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I.-RESUMEN

SOSPECHA DE INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS EN NINOS DE 1 A 7 ANOS DE
EDAD MEDIANTE LA ESCALA PRIDE Y SU CORRELACION CON LA FUNCIONALIDAD
FAMILIAR. Arellano G: J, Orozco R: A, Duarte P. L, Gémez A.C.

Antecedentes.-Las Inmunodeficiencias Primarias (IDP) son trastornos inmunolégicos en
donde hay una deficiente produccién de anticuerpos que propicia infecciones frecuentes y
puede afectar la funcionalidad familiar. Tener un instrumento que nos oriente a identificar
a nifios con alguna IDP es de gran ayuda en la atencion primaria Objetivo:- Identificar
IDP en nifios de 1 a 7 afios por medio de la escala PRIDE y evaluar el funcionamiento
familiar. Material y Métodos:- es un estudio transcepcional-descriptivo se aplico a 400
nifios de la UMF No 80 la escala PRIDE para sospecha de IDP y la escala FF-SIL para
evaluar la funcionalidad familiar. Andlisis estadistico:- se evallo la desviacion estandar
para variables continuas, correlacion de variables mediante tablas de contingencia y se
analizo la fiabilidad del instrumento. Resultados:- al aplicar la escala PRIDE 9 nifios
obtuvieron mas de 25 puntos y 391 menos de 25 puntos, la fiabilidad de la escala fue de
.717 (Alfa de Crombach) se encontré significancia estadistica en nifios con antecedentes
de consanguinidad con edad de 1 a 3.11 afios (p=.002) y en los nifios de 4 a 5.11 afios
(p=.003) en la frecuencia de infecciones respiratorias agudas en los tres grupos de edad
presento una p=.001 se encontrd 8(2.0%) nifios n el grupo de riesgo de IDP y 58 (14.5%)
nifios en el grupo sin riesgo de IDP, se observa afectacion en la funcionalidad familiar en
los dominios de rol (p=.009) y Adaptabilidad(p=.033). Conclusiones:- se encontrd
significancia importante entre los factores de riesgo para IDP con puntaje en escala
PRIDE mayor de 25 lo que significa una alta sospecha de IDP no se encontrd afectacion
en la funcionalidad familiar importante solo en los dominios de Armonia, Adaptabilidad y
Rol. Palabras clave: - Inmunodeficiencias Primarias, PRIDE, Funcionalidad Familiar.
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[I: ASTRACT.

SUSPICION OF PRIMARY IMMUNODEFICIENCIES IN CHILDREN OF 1 TO 7 YEARS
OF AGE BY MEANS OF SCALE PRIDE AND ITS CORRELATION WITH THE FAMILIAR
FUNCTIONALITY. Arellano G. J, Orozco R. A, Duarte P. L, Gémez A.C.

Antecedents. — The primary immunodeficiency (IDP) is immunological upheavals in
where there is a deficient production of antibodies that causes frequent infections and can
affect the familiar functionality. To have an instrument that orients to us to identify to
children with some IDP is helpful in the primary attention Objective: - To identify IDP in
children of 1 to 7 years by means of scale PRIDE and to evaluate the familiar operation.
Material and Methods: - it is a transcepcional-descriptive study | am applied to 400
children of 80 UMF scale PRIDE for suspicion of IDP and scale FF-SIL not to evaluate the
familiar functionality Statistical analysis: - | evaluate the standard deviation for continuous
variables, correlation of variables by means of contingency tables and | analyze the
reliability of the instrument Results: - when applying scale PRIDE 9 children obtained
more than 25 points and 391 less than 25 points, the reliability of the scale was of, 717
(Alpha of Crombach) was statistical significance in children with antecedents of
consanguinity with age of 1 to 3,11 years (p=.002) and in the children of 4 to 5,11 years
(p=.003) in the frequency of acute respiratory infections in the three groups of age |
present/display one p=.001 was 8 (2,0%) young n the group of IDP risk and 58 (14,5%)
young ones in the group without IDP risk, are observed affectation in the familiar
functionality in the roll dominions (p=.009) and Adaptability (p=.033). Conclusions: - was
important significance between the factors of risk for IDP with score on a scale greater
PRIDE of 25 what means a high suspicion of IDP not found affectation in the single
important familiar functionality in the dominions of Harmony, Adaptability and Roll.

Key words: - Primary Immunodeficiency, PRIDE, Familiar Functionality.
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[lI.-ABREVIATURAS Y GLOSARIO:
ABREVIATURAS.

FF-SIL:- prueba de percepcion de funcionamiento familiar.

IDP:- inmunodeficiencias primarias.

IgA:- inmunoglobulina A.

IgAD:- deficiencia de inmunoglobulina A.

IgG:- inmunoglobulina G.

IgM:- inmunoglobulina M.

MHC:- complejo mayor de histocompatibilidad.

PRIDE: - primary immunodeficiency disease evaluation.
TCR: -receptor de células T.

VIH:- Virus de la inmunodeficiencia adquirida humana.

GLOSARIO.

Absceso:- es una infeccion e inflamacion del tejido del organismo caracterizado por la
hinchazén y la acumulacion de pus. Puede ser externo y visible, sobre la piel, o bien
interno.

Adaptabilidad:- es la habilidad de la familia para cambiar de estructura de poder, relacién
de roles y reglas, ante una situacion que lo requiera.

Afectividad:- es la capacidad de los miembros de la familia para vivenciar y demostrar
sentimientos y emociones positivas unos a los otros.

Agamaglobulinemia congénita 6 de Bruton:- Es una enfermedad hereditaria,
caracterizada por niveles muy bajos de inmunoglobulinas protectoras y las personas
afectadas desarrollan infecciones repetitivas. La agamaglobulinemia es un trastorno poco
comun que afecta principalmente a los varones. Es el resultado de una anomalia genética
que bloquea el desarrollo de células del sistema inmunitario maduras y normales,
llamadas linfocitos B.

Albinismo:- es una condiciébn genética en la que hay una ausencia congénita de
pigmentacion (melanina) de ojos, piel y pelo en los seres humanos y en otros animales
causado por una mutacion en los genes. El albinismo es hereditario, (cromosoma 11q) y
se transmite de forma autosémica recesiva

Sindrome de Chediak-Higashi:- Es una rara enfermedad hereditaria de los sistemas
inmunitario y nervioso, caracterizada por una colocacion pdlida del cabello, los ojos y la

piel. En personas con esta enfermedad, no se produce apropiadamente un granulo de la
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piel que normalmente contiene melanina, ocasionando disminucién en su color
(pigmentacién). Una anomalia en los granulos encontrados en ciertos tipos de globulos
blancos causa problemas en el sistema inmunitario.

Anemia de Fanconi:- es una enfermedad hereditaria rara con una frecuencia de 1 por
cada 350.000 nacimientos. Tiene un patron de herencia autosdmica recesiva. Esta
enfermedad esta asociada a mutaciones en alguno de los 13 genes FANC actualmente
descritos. Es una enfermedad hematolégica que se desarrolla de forma gradual con una
disminucién de las tres series celulares sanguineas (pancitopenia) eritrocitos (globulos
rojos), leucocitos (blancos) y plaquetas, durante la infancia, es mas frecuente en varones
con una relaciéon de 1,3:1. Se asocia con frecuencia a otras anomalias congénitas:
anomalias del esqueleto, corazoén y rifiones, malformaciones del sistema nervioso central
con retraso mental y pigmentacion anormal de la piel. Los pacientes con AF presentan
cierta disposicion a desarrollar tumores, principalmente hematolégicos.

Anemia:- es una enfermedad hemética que es debida a una alteracion de la composicion
sanguinea y determinada por una disminucion de la masa eritrocitaria que condiciona una
concentracion baja de hemoglobina. La anemia es una definicion de laboratorio que
entrafia un recuento bajo de eritrocitos y un nivel de hemoglobina menor de lo normal.
Antibiético:- es una sustancia quimica producida por un ser vivo o derivada sintética de
ella que a bajas concentraciones mata o impide el crecimiento de ciertas clases de
microorganismos sensibles, generalmente bacterias. Se dice que un antibidtico es
bacteriostéatico si impide el crecimiento de los gérmenes, y bactericida si los destruye
Armonia:- es la correspondencia entre los intereses y necesidades individuales con los
de la familia en un equilibrio emocional positivo

Ataxia telangectasia:- es hereditaria, lo cual significa que se trasmite de padres a hijos.
Es un rasgo autosémico recesivo, lo cual significa que ambos padres tienen que aportar
un gen defectuoso para que el nifio tenga sintomas del trastorno es una enfermedad de
inmunodeficiencia primaria que afecta a un nimero de diversos 6rganos en el cuerpo.
Atopia:- se emplea el término «atopia» para referirse al tipo de mecanismo inmunitario
gue presentan las enfermedades atopicas, las cuales constituyen un grupo de trastornos
alérgicos mediados por el efecto y accion de anticuerpos IgE sobre las células.

Bacteria:- Son seres generalmente unicelulares que pertenecen al grupo de los protistos
inferiores. Son células de tamafio variable cuyo limite inferior estd en las 0,2m vy el
superior en las 50m; sus dimensiones medias oscilan entre 0,5 y 1m. Las bacterias tienen

una estructura menos compleja que la de las células de los organismos superiores: son
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células procariotas su nucleo estd formado por un Unico cromosoma y carecen de
membrana nuclear

Linfocitos B:- son los leucocitos de los cuales depende la inmunidad mediada por
anticuerpos con actividad especifica de fijacion de antigenos. Las células B, que
constituyen un 5 a 15% del total de linfocitos dan origen a las células plasméticas que
producen anticuerpos.

Célula:- del latin cellula, diminutivo de cellam, celda, cuarto pequefio es la unidad
morfolégica y funcional de todo ser vivo es el elemento de menor tamafio que puede
considerarse vivo. De este modo, puede clasificarse a los organismos vivos segun el
namero de células que posean: si sélo tienen una, se les denomina unicelulares como
pueden ser los protozoos o las bacterias, organismos microscépicos; si poseen mas, se
les llama pluricelulares.

Linfocitos T:- pertenecen al grupo de leucocitos que son conocidos como linfocitos, estas
células tienen nucleos de forma ovoide que ocupan la mayoria del espacio intracelular.
Los linfocitos T son los responsables de coordinar la respuesta inmune celular
constituyendo el 70% del total de los linfocitos que segregan proteinas o citoquinas.
También se ocupan de realizar la cooperacion para desarrollar todas las formas de
respuestas inmunes, como la produccion de anticuerpos por los linfocitos B.

Celulitis:- es una infeccién bacteriana de la capa mas profunda de la piel. Las bacterias
pueden penetrar al cuerpo a través de una ruptura de la piel, como una cortadura, un
araflazo o una mordida. Las infecciones en la piel suelen ser en la capa superior y
desaparecen con los cuidados adecuados.

Cohesion:- es la union fisica y emocional al enfrentar diferentes situaciones y en la toma
de decisiones de las tareas domeésticas.

Comunicacion:- es cuando los miembros de la familia son capaces de trasmitir sus
experiencias y conocimientos de forma clara y directa

Consanguinidad:- es la relacibn de sangre entre dos personas: los parientes
consanguineos son aquellos que comparten sangre por tener algun pariente comun.
Cromosoma X:- es uno de los cromosomas sexuales del ser humano y otros mamiferos.
En seres humanos esta situado en el llamado par 23. Cuando en el par 23 se da XX el
sexo del individuo es cromosdmicamente llamado hembra. En caso de que sea XY el
sexo del individuo ser4 cromos6micamente macho. Si es XX se determinara femenino.

También se encuentran otras distribuciones cromosématicas.
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Defectos de adhesién leucocitaria:- es una alteracion de las fagocitosis caracterizadas
por la deficiencia de una o varias intregrinas a la superfamilia de receptores de la
superficie celular y de moléculas de adhesion.

Deficiencia de mieloperoxidasa:- provoca una inmunodeficiencia primaria cuya
frecuencia es muy baja en la poblacion. Este es un defecto hereditario autosémico
recesivo. A pesar del papel primario que desempefia el sistema mieloperoxidasa
dependiente de oxigeno en la destruccién de diversos microbios fagocitados, los
individuos con una deficiencia de mieloperoxidasa total o parcial no presentan
generalmente un aumento en la frecuencia de infecciones, probablemente porque otros
mecanismos independientes de esta enzima, importantes en la actividad microbicida,
compensan la falta de esta proteina.

Diarrea:- del griego antiguo didppoia (diarrhoia), es decir, did (dia) «a través»" y péw
(rhein) «corriente o flujo»— es una alteracion de las heces en cuanto a volumen, fluidez o
frecuencia en relacion anormal a la fisiolégica,' lo cual conlleva una baja absorcion de
liguidos y nutrientes, pudiendo estar acompafiada de dolor, fiebre, nauseas, vémito,
debilidad o pérdida del apetito. Ademas de la gran pérdida de agua que supone las
evacuaciones diarréicas, los pacientes, por lo general nifios, pierden cantidades
peligrosas de sales importantes, electrolitos y otros nutrientes.

Displasia ectodérmica:- es un trastorno genético que se caracteriza por hipohidrosis,
hipotricosis e hipodoncia. Cominmente afecta a varones con una herencia recesiva ligada
al X, aunque existen otras formas con herencia autosomica dominante y recesiva. Los
pacientes afectados pueden presentar intolerancia al calor, fiebre, hipertermia grave e
incluso muerte subita.

Eczema severo:- es la denominacién con la que se conoce una erupcion de caracter
crénico que se da en ciertas personas con una piel sensible. Bajo la denominacién de
eczema o dermatitis se incluyen todas las lesiones cutaneas que causan picor y son rojas,
descamativas y exudativas.

Enfermedad granulomatosa crénica.- es una enfermedad genéticamente determinada
caracterizada por una incapacidad de las células fagociticas del cuerpo de destruir ciertos
microorganismos. Como resultado de este defecto de las células fagociticas para destruir,
los pacientes con CGD tienen una susceptibilidad mayor a infecciones provocadas por

ciertas bacterias y hongos.
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Esplenomegalia:- es un agrandamiento patolégico del bazo o estructura esplénica mas
alla de sus dimensiones normales (11cm). También podria considerarse en funcién del
peso (el peso normal es de 450-750g, considerandose aumentado si es mayor de 750g.)
Estomatitis:- Inflamacion de la mucosa oral debida a factores locales o sintéticos, que
puede afectar a la mucosa bucal y labial, paladar, lengua, suelo de la boca y encias.
Funcionalidad familiar:- se refiere a la forma en cémo la se llevan a cabo la dinamica
interactiva y sistémica entre los miembros de la familia, la forma en como enfrentan los
problemas, asi también la funcionalidad familiar evalUa la forma en como se permiten la
expresion de afecto el crecimiento individual de cada uno de los miembros de la familia y
la forma de interaccion entre ellos teniendo como base el respeto, la autonomia y el
espacio del otro.

Gingivitis:- es una enfermedad bucal bacteriana que provoca inflamacién y sangrado de
las encias, causada por los restos alimenticios que quedan atrapados entre los dientes.
Hepatomegalia:- es un aumento patologico del tamafio del higado es el aumento del
tamafio del higado, por sobre los limites estimados como normales para cada grupo de
edad.

Hipoplasia de pelo-cartilago:- es un conjunto de alteraciones caracterizadas por
cabellos cortos, finos, claros y escasos. Hay un enanismo de la variedad de miembros
cortos, con manos pequefias y regordetas, laxitud articular en dedos mufiecas y pies,
proyeccion posterior de los talones, defectos de absorcién intestinal y susceptibilidad para
infecciones virales, poliomielitis, varicela, etc. Esta vulnerabilidad parece estar en
dependencia con graves alteraciones en la inmunidad celular con neutropenia crénica
Infeccidon:- es el término clinico para la colonizacién de un organismo huésped por
especies exteriores. En la utilizacion clinica del término infeccion, el organismo
colonizador es perjudicial para el funcionamiento normal y supervivencia del huésped, por
lo que se califica al microorganismo como patégeno.

Leucocitosis:- es el aumento en el nimero de células de la serie blanca de la sangre
(leucocitos). Se dice que hay leucocitosis cuando la cifra de glébulos blancos es superior
a 10.000 por mms.

Linfadenitis:- es un término que se refiere a una inflamacion de los ganglios linfaticos,
por lo general causada por drenaje directo de microorganismos, haciendo que aparezcan
nédulos aumentados de tamafio y dolorosos.

Linfadenopatia:- es el término que se usa en medicina para referirse a un trastorno

inespecifico de los ganglios linfaticos.
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Linfopenia:- Se habla de linfopenia cuando el numero absoluto de linfocitos en sangre se
encuentra por debajo del rango esperable para la edad. En general en adultos se habla de
linfopenia cuando hay menos de 1,0 x 10 9 /I linfocitos

Meningitis:- es una emergencia médica , caracterizada por inflamacion de las meninges.
La causa mas frecuente de este tipo de inflamacion son las bacterias, es decir, cuando a
las meninges y al liquido cerebroespinal llegan estos agentes por medio de la nariz o la
boca.

Neumonia:- es una enfermedad infecciosa e inflamatoria que consiste en la infeccion de
los espacios alveolares de los pulmones.

Neutropenia ciclica:- A pesar de ser una enfermedad rara, es probablemente el méas
conocido de los sindromes neutropénicos. Se presenta clinicamente por episodios
recurrentes aproximadamente cada 3 a 4 semanas de fiebre e infecciones orofaringeas o
cutaneas. Puede ocurrir de forma esporadica o tener un patron de herencia autosémica
dominante. Los estudios familiares indican que un tercio de los casos tienen un patrén
hereditario.

Neutropenia congénita severa:- es un desorden innato del granulopoiesis. Las
mutaciones de ELA2, elastasa de codificacion del neutréfilo, estan presentes en el
aproximadamente 50% de casos de la neutropenia congénita severa y de casi todos los
casos de la neutropenia ciclica, un desorden relacionado del granulopoiesis
Neutropenia:- es una condicion poco frecuente pero potencialmente severa (fatal en un
30%) caracterizada por una disminucién del nimero de neutréfilos por debajo de 1,000 -
1,500 cel./mms.

Osteomielitis:- es una infeccién de la cortical y medular del hueso, generalmente de
origen bacteriano, aunque puede estar producida por cualquier microorganismo.

Otitis media aguda:- es la inflamacion del oido medio con o sin perforacion timpanica y
puede afectar, como estructuras asociadas, a la caja timpanica, la trompa de Eustaquio y
la mastoides.

Paladar hendido:- al defecto congénito que consiste en una hendidura o separacion en el
labio superior se origina por fusién incompleta de los procesos maxilar y nasolateral del
embrién y es uno de los defectos de nacimiento mas frecuentes (aproximadamente,
constituye el 15% de las malformaciones congénitas).

Periodontitis:- es una enfermedad crénica e irreversible que puede cursar con una
gingivitis inicial, para luego proseguir con una retraccion gingival y pérdida de hueso

hasta, en el caso de no ser tratada, dejar sin soporte 6seo al diente.
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Permeabilidad:- es la capacidad de la familia para brindar y recibir experiencias y ayuda
de otras familias e instituciones.

Petequias:- son lesiones pequefias de color rojo, formadas por extravasacion de un
ndimero pequefio de eritrocitos cuando se dafia un capilar. Las anormalidades de las
plaguetas o de los capilares se suelen asociar con petequias.

Reflujo Gastroesofagico:- se refieren a una enfermedad que se caracteriza por la
presencia de sintomas cronicos y/o dafio en la mucosa del es6fago a causa de un reflujo
anormal del contenido del estbmago hacia el eséfago.

Rol:- es cuando cada miembro de la familia cumple las responsabilidades y funciones
negociadas por el nicleo familiar.

Seborrea:- es una enfermedad de la piel que afecta el cuero cabelludo, la cara y el torso.
Se trata de un trastorno funcional de las glandulas sebaceas que producen una
hipersecrecion de grasa.

Sindrome de Bloom:- es una enfermedad congénita que se hereda de forma autosémica
recesiva de manera que para que se manifieste clinicamente la enfermedad es necesario
heredar el gen alterado del padre y de la madre. Estos individuos presentan inestabilidad
cromosomica y se han localizado alteraciones en el cromosoma 15g26. Clinicamente se
caracteriza por retraso del crecimiento intrauterino y postnatal, déficit inmunolégico y
eritema (enrojecimiento con inflamacién persistente de la piel) telangiectasico facial
producido por fotosensibilidad.

Sindrome de Chédiak-Higashi:- es una rara enfermedad de caracter autosémico
recesivo, caracterizada por graves defectos inmunolégicos, hipopigmentacion, disfuncion
neuroldgica progresiva, tendencia a los sangrados y presencia de granulos lisosémicos
gigantes, peroxidasa positivos, en los granulocitos periféricos

Sindrome de Di George:- se caracteriza por defectos en la embriogénesis del corazén, la
glandula paratiroides y del timo, lo cual puede conducir a aplasia timica.

Sindrome de Down:- un trastorno genético causado por la presencia de una copia extra
del cromosoma 21 (o una parte del mismo), en vez de los dos habituales (trisomia del par
21), caracterizado por la presencia de un grado variable de retraso mental y unos rasgos
fisicos peculiares que le dan un aspecto reconocible.

Sindrome de Griscelli:- es una enfermedad poco frecuente que se describi6é por primera
vez en 1978. Se hereda en forma autosOmica recesiva y se distingue por albinismo
parcial, dilucién de la pigmentacién, inmunodeficiencia celular, afectacion neuroldgica y

fases no controladas de activacion de macrofagos y linfocitos
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Sindrome de Hiper IgM:- es un desorden multisistémico raro que se caracteriza por
infecciones recurrentes del aparato respiratorio y de la piel producida principalmente por
el Staphylococcus aureus, eczema cronico, niveles altos de IgE en suero y eosinofilia
marcada en sangre y esputo

Sindrome de Omenn:- es una inmunodeficiencia combinada severa de herencia
autosomica recesiva, causada por mutaciones que originan una deficiencia parcial de las
proteinas RAG1/RAG2, involucradas en los eventos de recombinaciébn somatica
necesarios para la expresion de los receptores antigénicos de los linfocitos T y B
Sindrome de Shwachman:- esta asociado con 3 anomalias fundamentales: insuficiencia
pancredtica exocrina, neutropenia por fallo medular y alteraciones esqueléticas del tipo de
la disostosis metafisaria. Es la segunda forma mas comun de insuficiencia pancreatica
después de la fibrosis quistica.

Sindrome de Turner:- es una enfermedad genética caracterizada por la presencia de un
solo cromosoma X.

Sindrome de Wiskott-Aldrich:- es una inmunodeficiencia primaria que afecta tanto a los
linfocitos B como T.

Sindrome velocardiofacial:- es el trastorno genético mas conocido, asociado con
anormalidades cromosémicas, especificamente, en la banda ql1 del cromosoma 22 se
caracteriza por: anomalias craneofaciales (malformaciones multiples en la cabeza y la
cara), cardiopatias congénitas (enfermedades del corazén que estan presentes desde el
nacimiento), hipotonia (tono muscular disminuido del muasculo), hiperlaxitud articular, talla
baja, retraso mental moderado, retraso psicomotor (retraso en la adquisicion de las
habilidades que requieren la coordinacion de la actividad muscular y mental) y de la
capacidad de aprendizaje.

Sinusitis aguda:- Se entiende por sinusitis la inflamacién de los senos paranasales. Esta
afeccién suele aparecer tras una infeccién respiratoria alta, un traumatismo facial o una
extraccion dental. Las infecciones de las vias aéreas superiores constituyen una de las
causas mas importantes de consulta médica, y la inflamacion de los senos paranasales se
convierte en una posible complicacién debido a que el epitelio nasal se continta con el de
los mismos definida como aquella cuya aparicion y evolucién es inferior a tres semanas.
Trombocitopenia:- es cualquier situacion con un recuento plaquetario inferior a
100.000/mms3, es decir, la disminucién de la cantidad de plaquetas circulantes en el
torrente sanguineo por debajo de los niveles normales. En términos generales los valores

normales se ubican entre 150.000/mm?3 y 450.000/mms3.
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V.- RELACION DE TABLAS Y FIGURAS:

FIGURAS:
No Figura Descripcién Pagina
Figura I. Se muestra el porcentaje por sexo de la muestra recolectada, 38

donde se observa una mayor cantidad del sexo masculino.

Figura Il. Distribucion por edad del total de los nifios con una mayor 39
proporcion entre los 3 y 6 afios de edad

Figura IlI. Distribucion del total de muestra por grupo de edad. 40
Figura IV. Porcentaje y nimero total de nifios por estado nutricional 41
Figura V. Porcentaje de nifios por estado nutricional. 43
Figura VI: Porcentaje de nifios que presentan consanguinidad en los 46

padres y los que no la presentan

Figura VII. Se muestra los nifios con mas de 25 puntos en la escala 53
PRIDE en comparacién con los que obtuvieron menos de 25
puntos.

Figura VIII. Muestra nimero y porcentaje por grado de funcionalidad 60
familiar

Jesus Arellano Garibay Pagina 12




Sospecha de Inmunodeficiencias Primarias en ninos de 1 a 7 afios de edad mediante la escala
PRIDE y su correlacién con la funcionalidad familiar

TABLAS

No Tabla Descripcién Pagina

Tabla 1. Porcentaje de nifios por talla en relacion con el grupo de edad y 42
categoria de riesgo no hay significancia estadistica.

Tabla 2. Porcentaje y correlacion entre categoria de riesgo de IDP por 44
grupo de edad con el estado nutricional

Tabla 3. Muestra el porcentaje de los factores de riesgo para IDP 45
presentados en la poblacién estudiada

Tabla 4. Total de factores de riesgo para IDP por sexo se realiza una 46
distribucion por totales y porcentajes

Tabla 5. Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con la 47
consanguinidad de los padres.

Tabla 6. Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con la caida de 48
cordon umbilical

Tabla 7. Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con el No de 48
infecciones respiratorias al afio

Tabla 8. Correlaciéon entre categoria de riesgo de IDP con otitis media 49
aguda.

Tabla 9. Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con sinusitis aguda 49

Tabla 10. | Correlacién entre categoria de riesgo de IDP con bronconeumonia 50

Tabla 11. | Correlacién entre categoria de riesgo de IDP con el uso de 2 6 mas 50
antibiéticos sin mejoria 6 2 veces por afio antibiéticos IV

Tabla 12. | Correlacidon entre categoria de riesgo de IDP con dos 6 mas 51
infecciones profundas al afio

Tabla 13. | Correlacién entre categoria de riesgo de IDP con la presencia de 51
Infecciones de vias urinarias en el afio

Tablal4. | Correlaciéon entre categoria de riesgo de IDP con Infecciones de 52
sistema nervioso central

Tablals. Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con enfermedades 52
alérgicas o autoinmunes

Tabla 16. | Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con el género 54

Tabla 17. | Porcentaje por grupo de edad y categoria de riesgo de IDP asi 55
como la correlacion entre estas variables.

Tabla 18. | Muestra en numero y porcentaje de item de la escala PRIDE por | 56-59
grupo de edad.

Tabla 19. | muestra la correlacion entre categoria de riesgo de IDP con el 61
grado de funcionalidad familiar

Tabla 20. | Correlacion entre categoria de riesgo de IDP los dominios de la 62
escala FF-SIL.

Tabla 21. | Distribucién por nimero de respuestas contestadas por dominio en 63
el FF-SIL.

Tabla 22. | Distribucién por puntaje y dominio del FF-SIL y su correlacion con 64
riesgo de IDP.

Tabla 23. | Grado de funcionalidad familiar en los grupos de categoria de 65
riesgo de IDP
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V.-INTRODUCCION:
Las Inmunodeficiencias Primarias (IDP) son un grupo de patologias o trastornos

inmunoldgicos donde existe una eficiencia en la produccion de anticuerpos, inmunidad
celular o ambas lo cual ocasiona un mal funcionamiento en la inmunidad de los paciente
que las portan lo cual se traduce en una mayor susceptibilidad a procesos infecciosos
tanto por patdgenos oportunistas como por patégenos virulentos, estos trastornos son
raros y tienen una prevalencia de 1:10,000 nacidos vivos a excepcion de la deficiencia de
inmunoglobulina A (IgA) la cual presenta una prevalencia aproximada de 1:700 nacidos
vivos, la variedad de trastornos involucrados con este tema es amplio vy
desgraciadamente aun bastante desconocido en la practica médica diaria vy
principalmente en la medicina familiar, en la atencién de primer nivel es donde se captan
al grueso de la poblacién y en muchas de las ocasiones se pasan por alto o no se
sospecha este tipo de trastornos por no tener el conocimiento sobre su presentacién o no
contar con un método rapido y facil de aplicar para sospechar de este tipo de trastornos.
En nuestro estudio se basa en la aplicacién de la encuesta PRIDE a nifios de 1 a 7 afios
de edad en los que se sospecha que sean portadores de aun tipo de IDP en base a una
encuesta de pesquisa en nifios con méas de 8 infecciones respiratorias en el dltimo afio,
mas de seis otitis en un afio, dos 0 mas sinusitis graves en un afio, dos 0 mas meses
tomando antibiético sin mejoria 0 dos veces al afio necesidad de antibiticos
intravenosos para tratar infecciones, dos o mas neumonias en un afio, infecciones por
hongos persistentes en boca o piel después de un afio de vida, dificultad para ganar talla
0 pesos de acuerdo a la edad, historia familiar de IDP, dos 6 mas infecciones profundas
severas, mas de 4 infecciones urinarias en un afio, mas de 6 infecciones digestivas en un
afo; se les aplico la encuesta PRIDE y los nifios que presenten un puntaje mayor a 25 en
la encuesta tienen una posibilidad muy alta de presentar algun tipo de IDP posteriormente
se realizara seguimiento a fin de confirmar la IDP y el tipo o variedad que presenta
también se aplicara un instrumento llamado prueba de percepcion del funcionamiento
familiar (FF-SIL) para evaluar la funcionalidad familiar en los niflos con estas
caracteristicas y correlacionar los datos entre puntaje en PRIDE y funcionalidad familiar.
Se espera que los portadores de cuadros infecciosos repetidos sean integrantes
de familias con disfuncién familiar, comparado con nifios que aparentemente pertenezcan

a familias funcionales.
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VI. ANTECEDENTES:

Las inmunodeficiencias primarias (IDP) son un grupo de trastornos inmunolégicos,
donde existe una deficiencia en la produccién de anticuerpos, inmunidad celular 6 ambos, asi
como un mal funcionamiento de los fagocitos y proteinas del complemento. Los diferentes
defectos moleculares en las IDP pueden causar un Fenotipo similar entre ellas. Dependiendo
del defecto celular y el tipo de error genético pueden ocurrir mas de 80 diferentes tipos de

inmunodeficiencias primarias (IDP).*

Con la excepcién de la deficiencia de IgA (IgAD), todas las otras formas de IPD
son raras y tienen una prevalencia aproximada de 1:10,000 nacidos vivos se observa una
tasa mucho mas alta entre la poblacibn con tasa alta de consanguinidad o entre
poblaciones aisladas genéticamente. La deficiencia de IgA es la forma mas comun de IDP

con aproximadamente 1:700 individuos afectados en el mundo.?

Se han clasificado en inmunodeficiencias humorales en un 50-60%, en celulares 10-

15%, en las combinadas 15-20%, en defectos fagociticos 10-15% y del complemento 1-3%.3

Estos trastornos se han visto con mayor frecuencia en el sexo masculino 5:1 en nifios y

1:1.4 en el adulto.*

El defecto del mal funcionamiento de las células B incrementa el riesgo de infecciones
piégenas. Los nifios con deficiencia en la produccion de inmunoglobulinas estan protegidos
contra las infecciones durante los primeros meses de vida por los anticuerpos IgG transmitidos

por via materna cuando se trata de una inmunodeficiencia no grave.

En los defectos de células T se incrementa la susceptibilidad a infecciones oportunistas
y las infecciones persistentes con Candida albicans, P.carinii, varicela, adenovirus, virus
sincitial respiratorio, virus de parainfluenza, citomegalovirus, Epstein-Barr pueden ser fatales.
Existen anormalidades genéticas bien identificadas en algunos tipos de inmunodeficiencia,
existiendo un claro dominio del cromosoma X, sin algunas mutaciones del gen ligado a X son

relativamente frecuentes. Las deficiencias de los receptores de la célula B son causadas por
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mutaciones de los genes de las cadenas pesadas y ligeras, esta alteracion se asocia con la

ausencia de células B circulantes. ®

En los linfocitos T se han encontrado alteraciones del receptor de la célula T (TCR),
moléculas de clase | y Il del MHC, co-receptores celulares, enzimas citoplasméaticas y
receptores de citoquinas. En el sistema fagocitico se han encontrado defectos generalmente a
nivel enzimético, mientras que en el sistema del complemento se han llegado a detectar
deficiencias en casi todos sus componentes. Debido al amplio espectro de las IDP, la biologia
molecular esclarece estas patologias, su diagnéstico y la apertura de nuevas estrategias
terapéuticas. La Historia clinica y la exploracién fisica ofrecen datos importantes para

sospechar 6 excluir una inmunodeficiencia primaria 6 secundaria y los datos a valorar son:

A.-Edad:

Los pacientes con agamaglobulinemia congénita presentan infecciones a partir de
los seis meses de vida, cuando los anticuerpos transferidos por via materna desaparecen.
En el caso de una inmunodeficiencia combinada severa las infecciones estan presentes
desde el nacimiento, 6 en las primeras semanas de vida, con sobrevivencia al afio 6 2
afios de edad. Otras inmunodeficiencias pueden presentarse antes de los 5 afios de edad,
incluyendo el sindrome (Sx) de Wiskott-Aldrich, defectos de adhesién leucocitaria,
enfermedad granulomatosa crénica, sindrome de hiper IgM, ataxia-telangiectasia y
deficiencias del complemento. Las inmunodeficiencias que pueden aparecer en forma
tardia es la inmunodeficiencia comuan variable, deficiencia selectiva de IgA, deficiencia de
subclases de IgG, ciertas inmunodeficiencias del complemento y algunas

inmunodeficiencias secundarias.®

B.-Infecciones:

La severidad, el tipo de germen, la frecuencia de las infecciones, la persistencia de
la infeccion en una region anatémica, respuesta pobre al tratamiento y sus complicaciones
nos orienta a sospechar el tipo de inmunodeficiencia. En general mayor de 8 infecciones
al afio de vias respiratorias altas y en algunos casos se requiere hasta 3 esquemas de
antibiético para erradicar una infeccion, mas de 4 cuadros de otitis por afio, dos

infecciones serias de sinusitis en un afo, dos infecciones bacterianas sistémicas como
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sepsis, meningitis u osteomielitis, dos cuadros de neumonia en un afio, diarrea
prolongada & recurrente, presencia de abscesos, celulitis y linfadenitis requieren una
detallada investigacion.”’ ®

En los pacientes que no tienen una funcion inmune adecuada hay ciertas
condiciones que facilitan las infecciones 6 que estas se prolonguen, siendo las principales
la atopia, exposicion a tabaquismo, irritantes, cambios de clima, reflujo gastroesofégico,
defectos anatémicos obstruccién del complejo osteomeato, paladar hundido 6 sindrome
velocardiofacial. Las infecciones sinopulmonares recurrentes o infecciones enterovirales
sugieren defectos humorales 6 defectos del complemento, en este Udltimo también
asociado con las infecciones causadas por bacterias Gram-negativas o por Neisseria. Las
infecciones virales, fingicas y Pneumocystis carinii, son mas comunes en los defectos de
células T. En problemas de piel, gingivitis de repeticion y separacion tardia del cordon

umbilical (mayor de un mes) sugieren defectos de los fagocitos.®

C.- Historia Familiar:

Es importante valorar el antecedente de consanguinidad, historia de enfermedades
similares 6 muertes neonatales no explicadas, asi como respuesta anormal a la aplicacion
de vacunas propias de la edad y factores de riesgo para VIH. Se debe de tomar en cuenta
la edad y el sexo ya que las IDP pueden ser ligadas a X, de estas tenemos al Sx de
Wiskott-Aldrich, defectos de la properdina, agamaglobulinemia ligada a X y la combinada
severa, sindrome de Hiper IgM, enfermedad granulomatosa crénica y sindromes
linfoproliferativos. Cuando se trata de padecimientos autonémicos recesivos incluyen la
ataxia-telangiectasia, neutropenia congénita severa, neutropenia ciclica, deficiencia de
adhesion leucocitaria, Chédiak-Higashi, deficiencia de mieloperoxidasa, defectos
micobactericidas de leucocitos, defectos del complemento, algunas variantes de
enfermedad granulomatosa cronica y la inmunodeficiencia combinada. El sindrome Di
George es un desorden autosémico dominante. En los pacientes inmunodeficientes y en
sus familiares se ha encontrado incremento en la incidencia de enfermedades

autoinmunes, desérdenes hematolégicos y neoplasicos™.
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D.-Exploracion fisica:

Evaluar el peso y la talla, ya que puede haber signos de desnutricién y talla baja.
La marcha ataxica ¢ telangiectasias son importantes para descartar Sx de Ataxia-
Telangiectasia. Observar si existe una facies anormal, que nos indique una malformacion
asociada a una IDP tal es el caso del Sx. de Di George, Sx Down, Sx velocardiofacial. Si
existe albinismo parcial y fotofobia se debe de sospechar del Sx Chédiak-Higashi y Sx

Griscelli cuando los cabellos son plateados. *2

Cuéando existe una alteracién musculoesquelética asociada se debera de descartar
el Sx de Bloom, anemia de fanconi, trisomia 21, Sx de Turner, hipoplasia de pelo-
cartilago, Sx de Shwachman y algunas displasias ectodérmicas.*®* A nivel de piel se
debera de valorar la presencia de infecciones flngicas (defectos de la célula T), eczema
severo (Sx Wiskott-Aldrich, Sx Hiper IgE), la presencia de furiinculos 6 abscesos (defectos
de la fagocitosis), seborrea generalizada (Sindrome de Omenn), petequias 6 sangrados a
otros niveles (Sindrome Wiskott-Aldrich). La infeccion por candida y herpes se observa en
los defectos de la célula T y en los defectos de las células B se asocian con infecciones
bacterianas pidgenas. La presencia de candida oral y periodontitis son comunes en los
defectos de la fagocitosis. Las Ulceras orales, estomatitis y abscesos perirrectales con
neutropenia se debe de descartar Sindrome de Hiper IgM. Otros signos que se deben de
valorar son: la separacion tardia del cordén umbilical, ausencia de amigdalas, nédulos
linfaticos pequefos, presencia de alergia a nivel conjuntival, nasal, faringe, 6ética, piel y
bronquial, linfadenopatias, esplenomegalia, hepatomegalia, anormalidades cardiacas y

enfermedad pulmonar crénica.™

Cuando el paciente cursa con infecciones cronicas y sospecha de una
inmunodeficiencia se debe valorar que tipo de inmunizaciones debe recibir ya que en

algunos tipos de IDP se contraindican la introduccién de vacunas de virus vivos."
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E.- Laboratorio:

La evaluacion de la biometria hemética nos puede revelar la presencia de
linfopenia, anemia, trombocitopenia, neutropenia, y en algunas ocasiones leucocitosis
dependiendo del tipo de inmunodeficiencia presente en el paciente. En caso de anemia se
debe evaluar estado nutricional o sangrado. La leucocitosis puede sugerir infeccion aguda
o sindrome de adhesion leucocitaria. Ante una leucopenia persistente se debe valorar el
total de células T y células B. La eosinofilia puede estar presente en el Sindrome de
Wiskott Aldrich, sindrome de hiper IgE, enfermedad alérgica, infestacion por parasitos o
neoplasias. La trombocitopenia puede estar presente en el Wiskott Aldrich, el sindrome de

hiper IgM. Se presentan inclusiones citoplasmaticas prolongadas en Chediak- Higashi. *

F.- Cultivos:
Los cultivos pueden ser requeridos para evaluar un proceso infeccioso no habitual

del cual se sospecha clinicamente.

G.- Radiolbgico:

Las radiografias pueden ser Utiles para evaluar sitio de infeccion como en el caso
de sinusitis 0 neumonia, silueta cardiaca, sombra timica, tamafio ganglionar y en caso de
sospecha de bronquiectasias se debe solicitar la tomografia computarizada de alta

resolucion.

Si el paciente presenta datos clinicos, laboratorio, radiol6gicos que hagan
sospechar la presencia de una inmunodeficiencia se deben solicitar como parte
indispensable para el abordaje diagnostico de las inmunodeficiencias; en caso de
alteracion humoral se deben solicitar inmunoglobulinas séricas (IgA, 19G, IgM, IgE) y en
algunos casos subclases de 1gG (IgG1, 1gG2, IgG3, 1gG4), IgA (IgAl, IgA2).

Si se sospecha de alteracidon celular solicitar recuento de linfocitos (CD3, Cd4,
Cd8, CD19, CD11, CD18, CD40, CD45, CD16-56). Cuando se sospecha de otro tipio de
inmunodeficiencias solicitar complemento (C3, C4, Ch50), y en los casos de alteracion de

la fagocitosis solicitar NBT, quimioluminiscencia, migracién al azar quimiotaxis.*’
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Los pacientes con inmunodeficiencias primarias requieren de un cuidado grande
con el fin de mantener un buen estado de salud general, para prevenir problemas
emocionales relacionados a su enfermedad y para tratar los multiples procesos

infecciosos que pueden sufrir.*®

Usualmente los paciente con alguna IDP no necesitan de condiciones nutricionales
especiales, sin embrago su desarrollo de peso y talla debe ser evaluado cada 3 a 6
meses. Si se observa un retraso en el crecimiento o una pérdida de peso acelerada,
puede ser que no se lleve un adecuado control de las infecciones o como consecuencia
de tratamiento con antibi6tico prolongado que es muy frecuente que produzca pérdida del
apetito y diarrea, en muchos paciente con IDP se debe considerar una evaluacion

nutricional y se es necesario suplementos alimenticios. *°

Actualmente se estéan estudios a fin de encontrar un instrumento aplicable a nivel
de la consulta diaria en la cual se ha utilizado ya en 2do nivel de atenciéon y ha mostrado
una fiabilidad importante.?°

FUNCION FAMILIAR

La funcionalidad familiar se refiere a la forma en como la se llevan a cabo la
dindmica interactiva y sistémica entre los miembros de la familia, la forma en cémo
enfrentan los problemas, asi también la funcionalidad familiar evalta la forma en cémo se
permiten la expresion de afecto el crecimiento individual de cada uno de los miembros de
la familia y la forma de interaccion entre ellos teniendo como base el respeto, la

autonomia y el espacio del otro.*

Conocer el funcionamiento de la familia implica tomar en cuenta un contexto
amplio de tipo sociocultural en el que la familia se desenvuelve, refleja su pasado,
confianza, lealtades, su independencia y dinamismo en sus miembros y su espacio en la

sociedad.?

La familia como grupo debe cumplir una serie de funciones basicas en su contexto
como son: satisfacer las necesidades afectivas de los miembros de la familia, satisfacer la
necesidades fisicas de los mimos, instaurar patrones positivos de relacion entre cada uno

de los miembros, permitir en desarrollo individual de cada uno de sus miembros, favorecer
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y promover un adecuado patron psicosexual, fomentar la socializacion de los miembros de
la familia y por ultimo promover que cada uno de los miembros de la familia tenga un

adecuado aprendizaje.(19).%

DIAGNOSTICO DE DISFUNCION FAMILIAR.

Para poder evaluar el funcionamiento de una familia tenemos que apoyarnos en la
aplicacion de instrumentos previamente validados y para ello existen varios con este
proposito. Uno de los que pueden usarse por su integracion en cuanto a las funciones
bésicas de la familia es la prueba de percepcion del funcionamiento familiar (FF-SIL) el
cual fue disefiado para que se aplique de forma sencilla y evalGa las relacion al interior de
la familia y el cual se puede aplicar en la consulta de medicina familiar y puede en ese

mismo momento evaluar el grado de disfuncion familiar.?*

Los procesos implicados en la relacion de la familia medidos por esta prueba son:

DOMINIO CONCEPTO PREGUNTA VALOR

Cohesidn Es la union fisica y emocional al enfrentar ly8 10
diferentes situaciones y en la toma de

decisiones de las tareas domésticas

Rol Es cuando cada miembro de la familia 3y9 10
cumple las responsabilidades y funciones

negociadas por el nucleo familiar.

Armonia Es la correspondencia entre los intereses y 2y 1310
necesidades individuales con los de la

familia en un equilibrio emocional positivo.

Comunicacion Es cuando los miembros de la familia son 5y11 10
capaces de trasmitir sus experiencias y

conocimientos de forma clara y directa-

Afectividad Es la capacidad de los miembros de la 4y 14 10
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familia  para vivenciar 'y demostrar
sentimientos y emociones positivas unos a

los otros

Permeabilidad Es la capacidad de la familia para brindar y 7y12 10
recibir experiencias y ayuda de otras familias
e instituciones.

Adaptabilidad Es la habilidad de la familia para cambiar de 6y10 10
estructura de poder, relacibn de roles y

reglas, ante una situacion que lo requiera

Estos procesos son evaluados por la prueba mediante 14 preguntas las cuales son
contestadas por la persona a quien se le aplica dicha prueba en forma individual, cada

pregunta tiene cinco opciones de respuesta y a cada una se le otorga un valor.?
Casi nunca=1.

Pocas veces=2.

A veces=3.

Muchas veces=4.

Casi siempre=5.

Este puntaje se suma y la puntuacion obtenida del total de las preguntas se

corresponde con el diagndstico de disfuncion familiar:
57-70 puntos= Familia Funcional.

43-56 puntos= Familia Moderadamente Funcional.
28-42 puntos= Familia Disfuncional.

14-27 puntos= Familia Severamente Disfuncional.”®
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En cuanto la funcionalidad familiar y como se ve afectada en las familias de los
nifios portadores de una IDP no hay aun estudios que en este sentido, se han estudiado la
funcionalidad familiar en edades pediatricas en infecciones respiratorias alta en las cuales
se ha observado que las situaciones criticas en nucleo familiar ocasionan inestabilidad al

interior de la familia y disfuncion familiar como en el caso de las infecciones respiratorias.
27
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VII. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA:

Actualmente se desconoce la prevalencia de la IDP en nifios en etapa preescolar
en nuestra institucion y en la comunidad. Un gran porcentaje de estos nifios son
multitratados sin sospechar gue sea portador de una deficiencia en su sistema
inmunolégico esto favorece una respuesta inmunolégica deficiente o insuficiente para el
manejo de las infecciones de cualquier tipo principalmente las infecciones de las vias
respiratorias. Por lo tanto contar con un instrumento que sea Util para sospechar la
presencia de IDP en estos pacientes seria de gran ayuda para nosotros poder encaminar
medidas de apoyo diagnédstico y terapéutico a fin de mejorar el estado inmunolégico del
paciente, asi también observar como las IDP impactan en la dinamica de la familia del
paciente y en qué areas de la dinAmica familiar se ven mas afectadas de ello surge la
pregunta:

¢La escala PRIDE nos permite estimar el riesgo de ser portador una
inmunodeficiencia primaria y descarta el riesgo de esta en nifios de 1 a 7 afios de edad?
Asi también ¢ la funcionalidad familiar esté afectada en pacientes con sospecha de IDP?
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VII. JUSTIFICACION:

Se estima que la incidencia a nivel mundial de inmunodeficiencias primarias
corresponde aproximadamente de entre 1 por cada 10,000 nacidos vivos y de observa
una tasa mucho mas alta entre la poblacién con tasa alta de consanguinidad o entre
poblaciones aisladas genéticamente. En nuestro pais se desconoce la prevalencia lo cual
podria considerarse por no tener sospecha de estas enfermedades. Consideramos
importante que en este tipo de enfermedades se identifiqguen factores de riesgo que
orienten a descartar IDP desde las clinicas de atencion medica primaria para su deteccion
oportuna y envid a tercer nivel con el propdsito de conducirlos a un diagnostico de certeza
y tratamiento oportuno que asegure una mejor calidad de vida en estos pacientes,
reduciendo el nimero de infecciones respiratorias ya que en muchas ocasiones regresan
a hospitalizacion por lo que consideramos que debe existir un instrumento que nos
permita identificar a los pacientes con sospecha de estas enfermedades, y relacionar
como afecta la presencia de inmunodeficiencias primarias en los nifios de 1 a 7 afios con
la funcionalidad familiar y en que dominios se afecta esta con mayor proporcion mediante
la aplicacién del test FFSIL a los miembros de la familia del nifio. Identificar la
disfuncionalidad y las areas afectadas podian orientarnos al tratamiento integral de la
familia con nifios portadores de IDP.
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IX. HIPOTESIS:

La escala PRIDE es un instrumento Util para sospechar la presencia de

inmunodeficiencias primarias en nifios de 1 a 7 afios de edad que presentar infecciones
respiratorias repetidas.
La funcionalidad de las familias de nifios de 1 a 7 afios de edad con sospecha de

inmunodeficiencias primarias esta afectada.
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X. OBJETIVO

GENERAL:
¢ Identificar la frecuencia de sospecha de IDP en nifios de 1 a 7 afios de edad y su
relacion con la funcionalidad familiar.
ESPECIFICO:
e Conocer en que rango edad es mas frecuente que se sospeche IDP.
¢ Identificar en que sexo es mas frecuente que se sospeche de IDP.
e Conocer la relacion o asociacion de disfuncionalidad familiar en aquellas familias

con nifios en que se sospecha la presencia de IDP.
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XI. MATERIAL Y METODOS:
Caracteristicas del lugar donde se realizo el estudio:

Este estudio se realizé en la UMF No 80 de Morelia Mich, asi como en la consulta
externa de pediatria, urgencias pediatricas del HGR No 1 de Morelia Mich.
Disefio _del estudio:- es un estudio transeccional descriptivo ya que es una

investigacion que redacta datos en un solo momento y explora la medicion de variables en
una poblacion determinada.

Determinacién del tamafio de muestra: - para esto se recabd la cifra de nifios de 1
a 7 afios de edad al corte de 30 de Julio de 2010 en la UMF No 80 de Morelia lo cual

arrojé una cifra de 24,220 nifios de 1 a 7 afios lo cual represente el 12.68% del total de la

poblacion derechohabiente de la UMF No 80, para el calculo de la muestra se aplico la
siguiente férmula para poblacion finita:
N= N
1+(e)*(N)
Lo cual nos da un resultado de tamafio de muestra de 400 nifios para este estudio.
La recoleccion de datos se realizo entre los meses de octubre y noviembre de 2010.

CRITERIOS DE SELECCION

CRITERIOS DE INCLUSION:

-Sujetos de sexo indistinto

- De 1 a 7 afios de edad.
- Que sean derechohabientes del IMSS y pertenezcan a la Unidad de Medicina Familiar

No. 80 y Hospital General Regional No. 1, de la ciudad de Morelia, Michoacan.

CRITERIOS DE NO INCLUSION:

-Sujetos con diagnostico de inmunodeficiencias secundarias.

CRITERIOS DE EXCLUSION:

-Nifilos que no cumplan con el rango de edad establecido.

-Que los papés de los nifios no acepten que participen en el estudio.
-Que el padre o tutor no sepa contestar las preguntas que la encuesta contiene o que el

conocimiento sobre la historia médica del nifio sea insuficiente.
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VARIABLE DEPENDIENTE:
Resultado de escala PRIDE.

VARIABLE INDEPENDIENTE:
Nifios de 1 a 7 afios de edad con infecciones respiratorias de repeticion.

VARIABLES RELACIONADAS:

Universales

EDAD

Definiciobn Conceptual:

Duracion de la existencia de un individuo medida en unidad de tiempo.
Definicion Operacional:

Se tomara la edad de 1 a 7 afios de edad independientemente del sexo del nifio.
Tipo de variable: numérica

Escala de medicién: numérica.

SEXO

Definiciéon Conceptual:

Caracteristica genotipica que distingue al hombre de la mujer.

Definicion Operacional:

Se denomina por sus caracteristicas fenotipicas si se trata de un hombre o una muijer.
Tipo de variable: categorica dicotémica.

Escala de medicion: Femenino (2), Masculino (1).

Independientes
Diagnostico

Definiciobn Conceptual:
Se refiere a la evaluacién de los un grupo de enfermedades caracterizados por
alteraciones individuales o combinadas del sistema inmune (humoral, celular, fagocitico o

del complemento)
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Dependientes.
Puntaje de la escala PRIDE

Definiciébn Conceptual:

Se refiere al puntaje obtenido a los sujetos estudiados después de la aplicacion de
la escala PRIDE del cual se puede obtener el valor minimo de 6 y maximo de 50.

Definicién Operacional:

Se aplico la escala de estimacion de riesgo de IDP PRIDE al grupo de sujetos
enfermos y sanos, el puntaje total se obtendra después de sumar los puntos de cada
pregunta del cuestionario el cual consta de los siguientes elementos: Si la edad de
presentacién de los sintomas lo inicia el sujeto es menor de dos afios 2 puntos si es
mayor de dos afios 1 punto; si el sexo del sujeto es masculino 3 puntos y si es femenino
1 punto; si al valorar el peso y talla se encuentra en la percentil tres o por debajo se da 1
punto y si se encuentra en la percentil diez o mas se dan 0 puntos; si presenta mas de
ocho infecciones respiratorias altas durante un afio se dan 3 puntos y si se presentan
menos de ocho infecciones respiratorias altas durante un afio se da 1 punto; si tiene
cuadro de meningitis 0 antecedentes se dan 3 puntos y si esta ausente 0 puntos; Si
presenta dos 0 mas infecciones respiratorias bajas al afio 3 puntos y si se presentan
menos de dos infecciones respiratorias bajas al afio se dan 0 puntos; si presenta dos o
mas cuadros de sinusitis al afio se dan 3 puntos y si son menos de dos cuadros de
sinusitis al afio 0 puntos; si se presentan cuatro o mas cuadros de otitis al afio se dan 3
puntos Yy si se presentan menos de cuatro cuadros de otitis al afio se dan 0 puntos; si
persiste una infeccion en una misma regiéon anatomica se dan 3 puntos y si no se dan 0
puntos; si tiene cuadros de diarrea recurrente o que se prolonga se dan 2 puntos y si ho lo
hay se da 1 punto; si hay antecedentes de abscesos se dan 2 puntos y si no 0 puntos; si
tiene antecedentes de dermatitis recurrente se dan 2 puntos y si no se dan 0 puntos; si
tiene antecedentes de enfermedades alérgicas 0 autoinmunes se dan 2 puntos si no se
dan 0 puntos; si presento o tiene antecedentes de hepatomegalia o esplenomegalia se
dan 2 puntos si no se dan 0 puntos; si la caida de cordén umbilical tarda mas de treinta
dias se da un punto y si es menor de treinta dias se dan 0 puntos; si tiene o hay
antecedentes de fiebre sostenida sin causa aparente se da 1 punto y si no se dan O
puntos; si tiene antecedentes o presenta artralgias o artritis se da 1 punto y si no se dan 0
puntos; si tiene antecedentes de cuadros de estomatitis o la presenta se da 1 punto y si
no 0 puntos; si tiene neoplasias linfaticas se de 1 punto y si no 0 puntos; si requiere de

tres 0 mas esquemas de antibidtico para controlar una infeccién se dan 3 puntos y si
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requiere de menos de tres esquemas se da 1 punto; si hay antecedentes en la familia de
de muertes neonatales, inmunodeficiencias, consanguinidad o factores de riesgo para VIH
se dan 3 puntos si no se dan 0 puntos; si tiente antecedentes de complicaciones pos-
vacunacion se da 1 punto y si no 0 puntos; si se presentan estudios radiolégicos que
confirman los diagndsticos clinicos ( sinusitis, neumonias, artritis, etc.) se da 1 punto y si
no O puntos; si hay alguna alteracion en la biometria hematica (leucocitosis, linfopenia,
linfocitosis, eosinofilia, neutropenia, neutrofilia, trombocitopenia, anemia) se da 1 punto si
no 0 puntos; si hay presencia de una infeccién por un germen no habitual con un cultivo
(candida, pseudomona, Kleibeselia)para este se dan 3 puntos pero si solo se tiene la

sospecha clinica se dan 0 puntos.

Tipo de variable: cuantitativa continda.

Escala de medicién: 6 a 50.

Puntaje obtenido en la escala PRIDE Interpretacion.
6 a 24 puntos Sin riesgo de IDP
25 a 50 puntos Con riesgo de IDP.

Puntaje en la escala FF-SIL:

Puntaje que se obtiene al evaluar la funcionalidad familiar mediante la escala
FF_SIL la cual se aplica a la persona responsable del nifio de estudio en la cual puede

obtener un valor minimo de 14 puntos y un maximo de 70 puntos.

Definicion operacional de la variable:

se aplicé la escala FF-SIL a persona para evaluar la funcionalidad familiar la cual
consta de 14 preguntas mediante escala tipo liker el puntaje total se obtiene posterior a
sumar el total de puntos por pregunta contestada consta de las siguientes preguntas: se
toman decisiones para cosas importantes de la familia en la cual se da un puntaje segun

la respuesta que se obtiene casi nunca 1 punto, pocas veces 2 puntos, a veces 3 puntos,
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muchas veces 4 puntos, casi siempre 5 puntos, en mi casa predomina la armonia casi
nunca 1 punto, pocas veces 2 puntos, a veces 3 puntos, muchas veces 4 puntos, casi
siempre 5 puntos, en mi casa cada uno cumple con su responsabilidad casi nunca 1
punto, pocas veces 2 puntos, a veces 3 puntos, muchas veces 4 puntos, casi siempre 5
puntos, las manifestaciones de carifio forman parte de nuestra vida cotidiana casi nunca
1 punto, pocas veces 2 puntos, a veces 3 puntos, muchas veces 4 puntos, casi siempre 5
puntos, nos expresamos sin insinuaciones de forma clara y directa casi nunca 1 punto,
pocas veces 2 puntos, a veces 3 puntos, muchas veces 4 puntos, casi siempre 5 puntos,
podemos aceptar los defectos de los demas y sobrellevarlos casi nunca 1 punto, pocas
veces 2 puntos, a veces 3 puntos, muchas veces 4 puntos, casi siempre 5 puntos,
tomamos en consideracion las experiencias de otras familias ante situaciones dificiles casi
nunca 1 punto, pocas veces 2 puntos, a veces 3 puntos, muchas veces 4 puntos, casi
siempre 5 puntos, cuando alguno de la familia tiene un problema los demas lo ayudan
casi nunca 1 punto, pocas veces 2 puntos, a veces 3 puntos, muchas veces 4 puntos, casi
siempre 5 puntos, se distribuyen las tareas de forma que nadie este sobrecargado casi
nunca 1 punto, pocas veces 2 puntos, a veces 3 puntos, muchas veces 4 puntos, casi
siempre 5 puntos, las costumbres familiares pueden modificarse ante determinadas
situaciones casi nunca 1 punto, pocas veces 2 puntos, a veces 3 puntos, muchas veces 4
puntos, casi siempre 5 puntos, podemos conversar diversos temas sin temor casi nunca 1
punto, pocas veces 2 puntos, a veces 3 puntos, muchas veces 4 puntos, casi siempre 5
puntos, ante una situacion familiar dificil, somos capaces de buscar ayuda en otras
personas casi nunca 1 punto, pocas veces 2 puntos, a veces 3 puntos, muchas veces 4
puntos, casi siempre 5 puntos, los intereses y necesidades de cada cual son respetados
por el nucleo familiar casi nunca 1 punto, pocas veces 2 puntos, a veces 3 puntos,
muchas veces 4 puntos, casi siempre 5 puntos, nos demostramos el carifio que nos
tenemos casi nunca 1 punto, pocas veces 2 puntos, a veces 3 puntos, muchas veces 4
puntos, casi siempre 5 puntos, la suma del puntaje clasifica la funcionalidad familiar de
acuerdo a puntaje obtenido: familia funcional puntaje de 70 a 57 puntos, moderadamente
funcional de 56 a 43 puntos, disfuncional de 42 a 28 puntos, severamente disfuncional de
27 a 14 puntos, esta escala evalla siete areas en siete dominios los cuales son: cohesion
gue es la union fisica y emocional al enfrentar diferentes situaciones y en la toma de
decisiones de las tareas domeésticas se evalla en la pregunta 1 y 8, armonia que es la
correspondencia entre los intereses y necesidades individuales con los de la familia en un

equilibrio emocional positivo se evalla en las preguntas 2 y 13, comunicacion en la cual
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los miembros de la familia son capaces de trasmitir sus experiencias y conocimientos de
forma clara y directa se evalla en las preguntas 5y 11, adaptabilidad es la habilidad de
la familia para cambiar de estructura de poder, relaciébn de roles y reglas, ante una
situacion que lo requiera y se evalla en las preguntas 6 y 10, afectividad es la capacidad
de los miembros de la familia para vivenciar y demostrar sentimientos y emociones
positivas unos a los otros y se evalla en las preguntas 4 y 14, rol es cuando cada
miembro de la familia cumple las responsabilidades y funciones negociadas por el nicleo
familiar y se evalla en las preguntas 3 y 9, permeabilidad es la capacidad de la familia
para brindar y recibir experiencias y ayuda de otras familias e instituciones y se evalla en

las preguntas 7y 12.

En base a los resultados de la prueba de funcionalidad familiar se clarificara la
funcionalidad familiar de acuerdo al puntaje obtenido de acuerdo con la escala de
medicion:
1).-Familia funcional de 70 a 57 puntos.
2).-Familia moderadamente funcional de 56 a 43 puntos.
3).-Familia disfuncional de 42 a 28 puntos.
4).-Familia severamente disfuncional de 27 a 14 puntos
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METODOLOGIA DEL ESTUDIO.

La escala PRIDE asi como la encuesta de pesquisa se aplic6 a los padres o

responsable en ese momento de los nifios de estudio esto en la sala de espera de la
consulta de medicina familiar, pediatria medica, y en el servicio de urgencias pediatricas a
todos aquellos nifios que presenten mas de 8 infecciones en el afio esto en base a la
pregunta que formula a la madre o al responsable del menor en ese momento esto
preguntando si el nifio a presenta sintomas de infecciones respiratorias tanto altas como
bajas como son rinorrea tanto hialina como verdosa amarillenta o purulenta, tos tanto
seca como productiva, fiebre, ojo rojos y llorosos, si el nifios a presentado pérdida del
apetito durante esos periodos, astenia y adinamia, asi también si el menor ha presentado
dificultad para respirar como son aumento de la frecuencia respiratoria, sibilancias
audibles, estridor al respirar o al toser, tiros intercostales, retraccion tanto suplavicular
como xifoidea los cual e son sintomas comunes en infecciones respiratorias bajas, otros
para la inclusién de los nifios son dificultad para crecer o ganar peso esto no en base a la
estimacion de la madre ya que eso seria un sesgo pero en base si al menor en sus
anteriores atenciones medicas presente talla baja o dificultad para crecer aso como
desnutricién y si en esto momento lo presente esto en base a medir y pesar al menor y
estimar su talla y grado nutricional con las tablas de peso para la edad y talla para la edad
las cuales estan descritas en la guia de préactica clinica del IMSS y de la OMS,
antecedentes de inmunodeficiencias primarias en algun otro familiar cercano del nifio, uso
de multiples esquemas de antibidticos para tratar infecciones en el nifios
independientemente de donde se encuentren o sin son de vias respiratorias esto
cuestionando al responsable del menor en este caso en la mayoria de las veces a la
madre que medicamento se le dio al nifio para infeccion se le mencionan los antibidticos
del cuadro basico vigente en el IMSS como son ampicilina, eritromicina, trimetoprima con
sulfametoxazol, penicilina G procainica de 400, 000 Ul y 800,000 Ul, amoxicilina asi como
otros fuera del cuadro béasico del IMSS pero que se pueden adquirir fuera entre ellos la
cefalexina, entre otros, para que el o la responsable del menor tuviera una idea de lo que
se le preguntaba se le solicito mencionar los medicamentos que el nifio recibié asi como
si los que les mencionamos alguno de ellos se le prescribio, otra de las estrategias que se
siguieron para saber que medicamentos tomaba el nifio fue por medio de su nimero de
afiliacion se exploro en el expediente electrénico las notas de las consultas que el menor

acudio en el ultimo afio asi como el diagnostico que se le dio y el tratamiento instaurado
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los nifios que cumplieron con los criterios de seleccién antes mencionados, se les solicito
su consentimiento informado el cual fue firmado por responsable del nifio en ese
momento que por lo general fue la madre y/6 el padre del menor, se realiz6 somatometria
del menor mediante bascula de pie y estadimetro para obtener peso y talla los cuales se
expresan en kilogramos para el peso y en metros para la talla, con cinta métrica en
sistema decimal se miden perimetro cefalico, perimetro toracico y perimetro abdominal lo
cual se expresa en centimetros, para los nifios de 2 a 7 afios de edad se calcula en indice
de masa corporal con la formula IMC=peso(kg)/talla(cm)/talla(cm)x10,000 y se evalla el
estado nutricional segun las tablas de estado nutricional por indice de masa corporal
vigentes por la organizacién mundial de la salud en dichas tablas el estado nutricional en
base a IMC tanto en nifios como en nifias en diferente el grado nutricional en base a
percentil y se describe como sigue: en nifios obesidad de la percentil 85 y mas, sobrepeso
de la percentil 75 a la 84, peso normal de la percentil 74 a la 10, desnutricion leve de la
percentil 9 a la 5, desnutricibn moderada y severa menos de la percentil 5, en las nifias
obesidad de la percentil 85 y mas, sobrepeso de la percentil 75 a la 84, peso normal de la
percentil 74 a la 25, desnutricion leve de la percentil 24 a la 10, desnutricibn moderada de
la percentil 9 a la 5 y desnutricion severa menos de la percentil 5, y en los nifiosde 1 a 1
afio 11 meses mediante las tablas de peso para la edad y peso para la talla de la
organizacion mundial de la salud, en los cuales se clasifica el estado nutricional segun las
deviaciones estandar de la media estadistica para este grupo de edad el estado
nutricional se clasifica en base a peso para la edad como sigue: de +2 a +3 desviaciones
estandar obesidad, de +1 a + 1.99 desviacion estandar sobrepeso, de +1 a -1 desviacion
estdndar normal, de -1 a -1.99 desviacién estandar desnutricién leve, de -2 a -2.99
desviacién estandar desnutricion moderada, de -3 0 mas desviaciones estandar negativas
desnutricién grave, la talla tanto en los nifios de 1 a 2 afios como para los de 2 a 7 afos
se obtiene en base a las tablas de talla para la edad como sigue +2 a +3 desviaciones
estandar talla alta, de +1 a +1.99 desviaciones estandar talla ligeramente alta, de + 1 a -1
desviaciones estandar talla normal, de -1 a -1.99 talla ligeramente baja, de -2 0 mas
desviaciones estandar negativas talla baja aplicé la primer encuesta la cual consta de
variables socioeconémicas, antecedentes heredofamiliares, personales patoldgicos,
perinatales, asi como nimero de infecciones respiratorias altas como bajas en el Ultimo
afo, posteriormente se aplico la encuesta PRIDE y se evallo el puntaje, posteriormente
se aplico la escala FF-SIL para evaluar la funcionalidad familiar y se realizo la suma

puntaje en dicha escala asi como la suma por dominios que evalla la escala,
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posteriormente se divide dos grupos de nifios los que obtuvieron en la escala PRIDE de
25 a 50 puntos y los nifios que obtuvieron menos de 25 puntos en la escala PRIDE con
méas de 8 infecciones respiratorias en el Ultimo afio, en ambos grupos se evalla la
funcionalidad familiar y se correlacion con la sospecha de IDP, asi también a todos los
nifilos que no presentaran mas de 8 infecciones respiratorias altas al afio se evaluo la

funcionalidad familiar y en que domino se afecta en mayor proporcion.
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ANALISIS DE DATOS ESTADISTICO

1.- La informacion fue almacenada en una base de datos empleando el programa de

computacion SPSS version 18.0.

2.- Andlisis exploratorio de datos: distribucion de las variables

3.- Andlisis univariado: media, desviacion estandar, frecuencias absolutas y relativas.

4.- Andlisis bivariado: t de Student o U de Mann Wittney para las variables continuas, X?
para y/o prueba exacta de Fisher para variables categdricas, analisis estratificado.

5.- se evalud la fiabilidad de la escala PRIDE mediante prueba Alfa de Crombachs y

prueba de mitades.
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XIl.- RESULTADOS

Previa firma de consentimiento informado se encuestaron a un total de 400 nifios
durante el mes de Octubre y Noviembre de 2010, se incluyeron un total de 218 (54.5%)
ninos y 182(45.5%) nifas. (Figura I)

Figura l.-se muestra el porcentaje por sexo de la muestra recolectada, donde se
observa una mayor cantidad del sexo masculino.
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De acuerdo a la edad se encontr6 nifios de 1 afio 40(10%), 2 afios 47(11.75%), 3
afios 73(18.25%), 4 afos 70(17.5%), 5 afios 77(19.25%), 6 afios 89(22.25%), y 7 afios
4(1%). Se agruparon en tres grupos de edad de 1 afio a 3.11 afos 101(25.3%), de 4 a
5.11 afios 141 (35.3%) y de 6 a 7.11 afios 158 (39.5%) la media de edad fue de 4.30+1.70
afos. (Figuras Il y I11)

Figura Il.- distribucion por edad del total de los nifios con una mayor proporcion
entre los 3y 6 afios de edad.
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Figura lll.- Distribucion del total de muestra por grupo de edad.
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La talla se expreso en metros y se evallo el tipo de talla en base a las tablas de
talla para la edad de la OMS y se agrupo en talla alta 27 nifios (6.8%), talla ligeramente
alta 82 (20.5%), talla normal 230 (57.5%), talla ligeramente baja 37 (9.3%), talla baja 24
(6.0%), con una media de talla de 1.04+ .15. (Figura 1V)
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Figura IV.- Porcentaje y numero total de nifios por estado nutricional.
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Se realiza un andlisis estadistico mediante tabla de contingencia en relacién al tipo

de talla de los nifios entre en grupo de edad y el riesgo de IDP no encontrandose cifras

estadisticamente significativas. (Tabla 1).

Grupo
de edad

1A311

4A511

6AT7.11

Categoria Tipo de talla sig.
de riesgo
de IDP**
Talla alta Talla Talla Talla Talla baja
ligeramente normal ligeramente
lata baja
Con 0(0.00%) 0(0.00%) 3(5.4%) 0(0.0%) 0(0.00%) .647
riesgo
Sinriesgo  9(100.0%) 13(100.0%) 53(94.6%) 7(100.0%) 16(100.0%
Con 1(11.1%) 0(0.0%) 1(1.3%) 0(0.00%) 0(0.00%) .145
riesgo
Sin riesgo 8(88.9%) 28(100.0%) 77(98.7%) 24(100.0%) 2(100.0%)
Con 0(0.00%) 0(0.0%) 3(3.1%) 0(0.0%) 1(16.7%) .168
riesgo
Sinriesgo  9(100.0%) 41(100.0%) 93(96.9%) 6(100.0%) 5(83.3%)

Tabla 1.- Porcentaje de nifios por talla en relacién con el grupo de edad y categoria

de riesgo no hay significancia estadistica.

*Cifra estadisticamente significativa (p<0.05).
*Inmunodeficiencias Primarias.
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En cuanto al estado nutricional en los nifios de 1 afio a 1 .11 afios de edad se

valoro en base a las tablas de peso para la edad de la OMS y por IMC en los nifios de 2

afios en adelante se encontro los siguientes datos nifios con obesidad 66(16.5%), nifios

con sobrepeso 64(16%), nifios con peso normal 155(38.8%), nifios con desnutricion leve

56(14%), niflos con desnutricibn moderada 27(6.8%), nifios con desnutricion severa
32(8%). (Figura V)

Figura V.- Porcentaje de nifios por estado nutricional.
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El andlisis estadistico por medio de tabla de contingencia entre grado nutricional y

riesgo de IDP por grupo de edad no demostrd cifras estadisticamente significativas en

ningun grupo de edad. (Tabla 2)

Grupo Categoria Estado nutricional Sig.
de edad deriesgo
de IDP**
Obesidad Sobrepeso  Normal Desn. Desn. Desn.
leve moderada  severa
1A 3.11 Conriesgo 0(0.00%) 0(0.00%) 1(1.0%) 2(2.0%) 0(0.00%) 0(0.00%) .233
Sin riesgo  8(7.90%) 7(6.90%) 50(49.50 13(12.90 7(6.90%) 13(12.90
%) %) %)
4 A511 Conriesgo 1(0.70%) 1(0.70%) 0(0.00% 0(0.00% 0(0.00%) 0(0.00%) .628
) )
Sinriesgo  25(17.70%) 25(17.70%) 45(31.90 23(16.30 10(7.10% 11(7.80%
%) %) ) )
6 A7.11 Conriesgo 0(0.00%) 2(1.30%) 2(1.30% 0(0.00% 0(0.00%) 0(0.00%) .568
) )
Sinriesgo  32(20.30%) 29(18.40%) 57(36.10 18(11.40 10(6.30% 8(5.10%)

%) %)

)

Tabla 2.-porcentaje y correlacién entre categoria de riesgo de IDP por grupo de
edad con el estado nutricional.
*cifra estadisticamente significativa (p<0.05).
*Inmunodeficiencias Primarias.

En cuento factores de sospecha de IDP 334(83.5%) presentaron menos de 8

infecciones respiratorias en el ultimo afio y 66(16.5%) presentaron mas de 8 infecciones
respiratorias altas en el dltimo afio, 87(21.8%) presentaron otitis media aguda, 15(3.8%)

sinusitis aguda, 328(82%) hipertrofia de adenoamigdalar, broconconeumonia 34(8.5%),
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uso de dos o mas antibiéticos sin mejoria o dos veces por afio necesidad de antibidticos
intravenosos 40(10%), infecciones micéticas persistentes en piel y mucosas después del
afio de vida 13(3.3%), dificultad para crecer o ganar peso206(51.5%), historia familiar de
IDP 7(1.8%), dos o mas de 4 infecciones profundas severas 8(2%), mas de 4
gastroenteritis en el afio 135(33.8%), mas de 6 infecciones urinarias en el afio 28(7%),
infecciones a sistema nervioso central 3 (0.8%), enfermedades alérgicas o autoinmunes
47(11.8%) de las cuales el total correspondia a asma, rinitis alérgica y dermatitis atdpica.
(Tabla 3)

Factor de riesgo n= %
Menos de 8 infecciones respiratorias altas en el afo. 334 83.5
Hipertrofia adenoamigdalar 328 82
Dificultad para aumentar talla y peso. 206 51.5
Mas de 4 gastroenteritis en el afio. 135 33.8
Otitis media aguda 87 21.8
Mas de 8 infecciones respiratorias altas en el afio. 66 16.5
Enfermedades alérgicas o autoinmunes. 47 11.8
Uso de 2 o mas antibi6ticos dos veces por afio. 40 10
Bronconeumonia. 34 8.5
Mas de 6 infecciones urinarias en el afio. 28 7
Sinusitis aguda 15 3.8
Infecciones micoéticas persistentes en pile y mucosas. 13 3.3
2 0 mas de 4 infecciones profundas severas. 8 2
Historia familiar de IDP** 7 1.8
Infecciones del sistema nervioso central. 3 0.8

Tabla 3.-Muestra el porcentaje de los factores de riesgo para IDP presentados en la
poblacién estudiada.
*Inmunodeficiencias Primarias.

Se realizo una distribucién de frecuencias con que se presento cada uno de los
factores de riesgo de IDP por sexo del total de los nifilos y encontramos una mayor

presentacion de estos en el sexo masculino y solo en infecciones de vias urinarias e
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infecciones del sistema nervioso central se encontr6 un mayor porcentaje en el sexo

femenino. (Tabla 4)

Factor de riesgo sexo

n= Masculino  Femenino
Menos de 8 infecciones respiratorias altas en el afio. 334  175(52.4%) 159(47.6%)
Hipertrofia adenoamigdalar 328 189(57.6%) 139(42.4%)
Dificultad para aumentar talla y peso. 206  110(53.4%) 96(46.6%)
Mas de 4 gastroenteritis en el afio. 135 78(57.8%) 57(42.2%)
Otitis media aguda 87 57(65.5%) 30(34.5%)
Mas de 8 infecciones respiratorias altas en el afio. 66 43(65.2%) 23(34.8%)
Enfermedades alérgicas o autoinmunes. 47 27(57.4%) 20(42.6%)
Uso de 2 o mas antibioticos dos veces por afio. 40 24(60%) 16(40%)
Bronconeumonia. 34 24(70.6%) 10(29.4%)
Mas de 6 infecciones urinarias en el afio. 28 11(39.3%) 17(60.7%)
Sinusitis aguda 15 12(80%) 3(20%)
Infecciones micoéticas persistentes en pile y mucosas. 13 8(61.5%) 5(38.5%)
2 0 mas de 4 infecciones profundas severas. 8 4(50%) 4(50%)
Historia familiar de IDP** 7 4(57.1%) 3(42.9%)
Infecciones del sistema nervioso central. 3 1(33.3%) 2(66.7%)

Tabla 4.-Total de factores de riesgo de IDP por sexo se realiza distribucion por

totales y porcentajes.
*Inmunodeficiencias primarias.

En lo referente a consanguinidad de los padres 383(95.8%) no presentaron

consanguinidad y 17(4.3%) si presentaron consanguinidad. (Figura VI)

Figura VI.- Porcentaje de nifios que presentan consanguinidad en los padres y los

que no la presentan
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Se realizo andlisis estadistico de la consanguinidad de los padres por grupo de
edad y riesgo de IDP nifios con riesgo y nifios con riesgo y se encontrd en los nifios de 1
a 3.11 afios una significancia estadistica de .002, en el grupo de 4 a 5.11 afios de .003 y
en los nifios de 6 a 7.11 afios de .663. (Tabla 5)

Grupo de edad. Categoria de Consanguinidad de los padres.  Sig.
riesgo de IDP**

Sl No

1 A 3.11 ANOS Con riesgo 2 1 .002*
Sin riesgo 96 2

4 A A5.11 ANOS Con riesgo 1 1 .003*
Sin riesgo 133 6

6 A 7.11 ANOS Con riesgo 4 0 .663
Sin riesgo 147 7

Tabla 5.-Correlacidn entre categoria de riesgo de IDP con la consanguinidad de los

padres.
* Cifra estadisticamente significativa (p<0.05)
** Inmunodeficiencia primaria

En cuanto a la caida de corddén umbilical se dividi6 a los nifios por grupo de edad y
en base a los que tenian riesgo de IDP y los que no tenian riesgo y se realizo una division
de los nifios que se les desprendié el corddn umbilical antes de la primera semanay a los
gue se le desprendié después de una semana se encontré una cifra estadisticamente
significativa (p<0.05) en el grupo de los nifios de 4 a 5.11 afios (p=.006), y de 6 a 7.11
afos (p=.014). (Tabla 6)
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Grupo de edad Categoria de riesgo Caida de corddén umbilical. Sig.
de IDP**
ler semana Mas de 1 semana
1A 3.11 ANOS Con riesgo 3(3.0%) 0(0.0%) .368
Sin riesgo 77(76.2%) 21(20.8%)
4 A A5.11 ANOS Con riesgo 0(0.0%) 2(1.4%) .006*
Sin riesgo 111(78.7%) 28(19.9%)
6 A 7.11 ANOS Con riesgo 1(0.6%) 3(1.9%) .014*
Sin riesgo 120(75.9%) 34(21.5%)

Tabla 6.-Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con la caida de cordon
umbilical.

*Cifra estadisticamente significativa (p<0.05).

*Inmunodeficiencias Primarias.

Se realizo andlisis estadistico del nimero de infecciones respiratorias en el afio
con el grupo de edad y el riesgo de IDP se encontré cifras estadisticamente significativas
(p<0.05) en los tres grupos de edad. (Tabla 7)

Grupo de edad Categoria de Numero de infecciones respiratorias Sig.

riesgo de IDP** altas en el afio

Hasta 7 ira’s/afo Mas de 8 ira’s/afio

1A 3.11 ANOS Con riesgo 0(0%) 3(3.0%) .001*
Sin riesgo 80(79.2%) 18(17.8%)
4 A A5.11 ANOS Con riesgo 0(0.0%) 2(1.4%) .000*
Sin riesgo 122(86.5%) 17(12.1%)
6 A 7.11 ANOS Con riesgo 1(0.6%) 3(1.9%) .001*
Sin riesgo 131(82.9%) 23(14.6%)
Tabla 7.-Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con el niumero de infecciones
respiratorias al afo.
*Cifra estadisticamente significativa (p<0.05).
*Inmunodeficiencias Primarias.
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El analisis estadistico entre grupos de edad con riesgo de IDP en relacién con
presentacibn de cuadros de otitis media aguda se encontré cifras estadisticamente

significativas (p<0.05) en cada uno de los grupos de edad. (Tabla 8)

Grupo de edad  Categoriade Otitis Media Aguda Sig.
riesgo de IDP**
Sl NO

1A311 Con riesgo. 2(2.0%) 1(1.0%) .007*
Sin riesgo 12(11.9%) 86(85.1%)

4A511 Con riesgo 2(1.4%) 0(0.00%) .005*
Sin riesgo 27(19.1%) 112(79.4%)

6A7.11 Con riesgo 3(1.9%) 1(0.6%) .033*
Sin riesgo 41(25.9%) 113(71.5%)

Tabla 8.- Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con otitis media aguda.
*Cifra estadisticamente significativa (p<0.05).
*Inmunodeficiencias primarias.

También se realizo analisis estadistico en relacion con la sinusitis como factor de
riesgo para IDP encontrando una cifra significativa (p<0.05) en el grupo de edad de 4 a
5.11 afios (p=.017) y de 6 a 7.11 afios (p=.000). (Tabla 9)

Grupo de edad Categoria de Sinusitis Aguda Sig.
riesgo de IDP**
Sl NO

1A311 Con riesgo 0(0.0%) 3(3.1%) .758
Sin riesgo 3(100.0%) 95(96.9%)

4A511 Con riesgo 1(10.0%) 1(0.8%) .017*
Sin riesgo 9(90%) 130(99.2%)

6A7.11 Con riesgo 1(50.0%) 3(1.9%) .000*
Sin riesgo 1(50.0%) 153(98.1%)

Tabla 9.-Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con sinusitis aguda.
*Cifra estadisticamente significativa (p<0.05).
*Inmunodeficiencias primarias.
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En relaciébn con bronconeumonia cifra significativa (p<0.05) nuevamente en el
grupo de 6 a 7.11 afios de edad (p=.005). (Tabla 10)

Grupo de edad Categoriade Bronconeumonia Sig.

riesgo de IDP**
SI NO

1A311 Con riesgo 1(11.1%) 2(2.2%) 132
Sin riesgo. 8(88.9%) 90(97.8%)

4A5.11 Con riesgo 0(0.0%) 2(1.5%) .694
Sin riesgo 10(100.0%) 129(98.5%)

6A7.11 Con riesgo 2(13.3%) 2(1.4%) .005*
Sin riesgo 13(86.7%) 141(98.6%)

Tabla 10.-Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con bronconeumonia.
*Cifra estadisticamente significativa (p<0.05).
*Inmunodeficiencias primarias.

En cuanto al uso de dos 0 mas antibiéticos para tratar infecciones o el uso de
antibidticos IV dos veces al afio como minimo también se encontré cifras significativas
(p<0.05) en los tres grupos de edad pero con mayor énfasis en el grupo de 6 a 7.11 afios
(p=.001). (Tabla 11).

Grupo de Categoria de Uso de dos 6 mas antibiéticos sin Sig.
edad riesgo de mejoria 6 dos veces antibi6ticos
IDP** IV/afio.
Sl NO
1A311 Con riesgo 1(16.7%) 2(2.1%) .042*
Sin riesgo 5(83.3%) 93(97.9%)
4A511 Con riesgo 1(11.1%) 1(.8%) .011*
Sin riesgo 8(88.9%) 131(99.2%)
6A7.11 Con riesgo 3(12.0%) 1(.8%) .001*
Sin riesgo 22(88.0%) 132(99.2%)
Tabla 11.-Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con el uso de 2 6 mas
antibidticos sin mejoria 6 2 veces por afio antibiéticos IV.
*Cifra estadisticamente significativa (p<0.05).
*Inmunodeficiencias primarias.
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Dos o més infecciones profundas en el afio presento cifras estadisticamente
significativas (p<0.05) en el tercer grupo de 6 a 7.11 afios (p=.000) y en el grupo de 4 a
5.11 afios no se encontrd ninguna cifra. (Tabla 12).

Grupo de Categoriade  Dos 6 mas infecciones profundas Sig.
edad riesgo de al afo.
IDP**
Sl NO
1A311 Con riesgo 0(0.0%) 3(3.0%) .803
Sin riesgo 2(100.0%) 96(97.0%)
4A511 Con riesgo 2(1.4%)
Sin riesgo 139(98.6%)
6A7.11 Con riesgo 2(33.3%) 2(1.3%) .000
Sin riesgo 4(66.7%) 150(98.7%)

Tabla 12.- Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con dos 6 mas infecciones
profundas al afio.

*Cifra estadisticamente significativa (p<0.05).

*Inmunodeficiencias primarias.

Por infeccion de vias urinarias mas de 6 en el afo se encontrd cifras
estadisticamente significativas en el grupo de edad de 6 a 7.11 afios (p=.002). (Tabla 13)

Grupo de edad  Categoriade Mas de 6 infecciones de vias Sig.
riesgo de IDP** urinarias al afio.
Sl NO

1A311 Con riesgo 0(0.0%) 3(3.1%) 721
Sin riesgo 4(100.0%) 94(96.9%)

4A511 Con riesgo 0(0.0%) 2(1.5%) .679
Sin riesgo 11(100.0%) 128(98.5%)

6A7.11 Con riesgo 2(15.4%) 2(1.4%) .002
Sin riesgo 11(84.6%) 143(98.6%)

Tabla 13.-Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con la presencia de
Infecciones de Vias Urinarias en el afo.

*Cifra estadisticamente significativa (p<0.05).

*Inmunodeficiencias primarias.
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En cuanto a infecciones del sistema nervioso central se encontré cifras con
significancia estadistica en los nifios de 6 a 7.11 afos de edad (p=.000). (Tabla 14)

Grupo de edad Categoria de Infecciones del sistema nervioso Sig.
riesgo de IDP** central.
Sl NO
1A311 Con riesgo 0(0.0%) 3(3.0%) .860
Sin riesgo 1(100.0%) 97(97.0%)
4A511 Con riesgo 2(1.4%)
Sin riesgo 139(98.6%)
6A7.11 Con riesgo 1(50.0%) 3(1.9%) .000
Sin riesgo 1(50.0%) 153(98.1%)

Tabla 14.-Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con infecciones de sistema
nervioso central.

*Cifra estadisticamente significativa (p<0.05).
*Inmunodeficiencia Primaria.

Por el riesgo de enfermedades alérgicas o0 autoinmunes se encuentra

significancia estadistica en el grupo de 1 a 3.11 afios (p=.010) y de 6 a 7.11 afios
(p=.007). (Tabla 15).

Grupo de edad Categoria de Enfermedades alérgicas 0 Sig.
riesgo de IDP** autoinmunes.
Si NO

1A311 Con riesgo 2(13.3%) 1(1.2%) .010
Sin riesgo 13(86.7%) 85(98.8%)

4A5.11 Con riesgo 0(0.0%) 2(1.6%) .610
Sin riesgo 16(100.0%) 123(98.4%)

6A7.11 Con riesgo 2(12.5%) 2(1.4%) .007
Sin riesgo 14(87.5%) 140(98.6%)

Tabla 15.-Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con enfermedades alérgicas
0 autoinmunes.

*cifra estadisticamente significativa (p<0.05).
*Inmunodeficiencias Primarias.
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En cuanto a los otros factores de riesgo para IDP no se encontré cifras

estadisticamente significativas por lo cual no se describen.

Al aplicar la escala PRIDE en la totalidad de los nifios encuestados 391(97.75%)
presentaron un puntaje de entre 6 y 24 puntos, y 9(2.25%) presentaron puntaje de 25y

mas puntos en la escala PRIDE.

Figura VIl.-Se muestra los nifios con mas de 25 puntos en la escala PRIDE en
comparacién con los que obtuvieron menos de 25 puntos.

PORCENTAJE DE NINOS CON RIESGO Y SIN
RIESGO SEGUN EL PUNTAJE DE LA ESCALA

PRIDE

9_ (2.25%)

M sin riesgo

H con riesgo
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De los nifios que resultaron con riesgo de IDP con puntaje en la escala PRIDE de
25 6 més puntos fueron 9 (2.25%) de los cuales 6 (2.805) fueron del sexo masculino y 3
(1.60%) del sexo femenino, de los nifios sin riesgo fueron 391 (97.75%) en total de los
cuales 212 (97.20%) fueron del sexo masculino y 179 (98.40% fueron del sexo femenino.
(Tabla 16)

Categoria de Hombre Mujer Total Sig.
riesgo de
IDP**
Con riesgo n 6 3 9
% en categoria de 66.70% 33.30% 100.00%
riesgo de IDP
% por sexo 2.80% 1.60% 2.30%
Sin riesgo n 212 179 391 .480
% en categoria de 54.20% 45.80% 100.00%
riesgo de IDP
% por sexo 97.20% 98.40% 97.80%
Total 218 182 400

Tabla 16.- Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con el género.
*Cifra estadisticamente significativa (p<0.05).
*Inmunodeficiencias Primarias.
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En cuanto a la edad en que es mas frecuente la sospecha de IDP se dividi6 en tres
grupos en el total del estudio para simplificar su andlisis y se encontro en la categoria con
riesgo de IDP en el grupo de 1 a 3.11 afios 3(3.00%) nifios, en el grupo de 4 a 5.11 afios
2(1.40%) nifios, en el grupo de 6 a 7.11 afios 4(2.50%) y en la categoria sin riesgo de IDP
en el grupo de 1 a 3.11 afios 98(97.00%) nifios en el grupo de 4 a 5.11 afios 139(98.60%)
nifios y en el grupo de 6 a 7.11 afios 154(97.50%) nifios al realizar relacién de variables
entre grupos de edad y categoria de riesgo de IDP no se encontrd cifras estadisticamente
significativas (p=.691). (Tabla 17)

Categoria Grupos de edad (afios)
de riesgo
de IDP**
la3.11 4ab.11 6a7.1l Sig.
afios afios afios
Con riesgo n 3 2 4
% en categoria de riesgo 33.30% 22.20% 44.40%
de IDP**
% por grupo de edad 3.00% 1.40% 2.50%
(afios)
Sin riesgo n 98 139 154 .691
% en categoria de riesgo 25.10% 35.50% 39.40%
de IDP**
% por grupo de edad 97.00% 98.60% 97.50%
(afos)
Total 101 141 158

Tabla 17.-Porcentaje por grupo de edad y categoria de riesgo de IDP asi como la
correlacion entre estas variables.

*cifra estadisticamente significativa (p<0.05).

*Inmunodeficiencias Primarias.

Al total de la poblacién estudiada (n=400) se aplic6 la escala PRIDE la cual consta
de 25 item o factores de sospecha de IDP para simplificar el analisis de los datos se
agruparon a los nifilos por grupos de edad de esta forma se realizé el estudio de la

frecuencia con que se presento cada item y la respuesta que se obtuvo en cada uno ya
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gue tienen dos opciones de respuesta, una opcién con mayor puntaje lo cual significa

mayor riesgo de IDP y otra con menor puntaje o con menor riesgo de IDP.

Se evaluo la frecuencia por item de la escala asi también se realiz6 la medicion de
la fiabilidad de la escala PRIDE mediante Alfa de Cronbach de .717 y se reafirmo con el

método de mitades de Sperman-Brawn .737.

Preguntas de la Respuestas 1A311 4 A 511 6 A 7.11

escala PRIDE anos anos anos
n % n % n % T
Edad de inicio de mas de >2 afios 79 19. 115 28. 116 29 310
8 infecciones respiratorias 75 75
al afio
< 2 afios 22 55 26 65 42 10. 90
5
Sexo Masculino 56 14 79 19. 83 20. 218
75 75
Femenino 45 11. 62 15. 75 18. 182
3 5 75
Valor de peso y talla P36debajo 25 6.2 31 7.7 38 95 94
5 5
= P10 76 19 110 27. 120 30 306
5

NUmero de infecciones Menos de 8 80 20 122 30. 132 33 334

respiratorias altas al afio.

Mas de 8 21 52 19 47 26 6.5 66
5
Meningitis Presente 1 02 O 0 2 05 3
5
Ausente 100 25 141 35. 156 39 397
25
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Infecciones respiratorias Presente 4 1 6 15 10 25 20

bajas = 2 /afio

Ausente 97 24. 135 33. 148 37 380
25 75
Sinusitis = 2/ afio Presente 1 02 8 2 1 0.2 10
5 5
Ausente 100 25 133 33. 157 39. 390
25 25
Otitis 2 4 /afo Presente 6 15 7 1.7 12 3 25
5
Ausente 95 23. 134 33. 146 36. 375
75 5 5
Persistencia de Presente 15 37 10 25 21 52 46
infecciones en una region 5 5
anatobmica mas de 1
semana
Ausente 86 21. 131 32. 137 34. 354
5 75 25
Diarrea prolongada o Presente 10 25 11 27 17 42 38
recurrente. 5 5
Ausente 91 22. 130 32. 141 35. 362
75 5 25
Abscesos Presente 1 02 1 02 1 02 3
5 5 5
Ausente 100 25 140 35 157 39. 397
25
Dermatitis recurrente Presente 12 3 17 42 15 3.7 44
5 5
Ausente 89 25. 124 31 143 35. 356
25 75
Enfermedades alérgicas Presente 8 2 12 3 17 42 37
0 autoinmunes. 5
Ausente 93 23. 129 32. 141 35. 363
25 25 25
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Hepatomegalia o] Presente 1 02 O 0 0 0 1
esplenomegalia. 5
Ausente 100 25 141 35. 158 39. 399
25 5
Caida de cordon umbilical Presente 1 02 1 02 1 02 3
> de 30 dias. 5 5
Ausente 100 25 140 35 157 39. 397
25
Fiebre sostenida sin Presente 27 6.7 32 8 59 14. 118
causa aparente 5 75
Ausente 74 18. 109 27. 99 24. 282
5 25 75
Artritis 6 artralgias. Presente 19 47 17 42 25 6.2 61
5 5 5
Ausente 82 20. 124 31 133 33. 339
5 25
Estomatitis Presente 13 32 13 32 18 45 44
5 5
Ausente 88 22 128 32 140 35 356
Neoplasias linfaticas Presente 3 07 O 0 0 0 3
5
Ausente 98 24. 141 35. 158 39. 397
5 25 5
Respuesta a Menos de 3 87 21. 121 30. 132 33 340
antibiéticos por esquemas 75 25
infecciones.
Mas de 3 14 35 20 5 26 6.5 60
esquemas
AHF(muertes neonatales, Presente 29 7.2 53 13. 54 13. 136
inmunodeficiencias, 5 25 5
consanguinidad y factores
de riesgo para VIH)
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Ausente 72 18 88 22 104 26 264
Complicaciones  post- Presente 5 12 8 2 20 5 33
vacunacion. 5
Ausente 96 24 133 33. 138 34. 367
25 5
Radiolégicos(alteraciones  Presente 4 1 5 12 5 1.2 14
cardiopulmonares y del 5 5
esqueleto)
Ausente 97 24. 136 34 153 38. 386
25 25
Alteraciones de la Presente 1 02 1 02 5 12 7
BH(anemia, 5 5 5
trombocitopenia,
leucopenia, linfopenia)
Ausente 100 25 140 35 153 38. 393
25
Gérmenes no Presente(cul 1 02 O 0 4 1 5

habituales en los tivos)

cultivos.
Presente(cli 100 25 141 35. 154 38. 395
nico) 25 5

Tabla 18.-Muestra el nUmero y porcentaje de item de la escala PRIDE por grupo de
edad.

La escala FF-SIL para evaluar la funcionalidad familiar se encontré que
243(60.75%) obtuvieron una puntuacién de entre 70 a 57 puntos clasificandolos como
familia funcional, 125(31.25%) obtuvieron una puntuacion de 56 a 43 puntos clasificandolo
como familia moderadamente funcional, 29(4.75%) obtuvieron una puntuacion de 42 a 28
puntos clasificandolos como familia disfuncional y 3(0.75%) obtuvieron una puntuacion de

27 a 14 puntos clasificAndolo como familia severamente disfuncional.(Figura VIII)
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Figura VIIl.- Muestra numeros y porcentajes por grado de funcionalidad familiar
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Se analiz6 en grado de funcionalidad familiar por grupo de edad y categoria de

riesgo de IDP y observamos que en el grupo de 1 a 3.11 afios no se encuentran familias

severamente disfuncionales en ninguno de los dos grupos de riesgo al igual que en los
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nifios con riesgo de IDP en los otros grupos de edad, se observa familias severamente

disfuncionales en los grupos de nifios sin riesgo de IDP de 4 a 5.11 afios 2(100.00%) y en

los de 6 a 7.11 afios 1(100.00%) y se encontré significancia estadistica en el grupo de 1 a
3.11 afios (p=.001). (Tabla 19).

Grupo  Categoria Funcionalidad familiar Sig.
deedad deriesgo
de IDP**
Familia Familia Familia Familia
funcional moderadament disfuncional severamente
e funcional disfuncional
la Con 0(0.00%) 1(4.3%) 2(22.2%) .001~
3.11 riesgo
Sin 69(100.00%) 22(95.7%) 7(77.8%)
riesgo
4a Con 2(2.4% 0(0.00%) 0(0.00%) 0(0.00%) .692
5.11 riesgo
Sin 80(97.6%) 48(100.0%) 9(100.0%)  2(100.0%)
riesgo
6a Con 3(3.3%) 1(1.9%) 0(0.00%) 0(0.00%) .894
7.11 riesgo
Sin 89(96.7%) 53(98.1%) 11(100.0%) 1(100.0%)
riesgo

Tabla 19.-Muestra la correlacién entre categoria de riesgo de IDP con el grado de
funcionalidad familiar.
*Cifra estadisticamente significativa (p<0.05).
*Inmunodeficiencias Primarias.
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Al analizar la relacién entre riesgo de IDP con los dominios de la escala FF-SIL se

encontrd cifras estadisticamente significativas en los dominios de rol (p=.009) y armonia

(p=.033). (Tabla 20)

CON RIESGO SIN RIESGO
VARIABLE N=9 N=391 t Sig.
X+EE X+EE
COHESION 8.66+ 0.6 8.60 + 0.08 0.107 915
ARMONIA 7.00+£0.79 8.31+ 0.09 -2.13 .033*
COMUNICACION 8.66 + 0.50 8.28 + 0.09 0.607 .544
PERMEABILIDAD 8.22+0.54 8.10 £ 0.09 0.178 .859
AFECTIVIDAD 7.88 +0.80 8.76 + 0.09 -1.398 .163
ROLES 6.33+1.13 8.19+0.10 -2.69 .009*
ADAPTABILIDAD 7.88 £ 0.58 8.27 +0.09 -.615 .539

Tabla 20.- Correlacion entre categoria de riesgo de IDP con los dominios de la

escala FF-SIL.

* Cifra estadisticamente significativa (P<0.05)
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Se realizé una determinacién del puntaje de cada dominio de la escala FF-SIL por
cada dominio en el total de la poblacién estudiada a la madre 6 persona responsable del
nifilo en ese momento, asi también se determiné la media estadistica por dominio en el
cual la media més baja en puntaje se obtuvo en la permeabilidad de 8.11+1.91 y la més
alta en la cohesion de 8.60+1.74. (Tabla 21).

Dominio Puntaje por dominio obtenido en el cuestionario FF-SIL.
2 3 4 5 6 7 8 9 10 MEDIA/
D.E
Cohesion 2(0.5%) 0(0.0 10(2.5 17(43 29(7.3 33(8.3 68(17.0 46(11.5 195(48.8 8.60+1.7
%) %) %) %) %) %) %) ) 4
Armonia 0(0.0%) 3(0.8 12(3.0 23(5.8 39(9.8 44(11.0 75(18.8 41(10.3 163(40.3 8.28+1.8

%) %) %) %) %) %) %) %) 2

Comunicacion  2(0.5%) 2(0.5 10(2.5 16(4.0 61(153 30(7.5 74(185 31(7.8 174(435 8.29+18

%) %) %) %) %) %) %) %) 6

Permeabilidad  5(1.3%) 4(1.0 1025 22(55 41(10.3 44(11.0 93(23.3 36(9.0 145(36.3 8.11%1.9

Afectividad

Roles

%) %) %) %) %) %) %) %) 1

4(1.0%) 205 1230 12(3.0 30(75 23(58 51(12.8 33(8.3 233(58.3 8.74+18

%) %) %) %) %) %) %) %) 5

7(1.8%) 3(0.8 22(55 16(4.0 50(12.5 32(8.0 61(153 32(80 177(44.3 8.15+2.1

%) %) %) %) %) %) %) %) 1

Adaptabilidad  1(0.3%) 5(1.3 8(2.0 22(55 43(10.8 39(9.8 86(21.5 33(8.3 163(40.8 8.26:1.8

%) %) %) %) %) %) %) %) 4

Tabla 21.-Distribucion por nUmero de respuestas contestadas por dominio en el FF-
SIL.

En cuanto a la funcionalidad familiar en la escala de FF-SIL se analiz6 cada uno de
los dominios con grupos de riesgo Yy sin riesgo de la escala PRIDE en cuento al puntaje
obtenido en FF-SIL y se encontré cifras estadisticamente significativas en el dominio de
rol (p=.000) a diferencia de la tabla de Anova donde el dominio de rol (p=.009) y armonia

(p=.033) fueron los que mostraron significancia estadistica. (Tabla 22).
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N -¢) ) 0 U > >
T § ® 2B % _33? o 3 o g o 8 & o__gf
0g F3S ) S S5 g3 Z o 83
"o i85 5 % 2 = 3 2
2 Con 0(0.0% 0(0.0%  0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0% 2(22.2  0(0.0%)
riesgo ) ) ) %)
Sin 2(0.5% 0(0.0%  2(0.5%) 5(1.3%) 4(1.0% 5(1.3% 1(0.3%)
riesgo ) ) ) )
3 Con 0(0.0% 0(0.0%  0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0% 1(11.1  0(0.0%)
riesgo ) ) ) %)
Sin 0(0.0% 3(0.8%  2(0.5%) 4(1.0%) 2(0.5% 2(0.5%  5(1.3%)
riesgo ) ) ) )
4 Con 0(0.0% 1(11.1  0(0.0%) 0(0.0%) 1(11.1 0(0.0%  0(0.0%)
riesgo ) %) %) )
Sin 10(2.6 11(2.8 10(2.6%) 10(2.6%) 11(2.8 22(5.6 8(2.0%)
riesgo %) %) %) %)
5 Con 0(0.0% 2(22.2  0(0.0%) 0(0.0%) 1(11.1 0(0.0% 1(11.1%)
riesgo ) %) %) )
Sin 17(4.3 21(5.4 16(4.1%) 22(5.6%) 11(2.8 16(4.1 21(5.4%)
riesgo %) %) %) %)
6 Con 2(22.2  2(22.2 1(11.1%) 2(22.2%) 1(11.1 2(22.2 1(11.1%)
riesgo %) %) %) %)
Sin 27(6.9 37(9.5 60(15.3%) 39(10.0%) 29(7.4 48(12.3 42(10.7%)
riesgo %) %) %) %)
7  Con 1(11.1 1111 1(11.1%) 1(11.1%) 1(11.1 0(0.0% 2(22.2%)
riesgo %) %) %) )
Sin 32(8.2 43(11.0 29(7.4%) 43(11.0%) 22(5.6 32(8.2 37(9.5%)
riesgo %) %) %) %)
8 Con 0(0.0% 0(0.0% 2(22.2%) 2(22.2%) 0(0.0% 1(11.1 1(11.1%)
riesgo ) ) ) %)
Sin 68(17.4 75(19.2 72(18.4%) 91(23.3%) 51(13.0 60(15.3 85(21.7%)
riesgo %) %) %) %)
9 Con 1(11.1 0(0.0% 1(11.1%) 1(11.1%) 1(11.1 0(0.0% 2(22.2%)
riesgo %) ) %) )
Sin 45(11.5 41(10.5 30(7.7%) 35(9.0%) 32(8.2 32(8.2 31(7.9%)
riesgo %) %) %) %)
10 Con 5(55.6 3(33.3 4(44.4%) 3(33.3%) 4(44.4 3(33.3 2(22.2%)
riesgo %) %) %) %)
Sin 190(48. 160(40. 170(43.5 142(36.3 229(56. 174(44. 161(41.2
riesgo 6% 9% %) %) 6% 5% %)
Sig. .628 .152 .997 .970 .607 .000* .667

Tabla 22.-Distribucion por puntaje y dominio del FF-SIL y se correlacién con riesgo

de IDP.

*Cifra estadisticamente significativa.
*Inmunodeficiencias primarias.
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Se realiz6 una distribucién de acuerdo al grado de funcionalidad familiar en los dos
conjuntos de nifilos de acuerdo al riesgo de IDP de los 9 nifios que presentaron riesgo
5(55.5%) presentaron familias funcionales, 2(22.2%) familias moderadamente
disfuncionales y solo 2 (22.2%) presentaron familias disfuncionales no se presentaron
casos de familias con disfuncién familiar severa en los nifios con riesgo de IDP a contrario
de los casos sin riesgo de IDP donde si encontramos casos con disfuncién familiar severa
los cuales fueron 3 (0.76%). (Tabla 23).

Categoria Funcionalidad Familiar
de riesgo
de IDP**
n Familia Familia Familia Familia
Funcional Moderadamente Disfuncional Severamente
Funcional Disfuncional
Con riesgo 9 5(55.5%) 2(22.2%) 2(22.2%) 0(0.0%)
Sin riesgo 391 238(60.86%) 123(31.45%) 27(6.90%) 3(0.76%)
Total. 400 243 125 29 3

Tabla 23.- Grado de funcionalidad familiar en los grupos de categoria de riesgo de
IDP.
*Inmunodeficiencias Primarias.

Jesus Arellano Garibay Pagina 65



Sospecha de Inmunodeficiencias Primarias en ninos de 1 a 7 afios de edad mediante la escala
PRIDE y su correlacién con la funcionalidad familiar

XlIl.-DISCUSION:
Uno de los aspectos importantes de este estudio fue encontrar a nifilos con

sospecha de IDP mediante la escala PRIDE lo cual ya que por su baja frecuencia es dificil
de diagnosticar o no se tiene la sospecha clinica de ellas, ahora en cuanto a los
resultados obtenidos encontramos similitudes y discrepancias con lo ya escrito, aclaramos
que en nuestro estudio realizamos una pesquisa se sospecha de IDP mediante el puntaje
de la escala y encontramos que en frecuencia de sospecha por sexo fué mas frecuente en
el sexo masculino en una relacién 3:1 con el sexo femenino lo cual podemos ver que es
mas frecuente en el sexo masculino lo cual es similar a otros estudios donde se encuentra
una relacién 5:1 en nifios y 1:1.4 en adultos® | por lo cual hay claro predominio en el
sexo masculino esto porque en la gran mayoria de estos trastornos existen anormalidades
genéticas bien identificadas donde existe un claro dominio de alteracién en el cromosoma
X(G).

En cuanto a la edad el grupo que presento mayor frecuencia de sospecha fue en
los nifios de 6 a 7.11 afios de edad esto contrasta con la edad de diagnostico de la
mayoria de la IDP que reportan como edad de presentacion entre 1 a 5 afios de edad
cabe mencionar que en nuestro estudio participo un nimero reducido de paciente en
comparacion a otros estudios donde se agrupan muestras de mas de 1000 paciente no
fué suficiente la cantidad de nifios y de forma fortuita se estudio a una mayor cantidad de
niflos con este rango de edad ademas en estudios posteriores daria un mayor peso en
homogenizar las edades de los nifios a fin de evitar una mayor agrupaciéon de edad hacia
un solo lado.

La talla y el estado nutricional de los nifios que evaluamos encontramos que la
mayoria se encontrd con estado nutricional normal lo cual no esta acorde con el factor de
riesgo estudiado donde se evalla dificultad para ganar peso o talla en el nifio esto porque
la pregunta va encaminada a indagar si el nifio a presentado alguna alteracion de la talla 6
de su peso y por ende del estado nutricional en algin momento de su vida no en el
momento del estudio por lo cual muchos de los nifios en el momento de estudiarlos ya
presentaban estado nutricional normal y talla normal pero mencionamos que al realizar
una correlacion entre estado nutricional y talla con riesgo de IDP en base al puntaje en la
escala PRIDE no encontramos significancia estadistica lo cual en nuestra poblacién no es
un factor como tal de riesgo de IDP esto porque las tablas que utilizamos para evaluar la
talla y estado nutricional estan adecuadas para nifios mexicanos y en estudios donde se

evalu6 este factor de riesgo que generalmente se han realizado en poblacién sajona
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utiizan otras tablas adecuadas a ese tipo de poblacion y nuestra poblacion
genéticamente presenta una menor talla y peso lo cual explicaria el porqué este factor no
fue significativo a la hora de evaluar a los nifios que estudiamos.

La consanguinidad como en otras publicaciones es un factor con significancia
estadistica en este tipo de trastornos ya que encontramos cifras significativas al
relacionarlo con el riesgo de IDP encontrando una mayor significancia en los nifios de 1 a
6 afios de edad, no evaluamos el grado de consanguinidad ya que no fué motivo del
estudio pero si encontramos resultados similares a otras publicaciones donde se asocia la
consanguinidad con la presencia de IDP ©"

De los otros factores como riesgo de IDP evaluados la hipertrofia adenoamigdalar,
dificultad para ganar peso y talla y las infecciones gastrointestinales fueron los tres
principales factores de riesgo que se presentaron con mayor frecuencia en nuestra
poblacion, la otitis media aguda, y presentar mas de 8 infecciones respiratorias al afio
fueron también frecuentes asi como su importancia estadistica la cual fue clara. Se
encontré una fuerte asociacion de riesgo de IDP con infecciones respiratorias altas mas
de 8 al afio, otitis media aguda, sinusitis aguda, bronconeumonia, el uso de 2 o mas
antibiéticos al afio sin mejoria o dos veces necesidad de antibiético IV por afio, dos 0 méas
infecciones profundas severas al afilo, mas de 6 infecciones urinarias al afio, infecciones
de SNC y enfermedades alérgicas o autoinmunes lo cual es muy similar a otras
publicaciones donde se encuentra una clara asociacion de estos trastornos con estos
factores de riesgo, en nuestro estudio ademas encontramos una significancia mayor en el
grupo de edad de 6 a 7.11 afios de edad lo cual es discrepante con otros estudios donde
se observa mayor frecuencia en edades mas tempranas esto quizas porque el grupo de
edad que mas puntaje obtuvo en la escala PRIDE fue este, por lo cual es importante el
aclarar el tamafio de muestra y homogenizar en estudios posteriores.

Por otro lado es interesante enfatizar lo que encontramos en nuestro estudios en
cuanto a los factores de riesgo para IDP eso nos habla que la frecuencia con que se esta
presentado este tipo de padecimientos ya no como factores de riesgo sino también como
patologias las cuales se estan presentado en nuestra poblacion de influencia en la
consulta de medicina familiar esto nos obliga a encaminar esfuerzos y estrategias a fin de
encontrar la manera de disminuir esta morbilidad es nuestra poblacion infantil que
atendemos, ademas encontrar casos sospechosos de IDP ya teniendo un conocimiento

previos de estos trastornos y como podemos hacer un diagnostico de sospecha.

Jesus Arellano Garibay Pagina 67



Sospecha de Inmunodeficiencias Primarias en ninos de 1 a 7 afios de edad mediante la escala
PRIDE y su correlacién con la funcionalidad familiar

En cuanto a la funcionalidad familiar no encontramos estudios ni textos que
mencionen especificamente alteracion de la funcionalidad familiar en relacién a la IDP,
pero ya se menciona en algunos estudios de funcionalidad familiar en niflos que
presentan infecciones respiratorias repetidas asi como en nifios con asma alérgico donde
se encuentra una clara relacion entre disfuncion familiar y grado de severidad del asma
asi como también como en infecciones respiratorias repetidas.”

En el presente estudio encontramos que el grupo de edad de 1 a 3.11 afios una
relacién entre disfuncién familiar y riesgo de IDP esto quizas porque en esta etapa de la
vida los nifios son mas dependiente de los padres y en especial de la madre lo cual ocupa
de un mayor cuidado para con el nifio por parte de ellos por lo cual tienen que dejar o
ausentarse de sus trabajos y sus otras actividades diarias lo cual ocasiona estrés al
interior del nucleo familiar y por lo tanto disfuncion de la familia; al realizar un analisis de
resultados por dominios de la prueba FF-SIL encontramos que las areas con mayor
alteracion son la armonia y rol esto porque estas aéreas al afectarse como consecuencia
del cuidado de nifios en especial si esta enfermo esto ocasiona una disfuncién familiar al
percibir los miembros de la familia 0 en este caso a la persona que encuestamos que ella
es la que esta llevando una mayor carga al cuidar y hacerse cargo del nifio no percibiendo
apoyo por parte de los otros miembros de la familia.
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XVI.-CONCLUSIONES:
Los nifilos que encontramos en nhuestro estudio seria de suma importancia

corroborar si en realidad presentan algun tipo de IDP por lo cual es importante que el
médico familiar inicie el plan de estudio en estos pacientes como médicos familiares no
podemos hacer el diagnostico definitivo de este tipo de trastornos pero sin sospechar la
presencia de estos en base a los datos clinicos que en nuestros paciente observamos lo
cual teniendo una sospecha clinica podemos aplicar la escala PRIDE y en base a su
puntaje orientar el estudio de estos nifios ya que con estos tenemos una mayor seguridad
de diagnostico acertado y asi optimizar los recursos para el estudio y manejo de estos
pacientes, como se menciona en estudios previos los datos que encontramos son
concordantes a los datos clinicos que se presentan en las inmunodeficiencias primarias
ya corroboradas por diagnostico de laboratorio entonces tenem9os a la mano una
herramienta confiable para poder evaluar a estos paciente y comenzar su estudio.

Ahora bien la funcionalidad familiar se ve afectada en muchas situaciones que
ocasionan estrés familiar y con esto a su vez disfuncién del nucleo familiar esto queda
claro en los padres al enfrentar una situacién de enfermedad en los hijos y cuando la edad
de los hijos es inicial aumenta por los cambios y ajustes que la familia tiene que realizar
para salir delante de estas crisis por lo cual en los nifios con infecciones repetidas o nifios
con sospecha de IDP que frecuentemente estan sometidos a estudios tratamientos y
muchas de las ocasiones en hospitales genera una alteracion de la dindmica de la familia
lo cual general estrés y por lo tanto disfuncién familiar en grados variables por lo cual
orientar y analizar la funcionalidad familiar en estas familias e importante ya que nos da la
pauta para enfocar plan de estudio y manejo de estas familias a fin de dar una atencion
integral no solo el aspecto técnico medico sino también el aspecto psicolégico y humano

gue este de total competencia del médico familiar.
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XV.-SUGERENCIAS:
1.-Ampliar la muestra de estudio y homogeneizar por edades y género esto a fin

de dar un mayor peso y valides al estudio.

2.-A todos los nifios que presente puntaje alto en la escala PRIDE continuar con su
seguimiento desde la consulta de medicina familiar aunque no es papel de este
estudiarlos ni tratamiento pero si de seguimiento ya que el médico familiar tiene la
obligacion de vigilar el adecuado control del paciente asi como vigilar su avance. Por otro
lado es de competencia absoluta del médico familiar analizar y manejar el aspecto
psicolégico de la familia y de sus integrantes ya que en este tipo de patologias aun que no
se ve muy afectada peso el funcionamiento familiar es una area que si se puede llegar a
afectar principalmente por los eventos que se suceden al interior del ndcleo familiar
cuando se tiene a un paciente y principalmente nifio con algun tipo de IDP.

3.-Que el médico familiar aplique la escala PRIDE en la consulta diaria en nifios
que presenten algun factor de riesgo de los que ya mencionamos y en base a puntaje
iniciar su estudio y envié a 3er nivel para su diagnéstico y tratamiento.

4.-Seria muy importante evaluar si en algunos de los padres este tipo de trastornos
ocasiona algun grado de depresién ya que evaluamos este factor con riesgo de IDP en la
encuesta de pesquisa pero no aplicamos un instrumento a fin de verificar si realmente
algunos de los padres presentaba algun grado de depresion o ansiedad por lo cual no lo
mencionamos en los resultados por lo cual en estudios posteriores evaluar el aspecto

psicolégico de los padres daria aun mayor peso al estudio.
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XIV. ASPECTOS ETICOS

Consideramos que el estudio es factible ya que contamos con pacientes con el
diagnostico de inmunodeficiencia primaria los cuales se encuentran confirmados en el
diagnostico ademas del personal capacitado para la aplicacién de la escala y un equipo
de inmunoalerg6logos para corroborar los diagnosticos. Desde el punto de vista ético, nos
apegamos a las normas de la Declaracion de Helsinki. Finlandia de 1964 y revisada en
forma posterior por la Asamblea medica Mundial de Tokio, Japon en 1975; en Venecia;
Italia en 1983; Hong Kong en 1989 y en XLVIIl Asamblea de Summerset West, Sudafrica
en 1996, y en la 522 Asamblea General
Edimburgo, Escocia, Octubre 2000 la cual menciona en unos de sus puntos que siempre
debe respetarse el derecho de los participantes en la investigacion a proteger su
integridad. Deben tomarse toda clase de precauciones para resguardar la intimidad de los
individuos, la confidencialidad de la informacion del paciente y para reducir al minimo las
consecuencias de la investigacion sobre su integridad fisica y mental y su personalidad.
De igual forma se apega al reglamento de ley general de salud y a los reglamentos del
Instituto Mexicano del seguro Social en materia de investigacién en salud, asi también se
apega a los coédigos de ética de Nuremberg que en su primer punto dice: que el
consentimiento voluntario del sujeto humano es absolutamente esencial. Esto quiere decir
que la persona envuelta debe tener capacidad legal para dar su consentimiento; debe
estar situada en tal forma que le permita ejercer su libertad de escoger, sin la intervenciéon
de cualquier otro elemento de fuerza, fraude, engafio, coacciéon o algin otro factor
posterior para obligar a coercer, y debe tener el suficiente conocimiento y comprension de
los elementos de la materia envuelta para permitirle tomar una decision correcta. Este
altimo elemento requiere que antes de aceptar una decision afirmativa del sujeto
sometible al experimento debe explicarsele la naturaleza, duracién y propésito del mismo,
el método y las formas mediante las cuales se conducird, todos los inconvenientes y
riesgos que pueden presentarse, y los efectos sobre la salud o persona que pueden
derivarse posiblemente de su participacion en el experimento. El deber y la
responsabilidad para determinar la calidad del consentimiento recaen sobre el individuo
que inicia, dirige, o toma parte del experimento. Es un deber personal y una
responsabilidad que no puede ser delegada a otra persona con impunidad. Por lo tanto la
esencia de conocer los lineamientos éticos que rigen la investigacion médica es realizar la

investigacion mediante consentimiento informado respetando la confidencialidad,
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autonomia, decision y no dafio a los pacientes siempre informando el motivo de la

investigacion, los resultados que se esperar obtener.
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XV.-RECURSOS

Humanos
Médicos residentes de medicina familiar, personal de enfermeria, internos y pre- internos

pertenecientes a la unidad de medicina familiar # 80 de Morelia Mich.

Fisicos

Los propios de la unidad

Financieros
Los propios del investigador en cuanto a papeleria, asi como los de la unidad.

No requiere financiamiento externo.
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XIX.-RELACION DE ANEXOS:

1.-ESCLA PRIDE (ANEXO 1).
2.- ENCUESTA DE PESQUISAJE (ANEXO 2).
3.-CUESTIONARIO FF-SIL (ANEXO 3).

4.-CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO. (ANEXO 4).
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ANEXO 1
Estimacién de Riesgo de Inmunodeficiencia Primaria
Puntaj Valor de
Factores de riesgo Valor de riesgo e riesgo Puntaje
Esiad (inicio) (més de 8 infecciones en un <2 afios > 2 afios
afio) 2 1
Sexo Masculino 3 Femenino 1
Valoracion de peso y talla P3 o debajo 1 = P10 0
Numero de infecciones respiratorias altas/afio >8 3 <8 1
Meningitis Presente 3 Ausente 0
; , . . s

Infe~CC|ones de vias respiratorias bajas = Presente Ausente
2/afo 3 0
Sinusitis = 2/afio Presente 3 Ausente 0
Otitis = 4/afio Presente 3 Ausente 0
Persistencia de una infeccion en una region
anatémica Presente 3 Ausente 0
Més de una semana.
Diarrea prolongada o recurrente Presente 2 Ausente 1
Abscesos Presente 2 Ausente 0
Dermatitis recurrente Presente 2 Ausente 0
Enfermedades alérgicas y/o autoinmunes Presente 2 Ausente 0
Hepatomegalia 0 esplenomegalia Presente 1 Ausente 0
Caida cordén umbilical > de 30 dias Presente 1 Ausente 0
Fiebre sostenida sin causa aparente Presente 1 Ausente 0
Artritis o artralgias Presente 1 Ausente 0
Estomatitis Presente 1 Ausente 0
Neoplasias linfaticas Presente 1 Ausente 0
Respuesta a antibidticos por infeccion 2 3 esquemas 3 <3 esquemas 1
AHF (muertes neonatales,
inmunodeficiencias, consanguinidad y Presente 3 Ausente 0
factores de riesgo para VIH)
Complicaciones post-vacunacion Presente 1 Ausente 0
Radioldgicos (alteraciones cardiopulmonares Presente Ausente
y del esqueleto) 1 0
Alteracion en biometria hemética (anemia, Presente Ausente
trombocitopenia, leucopenia, linfopenia) 1 0

Presente (con Presente
Gérmenes no habituales en cultivos cultivo) 3 (clinico) 1
Suma de puntaje 50 6
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ANEXO 2.

HISTORIA CLINICA INICIAL
NINOS DE 1 A 7 ANOS QUE ASISTEN A CONSULTAS DE MEDICINA FAMILIAR

Nombre: [IMujer THombre
Edad:
No. Afiliacion: _ Cl de adscripcion :
Tel:
Peso: Talla: PC: PT:
PA:
El caso fue captado en consulta de

Pediatria

Alergia

Infectologia Pediatrica

Medicina Familiar

Antecedentes Perinatales

Edad materna al nacimiento: Grupo y Rh: Madre: Padre:
Complicaciones durante el embarazo: [11Trimestre [12Ttimestre
[13er.Trimestre

Diagnostico:

Tratamiento:

Semanas de gestacion: Prematurez: 1Sl [INO
Tipo de parto: [1Vaginal [Eutésico [Distosico [1Cesérea
Indicacion: Anestesia:

Maniobras de reanimacion:

Apgar: Silverman Andersen: Fecha

nacimiento:

Somatometria al nacer: Peso: g.Talla: _ cm.PC: _ cm.PT: ____ cm.
PA: __ cm Area de superficie corporal. Peso/talla Talla/edad

Peso/Talla

Estancia inicial:
[1Cunero transicional [1Cunero patolégico [1Alojamiento conjunto [TUCIN
[lIncubadora

Tiempo:
Sl NO
Lactancia materna ] 0
[1< 6 meses
[1> 6 meses
Caida del cordén umbilical [1 12 semana [l + de 1 semana.
Si es mas de una semana. ¢ Cuanto tiempo?
Sl NO
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¢ El cordon se infecté ] 0
¢ El cordén sangro? 0 0
AHF

Sl NO
1. Muertes infantiles precoces O 0
2. Infecciones recurrentes en familiares de primer grado 0 0
3. Enfermedades autoinmunes N 0

En caso de respuesta positiva precisar familiar que la padece

Lupus

Dermatopolimiositis

Diabetes Mellitus |

Diabetes Mellitus Il

Esclerodermia

Dermatomiositis/Polimiositis

Artritis Reumatoide

Sindrome de Sjogren

Parpura trombocitopénica

Otras

Cuél?

4. Cancer 0 O

;Doénde?
Parentesco con el nifio

5. Consanguinidad de los padres 0 0
6. Enfermedades en padres, abuelos y hermanos

Padres

Abuelos

Hermanos
7-Alteraciones nutricionales en padres y hermanos

Padre Peso Talla IMC

Madre Peso Talla IMC

Hermanos  Peso Talla IMC

Hermanos  Peso Talla IMC

Si no puede obtener estos datos precise
Quien padece Obesidad
Sobrepeso
Bulimia o anorexia
8-Otras alteraciones psicologicas en padres
Ansiedad Si No ¢ Quién?
Depresion Si No ¢ Quién?
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APP
1. Infecciones respiratorias en primer afio
Numero
¢, Cuantas veces requirié antimicrobianos?
Tiempo promedio de tratamiento con antimicrobianos dias
Sl NO
I. Otitis media [1 Episodios/afio: ____ O
II. Sinusitis [ Episodios/afo: ____ 0
lll. Hipertrofia adenoidea o adenoamigdalar [ 0
IV. Bronconeumonia 1 Episodios/afio: _____ 0
V. Dos 6 mas meses tomando antibioticos
sin mejoria 6 dos veces al afio nesecidad
de antibiotiocs IV para infeccién N
VI. infecciones por hongos persistentes en la
boca 6 piel después de un afio de vida onooooooooooon
VII. Dificultad para crecer o ganar peso Oonoooonooooooan
VIII. Historia familiar de IDP Ooooooooogooon
IX. Dos 0 mas de 4 infecciones profundas
severas. O0000000000000
X. Otras infecciones ¢ cuales?
SI NO
- Mas de 6 Gastroenteritis infecciosa en un afo 0 O
-Méas de 4 Infeccidn de vias urinarias en un afio N [
-Infecciones del SNC 0 0
Sl NO
6. Enfermedades autoinmunes 0 0

En caso de respuesta positiva precisar cual.
Lupus

Dermatopolimiositis
Diabetes Mellitus |

Diabetes Mellitus Il
Esclerodermia
Dermatomiositis/Polimiositis
Artritis Reumatoide
Sindrome de Sjogren
Pdrpura trombocitopénica
Otras

Cual?
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Sl
NO
Las infecciones responden a tratamiento con antibiéticos: 0 [
Requieren de:
(1 1 Antimicrobiano [12-3Antimicrobianos [+ de 3 antimicrobianos

Sl NO
Ha presentado fiebre sostenida: 0 O
1 1-3 dias 13-5 dias 1+ de 5 dias

SI NO

Complicaciones con vacunas: N 0

Ronchas

Fiebre > 24 horas desde la aplicacion

Sangramiento

Infecciones

Otras ¢ Cuales?
OTROS DATOS

2
0z
@]

Cardiopatia 0
Telangiectasias 0 0
Hipocalcemia
Albinismo parcial
Cicatrizacion lenta de heridas ]
Microcefalia

Alteraciones de la denticién
Alteraciones 6seas
Eritrodermia neonatal

O

OOoo
OoOooooodg

LABORATORIO
BIOMETRIA HEMATICA (buscar ultima biometria del expediente clinico). Si no tiene
hecha dejar en blanco

Sl NO
Linfopenia [1 V.Absoluto: 0
Neutropenia [1 V.Absoluto: 0
Neutrofilia [1 V.Absoluto: 0
Eosinofilia [1 V.Absoluto: 0
Trombocitopenia [1 V.Absoluto: 0

FFSIL Puntaje familiar

Clasificacion del funcionamiento familiar por FFSIL
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ANEXO 3.

Prueba de percepcion del funcionamiento familiar (FF-SIL): a continuacion se

presenta un grupo de situaciones que pueden ocurrir o no en su familia. Usted debe

clasificar y marcar con una su respuesta segun la frecuencia en que la situacion se

presente.

Casi nunca

Pocas
VeCes

A veces

Muchas
Veces

Casi
siempre

1.- Se toman decisiones para cosas importantes de
|la familiar.

2.-En mi casa predomina la armonia.

3-En mi casa cada uno cumple con sus
responsabilidades.

4.-Las manifestaciones de carifio forman parte de
nuestra vida cotidiana.

5.-Nos expresamos sin insinuaciones, de forma
clara ydirecta.

6.-Podemos aceptar los defectos de los demas Y
sobrellevarlos.

7.-Tomamos en consideracion las experiencias de
otras familias ante situaciones dificiles.

8.-cuando alguno de la familia tiene un problema
los demés lo ayudan.

9.-Se distribuyen las tareas de forma que nadie esté
sobrecargado.

10.-Las costumbres familiares pueden modificarse
ante determinadas situaciones.

11.-Podemos conversar diversos temas sin temor.

12.-Ante una situacion familiar dificil, somos
capaces de buscar ayuda en otras personas.

13.-Los intereses y necesidades de cada cual son
respetados por el ndcleo familiar.

14.-Nos demostramos el carifio que nos tenemos.
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CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROYECTOS
DE INVESTIGACION CLINICA.

MORELIA MICH, A DE DE 2010

Por medio de la presente acepto participar en el proyecto de investigacion titulado:

Sospecha de inmunodeficiencias primarias en nifios de 1 a 7 afios de edad
mediante la escala PRIDE y su correlaciéon con la funcionalidad familiar.

Registrado ante el Comité Local de Investigacion Médica con el nimero: R-2010-
1602-30. Identificar IDP mediante pesquisa en nifios de 1 a 7 afios de edad a través de la
encuesta PRIDE y evaluar el funcionamiento familiar asociado a familias con un nifio
portador de inmunodeficiencia primaria.

Se ha explicado que se aplicara un cuestionario donde se asentaran datos tanto
generales como médicos de mi hijo como son datos de su historial médico, socio
demografico asi como datos sobre la funcionalidad de mi familia dicho estudio se me
informa que dicho estudios se realiza para la titulacion de la especialidad de medicina
familiar del DR Jesus Arellano Garibay persona que me esta entrevistando. El manejo
de la informacién se hara de forma confidencial y preservando el anonimato.

Entiendo que conservo el derecho a retirarme del estudio en cualquier momento
en que lo considere conveniente, sin que ello afecte mi atenciébn médica que recibo del
Instituto Mexicano del Seguro Social.

La investigadora principal me ha dado seguridad de que no se me identificara en
las presentaciones publicas que deriven de este estudio y de que los datos relacionados
con privacidad de mi hijo y mi familia serdn manejados en forma confidencial. También se
ha comprometido a proporcionarme informacién actualizada que se obtenga durante el
estudio, aunque esta pudiera hacerme cambiar de parecer respecto a mi permanencia en
el mismo.

DR JESUS ARELLANO GARIBAY
Nombre y firma del padre o tutor del nifio  Nombre, firma y Matricula del investigador

Testigo
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