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RESUMEN 

 
Título: Medición De La Calidad De Vida De Los Pacientes Pediátricos Traqueostomizados En 
Una Unidad Hospitalaria De Tercer Nivel. 
 
Autores: María Soledad Torres Arce, Héctor Aguirre Mariscal, Nuria Boronat Echeverría, 
Miguel Ángel Villasis Keever.  
 
Antecedentes: En los últimos años, la estimación de la calidad de vida se ha transformado en el 
indicador de salud más importante ya que no solo nos indica si un procedimiento es exitoso, 
sino cual es el grado de afección en la vida del paciente al someterse a ese procedimiento. El 
aumento en la frecuencia de realización de traqueostomías ha incrementado el número de 
pacientes portadores de la misma. Estos pacientes deben enfrentarse al manejo de la misma, 
con todo lo que esto implica. Actualmente no existe ningún estudio que nos especifique cual es 
el nivel de calidad de vida de los pacientes pediátricos portadores de una traqueostomía.  
 
Objetivos: Medir el grado de afectación en la calidad de vida de los pacientes en etapa 
pediátrica de 2 a 17 años sometidos a traqueostomía utilizando el instrumento “Pediatric 
Quality of Life Inventory”. 
 
Pacientes, material y métodos: Estudio observacional, transversal, descriptivo y prolectivo, el 
cual se realizó en el servicio de Otorrinolaringología de la UMAE Hospital de Pediatría CMN 
SXXI. Se incluyeron a pacientes pediátricos de 2 a 17 años portadores de traqueostomía 
durante más de 2 meses. Se aplicó la encuesta a los pacientes mayores de 5 años y al cuidador 
primario de todos los pacientes mayores de 2 años, utilizando el cuestionario de acuerdo a su 
grupo de edad. Se excluyeron aquellos pacientes con esquizofrenia, retraso mental, trastorno 
bipolar y trastorno depresivo o ansiedad generalizada. 
 
Análisis: Se utilizó estadística descriptiva. Para las variables cualitativas se calcularon 
frecuencias simples y porcentajes, para las cuantitativas se utilizó mediana, rango intercuartil y 
valor mínimo-máximo. Se realizaron comparaciones entre grupos con pruebas no paramétricas: 
Wilcoxon, U de Mann Whitney y Rho de Spearman.  
 
Resultados: Se incluyeron 40 pacientes, se obtuvo una mediana de la calidad de vida percibida 
por el cuidador primario de 75.69 y de 65.76 percibida por los pacientes, con un rango de 19 a 
98.6. El dominio más afectado fue el dominio físico. Los pacientes y los cuidadores primarios 
presentan una calificación similar de la calidad de vida, excepto en el dominio físico, donde el 
cuidador primario sobrevalúa el nivel del paciente. No se obtuvo correlación estadísticamente 
significativa entre el tiempo de permanencia de la traqueostomía y la calidad de vida, sin 
embargo si se observó relación estadísticamente significativa con respecto a la calidad de vida 
y la presencia de comorbilidades. Existe un ausentismo escolar del 57% entre los pacientes 
incluidos en el estudio.  
 
Conclusiones: En general, la calidad de vida los pacientes portadores de traqueostomía se 
encuentra disminuida, el dominio físico es el afectado con mayor frecuencia, la presencia de 
comorbilidades afecta la calidad de vida de manera negativa, existe un alto grado de ausentismo 
escolar en nuestros pacientes.  
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ANTECEDENTES 
 
El inicio de la historia de la traqueostomía se remonta a la antigua Roma, donde en el siglo 

2 D.C., Asclepiades realiza la primera traqueostomía documentada. A Nicolás Habicot se le 

puede adjudicar la primer traqueostomía pediátrica realizada en 1620 a un adolescente de 

14 años con un cuerpo extraño en la vía aérea1. Con el paso del tiempo la técnica e 

indicaciones de la misma se han ido modificando1-3. Inicialmente la traqueostomía se 

desarrolló como último recurso en casos de obstrucción aguda de la vía aérea, sin embargo, 

en el último siglo, las indicaciones se ampliaron, incluyendo el acceso a la ventilación 

asistida y la higiene pulmonar4. Las diferentes patologías en las que la traqueostomía es 

parte del tratamiento pueden dividirse en alérgicas, metabólicas, profilaxis, 

idiopáticas/degenerativas, alteraciones del sueño, congénitas, traumáticas, tóxicas, 

infecciosas y neoplásicas (Cuadro 1)4. Actualmente la indicación más frecuente para 

realizar una traqueostomía es la intubación prolongada, seguida por la estenosis de la vía 

aérea y finalmente las malformaciones congénitas1-5. La decisión de realizar una 

traqueostomía es compleja; depende de distintos factores, entre los que encontramos, la 

severidad de la obstrucción de la vía aérea, el tiempo de intubación, la dificultad de la 

intubación, la patología de base y siempre debe tomarse en equipo (cirujano, médico 

tratante y familiares).  

 

La obstrucción aguda de la vía aérea habitualmente requiere, además de manejo de la 

patología subyacente la estabilización de la misma. La decisión de que tipo de manejo 

deberá llevarse a cabo varía de acuerdo a la patología de base. Es probable que una 

infección aguda de la vía aérea (Ej. Epiglotitis) pueda manejarse con una intubación 

orotraqueal, sin embargo una estenosis subglótica o una neoplasia laríngea es más probable 

que requiera una traqueostomía.  

 

La ventilación asistida inicialmente se realiza a través de una intubación orotraqueal, sin 

embargo, la decisión de cuando realizar la traqueostomía dependerá en gran medida en la 

edad del paciente, los prematuros toleran la intubación orotraqueal durante varias semanas 

gracias a la laxitud de sus tejidos, sin embargo los niños mayores y los adolescentes 
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requieren realizar la traqueotomía entre las dos y tres semanas de intubación para prevenir 

lesión de la vía aérea4. 
 

La traqueostomía es  un procedimiento que cada vez se realiza mas. Se reporta una 

frecuencia aproximada de 0.55 a 2.7%5 (6.6/100000 niños/año)6  La diversidad de sus 

indicaciones, la experiencia adquirida a lo largo de los últimos años en las instituciones 

donde se realiza, con menores tasas de mortalidad (morbilidad de 46.9% y mortalidad de 

0.7 – 3%)6 y el aumento de la sobrevida de los pacientes en unidades de cuidados 

intensivos6, ha tenido como consecuencia un incremento en la realización del 

procedimiento y obviamente en el número de pacientes portadores de manera ambulatoria 

de una cánula.  

 
 

 Alérgica Metabólica Profilaxis Degenerativa/ 
Idiopática 

Desórdenes del 
sueño 

Obstrucción 
vía aérea 
superior 

Edema 
angioneurótico 
Anafilaxia 

 Cirugía de 
cabeza y cuello 
Neurocirugía 
Cirugía cardíaca  
Intubación 
prolongada 

Parálisis cordal  SAOS 
Hipertrofia 
adenoamigdalina 

Ventilación 
mecánica/ 
Higiene 
pulmonar 

Asma Fibrosis quística 
Coma debido a 
diabetes, 
síndrome de 
Reye, uremia, 
etc.  
Síndrome de 
distrés 
respiratorio 

 Falla del sistema 
nervioso o 
neuromuscular 
como síndrome de 
Guillan-Barre, 
polimiositis, 
miastenia gravis, 
botulismo. 
Paro 
cardiorrespiratorio.  

 

 Congénita 
 

Traumática Tóxica Infecciosa Neoplásica 

Obstrucción 
vía aérea 
superior 

Atresia de coana 
Macroglosia 
Paladar hendido 
Secuencia Pierre 
Robin 
Laringomalacia 
Estenosis 
laríngea 
Parálisis cordal 
Quiste/bandas 
laríngeas 
Estenosis 
subglótica 
Anillos vascular 
Hipoplasia 
tráquea 
 
 

Lesión facial 
Lesión oral 
Cuerpo extraño 
Quemaduras 
(vapor, humo, 
térmica) 
Edema laríngeo 
Lesión de nervio 
Laríngeo 
recurrente 
Factura laríngea 

Corrosivos Epiglotitis 
Laringotraqueítis 
Gingivoestomatitis 
Difteria 
Absceso 
retrofaríngeo 
Angina de Ludwig 
Celulitis de cuello 
Tétano 
Rabia 
Plaga 
 

Tumor laríngeo 
Tumor traqueal 
Tumores de 
faríngeo y 
lengua 
(papiloma, 
hemangioma, 
linfangioma, 
sarcoma) 
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Ventilación 
mecánica/ 
Higiene 
pulmonar 

Enfermedad 
cardiaca 
congénita 
Falla cardiaca 
congénita 
Atresia 
esofágica con 
fístula 
traqueoesofágica 
Hipoplasia 
pulmonar 
debido a hernia 
diafragmática 
Cirugía 
craneofacial 

Trauma craneal 
Trauma torácico 
Choque 
pulmonar 
Hemorragia 
pulmonar 
Pneumotórax 
Bypass 
pulmonar  

Coma debido a 
toxinas 
(fenobarbital)  
Lesión 
pulmonar por 
hidrocarburos 
Aspiración 
(meconio)  

Meningitis 
Encefalitis 
Absceso cerebral 
Neumonía 
Bronquilitis 
Poliomielitis 
Broncoaspiración 

Tumor cerebral 
Tumor de 
columna.  

Cuadro 1. Patologías en las que la traqueostomía es parte del manejo médico4.   
 
La consecuencia natural de esto es contar con una cohorte de pacientes traqueostomizados 

en donde, los retos son diferentes, como la adaptación del entorno familiar y del menor a la 

traqueostomía por los cuidados que esta implica, el momento ideal para iniciar protocolos 

de decanulación de los diferentes pacientes y mas aun los casos de aquellos pacientes que a 

pesar de un protocolo bien guiado, no pueden decanularse, generalmente por una patología 

estenótica de la vía aérea. Esta cohorte de pacientes traqueostomizados permanece durante 

un periodo prolongado de tiempo con la cánula, en ocasiones años. 

 
Es importante señalar que, la decanulación no debe iniciarse hasta no haber resuelto la 

patología de base, estabilizado la mayoría de las comorbilidades y resuelto los 

procedimientos quirúrgicos pendientes. Cuando la traqueostomía se realizó por obstrucción 

aguda de la vía aérea secundaria a patología infecciosa/inflamatoria, el médico deberá 

examinar la vía aérea para asegurar que el edema y la infección han desaparecido; cuando 

el paciente ha permanecido con ventilación asistida, no deberá iniciarse el protocolo de 

decanulación hasta haber permanecido sin ventilador durante varias semanas; por último, 

los pacientes con alteraciones neurológicas que no permiten una adecuada higiene 

pulmonar deberán ser descartados del protocolo de decanulación ya que a pesar de no 

presentar alteraciones de la vía aérea, la decanulación será fallida por la incapacidad, en la 

mayoría de los casos, del paciente de aclarar sus secreciones lo que lo lleva a presentar un 

alto riesgo de atelectasia y neumonía4. 

 
Cualquiera que haya sido la indicación de la traqueostomía, antes de iniciar cualquier 

intento de decanulación, se debe valorar la integridad de la vía aérea. Es necesario realizar 
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una laringoscopía directa donde se deberá descartar cualquier alteración estructural y 

funcional que pueda provocar el fracaso de la decanulación, en el caso de encontrar alguna 

alteración deberá solucionarse antes de promoverla4.  

 
La literatura mundial estima una tasa de decanulación del 70-90%2,3,5, sin embargo 

aproximadamente el 70-80% de los pacientes egresarán a domicilio con traqueostomía y 

posteriormente serán decanulados 2,5. El tiempo de permanencia de la traqueostomía, 

reportada en la literatura mundial, oscila entre 7 y 34 meses6,y alrededor del 50% de los 

pacientes permanecen con la traqueostomía por lo menos durante 1 año2,3,5,6. Se ha 

observado que, entre más pequeño sea el paciente la probabilidad de permanecer un mayor 

tiempo con la traqueostomía aumenta y siendo más del 50% de los pacientes menores a 12 

meses de edad, la población que requerirá permanecer en casa con la traqueostomía durante 

un periodo importante es más alto5.   

 
Durante el periodo en que el paciente permanezca con la traqueostomía, que como podemos 

concluir, puede ser prolongado, es fundamental ayudar tanto al paciente como a sus 

familiares a adaptarse a la presencia de la traqueostomía. El choque emocional inicial puede 

ser muy importante, especialmente para los padres, los cuales enfrentarán el temor de 

cuidar a un paciente traqueostomizado. Se deberá explicar la importancia del apoyo de 

todos los miembros de la familia y advertir sobre las situaciones de riesgo o incómodas a 

las que deberán enfrentarse. La Sociedad Torácica Americana sugiere que los familiares de 

los pacientes con traqueostomía deberán entrenarse antes de que su paciente llegue a casa. 

El entrenamiento deberá incluir conocimiento básico de la anatomía de la vía aérea, la 

técnica de traqueostomía, cuidados de la cánula, signos de alarma y procedimientos para 

actuar en casos de emergencia7. Además la familia del paciente deberá contar con los 

aditamentos necesarios para llevar a cabo el cuidado del mismo como un humidificador y 

un aspirador1,7. 

 
A pesar del grado de estrés emocional al que es sometida la familia, es de suma importancia 

intentar, en lo posible, que el paciente lleve una vida lo más normal que se pueda. Sin 

embargo, es evidente que, como en muchas situaciones crónicas, ciertos aspectos de la vida 

se ven alterados por su presencia en mayor o menor medida. Por lo antes expuesto, la 
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calidad de vida del paciente traqueostomizado, en forma permanente o a largo plazo, cobra 

relevancia como un indicador de salud que complementa los indicadores tradicionales8.  

 
La calidad de vida asociada a la salud obtenida después de una intervención terapéutica, es 

el indicador de salud más importante, ya que analiza el riesgo-beneficio de la misma9. 

Actualmente ya no solo es importante el saber si un procedimiento es más exitoso que otro 

sino el saber cómo ese procedimiento va a afectar la vida del paciente. Una traqueostomía 

podrá ayudar indudablemente a un paciente seleccionado, pero es imposible negar que la 

calidad de vida se verá afectada por los cambios que conlleva el cuidar de la misma.  

 
De acuerdo a la organización mundial de la salud, la calidad de vida se ha conceptualizado 

como un constructo multidimensional que refleja la evaluación subjetiva de un individuo en 

varios dominios de su vida, incluyendo el psicológico, social y físico8. Recordemos 

también que el concepto de salud en niños y adolescentes no solo considera los aspectos 

físicos, psicológicos y sociales, sino también la habilidad de realizar actividades apropiadas 

para su edad, situación que podría sin duda estar afectada por la presencia de una 

traqueostomía10. 

 
La información que proporcionan los estudios de calidad de vida permiten identificar 

distintos estados de morbilidad (o malestar), bienestar, valorar el impacto de distintos 

tratamientos y de las intervenciones sanitarias, identificar las características 

sociodemográficas de la población en estudio y la forma en que repercute el estado de 

salud-enfermedad en el ámbito físico, psicológico y social del paciente10. 

 
Algunos estudios demuestran una mayor dificultad de adaptación en pacientes con 

enfermedades crónicas, por lo que realizar estudios que demuestren el grado de calidad de 

vida en estos pacientes nos permitirá identificar la población de mayor riesgo o 

vulnerabilidad que requiera más atención, ayudándoles a entender y sobrellevar el impacto 

de la condición a la que se están enfrentando, tanto el niño como su familia8. Por supuesto, 

será necesario el apoyo de los servicios de salud mental con terapia específica de 

adaptación a la situación o patología. Los estudios mencionados, que se han realizado en 

pacientes con morbilidades crónicas, tales como el asma, la diabetes, la epilepsia, la 

parálisis cerebral y la obesidad, muestran alteraciones en la calidad de vida de los niños, 
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quienes presentan dificultad para adaptarse a su estado actual8. Estos resultados son 

relevantes para que los médicos estén alerta sobre los pacientes que presenten mayor 

dificultad para adaptarse; ya que la adaptación es clave para obtener una mayor adherencia 

al tratamiento8.   

 
Consideramos que el aumento en el índice de realización de traqueostomías y el auge en la 

medición de la calidad de vida incitó a realizar estudios en los que se evaluara esta última 

en los paciente adultos traqueostomizados. Muestra de esto es un estudio publicado por 

Kaya en el 2006, quien demuestra que, la calidad de vida del paciente adulto 

traqueostomizado disminuye en el primer mes después del tratamiento y aumenta a partir 

del segundo hasta completar un periodo de adaptación de 12 meses. Al final del periodo de 

adaptación se obtuvieron mejores índices de calidad de vida en los pacientes que puedan 

realizar personalmente el cuidado de la traqueostomía y no son dependientes de algún 

familiar. Además, encontró que la alteración de la voz y del olfato así como la afectación en 

la autoimagen son otras condiciones que afectan la calidad de vida de estos pacientes11. 

 
Hashimi y colaboradores encontraron que los pacientes adultos a los cuales se les realizó la 

traqueostomía de manera electiva tuvieron menor dificultad para adaptarse a la misma que 

los pacientes a los que se les realizó una cirugía de urgencias probablemente debido a la 

falta de entendimiento del beneficio del procedimiento, al menor apoyo preoperatorio y 

escaso tiempo para asimilar la situación12. Esto podría fácilmente extrapolarse a la 

población pediátrica, que difícilmente, puede comprender estos conceptos en una 

dimensión adecuada.  

 
Existen pocos estudios publicados sobre la traqueostomía en niños y la gran mayoría se 

enfocan en las indicaciones o complicaciones de la misma. Hopkins y colaboradores (2008) 

realizaron un estudio para medir el impacto de la traqueostomía en los pacientes pediátricos 

y sus familiares, encuestando a 26 padres de pacientes pediátricos traqueostomizados con 

respecto al nivel de calidad de vida de ellos y del paciente, el rango de resultado fue muy 

amplio ya que se demostró que la traqueostomía puede afectar poco o mucho a la familia, 

todo depende de las condiciones médicas del paciente y el apoyo con el que puedan contar 

(enfermeras a domicilio, cuidadores externos, etc). Hopkins reporta que el efecto deletéreo 
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en la calidad de vida permanece aún después de decanular al paciente y que no siempre las 

familias más afectadas expresan datos de alarma. Ellos concluyen que la preparación 

preoperatoria de la familia sobre el fenómeno al que se van a enfrentar y el apoyo durante 

todo el proceso, en especial de las familias más afectadas, es de suma importancia para 

mejorar la calidad de vida del paciente y de sus familiares13. 

 

Jiang en el 2003, estudió el efecto de la traqueostomía en el desarrollo del lenguaje en 39 

pacientes pediátricos traqueostomizados, 16 pacientes presentaban además algún problema 

neurológico y 23 pacientes no presentaban ninguna comorbilidad. Entre los pacientes sin 

comorbilidades se obtuvo una incidencia de alteración en el habla del 39% y se observó que 

aquellos pacientes que eran decanulados antes de los 15 meses de edad (etapa 

prelinguística) tenían menos probabilidad de presentar alteración comparado con aquellos 

que permanecían con la traqueostomía durante la etapa lingüística14. 

 

Actualmente no existe ningún estudio que califique la calidad de vida en los pacientes 

pediátricos traqueostomizados8.  

 

Para poder medir la calidad de vida se han creado incontables escalas de medición. Varni y 

colaboradores publicaron en 2009 un revisión sistemática donde se analizaron 137 artículos 

sobre calidad de vida, en ellos se identificaron 22 escalas genéricas de medición de calidad 

de vida y 21 escalas específicas a cierta condición médica (Asma, Diabetes mellitus, 

Parálisis cerebral, etc.)15. 

 

Las escalas de medición de acuerdo a la persona que será encuestada pueden dividirse en 

directas e indirectas. Las escalas directas son aquellas en las que se encuesta al portador de 

la patología y las respuestas se obtienen a través de una escala visual análoga o preguntas 

cerradas. En las escalas indirectas, donde el encuestado normalmente es el cuidador 

primario, se completa un cuestionario y las respuestas se convertirán en una puntuación9. 

 

En relación con la calidad de vida en pacientes pediátricos traqueostomizados, existe una 

escala específica sobre calidad de vida en paciente traqueostomizados, “Pediatric 
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Tracheotomy Health Status Instrument” realizada por C. Christopher en 2001, esta escala 

utiliza un cuestionario indirecto (cuidador primario), sin embargo solo se existe en el 

idioma inglés y no se encuentra disponible en la red16. Por tal motivo, analizamos las 

escalas de medición genéricas que se encuentran disponibles en el idioma español.  

 

Actualmente existen 8 escalas de medición genéricas; de ellas tres son encuestas directas, 

una es encuesta indirecta y cuatro son encuestas mixtas10. Por último, la escala de medición 

“Pediatric Quality of Life Inventory” (anexo 1) es la única escala que logra abarcar mejor el 

rango de edad de nuestro universo de estudio (2-17 años), fue validada en 200115, se 

encuentra disponible en español (teniendo una versión para México)18 y ha sido aplicada en 

estudios sobre calidad de vida en México17. 

 

Esta escala, “Pediatric Quality of Life Inventory”, fue realizada por JW Varni en Francia 

(1998)17, su traducción al español fue validada por el mismo grupo de investigadores en 

1998. El cuestionario cuenta con un coeficiente alpha de Cronbach de 0.88 para el 

cuestionario directo y de 0.90 para el cuestionario indirecto. Se ha reportado en la literatura 

que ambos cuestionarios (directo e indirecto) presentan una alta consistencia interna y 

validación18. La versión en español se encuentra validada y existen diferentes variantes del 

idioma español incluida la mexicana19.   

 

La encuesta se trata de una escala genérica que evalúa la calidad de vida relacionada con la 

salud en población pediátrica y adolescente sana o enferma. El cuestionario en español 

consta de  2 versiones (directo e indirecto), subdividido por grupos etáreos de 2-4, 5-7, 8-12 

y 13-18 años. La encuesta incluye 21-23 preguntas cerradas tipo escala Linkert (Figura 1) 

de 5 opciones (nunca, casi nunca, algunas veces, con frecuencia y casi siempre)15.  

 

 
Figura 1. Ejemplo de cuestionario tipo escala Linkert 
 
Las preguntas exploran los siguientes aspectos (subgrupos o dominios) de la vida de los 

niños: físico, emocional, social y desempeño escolar. El dominio físico consta de 8 
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preguntas en las que se intenta determinar la dificultad que el paciente presenta sobre 

actividades simples como el caminar, correr, bañarse o realizar labores del hogar, la 

presencia de dolor y la sensación de cansancio. El dominio emocional consta de 5 

preguntas y abarca la sensación de medio, tristeza, enojo, preocupación y dificultad para 

dormir. El dominio social también consta de 5 preguntas y este se centra en los problemas 

que presenta el paciente para realizar amistades, presencia de acoso escolar y la diferencia 

que percibe entre la capacidad de realizar actividades entre él y los otros niños. Finalmente, 

el dominio escolar consta de 3 preguntas en el cuestionario para niños de 2 a 4 años y de 5 

preguntas para los demás grupos etáreos, en ellas se identifica la problemática que los 

pacientes presentan para poner atención en clase, realizar tareas y la inasistencia por 

razones relacionadas a su salud (anexo1).  

 

Estos dominios se pueden agrupar en dos grandes grupos, la salud física y la salud 

psicosocial, esta última abarca los dominios social, emocional y escolar. Para obtener el 

puntaje, el resultado la escala Linkert se transforma en escala lineal inversa de 0-100, 

siendo 100 la calificación más alta y representando la mejor calidad de vida. A cada valor 

se le asigna un puntaje de la siguiente forma: 0= 100, 1=75, 2=50, 3=25 y 4=0. El puntaje 

total es el resultado de la suma de la escala lineal18.  Entre el puntaje obtenido sea más alto 

el paciente cuenta con una mejor calidad de vida. Varni y colaboradores realizaron en el 

años 2005 un estudio en 25000 niños y adolescentes sanos y enfermos en donde se encontró 

que la calidad de vida de los mismo obtenida a través del cuestionario PedsQLTM fue en 

promedio de 88 puntos. Ellos definieron que el punto de corte para los pacientes en riesgo 

de padecer una mala calidad de vida se encuentra por debajo de 1 desviación estándar de 

este puntaje, por lo que indican que los pacientes con calificaciones menores a 68.7 desde 

la perspectiva del pacientes y menores a 67.0 desde la del cuidador primario son los 

pacientes en riesgo de padecer una afección en la calidad de vida.  
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JUSTIFICACIÓN 
 
Contamos en nuestro departamento, con una cohorte de pacientes traqueostomizados, de 

aproximadamente 135 individuos, en distintos momentos de su protocolo de atención, de 

muy diversas edades y con situaciones de vida alteradas sin duda tanto por la presencia de 

las morbilidades que los han llevado a estar en una unidad de tercer nivel, a requerir una 

traqueostomía, y por supuesto por la presencia de ésta. Algunos de estos pacientes son 

atendidos durante largos periodos de tiempo en nuestro departamento. Hemos podido 

observar, los cambios progresivos que sufren en el tiempo, de la etapa de lactante, a pre-

escolar y en algunas ocasiones hasta la vida escolar y adolescente. Somos testigos de las 

alteraciones sociales y escolares que la presencia de la traqueostomía les produce, sin 

embargo, jamás hemos medido el impacto real en la calidad de vida en ellos. Inferimos que 

efectivamente, esta se ve alterada, pero desconocemos en que magnitud o incluso cuales 

esferas de la vida se ven mas impactadas, que porcentaje de pacientes pueden sobrellevar la 

presencia de la cánula siendo funcionales y cuantos presentan un problema importante que 

produzca ausentismo escolar severo impactando en su desarrollo posterior. Es probable que 

en algunos casos la presencia de la cánula pueda contribuir a cierto grado de ansiedad o 

depresión en estos pacientes. Si el porcentaje de pacientes con traqueostomía que tienen 

severamente afectada la calidad de vida es alto, probablemente las intervenciones por parte 

del equipo de salud mental, de manera mas expedita sean necesarias. Todas estas cuestiones 

son importantes y son preguntas que han surgido en nuestro entorno durante los años de 

experiencia con estos pacientes que pretendemos contestar aunque sea parcialmente, pero 

de manera mas objetiva, con el presente trabajo.  
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 

 
 
¿Cuál es el grado de afectación en la calidad de vida de los pacientes sometidos a 

traqueostomía en etapa pediátrica de 2 a 17 años en el departamento de 

Otorrinolaringología de la Unidad Médica de Alta Especialidad, Hospital de Pediatría 

“DR. SILVESTRE FRENK FREUND” Centro Médico Nacional Siglo XXI? 
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HIPÓTESIS 

 
 
Hipótesis primaria: 
 
El puntaje promedio de la calidad de vida de los pacientes en etapa pediátrica, de 2 a 17 

años, sometidos a traqueostomía, en el departamento de Otorrinolaringología de la Unidad 

Médica de Alta Especialidad, Hospital de Pediatría “DR. SILVESTRE FRENK FREUND” 

Centro Médico Nacional Siglo XXI, será de 65 puntos en el cuestionario PedsQL.  

 

 (No se conoce actualmente el nivel de calidad de vida en los pacientes pediátricos 

traqueostomizados por lo que el puntaje que se cree se obtendrá proviene de otros estudios 

en los que se ha evaluado la calidad de vida en pacientes con patologías crónicas9). 

 
Hipótesis secundarias: 
 

• Los pacientes pediátricos de 2 a 17 años con comorbilidades y presencia de 

traqueostomia presentan un puntaje menor a 65 puntos en el cuestionario PedsQL 

comparados con pacientes traqueostomizados sin comorbilidades.  

 

• Existen diferencias en el puntaje del PedsQL de calidad de vida de los pacientes 

pediátricos de 2 a 17 años con traqueostomía durante los primeros 2 meses posterior 

al evento quirúrgico comparado con los pacientes que al momento de la entrevista 

tienen más de 2 meses con traqueostomía.  

 

• No existe diferencia significativa en el puntaje obtenido en el cuestionario PedsQL 

de  calidad de vida de los pacientes pediátricos de 5 a 17 años cuando se realiza el 

cuestionario al paciente o al cuidador primario.   
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OBJETIVOS 

 
 
Objetivo principal:  
 
Medir el grado de afectación en la calidad de vida de los pacientes en etapa pediátrica de 2 

a 17 años sometidos a traqueostomía en el departamento de Otorrinolaringología de la 

Unidad Médica de Alta Especialidad, Hospital de Pediatría “DR. SILVESTRE FRENK 

FREUND” Centro Médico Nacional Siglo XXI. 

 
Objetivo secundario: 
 

• Comparar el grado de afección en la calidad de vida de los pacientes en etapa 

pediátrica de 2 a 17 años sometidos a traqueostomía de acuerdo a sus 

comorbilidades.  

 

• Comparar el grado de afección en la calidad de vida de los pacientes en etapa 

pediátrica de 2 a 17 años sometidos a traqueostomía de acuerdo al tiempo de 

permanencia de la traqueostomía al momento de la entrevista.  

 

• Comparar el grado de afección en la calidad de vida de los pacientes en etapa 

pediátrica de 5 a 17 años sometidos a traqueostomía de acuerdo al tipo de encuesta 

(directa o indirecta).  
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MATERIAL Y MÉTODOS 

 
 
Diseño:  
 
Por la maniobra: Observacional 

Por la recolección: Prolectivo 

Por el número de mediciones: Transversal 

Por el número de grupos: Descriptivo 

 

• Universo de trabajo. 

Pacientes portadores de traqueostomía por cualquiera de sus indicaciones, mayores de dos 

años, que hayan tenido la cánula por lo menos durante un meses. 

 

• Lugar de estudio. 

Departamento de Otorrinolaringología Pediátrica de la Unidad Médica de Alta 

Especialidad, Hospital de Pediatría “DR. SILVESTRE FRENK FREUND” Centro Médico 

Nacional Siglo XXI. 

 

• Tiempo del estudio: 

De Noviembre 2014  a Junio 2015 

 
Criterios de selección: 
 

Criterios de inclusión  

1. Paciente pediátrico traqueostomizado  

2. Entre 2 y 16 años 11 meses 

3. Portadores por más de 1 mes de la traqueostomía. 

4. Con cualquier comorbilidad 

 

Criterios de exclusión  

1. Paciente traqueostomizado con alguna de las siguientes patologías: 

a. Esquizofrenia 
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b. Retraso mental 

c. Trastorno bipolar 

d. Trastorno de depresión mayor y ansiedad generalizada 

 

Criterios de no inclusión  

1. Negativa por parte del paciente y/o familiar para participar en el estudio (se 

deberán llenar los consentimientos informados correspondientes) (anexo 2). 

 

Criterios de eliminación  

1. Llenado incompleto de cuestionarios.  

 
Tamaño de muestra: 

No se calculó el tamaño de muestra, se incluyeron todos los pacientes portadores de 

traqueostomia de entre 2 a 16 años 11 meses que cumplieran con los criterios de inclusión.  

 
Variables:  

- Calidad de vida 

- Comorbilidad 

- Tiempo de permanencia de traqueostomía 

- Tipo de cuestionario 

 

Variables demográficas 

- Edad 

- Género 
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Definición operacional y conceptual 
 
Variable Definición conceptual Definición 

operacional 
Escala de 
medición 

Unidad de medición 

Calidad de 
vida 
 

La percepción de un 
individuo de su situación de 
vida, puesto que en su 
contexto de su cultura y 
sistemas de valores, en 
relación a sus objetivos, 
expectativas, estándares y 
preocupaciones. 

Grado de afección de 
la calidad de vida 
obtenido en el  
cuestionario de 
calidad de vida 
PedsQL17. 

Cuantitativa 
discreta 
De intervalo  

Puntaje obtenido en la 
encuesta PedsQL(0 a 
100) (Anexo 5)  

Comorbilidad Afecciones que vienen a 
agregarse a la enfermedad 
primaria relacionada con la 
discapacidad pero no se 
relacionan con ella. 

Presencia de alguna 
enfermedad ajena a la 
tráquea.  

Cualitativa  
Nominal  
Dicotómica 

Presente 
Ausente 

Tiempo de 
permanencia 
de 
traqueostomía 

Lapso de tiempo 
transcurrido desde la 
realización de la 
traqueostomía hasta el 
instante en el que se realiza 
la encuesta.  

Meses cumplidos con 
la presencia de la 
traqueostomía. 

Cuantitativa 
discreta 
De razón  

Meses  

Tipo de 
cuestionario 

Instrumento de investigación 
que consiste en una serie de 
preguntas y otras 
indicaciones con el 
propósito de obtener 
información de los 
consultados.   

Variante de la 
encuesta PedsQL de 
acuerdo a la persona 
entrevistada.    

Cualitativa 
Nominal 
Dicotómica  

Encuesta Directa 
Encuesta Indirecta 
 

Edad Tiempo que ha vivido una 
persona, o lapso de tiempo 
transcurrido desde el 
nacimiento hasta el instante 
o periodo que se estima de 
existencia de la misma. 
 

Edad en años 
cumplidos al 
momento de realizar 
el cuestionario 
PedsQL.  

Cuantitativa 
discreta 
De razón 

Años cumplidos 

Género Condición orgánica que 
distingue a las personas, así 
como diferencia de conducta 
que distingue a los 
organismos individuales, 
según las funciones que 
realizan en los procesos de 
reproducción y se dividen en 
hombres y mujeres. 

La que se observe 
según las 
características 
fenotípicas del 
paciente 

Cualitativa 
Nominal 
Dicotómica 

Masculino 
Femenino 

 
Descripción general del estudio. 
 

1. Durante el periodo comprendido entre noviembre 2014 y junio 2015 se realizaron 

las encuestas a todos los pacientes traqueostomizados que cumplían con los criterios 

de inclusión durante su consulta programada al departamento de 

Otorrinolaringología. 
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2. Al terminar la consulta programada de cada paciente que cumpliera con los criterios 

de inclusión, el residente realizó la invitación para ingresar al estudio, explicando 

los beneficios y la metodología del estudio. 

3. La personas encargadas de realizar estas entrevistas, fueron los médico residentes de 

Otorrinolaringología, el cual explicó a los cuidadores primarios y a los pacientes la 

manera de contestar el cuestionario.  

4. De acuerdo al rango de edad se eligió el cuestionario, utilizando el cuestionario 

indirecto para el rango de edad comprendido entre 2 a 4 años y el cuestionario 

directo e indirecto para el resto de las edades.  

5. Los cuestionarios se completaron al terminar la consulta de cada paciente, el 

familiar y los pacientes mayores de 9 años realizaron el cuestionario de manera 

individual dentro del consultorio, los médicos residentes (aproximadamente dos por 

consulta) se encontraban presentes dentro solo para contestar dudas del 

cuestionario. En los pacientes de 5 a 8 años, el residente realizó la lectura del 

cuestionario a los pacientes y completó el cuestionario junto con él de acuerdo a la 

guía otorgada por PedsQLTM. 

6. Los padres y los paciente no intercambiaron o intervinieron en ningún momento con 

las posibles respuestas del cuestionario del cuestionario que no les competía. 

7. En caso de presentar algún episodio de estrés o ansiedad secundario a la realización 

del cuestionario, se contaba con la indicación de solicitar de manera urgente apoyo 

al servicio de Salud mental para su tratamiento, sin embargo no se presentó ningún 

evento adverso durante el tiempo del estudio.  

8. Los cuestionarios requisitados fueron entregados al alumno responsable de esta tesis 

quien vació los puntajes a la base de datos (anexo 4) y posteriormente realizó el 

análisis estadístico correspondiente en SPSS vs. 22. 

 

Análisis estadístico: 
 
Estadística descriptiva: se calcularon medidas de tendencia central y dispersión adecuada 

para cada tipo de variables. 

- Mediana y rango intercuartil (25 - 75%)  para una distribución anormal 

- Rango máximo-mínimo 
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Estadística analítica: se realizaron pruebas no paramétricas para una distribución anormal 

(Prueba Wilcoxon, u de Mann Whitney, rho de Spearman) 

 
 
Aspectos éticos: 

Este estudio se apega a las normas que dicta el reglamento de Ley General de Salud 

en materia de investigación para la salud. Acorde con éste reglamento pertenece al grupo de 

estudios con riesgo mínimo (Título segundo de los aspectos éticos de la investigación en 

seres humanos, capítulo único, artículo 17, apartado II)21.  

De acuerdo con la “Declaración de Helsinki” y sus posteriores modificiaciones para 

los trabajos en investigación biomédica en sujetos humanos, y al instructivo para la 

Operación de la Comisión de la Investigación Científica de los Comités de Investigación 

del Instituto Mexicano del Seguro Social quien lo ubica como un estudio tipo B, riesgo 

mínimo, en su apartado 17, capítulo II21.  

El estudio se catalogó como riesgo mínimo ya que se realizó un cuestionario para 

medir la calidad de vida de los pacientes, dicho cuestionario no afecta el tratamiento o 

evolución de la patología del paciente, sin embargo durante su aplicación los pacientes 

pudieron presentar un aumento en el nivel de angustía por lo que se incluyó una carta de 

consentimiento informado y una de asentimiento adecuada al tipo de estudio (anexo 2-3). 

Antes del inicio del estudio, el proyecto fue aprobado por el Comité Local de 

Investigación en Salud, con el número de registro: R-2014-3603-67.  
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RESULTADOS 

 
 

Características de la población 

De la cohorte de pacientes traqueostomizados con la que contamos en nuestro departamento 

(n=135), cincuenta pacientes actualmente se encuentran decanulados por lo que se 

excluyeron de este estudio, del resto de los pacientes (n=85), se incluyeron a 40 pacientes 

portadores de traqueostomía ya que el resto de los pacientes se perdieron durante el 

seguimiento (defunción, alta, etc.).  

 

De los 40 pacientes incluidos en el estudio (cuadro 2), el 53% de los pacientes 

corresponden al género femenino (n=21) y el 47% al género masculino (n=19). El rango de 

edad fue de 3 meses a 17 años 11 meses de edad con una mediana de 6 años 4 meses de 

edad (136 meses). 

 

El 70% de los pacientes presentaba alguna comorbilidad (n=28). El rango de tiempo de 

permanencia de la cánula de traqueostomía fue de 3 a 202 meses con una mediana de 28.5 

meses.  

 

Para facilitar el manejo de la información se dividió a los pacientes de acuerdo al tipo de 

encuesta realizada. En el cuadro 2 se aprecian las características de los pacientes de 

acuerdo a esta división. En los pacientes menores de 5 años el instrumento se contestó por 

el cuidador primario (n=18) y en los mayores de 5 años se aplicó tanto a los pacientes como 

al cuidador primario (n=22). Los cuidadores primarios fueron en su mayoría mujeres en 

ambos grupos (el 78% en el grupo de menores de 5 años y el 68% en el grupo de mayores 

de 5 años). 
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Cuadro 2. Características Generales de los pacientes 
 Total 

 
n=40 

Pacientes 
< 5 años 

n=18 

Pacientes 
> 5 años 

n=22 
Masculino 19 10 9 Sexo 
Femenino 21 8 13 
Mediana 76 38.5 127.5 Edad 

(meses) Rango 
Intercuartil 

39 – 155.25 32 - 50 86 – 178 

Mediana 28.5 26.5 55.5 Tiempo de 
permanencia de 
la cánula de 
traqueostomía 
(Meses) 

Rango intercuartil 
(25 – 75%) 

13.25 – 59.75 18 – 35 12 – 76 

Comorbilidad Presente 28 (70%) 10 (55.5%) 18 (81.8%) 
 

Enfermedades 
neuromusculares  

2  2 

Enfermedad por 
reflujo 
gastroesofágico 

4 2 2 

Infección de 
sistema nervioso 
central 

2 2  

Tumores del 
sistema nervioso 
central 

2  2 

Cardiopatías 
congénitas 

6 4 2 

Malformaciones 
craneofaciales 

4  4 

Accidente 
vascular cerebral 

2  2 

Cromosomopatías 2 1 1 
Displasia 
broncopulmonar 

1  1 

Tipo de 
comorbilidad 
 

Otros* 3 1 2 
Asistencia a la 
Escuela 

Asiste 17 (42.5%) 4 (22.2%) 13 (59.1%) 

Masculino 11 4 7 Sexo Cuidador 
primario 
 

Femenino 29 14 15 

*Status epiléptico, anemia hemolítica autoinmune, Lupus eritematoso sistémico. 
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Nos parece importante resaltar algunas características que se desprenden del análisis del 

cuadro 2. Por ejemplo, la mediana del tiempo de permanencia de la cánula de 

traqueostomía para los pacientes menores a 5 años fue de 2 años 4 meses mientras que para 

los pacientes mayores fue de 4 años 6 meses, con una diferencia estadísticamente 

significativa entre ambos grupos (U de Mann Whitney; p<0.001. Otro punto interesante es 

que en ambos grupos más del 50% (55.5% y 81.8%) de los pacientes presentaban algún 

tipo de comorbilidad, siendo las cardiopatías congénitas la comorbilidad más frecuente 

seguida por las malformaciones craneofaciales.   

 

Al momento de realizar el estudio el número de pacientes mayores de 5 años que no 

asistían a la escuela fue del 41.9%, mientras que en los pacientes menores de 5 años el 

ausentismo escolar se presentó en el 78.8% de los pacientes con una diferencia 

estadísticamente significativa entre ambos grupos (Wilcoxon; p=0.0001). 

 
Medición de la Calidad de vida, aplicación de PedsQLTM  4.0 Generic Core Scales. 
 
Se analizaron un total de 61 instrumentos de evaluación de la calidad de vida PedsQLTM  

4.0 Generic Core Scales, 18 evaluaron de manera indirecta (cuidador primario) la calidad 

de vida de los pacientes menores de 5 años y 22 encuestas se respondieron de manera 

simultánea por el cuidador primario y el paciente mayor de 5 años.  

 

La mediana de la calidad de vida obtenida a través de los cuidadores primarios fue de 75.69 

(rango 19 - 98.6) y la percibida por los pacientes fue de 65.76 (rango 27.2 – 95.8). Los 

grupos de edad que obtuvieron la mediana de calidad de vida más baja fueron el grupo de 5 

a 8 años de acuerdo al paciente y el grupo de 9 a 12 años de acuerdo al cuidador primario 

(cuadro 3), sin embargo no fue estadísticamente significativa la diferencia entre los grupos 

etáreos.  
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Cuadro 3. Resultado por grupo etáreo de PedsQLTM  4.0 Generic Core Scales  
Paciente Cuidador primario  

Total Mediana Total Mediana 
Total 22 65.76 

(27.2-95.8) 
40 75.69 

(19.0-98.6) 
2 a 4 años  No aplica 18 82.54 

(19.0-98.6) 
5 a 8 años 8 58.33 

(47.8-83.3) 
8 75.24 

(38.9-80.4) 
9 a 12 años 4 67.87 

(44.6-82.6) 
4 64.67 

(45.7-87.0) 
13 a 18 años 10 68.81 

(27.2-95.8) 
10 66.30 

(37.5-98.6) 
 

Al realizar la división por tipo de cuestionario (directo e indirecto), la muestra total se 

dividió en mayores y menores de 5 años ya que los pacientes menores de 5 años solo 

contaban con el cuestionario indirecto y los pacientes mayores de esta edad contaban con 

ambos cuestionarios. La mediana de la calidad de vida de los pacientes menores de 5 años 

fue de 82.5, con un rango de 19 a 98.6; mientras que la calidad de vida de los pacientes 

mayores de 5 años fue de 73.1 evaluado por el cuidador primario (rango 37.5 - 98.6) y de 

65.7 por el pacientes (rango 27.2 – 95.8),  (cuadro 4). No se encontraron diferencias 

significativas en la calidad de vida global entre estos grupos, sin embargo, la salud física 

fue la más afectada lo que provocó la disminución del porcentaje total de calidad de vida 

siendo en este parámetro particular en donde si se encontraron diferencias estadísticamente 

significativas, que se observan únicamente entre la percepción de la salud física del 

cuidador primario (más alta) comparada con la propia percepción de esta por el paciente 

(cuadro 4).  

Cuadro 4. Resultado global de PedsQLTM  4.0 Generic Core Scales  
PedsQL 

Cuidadores 
< 5 años 

PedsQL 
Cuidadores 

> 5 años 

PedsQL 
Pacientes 
> 5 años 

 

Mediana  
(mín – máx) 

Mediana  
(mín – máx) 

Mediana  
(mín – máx) 

 
 
p 

(Wilcoxon)* 
 

Calidad de 
vida 

82.5 
(19 – 98.6) 

73.1 
(37.5 - 98.6) 

65.7 
(27.2 – 95.8) 

0.43 

Salud Física 
 

45.3 
(0 – 62.5) 

43.7 
(3.1 – 59.4) 

34.3 
(0.0 – 53.1) 

0.01 

Salud 
Psicosocial  

78.7 
(23.3 - -97.5) 

69.1 
(27.5 – 100) 

70.8 
(21.7 – 100) 

0.77 

*Comparación cuidador/paciente 
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Al momento de analizar de manera individual cada dominio, encontramos nuevamente que 

el dominio físico es el que se encuentra significativamente afectado. El segundo dominio 

mas afectado fue el dominio escolar teniendo calificaciones cercanas a los 50 puntos en 

ambos grupos, sin embargo, no se encontraron diferencias estadísticamente significativas 

en este rubro, a diferencia del físico (cuadro 5).  

 
 

Cuadro 5. Resultados por dominio de PedsQLTM  4.0 Generic Core Scales 
PedsQL 

Cuidadores 
< 5 años 

PedsQL 
Cuidadores 

> 5 años 

PedsQL 
Pacientes 
> 5 años 

 
 

Dominio 
Mediana 

(mín – máx) 
Mediana 

(mín – máx) 
Mediana 

(mín – máx) 

 
 
p 

(Wilcoxon)* 
 

Físico 45.3 
(0 – 62.5) 

43.7 
(3.1 – 59.4) 

34.4 
(0.0 – 53.1) 

0.01 

Emocional 82.5 
(20 -  100) 

67.5 
(35 – 100) 

77.5 
(40 – 100) 

0.64 

Social 85 
(30 – 100) 

72.5 
(0 – 100) 

72.5 
(0 – 100) 

0.73 

Escolar 50 
(0 – 83.3) 

55 
(30 – 90) 

55 
(25 – 90) 

0.90 

*Comparación cuidador/paciente 
 
 
En casi todos los dominios la percepción de los cuidadores fue similar a la percibida por los 

pacientes (p>0.05), sin embargo el nivel de calidad de vida en el dominio físico se 

encuentra sobre-evaluado por los cuidadores primarios (p= 0.01). Aún cuando no es 

estadísticamente significativo, el dominio emocional es el único en el que el cuidador 

primario obtuvo una menor puntuación comparado con el obtenido por el paciente.  

 

Se realizó un análisis para evaluar si existe correlación entre el tiempo de permanencia de 

la cánula y el nivel de calidad de vida. Los resultados de este análisis se muestran en la 

gráfico 1, en donde podemos observar que no existe tal relación, al menos no de manera 

lineal (rho de Spearman; r=0.033 p=0.84). 
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Debido a la alta frecuencia de comorbilidades en nuestra población, se realizó un análisis 

encaminado a evaluar si la presencia de estas se relacionaba con la calidad de vida, 

encontrando una asociación estadísticamente significativa (u de Mann Whitney; p=0.03) 

entre la calificación del cuidador primario y la presencia de comorbilidades (gráfico 2). Sin 

embargo, no se encontró asociación en la calificación obtenida desde la percepción del 

propio paciente con la presencia de comorbilidades (gráfico 3). Al analizar individualmente 

cada dominio, se encontró que la diferencia se encuentra concretamente en el dominio 

social (u de Mann Whitney; p=0.052).  
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! $#!

DISCUSIÓN 
 
El objetivo principal del estudio fue describir la calidad de vida de los pacientes pediátricos 

portadores de traqueostomía. Al considerar un total de 40 pacientes, se encontró que la 

mediana para la calidad de vida reportada por el cuidador primario fue de 75.69 (rango 19 - 

98.6) y la percibida por los pacientes fue de 65.76 (rango 27.2 – 95.8) sin diferencia 

estadísticamente significativa entre ambas. En el año 2005 Varni y cols. validaron en un 

estudio de 25000 pacientes pediátricos sanos y con enfermedades crónicas el punto de corte 

para riesgo, desde la perspectiva de calidad de vida, concluyendo dicho punto de corte se 

encuentra  en < 69.7 para el paciente y < 67.0 para el cuidador primario (1 desviación 

estándar por debajo de la media poblacional), por lo tanto, podemos afirmar que los 

pacientes portadores de traqueostomía son un grupo de riesgo para una afección en el nivel 

de calidad de vida20. Aún cuando la mediana de la calificación de calidad de vida, percibida 

por el cuidador primario se encuentra por arriba de 69.7, el rango encontrado fue muy 

amplio, por un lado, pacientes con una calificación total de 19.0 y en el otro extremo de 

98.6. En total tuvimos 14 pacientes (35.0%) con menos de 67.0 desde la perspectiva del 

cuidador primario y 15 pacientes (68.1%) desde la perspectiva del paciente (<69.7). Esto 

probablemente se debe a la heterogeneidad de la población, tanto en edad, en 

comorbilidades, desarrollo cognitivo, etc. y por supuesto, habla del grado de adaptación de 

los mismos a sus padecimientos y a la traqueostomía.  

 

No existen estudios similares con los que comparar el nivel de calidad de vida en pacientes 

pediátricos con traqueostomía, sin embargo, si comparamos con otro tipo de patología 

crónica observamos que en la mayoría de estas la calidad de vida ronda alrededor de los 70 

puntos20-22, con las mismas escalas de medición  (un poco mas alta de lo obtenido por 

nuestros pacientes). En nuestro caso, puede estarse traslapando la alteración en la calidad 

de vida por ser portadores de una cánula y todo lo que ello implica con la percepción de ser 

también portador de una patología crónica.  

 

Para contrastar lo anterior debemos señalar los pacientes que no presentan comorbilidades 

obtuvieron una mediana de la percepción de la calidad de vida de 81.84 desde el punto de 
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vista del cuidador primario y mas baja desde el punto de vista del paciente (63.88) (u de 

Mann Whitney, p=0.03). Podríamos inferir entonces que la traqueostomía como alteración 

única no afecta significativamente el nivel de calidad de vida desde el punto de vista de los 

cuidadores primarios, pero si desde el punto de vista de los propios pacientes. Sin embargo, 

es necesario recordar que el tamaño de muestra en el grupo de pacientes mayores de 5 

(encuesta directa) sin comorbilidades es muy pequeño, aunque teóricamente la prueba 

estadística elegida es especifica para contrastar grupos con tamaño de muestra desigual, es 

difícil establecer conclusiones definitivas al respecto aunque evidentemente la acción 

sinérgica de la traqueostomía y las comorbilidades impacta el resultado del estudio.  

 

Si nos detenemos a analizar de manera independiente cada dominio, nos percatamos que el 

dominio físico es aquel que se encuentra más afectado, con una mediana de 34.3 desde la 

percepción del paciente y de 43.1 desde el cuidador primario, mientras que el emocional 

fue el menos afectado con un puntaje de 77.5 (rango 40-100), (cuidador primario 75.0 (20-

100)). Estos hallazgos se correlacionan con los encontrados en la literatura en pacientes con 

enfermedades crónicas donde también se reporta una mayor afección en el dominio físico 

comparado con los otros dominios22.  

 

De igual forma a lo encontrado en otros estudios, el puntaje obtenido a través del cuidador 

primario y el paciente son similares, excepto otra vez, en el dominio físico, situación 

corroborada por Varni y múltiples estudios mas de calidad de vida 20,22.  

 

De los hallazgos mas relevantes de nuestro estudio destaca la ausencia de relación entre la 

calidad de vida y el tiempo de permanencia de la cánula, lo que contrasta con lo reportado 

por Kaya en el 2006 sobre calidad de vida de pacientes adultos con traquestomía. En dicho 

reporte se observa que, los pacientes pasan por un periodo de adaptación de tal forma que 

existe una relación directamente proporcional entre el tiempo en que permanecían con la 

traqueostomía y la mejoría en la calidad de vida11.  

 

También cabe recalcar, que el ausentismo escolar en nuestros pacientes es muy alto (58%), 

sobre todo ausentismo a nivel de educación preescolar. Debemos señalar que diversos 
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aspectos del desarrollo normal de un niño se ven impactados por las patologías crónicas, 

concretamente de los 18 meses a los 3 años, la adquisición del sentido de confianza que 

permite alcanzar el sentido de autonomía y autocontrol es uno de los aspectos más 

importantes en este grupo de edad de acuerdo por Erikson; este autor señala que 

posteriormente, ya en etapa preescolar, el entorno social promueve la adquisición del 

sentido de iniciativa básica para emprender, planificar y acometer tareas. Por otra parte, se 

sabe que las experiencias dentro de la escuela y con el grupo de compañeros, ya en estas 

edades, ejercen importantes influencias en el desarrollo, siendo la experiencia escolar la que 

influye en el desarrollo del niño al menos a través de tres área fundamentales: 1. La 

adquisición de hábitos específicos, académicos y vocacionales, que son necesarios para el 

subsecuente aprendizaje y ocupación a lo largo del resto de la vida; 2. Experimentación de 

éxitos y fallos, desarrollo de experiencias y autoconceptos relacionados con el trabajo; 3. 

Funcionamiento de la escuela como ámbito social extremadamente importante ya que es a 

través de ella que el niño experimenta interacciones sociales con adultos y otros niños fuera 

de la familia23. Independientemente de estos aspecto, es impactante que tengamos pacientes 

adolescentes, en este grupo de estudio, que no sepan leer ni escribir por no haber recibido 

ningún tipo de educación.  

 

Los resultados de nuestro estudio aportan información nueva a la literatura, ya que es el 

primer estudio a nivel nacional e internacional que evalúa la calidad de vida en los 

pacientes pediátricos portadores de una cánula de traqueostomía. 

 

Sin embargo también presenta como todos los estudios, limitaciones, entre las cuales 

encontramos la utilización de un instrumento genérico, la muestra de población de estudio y 

la realización de solo un cuestionario de calidad de vida por paciente. La decisión de 

utilizar el PedsQLTM como instrumento se tomo ya que no existe ningún instrumento en el 

idioma español que mida la calidad de vida específicamente para los pacientes portadores 

de traqueostomía; sin embargo, el utilizar un instrumento genérico y no uno específico para 

la patología nos amplia el panorama de la calidad de vida del paciente ya que no solo 

abarca temas relacionados con la traqueostomía, sino con la calidad de vida global, así que 

tiene aspectos positivos y negativos. Es muy importante recalcar que el número de 
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pacientes que se incluyeron en nuestro estudio fue por conveniencia y tendremos que 

esperar los resultados de aplicar esta encuesta en una n mayor  para poder establecer 

conclusiones mas válidas. Es posible que si realizáramos un estudio longitudinal, donde se 

aplicaran en múltiples ocasiones el cuestionario a los pacientes (por ejemplo, decanulados y 

no decanulados, etc.) pudiéramos obtener mayor información sobre la adaptación de los 

pacientes a la traqueostomía, sin embargo este estudio podría catalogarse como un punto de 

partida para este tipo de seguimiento.  

 

Por otra parte, como consecuencia directa del estudio, tendremos que analizar con 

conciencia, los protocolos de decanulación implementados por nosotros mismos en nuestro 

departamento, a fin de evaluar si los tiempos pueden acortarse, ya que en ocasiones son 

demasiado prolongados, con la finalidad de reintegrar a los pacientes a una vida lo mas 

cercano a lo normal. Es indudable que en vista de la calificación obtenida estos pacientes 

constituyen un grupo de riesgo por lo que deben ser evaluados por el departamento de salud 

mental. La aplicación de este instrumento es un escrutinio para analizar y detectar 

oportunidades de acciones mas contundentes y trabajar con los padres para procurar 

disminuir la ansiedad con respecto a la presencia de la traqueostomía con la finalidad de 

mejorar estos aspectos.  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



! $'!

CONCLUSIONES 

 
  

1. En general, la calidad de vida de los pacientes pediátricos con traqueostomía esta 

disminuida desde el punto de vista de los pacientes y en menor grado desde el punto 

de vista del cuidador primario. 

2. El dominio que mayormente se encuentra afectado es el dominio físico.  

3. Los resultados obtenidos por el cuidador primario y por el paciente son similares 

por lo que el cuestionario puede ser respondido por ambas partes, excepto en el 

dominio físico donde el cuidador primario esta sobrevaluando la capacidad del 

paciente para desempeñarse en este rubro. 

4. El tiempo de permanencia de la cánula parece no modificar la calidad de vida de los 

pacientes portadores de traqueostomía.  

5. La presencia de comorbilidades parece afectar la calidad de vida de los pacientes 

portadores de traqueostomía. 

6. Se recomienda la evaluación de la calidad de vida en todos los pacientes portadores 

de traqueostomía.  

7. Los pacientes portadores de traqueostomía tienen alta frecuencia de ausentismo 

escolar. 

8. Es necesario realizar estudios más grandes y longitudinales para conocer mejor el 

nivel de calidad de vida de los pacientes y brindar el tratamiento así como el  apoyo 

necesario para su mejoría.  
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ANEXOS 

 
Anexo 1 
 

• Manual del Cuestionario PedsQL 
 

• Versión 1 (2-4 años) 
o  Para Padre 

 
• Versión 2 (5-7 años) 

o Para Niño 
o Para Padre 

 
• Versión 3 (8-12 años)  

o Para Niño 
o Para Padre 

 
• Versión 4 (13-18 años)  

o Para Niño 
o Para Padre 
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Anexo 2 
Carta de Consentimiento Informado 

 
“MEDICIÓN DE LA CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES 
TRAQUEOSTOMIZADOS EN UNA UNIDAD HOSPITALARIA DE TERCER NIVEL.”  
 
México, Distrito Federal; a_______de___________________del 2015 
 
Paciente____________________________________No. de afiliación ___________________________ 
 

Por medio de la presente, autorizo que mi hijo/a participe en el proyecto de investigación arriba mencionado, 
el cual está registrado ante el Comité Nacional de Investigación con el número R-2014-3603-67. Su objetivo 
es investigar el grado de calidad de vida en los pacientes portadores de traqueostomía. 

El medir el nivel de calidad de vida en nuestros pacientes nos permitirá conocer el grado de afección al que se 
encuentran sometidos durante el tiempo que porten la traqueostomía, lo que nos ayudará a identificar a los 
pacientes que no presentan un adecuado nivel de adaptación y una afección importante de su calidad de vida. 

El estudio consiste en realizar una encuesta que consta de 23 preguntas de incisos que miden el nivel de 
calidad de vida psicosocial y físico del paciente traqueostomizado. Esta encuesta deberá responderse por el 
paciente y por el familiar que se encuentre a cargo del mismo. No existe algún riesgo adicional por el estudio 
y el beneficio del mismo será el conocer el nivel de calidad de vida de su familiar que se encuentra con 
traqueostomía. Las encuestas y los resultados obtenidos permanecerán resguardados por el investigador y solo 
se utilizarán para este proyecto.   

El investigador principal Dra. María Soledad Torres Arce se ha comprometido a responder cualquier pregunta 
y aclarar cualquier duda que se le plantee sobre las encuestas que se llevarán a cabo y los beneficios derivados 
de la participación en éste estudio. Si no deseo que se realice la encuesta de calidad de vida a mi hijo, el 
tratamiento que se le ha estado proporcionando en el Instituto no se verá afectado ni modificado por mi 
decisión. Finalmente, entiendo que conservo el derecho de retirar a mi hijo (a) del estudio en el momento que 
considere conveniente. El investigador principal me ha dado la seguridad de conservar en absoluta 
confidencialidad, tanto la identidad de mi hijo (a) en las presentaciones o publicaciones de éste estudio, como 
los datos relacionados con su privacidad. 
 
Datos del investigador: 
Dra. María Soledad Torres Arce 
Servicio de Otorrinolaringología Pediátrica 
UMAE Hospital de Pediatría Centro Médico Nacional Siglo XXI. 
Telefono: 044 5535334117 
Correo electrónico: s.torresarce@gmail.com 
 

 

 

 

Nombre y firma del representante 

legal del paciente  

 

 

 

 

Nombre y firma del testigo  

 

 

 

 

Nombre y firma del investigador principal  

 

 

 

 

Nombre y firma del testigo 
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Anexo 3 
Carta de Asentimiento Informado Niños 

 
“MEDICIÓN DE LA CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES 
TRAQUEOSTOMIZADOS EN UNA UNIDAD HOSPITALARIA DE 
TERCER NIVEL.”  
 
México, Distrito Federal; a________de______________________del 2015 
 
Paciente__________________________________No. de afiliación ______________________________________ 
 

HOLA!!!!!! Quisieramos invitarte a participar en una encuesta para saber como te 
sientes en este momento con respecto a la traqueostomía con la que cuentas.  

La encuesta cuenta con 23 preguntas relacionadas a tu salud física y psicosocial. 
El resultado de la encuesta nos permitirá saber el grado de calidad de vida que 
presentas y compararlo con otros niños que se encuentran en tu misma situación.   

No vamos a realizar ningún procedimiento que te produzca dolor, solo deberás 
contestar unas preguntas. Le podrás preguntar a la Dra. María Soledad Torres Arce 
si tienes alguna duda. Puedes decidir si quieres o no contestar el cuestionario y 
eso no afectará en ningún sentido el tratamiento que te hemos estado realizando.  
Todos los cuestionarios y sus respuestas estarán protegidas y ningún dato será 
utilizado con otro fin diferente a este estudio.  
 

Datos del investigador: 
Dra. María Soledad Torres Arce 

Servicio de Otorrinolaringología Pediátrica 
UMAE Hospital de Pediatría Centro Médico Nacional Siglo XXI. 

Telefono: 044 5535334117 
Correo electrónico: s.torresarce@gmail.com 

 
 

 

 

 

Nombre del paciente 

 

 

 

 

Nombre y firma del testigo  

 

 

 

 

Nombre y firma del investigador principal  

 

 

 

 

Nombre y firma del testigo 
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Anexo 4: 
Hoja de recolección de datos 

 
Datos generales:  
 
Fecha: 
 

Ficha identificación: 

Nombre: 
  

Afiliación:  
 

Edad:  
 

Años Meses 

Comorbilidades:  
 

Si      No 

1 
 

5 

2 
 

6 

3 
 

7 

Tipo de 
comorbilidad 

4 
 

8 

Fecha de realización 
de traqueostomía: 

 

Tiempo de 
permanencia de 
cánula: 

Años Meses 

2 – 4 años  8 – 12 años  Tipo de PedsQL 
5 – 7 años  12 – 18 años  

 
Resultados: 
       

Respuesta 
 

Puntaje Respuesta Puntaje Pregunta 

Directo Indirecto Directo Indirecto 

Pregunta 

Directo Indirecto Directo Indirecto 
1     13     
2     14     
3     15     
4     16     
5     17     
6     18     
7     19     
8     20     
9     21     
10     22     
11     23     
12     Total 

 

  

!
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Anexo 5: 
Hoja de evaluación PedsQLTM. 

 
Para poder calificar el cuestionario PedsQLTM.  se deberá convertir los resultados de la 

escala Linkert en una escala del 0 al 100.  

 
Paso 1: 
 Las preguntas son calificadas de forma inversa y transformadas a la escala lineal de 

la siguiente manera: 

 
Item Calificación inversa Escala Lineal 

Nunca 0 100 
Casi nunca 1 75 
Algunas veces 2 50 
Con frecuencia 3 25 
Casi siempre 4 0 
 
Paso 2:  
 Para calcular el puntaje se agruparán las respuestas en subgrupos: 

o Salud Psicosocial 
o Salud Física 
o Total 

 
 Se sumarán los puntajes obtenidos en los apartados correspondientes y se obtendrá 

la calificación (Escala lineal: 0-100) que expresa el nivel de calida de vida relacionada a la 

salud.  

 
 No existe un puntaje que delimite la calidad de vida relacionada a la salud, entre 

mayor sea el puntaje, la calidad de vida es mejor; sin embargo, no hay un punto de corte 

que especifique entre una buena o mala calidad de vida.  

 
 Al momento de obtener los resultados se analizará si la calidad de vida de los 
pacientes con traqueostomía se encuentra más afectada: 

- Entre menor sea el tiempo de portador de traqueostomía 
- Entre más comorbilidades presente.  

 

 También se valorará si existe diferencia entre la puntuación obtenida de la calidad 

de vida directamente en el paciente traqueostomizado comparado con la obtenida a través 

del cuidador primario.  
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