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RESUMEN

Antecedentes: La atresia de eséfago es un defecto congénito relativamente comun, de
etiologia desconocida, que consiste en una falta de continuidad del esofago con o sin
comunicacion a la via aérea. La supervivencia de los pacientes con atresia esofagica se ha
incrementado de un 0 a 90-95% en los ultimos 50 afios, lo cual ha generado un interés

creciente en los resultados a largo plazo posterior a la correccién del defecto.

Métodos: Estudio observacional, prolectivo, descriptivo y transversal, en pacientes de 5 a 18
afios de edad, con atresia esofagica tipo Ill, sometidos a correccién quirtrgica. Se busco el
registro de todos los pacientes con diagnéstico de atresia esofagica tipo Ill, se investigd en los
expedientes los datos generales, direccion, teléfono, antecedentes de importancia y las
complicaciones tempranas y tardias. Se informé sobre el estudio via telefonica y se dié una
cita para la aplicacion del cuestionario validado para calidad de vida PedsQL*
correspondiente. Al contar con los resultados se realiz6 el andlisis estadistico con la aplicacion
del programa SPSS version 22, posteriormente se correlaciono la calidad de vida con las
variables de estudio por medio de la prueba chi cuadro y las variables cuantitativas con la

calidad de vida por medio de la prueba T Student.

Resultados: El 36% de los pacientes presenta una buena calidad de vida, el 31% una regular
y el 33% mala calidad de vida. La esfera mas afectada de acuerdo a lo referido por los
pacientes es la escolar seguida de la social. Las malformaciones gastrointestinales asociadas
mostraron una p=0.01, las musculoesqueléticas: p=0.01 y las malformaciones graves: 0.003,
lo cual muestra una correlaciéon estadisticamente significativa con la calidad de vida. Al aplicar
la prueba T Student no encontramos correlacion entre los puntajes de los pacientes y las

variables de estudio.

Conclusiones: A pesar de ser una malformacion compleja encontramos que el 67% de los
pacientes mayores de 5 anos tiene una calidad de vida buena o regular. La esfera escolar es
la mas afectada seguida de la social. La broncodisplasia pulmonar y las malformaciones
congénitas asociadas se relacionan estrechamente con la calidad de vida, sobre todo las
malformaciones gastrointestinales, las musculoesqueleticas y aquellas consideradas como
malformaciones graves. Algunas malformaciones no demostraron significancia estadistica por

el tamano de muestra pero la diferencia en promedios era clara.



1. INTRODUCCION

La atresia de eséfago es un defecto congénito relativamente comun, de etiologia desconocida,

que consiste en una falta de continuidad del es6fago con o sin comunicacion a la via aérea.

La atresia de eséfago es una de las patologias quirurgicas clasicas de la cirugia pediatrica que
ha tenido un desarrollo muy importante en los ultimos afios. Desde que Cameron Haight obtuvo
en 1941 la primera sobrevida, el tratamiento de la atresia de eséfago evolucioné rapidamente.
El diagnéstico precoz (en ocasiones prenatal), los cuidados en las unidades de terapia
intensiva neonatal, la nutricién parenteral, el perfeccionamiento de las técnicas anestésicas y
quirdrgicas entre otros factores, llevaron a mejorar los resultados en pacientes con bajo peso

y anomalias asociadas, estas Ultimas presentes entre un 50-60% de los pacientes."- 2

La supervivencia de los pacientes con atresia esofagica se ha incrementado de un 0 a 90-95%
en los ultimos 50 afos, lo cual ha generado un interés creciente en los resultados a largo plazo
posterior a la correccion del defecto. Hasta ahora, la mayoria de los estudios se han centrado

en el resultado funcional, en la disfagia y el reflujo gastroesofagico en particular.

Poco se sabe sobre la influencia de la atresia esofagica y sus secuelas a largo plazo sobre la

calidad de vida de los pacientes sobrevivientes. *



2. MARCO TEORICO
2.1. Historia

El primer caso reportado de atresia esofagica (AE) fue por William Durston en 1670, quien
encontré un cabo ciego en eséfago proximal en uno de dos toracofagos; sin embargo el crédito
se le dio a Thomas Gibson, quien en 1697 documentd la primera descripcion clasica de una
atresia esofagica con fistula distal. El siguiente caso reportado fue por Thomas Hill, el cual
aparecié 150 afios después (en 1840) y fue el primero en encontrar una asociacion de AE con

malformacion anorectal.

En 1869 Holmes sugiri6 la posibilidad de un tratamiento quirdrgico. En 1913 Richter propuso
un plan quirdrgico que consistid en ligadura de la fistula traqueoesofagica y anastomosis de
los 2 extremos del eséfago. En 1936 Simpson-Smith fue el primero en intentar una correccion
de atresia esofagica; su paciente vivié durante sélo 3 horas y en 1940 se informé su

experiencia con 30 casos de los cuales todos murieron.

En 1939 Leven y Ladd reportaron de forma independiente a los primeros sobrevivientes, pero
solo después de la etapa de reconstruccion. Haight y Towsley realizaron la primer reparacion
primaria exitosa en un recién nacido femenino de 12 dias de vida, esto después de 10 intentos

fallidos anteriores.*

2.2 Definicién

La atresia esofagica es una malformacioén congénita en la cual la luz esofagica se encuentra
interrumpida originando dos segmentos, uno superior y otro inferior. EI segmento superior es
un cabo ciego dilatado con una pared muscular hipertrofiada; por lo general, este cabo se

encuentra entre la segunda y la cuarta vertebra toracica.

En contraste, la porcion distal es un cabo atrésico con un diametro muy pequefio y una pared
muscular delgada, de longitud variable que se localiza algunas veces a 1-3cm arriba del

diafragma.
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La mayoria de los pacientes tienen una comunicacion anormal entre la traquea y el eséfago
llamada fistula traqueoesofagica (FTE). Cuando la FTE se asocia con AE, la fistula se ubica
en la parte posterior de la traquea, justo arriba de la carina. Sin embargo, cuando la FTE es
aislada o es una fistula en H, puede estar presente en cualquier nivel, desde el cartilago

cricoides hasta la carina. '

2.3 Epidemiologia

La AE es una malformacién frecuente, con una incidencia aproximada de uno por cada 3 000

a 5 000 nacidos vivos.

Partiendo del dato de que en nuestro pais nacen aproximadamente 2 000 000 de nifios por
afno (CONAPO), significa que cada ano hay aproximadamente entre 500 y 600 casos nuevos,

lo cual representa un problema de atencion para los sistemas de salud.®

2.4 Etiologia

La etiologia de esta patologia sigue siendo desconocida, pero parece ser multifactorial. La
mayoria de los casos son esporadicos o no sindrémicos. Los casos sindromicos representan

menos del 1%.

Antes de mencionar las teorias sobre la causa de esta patologia recordemos que: el tubo
digestivo primitivo emerge del endodermo primitivo y posteriormente da origen al eséfago y la
traquea. Cuando el embrién tiene aproximadamente 4 semanas, aparece el diverticulo
respiratorio en la pared ventral del intestino anterior, en el limite con el intestino faringeo. Este
diverticulo se separa poco a poco de la porcion dorsal del intestino anterior por medio del
tabique traqueoesofagico, de tal manera que el intestino anterior queda dividido en una porcion

ventral: el primordio respiratorio y una porcion dorsal: el eséfago.

De acuerdo a lo anterior, se plantea la posibilidad de que la atresia esofagica y/o la FTE, son
consecuencia de la desviacion espontanea del tabique traqueoesofagico en direccion dorsal o

de algun factor mecéanico que empuja la pared dorsal del intestino anterior en sentido ventral.®



Existen 3 teorias primarias que intentan explicar la atresia esofagica.

La primera de ellas postula que la evaginacion de un diverticulo traqueal comienza con el tubo
digestivo primario, el cual crece rapidamente en direccion caudal, resultando en una

separacion de la traquea y el esofago.

Otra teoria sugiere que la formacion de un septum del mesénquima del tubo digestivo primario,

en el plano coronal, separa ventralmente la trdquea y dorsalmente el es6fago.

La tercera teoria combina elementos de las primeras dos y sugiere que el crecimiento rapido
del diverticulo traqueal ocurre en asociacién con un tabique mesenquimal del tubo digestivo

primario; separando la traquea del eséfago. ’

2.5 Clasificacion

La clasificacidon de la atresia esofagica esta determinada por la localizacion de la atresia y la
presencia o no de una fistula hacia la traquea. Con lo que a lo anterior respecta, se han descrito
5 variantes clinicas. La primera clasificacion fue publicada por Vogt en 1929 y fue modificada

por Gross en 1953.

Los tipos de atresia esofagica son: AE con FTE distal (85%, Vogt lllb, Gross C), AE aislada
sin FTE (8%, Vogt Il, Gross A), Fistula traqueoesofagica sin atresia o FTE en H (4%, Gross E),
AE con FTE proximal (3%, Vogt lll, Gross B) y AE con FTE proximal y distal (<1%, Vogt llla,
Gross D). 8



2.6 Diagndstico perinatal

Se basa en el hallazgo de un estdmago pequefio 0 ausente y polihidramnios asociado, sin
embargo este criterio tiene un valor predictivo solo del 20-40%. El hallazgo ultrasonografico de
un cabo esofagico a mitad del cuello en asociacion con polihidramnios y un estémago pequefo

incrementa la probabilidad del diagndstico prenatal.

2.7 Cuadro clinico y diagnéstico posnatal

La mayoria de los nifios con AE son sintomaticos en las primeras horas de vida. El dato clinico
mas temprano es usualmente la salivacion excesiva y tipicamente la primera alimentacién va
seguida de regurgitacion, atragantamiento y tos. Otros datos son cianosis asociada o no a la
alimentacion, dificultad respiratoria e incapacidad para pasar una sonda de alimentacion a

través de la boca o nariz hacia el estomago.

Si hay fistula distal, el abdomen se distiende ya que el aire inspirado pasa a través de la fistula
al estomago. El compromiso pulmonar se vuelve importante si el fluido gastrico refluye a través
de la fistula y desemboca en traquea y pulmonar, generando de manera subsecuente

neumonitis quimica.



El diagnostico se confirma tras pasar un catéter (10 Fr) a través de la boca hacia el es6fago
hasta el punto de resistencia. Se pueden inyectar unos milimetros de aire para distender el
eséfago mientras se toman radiografias frontales y laterales o inyectar medio de contraste
como bario para confirmar el diagnéstico. La presencia o ausencia de FTE debe ser

corroborada mediante broncoscopia. °

2.8 Tratamiento

En pocas ocasiones se requiere cirugia de urgencia, comunmente se puede esperar de 24 a
48 horas entre el diagndstico y la cirugia, lo cual permite la evaluacién completa del nifio y el

tratamiento de la insuficiencia respiratoria, atelectasias y neumonitis.

En la mayoria de los pacientes el procedimiento quirirgico de eleccion es la toracotomia

abierta o division toracoscopica de la fistula con anastomosis primaria del eséfago.

2.9 Anomalias asociadas

La alteracion temprana en la organogénesis que resulta en los diferentes tipos de atresia
esofagica puede afectar también a otros érganos y sistemas y afectar en la calidad de vida del

paciente.

En diferentes series se sefiala que entre el 50 y 70% de los nifios con AE tienen por lo menos

una malformacion congénita asociada.

Las anomalias congénitas asociadas mas comunes son las del sistema cardiovascular (11-
49%), seguidas del sistema urogenital (24%), gastrointestinal (24%), musculoesqueléticas (13-
22%) y del SNC: defectos del tubo neural (2.3%), hidrocefalia (5.2%) y anoftalmia y
microcefalia (3.7%). Otras anomalias congénitas asociadas incluyen: Atresia de coanas

(5.2%), anomalias de la pared abdominal (4.3%) y hernia diafragmatica (2.9%).°



2.10 Calidad de vida

Entre las ciencias de la salud, los avances de la medicina han posibilitado prolongar
notablemente la vida, generando un incremento importante de las enfermedades crénicas. Ello
ha llevado a poner especial atencién en un término nuevo: calidad de vida relacionada con la
salud. Numerosos trabajos de investigacién cientifica emplean hoy el concepto como un modo
de referirse a la percepciéon que tiene el paciente de los efectos de una enfermedad
determinada o de la aplicacién de cierto tratamiento en diversos ambitos de su vida,
especialmente de las consecuencias que provoca sobre su bienestar fisico, emocional y social.
Sobre esta linea tenemos que la meta actual de la atencion en salud se esta orientando no
sélo a la eliminacién de la enfermedad, sino fundamentalmente a la mejora de la calidad de

vida del paciente.®

En 1948, la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) definié la salud como el completo
bienestar fisico, mental y social, y no solo la ausencia de enfermedad. Este término ha
evolucionado desde una definicién conceptual hasta una serie de escalas que permiten medir
la percepcién general de salud. Tanto la vitalidad, como el dolor y la discapacidad, se dejan
influir por las experiencias personales y por las expectativas de una persona. Considerando
que las expectativas de salud, el soporte social, la autoestima y la habilidad para competir con
limitaciones y discapacidad pueden afectar la calidad de vida, dos personas con el mismo

estado de salud tienen diferente percepcion personal de su salud.

En este sentido, la calidad de vida no debe evaluarse por el equipo de salud, ni extrapolarse

de un paciente a otro.

Se han observado diferentes interpretaciones entre el paciente, la familia, y el equipo de salud,
asi como discrepancias en su evaluacion. En este contexto, es el paciente quien debe emitir

el juicio perceptivo de calidad de vida.

La calidad de vida en nifios se ha estudiado desde diferentes enfoques; incluso en un principio
se consideraba solo lo que los padres de familia, médicos u otros profesionales de la salud
percibian y expresaban, de tal manera que quienes padecian la enfermedad no eran tomados
en cuenta, sin embargo, hoy en dia se recomienda que la calidad de vida se mida desde la

perspectiva de los enfermos, en este caso el propio nifio, ya que nadie mejor que ellos pueden



informar cédmo se ha visto afectada su vida diaria, interacciones sociales, comunicacion y el

estado emocional. 12

2.11 PedsQL ™

El modelo de medicion PedsQL ™ es una herramienta para la medicion de la calidad de vida

relacionada con la salud en nifios y adolescentes con enfermedades agudas o crénicas.

Cuenta con diversas escalas, algunas genéricas y otras especificas para cada patologia. En
esta ocasion se empleara la escala genérica ya que no cuentan con escala especifica para
patologia congénita de esofago. Las escalas del cuestionario genérico tienen las siguientes
caracteristicas: son breves, practicas, flexibles, apropiadas para cada etapa de desarrollo,
multidimensionales (involucran aspectos fisicos, emocionales, sociales y funcionales), fiables

y validas. '*

El PedsQL ™ Generic Core Scales fue disefiado como un modelo multidimensional y modular,
para medir la calidad de vida relacionada a la salud en nifios y adolescentes entre los 2y 18
afos de edad; integrando los aspectos genéricos y especificos de los instrumentos de calidad

de vida relacionada a la salud.

De acuerdo a los estudios realizados en el Children’s Hospital and Health Center and the
Department of Psychiatry de la Universidad de California, se concluyé que el PedsQL™ es una
herramienta valida y confiable para mediciones de calidad de vida relacionada a la salud, util
en variedad de investigacién y aplicaciones clinicas para pacientes pediatricos con

condiciones cronicas de la salud.

En el estudio realizado por la Dra. Pérez Duarte sobre la calidad de vida en el paciente con
malformacién anorectal, se categorizé la calidad de vida como buena, regular y mala, tomando
en cuenta los siguientes puntos de corte: >85, 84-66 y <65, lo anterior en base a la distribucién
de los puntajes de los cuestionarios aplicados en los pacientes y con la finalidad de poder

realizar una correlacion.



3. ANTECEDENTES

Jacqueline Duerloo y Seine Ekkelhamp realizaron un estudio en 97 pacientes de 16 a 48 afios
de edad, en el cual encontraron que los pacientes con antecedente de atresia esofagica y los
pacientes sanos no tenian diferencias en cuanto a la salud mental y fisica en el cuestionario
genérico, sin embargo lo pacientes se referian peor en cuanto a la salud en general y con
menor vitalidad que los sujetos sanos. Se encontré que mas de una cuarta parte de los

pacientes presentaba problemas gastricos asociados; en la mayoria de los casos: disfagia.

Los pacientes con enfermedades congénitas concomitantes reportaron un puntaje menor en
el cuestionario de calidad, pero solo en el apartado de indigestidn, lo que se cree es secundario
a que los pacientes con anomalias asociadas estan mas enfocados en sus sintomas y por lo

tanto reportaron indigestion con mayor frecuencia.

Solo un 8% de los pacientes se sentian limitados por la atresia esofagica y reportaron no poder
hacer todo lo que ellos querian, el 34% indicé que experimentaban consecuencias negativas

de la atresia esofagica en la vida diaria, tales como sintomas gastrointestinales. 3

4. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La supervivencia de los pacientes con AE se ha incrementado de un 0 a un 90-95% en los
tltimos 50 afios. Este fenémeno ha generado un interés creciente en los resultados a largo
plazo posterior a la correcciéon del defecto, sin embargo poco se sabe sobre la influencia de
ésta patologia sobre la calidad de vida de los pacientes supervivientes. Hasta el momento no
existen estudios precedentes sobre calidad de vida en poblacién pediatrica y en nuestro

medio con antecedente de atresia esofagica.
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5. PREGUNTA DE INVESTIGACION

» ;Cual es la calidad de vida en el paciente escolar y adolescente sobreviviente de
correccion de atresia esofagica tipo Ill en el Hospital Infantil de México Federico

Gbémez?

6. JUSTIFICACION

La atresia de esofago es un padecimiento frecuente y complejo, pero la sobrevida actualmente
en centros de primer mundo es del 90 a 95%, similar a la alcanzada en nuestra Institucion.
Analizando esto encontramos que los pacientes que se refieren de forma temprana y con un
manejo preoperatorio adecuado tienen mejor prondstico y menor incidencia de

complicaciones.

No tenemos datos respecto a cual es la evolucion de estos pacientes y en especial cual es su

calidad de vida.

Existen reportes de series de pacientes en donde se encuentra el reflujo como una
complicacién frecuente, algunos con problemas de motilidad esofagica y otros con multiples

alteraciones para tolerar una alimentacion enteral.

Es importante conocer la evolucién crénica de nuestros pacientes para poder brindar una

atencion adecuada de su calidad de vida.

7. OBJETIVO GENERAL

Identificar el nivel de calidad de vida en sus dimensiones fisica, emocional, social y escolar en

la poblacién pediatrica sobreviviente de correccion de atresia esofagica tipo .

8. OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Describir el aspecto que se encuentra mas afectado en la poblacién de estudio.
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2. ldentificar si la presencia de una malformacién congénita concomitante repercute en la

calidad de vida.

3. Identificar si existen complicaciones del tratamiento que generen deterioro en la calidad

de vida del paciente.

4. Describir si el género, la edad, la edad gestacional, el peso al nacer, las complicaciones

tempranas y la forma de alimentacién actual repercuten en la calidad de vida.

9. METODOS

» Lugar: Hospital Infantil de México Federico Gémez
» Periodo de 1998 a 2011
» Disefio: Observacional, prolectivo, descriptivo, analitico, y transversal.

» Poblaciéon: Pacientes pediatricos con diagndstico de atresia esofagica tipo lll,
sometidos a correccidn quirurgica, que tengan entre 5 y 18 afios de edad, los cuales

se encuentren en seguimiento en la consulta de cirugia pediatrica.

» Criterios de inclusion: pacientes con diagndéstico de atresia esofagica tipo llI,
sometidos a correccion quirurgica, que tengan entre 5 y 18 afios de edad, los cuales
se encuentren en seguimiento en la consulta de cirugia pediatrica y en cuyo expediente

se encuentre especificado un namero telefénico para poder contactarlos.

» Criterios de exclusidn: Pacientes menores de 5 afios y mayores de I8 afios. Pacientes
con sindrome de Down, retraso del lenguaje, hipoacusia severa o diagnostico de

retraso en el desarrollo psicomotor.

» Criterios de eliminacidn: Pacientes con nimero telefénico erréneo, que no contesten
la llamada, que no acudan a su cita programada para la aplicacion del cuestionario o

que se nieguen a continuar con el estudio.

9.1 Procedimientos realizados



Se busco el registro de pacientes de 5-18afios, con diagndstico de AE tipo lll.

Se investigd nombre, edad, fecha de nacimiento, fecha de cirugia, sindrome o
malformaciones asociadas, edad gestacional al nacimiento, peso al nacimiento,
diagndstico de displasia broncopulmonar, antecedente de hemorragia intraventricular,
complicaciones tempranas, complicaciones tardias (estenosis, reflujo, infeccion de vias

aéreas superiores de repeticion), lugar de procedencia y numero telefénico.

Se contact6 con el autor intelectual del instrumento valido PedsQL™ (J.W. Varni) quien
nos autorizdé el empleo del cuestionario genérico en su versiéon traducida al espafiol

para pacientes y padres.

Por via telefonica se solicitd el consentimiento a los padres para la participacion en el

estudio.

Se otorgd una cita para que acudieran a la consulta de Cirugia Pediatrica donde se
aplicé el cuestionario PedsQL* correspondiente. Para aquellos pacientes que tuvieran
una cita ya agendada en cualquiera de los servicios del Hospital Infantil de México, se
les solicité acudieran a la consulta de Cirugia para que en la misma fecha les fuera

aplicado el cuestionario.

A aquellos pacientes que no pudieron acudir por cuestion de distancia y gastos de
traslado, se les aplico el cuestionario via telefonica, lo anterior sélo en caso de que el

paciente fuera capaz de responder las preguntas y fuera mayor de 8 afios de edad.

Al contar con todos los cuestionarios resueltos se asigné el puntaje correspondiente tal
cual lo indica el “Scaling and scoring of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Peds
QL™"15, Aquellas preguntas con 5 opciones se calificaron del 0 (nunca ha sido un
problema) hasta el 4 (casi siempre ha sido problema), posteriormente se realizé la
conversién: 0=100, 1=75, 2=50, 3=25 y 4=0, se sumaron los resultados y se dividieron
entre el numero de preguntas con la finalidad de promediar los puntajes para cada
esfera evaluada: fisica, emocional, social y escolar. En el caso de las preguntas con 3
opciones (cuestionario para pacientes de 5-7 afos), los puntajes fueron: 0=100, 1=50

y 2=0 realizando el mismo procedimiento que sefialamos previamente.

Posteriormente se realiz6 el analisis estadistico de los datos obtenidos.



10. ASPECTOS ETICOS.

Se comentd con el comité de ética y al ser una investigacién con riesgo minimo no requirio
someterse a dicho comité. A los pacientes que acudieron a la consulta de cirugia para la
aplicacion del instrumento, se les otorgd consentimiento informado para la participacién en el

estudio.

11. ANALISIS ESTADISTICO

Se utilizé el paquete estadistico para las ciencias sociales (SPSS version 22.0)
-Se determind la distribucién de las variables de estudio.
-Se realiz6 estadistica descriptiva a través de las frecuencias, medianas y proporciones.

-Para determinar si existe asociacion entre la calidad de vida y las variables de estudio se

realizé una prueba de chi-cuadrado. El nivel de significancia se consideré con p =0 <0.05.

-Para determinar la correlaciéon de las variables cuantitativas con la calidad de vida se realizd

una prueba T Student.

12. DEFINICION OPERACIONAL DE VARIABLES

VARIABLES DEPENDIENTES

Variable Definicion conceptual Definicion operacional Unidad de | Tipo de

medicién variable




Género Condicion organica que | Expediente -Masculino | Cualitativa
distingue al hombre de la -Femenino | nominal
mujer.

Grupo etario Tiempo que ha transcurrido | Expediente -5-7afos Cuantitativ
desde el nacimiento de un -8-12 afios | a discreta
ser vivo -13-18

afios.

Edad Numero de semanas desde | Expediente ->37 SDG Cuantitativ

gestacional la fecha de la concepcion al (Término) a continua
momento del nacimiento. -<36.6SDG

(Pretérmino
)
Peso alnacer | Gramos de peso al|Llas categorias se | -Peso Cualitativa
momento del nacimiento determinaron de acuerdo a | adecuado nominal
las curvas de crecimiento | parala
intrauterino para nifios y | edad
nihas. Se considerd PAEG | gestaciona
si el peso se encontré | | (PAEG)
entre la p10 y la p90 y | -Peso bajo
PBEG si se encontré por | parala
debajo de la p10. (Ver | edad
anexo 1) gestacional
(PBEG)

Dias Numero de dias entre el | Expediente. -Cirugia Cualitativa

transcurridos | nacimiento y la cirugia | Se define como cirugia | temprana nominal

entre el correctiva. temprana aquella | -Cirugia

nacimiento y realizada en los primeros 3 | tardia.

la correccion dias de vida.

quirurgica.

Variable Definicion conceptual Definicion operacional Unidad de | Tipo de

medicion variable




Malformacion | Alteracion anatomica que Se encontraron las | -Presente Cualitativa
congénita ocurre en la etapa siguientes -Ausente nominal
asociada intrauterina y que pueden malformaciones:

ser alteraciones de cardiovascular,

organos, extremidades o gastrointestinal, urogenital,

sistemas, debido a factores | musculoesquelética, de

medioambientales o sistema nervioso central y

genéticos craneofacial.
Malformacion | Alteracion anatémica | Expediente. -Presente Cualitativa
grave congeénita que compromete | En este rubro | -Ausente nominal.

organos vitales y es capaz | consideramos las

de por si sola causar la | siguientes

muerte del paciente y en | malformaciones:

caso de sobrevivir, el | Malformacion anorectal,

paciente requerira | atresia duodenal,

tratamientos largos y | tetralogia de Fallot vy

costosos. agenesia de cuerpo

calloso.

Hemorragia Variedad mas comun de | Expediente -Presente Cualitativa
intraventricular | hemorragia intracraneal en -Ausente nominal

el recién nacido,

caracteristica del prematuro.
Displasia Dependencia de oxigeno | Expediente -Presente Cualitativa
broncopulmon | suplementario a los 28 dias -Ausente nominal
ar de vida.
Complicacione | Complicaciones  en el | Se consideraron las | -Presente Cualitativa
s tempranas posoperatorio inmediato y | siguientes: fistulas, | -Ausente nominal

mediato.

derrame pleural, neumonia
por aspiracion,

dehiscencia de herida




quirdrgica, infeccion de
herida quirurgica,
neumotoérax, hemotorax,
quilotorax.

Variable Definicion conceptual Definicion operacional Unidad de | Tipo de
medicion variable
Estenosis Estrechamiento del esofago | Expediente -Presente Cualitativa
en la zona de anastomosis -Ausente nominal
Dilataciones Intervencion quirdrgica que | Expediente -Presente Cualitativa
consiste en introducir a -Ausente nominal
través de la luz del eséfago,
accesorios fabricados en
distintos materiales para el
tratamiento de la estenosis
Reflujo Paso de contenido | Se tomara en cuenta si el | -Presente Cualitativa
gastroesofagic | gastroalimentario del | paciente presenta cuadro | -Ausente nominal
o] estdmago al esofago clinico compatible y recibe
tratamiento o si fue
diagnosticado por
pHmetria
Via de Via de alimentacion actual. | Interrogatorio dirigido al | .Via oral Cualitativa
alimentacion paciente Gastrostomia | nominal
Infeccion de Més de 4 cuadros de | Se tomaran los datos del | -Presente Cualitativa
vias aéreas de | faringitis u otitis en 1 afo. | expediente clinico. -Ausente nominal

repeticion.

Mas de 3 cuadros de
sinusitis bacteriana en 1 afio
0 mas de 2 cuadros de

neumonia por afo.




VARIABLE INDEPENDIENTE
Variable Definiciéon conceptual Definicion operacional Unidad de | Tipo de
medicion variable
Calidad de Percepcién que tiene el Medida mediante los | Buena Cualitativa
vida (CV) paciente de los efectos de resultados obtenidos del | (>85puntos) | ordinal
una enfermedad cuestionario aplicado: | Regular
determinada o de cierto PedsQL™ . (Ver anexo 2) | (84-66
tratamiento en diversos puntos)
ambitos de su vida, Mala (<65
especialmente de las puntos).
consecuencias que provoca
sobre su bienestar fisico,
emocional y social.
13. RESULTADOS

Se obtuvo el registro de 179 pacientes con diagndstico de atresia esofagica tipo Il los cuales

han sido valorados en la consulta de cirugia pediatrica entre el afio 1997 y 2011, de los cuales

84 cumplieron los criterios de inclusién. Se excluyé a 5 pacientes ya que contaban con el

diagndstico de Sindrome de Down, paralisis cerebral infantil o retraso en el desarrollo

psicomotor. Se eliminaron 37 pacientes por las siguientes razones: numero telefénico erroneo,

no contestaron la llamada y/o no acudieron a la cita programada para la aplicacion del

cuestionario, quedando una muestra final de 42 pacientes.




El analisis demografico de los 42 pacientes arrojé los siguientes resultados:

e Género
26 pacientes del género masculino, representando un 61.9% de la poblacién y 16 pacientes del

género femenino (38.1%).

e FEdad

La edad promedio fue de 11.8 afios +- 3.3 (rango de 6 a 18 afios). Con fines de aplicacion del
cuestionario PedsQL ™la muestra se dividio en 3 grupos etarios: 5-7 afios, 8-12 afios y 13-18
anos; teniendo las siguientes frecuencias: 5-7 afos: 6 pacientes (14.3%), 8-12 afios: 18
pacientes (42.9%) y 13-18 afios: 18 pacientes (42.9%).

e Edad gestacional

La edad gestacional promedio fue de 37.3SDG +- 18.6SDG (rango de 28 a 40SDG). Con fines
estadisticos; la muestra se dividié en pacientes pretérmino y de término, teniendo: 32 pacientes

nacidos a término (76.2%) y 10 pacientes pretérmino (23.8%).
e Peso al nacer

El peso al nacimiento promedio fue de 2548gr +- 650gr (rango de 980 a 3700gr). Se relaciond
el peso con la edad gestacional con el fin de catalogar en peso adecuado para la edad
gestacional (PAEG) y peso bajo para la misma (PBEG) obteniendo el siguiente resultado:
PAEG: 32 pacientes (76.2%) y PBEG: 10 pacientes (23.8%).

e Dias transcurridos entre el nacimiento y la correccién quirargica.

Los dias promedio entre el nacimiento y la correccién quirurgica fueron 9.1 dias +- 18 (rango
de 1 a 122 dias).La cirugia temprana (primeros 3 dias de vida) se realizé en 13 pacientes

(31%), en el restante 69% se realizd entre los 4 y 122 dias de vida extrauterina.

¢ Malformaciones congénitas asociadas.



El 71.4% de los pacientes presentd una o varias malformaciones congénitas asociadas:

1.

17 pacientes (40.5%) presenté malformacion cardiovascular, observando en orden de
frecuencia, la presencia de: Persistencia del conducto arterioso (33.3%), Comunicacién
interauricular (11.9%), Comunicacién interventricular (4.7%) y Tetralogia de Fallot
(2.3%).

12 pacientes (28.6%) presentaron malformacion musculoesquelética, observando en
orden de frecuencia los siguientes diagndsticos: Pie equino varo (9.5%), Escoliosis
(7.1%), Espina bifida (2.4%), Hipoplasia de pulgares (2.4%), Polidactilia (2.4%), Genu

varo (2.4%) y Displasia de desarrollo de cadera (2.4%)

9 pacientes (21.4%) presentaron malformacién gastrointestinal, encontrando en orden
de frecuencia: Malformacién anorectal (11.9%), Atresia duodenal (7.1%), Membrana

duodenal (2.4%), Pancreas anular (2.4%), y Microgastria (2.4%).

4 pacientes (9.5%) presentaron malformacion urogenital: Agenesia renal (4.76%),
Criptorquidia (2.4%) y Ectasia piélica (2.4%).

2 pacientes (4.76%) presentaron malformacién craneofacial (deformidad del pabellon
auricular y/o conducto auditivo y labio y paladar hendido) y 1 paciente (2.4%) presentd

malformacién del sistema nervioso central (Agenesia parcial de cuerpo calloso)

La asociaciéon VACTERL se encontré en 3 pacientes (7.1%).

Malformacién grave.

Con el fin de realizar un analisis comparativo entre malformaciones congénitas y calidad de

vida se dividi6 a las malformaciones en graves y no graves obteniendo los siguientes

resultados: malformacion grave en 11 pacientes (26.2%) y no grave en los 31 restantes.

Hemorragia intraventricular



Presente en 4 pacientes (9.5% de los casos)

e Displasia broncopulmonar

Presente en 3 pacientes (7.1% de los casos)

e Complicaciones tempranas

De los 42 pacientes, 14 (33.3%) presentaron complicaciones tempranas, observando en orden
de frecuencia las siguientes: fistulas: 7 pacientes (es6fago-pleural, eséfago-cutanea, gastro-
cutanea, mediastinal), quilotérax: 2 pacientes, neumotoérax: 1 paciente, derrame pleural: 1
paciente, neumonia por aspiracion: 1 paciente, paro cardiorrespiratorio y 1 paciente con

infeccién de herida quirdrgica.

e Complicaciones tardias

Las complicaciones tardias encontradas fueron: estenosis esofagica (requiriendo o no
dilataciones), reflujo gastroesofagico e infeccion de vias aéreas de repeticion encontrando las

siguientes frecuencias:

e Estenosis esofagica

Presente en 23 pacientes (54.8%), de los cuales 15 pacientes (65.2%) requirié dilataciones.

¢ Reflujo gastroesofagico

Presente en 23 pacientes (54.8%), de los cuales solo el 26% cuenta con pHmetria.



e Viade alimentacion

El 100% de los pacientes encuestados se alimentan por via oral.

¢ Infeccion de vias aéreas de repeticion

Presente en 5 pacientes (11.9%).

e Calidad de vida evaluada con el cuestionario PedsQL™

e PedsQL™ aplicado al paciente.

Los puntajes obtenidos en el cuestionario aplicado a los pacientes se detallan en el
Anexo 3.

Los promedios y puntuaciones minimas y maximas por cada esfera analizada son los
siguientes:
o Puntaje fisico: El promedio de la puntuacién fue de 81.3+- 18.2 (rango de 31.2 a 100)
¢ Puntaje emocional: El promedio de la puntuacion fue de 73.9 +-20.1 (rango de 5 a
100)
e Puntaje social: Promedio de 72.2 +- 24.2 (rango de 5 a 100)
e Puntaje escolar: Promedio de 70.7 +- 20.2 (rango de 30 a 100)

El promedio del puntaje obtenido en los 4 ambitos fue de: 74.5 +- 16.85 (rango de 26.5 a 96.2).

e PedsQL™ aplicado al familiar.

Los puntajes obtenidos en el cuestionario aplicado a los pacientes se detallan en el
Anexo 4.



Los promedios y puntuaciones minimas y maximas por cada esfera analizada son los
siguientes:
o Puntaje fisico: El promedio de la puntuacion fue de 84.7+- 18.8 (limites de 25.6 a 100)
o Puntaje emocional: El promedio de la puntuacion fue de 78.5 +-19.6 (limites de 25 a 100)
e Puntaje social: Promedio de 76 +- 23.2 (limites de 15 a 100)
e Puntaje escolar: Promedio de 70.2 +- 20.5 (limites de 20 a 100)

El promedio del puntaje obtenido en los 4 ambitos fue de: 77.3 +- 16.7 (limites de 30.1 a 97.5).



o Calidad de vidareferida por el paciente

En base al puntaje de cada paciente y a los puntos de corte para calidad de vida se

obtuvieron los resultados mostrados en el Grafico 1.

Grafico 1. Calidad de vida referida por el paciente

W Buena
M Regular

H Mala

o Calidad de vida referida por los padres

En base al puntaje de cada padre y a los puntos de corte para calidad de vida se
obtuvieron los resultados mostrados en el Grafico 2.

Grafico 2. Calidad de vida referida por los padres

M Buena
H Regular

H Mala




13.1 Anélisis comparativo univariado de las variables cualitativas con chi cuadrado.

Con la finalidad de correlacionar la calidad de vida con las variables de estudio, se realizd

una prueba de chi cuadrado. Con fines estadisticos, en las siguientes dos tablas agrupamos

a los pacientes con mala y regular calidad de vida y los comparamos con aquellos que

tienen buena calidad de vida, encontrando los siguientes resultados:

Tabla 1.- Correlacion de lacalidad de vida referida por el paciente con las variables de estudio

(Buena calidad de vida vs calidad de vida regular y mala).

Variable

Grupo etario

Género

Edad gestacional

Peso al nacer

Cirugia temprana

Malformacién
cardiovascular

Malformacién
gastrointestinal

Malformacion
urogenital

Malformacién
musculoesquelética

Subvariable

5-7 afios

8-12 afios

13-18 afios

Masculino

Femenino

Término

Pretérmino

PAEG

PBEG

S|

NO

NO

S|

NO

S

NO

S

NO

S|

Calidad
buena

3 (50%)
7 (38.9%)
5 (27.8%)
12 (46.2%)

3(18.8%)

12 (37.5%)
3 (30%)
11(34.4%)
4 (40%)
6(46%)

9 (31%)
9 (36%)
6 (35.3%)
15 (45.5%)
0 (0%)
13 (34.2%)
2 (50%)
14 (46.7%)

1(8.3%)

Calidad
regulary
mala
3 (50%)
11 (61.1%)
13 (72.2%)
14 (53.8%)

13 (81.3%)

20 (62.5%)
7 (70%)
21 (65.6%)
6 (60%)
7 (54%)
20 (69%)
16 (64%)
11 (64.7%)
18 (54.5%)
9 (100%)
25 (65.8%)
2 (50%)
16 (53.3%)

11(91.7%)

0.575

0.069

0.487

0.513

0.344

0.613

0.011

0.451

0.019

RR (IC Variable

95 %)

Malformacién
de sistema
nervioso
central
Malformaciéon
craneofacial

Malformaciéon
grave

Hemorragia
intraventricular

Broncodisplasia
pulmonar

Complicaciones
tempranas

Estenosis

0.545
(0.399-

0.745) Dilataciones

ERGE

9.6
(1.1-
84.2)

Subvariable

NO

Sl

NO

Sl

NO

Sl

NO

Sl

NO

Sl

NO

Sl

NO

Sl

NO

Sl

NO

Calidad
buena

15 (36.6%)
0 (0%)
14 (35%)
1(50%)

15 (48.4%)

0 (0%)
15 (39.5%)
0 (0%)
15 (38.5%)
0 (0%)
11(39.3%)
4 (28.6%)
8(42.1%)
7 (30.4%)
12 (44.4%)
3 (20%)

7 (36.8%)

Calidad
regular y mala

26 (63.4%)
1 (100%)
26 (65%)
1(50%)

16 (51.6%)

11 (100%)
23 (60.5%)
4 (100%)
24 (61.5%)
3 (100%)
17 (60.7%)
10 (71.4%)
11 (57.9%)
16 (69.6%)
15 (55.6%)
12 (80%)

12 (63.2%)

0.643

0.592

0.003

0.157

0.255

0.371

0.322

0.105

0.572

RR (IC
95 %)

0.516
(0.367-
0.726)



En la Tabla 1 podemos observar lo siguiente:

Las malformaciones gastrointestinales se relacionan con la calidad de vida del
paciente y el no tenerlas proporciona un riesgo protector para una regular y mala

calidad de vida.

Las malformaciones musculoesqueleticas incrementan 9.6 veces el riesgo de

presentar una regular y mala calidad de vida.

Las malformaciones graves se relacionan con la calidad de vida, confiriendo con un
riesgo protector; de tal manera que el no tenerlas, disminuye la probabilidad de tener

una mala calidad de vida.

Tabla 2.- Correlaciéon de la calidad de vida referida por los padres con las variables de

Variable

Grupo etario

Género

Edad gestacional

Peso al nacer

Cirugia temprana

Malformacién
cardiovascular

Malformacion
gastrointestinal

Malformacién
urogenital

Malformacion
musculoesquelética

Subvariable Calidad Calidad P RR Variable Subvariable Calidad Calidad regular P
buena regulary (ic9s buena y mala
mala %)
5-7 afios 4 (66.7%) 2 (33.3%) Malformacion NO 17 (41.5%) 24 (58.5%) 0.404
de sistema
8-12 afios 6(33.3%) 12 (66.7%) | 0.348 nervioso S| 0 (0%) 1(100%)
central
13-18 afios 7 (38.9%) 11 (61.1%) Malformacién NO 17 (42.5%) 23 (57.5%) 0.232
craneofacial
Masculino 13 (50%) 13 (50%) 0.109 Sl 0 (0%) 2 (100%)
Femenino 4 (25%) 12 (75%) Malformacion NO 16 (51.6%) 15 (48.4%) 0.014
grave
Término 14 (43.8%) = 18(56.3%) = 0.439 S| 1(9.1%) 10 (90.9%)
Pretérmino 3 (30%) 7 (70%) Hemorragia NO 16 (42.1%) 22 (57.9%) 0.462
intraventricular
PAEG 12 (37.5%) 20 (62.5%) 0.482 Sl 1(25%) 3 (75%)
PBEG 5 (50%) 5 (50%) Broncodisplasia NO 17 (43.6%) 22 (56.4%) 0.138
pulmonar
S| 7(53.8%) 6(46.2%) = 0.237 S| 0(0%) 3 (100%)
NO 10 (34.5%) 19 (65.5%) Complicaciones NO 15 (53.6%) 13 (46.4%) 0.015
tempranas
NO 11 (44%) 14 (56%) | 0.573 S| 2(14.3%) 12 (85.7%)
S| 6 (35.3%) 11 (64.7%) Estenosis NO 11 (57.9%) 8 (42.1%) 0.037
NO 16 (48.5%) 17 (51.5%) 0.043 7.52 Sl 6(26.1%) 17 (73.9%)
(.844-
SI 1(11.1%) 8 (88.9%) 67.1) Dilataciones NO 14 (51.9%) 13 (48.1%) 0.044
NO 15(39.5%) = 23(60.5%) 0.683 S| 3 (20%) 12 (80%)
S| 2 (50%) 2 (50%) ERGE NO 7 (36.8%) 12 (63.2%) 0.453
NO 14 (46.7%) 16 (53.3%) 0.196 2.6 Sl 10 (43.5%) 13 (56.5%)
(.591-
SI 3 (25%) 9 (75%) 11.6)

estudio (Buena calidad de vida vs calidad de vida regular y mala

31

RR (IC
95 %)

10.6
(1.2-
93.69)

6.92
(1.3-
36.8)

3.89
(1.05-
14.3)

43
(0.98-
18.7)



En la tabla 2 podemos encontramos lo siguiente:

o De acuerdo a lo referido por los padres; las malformaciones gastrointestinales, las
musculoesqueleticas, las malformaciones graves, las complicaciones tempranas, la
presencia de estenosis esofagica y el requerir dilataciones incrementan

considerabemente el riesgo de presentar una regular y mala calidad de vida.

En las siguientes dos tablas agrupamos a los pacientes con buena y regular calidad de vida

y los comparamos con aquellos que tienen mala calidad de vida.

Tabla 3.- Correlacion de la calidad de vida referida por el paciente con las variables de estudio (Buenay

regular calidad de vida vs calidad de vida mala).

Variable Subvariable Calidad Calidad P RR (IC Variable Subvariable Calidad Calidad
buenay mala 95 %) buenay mala
regular regular

5-7 afios 5(83.3%) 1(16.7%) Malformacién NO 28 (68.3%) 13 (31.7%)
de sistema
Grupo etario 8-12 afios 10 (55.6%) 8 (44.4%) 0.368 nervioso Sl 0 (0%) 1(100%)
central
13-18 afios 13 (72.2%)  5(27.8%) Malformacién NO 27 (67.5%) 13 (32.5%)
craneofacial
Género Masculino 19(73.1%)  7(26.9%)  0.261 sl 1(50%) 1 (50%)
Femenino 9 (56.3%) 7 (43.8%) Malformacion NO 25 (80.6%) 6(19.4%)
grave
Edad gestacional Término 23 (71.9%) 9 (28.1%) 0.2 Sl 3(27.3%) 8(72.7%)
Pretérmino 5 (50%) 5 (50%) Hemorragia NO 27 (71.1%) 11 (28.9%)
intraventricular
Peso al nacer PAEG 22 (68.8%) 10 (31.3%) 0.608 Sl 1(25%) 3 (75%)
PBEG 6 (60%) 4 (40%) Broncodisplasia NO 28 (71.8%) 11 (28.2%)
pulmonar
Cirugia temprana Sl 10(76.9%) 3(23.1%) 0.345 Sl 0 (0%) 3 (100%)
NO 18 (62.1%) 11 (37.9%) Complicaciones NO 21 (75%) 7 (25%)
tempranas
Malformacién NO 17 (68%) 8 (32%) 0.541 S| 7 (50%) 7 (50%)
cardiovascular
SI 11 (64.7%) 6(35.3%) Estenosis NO 14 (73.7%) 5(26.3%)
Malformacién NO 25 (75.8%) 8(24.2%) 0.017 6.2 Sl 14 (60.9%) 9(39.1%)
gastrointestinal (1.26-
S| 3(33.3%) 6 (66.7%) 30.9) Dilataciones NO 20 (74.1%) 7 (25.9%)
Malformaciéon NO 25 (65.8%) 13 (34.2%) 0.71 Sl 8(53.3%) 7 (46.7%)
urogenital
SI 3 (75%) 1(25%) ERGE NO 14 (73.7%) 5(26.3%)
Malformacion NO 23 (76.7%) 7 (23.3%) 0.03 4.6 SI 14 (60.9%) 9(39.1%)
musculoesquelética (1.1-
SI 5(41.7%) 7 (58.3%) 19.1)

32

[

0.152

0.608

0.001

0.063

0.011

0.115

0.381

0.172

0.381

RR (IC
95 %)

111
(2.2-
54.9)

0.282
(0.171-
0.465)



Segun lo referido por los pacientes, en la tabla 3 encontramos que:

Las malformaciones gastrointestinales, las malformaciones musculoesqueleticas y

las malformaciones graves incrementan el riesgo de cursar con una mala calidad de

vida.

Con respecto a la broncodisplasia pulmonar, observamos un riesgo protector, lo cual

significa que el no contar con dicho padecimiento protege al paciente de presentar

una mala calidad de vida.

Tabla 4.- Correlacion de la calidad de vida referida por los padres con las variables de estudio (Buena y

regular calidad de vida vs calidad de vida mala).

Variable

Grupo etario

Género

Edad gestacional

Peso al nacer

Cirugia temprana

Malformacién
cardiovascular

Malformacién
gastrointestinal

Malformacion
urogenital

Malformacion
musculoesquelética

Subvariable

5-7 afios

8-12 afios

13-18 afios

Masculino

Femenino

Término

Pretérmino

PAEG

PBEG

N

NO

NO

N|

NO

Sl

NO

Sl

NO

Sl

Calidad
buena

5 (83.3%)
13 (72.2%)
14 (77.8%)
21(80.8%)
11 (68.8%)
25 (78.1%)
7 (70%)
24 (75%)
8 (80%)
11(84.6%)
21 (72.4%)
19 (76%)
13 (76.5%)
27 (81.8%)
5 (55.6%)
29 (76.3%)
3 (75%)
26 (86.7%)

6 (50%)

Calidad
regulary
mala

1(16.7%)
5 (27.8%)
4 (22.2%)
5(19.2%)
5(31.3%)
7 (21.9%)
3 (30%)
8 25%)
2 (20%)
2 (15.4%)
8 (27.6%)
6 (24%)
4 (23.5%)
6 (18.2%)
4 (44.4%)
9 (23.7%)
1(25%)
4(13.3%)

6 (50%)

[}

0.839

0.374

0.598

0.746

0.391

0.972

0.101

0.953

0.012

RR (IC
95 %)

Variable

Malformacion de
sistema nervioso
central

Malformacién
craneofacial

Malformacién
grave

Hemorragia
intraventricular

Broncodisplasia
pulmonar

Complicaciones
tempranas

Estenosis

Dilataciones

ERGE

6.5
(1.38-
30.48)

Subvariable

NO

S|

NO

S|

NO

S|

NO

S|

NO

S|

NO

N

NO

N

NO

S|

NO

N

Calidad buena

32 (78%)
0 (0%)
31 (77.5%)
1(50%)
27 (87.1%)
5 (45.5%)
30 (78.9%)
2 (50%)
31 (79.5%)
1(33.3%)
22 (78.6%)
10 (71.4%)
16 (84.2%)
16 (69.6%)
23 (85.2%)
9 (60%)
16 (84.2%)

16 (69.6%)

Calidad
regulary
mala

9 (22%)
1 (100%)
9 (22.5%)

1 (50%)
4 (12.9%)
6 (54.5%)
8 (21.1%)

2 (50%)
8 (20.5%)
2 (66.7%)
6 (21.4%)
4 (28.6%)
3 (15.8%)
7 (30.4%)
4 (14.8%)

6 (40%)
3 (15.8%)

7 (30.4%)
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0.07

0.373

0.005

0.196

0.071

0.608

0.267

0.066

0.267

RR (IC
95 %)

8.1
(1.6-
39.5)



En la tabla previa encontramos que de acuerdo a lo referido por los padres:

e La presencia de malformaciones musculoesqueleticas y malformaciones graves

incrementa el riesgo de una mala calidad de vida.

13.2 T Student

Empleamos la prueba estadistica T Student para correlacionar los puntajes obtenidos tras
la aplicacién del cuestionario validado para calidad de vida PedsQL™ con las variables de
estudio encontrando que: no hay una relacion entre el puntaje individual de cada esfera

analizada (fisico, emocional, social y escolar) con el resto de las variables.

14. DISCUSION

En el estudio realizado por Deurloo y Ekkelkamp en el ano 2005, se encontré que aquellos
adultos con el antecedente de atresia esofagica refirieron menores puntajes en cuanto a la
salud en general y la vitalidad, sin encontrar asociacién entre la calidad de vida y las
malformaciones congénitas asociadas®. Lo anterior no correlaciona con nuestros resultados
ya que nosotros pudimos observar una clara relacion entre la calidad de vida y las
malformaciones congénitas asociadas: gastrointestinales y musculoesqueléticas. Las
diferencias entre ambos resultados pueden tener 2 razones. La primera de ellas es que los
autores utilizaron el cuestionario SF-36, el cual evalua el estado de salud en cuanto a la
funcién: fisica, social, limitaciones del rol, problemas fisicos, emocionales, salud mental,
dolor y percepcion de la salud en general, sin embargo es un cuestionario que no esta

disefiado para proporcionar un indice global y unicamente esta validado en adultos.
El segundo factor es la diferencia de edad entre las poblaciones de estudio.

En el estudio realizado por Bracho Blanchet et al en el afio 2005, se encontré un discreto
predominio de la atresia esofagica en el género masculino, lo cual concuerda con nuestros

resultados, donde se observa una relaciéon de 1.6:1.
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En cuanto a la presencia de malformaciones asociadas, en el estudio previamente referido
se encontrd que el 61% de los pacientes tienen por lo menos una malformacién asociada,
encontrando con mayor frecuencia la presencia de malformaciones cardiacas en un 46%,
seguido de las gastrointestinales en el 16% de los casos'®, esto difiere con nuestros
resultados, donde encontramos una mayor prevalencia de malformaciones asociadas
(71.4%) y encontramos que las malformaciones cardiacas seguidas de las
musculoesqueléticas son las mas frecuentes, coincidiendo con lo reportado por Depaepe
et al desde 1993 "".

Con respecto a las complicaciones tardias encontramos mayor incidencia de las mismas.
La incidencia de estenosis esofagica fue de 54.8% de los pacientes, contrario al 30.9%
reportado por el Dr. Bracho y la incidencia de ERGE fue de 54.8% comparado con el 32.2%

referido por los autores.

15. CONCLUSIONES

La atresia esofagica tipo Ill es una patologia frecuente en el servicio de cirugia pediatrica
de nuestra Institucién. Los avances en las técnicas quirurgicas han permitido que mas del

90% de estos pacientes sobrevivan.

A pesar de que la atresia de esdfago es una malformacion compleja encontramos que el
67% de los pacientes mayores de 5 anos de edad tiene una calidad de vida buena o regular.
La esfera escolar es la mas afectada seguida de la social. Lo anterior puede deberse a
eventos asociados a un deterioro en el coeficiente intelectual como son la encefalopatia

hipdxico-isquémica (pacientes prematuros, paro cardiorrespiratorio o hipoxemia asociada).

Encontramos que la broncodisplasia pulmonar y las malformaciones congénitas asociadas
se relacionan estrechamente con la calidad de vida, sobre todo las malformaciones
gastrointestinales, las musculoesqueleticas y aquellas consideradas como malformaciones
graves. Algunas malformaciones no demostraron significancia estadistica por el tamano de

muestra pero la diferencia en promedios era clara.

La presencia de estenosis, el requerir dilataciones esofagicas y las complicaciones

tempranas se relacionan significativamente con la calidad de vida de acuerdo a lo referido
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por los padres; sin embargo, el paciente si sefiala una mayor asociacién con mala calidad
de vida, esto se puede deber a que estas condicionan mayor molestia en el paciente que

en lo apreciado por los padres.

Con respecto al tipo de alimentacién; el cual dentro de nuestros objetivos especificos
planedbamos correlacionar con la calidad de vida, encontramos que el 100% de los

pacientes de nuestra muestra se alimentan por via oral.

En cuanto a los cuestionarios aplicados a los padres, observamos que éstos reportaron
mayores puntajes que sus hijos, es decir se encuentran menos consientes de las
limitaciones vy dificultades que presentan nuestros pacientes. Con éste punto confirmamos
que la calidad de vida debe ser evaluada en el propio paciente, no debe ser el familiar ni el

meédico quien la determine.

Por los valores encontrados hay un grupo de pacientes con mala calidad de vida, en
especial pacientes con malformaciones asociadas, los cuales ameritan un manejo crénico

y multidisciplinario tanto del paciente como de la familia para mejora la calidad de vida.

Este es un estudio inicial, sin otros similares con los que se pueda hacer una comparacion

directa.

16. LIMITACION DEL ESTUDIO

El estudio se encuentra limitado por la gran cantidad de pacientes que fueron eliminados

tras no poder localizarse por via telefonica.

Existe un porcentaje de pacientes que no volvieron a acudir al hospital posterior a la
correccion quirurgica o perdieron seguimiento en el primer afio de vida y cuyos expedientes
no pudieron ser recuperados. Podemos suponer que dichos pacientes presentaron una
evolucién favorable lo cual representaria una mayor cantidad de pacientes con una buena

calidad de vida.
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17. CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

Octubre 2014 Presentacion del anteproyecto

Noviembre 2014 Solicitud de registro de pacientes con

diagnéstico de AE Tipo Il al archivo

clinico.
Diciembre 2014-Junio 2015 Revision de expedientes y recopilacion de
datos
Julio 2015-Febrero 2016 Aplicacion del cuestionario PedsQL
Marzo-Mayo 2016 Analisis estadistico y comparativo.
Junio 2016 Resultados, conclusiones y entrega del

proyecto.
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19. ANEXOS

Anexo 1. Peso al nacer en relacion con la edad gestacional.

PESO AL HACER EN RELACION CON LA EDAD GESTACIONAL

AMBOS SEXOS
4000 BEFE .
oFG | |GG
3500 AOEACIHT % 2
m Tl L h LY 0 '_:l
2 REE] 50 =
= 3000 o
= Fi Aec =
L) ] ] 10 o
of 2500 RATERR I T3 % ¥
= d e Fr Tz i
U F :E.: T
=1 2000 2]
=
=
1500 ]
o
2 2
- PRETERIHHE
i}
800 -
1 | I |
24 X 28 3 32 31 HBITI® MM 44
SEMAMNAS
PRETERMINO TERMINO  POSTERMINO
PEG- PEQUEHO PARA EDAD GESTACIOHAL )
AEG- ADECUADO PARA EDAD GESTACIOHAL Dr. Jurado Garcia

GEG- GRAHDE PARA EDAD GESTACIOHAL

Fuente: NOM 007-SSA2-1993. Peso al nacer en relacion con la edad gestacional, graficas de
Battaglia/Lubchenco y Jurado Garcia. Disponible en: www.salud.gob.mx
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Anexo 2. Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediatrica. PedsQL™
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En los ultimos 7 dias, cuanto problema ha sido ésto para fi ...

SOBRE MI SALUD Y ACTIVIDADES (problemas con...)

Hunca

Casl

Se me hace dificl caminar mas de una cuadra

Se me haoe dificl comer

Se me hace dificil practicar depories o hacer gjercicio

e me hace dificil levantar algo pesado

Ze me hace dificl bafiame solofa) en tina o regadera

Tengo dificultad para hacer quehaceres en la casa

Sienio dolores

wf =) nf ] fal k3o

Mle siento cansadoa)

Lo I e Y o e o e e

Almras
mnca | vecss | frecuencis | slemprs |
1 2

2

2

2

2

2

2

2

Lol | el | Cad | Cad | Cad | Cad | Cad | £ad
b | b | b | b | o | s | s

En los ultimos 7 dias, cuanto problema ha sido ésto para fi ...

SOBRE MIS EMOCIONES (problemas con...) e | e | e ;":‘ﬁ
1. Me siento asustadola) o con misdo 4] 1 2 3 4
2. Me siento triste 1] 2 3 4
3. Me siento enojadola) ] 2 3 4
4. Temgo dificultad para dormir ] 2 3 4
5. ke preccupo por lo gue me vaya a pasar o . 3 4

COMO ME LLEVO CON LOS DEMAS (problemas con..)

En los ultimos 7 dias, cuanto problema ha sido ésto para fi ...

Hunca

Tengo dificultad para llevarme bien con otros nifios

TN

Mo guieren ser mis amigos otros. nifkos

Se burlan de mi oiros NMos

| L) pal =

Mo puedo hacer cosas gue otros ninos de mi edad
pueden hacsr

[ T e e

Casl | migmas | Com
Walas
2
2
2
2

F. Seme hace dificl mantenerme fisicamenie igual que
ofros nifios cuando juego con ellos

E
» thhgg

En los ultimos 7 dias, cuanto problema ha sido ésto para fi ...

Hunca Casl Almras Con el

SOBRE LA ESCUELA jproblemas con...) . w | a

1. Se me hace dificil poner atencion en dase o i . 3 4
2. Seme olvidan las cosas o . 3 4
3. Se me hace dificil estar al comiente con las tareas y 0 5 3 4

las actividades en las clases

4. Falto a la escusla por no sentime bisn o . 3 4
5. Falto a la escuela para ir al docior o al hospital o . 3 4
Feds2l 4.0 - (2-12) Acuts Frohibida su reproduccin sin pemiss Copyright © 1558 JW Vaml, PRD.

]

Toders oS derechios reservados

PadeCl TM Padiati: Cuslly of Life irfssniony Werson 40 - Oereio Cong Sobe - Cihilkd |8 - 727 - MesdaSpenih - e of 28 Wary 00 - Map Pesearch insiine

B0 i Pty 4 Edvams-Conael B -t o
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Pedsl 2
En el MES PASADQ {un mes), cuanfo problema ha sido ésto para fi ..

Hunza el Alours Con Casl
S08RE MI SALUD ¥ ACTIVIDADES (problemas con...) — | ===
1. Se me hace dificil caminar mas de una cuadra 0 1 2 3 4
2. Se me hace dificil cormer 0 1 2 3 4
3. Se me hace dificil practicar deportes o haoer 0 1 2 3 4
4. Se me hace dificil levantar algo pesado 0 i 2 3 4
F. Seme hace dificil bafamme solo{a) en fina o 0 1 2 3 4
regadera
8. Tengo dificuliad para hacer guehaceres en la casa 0 1 2 3 4
7. Siento dolores ] 1 2 3 4
8. Me siento cansadol(a) 0 1 2 4
Hunza el Alours Con Casl
SO08RE MIS EMOCIONES (problemas con...)
1. Me siento asustado{a} o con miedo 0 1 2 3 4
2. Me siento triste | 1 2 3 4
3. Me siento enojado(a) 0 1 2 3 4
4. Tengo dificuliad para dormnir 0 1 2 3 4
5. Me preoccupo por lo gue me vaya a pasar 0 1 2 3 4
Hunza el Az Con Casl
080 ME LLEWD CON LOS DEMAS [problemas con..)
1. Tengo problemas para llevame bisn con oinos 0 1 2 3 4
sdolescentes
2. Mo guiersn ser mis amigos oiros adolescentes 0 1 2 4
3. Se buran de mi otros adolescentes | 1 2 4
4. Mo pusdo hacer cosas que otros adolescenies de mi 0 1 2 9 4
edad pusden hacsr
F. Se me hace dificil mantenemme fisicamente igual que 0 1 2 9 4
otros adolescentes de mi edad
Hunza el Alours Con Casl
S0BRE LA ESCUELA jproblemas con...)
1. Se me hace dificll poner atencion en dase 0 1 2 3 4
2. e me olvidan las cosas | 1 2 3 4
3. Se me hace dificil estar al comiente con las tareas y 0 1 2 3 4
las sctividades en las clases
4. Falo a la escusla por no sentimne bisn 0 1 2 3 4
5. Falo a la escusla para ir al doctor o al hospital 0 1 2 3 4
Pedwl 401315 Copyrghl © TIEE T Vamni, P00 Todos loa derschon ressrvecion
o B e o 2P s 75 T T ohibide mU reeroduoiEn B PR

Nl ATH O
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Anexo 3. Puntaje del PedsQL™ aplicado a los pacientes.

No. FISICO EMOCIONAL SOCIAL ESCOLAR PROMEDIO No. FISICO EMOCIONAL SOCIAL ESCOLAR PROMEDIO No. FISICO EMOCIONAL SOCIAL ESCOLAR PROMEDIO
1 65.6 80 45 75 66.4 15 100 70 35 50 63.7 29 87.5 80 85 45 74.3
2 62.5 30 65 35 48.1 16 90.6 85 95 100 92.6 30 93.7 95 100 85 93.4
3 100 80 90 75 86.2 17 31.2 5 25 45 26.5 31 93.7 80 90 80 85.9
4 75 35 50 40 50 18 31.2 35 40 45 37.8 32 75 80 60 40 63.7
5 96.8 75 80 70 80.4 19 46.8 85 30 80 60.4 33 56.2 70 90 40 64
6 100 75 95 60 82.5 20 87.5 90 100 85 90.6 34 100 100 90 80 92.5
7 87.5 75 90 50 75.6 21 100 80 95 80 88.7 35 81.2 95 80 95 87.8
8 84.3 70 80 80 78.5 22 100 95 85 90 92.5 36 87.5 75 80 60 75.6
9 100 100 90 90 95 23 71.8 70 50 45 59.2 37 81.2 80 60 100 80.3
10 100 85 90 75 87.5 24 100 100 95 90 96.2 38 93.7 90 100 100 95.6
11 87.5 85 95 95 90.6 25 78.1 60 50 85 68.2 39 56.2 60 75 55 61.5
12 56.2 70 90 60 69 26 68.7 80 40 30 54.6 40 85 50 55 70 65
13 90.6 80 70 95 83.9 27 71.8 40 5 80 49.2 41 93.7 80 90 80 85.9
14 75 80 45 80 70 28 81.2 75 80 70 76.5 42 93.7 80 80 85 84.6

Anexo 4. Puntaje del PedsQL™ aplicado a los padres.

No.  FISICO EMOCIONAL ~ SOCIAL ~ ESCOLAR  PROMEDIO  No. FISICO EMOCIONAL  SOCIAL ~ ESCOLAR ~ PROMEDIO  No.  FISICO EMOCIONAL  SOCIAL  ESCOLAR  PROMEDIO
1 75 85 80 70 77.5 15 100 85 30 50 66.2 29 81.2 75 85 55 74
2 75 40 55 45 53.7 16 87.5 100 95 100 95.6 30 100 95 100 70 91.2
3 100 85 95 90 92.5 17 25.6 25 25 45 30.1 31 96.8 80 85 75 84.2
4 81.2 45 60 35 55.3 18 43.7 25 55 40 40.9 32 62.5 75 75 55 66.8
5 100 80 75 85 85 19 31.2 85 55 50 55.3 33 81.2 25 100 40 61.5
6 100 85 95 95 93.7 20 93.7 90 100 90 93.4 34 96.8 100 90 80 91.7
7 87.5 90 85 55 79.3 21 100 85 100 85 92.5 35 90.6 90 85 80 86.4
8 93.7 70 85 85 83.4 22 100 90 100 85 93.7 36 87.5 85 80 55 76.8
9 100 100 30 65 73.7 23 81.2 75 45 70 67.8 37 87.5 95 90 100 93.1
10 100 85 100 80 91.2 24 100 100 100 90 97.5 38 100 90 95 90 91.2
11 93.7 90 100 100 95.9 25 90.6 80 60 85 789 39 81.2 75 70 55 70.3
12 75 80 85 70 77.5 26 68.7 75 45 20 52.1 40 81.2 85 55 375 64.6
13 100 85 70 100 88.7 27 43.7 55 15 75 47.1 41 96.8 80 85 75 84.2
14 84.3 85 85 80 83.5 28 87.5 80 85 65 79.3 42 96.8 95 90 80 90.4
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