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Calidad de vida relacionada con la salud 
en niños y adolescentes con cirugía de 
enfermedad de Hirschsprung y malformaciones 
anorrectales
Health-related quality of life in children and adolescents undergoing 
surgery of Hirschsprung disease and anorectal malformations

RESUMEN
Introducción/Objetivos. Los resultados posto-
peratorios de la enfermedad de Hirschsprung 
y malformaciones anorrectales son satisfacto-
rios, pero muchos pacientes mantienen disfun-
ciones intestinales. Estudiar la calidad de vida 
relacionada con la salud facilita el conocimiento 
del estado de salud y mejora la elección de es-
trategias de tratamiento.
Los objetivos del estudio fueron describir la CVRS 
en niños luego de la cirugía correctora definitiva, 
según su propia percepción y la de sus padres. 
A su vez, evaluar la calidad de vida relaciona-
da con la salud según grupo etario, presencia 
de trastornos funcionales postoperatorios y la 
indicación dietoterápica.
Materiales y métodos. Estudio descriptivo, trans-
versal. Participaron niños de 2-18 años y sus pa-
dres al concurrir al consultorio en el período de 
junio 2008-mayo 2009. Una vez obtenidos el con-
sentimiento y asentimiento informado se aplicó 
el cuestionario genérico PedsQLtm. Paquete es-
tadístico SPSS11.5.
Resultados. Participaron 93 pacientes, 32% con 
enfermedad de Hirschsprung y 68% con malfor-
maciones anorrectales. La mediana de edad fue 
de 7 años (intervalo 2-18).
Puntuaciones más altas indican mejor calidad 
de vida. Los padres obtuvieron puntuaciones 
superiores a las de los niños en todas las escalas 
analizadas. No se observaron diferencias según 
los distintos grupos etarios. Se obtuvieron pun-
tuaciones más bajas, con diferencias estadísti-
camente significativas según los padres, en los 
pacientes incontinentes y constipados. Resulta-
dos similares se observaron en pacientes con in-
dicación dietoterápica, especialmente las dietas 
adecuadas a patologías renal y digestiva. Las 
puntuaciones más bajas se encontraron en los 
dominios total y psicosocial.
Conclusión. La presencia de incontinencia y 
constipación repercute negativamente sobre la 
calidad de vida de los niños, así como la reali-
zación de dietas con las puntuaciones más bajas 
cuanto más restrictivas son aquéllas.
Palabras clave: calidad de vida relacionada con la 
salud, enfermedad de Hirschsprung, malformaciones 
anorrectales, dieta, función intestinal.
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INTRODUCCIÓN
La enfermedad de Hirschsprung 

o megacolon aganglionar congénito 
(MAC) es un defecto congénito de la 
inervación del colon.1-3

Las malformaciones anorrectales 
(MAR) incluyen todas las anomalías 
caudales congénitas que acompañan 
al ano imperforado. 

El tratamiento de ambas patologías 
es siempre quirúrgico.4,5

Dado los numerosos avances en la 
cirugía, los resultados postoperatorios 
son satisfactorios, pero algunos pa-
cientes mantienen disfunciones intes-
tinales, como estenosis, incontinencia, 
ensuciamiento, distensión abdominal, 
constipación, diarrea y enterocolitis, 
y en algunos casos, una combinación 
de ellos.6,7

Hoy en día se presta mayor aten-
ción a la calidad de vida de los niños 
que viven con enfermedades crónicas.

“La calidad de vida relacionada a 
la salud (CVRS) se refiere al impacto 
de la salud y la enfermedad o sus tra-
tamientos en la calidad de vida del 
individuo.”9 Constituye un asunto 
personal único, es la percepción sub-
jetiva de cómo un individuo se siente 
respecto de su estado de salud y de 
los aspectos no médicos de su vida.10

El PedsQL es un instrumento de-
sarrollado en EE.UU. por James Varni 
en la década de 1990. Es un módulo 
genérico pensado para medir CVRS 
en niños y adolescentes sanos y con 
enfermedades agudas o crónicas. 
Cuenta con 23 ítems, con un intervalo 
etario de 2 a 18 años, y cuenta con un 
formulario de autoinforme y uno para 
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informe de uno de los padres. Incluye el funciona-
miento físico, emocional, social y escolar. Debido 
a sus propiedades psicométricas se recomienda 
para uso clínico y para realizar comparaciones en-
tre grupos. El autor ha otorgado al Hospital Ga-
rrahan la licencia de uso con fines científicos.9,12,13 
El comité de Calidad de Vida y Salud de nuestro 
hospital ha adaptado y validado en una versión 
en castellano este instrumento.

La mayoría de los estudios a largo plazo se 
ocupan de los resultados funcionales, algunos de 
ellos han mostrado cómo los problemas específi-
cos de la enfermedad repercuten sobre la salud 
mental y el funcionamiento psicosocial, pero la 
calidad de vida de estos pacientes ha sido poco 
estudiada.6,8

Una investigación en niños luego de la ciru-
gía para MAR informó problemas de relación con 
los pares, ausentismo escolar, dietas restrictivas 
y problemas de conducta. La calidad de vida fue 
menor en pacientes que en controles y menor en 
niños con incontinencia.14 Resultados similares 
se encontraron a largo plazo luego del procedi-
miento de Swenson para la enfermedad de Hirs-
chprung.6

Una publicación sobre niños con constipación 
crónica estudiados con el PedsQLtm mostró punta-
jes de CVRS más bajos que en niños con enferme-
dad inflamatoria intestinal, reflujo gastroesofágico 
y niños sanos.15

El objetivo del presente trabajo es describir la 
CVRS en niños y adolescentes luego de la ciru-
gía definitiva para MAC y MAR, según su propia 
percepción y la de sus padres, con empleo de un 
instrumento genérico.

A su vez, evaluar la CVRS según grupo etario 
y observar la tendencia de los resultados según la 
presencia de complicaciones y según si tienen in-
dicado dieta, y de qué tipo.

POBLACIÓN Y MÉTODOS
Se realizó un estudio descriptivo, transversal.
La población del estudio fue integrada por ni-

ños y adolescentes en seguimiento por la Unidad 
Colorrectal del Hospital de Pediatría “Prof. Dr. 
Juan P. Garrahan” que concurrieron a control en 
el período julio 2008-mayo 2009. Se invitó a par-
ticipar del estudio a aquellos pacientes que cum-
plían los criterios de inclusión y a sus padres. El 
cuestionario se aplicó en el consultorio por una 
miembro del equipo de salud, licenciada en Nu-
trición, previo a la consulta programada en el con-
sultorio de la Unidad Colorrectal.

Se administró el cuestionario siguiendo la 

Guía para la Administración del PedsQLtm.16

Se incluyó en el estudio a niños de 2 a 18 años. 
Todos ellos ya tenían realizada la cirugía definiti-
va y habían trascurrido 3 meses o más de su rea-
lización. Se excluyó a los pacientes con patologías 
asociadas, a excepción de las urológicas y las ver-
tebrales, con deterioro cognitivo grave y menos 
de 3 meses de operados.

Para participar se requirió el consentimiento 
informado, firmado por padre, madre o cuida-
dor y el asentimiento del niño mayor de 10 años. 

La muestra fue seleccionada por conveniencia, 
de manera consecutiva no aleatoria.

Se recolectaron en forma directa de la historia 
clínica, el mismo día en que se aplicó el cuestio-
nario, las siguientes variables: edad (según los 4 
grupos etarios que divide el PedsQL), sexo, diag-
nóstico (MAC-MAR), presencia de trastornos 
funcionales, dieta y tiempo transcurrido desde 
la cirugía.

Para analizar esta muestra se separó las se-
cuelas funcionales postoperatorias en cuatro 
categorías: A) Sin trastornos funcionales postope-
ratorios; B) Diarrea: más de 3 deposiciones líqui-
das en el día; C) Incontinencia y ensuciamiento 
o “soiling”; y D) Constipación: defecación que se 
acompaña de síntomas que sugieren dolor o inco-
modidad, distensión abdominal, que generalmen-
te se asocian con el tránsito de heces muy duras.

En el grupo “C” están incluidos tanto los pa-
cientes incontinentes verdaderos como aque-
llos con ensuciamiento: el ensuciamiento en un 
paciente que había desarrollado defecación vo-
luntaria en el postoperatorio es un síntoma de 
constipación grave; el escurrimiento de materia 
fecal líquida se debe a la impactación rectal. La 
incontinencia se presenta en los pacientes con 
movimientos defecatorios involuntarios y ensu-
ciamiento.5 Para el análisis están incluidos como 
un solo grupo, ya que se lo definió como elimina-
ción involuntaria de materia fecal.

Las dietas se clasificaron como: A) Libre; B) 
Hipofermentativa: baja en lactosa, sacarosa y re-
siduos celulósicos; C) Rica en fibra: aumentada 
en residuos celulósicos; D) Hipofermentativa, 
con proteínas y sodio según recomendación; y E) 
Rica en fibra, con proteínas y sodio según reco-
mendación.

Para la validación del instrumento se utilizó 
una muestra de niños y adolescentes sanos, la 
cual se empleó como población de referencia en 
este estudio; está compuesta por 105 niños y ado-
lescentes, que se atienden en alguno de los tres 
hospitales pediátricos de la Ciudad y de una es-
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cuela primaria ubicada en el Gran Buenos Aires. 
Las características sociodemográficas de estos ni-
ños fueron similares a las de los niños con enfer-
medades crónicas que se atienden en el hospital.11

El proyecto fue aprobado por la dirección de 
Docencia e Investigación y el Comité de Ética del 
hospital.

Plan de análisis
Según las instrucciones del PedsQLtm, se consi-

dera como válido el cuestionario que tenga 50% o 
más de las preguntas de cada dominio completas 
y válidas para realizar la suma total.

Para facilitar la interpretación de los datos se 
puede transformar la escala de resultados de 0 a 
4 en otra de 0 a 100.17

Los resultados se informan como puntaje total 
y, a su vez, los dominios psicosociales (emocional, 
social y escolar) y el dominio físico por separado.

Todos los resultados son informados como 
media y sus desvíos estándar o como mediana e 
intervalo según corresponda a la distribución de 
variables. Para evaluar las diferencias entre los 
grupos se empleó la prueba de la T para muestras 
independientes con distribución normal y, en caso 
de distribución no paramétrica, se utilizó la prue-
ba de Wilcoxon.

Para más de dos grupos, las diferencias fueron 
evaluadas por la prueba estadística ANOVA. Se 
estableció un valor de p menor o igual a 0,05 co-
mo diferencia estadísticamente significativa.

Todos los datos fueron procesados con el pa-
quete estadístico SPSS11.5.

RESULTADOS
Resultados descriptivos

Participaron 93 niños y sus padres. La muestra 
representa a un 21% de los pacientes citados. Las 

Tabla 1. Características de la población según las variables en estudio

Grupo según edad	 2-4 años	 5-7 años	 8-12 años	 13-18 años	 Total

Total	 24 (25,8%)	 26(28%)	 26(28%)	 17(18,3)	 93 (100%)

Sexo 
	 Masculino	 14 (58,3%)	 15 (57,7%)	 16 (61,5%)	 7 (41,2%)	 52 (55,9%) 
	 Femenino	 10 (41,7%)	 11 (42,3%)	 10 (38,5%)	 10 (58,8%)	  41 (44,1%)

Diagnóstico 
	 MAC	 12 (50%)	 6 (23,1%)	 7 (26,9%)	 5 (29,4%)	 30 (32,3%) 
	 MAR	 12 (50%)	 20 (76,9%)	 19 (73,1%)	 12 (70,6%)	 63 (67,7%)

Trastornos funcionales posoperatorios	 				     
	 Sin trastornos	 6 (25,0%)	 3 (11,5%)	 6 (23,1%)	 8 (47,1%)	 23 (24,7%) 
	 Diarrea	 9 (37,5%)	 4 (15,4%)	 1 (3,8%)	 1 (5,9%)	 15 (16,1%) 
	 Incontinencia o ensuciamiento	 4 (16,7%)	 15 (57,7%)	 11 (42,3%)	 5 (29,4%)	 35 (37,6%) 
	 Constipación	 5 (20,8%)	 4 (15,4%)	 8 (30,8%)	 3 (17,6%)	 20 (21,5%)

Dietas 
	 A	 11 (45,8%)	 7 (26,9%)	 12 (46,2%)	 11 (64,7%)	 41 (44,1%)

	 B	 9 (37,5%)	 7 (26,9%)	 2 (7,71%)	 1 (5,9%)	 19 (20,4%) 
	 C	 2 (8,3%)	 6 (23,1%)	 7 (26,9%)	 2 (11,8%)	 17 (18,3%) 
	 D	 1 (4,2%)	 2 (7,7%)		  1 (5,9%)	 4 (4,3%) 
	 E	 1 (4,2%)	 4 (15,4%)	 5 (19,2%)	 2 (11,8%)	 12 (12,9%)

Tiempo desde la cirugía	 				     
	 3-12 meses	 7 (29,2%)	 1 (3,8%)	  1 (3,8%)	 2 (11,8%)	 11 (11,8%) 
	 13-36 meses	 13 (54,2%)	 4 (15,4%)	  1 (3,8%)	 1 (5,9%)	 19 (20,4%) 
	 mayor a 36 meses	 4 (16,7%)	 21 (80,8%)	 24 (92,3%)	 14 (82,4%)	 63 (67,74%)

Clasificación de dietas:
A: Dieta libre.
B: Dieta hipofermentativa: baja en lactosa, sacarosa y residuos celulósicos.
C: Dieta rica en fibra: aumentada en residuos celulósicos.
D: Dieta hipofermentativa con restricción proteica e hiposódica: baja en lactosa, sacarosa y residuos celulósicos, proteínas y sodio 
según recomendación.
E: Dieta rica en fibra con restricción proteica e hiposódica: aumentada en residuos celulósicos, proteínas y sodio según recomendación.
Diagnóstico:
MAC: Megacolon aganglionar congénito o enfermedad de Hirschsprung.
MAR: Malformaciones anorrectales.
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Tabla 3. Puntuación según grupo etario (mediana e intervalo)

Grupos de edad	 2-4 años	 5-7 años	 8-12 años	 13-18 años

n		  24	 26	 26	 17

Informe de niños y adolescentes	 			 
	 Puntaje total 	 NA	 NA	 78,26 (60,86-95,65)	 78,26 (59,78-94,56)
	 Puntaje físico	 NA	 NA	 87,5 (59,37-100)	 81,25 (46,87-100)
	 Puntaje psicosocial	 NA	 NA	 78,33 (45-93,33)	 76,66 (60-98,33)

Informe de padres	
	 Puntaje total	 88,88 (68,05-100)	 84,15 (31,81-98,8)	 84,45 (56,52-95,65)	 82,6 (42,39-100)
	 Puntaje físico	 93,75 (65,62-100)	 90,62 (37,5-100)	 90,62 (59,37-100)	 93,75 (37,5-100)
	 Puntaje psicosocial	 87,5 (70-100) *	 80,62 (28,57-98,33)*	 79,16 (45-95) *	 83,33 (45-100)*

NA: no aplica.
* Dominio psicosocial según los padres con una p= 0,043 por ANOVA.

causas más frecuentes por las cuales los pacien-
tes no participaron fueron: menores de 2 años, 
recientemente operados, presencia de patologías 
asociadas y existencia de ileostomía o colostomía.

El cuestionario fue fácil de aplicar; en su ma-
yoría, los pacientes y sus padres no requirieron 
ayuda y se realizó en forma asistida al 6% de los 
pacientes.

En la Tabla 1 se describen las características de 
la población según las variables en estudio.

Se puede observar cómo los trastornos funcio-
nales mejoran con la edad. En el grupo de adoles-
centes alcanza un 47,1% sin disfunción intestinal 
(Tabla 1). En el grupo de 2-4 años no se puede va-
lorar la continencia a excepción de los niños ma-
yores de tres años y medio.

Al momento de la encuesta se observó que el 
56% de los pacientes tenían algún tipo de inter-
vención dietoterápica. Cabe destacar que dentro 
del 44% restante algunos sí la requerían.

En relación al tiempo transcurrido desde la ci-
rugía, la muestra incluyó más del 60% de los pa-

cientes que ya pasaron más de 36 meses.
En relación a la incontinencia urinaria en los 

pacientes con MAR se encontró: 1 paciente in-
continente, 1 paciente con incontinencia ocasio-
nal y nocturna, y 7 pacientes que para conseguir 
la continencia urinaria debieron ser intervenidos 
mediante la técnica de Mitrofanof.

Resultados estadísticos
Analizados en su conjunto, las puntuaciones 

de los padres impresionan como mayores que las 
de los niños. Solo se observan diferencias estadís-
ticamente significativas entre padres y niños en el 
dominio físico por la prueba de Wilcoxon, con una 
p= 0,017 (Tabla 2).

En relación con los distintos grupos de edad, 
sólo se encuentran diferencias estadísticamente 
significativas en el dominio psicosocial según los 
padres con una p= 0,043 por ANOVA. Tampoco 
se halló una correlación lineal entre los punta-
jes y la edad analizada como variable continua 
(Tabla 3).

Tabla 2. Puntuación de niños y sus padres (mediana e intervalo)

		  Puntajes

Informe de niños y adolescentes	 Mediana (intervalo)
N: 43	
	 Puntaje total 	 78,26 (59,78-95,65) 
	 Puntaje físico	 87,5 (46,87-100) *
	 Puntaje psicosocial	 78,33 (45-98,33)
	 Puntaje emocional	 75 (40-100)
	 Puntaje social	 85 (45-100)
	 Puntaje escolar	 75 (40-100)

Informe de padres	
N: 93	
	 Puntaje total	 86,11 (31,81-100)
	 Puntaje físico	 93,75 (37,5-100) *
	 Puntaje psicosocial	 82,5 (28,57-100)
	 Puntaje emocional	 75 (10-100)
	 Puntaje social	 90 (45-100)
	 Puntaje escolar	 75 (5-100)

*: Prueba de Wilcoxon con una p= 0,017.
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Cuando se analizó la influencia en las pun-
tuaciones de la presencia o no de trastornos fun-
cionales postoperatorios (como 2 grupos), se vio 
que tanto en los chicos como en los padres los 
puntajes eran más altos en aquellos sin trastornos 
funcionales postoperatorios, y eran estadística-
mente significativos en los tres dominios analiza-
dos según los padres (por prueba de Wilcoxon) 
(Tabla 4-A).

Se encontraron puntajes de CVRS más bajos 
tanto en los niños como en sus padres en aque-
llos que presentan ensuciamiento, incontinencia 
o constipación, con diferencias estadísticamente 
significativas según los padres (Tabla 4-B).

Cuando se analizó si existían diferencias entre 
las puntuaciones de los pacientes que presentan 
diferentes trastornos funcionales postoperatorios, 
los valores más bajos correspondían a aquellos 
niños con incontinencia, ensuciamiento o consti-
pación y fue mayor en los que tenían diarrea, sin 
alcanzar en ningún caso diferencias con significa-
ción estadística.

Al analizar cómo influía sobre las puntuacio-
nes el hecho de tener dieta indicada o no tenerla 

(como 2 grupos), se vio que tanto en los niños co-
mo en los padres los puntajes eran más altos en 
aquellos con dieta libre, y eran estadísticamente 
significativos en las tres escalas analizadas según 
los padres (Tabla 5-A).

En la Tabla 5-B se describen los puntajes según 
si tienen indicación y el tipo de dieta.

Se observa una tendencia de puntajes más bajos 
cuanto más restrictiva es la dieta. Se hallaron dife-
rencias estadísticamente significativas al comparar 
los pacientes que están con dieta libre con aquellos 
que tienen dieta rica en fibra con control proteico e 
hiposódica, en los tres dominios analizados por los 
padres (puntaje total p= 0,004, puntaje psicosocial 
p= 0,002, puntaje físico p= 0,029 ANOVA).

Al analizar según el tiempo transcurrido des-
de la cirugía definitiva, se observan puntuaciones 
comparativamente más bajas en aquellos con me-
nos de un año desde su realización, y en los infor-
mes de los niños, pero no en los padres. Al analizar 
la presencia de diferencias estadísticas significati-
vas, solo se las halló para el puntaje físico en el in-
forme de los niños: más de 37 meses en relación 
con 12 meses o menos, p= 0,025 (ANOVA). 

Tabla 4-A. Puntuación según presencia o no de trastornos funcionales postoperatorios - Prueba de Wilcoxon

		  Sin trastornos 	 Con trastornos	 U de Mann-Whitney

n		  23	 70

Niños	 Mediana (intervalo)	 Mediana (intervalo)	 P
	 Puntaje total	 85,32 (60,86-94,54)	 78,26 (59,78-95,65)	 0,169
	 Puntaje físico	 87,5 (62,5-100)	 84,37 (46,87-100)	 0,264
	 Puntaje psicosocial	 81,66 (60-98,33)	 76,66 (45-93,33)	 0,326

Padres
	 Puntaje total	 92,04 (63,04-100)	 83,69 (31,81-98,61)	 0
	 Puntaje físico	 93,75 (75-100)	 90,62 (37,5-100)	 0
	 Puntaje psicosocial	 90  (56,66-100)	 80 (28,57-100)	 0,006

Tabla 4-B. Comparación de la puntuación según presencia y tipo o ausencia de trastornos funcionales postoperatorios 
(mediana e intervalo)

		  Sin trastornos-A	 Diarrea-B	 Incontinencia y ensuciamiento-C	 Constipación-D

n		  23	 15	 35	 20

Informe de niños y adolescentes	 			 
	 Puntaje total 	 85,32 (60,86-94,56)	 89,12 (82,6-95,65)	 78,26 (60,86-95,65)	 70,65 (59,78-91,3)
	 Puntaje físico	 87,5 (62,5-100)	 90,62 (81,25-100)	 89,06 (62,5-100)	 78,12 (46,87-96,87)
	 Puntaje psicosocial	 81,66 (60-98,33)	 88,33 (83,33-93,33)	 77,49 (45-93,33)	 73,33 (61,66-91,66)

Informe de padres	
	 Puntaje total	 92,04 (63,04-100)*	 84,78 (68,05-98,61)	 82,6 (47,82-97,82)*	 83,69(31,81-97,22)*
	 Puntaje físico	 93,75 (75-100)**	 87,5 (64,28-100)	 93,75 (53,12-100)	 87,5 (37,5-100)**
	 Puntaje psicosocial	 90 (56,66-100)***	 82,5 (70-100)	 78,33 (45-98,33)	 79,99 (28,57-97,5)***

Análisis de la varianza ANOVA.
*Puntaje total padres: sin trastornos funcionales/incontinencia, sin trastornos funcionales/constipación; p= 0,003.
**Puntaje físico padres: sin trastornos funcionales/constipación; p= 0,028.
***Puntaje psicosocial padres: sin trastornos funcionales/incontinencia, sin trastornos funcionales/constipación; p= 0,002.
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En la Tabla 6 se describen los puntajes globa-
les de los pacientes operados de MAC y MAR, y 
los puntajes de los niños sanos. Analizados en su 
conjunto, las puntuaciones de los pacientes ope-
rados de MAC y MAR impresionan como mayo-
res que las de los niños sanos. Solo se observan 
diferencias estadísticamente significativas según 
los niños en el dominio total y físico por la prue-
ba de Wilcoxon, con una p= 0,035 y p= 0,017, res-
pectivamente.

DISCUSIÓN
Es posible evaluar CVRS en niños con MAC y 

MAR con un instrumento genérico validado lo-
calmente.

 Los pacientes y sus padres se mostraron entu-
siasmados con participar y con que el equipo de 
salud se interese por evaluar en calidad de vida. 
Un solo paciente, adolescente, que cumplía los 
criterios de inclusión, no asintió su participación, 
refirió: “Hoy no tengo ganas”.

Asimismo, los pacientes y sus padres conside-
raron relevantes las preguntas del cuestionario.

Cabe destacar que al realizar el cuestionario a 
los pacientes que concurren a control, la mayoría 
de los que participaron del estudio y presentan 
trastornos funcionales postoperatorios, están rea-
lizando algún tipo de tratamiento para mejorar la 
funcionalidad intestinal. Los tratamientos que rea-
lizan incluyen: educación sobre hábitos evacuato-
rios, dietas, medicación, enemas o la utilización de 
dispositivos para realizar enemas por vía anteró-
grada, a través de un catéter percutáneo colocado 
en el ciego, según la necesidad de cada paciente.

Los niños con MAC y MAR que fueron ope-
rados presentan en conjunto, puntuaciones de 
CVRS similares o mayores que las de los niños 
sanos. Al comparar la muestra con la muestra de 
niños sanos que se utilizó para validar el instru-
mento, no se observó en lo global deterioro de la 
CVRS. Similares resultados obtuvieron Hartman 
y cols., en pacientes con MAR Y MAC. Ellos con-
sideran que es posible que, al comparar con ado-
lescentes sanos, los adolescentes con MAR y MAC 
hayan desarrollado estrategias y habilidades psi-
cosociales más fuertes, probablemente porque han 

Tabla 5-A. Puntuación según presencia de dieta - Prueba de Wilcoxon

		  Sin dieta	 Con dieta	 U de Mann-Whitney

	 n	 41	 52	

Niños	 Mediana (intervalo)	 Mediana (intervalo)	 P 
	 Puntaje total	 81,52 (60,86-95,65)	 74,45 (59,78-95,65)	 0,116 
	 Puntaje físico	 80 (60-98,33)	 82,81 (46,87-100)	 0,214 
	 Puntaje psicosocial	 87,5 (65,5-100)	 74,16 (45-93,33)	 0,188

Padres
	 Puntaje total	 89,13 (57,6-100)	 83,69 (31,81-98,61)	 0,002
	 Puntaje físico	 93,75 (59,37-100)	 90,62 (37,5-100)	 0,002
	 Puntaje psicosocial	 87,5 (56,66-100)	 79,16 (28,57-100)	 0,023

Tabla 5-B. Puntuación según tipo de dieta (mediana e intervalo)

Dietas	 A	 B	 C	 D	 E 
		  Mediana (intervalo)	 Mediana (intervalo)	 Mediana (intervalo)	 Mediana (intervalo)	 Mediana (intervalo)

Informe de niños y adolescentes		 	
	 n	 41	 19	 17	 4	 12
	 Puntaje total	 81,52 (60,86-95,65)	 82,6 (73,91-95,65)	 79,34 (59,78-91,3)	 71,33 (71,73-71,73)	 70,65 (60,86-95,65)
	 Puntaje físico	 87,5 (62,5-100)	 87,5 (81,25-100)	 84,37 (46,87-96,87)	 68,75 (68,75-68,75)	 81,25 (59,37-100)
	 Puntaje psicosocial	 80 (60-98,33)	 83,33 (66,66-93,33)	 78,33 (45-91,66)	 73,33 (73,33-73,33)	 66,66 (60-93,33)

Informe de padres
	 Puntaje total	 89,13 (57,6-100)*	 84,78 (61,36-98,61)	 83,69 (42,39-95,65)	 80,38 (68,47-91,66)	 71,19 (31,81-93,05)*
	 Puntaje físico	 93,75 (59,37-100)**	 90 (64,28-100)	 93,75 (37,5-100)	 95,31 (89,28-100)	 82,81 (37,5-100)**
	 Puntaje psicosocial	 87,5 (56,66-100)***	 81,66 (48,21-100)	 78,33 (45-93,33)	 73,33 (56,66-85)	 64,99 (28,57-93,33)***

Análisis de la varianza ANOVA.
*Puntaje total padres: dieta libre/dieta rica en fibra con control proteico e hiposódico; p= 0,004.
**Puntaje físico padres: dieta libre/dieta rica en fibra con control proteico e hiposódico; p= 0,029.
***Puntaje psicosocial padres: dieta libre/dieta rica en fibra con control proteico e hiposódico; p= 0,002.
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tenido que aprender a vivir con problemas fun-
cionales crónicos.18

Es importante determinar, dentro de esta po-
blación, los factores que sí influyeron para que 
ciertos pacientes tuvieran puntajes de calidad de 
vida más bajos.

Al analizar los puntajes de CVRS, se observó 
una tendencia en los padres a tener puntuaciones 
superiores en las tres escalas analizadas.

No se observaron diferencias según los dife-
rentes grupos etarios.

Los trastornos funcionales postoperatorios 
mejoran con la edad. Al analizar los puntajes de 
CVRS en relación con los trastornos funcionales 
postoperatorios se observa que su presencia re-
percute negativamente sobre las puntuaciones. 
Los puntajes más bajos se obtuvieron en los pa-
cientes incontinentes, pseudoincontinentes y con 
constipación, con diferencias estadísticamente 
significativas según los padres en relación a los 
pacientes libres de trastornos funcionales. Estu-
dios realizados en pacientes constipados14-19 y en 
operados de MAC20 con el mismo instrumento 
obtuvieron resultados similares. Los problemas 
de incontinencia fecal y constipación impactan 
fuertemente en los aspectos psicosociales de los 
niños y adolescentes. Según estudios, existe una 
asociación fuerte entre incontinencia y efectos ne-
gativos en las actividades y vida social de los ni-
ños de entre 5 y 15 años.21-23

Una revisión refiere que se podría concluir, 
con los pocos estudios disponibles, que la fun-
cionalidad intestinal es mejor en los adolescentes 
que en los niños, mientras los adolescentes tien-
den a comunicar mayores problemas psicosocia-
les en la CVRS.24

Es difícil evaluar si la intervención dietoterá-
pica mejora la CVRS en los niños y adolescentes 
operados de MAR Y MAC, ya que son aquellos 
pacientes con trastornos funcionales postopera-

torios quienes tienen indicación de dieta. Al ana-
lizar a los pacientes con dieta libre en relación con 
aquellos con indicación dietoterápica, se hallaron 
puntajes más altos en los niños con dieta libre, con 
diferencias estadísticamente significativas en las 
tres escalas analizadas según los padres. Al ana-
lizar la indicación dietoterápica, se pudo observar 
que los pacientes que, al momento de la encuesta, 
estaban realizando “dieta controlada en proteí-
nas e hiposódica”, sumado a la adecuación a su 
funcionalidad intestinal, obtuvieron los puntajes 
más bajos. No se puede dejar de lado que estos 
son los pacientes con MAR más complejas que 
tienen compromiso urológico o renal. Puntajes 
más altos se obtuvieron en los pacientes con dieta 
hipofermentativa o rica en fibra. Una de las limi-
taciones del estudio es que, al ser transversal, no 
nos permite evaluar la intervención dietoterápica 
en el mismo paciente. Efectuar un estudio en for-
ma longitudinal realizando la encuesta antes de la 
intervención y luego de ella a cada paciente, per-
mitiría evaluar su impacto en la CVRS.

CONCLUSIONES
Es importante un seguimiento multidiscipli-

nario a largo plazo de los pacientes, en las distin-
tas etapas del crecimiento. Si bien con el tiempo 
la funcionalidad intestinal mejora, existe un gru-
po de niños en edad escolar y adolescentes que 
mantienen trastornos funcionales intestinales. 
El equipo de salud debe identificar estos proble-
mas, así como mejorar la elección y desarrollo de 
estrategias de tratamiento tendientes a mejorar la 
calidad de vida.

El incorporar la herramienta “PedsQl” a la 
consulta podría facilitar a los profesionales la 
detección de los problemas que son importantes 
para cada paciente y ayudar en la toma de deci-
siones. Al tener en cuenta la perspectiva del niño 
y su familia en relación con su estado de salud y 

Tabla 6. Puntuación de niños sanos y de niños con MAC-MAR (mediana e intervalo)

Población	 Niños sanos	 Niños con MAC y MAR

	 n	 105	 93

Informe de niños y adolescentes	 	  
	 Puntaje total 	 72,82 (36,96-95,65)	 78,26 (59,78-95,65) 
	 Puntaje físico	 75 (18,75-100)	 87,5 (46,87-100) 
	 Puntaje psicosocial	 71,66 (31,67-95)	 78,33 (45-98,33)

Informe para padres	 	  
	 Puntaje total	 83,69 (43,48-100)	 86,11 (31,81-100) 
	 Puntaje físico	 87,5 (50-100)	 93,75 (37,5-100) 
	 Puntaje psicosocial	 82,69 (40-100)	 82,5 (28,57-100)
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aspectos psicosociales en el momento de la con-
sulta podría enriquecer y favorecer la adheren-
cia al tratamiento. 
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