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La calidad de vida de los niños con EM/SFC
Se cree que en las sociedades occidentales EM/SFC afecta de 50 a 70 niños de cada 100.000. Al final la salud de la mayoría mejora, pero a largo plazo algunos siguen enfermos, o incluso empeoran.
La Dra. Gwen Kennedy y sus colegas de la Unidad de Investigaciones en Enfermedades Vasculares e Inflamatorias de la Universidad de Dundee, han completado recientemente uno de los primeros proyectos de investigaciones biomédicas en niños con EM/SFC. Su trabajo fue apoyado por ME Research UK, Tenovus Escocia, The Young ME Sufferers (Tymes) Trust (ver abajo para más información) y Search ME. Anteriormente el grupo de la Dra. Kennedy ya había reportado gran cantidad de anomalías en adultos con la misma enfermedad, que sobre todo implicaban los sistemas inmunes y cardiovasculares.

Estos hallazgos incluyen un incremento de la muerte programada (apoptosis) de las células sanguíneas blancas, elevación del nivel del estrés oxidativo que puede dañar  los vasos sanguíneos y otros órganos, incremento de marcadores de inflamación y anomalías del funcionamiento de los vasos sanguíneos. Todo esto está potencialmente asociado con el futuro riesgo para problemas cardiovasculares, como enfermedad cardiaca y ataques.

Todos estos estudios se hicieron en adultos con EM/SFC, pero en su último trabajo, la Dra. Kennedy decidió concentrarse en niños con la enfermedad. Un aspecto era investigar si las anomalías encontradas en los pacientes adultos también estaban presentes en niños con EM/SFC.

Estos resultados todavía no se han publicado, pero otro objetivo importante de la investigación era investigar de manera objetiva la calidad de vida de niños con EM/SFC y estos resultados fueron publicados recientemente en la revista Pediatrics.

Se reclutaron 25 niños con EM/SFC y 23 niños sanos de todo el Reino Unido. Todos tenían entre 10 y 18 años. 

El diagnóstico inicial de EM/SFC había sido hecho por el pediatra o médico de cabecera habitual de los niños, según la versión revisada de la definición de caso CDC-1994, pero también fue confirmado por los investigadores con un examen clínico.

Cada niño completó el cuestionario “Child Form of the Child Health”, y se pidió a sus padres de cubrir el formulario para padres (“Parent Form”). Este cuestionario reúne información sobre unas cuantas áreas diferentes relacionadas con la calidad de vida del individuo. Incluyen sus capacidades físicas, sus limitaciones sociales, cómo perciben su salud general, si experimentan dolor o malestar, y cómo pueden interactuar con su familia. También hay preguntas sobre la salud emocional y mental, autoestima, conducta y su efecto sobre los padres.

Se convirtieron las respuestas en puntuaciones para cada área, luego se sumaron para producir una puntuación total de 100, indicando los números altos un mejor estado de salud.

Se preguntó a los niños por su situación cuando enfermaron, por los factores que pudieron haber contribuido a la enfermedad, y si pensaban si actualmente estaban mejorando, empeorando o estacionarios. También se les preguntó por el impacto en su vida de los síntomas menores de los criterios CDC-1994 (pérdida de memoria a corto plazo, dolor de garganta, sensibles nódulos linfáticos, dolor muscular, dolor en múltiples articulaciones, cefaleas, sueño no reparador y malestar post-esfuerzo).
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El hallazgo más importante del estudio fue que los niños con EM/SFC puntuaban significativamente más bajo que los niños sanos en 10 de las 14 áreas cubiertas en el cuestionario para niños (ilustrado en el esquema arriba). Tenían puntuaciones particularmente bajas para la salud global (21.4 comparado con 84.1 en los niños sanos) y para limitaciones sociales por la salud física (24.9 comparado con 100). La autoestima, salud mental, dolor y malestar corporal y el efecto de la salud del niño sobre las actividades de la familia también eran significativamente peores para niños con EM/SFC. No había, sin embargo, diferencias entre niños con EM/SFC y niños sanos respecto a cómo se las arregla la familia, o en la percepción del niño de su propio comportamiento.

Es importante denotar que la calidad de vida reportada por estos niños con EM/SFC no solamente estaba peor que la de niños sanos de una edad similar, pero también estaba peor que la de niños con diabetes tipo 1 o con asma (como reportado en estudios previos e ilustrado en el esquema arriba).

Además, los síntomas físicos de EM/SFC pueden ser al menos tan incapacitante que los de la esclerosis múltiple y otras condiciones crónicas. 

Importante es que la enfermedad había empezado con una infección en el 88% de los niños, y que solo uno (de los 25) era capaz de atender a jornada completa a la escuela. Afortunadamente, justo más de la mitad de los niños que participaron sintieron que sus síntomas estaban mejorando, y el pronóstico para los niños con EM/SFC es generalmente mejor que para los adultos, aunque no se han conducido estudios a largo plazo. Sin embargo, los hallazgos de la Dra. Kennedy confirman que EM/SFC tiene un serio impacto en la calidad de vida de los niños, y comenta: “Esta enfermedad se experimenta en un tiempo particularmente vulnerable de la vida, cuando la interrupción de la educación y de la familia tiene las consecuencias más severas... es importante que la condición sea reconocida y diagnosticada para poder atenuar las consecuencias sobre la calidad de vida.” 
Fuente:

La fundación Young ME Sufferers (Tymes) Trust, una de los cofundadores mayores del estudio en la Universidad de Dundee, es el más antiguo servicio nacional del Reino Unido para niños y jóvenes con EM y sus familias. Una respectada entidad benéfica nacional, y su entero equipo profesional da su tiempo desinteresadamente. Tiene una línea telefónica de consejos, proporciona acceso a expertos en EM para médicos, profesores y trabajadores sociales, y produce una revista para niños, familias y profesionales. La Trust jugó un gran papel en la producción de la sección de niños del Informe del Ministerio de Sanidad sobre SFC/EM (“the Department of Health Report on CFS/ME (2002). Promueve educación interactiva virtual para niños con EM, y la Tymes Trustcard — un pase para niños en la escuela, endosado por la Asociación de Directores de Escuelas y Institutos (“Association of School and College Leaders”). 

Más información en ingles en el número del Reino Unido 08450 039002 o en su web www.tymestrust.org. 
