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INTRODUCCION.

La osteogénesis imperfecta (Ol) es un grupo heterogéneo de enfermedades
hereditarias, en las que existe un trastorno en la formacion del colageno tipo |, un
componente estructural de la matriz extracelular del tejido conectivo, cuya funcién es
proporcionar soporte y resistencia a la traccion a los tejidos, especialmente en el
hueso, piel y tendones, pero también en ligamentos, fascias, cérnea, esclera, dentina
y vasos sanguineos. Las consecuencias de la alteracién de este colageno a nivel del
hueso son la disminucion de la matriz ésea, con alteracion de la estructura 6sea y
osteopenia, de forma que la resorcion dsea predomina sobre la formacion de hueso
nuevo. Esto supone la presencia de la fragilidad o&sea, fracturas frecuentes,

deformidades 6seas y talla baja.

El procolageno tipo | es sintetizado en el reticulo endoplasmico en forma de
molécula precursora tras el ensamblaje de dos cadenas peptidicas de pro-colageno
a1 (codificada por COL1A1, brazo largo del cromosoma 17) y otra de pro-colageno
a2 (codificada por COL1A2, brazo largo del cromosoma 7), en una triple hélice, en
este proceso intervienen chaperonas moleculares y enzimas del reticulo
endoplasmico, las cuales proporcionan las modificaciones postraduccionales
necesarias para el correcto plegamiento de los trimeros de colageno y su posterior
“crosslinking” en la matriz extracelular. Una vez formada la triple hélice, las moléculas
de procolageno | son exportadas al espacio extracelular via aparato de Golgi y

transformadas en moléculas de colageno | funcionalmente competentes



En la Ol existen anomalias en la estructura o cantidad de colageno, asi como
modificaciones postranscripcionales bien del plegamiento, del transporte intracelular

o de su incorporacion en la matriz 6sea.

La Ol tiene una incidencia de 1:15,000 a 1:40,000, afecta por igual ambos
sexos, razas y grupos étnicos, el 90% de los casos se deben a mutaciones
autosémicas dominantes, mientras que el restante 10% se deben a mutaciones

autosomicas recesivas o de causa desconocida.

La clasificacion de la Ol mas utilizada es la de Sillence, se describié en 1979,
la cual divide el padecimiento en 4 tipos:
Tipo |: La forma mas leve, buena expectativa de vida, escleras azules,
herencia autosomica dominante.
IA: Sin dentinogénesis imperfecta.
IB: Con dentinogénesis imperfecta.
Tipo Il: Letal.
Tipo Illl: Forma severa, escleras normales, herencia autosémica dominante o
recesiva.
Tipo IV: Intermedia, herencia autosémica dominante.
IVA: Sin dentinogénesis imperfecta.

IVB: Con dentinogénesis imperfecta.



Esta clasificacién fue modificada por Glorieux, describiendo el tipo V y tipo VI
en el ano 2000 y 2002 respectivamente, posteriormente Ward describio el tipo VIl en
el afo 2002:

Tipo V: Presencia de callo hipertréfico posterior a una fractura, calcificacion de
la membrana interésea del antebrazo, bandas metafisarias hiperdensas, herencia
autosdmica dominante y no presentan dentinogénesis imperfecta ni escleras azules.

Tipo VI. Fracturas frecuentes, deformidad de huesos largos, compresion
vertebral, escleras normales y ausencia de dentinogénesis imperfecta.

Tipo VII: Presencia de coxa vara, acortamiento rizomélico de las

extremidades, herencia autosdmica recesiva.

Los principios del tratamiento de la Ol se han enfocado en dos objetivos: el
tratamiento médico y el tratamiento quirdrgico. El tratamiento quirdrgico esta
enfocado principalmente a estabilizar las fracturas recurrentes, prevenir mayores
deformidades y en casos de ya existir, realizar osteotomias de huesos largos y
colocacion de clavos centromedulares para lograr una mayor independencia y menor
discapacidad durante el crecimiento. En cuanto al tratamiento médico, desde la
década de los 90's se ha estudiado el uso de bifosfonatos en el tratamiento
sintomatico de ésta enfermedad, demostrando decremento en la frecuencia de
fracturas asi como mejoria en la densidad ésea vertebral. Los bifosfonatos son
derivados de pirofosfatos que actuan como drogas antirresortivas que se unen al
osteoclasto y promueven su apoptosis, disminuyendo la resorcion y remodelaciéon
0sea. Ambos tratamiento van encaminados a mejorar la calidad de vida de estos

pacientes.



ANTECEDENTES.

Desde la década de1990 se han usado los bifosfonatos como tratamiento
médico de multiples enfermedades tanto reumatolégicas, enddécrinas o
gastrointestinales, sin embargo durante la infancia la enfermedad en donde mas se

tiene informacién sobre el uso de este tipo de medicamentos es la Ol.

El uso de bifosfonatos se extendié posterior a un estudio observacional
publicado en 1998 por Glorieux, en donde se aplica pamidronato a 30 pacientes
pediatricos con diagnodstico de Ol severa, un seguimiento de 1.3 a 5 afos,
obteniendo como resultado una mejoria en la densidad mineral ésea, aumento en el
tamano de los cuerpos vertebrales, disminuciéon en niveles de fosfatasa alcalina

sérica y disminucién en el numero de fracturas.

Posterior a dicho estudio existen multiples estudios que demuestran a mejoria
en cuanto a la densidad mineral 6sea, disminucion del dolor y disminucion del
numero de fracturas posteriores al tratamiento.

No obstante, los resultados alentadores en relacion a la disminucién del
numero de fracturas y la mejoria en la densidad mineral ésea, ya mencionados, son
escasos los estudios en relacion a la mejoria en la calidad de vida de esta poblacion

de pacientes posterior al uso de bifosfonatos.
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En 2005 se realizé un estudio en Dallas, Texas, prospectivo, doble ciego, en
donde se comparan alendronato vs placebo en un total de 17 nifos, con un
seguimiento a 2 afos, al primer grupo durante el primer afo se administro
alendronato y durante el segundo placebo y viceversa con el segundo grupo. Como
resultado se obtuvo un aumento significativo en la densidad mineral &sea,
autocuidado y bienestar, mientras que no existié diferencia significativa en referencia

al dolor.

El PedsQL es un sistema modular de medicién de la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) para una amplia franja de edad, desde nifios de 2
afios hasta adolescentes de 18. Consta de un mdodulo general, distribuido en cuatro
escalas: a) Funcionamiento fisico; b) Funcionamiento emocional; ¢) Funcionamiento
social, y d) Funcionamiento escolar. Este sistema ha sido validado para realizarse en

la poblacion de habla hispana en su versidon en espafol 4.0.

En 2013 se reporté un estudio de calidad de vida en ninos con Ol en Argentina
en donde se compara la calidad de vida de pacientes con Ol tipo | vs un grupo
conformado por pacientes con Ol tipo IlI-IV, en un total de 65 padres y 42 nifos,
evaluados con el cuestionario PedsQL, encontrandose una diferencia significativa en
la percepcion del dominio fisico de los nifios del primer grupo sobre el segundo y una
mejor percepcion de los padres de nifios del primer grupo en cuanto al area social,

en las areas restantes (escolar y emocional) no se encontré diferencia significativa.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

La literatura con la que se cuenta tanto nacional como internacional es escasa
en relacién a la modificacion de la calidad de vida de los pacientes con Ol tratados
con bifosfonatos. Por tal motivo es necesario el valorar los cambios que se pudieran
encontrar en una poblacién de pacientes pediatricos con Ol previa y posterior a la

aplicaciéon de bifosfonatos.

JUSTIFICACION.

La Ol es una enfermedad rara en la poblaciéon general, la informacion con la que
se cuenta es escasa en relacion a los diferentes tratamientos descritos hasta ahora.
La historia natural de la enfermedad es hacia multiples fracturas, deformidad de
huesos largos, dolor intermitente y frecuentemente incapacitante, lo que lleva a una
pobre calidad de vida. Por tal motivo se debe determinar si la calidad de vida en las
areas social, fisica, emocional y escolar en realidad presenta mejoria respecto a su

situacion previa al uso de bifosfonatos.

PREGUNTA DE INVESTIGACION.

¢ Los pacientes con diagndstico de Ol presentan una mejor calidad de vida

tras el tratamiento con bifosfonato?
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HIPOTESIS DE TRABAJO.

La calidad de vida de pacientes con diagnostico de Ol mejora tras el

tratamiento médico con bifosfonatos

OBJETIVOS.

Obijetivo general.

Determinar las modificaciones que pueden presentarse en relaciona a la

calidad de vida de los pacientes con Ol posterior a 18 meses de inicio de tratamiento

médicos con bifosfonatos y sin tratamiento quirurgico previo.

Obijetivos especificos.

1.

Describir las condiciones de la calidad de vida de los pacientes con Ol previa
a la aplicacion de bifosfonatos mediante la aplicacion del PedsQL

Comparar los datos obtenidos entre pacientes y padres a través del PedsQL
Comparar los resultados obtenidos 18 meses posteriores al inicio del
tratamiento con bifosfonatos

Cuantificar el numero de fracturas previas y posterior a la aplicacion de
bifosfonatos

Correlacionar la disminucién del numero de fracturas con la percepcion de la
mejoria en la calidad de vida de los pacientes con Ol posterior a aplicacién de

bifosfonatos
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Obijetivos secundarios.

Evaluar si existen modificaciones en relacién a la capacidad para realizar
actividades fisicas.

Analizar si existen modificaciones en relacion a la asistencia o inasistencia a
actividades escolares.

Examinar cambios referentes a su estado emocional.

Comparar el desempeno social logrado posterior al tratamiento médico

METODOLOGIA.

Diseino del Estudio.

Se trata de un estudio Longitudinal, prospectivo, de intervencion deliberada,

ensayo clinico autocontrolado.

Universo

Son candidatos a este protocolo los pacientes con diagnéstico de Ol, sin

tratamiento médico previo con bifosfonatos, ni quirdrgico, que acudan a la Fundacion

Angelitos de Cristal y que cumplan con los criterios de inclusién.
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Criterios de inclusion.

» Pacientes de cualquier sexo.
« Pacientes con diagnéstico de Ol.
+ Pacientes de 0 a 18 aifos de edad.

« Pacientes sin tratamiento médico previo con bifosfonatos.

« Pacientes que acepten ingresar al estudio bajo consentimiento informado.

« Pacientes que firmen consentimiento informado.

Criterios de exclusion.

» Pacientes que presenten otra enfermedad que condicione fragilidad 6sea.

» Pacientes con trastornos del metabolismo 6seo.

Criterios de eliminacion.

» Pacientes que no asistan a citas programadas.

» Pacientes que presenten reacciones adversas al medicamento.

* Renuncia voluntaria al protocolo.

Muestra.

Por conveniencia.
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Muestreo.

El muestreo se realizdé en la consulta externa de la Fundacion Angelitos de

Cristal con el apoyo del personal médico y de trabajo social.

Instrumento de Recoleccion.

Se elabord una hoja de recoleccidon de datos por paciente que contenia las
variables a vigilar. Dicha hoja se llen6 con los datos obtenidos durante el
internamiento para aplicacidon del medicamento, asi como en las consultas de
seguimiento (anexo 1).

Se utilizé la encuesta de calidad de vida PedsQL 4.0 en su version en espafiol

(anexo 2)

VARIABLES.

Variables independientes.

e Bifosfonato:
o Acido Zolendrénico
o 0.05 mg/kg de peso en infusiéon

o Periodicidad: 6 meses

Variables intervinientes.

16



e Edad

e Sexo

¢ Numero de fracturas previas al tratamiento

Variables dependientes.

e PedsQL:

o Version 4.0 Espafiol

Operacionalizacion de las variables.

VARIABLE TIPO MEDICION OPERACIONALIZACION
2A4-1, 5A7-2, 8A12-3,
Encuesta 1,2,3,4 13A18-4
Sexo Cualitativa Nominal | Masculino - Femenino |1 — Masculino, 2 — Femenino
Edad C‘B?”“tat"’a Afios Cumplidos 234591213
iscreta
g.‘emp,o de Afios de diagndstico 23491213
iagnostico

Sitios de fractura

1,2,3,4,5

1-Humero, 2-Antebrazo, 3-
Fémur, 4-Pierna, 5-Otros
(craneo, costillas)

Numero de dosis

Numero de dosis ) 2,4
aplicadas
Aplicacion 0,1 0-No, 1-Si
suspendida
Efectos adversos 0,1 0-Ninguno, 1-Fiebre
Frac.turas previo a 0.1 0-No, 1-Si
bifosfonatos
Fracturas
posterior a 0,1 0-No, 1-Si
bifosfonatos
Numero de 0,1 0,1
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fracturas

Resultado Medicion de bienestar

encuestas 0-100 en %

ANALISIS ESTADISTICO.

Las formas de distribucion de las variables numéricas se contrastaron con el

estadistico de Kolmogorv-Smirnov.

La comparacién de medias de los resultados de la encuesta antes vs después
de los bifosfonatos se efectu6 con t de Student para muestras relacionadas y la

correlaciones bivariadas con el estadistico r de Pearson.

El error alfa se fij6 a 0.05. El analisis se realizdé con el paquete SPSS ver 17.0

para Windows con licencia de uso para el INR

RESULTADOS.

De los nueve pacientes se registraron 5 masculinos y 4 femeninos; con una

edad promedio de 6.78 con una desviacion estandar de 4.05 (rango 2-13) afios.

Los tiempos de diagndstico tuvieron una media de 6.3 +/- 4.4 (rango 2-13)

anos.
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El promedio de fracturas previas era de 8.4 +/- 5.8 (rango 2-20). Sélo un caso
hubo fractura de fémur aislada, en cuatro casos se presentaron fracturas en dos
sitios diferentes (uno humero/fémur; 2 fémur/pierna y uno pierna/costillas), en dos
casos en 3 sitios (uno humero/antebrazo/fémur; uno humero/fémur/pierna) y en dos
casos mas hasta en 5 sitios diferentes. En los 9 casos la fractura de fémur estuvo

presente sola o combinada con otros sitios.

Las dosis aplicadas de bifosfonatos fueron 3 minima y 4 maximo. Por otra
parte, cuatro casos presentaron efectos adversos a los bifosfonatos, los cuales
duraron de 1 a 3 dias. Sd6lo uno de los 9 casos presentd una fractura (en fémur)

posterior de la aplicacion de bifosfonatos.

En relacion a la encuesta de calidad de vida efectuada a los padres, se
observaron cambios significativos en las dimensiones del estado fisico de 42.3 a 56.9
puntos (p = 0.026), se observaron cambios significativos en las dimensiones de
actividades sociales de 34.4 a 51.6 puntos (p = 0.008), se observaron cambios
significativos en las dimensiones del centro en donde se desarrollan (escolar) de 42.7
a 60.7 puntos (p = 0.015), el estado emocional que inicid6 con una media de 69.4

puntos y finalizdé con 82.2 puntos (p=0.012).

En la encuesta realizada en los nifios (n = 5) se observd un incremento en la
dimension de salud fisica de 42.4 puntos a 57.4 puntos (p=0.049) y en la dimension
del estado emocional de 58 puntos a 77 puntos (p=0.027). En el resto de la encuesta

no hubo cambios significativos (tabla 1).
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Tabla 1. Resultados Antes vs. Después de la aplicacion de bifosfonatos.

Estadisticos de muestras relacionadas

Media N Desviacién tip. |P

Par1 | PADSALFISPRE 42.3606 9 20.2594 0.026
PADSALFISPOST 56.9444 9 18.5390

Par2 |PADEDOEMOPRE 69.4444 9 9.50146 0.012
PADEDOEMOPOST | 82.2222 9 15.02313

Par3 |PADACTSOCPRE 34.4444 9 22.36068 0.008
PADACTSOCPOST | 51.6667 9 17.63834

Par4 |PADCENDESPRE 42.7756 9 16.1591 0.015
PADCENDESPOST | 60.7389 9 20.0891

Par5 |NINSALFISPRE 42.4990 5 26.75637 0.049
NINSALFISPOST 57.4840 5 23.47631

Par6 |NINEDOEMOPRE 58.0000 5 19.87461 0.027
NINEDOEMOPOST | 77.0000 5 24.64752

Par7 |[NINACTSOCPRE 58.0000 5 18.23458 0.13
NINACTSOCPOST 71.0000 5 22.19234

Par8 |NINCENDESPRE 69.0000 5 23.02173 0.23
NINCENDESPOST 75.0000 5 25.98076

La edad se encontré correlacionada con el tiempo de diagndstico y el numero
de fracturas previas con un coeficiente de correlacion de 0.595 (p=0.09), en el
sentido de que a mayor edad mayor era el numero de fracturas previas, (véase

grafico 1).

Grafico 1. Correlacién de la edad con el nimero de fracturas previas.
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Por otra parte la edad correlacion6 con el porcentaje de cambio de la salud
fisica en la parte correspondiente a la encuesta contestada por los nifios (r 0.689, p =
0.04), ademas de correlacionarse con el porcentaje de cambio del estado emocional
de los nifios (r 0.757, p=0.018) y con el porcentaje de cambio del estado emocional
segun la encuesta de los padres (r 0.524, p=0.148), véase graficos 2,3 y 4. Notese
que en todos los casos a mayor edad del nifio mayor fue el porcentaje de cambio en
las puntuaciones de la encuesta en las dimensiones de salud fisica y estado

emocional tanto por la encuesta a los nifios como la de los padres.
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Grafico 2. Correlacion de la edad con el porcentaje de cambio de la dimension salud fisica

(encuesta a nifos).
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Grafico 3. Correlacion de la edad con el porcentaje de cambio de la dimensién del estado

emocional (encuesta nifos).
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Es importante subrayar que el porcentaje de cambio de la salud fisica del nifio
correlaciond intensamente con el porcentaje de cambio del estado emocional del

nifio con r 0.951 (p=0.0001) tal como se observa en el grafico 5.

Grafico 5. Correlacion del porcentaje de cambio en salud fisica del nifio con el porcentaje de

cambio del estado emocional del nino.
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CONCLUSIONES.

La Ol es una enfermedad de muy baja frecuencia tanto en nuestro medio
como a nivel mundial, sin embargo es importante conocer las tendencias en cuanto a
la aplicacion de bifosfonatos y el impacto que tiene en la calidad de vida de los

pacientes y las personas que conviven con ellos.
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La edad promedio de los pacientes en el estudio fue de 6.78 afios, todos ellos
encontrandose en una edad o6ptima para el estudio. El promedio de fracturas previas
era de 8.4 +/- 5.8, con un rango de 2-20, sin embargo posterior al tratamiento con
bifosfonatos unicamente se presentd una fractura en un nifio de 2 anos en el fémur,
el cual fue el segmento 6seo que mas estuvo presente en los pacientes previo al
tratamiento. Esta disminucién tan marcada en el nimero de fracturas posterior al
tratamiento llama la atencién y nos arroja informacién valiosa en cuanto a la
efectividad del medicamento directamente sobre el metabolismo y la resistencia 6sea

en los pacientes con diagndstico de Ol.

La aplicacion del medicamento (acido zolendrénico) resultd ser seguro en
todos los pacientes. No se reportaron complicaciones mayores en ningun paciente,
durante la aplicacion del medicamento el Unico efecto adverso fue la presencia de
fiebre, la cual cedid con el uso de paracetamol y medios fisicos en un maximo de 3
dias, por lo que durante el estudio se considerd un medicamento seguro para los
nifos. El numero de dosis varié entre 3 y 4 con una periodicidad de 6 meses entre

las aplicaciones de las mismas.

El analisis estadistico enfocado a las respuestas que dieron los padres previo,
comparado con las mismas posterior al medicamento nos indica de forma
significativa que notaron una mejoria importante en los 4 rubros evaluados por la

encuesta.
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Previo al inicio del tratamiento médico los padres notaron una pobre calidad de
vida, con un promedio entre los 4 rubros estudiados de 47.2 en una escala del 0 al
100, siendo la mas alta de ellas el estado emocional con una calificacion de 69.4 y la
mas baja las actividades sociales con una calificacion de 34.4 y mejorando hasta un

promedio final de 62.25

En cuanto a los nifios se encontré una mejor percepcion respecto a los
padres, con un promedio de calidad de vida previo de 56.85 y posterior al
tratamiento de 70, el rubro mas bajo en la valoracién previa al tratamiento fue de 42 y

el mas alto de ellos 69.

Existe una correlacion entre la disminucion del numero de fracturas con la
percepcion que tienen tanto los padres como los nifios en la calidad de vida posterior

al tratamiento con bifosfonatos.

DISCUSION.

El tratamiento médico con bifosfonatos para nifios con Ol es tratamiento

seguro para ellos, la unica complicacién registrada durante el estudio fue fiebre, la

cual fue transitoria, con un maximo de duracion de 3 dias y la cual se presento

unicamente en 4 de los pacientes sometidos.
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La mejoria en la calidad de vida en los pacientes con diagnostico de Ol fue
estadisticamente significativa en los 4 rubros aplicados a los padres como en 2 de

los 4 rubros aplicados a los nifios,

En cuanto al numero de fracturas previo y posterior al uso del medicamento
fue notoriamente hacia la mejoria, mientras que encontrabamos un numero muy alto
previo con un promedio de 8.4 fracturas por nifio, posteriormente Unicamente se

encontrd un nino con una fractura.

Estos resultados nos llevan a la conclusién que la mejoria en el nimero de
fracturas esta directamente relacionado con la mejoria en la calidad de vida

encontrada en el estudio.

Al ser el uso de bifosfonatos un tratamiento seguro para la aplicacién en nifios
con Ol y debido a la mejoria encontrada en la calidad de vida posterior al tratamiento

con ellos, es totalmente recomendable el uso de bifosfonatos en nifios con Ol.

RECOMENDACIONES.

En estudios similares se deben de tomar en cuenta el tiempo de seguimiento y
llevar a cabo encuestas subsecuentes, de ser posible hasta la vida adulta con fines
de descartar posibles efectos adversos a largo plazo y corroborar la mejoria posterior

a mas anos de seguimiento.
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Deben de captarse la mayor cantidad de nifios que no hayan recibido
ningun tratamiento desde el momento de hacerse el diagndstico, preferentemente en
centros en donde se concentren pacientes con el diagnostico, ya que por la

prevalencia de la Ol es dificil tener una muestra abundante.

ETICA.

A todos los padres de los pacientes se les otorgd informacion sobre el tipo de
medicamento que se aplicaria, asi como los posibles efectos adversos que se podian
presentar. Se les informd acerca de los beneficios que se esperaban lograr,
asimismo se les proporciond y firmoé un consentimiento informado tanto al ingresar a

la Fundacion Angelitos de Cristal como previo a la aplicacion del medicamento.

El medicamento se aplico en todas las ocasiones en centros hospitalarios que

cuentan con personal médico y paramédico capacitado para resolver efectos

adversos que se pudiesen presentar durante y posterior a la aplicacion del

medicamento.

RECURSOS.

Econémicos.

Los recursos econdmicos necesarios para la aplicacion del medicamento

fueron otorgados por la Fundacion Angelitos de Cristal. EI material de fotocopiado
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necesario para realizar las encuestas fue otorgado por el Instituto Nacional de
Rehabilitacion. No se recibié apoyo econémico de ninguna casa comercial ni

laboratorio farmacéutico.

Humanos.

Se contdé con el apoyo de los médicos adscritos del Servicio de Ortopedia

Pediatrica del INR. Asimismo el apoyo brindado por el personal directivo,

administrativo y del departamento de psicologia de la Fundacion Angelitos de Cristal.

Personal médico y paramédico de las diversas instituciones en donde se llevo a cabo

la aplicacion del medicamento.

Materiales.

Los recursos para realizar el internamiento, aplicacion del medicamento,

seguimiento clinico, fueron otorgados por la Fundacién Angelitos de Cristal.

LIMITACIONES.

Una de las principales limitaciones de este estudio es el nimero de pacientes,
ya que al ser una patologia con una incidencia muy baja es dificil captar un gran
numero de pacientes que no tengan un tratamiento ya establecido para su patologia

de base.
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ANEXOS

Anexo 1.

ENCUESTA SOBRE CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON EL DIAGNOSTICO DE OSTEOGENESIS
IMPERFECTA

NOMBRE:

EDAD:

FECHA DE NACIMIENTO:

REGISTRO:

PERSONA RESPONSABLE:

FECHA DE DIAGNOSTICO:

1. ELPACIENTE HA PRESENTADO FRACTURAS DESDE SU NACIMIENTO
Si() NO()
NUMERO DE FRACTURAS:
SITIO(S) Y NUMERO DE FRACTURAS EN CADA
SITIO:

2. ELPACIENTE HA RECIBIDO ALGUNO DE LOS SIGUIENTES TRATAMIENTOS DESDE SU
DIAGNOSTICO:

() TRATAMIENTO MEDICO CON BIFOSFONATOS.
FECHA DE PRIMERA DOSIS:

FECHA DE ULTIMA DOSIS:
NUMERO DE DOSIS RECIBIDAS:
PERIODICIDAD:

DOSIS RECIBIDA (EN MILIGRAMOS):
EN CASO DE HABER SUSPENDIDO ALGUNA DOSIS ¢ CUAL FUE EL
MOTIVO?:
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EFECTOS ADVERSOS QUE USTED ATRIBUYA AL USO DEL
MEDICAMENTO:

DURACION DEL EFECTO ADVERSO:

TRATAMIENTO PARA EFECTO ADVERSO

PRESENTADO:

() TRATAMIENTO QUIRURGICO
ESPECIFIQUE TRATAMIENTO:

FECHA:

POSTERIOR AL TRATAMIENTO MEDICO (BIFOSFONATOS) EL PACIENTE HA PRESENTADO
FRACTURAS

Si() NO()

NUMERO DE FRACTURAS:

SITIO(S) Y NUMERO DE FRACTURAS EN CADA

SITIO:

POSTERIOR AL TRATAMIENTOQUIRURGICO EL PACIENTE HA PRESENTADO FRACTURAS
si() NO()

NUMERO DE FRACTURAS:

SITIO(S) Y NUMERO DE FRACTURAS EN CADA

SITIO:
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Anexo 2.

MHomearo de dentfcackin:

PedsQL"

Cuestionario sobre
calidad de vida pediatrica

Version 4.0 — Espaniol para Argentina

INFORME para PADRES de ADOLESCENTES (edades 13-18)

INSTRUCCIONES

En la pagina siquiente hay una lista de cosas que podran ser un problema
para su hijoia adolescente. Por favor diganos en qué medida cada una de
estas cosas ha sido un problema para su hijola adolescente durante el
ULTIMO MES {un mes). Por favor encieme en un circulo |a respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas weees es un problema
3 =i gon frecuencia es un problema
4 =i casi siempre =5 un problema

Mo hay respestas comectas o incomectas.
5i no entiende una pregunta, por faver pida ayuda.

Fedeli. 40 - Facsnt | 13-15 Copright € 108 M el PR Todas o dereones ressrssda
m}ﬁ_‘u&m;mmm G- D 2 1 RS Fronbcs B4 Meroucckde bir paTiss
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Pedshl 2

En gué medida esfo ha sido un problema para su hijo'a durante el UL TIMO MES e
mes). ..

SALUD Y ACTIVIDADES FISICAS {problemas)

i. Caminar mas de una cuadra

Coomer

. Participar en actividades deportivas o hacer

ejercicio

Levantar algo pesado

ol nnngg

Banarse o ducharse solo'a

. Tener dificultad para hacer quehacerss en la

353

R EEEEREE

. Tener dolores

=] = =] =] =] ] ]

. Sentrse cansadola

SaLUD EMOCIONAL (problemas)

Sentrse asustado'a o con misdo

Sentrse friste

Sentrse enojadoa

Tener dificultad para dormir

el | Ll paf ==

Sentirse preocupadofa por lo gue le pueda pasar

:::-::h::h::::::s

RELACION CON OTRAS PERSONAS (problemas)

i. Llevarse bien con ciros adolescentes

Oiros adolescentes no quiersn Ser sus amigoslas

Ciros adolkescentes se budan de o el

Mo poder hacer cosas que ofros adolescenizs de
su edad pueden hacer

e - s

Pader mantener &l mismo ritmo que obros
adolescentes

= :::t:h::h::as

. nnnngg “L“wgg

ACTIVIDADES ESCOLARES (problemas)

1. Prestar atencion en clase

Ovidarse de cosas

Estar 3l dia con |as tareas y las actividades en
clase

Faltar a |a escuela porque no se siente bien

Ll e B

Faltar a |a escuela para ir al doctor o al hospita

=] =] (=] = =]

o o nnngg
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M" Identfcackin.

Fecha:,

PedsQL"

Cuestionario sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 — Esparniol para Argentina

INFORME para PREADOLESCENTES (8-12 anios)

INSTRUCCIOMES

En La pagina siguients hay una sta de cosas que podrian serun problema
para vos. Por favor, decinos hasta qué punto cada una de estas cosas ha sido
un problema para vos durante & ULTIMD MES, marcanda con un circulo |a

respuestar

0 si nunea es un problema

1 si casi nunca es un problema
2 si a weces es un problema

3 =i a menudo es un problema

4 si casi siempre es un problema

ko hay respuestas comectas o incomectas.
Si no entendes alguna preqgunta, por favor padi ayuda.

Fadpll 4.0 - |B-525

Ceppright & 1008 &Y varml Frl Tedea ba derscia eassvasss

Facrll4-boedue-L -Spa riny bor drgamine do< Frohiisids B mearceuociin S S TTiE

FEERUARY Fans
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PadsOl 2

Durante ef UL TIMO MES, shasta qué punto las siguientes cosas han sido un

problema para vos?

chicos

La ESCUELA [problemas con...)

Hunoa Cael

M 54100 ¥ ACTVIDADES (problemas con...) sepaal| W iz 2ol !h'-'
1. Me cuesta caminar mas de una cuadra 0 1 2 3 4
2. Me cuesta comer 0 1 2 3 4
3. Me cuesta hacer deporiss o ejercicios 1] i 2 3 4
4. Me cuesta levantar cbjetos pesados a 1 2 3 2
5. Me cuesta duchamme o banarme solo/a 0 1 2 3 4
§. Me cuesta ayudar en casa 1] 1 ) 3 2
7. Tengo dolores L1 1 2 3 2
8. Me siento cansadola 0 1 2 3 4
Hune B Amenuga| Cosl |
Miz SENTIMIENTOS [problemas con...) i R !
1. Me siento asustade'a o con miedo 0 i 2 3 4
2. Me siento friste o decado'a a 1 2 3 4
3. Me siento enojadoia ] i 2 3 4
4. Me cuesta dormir ] 1 2 3 4
8. Me pregcupo por lo que me pueds pasar ] i 2 3 4
COMO ME LLEVO CON LOS DEMAS {problemnas con...) Humoa | Cadl | AvCoS &S0 !.;.,.
1. Me cuesta llevamme bien con ofros chicos ] 1 2 3 4
2. Los otros chicos no guieren ser mis amegos ] 1 2 3 4
3. Los otros chicos se burlan de mi i i 2 3 4
4. Mo puedo hacer las mismas cosas que bos ofros chicos 0 1 2 9 4
de mi edad
8. Me cuesta seguir el fimo cuando jusgo con otros 0 ' 2 5 4
ol
rian Slsmpre |
1. Me cuesta prestar atencion en dass ] i 2 3 4
2. Me obeido de las cosas a 1 2 3 4
3. Me cuesta estar al dia con los deberes y las | 1 2 ] 4
actvidades en clase
4. Falto 3 la escusla porque no me siento bien 0 | 2 1 4
5. Falte a la escuela para ir al doctor o 3l hospital ] 1 2 3 4

Pasgll 40— B2
Fazplll it -Drarem i lgerira de:
FEER LAY 200

Capprighe® e B vare Pl Teda e s s sean

Syl B FEIOELEsk A S TTIRS
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