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REPERCUSION EN LA CALIDAD DE VIDA EN NINOS CON ESTRENIMIENTO
CRONICO

ANTECEDENTES HISTORICOS

El estrefiimiento crénico se refiere a la retencién fecal referida por los pacientes o sus familiares y
caracterizado por la disminucion de la frecuencias de las evacuaciones, aumento de su
consistencia con heces duras y en ocasiones acompafiadas de dolor ,pujo excesivo y evacuaciones
incompletas; se presenta en el 0.9 al 29.6 % de la poblacidn general, siendo uno de los
principales motivos de consulta en pediatria llegdndose a documentar en un 3% y hasta en el 25%

de la del gastroenterélogo pediatra. (1)

Estudios realizados en paises como la Gran Bretaiia refieren una incidencia del 5 a 10% en nifios
de edad escolar, no existe un predominio de género en la edad pediatrica, a diferencia de la

poblacién adulta en la que el género femenino lo presenta con mayor frecuencia. (1)

El estrefiimiento puede ser clasificado como primario 6 denominado también funcional, que
agrupa al 90 a 95 % de los casos, o secundario, también llamado orgdnico y asociado a alguna
enfermedad subyacente tales como: ano imperforado, hipotiroidismo, enfermedad de
Hirschsprung, alergia a las proteinas de la leche, teratoma sacro, mielomeningocele, posterior a

cirugia de correccion de malformaciones anorectales entre otras. (1)

La mayor parte de los pacientes podran ser diagnosticados en base a una historia clinica completa

y una exploracidn fisica adecuada.

A través de un consenso internacional de expertos, se realizan los Criterios de Roma Ill para el
diagndstico de los trastornos funcionales digestivos que permiten la evaluaciéon del paciente
pediatrico con estrefiimiento funcional, formulados para nifios menores y mayores de 4 afios, los

cuales han sido publicados en abril del 2006. (1)
Estrefiimiento funcional crénico en menores de 4 afios de edad
Requiere un mes de evolucién con al menos, dos de los siguientes criterios:

1. Dos 6 menos evacuaciones por semana.



2. Al menos un episodio semanal de incontinencia fecal después del control de esfinteres.

3. Antecedentes de postura retencionista de heces o retencion voluntaria de evacuaciones.

4. Antecedentes de dolor abdominal tipo célico.

5. Masa fecal abundante o voluminosa en el recto.

6. Antecedente de heces de gran didmetro que pueden obstruir el inodoro.

Estrefiimiento funcional crénico en mayores de 4 afios de edad

Requiere al menos, dos de los siguientes criterios, una vez por semana, durante dos meses previos

al diagndstico:

1. Dos 6 menos evacuaciones por semana

2. Al menos un episodio de incontinencia fecal después del control des esfinteres

3. Antecedente de postura retencionista 6 retencion voluntaria de heces

4. Antecedente de dolor abdominal tipo célico

5. Masa fecal abundante o voluminosa en el recto

6. Antecedente de heces de gran diametro que pueden obstruir el inodoro

Los pacientes que cumplen con los criterios de Roma Il no requieren en general la realizacién de
pruebas diagndsticas, los estudios auxiliares se reservan para los casos en que a través de la
historia clinica y la exploracidon fisica muestran signos de alarma que orienten hacia un

padecimiento organico o muestren falla a el tratamiento convencional.

Su manejo se centra en medidas de dieta, educacién para los nifios y los padres, asi como uso de

laxantes.

La incontinencia fecal (IF) se define como la salida de materia fecal a través del recto en lugares

inapropiados en “pacientes con edad cronoldgica o desarrollo neuroldgico de cuatro afios 6 mas.



La incontinencia fecal puede relacionarse a trastornos funcionales u organicos, la primera es la
presentacion mas frecuentemente observada, describiéndose en cerca del 4.15% de la poblacion

pediatrica de 5 a 6 afios de edad y en el 1.6% en nifios de entre 11y 12 afos. (2,3,4,5,9,10)

Cuatro principales grupos de pacientes en pediatria se presentan con incontinencia fecal:

1.-Nifios que cuentan con retencién fecal funcional, siendo éste el principal trastorno de la
defecacidon en nifios, generalmente relacionado a la retencién voluntaria dela materia fecal por
estrefiimiento crénico y temor a la defecacién dolorosa, de manera mds comun desarrollada en
las etapas de entrenamiento para el control de esfinteres y al acudir a la escuela. Dicho trastorno
comunmente es el resultado de un crénico proceso de retencidon de materia fecal a nivel del recto.
El nifio al presentar urgencia para la defecacidon, asume una postura erecta contrayendo los
musculos de las piernas y los gluteos permitiendo la acomodacidn del material de residuo a nivel
del recto inhibiendo la urgencia de la defecacién y favoreciendo la absorcion de agua asi como

generando mayor dificultad para una futura evacuacion.

La dilatacion crénica nivel rectal favorece la afectacién de la actividad sensorial y motora, lo cual
modifica el umbral de sensibilidad para la percepcion del deseo de la defecacidon, con lo cual la

saturacion de la materia fecal permite su salida involuntaria.

Se describe que el 84%de los nifios con estreiiimiento crénico muestran éste tipo de incontinencia.

(11)

Su tratamiento actual de éstos pacientes y de manera similar a el paciente con estrefiimiento
funcional se centra en la terapia farmacoldgica, dieta, uso de técnicas de bioretroalimentacién y

de manera particular, el entrenamiento para el uso del inodoro. (2)

2.-Algunos pacientes que muestran incontinencia fecal voluntario o involuntaria, no cuentan con
historia de estrefiimiento, actualmente denominado: incontinencia fecal no retencionista. Al
realizar la exploracién fisica en éste grupo de pacientes no se documenta masa abdominal
palpable o ni con datos de retencién fecal en la radiografia simple de abdomen. El estudio de
transito coldnico con marcadores radiopacos muestra tiempos de transito normales. Este grupo de
pacientes presenta porcentajes elevados de incontinencia urinaria documentandose en el 40 a

45% de los casos. Algunos autores han asociado problematica emocional sin embargo el manejo



del padecimiento resulta complicado ante la falla en la respuesta con uso de laxantes y aun con

psicoterapia. (2)

Los criterios de Roma Il establecen lineamientos para su diagndstico:

Niflos mayores de 4 aifos de edad:

a.-Niflo que evacua en lugares inapropiados para el contexto social, al menos una vez por mes.

b.-No existe evidencia de enfermedad con proceso inflamatorio, anatdmico, metabdlico ¢

neoplasico que explique la sintomatologia.

c.-No hay evidencia de retencién fecal.

3.-Niflos con malformacion anorectal, que se presenta en uno en 3000 a 5000 nacidos vivos ,

afectando principalmente al género masculino .

4..-Nifios con trastornos a nivel de la columna vertebral presentes en una en 1000 nacidos vivos.

()

El estrefiimiento funcional y la Incontinencia fecal secundaria son fuentes frecuentes de estrés
para el nifio y su familia. Los sintomas frecuentemente persisten por afios y las recaidas son
comunes. La incontinencia fecal puede generar en el paciente sensacion de culpabilidad y de
verglienza, estd asociado a problemas del comportamiento infantil, asi como ser objeto de
rechazo social, ansiedad y depresion. Lo anterior ha sido corroborado por multiples estudios

realizados a través de cuestionarios para evaluar la calidad de vida de éstos paciente. (4,7,10,15)

En 1993 la OMS definid calidad de vida como la percepcion individual de alguien, de su posicion
en la vida desde el punto de vista cultural y de sistemas de valores en los que ellos viven y su
relacidn con sus metas, expectativas, estandares y preocupaciones. La calidad de vida de una

persona tiene componentes de entidades fisicas, mentales, sociales y emocionales.

Aungue la valoracién de estas condiciones puede ser subjetiva, han sido disefiados diversos

instrumentos para su medicién mas precisa.

La evaluacién de calidad de vida a través del cuestionario PedsQL™ es un modelo de valoracion
aproximado para medir la calidad de vida en nifios y adolescentes sanos y aquellos que padecen
condiciones agudas 6 cronicas, cuenta con escalas genéricas y modelos para enfermedades
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especificas, la escala usada en estos pacientes con estrefiimiento e incontinencia fecal es la Escala
genérica bdasica disefiada para medir las dimensiones bdsicas fundamentales, determinadas por la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) dreas 6 dimensiones de la calidad de vida del nifio:
Funcionamiento fisico, bienestar emocional, funcionamiento social, Funcionamiento Escolar,
utilizando para ello preguntas referidas al dltimo mes que se responden mediante una escala de
Likert de cinco puntos. Originalmente fue publicada en inglés por James W. Varni y colaboradores,
pero existen traducciones y adaptaciones transculturales para diferentes paises, en nuestro caso
existen validaciones en espafol, con la finalidad que tenga una mayor aplicabilidad, con
informacidn clara, facil de responder y comprender asi como que sea adecuada para cada
poblacién. PedsQL cuenta con cuatro versiones para el nifio 6 adolescente de acuerdo a su edad.
Para los nifios entre 5 y 18 afios existe una versidn para ser completada por el nifio y otra para ser
completada por sus padres. Para los nifios pequefios, la Unica versidon es respondida por los

padres. (6,18)

Youssef y col. evaltan la calidad de vida en un centro de tercer nivel de atencién utilizando el
cuestionario validado PedsQL™ en pacientes con estrefiimiento crénico y realizando una
evaluacion comparativa con pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal crénica, niflos con
diagndstico de enfermedad por reflujo gastroesofagico y nifios sanos. Sus hallazgos han
demostrado que los nifios con estrefiimiento crénico cuentan con una menor calidad de vida asi
como una duracidn mas prolongada de su sintomatologia, comparativamente a los otros grupos

evaluados. (5)

Bongers y col. evaltan la calidad de vida con un instrumento denominado: Lista de trastornos de
la defecacidon, que permite evaluar el impacto de dichos trastornos en nifios de 7 a 15 afos de
edad, encontrando que a mayor frecuencia de episodios de incontinencia fecal menor
funcionamiento social y emocional. También reportan que la mayoria de los pacientes mostraban
temor y preocupacién por presentar manchado de la ropa interior asi como presentar un olor
desagradable. La mitad de los pacientes se sentian cominmente avergonzados por tal condicidn.
(7). También condiciones de abuso (bullying) por parte de otros nifios, se reportaron en el 23% de

los casos.

Otros grupos de pacientes con enfermedades crdnicas con participacion inmunoldgica también

han sido evaluados en relacién a su calidad de vida comparandose con grupos controles, como

10



pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal crénica reflejando importante afectacién al

compararse con grupos controles (24).

Pacientes con fibrosis quistica también han sido evaluados en relacién a su calidad de vida,
demostrando afectacién en aspectos sociales, emocionales y en actividades escolares,

predominantemente en grupos de adolescentes (25).
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JUSTIFICACION Y PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El estrefiimiento crénico es una padecimiento frecuente en la poblacién pedidtrica con afectacion
en las condiciones fisicas y emocionales del paciente, incluso comparandose a las observadas en
otros padecimientos crdnicos de tipo organico, con afectacion del aparato digestivo.

El poder aplicar un tratamiento oportuno e involucrando en ocasiones a un equipo
multidisciplinario de salud, con apoyo en la esfera social y psicolégica del paciente, pudiera
destacarse como un prioridad en éste grupo de nifios.

En la actualidad son pocos los estudios que han evaluado la calidad de vida de los pacientes
pedidtricos con éste trastorno en la literatura internacional y no se encuentran trabajos publicados
en nuestro pais.

De igual forma existen muy pocas investigaciones que hayan comparado la calidad de vida de los
pacientes con estrefiimiento crénico y sus familias con otras condiciones gastrointestinales como
la colitis ulcerativa crénica inespecifica y la fibrosis quistica.

12



PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢El paciente con estrefiimiento crdénico presenta una afectacion en su calidad de vida similar a la
de los pacientes con diagndstico de colitis ulcerativa crénica inespecifica y fibrosis quistica?

OBJETIVO GENERAL

Comparar el impacto en la calidad de vida de los pacientes con estrefiimiento crénico con o sin
incontinencia fecal con la calidad de vida de nifios con otros padecimientos crénicos con
afectacién gastrointestinal como los pacientes con fibrosis quistica y colitis ulcerativa crénica
inespecifica que acudan a consulta externa del servicio de Gastroenterologia pediatrica de la
Unidad Médica de Alta Especialidad Hospital General “Dr. Gaudencio Gonzdlez Garza” Centro
Médico Nacional “La Raza” del Instituto Mexicano del Seguro Social.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Comparar la calidad de vida del paciente con estrefiimiento crénico con y sin incontinencia fecal
qgue acudan a consulta externa del servicio de Gastroenterologia pediatrica de la Unidad Médica
de Alta Especialidad Hospital General “Dr. Gaudencio Gonzdlez Garza” Centro Médico Nacional
“La Raza” del Instituto Mexicano del Seguro Social.

Comparar la calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica y estrefiimiento crénico con vy sin
incontinencia fecal ,que acudan a consulta externa del servicio de Gastroenterologia pediatrica de
la Unidad Médica de Alta Especialidad Hospital General “Dr. Gaudencio Gonzalez Garza” Centro
Médico Nacional “La Raza” del Instituto Mexicano del Seguro Social.

Comparar la calidad de vida del paciente con colitis ulcerativa crdnica inespecifica y estrefiimiento
cronico con y sin incontinencia fecal, que acudan a consulta externa del servicio de
Gastroenterologia pedidtrica de la Unidad Médica de Alta Especialidad Hospital General “Dr.
Gaudencio Gonzalez Garza” Centro Médico Nacional “La Raza” del Instituto Mexicano del Seguro
Social.
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HIPOTESIS DE LA INVESTIGACION
Ho

Los pacientes con estrefiimiento crénico con 6 sin incontinencia fecal cuentan con una calidad de
vida semejante a los pacientes con colitis ulcerativa crdénica inespecifica 6 con fibrosis quistica

H1

Los pacientes con estrefiimiento crénico con ¢ sin incontinencia fecal cuentan con una mejor
calidad de vida que los pacientes con colitis ulcerativa crénica inespecifica 6 con fibrosis quistica.
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MATERIAL Y METODOS

El disefio de investigacion es observacional, analitico y prospectivo.

1.

Todos los pacientes que reunan los criterios de Roma Ill para estrefiimiento funcional con
y sin incontinencia fecal entre 4 y 15 afios de edad que acudan a la consulta externa del
servicio de Gastroenterologia pedidtrica del 12 de Marzo al 31 de Julio de 2012 en la
UMAE Hospital General Dr. “Gaudencio Gonzélez Garza” del “Centro Médico Nacional La
Raza” del Instituto Mexicano del Seguro Social.

Todos los pacientes con diagndstico establecido de fibrosis quistica entre 4 y 15 afios de
edad que acudan a la consulta externa del servicio de Gastroenterologia pediatrica del 12
de Marzo al 31 de Julio de 2012 en la UMAE Hospital General Dr. “Gaudencio Gonzélez
Garza” del “Centro Médico Nacional La Raza” del Instituto Mexicano del Seguro Social.

Todos los pacientes con diagndstico establecido de colitis ulcerativa crénica inespecifica
entre 4 y 15 afios de edad que acudan a la consulta externa del servicio de
Gastroenterologia pediatrica del 12 de Marzo al 31 de Julio de 2012 en la UMAE
Hospital General Dr. “Gaudencio Gonzédlez Garza” del “Centro Médico Nacional La Raza”
del Instituto Mexicano del Seguro Social.

Se aplicara el cuestionario PedsQL versién 4.0 tanto a padres como a niflos previo
consentimiento informado para valorar la calidad de vida.

Todos los pacientes captados de estrefiimiento crénico, fibrosis quistica y colitis ulcerativa
cronica inespecifica deben estar bajo tratamiento de sostén para su enfermedad
especifica al momento de realizar el cuestionario PedsQL versién 4,0

Se determinard el puntaje de cada valoracién realizando una comparacidn estadistica de la
calidad de vida entre los grupos.

Toda la informacién sera captada en una hoja base de datos del programa Excel de Office
en donde se agruparan a los pacientes por género.

Se presentaran los resultados en tablas y gréficas del programa Excel de Office.

Se realizardn conclusiones del estudio para la presentacion del mismo.

15



CRITERIOS DE SELECCION
Criterios de de inclusion

1. Pacientes que cumplan criterios para diagnéstico de estrefiimiento funcional de acuerdo a los
criterios de Roma Ill con y sin incontinencia fecal tratados en la consulta externa del hospital que
acepten participar en el estudio y que cuenten con consentimiento informado y hayan respondido
personalmente o a través de sus familiares el cuestionario de calidad de vida.

2. Pacientes que cumplan criterios diagndsticos de fibrosis quistica tratados en la consulta externa
del hospital ,que acepten participar en el estudio y que cuenten con consentimiento informado y
hayan respondido personalmente o a través de sus familiares el cuestionario de calidad de vida.

3. Pacientes que cumplan criterios diagndsticos de colitis ulcerativa crénica inespecifica tratados
en la consulta externa del hospital ,que acepten participar en el estudio y que cuenten con
consentimiento informado y hayan respondido personalmente o a través de sus familiares el
cuestionario de calidad de vida.

Criterios de exclusién
1.- Pacientes menores a 4 afios y mayores a 16 afios

2.-Pacientes que no cuenten con diagndstico establecido de estrefiimiento crénico con o sin
incontinencia fecal, fibrosis quistica o colitis ulcerativa crénica inespecifica

3.- Pacientes que no cuenten con consentimiento informado.

4.- Pacientes o familiares que no respondan el cuestionario de calidad de vida

Criterios de no inclusion.

1.-Pacientes con estrefiimiento cdnico con antecedente de cirugia intestinal 6 anorectal previa.
2.-Pacientes que presenten alguna otra enfermedad asociada.

3.-Pacientes sin apego al tratamiento médico y que quede constancia en el expediente clinico.
Tipo de muestreo

Consecutivo

Tamaiio de la muestra

Todos los pacientes del servicio de Gastroenterologia Pediatrica del Hospital “Dr. Gaudencio
Gonzalez Garza” del Centro Médico La Raza con diagndstico de Estreiiimiento crdnico,
Incontinencia fecal, Colitis ulcerativa crénica inespecifica y Fibrosis quistica de edades
comprendidas de los 4 a los 15 afos de edad con consentimiento de sus padres para la realizacion
del Cuestionario PedsQL version 4,0

16



ANALISIS ESTADISTICO

Las observaciones se resumiran con frecuencias y porcentajes y/o medias y desviacidn estandar de
acuerdo a la naturaleza de los datos, cualitativos y cuantitativos respectivamente. La diferencia
entre el score total y por cada seccién del cuestionario de calidad de vida entre el grupo de
estreflimiento crénico y el de colitis ulcerativa y fibrosis quistica se realizard por medio de t
student para grupos independientes, aceptando un valor de p menor a 0.05 y en caso de haber
diferencia se valorara la realizacién de analisis de varianza

17



IDENTIFICACION DE VARIABLES

VARIABLE DEPENDIENTE.

1.

Estrefiimiento crénico.

Variable conceptual. El estrefiimiento crénico es un sintoma caracterizado por
disminucién en la frecuencia de las evacuaciones, heces duras y ocasionalmente
dolorosas, acompanandose comunmente de pujo excesivo, evacuaciones incompletas,
tiempo prolongado para lograr la evacuacién y postura de retencion. |

Variable operacional. Pacientes entre 4 a 15 afos de edad que cuenten con criterios
insuficientes para sindrome de intestino irritable y que cuenten con 2 6 mds de los
siguientes criterios, al menos 2 meses antes del diagndstico : 2 6 menos evacuaciones por
semana, Un episodio de incontinencia fecal por semana después de adquirir control de
esfinter anal, retencidn fecal excesiva 6 postura retencionista, historia de dolor, presencia
de evacuaciones grandes en recto, y evacuaciones gruesas que obstruyen el inodoro.

Tipo de variable. Cualitativa
Escala de medicion. Nominal

Indicador: Presente o ausente

Incontinencia fecal.

Variable conceptual. Salida de materia fecal a través del recto en lugares inapropiados en
pacientes con edad cronoldgica o desarrollo neurolédgico de cuatro afos o mas .

Variable operacional. Pacientes entre 4 y 15 afios de edad que presenten salida de
materia fecal a través del recto en lugares inapropiados.

Tipo de variable. Cualitativa
Escala de medicion. Nominal

Indicador. Presente o ausente.

Fibrosis quistica.

Variable conceptual. Enfermedad hereditaria autosdmica recesiva multisistémica,
resultado de la mutacion del gen ubicado en el brazo largo del cromosoma 7, que codifica
la proteina del factor regulador de conductancia transmembrana, provocando alteracién
en el transporte iénico en la membrana apical de las células epiteliales, que se presenta
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con enfermedad pulmonar obstructiva crdnica, insuficiencia pancreatica y elevacién de
cloro y sodio en sudor.

Variable operacional. Enfermedad hereditaria autosdmica recesiva multisistémica,
resultado de la mutacidn del gen ubicado en el brazo largo del cromosoma 7, que codifica
la proteina del factor regulador de conductancia transmembrana, provocando alteracién
en el transporte iénico en la membrana apical de las células epiteliales, que se presenta
con enfermedad pulmonar obstructiva crénica, insuficiencia pancredtica y elevacion de
cloro y sodio en sudor detectada en nifios de 4 a 15 afios que tengan al menos dos
determinaciones mayores a 60mmol/L de electrolitos en sudor en dias alternos por
método Gibson y Cooke.

Tipo de variable. Cualitativa
Escala de medicion. Nominal

Indicador: Presente o ausente

Colitis ulcerativa cronica inespecifica.

Variable conceptual. Inflamacion crénica y recurrente de la mucosa a nivel colo-rectal de
etiologia desconocida.

Variable operacional. . Inflamacién crénica y recurrente de la mucosa a nivel colo-rectal
de etiologia desconocida que muestran sintomas como sangrado de tubo digestivo bajo,
diarrea, dolor abdominal y pérdida de peso, en ocasiones manifestaciones
extraintestinales como fiebre, malestar general, astenia y adinamia. Mostrando hallazgos
endoscdpicos como eritema, friabilidad, ulceracion ,pseudopdlipos y estenosis asi como
hallazgos histoldgicos de infiltrado inflamatorio, criptitis ,microabcesos ,alteracién de la
arquitectura glandular y psudopélipos.

Tipo de variable. Cualitativa
Escala de medicién. Nominal

Indicador. Presente o ausente.

19



VARIABLE INDEPENDIENTE.
5. Calidad de vida.

Variable conceptual. Percepcién individual de alguien, de su posicidn en la vida desde el
punto de vista cultural y de sistemas de valores en los que ellos viven y su relacidon con sus
metas, expectativas, estandares y preocupaciones.

Variable operacional. Percepcién individual de alguien, de su posicién en la vida desde el
punto de vista cultural y de sistemas de valores en los que ellos viven y su relacidon con sus
metas, expectativas, estdndares y preocupaciones, evaluada mediante la calificacion total
del PedsQL versién 4,0 en espaiol.

Tipo de variable. Cuantitativa
Escala de medicion. Ordinal

Indicador. Puntaje total <23 ¢ igual tienen mejor calidad de vida, >23 tienen menor
calidad de vida
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CONSIDERACIONES ETICAS

Para la realizacion del estudio se solicitd consentimiento escrito previa informacién del familiar
para responder al cuestionario y la revisién del expediente clinico.

El estudio se apega a los principios cientificos y éticos, establecidos en la constitucién Politica de
los Estados Unidos Mexicanos, articulo 4°, publicado en el diario oficial de la federacién del dia 6
de Abril 1990 y a la declaracién de Helsinki (1964) y sus modificaciones en Tokio, Venecia y hong
Kong.

RECURSOS Y FACTIBILIDAD
Recursos Humanos

El hospital cuenta con el personal calificado para seleccionar a pacientes con los criterios
diagndsticos e incluirlos en el protocolo estudio, asi como se cuenta con un nimero adecuado de
pacientes.

Recursos Materiales

El hospital cuenta con el cuestionario PedsQL versidon 4.0 en espafiol, para ser aplicado tanto a
padres como a nifios como medida de calidad de vida.

Recursos Financieros

La papeleria, hojas de captura de datos, equipo de cOdmputo con paquete estadistico y
cuestionarios PedsQL versién 4.0 seran aportados por el investigador y el servicio de
Gastroenterologia pediatrica.

Factibilidad

Estudio es factible ya que se dispone de un nimero suficiente de pacientes en la consulta externa
de Gastroenterologia Pediatrica.
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RESULTADOS

Se realizaron en total 83 cuestionarios, 39 para nifios y 44 para sus familiares, todos
respondieron el 100% del cuestionario, siendo necesario en algunas circunstancias realizar
el cuestionario narrado por dificultades del entendimiento del mismo. Un total de 39
(46,98%) fueron para pacientes pediatricos y 44 (53,01%) para familiares de dichos
pacientes, este numero fue menor debido a que el cuestionario de 2-4 afios solo se aplicd
a familiares en 5 casos (6,02%). Figura 1

De los 44 pacientes a los cuales se les realizo dicho cuestionario, 21 fueron de género
masculino y 23 género femenino. Figura 2

Dentro de la categoria de 2-4 afios se realizé a 9 pacientes (4 femenino y 5 masculinos), de
5-7 afios 8 pacientes (4 femeninos y 4 masculinos), de 8-12 afios 25 pacientes (18
femeninos y 7 masculinos) y de 13 a 16 afios solamente 2 pacientes (1 femenino y 1
masculino). Del total de pacientes 27 pacientes tuvieron diagnostico de Estrefiimiento
cronico, 7 pacientes con incontinencia fecal y 20 sin incontinencia fecal, 3 pacientes
tuvieron diagnostico de Colitis ulcerativa crdnica inespecifica y 12 pacientes presentaron
diagndstico de Fibrosis quistica. Grafica 1

De acuerdo al diagnéstico de estrefiimiento crénico de los 27 pacientes, 14 fueron del
género masculino y 13 femeninos. Grafica 2 .Diez pacientes estaban entre los 4 afos (6
masculinos y 4 femeninos), 4 pacientes de 5-7 afios (2 masculinos y 2 femeninos) y 13
pacientes de 8-12 afios (6 masculinos y 7 femeninos).

De los 27 pacientes, 20 (74,07%) de ellos no presentaban datos de incontinencia fecal y
s6lo 7 (25,92%) presentaron datos compatibles con incontinencia, de éstos, fue mayor el
nuimero de pacientes entre los 8-12 afios de edad con 4 pacientes sin predominio de
género, solo 1 de 5-7 afios (masculino) y 2 de 4 afios (ambos masculinos). Graficas 3y 4

De acuerdo al diagndstico de Colitis ulcerativa crénica inespecifica, los 5 pacientes
captados (3 femeninos y 2 masculinos), 2 pacientes presentaron edades entre 8-12 afios
(sin predominio de género), 1 de 5-7 afios (femenino) y 2 paciente de 13-16 afios
(femenino y masculino). Grafica 5y 6.

De acuerdo al diagnéstico de Fibrosis quistica, de los 12 pacientes captados (6 femeninos y
6 masculinos) 4 comprendian edades entre 5-7 afios (2 femenino y 2 masculinos), 6
pacientes entre 8-12 afios (4 femeninos y 2 masculinos) y 2 paciente entre los 13-16 afios
de edad (ambos femenino). Grafica7y 8.

De acuerdo al puntaje del cuestionario PedsQL 4,0 los pacientes con estrefiimiento crénico
con incontinencia fecal presentaron un puntaje de minimo de 14 y maximo de 69 vy los
familiares un puntaje minimo de 9 y un maximo de 67 , de los pacientes sin incontinencia
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fecal el puntaje minimo de los pacientes fue 10 y maximo de 45 puntos y de los familiares
un puntaje minimo de 4 y un maximo de 60 puntos .

En los pacientes con Colitis ulcerativa crénica inespecifica el puntaje para los cuestionarios
realizados por los pacientes fue de un minimo de 15 y un maximo de 35, entre los
familiares encontré un puntaje minimo de 18 y un maximo de 45 puntos .

En los pacientes con fibrosis quistica el puntaje para los cuestionarios realizados por los
pacientes fue minimo de 4 y maximo de 45 puntos entre los familiares el minimo
respondido fue de 10 y el maximo de 47 puntos.

El promedio del puntaje de calidad de vida para los pacientes con estrefiimiento con
incontinencia fecal en los aplicados a los pacientes fue de 40, en los cuestionarios
contestados por los familiares fue de 38.

El promedio del puntaje de calidad de vida para los pacientes con estrefiimiento sin
incontinencia fecal en los aplicados a los pacientes fue de 28,en los cuestionarios
contestados por los familiares fue de 29

El promedio del puntaje de calidad de vida para los pacientes con estrefiimiento con colitis
ulcerativa crénica inespecifica en los aplicados a los pacientes fue de 23.4,en los
cuestionarios contestados por los familiares fue de 30.8

El promedio del puntaje de calidad de vida para los pacientes con fibrosis quistica en los
aplicados a los pacientes fue de 24.1 ,en los cuestionarios contestados por los familiares
fue de 29.3

Lo anterior se muestra en el Tabla 1.1y 1.2

Los resultados de acuerdo a la repercusion de la calidad de vida en las diferentes esferas
evaluadas segun el padecimiento se muestran en las tablas 2,3,4,5.
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Distribucidn por género de pacientes con fibrosis quistica
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Promedio de Calidad de vida de acuerdo al padecimiento

Cuestionario a
Familiares

Cuestionario a
pacientes

40
35 -
30 -
25 -
20
15 -

10

Estrefiimiento Estrefiimiento Colitis Ulcerativa Fibrosis quistica
con sin incontinencia crdnica

incontinencia fecal inespecifica

fecal

36 28.4 30.8 23.8

27 27 22 20

Puntaje promedio de cuestionario a familiares

INARANY

Estrenmiento
cronico con
incontinencia
fecal

Estreniimiento  Fibrosis quistica CUCI
cronico sin
incontinencia
fecal
Tabla 1.1
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Puntaje promedio de cuestionario a pacientes

T T
Estrenimiento Estreiimiento Fibrosis
cronico con cronico sin quistica
incontinencia incontinencia

Tabla 1.2

Cucl

Puntaje de pacientes/familiares con dx de estrefimiento crénico con

incontinencia fecal

Familiar Paciente

Promedio

Fisico 12
Emocional 9.5
Social 4.2
Escolar 7.4

14
10
4.5
8.5

13
9.75
4.35
7.95
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Tabla 2

Puntaje de pacientes/familiares con dx de estrefiimiento crénico sin Incontinencia fecal

Familiar Paciente Promedio

Fisico 8.1 8 8.05
Emocional | 7.8 9.3 8.55
Social 4 4.2 4.0

Escolar 8.1 8 8.15

 Familiar

& Paciente

Emocional

Escolar

Tabla 3
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Familiar

Puntaje de pacientes/familiares con dx fibrosis quistica

Paciente Promedio
Fisico 12 14 13
Emocional 9.5 10 9.75
Social 4.2 4.5 4.35
Escolar 7.4 8.5 7.95

Emocional

Social

Tabla 4

Escolar

& Familiar

& Paciente

Puntaje de pacientes/familiares con dx Colitis ulcerativa crénica inespecifica

Familiar Paciente Promedio
Fisico 9.8 5.6 7.7
Emocional 9.2 4.2 6.7
Social 5.4 6.2 5.8
Escolar 6.4 6 6.2




Emocional

Tabla 5

Escolar

¥ Familiar

" Paciente
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DISCUSION

Los estudios acerca de calidad de vida permiten evaluar el impacto de la enfermedad sobre las
diferentes areas del desarrollo humano, a través del cuestionario PedsQL nos permitié evaluar
dichos aspectos en pacientes con padecimientos crénicos de afectacién gastrointestinal 6
sistémica, como lo son los pacientes con estrefiimiento crdnico, colitis ulcerativa crénica
inespecifica y fibrosis quistica.

Los resultados han mostrado que existe una calidad de vida que pudiera ser equiparable en los
pacientes con estrefiimiento crénico, tanto con o sin incontinencia fecal, padecimiento de origen
principalmente funcional con padecimientos crdnicos de base principalmente inmunoldgica y
genética como lo son la fibrosis quistica y la colitis ulcerativa crdnica inespecifica .Lo anterior fue
reflejado segun los datos principalmente mencionados por los pacientes. Lo anterior ha sido
documentada por Youseff y col. (4) quien refiere que los pacientes con estrefiimiento crénico
muestran incuso menor calidad de vida al compararlos con grupos también de colitis ulcerativa y
con pacientes portadores de enfermedad por reflujo gastroesofagico .

Al evaluar las dreas mas comunmente afectadas en relacién a la calidad de vida de acuerdo al
cuestionario (area fisica, social, emocional y escolar) los puntajes relacionados a una menor
calidad de vida fueron los aspectos fisicos, seguidos delos emocionales y escolares . Los resultados
de Youseff y col. (4) mostraron una afectacion primordialmente en la esfera emocional de los
pacientes con estrefiimiento, reconociéndose que el estrefiimiento crdénico afecta tanto a los
pacientes como a los familiares, generando con mucha frecuencia sentimientos de culpa y
retraimiento social (7) al igual que a ansiedad y depresién lo cual resulta compatible con nuestros
resultados .

No encontramos una diferencia entre la calidad de vida obtenida en los pacientes con
estrefimiento e incontinencia fecal y los pacientes que no la presentaban, al realizar la evaluacién
de las areas fisica, emocional, social y escolar. Lo anterior asemeja a los resultados obtenidos por
Youseff y col (4), aunque la incontinencia fecal pareciera resultar como un factor asociado a mayor
afectacién en el desarrollo de las actividades cotidianas éste resultado no fue reflejado en nuestro
estudio. Tenemos que recordar que el cuestionario PedsQL es una medida de valoracion global de
salud en la edad pediatrica no especifica de padecimientos intestinales.

En relacién a los resultados obtenidos en las respuestas emitidas tanto por los familiares como en
los pacientes, en los padecimientos evaluados, encontramos que los familiares de pacientes con
diagndstico de estrefiimiento crénico con incontinencia fecal y colitis ulcerativa crénica
inespecifica reflejaban una menor calidad de vida comparativamente a los resultados
mencionados por los propios pacientes. Es posible que factores como la cronicidad del
padecimiento pudiera influir en la percepcidn de los familiares, sin embargo éste es un aspecto
gue no evaluamos dentro de nuestro estudio, que sin embargo valiera la pena investigar a través
de otro estudio.
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Los pacientes con fibrosis quistica y los que presentaban estrefiimiento crénico con incontinencia
fecal mostraron de manera similar afectacién de su calidad de vida primordialmente en los
aspectos fisico, emocional vy escolar. Los pacientes con colitis ulcerativa crdnica inespecifica
mostraron afectacién primordialmente fisica, emocional y escolar de manera semejante a los
otros padecimientos. La evaluacidn de los cuatros aspectos sobre la calidad de vida en el paciente
con colitis ulcerativa crénica inespecifica se mantuvo con puntuaciones semejantes sin
predominio de una en especifico.

Podemos concluir que los pacientes con padecimientos crénicos muestran afectacion en su calidad
de vida principalmente en los aspectos de desenvolvimiento fisico y que el estrefiimiento crénico
sigue manteniéndose como una entidad relacionada a una calidad de vida afectada de manera
similar a enfermedades con afectacidn comunmente multiorganica con prondstico sombrio por lo
cual su tratamiento y diagndstico oportuno resultan de gran importancia.
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