras relacio-
nadas como no relacionadas se analizo si entre las mismas
existia o no diferencias estadisticamente significativas, se
calculo el valor p y los intervalos de confianza, tomando
como referencia un error de tipo 1, alfa, de 5%.

Consideraciones éticas: el estudio fue avalado por
la institucion participante v aprobado por el Comité de
Etica del Centro Hospitalario Pereira Rossell.

Durante todo el estudio se mantuvo un manejo con-
fidencial de la informacion y el cumplimiento de las
normas internacionales. considerando especialmente
la vulnerabilidad de esta poblacion y la susceptibilidad
del cuestionario.

Se solicito el consentimiento informado a MPT vy el
asentimiento del NNA mayor de 11 afios por considerar
los autores que a esa edad podrian comprender tanto el
asentimiento escrito como el leido en caso de encuesta
presencial o telefonica respectivamente (anexos 1, 2 y 3).

Resultados

Del total de 102 pacientes que se asistian en el Centro,
se obtuvieron datos de 74 (72%) NNA. de las cuales 37
(50%) eran de sexo femenino. La mediana de edad fue
de 10 afios (8 meses-18 afios). La distribucion por edad
se presenta en la figura 1.

La edad al diagnostico de la infeccion con VIH tuvo
una mediana de 4 meses (9 dias - 14 afos). El 93%
(69/74) adquirieron la infeccion por TV. La distribucion
segun el afio de diagnostico se muestra en la figura 2.

La mediana de tiempo transcurrido entre el diag-
nostico y el inicio del tratamiento fue de 8 meses (1-14
meses): con una moda de 1 mes. Del total de NNA,
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Tabla 1. Carga viral y clasificacion inmunologica segun rango etario. Nifias, ninos y adolescentes con VIH. Centro
Hospitalario Pereira Rossell Uruguay. Anos 2019 y 2020.
FEtapa de inmunosupresion seqin valor de linfocitos CD4 Carga viral
Edad
Etapa 1 Etapa 2 Etapa 3 SinDato Total Indetectable Detectable Total
Menores de 5 anos 9 3 0 12 ] 4 12
Entre 5y 7 anos 13 1 0 14 1 3 14
Entre 8 y 12 afios 21 0 0 21 14 7 21
Entre 13 y 18 afos 19 6 1 1 27 20 7 27
Total 62 (84%) 10(134) 1(1,3%)  1(1,3%) 74 (100%) 53 (71,6%) 21(28,4%) 74 (100%)
{) r
8
Menores de 5 afios 71
mEntre 5 a7 afios :
mEntre8a 12 afios il
3
m Entre 13 a 18 afios 2 I I I
1
u - Em a8 == — - d
Figura 1. Distribucion por edad de nifias, nifios y ado- S EEEES DO s
lescentes con VIH. Centro Hospitalario Pereira Rossell RS R L

Uruguay. Afios 2019 y 2020. N=74.

el 84%se encontraban sin inmunosupresion y el 71.6%
tenia carga viral indetectable. La carga viral y clasifi-
cacion inmunologica segiin rangos etarios, se muestran
en la tabla 1.

De los 21 pacientes con carga viral detectable, 14
(66%) estaban sin inmunodepresion (etapa 1), 6 (28%)
tenian inmunodepresion moderada (etapa 2) v uno con
inmunodepresion severa (etapa 3). De los 53 con carga
viral indetectable. 49 (92%) estaban sin inmunodepre-
sion v 4 con inmunodepresion moderada. Se obtuvo
una media global de percepcion de calidad de vida se-
glin MPT de 81.54 + 14,15 y para los NNA de 81.45 =
13.77. Al comparar los resultados obtenidos por MPT v
nifios mayores de 5 afios (N=59) se encontro una media
para MPT de 80,62 + 14,31, mientras que para los NNA
fue de 81.45 + 13.77 (P =0.482, intervalo de confianza
(IC) 95% [-6.14: 4.31]). Se observd un coeficiente de
correlacion de Pearson (R) 0.754 y un coeficiente de
determinacion (R?) 0.568.

Existe una correlacion positiva entre ambos scores.
La variabilidad de los valores muestra que hay una rela-
cion lineal entre los mismos (tabla 2, figura 3).

Los resultados de percepcion de calidad de vida

"Figura 2. Ninas, ninos y adolescentes con VIH asistidos
en el Centro Hospitalario Pereira Rossell Uruguay se-
gun ano del diagnostico. N=74.

percibida por MPT y los NNA, en relacion con la carga
viral del nifio/a se muestran en la tabla 3.

La media de calidad de vida percibida por MPT de
NNA menores y mayores de 12 afios v la comparacion
entre ellos se muestran en la tabla 4.

Se comparoé la media de calidad de vida en funcion
del estado inmunitario segun la opinion de MPT y la
del NNA (tabla 5).

La percepcion de actividad escolar segin MPT
mostro una media de 75,57 = 18,99, mientras que para
los NNA fue de 76,25 = 17,72. Comparando la percep-
cion de actividad escolar entre MPT y NNA se observa
un valor P de 0,736, con un IC 95% [-7.34; 6,15 ], con
un coeficiente de correlacion de Pearson R= 0,730 y un
valor de coeficiente de determinacion R?>= 0,533 (tabla
6. figura 4).

La tabla 7 muestra los resultados al comparar la me-
dia de actividad escolar en funcion de la deteccion de
la carga viral. tanto para la opinion de MPT como para
los NNA.

Discusion
La percepcion de calidad de vida segtin los resultados
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Tabla 2. Correlacion percepcion calidad de vida segun
resultado del cuestionario PedsQ de MPT y NNA
mayores de 5 anos. Ninas, nifnos y adolescentes

con VIH asistidos Centro Hospitalario Pereira Rossell
Uruguay. Anos 2019 y 2020.

Calded de Segdn NNA
Coeficiente de correlacion de Pearson: (R) 0,754
Segin Coeficiente de determinacion (R2) 0,568
MPT Nivel de significancia <0,001
N 29

NNA: nifias. mifios y adolescentes; MPT: madre, padre o tutor.

Correlacion: percepelon de calidad de vida
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Figura 3. Correlacion percepcion calidad de vida segun
resultado del cuestionario PedsQ de MPT y NNA ma-
yores de 5 anos. Ninas, ninos y adolescentes con VIH
asistidos Centro Hospitalario Pereira Rossell Uruguay.
Afios 2019y 2020.

Tabla 3. Resultados del cuestionario PedsQ en NNA y sus MPT, segun carga viral. Ninas/os y adolescentes con VIH
asistidos en el Centro Hospitalario Pereira Rossell, Uruguay. Anos 2019 y 2020.

Score Carga viral del nifio N Media Desvio estandar Error estandar Valor P IC 95%
Indetectable 23 83,01 14,73 2,02

MPTN= 73 - 0,149 [-12,71;1.,97]
Detectable 20 77,6 11,92 2,66
Indetectable 44 80,82 14,53 2,19

NNA N= 60 0,562 [-5,74 ; 10,49]
Detectable 16 83.18 11,69 2,92

NNA: nifias, nifios y adolescentes; MPT: madre, padre o tutor.

Tabla 4. Percepcion de calidad de vida aplicando cuestionario PedsQ segun la edad menor o mayor de 12 anos.
Ninas/os y adolescentes con VIH asistidos en el Centro Hospitalario Pereira Rossell Uruguay. Uruguay. Afios 2019

y 2020.
Media calidad de vida segiin edad Valor B
= 12 afios > 12 afios IC 95%
0,594
MPT 82,20+13,19 80,35+15,93 [5.07: 8.76]
0,453
NNA 82,67+12,91 79.96+14,88 (9,88 : 4.47]

NNA: nifias, nifios y adolescentes; MPT: madre, padre o tutor.

del cuestionario PedsQL4.0. en la poblacion analiza-
da es buena. similar en los diferentes grupos etarios. y
comparable a la percepcion de sus padres y/o tutores.
La mayoria de los NNA tenian mas de 8 afios (65%),
lo que era esperable para Uruguay, donde se mantienen
cifras de eliminacion de la TMI del VIH. En Uruguay,
luego del descenso en la transmision durante el emba-

razo y el parto, comenzaron a diagnosticarse casos de
transmision por lactancia materna de madres que eran
VIH negativas en el embarazo y el parto®. Esto obli-
g0 a implementar nuevas estrategias de prevencion y
diagnostico precoz de mujeres y nifios con VIH. Ese
leve aumento de la incidencia podria explicar el mayor
numero de diagnosticos observados en este estudio en-
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Tabla 5. Resultados del cuestionario PedsQ segun estado inmunitaro. Nifias/os y adolescentes con VIH asistidos en
el Centro Hospitalario Pereira Rossell Uruguay. Ao 2019 y 2020

Score Estado inmunitario del NNA N Media  Desvid estandar  Error estandar rc"jgg;z
VT Sin inmunodepresion 63 81,17 14,27 1,79 0.864
3=da Con inmunodepresion 10 82,02 13,49 4,26 Ellk:000]
ANA Sin inmunodepresién 52 81,62 13,50 1,87 0497
N= 60 -6,89 ; 14,03

Con inmunodepresion 8 78.05 15,34 5,42 [ ]

NNA: mifias. niflos v adolescentes: MPT: madre. padre o tutor.

Corralacién: percepcion de actividad escolar

Niflos
Figura 4. Correlacion del resultado del cuestionario
PedsQ para actividad escolar entre NNA y sus MPT.
Nifas/os y adolescentes con VIH asisiidos en el Cen-
fro Hospitalario Pereira Rossell, Uruguay. Aric 2019 y
2020. NNA: ninas, nifios y adolescentes; MPT: madre,

padre o tutor.

tre los afios 2010 y 2013. Actualmente se diagnostican
aproximadamente 2 nifios con VIH por TV al afio. uno
durante el embarazo y/o parto y otro a través de lactan-
cia materna. También se diagnostican casos esporadi-
cos de adolescentes por transmision sexual .

La poblacion analizada tuvo un inicio precoz del
TAR. Esto acompaiia los cambios que se fueron suce-
diendo en los tltimos afios en los protocolos de trata-
miento, donde se inicia el TAR lo antes posible luego
del diagnostico a todas las personas con VIH. El inicio
precoz evita progresion de la enfermedad, aparicion de
secuelas nutricionales/neurologicas, v logra menor re-
servorio viral®. El tratamiento precoz y adecuado lleva
a un rapido control de la infeccion, como se observa
en estos NNA donde la mayoria estaba sin inmunode-
presion y con cargas virales indetectables. Si bien los
adolescentes mayores de 12 afios tenian mayor porcen-
taje de cargas virales detectables, mostrando una menor
adherencia a la toma de los ARV. Esto no parece dismi-
nuir la percepcion de su calidad de vida.

La percepcion del funcionamiento escolar en este es-
tudio fue alta, similar entre los NNA y sus PMT, pero algo

6

Tabla 6. Correlacion del resultado del cuestionario
PedsQ para actividad escolar entre NNA y sus MPT.
Ninas/os y adolescentes con VIH asistidos en el
Centro Hospitalario Pereira Rossell, Uruguay. Ano 2019
y 2020.

Score segin NNA
Coeficiente de correlacion de Pearson (R) 0,730
Score Coeficiente de Determinacion (R2) 0,533
segun . - .
MPT Nivel de significancia <0,001
N 29

NNA: mifias, mfios v adolescentes; MPT: madre, padre o tutor.

menor a la calidad de vida global. Probablemente esta
variable esta vinculada a multiples factores socioecono-
micos y culturales, ademas de esta infeccion cronica, vy
por eso los autores de este trabajo decidimos analizar por
separado. Al igual que en poblacion mayor de 18 afios. no
se encontraron diferencias estadisticamente significativas
en la percepcion de calidad de vida relacionada al nivel
de carga viral”. Tampoco se encontraron en este grupo
diferencias en relacion a la clasificacion inmunologica, ni
entre la actividad escolar relacionada a CV.

Un estudio realizado en la India por Lang, Tess y co-
laboradores incluy6 97 nifios con VIH, con una media de
9 anos. Los resultados de aplicar el cuestionario PedsQL
4.0 mostraron una media percibida de calidad de vida para
los tutores de 83 IC 95% (81: 84) mientras que para los
nifios fue de 78 IC 95% (75; 81). En esta investigacion ob-
servaron que los cuidadores v los nifios tenian una vision
diferente de la calidad de vida. Los cuidadores considera-
ron que la calidad de vida a medida que los nifios crecen
mejora, mientras que los nifios consideran que empeoran.
Segun los autores, dicha diferencias puede ser reflejo de
una mejor expectativa por parte de los cuidadores y una
mayor comprension de la enfermedad por parte de los ni-
fos?, Estos resultados son diferentes a los encontrados
en este trabajo, donde la percepcion fue similar entre NNA
y sus cuidadores asi como en los diferentes grupos etarios.
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Tabla 7. Media del resultado del cuestionario PedsQ para actividad escolar seguin carga viral. Nifnas,nifos y
adolescentes con VIH asistidos en el Centro Hospitalario Pereira Rossell Uruguay. Anc 2019 y 2020

Dasvio

Score actividad escolar Carga viral del nifio N Media S Error estédndar Valor P
MPT Detectable 16 71,25 18,30 489 0,292
N: 61 Indetectable 45 77,11 19,20 2,86 [-5:19:16.91]
NNA Detectable 16 71,25 18.30 489 0.180
N: 60 Indetectable 44 78,06 18,80 2,83 [-3:47;17,10]

NNA: mifias, mfios y adolescentes; MPT: madre, padre o tutor.

En otfro estudio en Italia. Bomba y colaboradores
observaron que el funcionamiento fisico, la salud psi-
coldgica y el rendimiento escolar de los nifios con VIH
estaban disminuidos en comparacion a nifios sin VIH,
generando un valor bajo del score de calidad de vida™".

En Espaiia, Garcia y colaboradores compararon la
calidad de vida entre un grupo de nifios con VIH y un
grupo sin VIH. Los resultados utilizando el cuestionario
PedsQL 4.0 mostraron que la infeccion con VIH afecta
a todos los aspectos de la calidad de vida, teniendo un
impacto significativo en el rendimiento escolar'!?.

Trejos Ay colaboradores buscaron describir calidad
de vida, funcionalidad familiar y apoyo social en me-
nores de 18 afios con VIH y que residian en distintas
ciudades de Colombia, utilizando como instrumento de
medicion EuroQol (EQ-5D). Los resultados mostraron
que el 96% de los cuidadores no hablaban sobre la en-
fermedad con los NNA por miedo al estigma. Como
conclusion principal, los autores plantean que se debe
desarrollar un modelo clinico que favorezca procesos
de apoyo y contencion a las familias afectadas'!?.

Un estudio realizado en Corea por Kook S y cola-
boradores mediante PedsQL 4.0, encontro que la media
de calidad de vida en los NNNA con otras patologias cro-
nicas diferentes del VIH fue de 83.67 = 12,88 para los
MPT: mientras que para los NNA fue de 81.23 = 13,53.
Concluyen que los nifios sin enfermedades cronicas
tienen una mejor calidad de vida con una media segiin
MPT de 90,56 = 9.47 y de 88,16 = 10,74 para NNA®¥,

Otro estudio utilizando Peds QL 4.0 en nifios sanos
y con enfermedad cronica (diabetes), realizada en Es-
tados Unidos por Limbers C y colaboradores, observo
que los nifios sanos obtuvieron un valor medio de cali-
dad de vida de 86,04 + 12.72 segiin MPT; y de 85.86 +
11,76 segiin NNA. Mientras que en nifios con diabetes
tipo 1 el score fue de 77.48 = 14.33 para MPT y de
80.79 £ 12,78 para NNA®Y,

Los resultados de todos estos trabajos muestran
scores de calidad de vida altos en NNA con VIH, si-
milares a los de la poblacion analizada en este estudio,
pero menores a la de nifios sin enfermedades cronicas.

En Uruguay en 2013, Pinchack y colaboradores pu-
blicaron un trabajo sobre calidad de vida en nifios as-
maticos. Encontraron que la mayoria presentaron asma
controlada sin afectacion de la calidad de vida. Los pa-
cientes con asma no controlada presentaron mayor afec-
tacion en todos los dominios. Al comparar la percepcion
de los nifios v sus cuidadores, se comprobo mayor afec-
tacion en éstos ultimos respecto a sus hijos®®.

Esta diferencia de percepcion entre cuidadores y ni-
flos uruguayos no fue encontrada en este estudio, esto
podria explicarse por la diferencia en la presentacion cli-
nica de ambas enfermedades. Seria importante comparar
la calidad de vida de estas enfermedades cronicas con la
de nifios uruguayos sanos.

En Argentina, Roizen M y colaboradores evaluaron
calidad de vida en NNA con enfermedades cronicas
utilizando Peds QL 4.0 y escalas analogicas visuales.
Se compararon los resultados percibidos por los NNA,
MPT vy el médico tratante. De un total de 155 NNAde 8 a
18 afios con enfermedades cronicas. utilizando una pun-
tuacion de 0 a 10 siendo 10 mejor CVRS. se obtuvieron
los siguientes promedios: nifios 8,35 = 1,78, padres 8,23
+ 1,57, médicos 6.91 = 1,90. Al analizar estos valores se
encontré que no hay diferencias estadisticamente signi-
ficativas entre la opinion de los NNA y MPT., pero si hay
diferencias con respecto a la opinion del médico tratante,
los cuales presentaron scores mas bajos”.

Comparar la percepcion del meédico tratante con la de
los NNA vy sus cuidadores es una mirada interesante que
podriamos incorporar en el analisis de la calidad de vida. Si
bien no fue un objetivo de este trabajo, la primera hipdtesis
de los autores era que obtendriamos valores menores de
percepcion de calidad de vida tanto en NNA como en sus
PMT. Esta percepcion estaba basada en la vulnerabilidad
social y econémica que viven estas familias, el tener que
vivir con una enfermedad cronica que necesita de extrac-
ciones de sangre, de toma de medicacion diaria y que to-
davia debe convivir con el estigma v la discriminacion. La
percepcion del paciente v la del médico es en general dife-
rente y conocerla deberia ayudarnos para encontrar las ver-
daderas variables que hacen a una mejor calidad de vida.
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Como debilidad del trabajo se destaca el cambio en
la modalidad de recoleccion de datos antes y durante
la pandemia por SARS-CoV-2. Si bien la entrevista te-
lefénica permitio continuar con el estudio y permitio
cierta objetividad al ser el mismo meédico quien leyera
y explicara el cuestionario, la entrevista presencial deja
ver la susceptibilidad del paciente a ciertas preguntas
que puedan incomodarlo y poder adecuarse a las cir-
cunstancias. También el poder llenar su cuestionario le
permite releer la pregunta las veces que necesite.

Otra debilidad es que el cuestionario aplicado no tie-
ne en cuenta otras enfermedades cronicas asociadas. Al-
gunos NNA de este estudio presentaban asma, secuelas
vinculadas a prematurez vy discapacidad intelectual, va-
riables que no fueron analizadas por separado. Esto debe
ser considerado en los resultados individuales de algunos
NNA que presentaron valores mds bajos de score pero
que, en este caso, no afectaron a la media global.

El aprendizaje mas interesante del trabajo fue al re-
cibir las respuestas para marcar en el cuestionario, que
muchas veces iban acompaiiadas de una explicacion
que no era la que el médico esperaba y una demanda
sobre calidad de vida que no estaba contemplada en la
encuesta.

Los autores de este trabajo consideran que es nece-
sario incorporar y adaptar nuevas herramientas que pue-
dan evaluar la calidad de vida de NNA con VIH en este
rango etario y que permita analizar la multicausalidad de
algunas variables. Preguntas sobre estigma, ocultamien-
to. dolor por punciones, dificultades en la toma de ARV
v sexualidad en adolescentes, son variables que deben
incluirse en poblacion con VIH. Estas preguntas deben
abordarse desde el empoderamiento de este grupo etario
y evitando generar impacto negativo en esta poblacion
tan vulnerable. Debemos conocer la mirada del paciente
v lograr identificar cuales son las variables que ellos to-
marian en cuenta en la evaluacion de su calidad de vida.

Conclusiones

Se describe una primera observacion sobre la calidad de
vida en NNA menores de 18 afios con VIH en Uruguay.
La percepcion de la calidad de vida de nifios/as y adoles-
centes con VIH asistidos en el Hospital Pediatrico Pereira
Rossell es buena, esta patologia no parece afectar la vida
diaria de esta poblacion segiin los resultados del score que
se utilizo. La percepcion tanto de los NNA como de la de
MPT es similar a la de otras patologias cronicas.

Es importante que se realicen nuevas investigacio-
nes sobre calidad de vida en NNA donde se incluyan
otras variables especificas de esta enfermedad.

Abstract

Introduction: HIV disease is a chronic illness. In Uru-
guay, there are no publications applying quality of life

8

questionnaires in individuals younger than 18 years old
with HIV.

Objectives: to learn about the quality of life in chil-
dren and adolescents living with HIV who are seen at
the Pereira Rossell Hospital Centre. To relate the quali-
ty of life of the surveyed population with their immune
condition and viral load. To learn about school activity
of children older than 5 years old and adolescents and
its relation with viral load. To compare parents’ percep-
tion of their children’s quality of life and school activi-
ty with that of the children themselves.

Method: children and adolescents aged between
1 month and 18 years old with HIV were included in
the study. PedsQL 4.0 questionnaire was applied. The
results of children and adolescents were compared to
the results of their parents and tutors and the viral load.

Results: the perception of quality of life in this po-
pulation is good and does not vary across the different
age groups. The perception of parents and tutors and
that of children and adolescents was correlated, the
same as the perception on school activity. No associa-
tion was found between undetectable viral load and a
good quality of life, neither with good school scores.

Conclusions: this disease does not seem to affect
the daily life of this population according to the results
of the questionnaire used.

Resumo

Introducio: a infeccdo pelo HIV ¢ uma doenca com
caracteristicas cronicas. No Uruguai ndo existem publi-
cacdes sobre a aplicacdo de questionarios de qualidade
de vida em menores de 18 anos com HIV.

Objetivos: conhecer a qualidade de vida de criangas
e adolescentes com HIV que frequentam o Centro Hos-
pitalar Pereira Rossell. Relacionar a qualidade de vida da
populacdo pesquisada com seu estado imunologico e car-
ga viral. Verificar se ha diferenca na qualidade de vida de
criancas e adolescentes de acordo com a idade. Conheca
a atividade escolar de criancas e adolescentes com mais
de 5 anos e sua relacdo com a carga viral. Comparar a
percepcdo de qualidade de vida dos pais e sua viséo sobre
a atividade escolar, com a de criancas maiores de 5 anos.

Materiais e métodos: foram incluidos criancas e
adolescentes com HIV de 1 més a 18 anos de idade.
Aplicou-se o questionario PedsQL 4.0. Os resultados
das criancas e adolescentes foram relacionados aos de
seus pais/responsaveis e a carga viral.

Resultados: a percepcdo de qualidade de vida nes-
sa populacdo € boa e semelhante em diferentes faixas
etarias. Correlacionou-se a percepcdo dos pais/respon-
saveis e das criancas e adolescentes, assim como a per-
cepcdo da atividade escolar. Nao foi encontrada asso-
ciacdo entre carga viral indetectavel com boa qualidade
de vida ou com bom escore na atividade escolar.
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Conclusdes: esta patologia parece ndo afetar a vida

diaria desta populacéo de acordo com os resultados do
questionario utilizado.
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Anexos

Anexo 1

PedsQL"

Cuestionario sobre
Calidad de Vida Pediatrica
Wersion 4.0 - Espaniol para Argentina
INFORME para ADOLESCENTES (13-18 afios)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguients hay una lista de cosas que podrian ser un problema para
vos. Por favor. decinos en qué medida cada una de estas cosas ha sido un
problema para vos durante e ULTIMO MES. marcando con un circulo la
respuesta:

0 si nunca &s un problema

1 si casi nunca es un problema

2 5 a veces &5 un problema

3 si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas comectas o incomectas.
Sino entendes alguna pregunta, por favor pedi ayuda.

Durante ef ULTIMO MES, ;en qué medida las siguientes cosas han sido un problema
vos?
Mi SALUD Y ACTIVIDADES (problemas con...) Wunca | Casl [ Aveces

1. Me cuesta caminar mas de una cuadra
2. M= cuesta comer

(3. Me cuesta hacer 0epones 0 SETOCI0S
4 Me cuesta levantar obyetos pesados
£. Me cuesta duchanme o bafarme solo/a
B M cuesta ayudar en casa

7. Tengo doiores

5 Wie siento cansadors

o o o o o] o o] o
L

g
:
i

Mis SENTIMIENTOS (problemas con...)

1. Me siento asustado/a o con miedo

(2. Me siento tnste o decaldola

3. Me siento encjado/a

4. Me cuesta dormir

[T, Wie preocupo por 1o que Me pueda pasar

o O] o o O
r ma) ra | ke

COMO ME LLEVO CON LOS DEMAS (problemas con...) Tl TEvecss |

(7. Me cuesta Bevarme Dien con Oiros adolescentes

2. Los ctros adolescentes no quieren ser ms amigos

3. Los otros adolescentes se burlan de mi

2 No pusdo hacef Ias mismas cosas que 10s olros
adolescentes de mi edad

5. Me cuesta seguir &l rtmo de ms companeros

o o] o| o
3| pa] b3 b

(=1
|

LA ESCUELA (problemas con...) Wance' T Caal TAveoss

1. Me cuesta prestar atencion en clase
2. Me olvido de las cosas
3 Me cuesta estar 3l dia con los deberes ylas

ol o o

| actvicades en clase
£ Fafo ala escusla porgque no me siento bien
5. Falto ala escuela para ir al doctor o al hospital [i] 1

] uwm}agq ) wmumka-iq muuwu&§§1 umwwwwmoﬁigd
R #‘&ad-ﬂ #&b&!q l&&&&ad &h&hb#b&;q

L BN T T
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PedsQL"

Cuestionario sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4 0 - Spanish {Argentina)

INFORME para PADRES de ADOLESCENTES (13-18 afios)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguente hay una lista de cosas que podrian ser un problema para
su hijo/a adolescente. Por favor, diganos en qué medida cada una de estas
cosas ha sido un problema para su hijo/a durante el ULTIMO MES, marcando
con un circule la respuesta:

0 si nunca s un problema

1 si casi nunca es un problema

2 s a veces &5 un problema

3 si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre &s un problema

No hay respuestas comrecias o incomectas.
Si no entiende aiguna pregunta, por favor pida ayuda.

Durante el ULTIMO MES, en qué medida ha sido un problema para su hijo/a....
SALUD FISICA Y ACTIVIDADES (problemas con...) Wunca | Cosl | Aveces

1. Caminar mas de una cuadra

2. Comer

3. Participar en activdades o ejercicios fisicos
. Levantar objetos pesados
Ducharse o banarse solo/a

Hacer tareas de la casa

Tener dolores

. Sentrse cansado/a

E R B B icl

EEEEE
SIS ARSIR SIS SRR SE LS

i

EsT4D0 EMOCIONAL (problemas con...)

(1. Sentrse asustado/a o con miedo

2 S trste o decaido/a

3 Sentrse enojado’a

% Tener dmicultades para Gormr

5. Estar preocupado/a per lo que ke pueda pasar

i
is
elalals ig

SIS LS L

ACTIVIDADES SOCIALES (problemas con...)

1. Llevarse bien con otros adolescentes

2. Que los otros adolescentes No QUIETan S&r Sus aMigos
3. Que los otros adolescentes se burlen de elella

4. No poder hacer las mismas cosas que los ofros

ACTIVIDADES EN LA ESCUELA (problemas con...)

1. Prestar atencion en dlase

2. Olvidarse de las cosas

3. Estar al dia con los deberes y las actvidades en clase
4 Faltar a la escuela porque no se sente bien

5. Faltar a la escuela para ir 3 doctor o al hospital

I

o | ]| |

1
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PedsQL"

Cuestionario sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 - Espafiol para Argentina

INFORME para PREADOLESCENTES (8-12 afios)

respuesta:

No hay respuestas comectas 0 Ncomectas.

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una Fsta de cosas que podrian ser un problema
para vos. Por favor, decinos hasta qué punto cada una de estas cosas ha sido
un problema para vos durante ! ULTIMO MES. marcando con un circulo la

0 s nunca es un problema
1 si casi nunca es un problema
2 si a veces &5 un problema

3 si a menudo 25 un problema
4 =i casi siempre es un problema

Si no entendés alguna pregunta, por favor pedi ayuda.

Durante el ULTIMO MES, ;hasta qué punto las siguientes cosas han sido un

problema para vos?

Mi SALUD ¥ ACTIVIDADES (problemas con...)

A

1. Me cuesta caminar mas de una cuadra

2. Me cuesta comer

3. Me cuesta hacer 0epornes 0 SerGeios

4 Me cuesta levantar objetos pesados

5. Me cuesta duchame o baflarme solola

. Me cuesta ayudar en casa

7. Tengo dolores

8. Me siento cansado/a

MMMMMMMMI

wwwwwuww!»

el el | e g g A

Mis SENTIMIENTOS (problemas con...)

|

1. Me siento asustado/a 0 con medo

2 Me siento tnste o decaidoia

3. Me siento encjado/a

4. Me cuesta domir

5. Me preccupo por lo que me pueda pasar

nmumul

W ) o o] wy

LIRS

COMO ME LLEVO CON LOS DEMAS (problemas con...)

]

1. Me cuesta Bevarme bsen con otros chicos

2. Los otros chicos NO quieren ser mis amigos

3. Los otros chicos se burian de mi

3. No puedo haoer las mismas cosas que 10 obros chicos
de mi edad

ISEARSINS RS]

W W] e w

5. Me cuesta seguir &l rimo cuando juego con otros
chicos

»

w

bh&b&u

LA ESCUELA (problemas con...)

|

1. Me cuesta prestar atencion en clase

2. Me olvido de las cosas

3 Me cuesta estar al dia con los deberes y as

[3 sm:hsﬁmmmmhm

5. Faito ala escuela para ir 3l doctor o 3l hospital

TP ] [ A

R R R R RS

) e o G

lh&b&ﬂ
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PedsQL "

Cuestionario sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4 0 - Spansh (Argentna)

INFORME para PADRES de PREADOLESCENTES (8-12 afos)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que podrian ser un problema para
su hijo/a. Por favor, diganos en qué medida cada una de estas cosas ha sido
un problema para su hijo/a durante el JLTIMO MES, marcando con un circulo

la respuesta:

0 si nunca es un problema
1 si casi nunca es un problema
2 si a veces &s un problema
3 si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas commectas o incomectas.

Si no entiende aiguna pregunta, por favor pida ayuda.

Durante el ULTIMO MES, en qué medida ha sido un problema para su hijo/a...

SALUD FISICA ¥ ACTIVIDADES (problemas con...)

L vecss

Caminar mas de una cuadra

Correr

=3
¥

par en 0 & fisicos

Levantar objetos pesados

Ducharse o banarse solo/a

Hacer tareas de 13 casa

Tener dolores

o ~ af of [ eof 1] =

Sentrse cansado’a

Rl

EsSTADO EMOCIONAL (problemas con...)

i

1. Sentrse asustado/a o con miedo

2. Sentrse triste o decaido/a

3 Sentrse enciado’a

. Tener dficultades para dorme

r]
5. Estar preocupadola por lo que le pueda pasar

uumwuzggl uuuuuuuusgg

ACTIVIDADES $OCIALES (problemas con...)

i SRS LS

[

. Llevarse bien con otros chicos

~ Que los otros chicos No quieran ser sus amigos

1
2z
3. Que los otros chicos se burden de ellella
r

_ No poder hacer las mismas c0sas que j0s otros chicos
de su edad

5. No poder seguir €l rmo cuando juega con Otros chicos

SIS L]

ACTIVIDADES EN LA ESCUELA (problemas con....)

i

Prestar atencidn en dase

. Ohndarse de [as cosas

_ Faltar 3 la e5cuela porgque no s& sente bien

1
2
3 Estr al dia con los deberes y las actwidades en case
4
5

. Faftar a Ia escuela para ir 3 doctor o al hospal

S - 8 A o

RIS

‘-’“‘-’““2;81 w| w “”“Egg

P [ R PR
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PedsQL"

Cuestionario sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 - Espafiol para Argentina
INFORME para NINOS (5-T afos)
Instrucciones para el entrevistador:
Te voy a hacer algunas preguntas sobre cosas que pueden ser un problema para

algunas chicos. Quiero saber si alguna de estas cosas puede ser un problema para vos.

Muéstrele al nifio (0 a la nifia) Ias cantas y senale las respuestas a medida que las lee.
Si nunca es un problema para vos, senala la carita sonriente

Si a veces es un problema para vos, senala la carita del medio

Sicasi siempre es un problema para vos, sefald la carita triste

Te voy a leer cada pregunta. Senala las caritas para decinme si estas cosas son un
para vos. Antes de empezar, vamos a practicar.

Nunca A veces Casi

¢ Te cuesta hacer chasquear los dedos? @ @ )

Pidale al nfio (o a la nifia) que chasquee los dedos para determinar sila pregunta fue
contestada comrectamente o no. Repta la pregunta si el nifie (o la nifia) sefala una

respuesta que no cormesponde 3 como actlia.

Pensa en como has estado durante las ultimas semanas. Por favor, escucha
arentamente cada pregunta y decime si estas cosas son un problema para vos.

Despuds de leer cada pregunta, seflale hacia ias carttas. 51 e nifie (o 1a nifta) duda o no parece
entender cOmo responder, lea 1as opclones mieniras le sefala las cantas.

P>

SALUD FISICA Y ACTIVIDADES (problemas con...)
;Te cuesta caminar?

:Te cuesta comer?

. ¢Te cuesta hacer depones o ejerctios?

. ¢ Te cuesta levantar cosas grandes?

; Te cuesta banarte o ducharte?

BRCERE

iTe ms,t?a ayudar en casa (por ejemplo, a juntar tus

~iTe duele aigo? [;Adonde. 7)

R R R R RN

8. ;Te sentis demasiado cansado/a para jugar?

_Acordate, pensa en 1as UlIMas SeManas y decime si 8s1as o
EsTAD0 EMOCIONAL (problemas con...)

1. ;Te sentis asustado/a?

§

. .Te sentis triste?

. iTe sentis enojado/a?

i Te cuesta dormar?

EEER

;Te preocupas por lo que te pueda pasar?

ACTIVIDADES SOCIALES (problemas con...) A

. ¢ Te cuesta Bevarte ben con ofros chicos?

. ¢Los otros chicos te Gicen que NO Quieren jugar con
vos?

. ¢Los otros chicos se burian de vos?

. ¢Los otros chicos pueden hacer cosas que vos no
podes hacer?

P
R &-b&-b|!i &%&&&HRIE R &&&&&bpi

(& | G M| =

. ¢Te cuesta segurr el rtmo cuando jugas con otros
|___chicos?
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R L J

ACTIVIDADES ESCOLARES (problemas con...) Nunca | Awveces .E;'u
1. ;Te cuesta prestar atencion en la escuela? 0 2 -
2. ;Te olwdas de las cosas? 0 2 B
3. ;Te cuesta estar 3 dia con los deberes y las ° - 4

actvidades en clase?
4. ;Faltas a la escuela porque no te sentis ben? 0 2 -
5. gfaltésa?eswelapomtenésmirddoaoro 0 2 4

al hospital?

¢ Es esto un problema para vos?
Nunca A veces Casi siempre

© ® ®
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PedsQL"

Cuestionario sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 - Spanish {Argentina)

INFORME para PADRES de NINOS (5-7 afios)

la respuesta

No hay respuestas comectas o incomectas.
Si no entiende alguna pregunta, por favor pida ayuda.

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que podrian ser un problema para
su hijofa. Por favor, diganos en qué medida cada una de estas cosas ha sido
un problema para su hijo/a durante el ULTIMO MES, marcando con un circulo

0 si nunca es un problema
1 s casi nunca es un problema

2 si a veces &s un problema

3 s con frecuencia es un problema
4 =i casi siempre &5 un problama

Durante el ULTIMO MES, en qué medida ha sido un problema para su hijo/a...

SALUD FISICA Y ACTIVIDADES (problemas con...)

& Veces

Camnar mas de una cuadra

Cormrer

2 par en acMida0es 0 e

Levantar objetos pesados

Ducharse o banarse solo/a

Hacer tareas de la casa. como juntar sus juguetes

Tener dolores

of ~if of o ] cof 1of ~

Sentrse cansado’a

olojlojlolojla|la|lo

LSS I LR D L)

ESTADO EMOCIONAL (problemas con._.)

i

Sentrse asustado/a o con miedo

Sentrse triste o decaido’a

Sentrse encjado/a

Tener diicultades para dormir

of ] o pof =

Estar preccupado/a por lo que k= pueda pasar

ooloja|lo

R

ACTIVIDADES SOCIALES (problemas con...)

1. Llevarse bien con otros chicos

2 Que los otros chicos NO quieran ser sus amigos

3. Que los otros chicos se burien de ellella

de su edad

4. No poder hacer las mismas cosas que los otros chicos

5. No poder seguir &l ritmo cuando juega con otros chicos

ol o |ojlo|la

(SIS L LS

ACTIVIDADES EN LA ESCUELA (problemas con...)

Prestar atencion en clase

Olwdarse de las cosas

Estar al dia con las actwidades escolares

. Faftar a la escuela porgue no se sente bien

o] ] wof pa] =

Faktar a la escuela para ir 3 doctor o al hospaal

(= =R =] N=01=]

P88 [P e R

-hb-h-h-h!qﬁ&&&&id LLL&L!E| L&LLLL&&!E|

uuuuuﬂiﬁl wuwww&;ﬁl uwwww&iﬁl uwuwumwwﬂ-ig

SIS R S L L)
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PedsQL"

Cuestionario sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 - Espafiol para Argentina

INFORME para PADRES de NINOS PEQUENOS (2-4 afios)

un problema para su hijo/a durante &
la respuesta:

No hay respuestas comectas 0 incomectas.

INSTRUCCIONES

0 si nunca es un problema

1 s casi nunca es un problema
2 si a veces es un problema

3 si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema

Si no entende alguna pregunta, por favor pida ayuda.

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que podrian ser un problema para
su hijo/a. Por favor, diganos en qué medida cada una de estas cosas ha sido
marcando con un circulo

Durante dgg_rg_o_ugg, en qué medida ha sido un problema para su hijo/a. ...

SALUD FISICA Y ACTIVIDADES (problemas con...)

A veces

L

Caminar

Correr

Participar en actividades o epercicos fiscos

Levantar objetos pesacos

Banarse

. Ayudar 3 juntar sus juguetes

Tener dolores

o] =i oo| en] &l cof rof |

. Sentrse cansado/a

olo|o|o] o o] o o)

LTS ST R IS N U R

i | | | e ] | ]

EsTADO EMOCIONAL (problemas con...)

i

1. Sentirse asustado/a o con medo

2. Sentrse inste o decaido/a

3. Sentrse enojadoia

4_ Tener dicultades para dommir

5. Estarp go/a

o|o] ol o o

ba| k] kaf raf by

ACTIVIDADES SOCIALES (problemas con...)

A veces

Jugar con ofros chicos

Que los otros chicos no quieran jugar con elella

Que los otros chicos se burlen de elella

b B

. No poder hacer las mismas cosas que os olros
chicos de su edad

ny

No poder segur &l ritmo cuando juega con otros
chicos

i
T [ R

o | o |o oo

LI ST N R

w uwwwmag uuuuuﬂag| uwwuuuwugig

*Por favor, com, esta seccion sisu hijolava a la
ACTIVIDADES EN LA GUARDERIA/JARDIN DE
INFANTES (problemas con...)

i
]

1. Hacerlas ndades de guarderajard

(5]

|__de infantes que sus compafieros
2 Faltar a la guarderia/al jardin de infantes porque no
se siente ben

(5]

3. Faltar a Ia guardena/a jardin 0= infantes para ¢ 3l
doctor o 3l hospital

(&)

wuumi
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PedsQL

Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediatrica

Cuestionario para bebés
Spanish (Argentina)

INFORME para PADRES DE BEBES (de entre 13 y 24 meses)

INSTRUCCIONES
&hmmhaymahhdemmnﬂmwmpﬂmm

Porfanr dinmm“mmwdermmhmsdom
a’oblummmhebed:ﬂdll‘lﬂou marcando con un circulo la
respuesta;

0 si nunca es un problema
1 si casi nunca es un problema
znamumm

No hay respuestas comectas o incomectas.
Si no entiende alguna prequnta, por favor pida ayuda.

Durante e ULTIMO MES, en qué medida ha sido un E¢:»_ara
SALUD FISICA Y ACTIVIDADES (problemas con...) g«m

;
4

|
|

1. Nivel 0e energla bajo

[ 2. Omcutad para parscipar en Juegos acivos
3. Tener oolores o moiestias

4. Sentrse Cansaco/a

5. Eeiar gesganadoia

[, Descansar mucho
7. Gentrse MUy Cansadola para Jugar

" para caminar

5. DICUIad para CoMMer Una OIsiancia coMa &N caerse

olaolao|lo|lalo|o
AR A R L

;

[ SINTOMAS FISICOS (probiemas con..)

1. Tener gases
2. Tener refujo Gespues Oe comer
3. DWicutad para respirar

e

5. Dfculad para Hagar

%, Eoiar consipadoa
7. Tener un salpulido
5. Tener Gamea
5. Tener sitioos en & pecho
[T Vomiar

rlrirairararal et i (STS] LA N ST LR R L) L

oloolojojo|lojla|lala
ot ot | | a ]| ] ]|
S L S S S I S

"ESTADO EMOCIONAL (problemas con...)

(1. Sentrse asusado'a 0 con MIedo
2. Senures eNDia00a

ﬂ
1
ﬁ
I

3. mommmmoﬁmwm

5 mnﬂmmi

6. Liofar 0 QUE|arse CUaNGO 10/a acunan

[7. Sentrse wsle

5. DTULI0 paa s6f CAIMA00’a Cuansao 1013 IEvantan o
013 sostienen

[5. Oficuttad para Gonmir @ Mayor parne ge 13 noche
[10. Liorar mucho
[17. Sensrse malhumorado’a
[72. OMcuitad para Gonmir 518613 ouranie &l dia

olololo] o |o|lo|lo|o OO O
] n ] b ft || ] ]|
LR L L L L e L s L L
U‘JUQUMUUUUU“I
O O O S S
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Durante o/ ULTIMO MES, an gué medids ha sido un problema para su bebe...

ACTIVIDADES SOCIALES (problemas con...) Wunca | Caei | Aveoes

1. NO sONreine a 0ras personas

2. No reirse cuando ke hacen cosquilias

3. NO mirar a 1a persona que lofa culda a ios oios
2

s

MO relfse Cuanao IVia acunan
. Estar IncOmodora con otros nios

1
1
1
1
1

LN R O S

[ Casl | Awveoes |
nunca

[ FUNCIONAMIENTO COGNITIVO (problemas con...)

. No Imitar ias acciones 0e (a persona que lola cuida

~ MO IMiar 135 expresiones fa delap que
0/ culda
. NO imitar ios sonigos de |3 persona que I3 cuida

1
2
3
4. No pogef flar su atencicn en objetos
5
6

. NO Imitar el hadla o0& 3 persona que I0/a culda
. Dificutad para seflalar panes 0e Su CUSIPO CUANCO S€
o

7. DICULad para NOMDrar ODJelos conooidos
8. DIficutad para repetr palanras
9. DIficutad para mantensr |a alencion en 13s cosas

|| wlololo] o |olg 'l || oo oo [ |8 E|

olojlo] O |ojlojlo| o |o
mflalal = |aja]a] = |=
Rafrafral ma [rajrafra] ma f
L S I S R

PedsQL"

Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediatrica
Cuestionario para bebés
Spanish (Argentina)

INFORME para PADRES DE BEBES (de entre 1 y 12 meses)

INSTRUCCIONES
En la pagina siquiente hay una lista de cosas que podrian ser un problema para
bebé

su L

Por favor, diganos en qué medida cada una de estas cosas han sido un
problema para su durante el ULTIMO MES, marcando con un circulo la
respuesta

0 s nunca es un problema

No hay respuestas comectas o incomsctas.
Si no entiende alquna prequnta, por favor pida ayuda.

19
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Durante ef ULTIMO MES, en qué medida ha sido un problema para su bebé...

SALUD FISICA Y ACTIVIDADES (problemas con...)

A veoet

Nivel de energla bajo

Dificultad para paricipar en juegos activos

. Tener golores 0 molestias

Sentrse cansaso’a

Estar desganadoa

L By Bad ol B B

Descansar mucho

ojlojlajojlalo

SIS R LR ]

SINTOMAS FISICOS (problemas con...)

i

1. Tener gases

2. Tener reflujo después de comer

3. Dficuitad para respirar

4. qenmmxdelesmago

Dficutad para tragar

_ Estar constpado/a

. Tener ciamrea

B
6.
7. Tener un saipullido
8
Q.

Tener sIDIO0S &n & pecho

10. Vomitar

clojlajo|jlojloja|la|lo|la

rirlrrairairair el

[ ESTADO EMOCIONAL (prodlemas con...)

i

1. Sentrse asustado/a o con miedo

2. Sentree encjacoia

3. Llorar 0 quejarse cuando (o3 dejan solo/a

4, DmMcutad para calmarse cuando esta molestola

5. Dimcutad para quedarse gormido’a

Liorar 0 quejarse cuando i/ia acunan

Sentirse triste

!5"‘."49‘."'

DFicutad para ser ¢3imado’a cuanad i01a ievantan o
o3 sostiengn

8, Dificuitad para dormir ia mayor parte de |a noche

10. Liorar mucho

11. Sensrse malhumorado/a

12. Dificuitad para dormir siestas gurante el dia

clojojlo| o |oajo|lojajlo|jo|a

uuuuuuuuuuuml‘;g UUUGUU@MUU"E uuuuuml‘i

NN IR s 'i F 'S S PSS P S S P S :B P PN I PN N S ‘8

2

Mralralralra] pa | rafrafralra)ns pa|ra

Durante ef ULTIMO MES, en qué medids ha sido un problema para su bebé. .,

ACTIVIDADES SOCIALES (prodlemas con...)

Nunoa

Caci
nunoa

A veoet

. NO sonreire 3 otras personas

. NO reirse cuando le hacen cosquilias

1
2
3. NO mirar a 1a persona que 103 culoa 3 106 0j0s
4. No relrse cuando ivla acunan

ojlaojlo|lo

b s

SR L L

FUNCIONAMIENTO COGNITIVO (prodiemas con...)

1. NO Imitar Ias acciones 02 I3 persona que iola cukla

2. NO Imitar |as expresiones faclaies de 1a persona que

|0/ culda
3. No Imitar los sonigos de |3 persona que lola cusda

4. No poder flar su atencion en objetos

Qo] o |o

_._..._.!E

S0 LSRN ]

T E R

FHE
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Anexo 2. Consentimiento informado

Titulo de la investigacion: ““Calidad de vida en nifios/as y adolescentes con VIH asistidos en el Centro Hospitalario
Pereira Rossell - Montevideo, Uruguay. 2019-20207.

Investigadores:

Prof. Adj. Clinica Pediatrica B

Dra. Virginia Gonzalez.

Correo: vickyge21@gmail.com.

Firma:

Prof. Adj. Clinica Pediatrica B
Dra. Monica Holcberg.

Correo: moniholc@hotmail.com.
Firma:

Posgrado en Pediatria

Dr. Marcelo Mateus

Correo: marcelomateus024@gmail.com
Firma:

Policlinica de Infectologia del Centro Hospitalario Pereira Rossell. Direccion: Bulevar Gral. Artigas 1550. Telé-
fono: 27099221

Introduccion

El estudio al que los invitamos a participar se titula: “Calidad de vida en nifios/as y adolescentes infectados con
VIH asistidos en el hospital pediatrico Pereira Rossell de Montevideo, Uruguay. Periodo 2019-2020.

La eleccion de éste tema surgio porque la infeccion con el virus de inmunodeficiencia humano (VIH) contintia
siendo un problema de salud mundial. Se trata de una enfermedad cronica. la cual con tratamiento adecuado tiene
una expectativa de vida similar a la poblacion general. El objetivo de este estudio es evaluar la calidad de vida
de nifios/as y adolescentes con VIH que asisten al Centro de Referencia Materno Infantil VIH/SIDA del Centro
Hospitalario Pereira Rossell. Nos interesa conocer su opinion acerca de algunos aspectos de la calidad de vida de
su hijo/a.

Pedimos su autorizacion para completar un cuestionario que evalia la calidad de vida de su hijo/a. y también
para acceder a datos puntuales en la historia clinica: edad al diagnostico. afio del diagnostico. edad de inicio de
tratamiento antirretroviral (TARV), ultima carga viral y recuento de linfocitos CD4. La encuesta sera anonima,
previa firma del consentimiento informado v contando con el aval de la institucion v la aprobacion por parte del
Comité de Etica del Hospital Pereira Rossell.

Los resultados obtenidos de la investigacion seran informados a la institucion una vez finalizada la misma.
El estudio no conlleva ningiin riesgo vy el participante no recibe ningtin beneficio ni ninguna compensacion eco-
nomica. El tiempo estimado requerido para completar el cuestionario sera de 15 minutos aproximadamente. La
participacion en la investigacion sera voluntaria. El participante tiene derecho a retirarse en cualquier momento
de la misma, sin necesidad de dar explicaciones y que ello no le ocasionara dafio ni afectard en ninguna forma la
atencion médica que le corresponda recibir en el futuro. El cuestionario sera totalmente anénimo, los datos recaba-
dos solo seran utilizados con el proposito del presente proyecto de investigacion y no seran revelados bajo ninguna
circunstancia, protegiendo la intimidad de los involucrados.

AUTORIZACION

Dejo constancia que he leido el documento. he recibido y comprendido la informacion brindada por los investi-
gadores.

Autorizo a participar en la investigacion voluntariamente y mi hijo/a ha asentido su participacion: declaro ha-
ber recibido una copia de este documento.

Firma del participante: Fecha: /
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Anexo 3

Asentimiento para nifios/as o adolescentes mayores de 11 aflos

Titulo de la investigacion: “Calidad de vida en nifios/as y adolescentes infectados con VIH asistidos en el hospital
pediatrico Pereira Rossell de Montevideo, Uruguay.

Periodo julio - setiembre del afio 2019.

Investigadores:

Prof. Adj. Clinica Pediatrica B

Dra. Virginia Gonzalez.

Correo: vickyge21(@gmail.com.

Firma:

Prof. Adj. Clinica Pediatrica B
Dra. Monica Holcberg.

Correo: moniholc@hotmail.com.
Firma:

Posgrado en Pediatria

Dr. Marcelo Mateus

Correo: marcelomateus024@gmail.com
Firma:

Policlinica de Infectologia del Centro Hospitalario Pereira Rossell. Direccion: Bulevar Gral. Artigas 1550. Telé-
fono: 27099221

Introduccion

El estudio al que te invitamos a participar se titula: “Calidad de vida en nifios/as y adolescentes infectados con VIH
asistidos en el hospital pediatrico Pereira Rossell de Montevideo, Uruguay. Periodo 2019-2020.

Decidimos estudiar como la infeccion con VIH afecta en los distintos aspectos de la vida de los nifios v ado-
lescentes. Dicha investigacion tendra lugar en el hospital Pereira Rossell durante el periodo comprendido entre
2019 y 2020. La eleccion de este tema surgio ya que la infeccion con VIH constituye un problema mundial con
gran impacto en la vida diaria de las personas. Actualmente las personas con VIH que cumplen con un tratamiento
adecuado viven aproximadamente la misma cantidad de afios que las personas sin VIH. Nos interesaria invitarte
a participar de esta investigacion y que nos brindes informacion acerca de como es tu vida actualmente, para ello
pedimos tu asentimiento para acceder a tu historia clinica y para completar una serie de preguntas sencillas que
evaluaran algunos elementos de tu vida diaria. Completar la totalidad del cuestionario te llevara un tiempo esti-
mado de 15 minutos y el mismo sera anonimo por lo que no tendra tu nombre, ni ninglin otro elemento que pueda
identificarte. Al participar de este estudio no estas expuesto a ningin riesgo y no obtendras ningin beneficio ni un
incentivo economico. La participacion en la investigacion sera voluntaria. Tu tienes derecho a retirarte en cual-
quier momento de la misma, sin necesidad de dar explicaciones y esto no te ocasionara dafio ni afectara en ninguna
forma la atencion médica que te corresponda recibir en el futuro. Tus datos solo seran utilizados con el proposito
del presente proyecto de investigacion y no seran revelados bajo ninguna circunstancia. protegiendo fu intimidad.

Autorizacion
Dejo constancia que he leido el documento, he recibido y comprendido la informacion brindada por los investi-
gadores. Asiento mi participacion en la investigacion voluntariamente v declaro haber recibido una copia de este
documento.

Firma del participante: Fecha: /
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