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RESUMEN

Introduccion: La tuberculosis (TB) continla siendo una de las causas mas
importantes de enfermedad y muerte en muchos paises y un importante problema de
salud publica a nivel mundial. Segun datos de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) un tercio de la poblacibn mundial esta infectada por Mycobacterium
tuberculosis, 2 millones de personas fallecen anualmente por TB, y cada afio 9
millones de personas desarrollan la enfermedad, el 11% son menores de 15 afios,
con un millén de nifios fallecidos anualmente. Actualmente hay un interés creciente
en conocer la perspectiva del paciente en cuanto a su salud, su bienestar y los
cuidados médicos, asi como en la forma que percibe su calidad de vida y el impacto
fisico y emocional que le provoca la enfermedad, reconociendo que tanto las
enfermedades como sus tratamientos pueden alterar estos parametros Objetivo:
Evaluar la percepcion de Calidad de Vida de pacientes pediatricos de 2 a 18 afios de
edad con diagnéstico de tuberculosis en Hospital Infantil del Estado de Sonora en el
periodo 2017-2019. Material y métodos En este estudio se valoro la calidad de vida
en paciente con tuberculosis en sus diferentes formas clinicas en el paciente
pediatrico de 2 a 18 afios en un periodo de 20017-2019 en el Hospital Infantil del
Estado de Sonora Tipo de estudio: Descriptivo, serie de casos Resultados: En este
estudio participaron 40 pacientes con diagnostico de Tuberculosis Pulmonar y
extrapulmonar asi como 29 padres de familia, evidenciAndose homogeneidad
respecto a la variable género y distribucién de la gran mayoria de la muestra en el
rango de edad entre los 13-18 afios de edad, respecto a las dimensiones fisicas y
sociales hubo buena calidad de vida a nivel general a diferencia de rol escolar y
emocional que obtuvieron un mayor impacto negativo. Con lo anterior se concluye
que de nuestra poblacion en términos generales y con la escala PEDS-QL aplicada
obtuvimos 9 pacientes con una buena calidad de vida, 23 con una regular calidad de
vida y 8 con una mala calidad de vida Conclusiones: Como médicos pediatras no
solo debemos enfocarnos en los sintomas fisicos ya que los pacientes con
tuberculosis se enfrentan a varios problemas tanto sociales como emocionales y
econdémicos, Por lo tanto, para tener una evaluacién integral del estado de salud del
paciente es esencial considerar el impacto global que tiene la tuberculosis en la salud
de los pacientes y su percepcion de bienestar.

Palabras claves: calidad de vida, tuberculosis pulmonar, tuberculosis extrapulmonar.



SUMMARY

Introduction: Tuberculosis (TB) continues to be one of the most important causes of
illness and death in many countries and a major public health problem worldwide.
According to data from the World Health Organization (WHO), a third of the world
population is infected by Mycobacterium tuberculosis, 2 million people die annually
from TB, and every year 9 million people develop the disease, 11% are younger than
15 years, with a million children deceased annually. Currently, there is a growing
interest in knowing the patient's perspective regarding their health, well-being and
medical care, as well as the way they perceive their quality of life and the physical
and emotional impact caused by the disease, recognizing that both diseases and their
treatments can alter these parameters. Objective: To assess the perception of
Quality of Life of pediatric patients from 2 to 18 years of age with a diagnosis of
tuberculosis at the Hospital Infantil del Estado de Sonora in the period 2017-2019.
Material and methods In this study, the quality of life in patients with tuberculosis
was assessed in any of its presentations in the pediatric patient from 2 to 18 years of
age in a period of 20017-2019 in the Hospital Infantil del Estado de Sonora type of
study: Descriptive , case series Results: In this study, 40 patients with a diagnosis of
Pulmonary and extrapulmonary tuberculosis as well as 29 parents participated,
showing homogeneity regarding the gender variable and distribution of the vast
majority of the sample in the age range among the 13 -18 years of age, regarding the
physical and emotional dimensions, there was a good quality of life at a general level,
highlighting physical function as the highest, unlike the school and social role that
obtained serious impairment. With the above it is concluded that in our population in
general terms and with the applied PEDS-QL scale we obtained 9 patients with a
good quality of life, 23 patients with a regular quality of life and 8 patients with a poor
quality of life Conclusions: as pediatric doctors we must not only focus on physical
symptoms since tuberculosis patients face various social, emotional and economic
problems. Therefore, to have a comprehensive evaluation of the patient's health
status, it is essential to consider the global impact of tuberculosis on patients' health
and their perception of well-being

Key words: Quality of life, pulmonary tuberculosis, extrapulmonary tuberculosis
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ANTECEDENTES Y MARCO TEORICO

“Tuberculosis, la infeccibn méas difundida en la humanidad, la més mortifera de
las infecciones, esta en la tierra desde antes que la habite el hombre. Si la raza
humana esta desde hace 20 o 30,000 afios en el planeta, es posible que la
micobacteria, descubierta en 1882 por Robert Koch, que produce primero la

infeccion y luego la enfermedad, lo esté mucho antes.” -Dr. Raul Torrico.

La tuberculosis (TB) continla siendo una de las causas mas importantes de
enfermedad y muerte en muchos paises y un importante problema de salud publica a
nivel mundial. Segun datos de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) un tercio
de la poblacién mundial esta infectada por Mycobacterium tuberculosis, 2 millones de
personas fallecen anualmente por TB, y cada afio 9 millones de personas desarrollan
la enfermedad, el 11% son menores de 15 afios, con un millon de nifios fallecidos

anualmente. (2,3)

En 2015, ultimo informe mundial, el nUmero estimado de nuevos casos (incidentes)
de TB fue 10,4 millones, de los cuales 5,9 millones (56%) en hombres, 3,5 millones

(34%) en mujeres y 1,0 millén (10%) en nifios. (2,3,14)

La situacion mundial de la TB es reflejo del desequilibrio econdmico y social que
existe entre los paises ricos y pobres, encontrandose el 75% de los casos en paises

en vias de desarrollo. (2,3,4)

La incidencia anual reportada de tuberculosis pulmonar en México es de 14.27 casos

por 100,000 personas (2,3,4)



Se asume como un hecho que una enfermedad como la tuberculosis altera la calidad
de vida de quienes la padecen. En México, donde la prevalencia de tuberculosis se
mantiene en 31.7 casos por cada 100, 000 habitantes, existen pocos estudios de la
afectacion de la calidad de vida de los pacientes adultos con esta enfermedad, a
pesar de encontrarse el pais entre los siete que concentran mas del 80 % de los
casos estimados para la region, sin embargo no hay estudios que evalten la calidad

de vida en los pacientes pediatricos que padecen esta enfermedad. (5,6)

Cuando abordamos el tema de la calidad vida de los pacientes con tuberculosis,
encontramos que en general los estudios de esta enfermedad se han centrado en los
resultados de morbilidad y mortalidad, asi como en sus marcadores bioldgicos,
tratamiento y su curacién, dejando de lado la perspectiva del paciente, como afectan
su calidad de vida y su actividad laboral, que son asuntos de mayor impacto para

ellos. (5,6,9)

Actualmente hay un interés creciente en conocer la perspectiva del paciente en
cuanto a su salud, su bienestar y los cuidados médicos, asi como en la forma que
percibe su calidad de vida y el impacto fisico y emocional que le provoca la
enfermedad, reconociendo que tanto las enfermedades como sus tratamientos

pueden alterar estos parametros (8,9)

A pesar de este interés en la calidad de vida, es importante hacer notar que no
existe una definicion acertada de calidad de vida. Distintos autores utilizan diferentes
definiciones implicitas pero no las explican. En general se refieren a una propiedad

que tiene el paciente para experimentar situaciones y condiciones de su ambiente



dependiendo de las interpretaciones y valoraciones que hace de los aspectos
objetivos de su entorno. La calidad de vida se considera que es una combinacion de
elementos objetivos y de la evaluacion individual de dichos elementos. Calidad de
vida objetiva y calidad de vida percibida son dos conjuntos de factores que
interactdan. El estilo de vida seria una dimensién compuesta por elementos fisicos,
materiales y sociales. Por otra parte la calidad de vida seria subjetiva y objetiva;

seria una propiedad de la persona mas que del ambiente en el cual se mueve. (9)

Se encontraron distintas definiciones de Calidad de Vida:

Segun la OMS, la calidad de vida es: "la percepcion que un individuo tiene de su
lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que
vive y en relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes.
Se trata de un concepto muy amplio que esta influido de modo complejo por la salud
fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de independencia, sus relaciones

sociales, asi como su relacion con los elementos esenciales de su entorno”. (11)

El concepto de calidad de vida en términos subjetivos, surge cuando las necesidades
primarias basicas han quedado satisfechas con un minimo de recursos. El nivel de
vida son aquellas condiciones de vida que tienen una facil traduccién cuantitativa o
incluso monetaria como la renta per capita, el nivel educativo, las condiciones de
vivienda, la salud, consumo de alimentos, seguridad social, ropa, tiempo libre,
derechos humanos. Parece como si el concepto de calidad de vida apareciera
cuando esta establecido un bienestar social como ocurre en los paises desarrollados.

(11)



Calidad de vida es una medida compuesta de bienestar fisico, mental y social, tal
como la percibe cada individuo y cada grupo, y de felicidad, satisfaccion vy

recompensa» (Levy y Anderson, 1980). (11)

» «Calidad de vida es la evaluacion subjetiva del caracter bueno o satisfactorio de la

vida como un todo» (Szalai, 1980). (11)

» «Calidad de vida es la aapreciacion que el paciente hace de su vida y la
satisfaccion con su nivel actual de funcionamiento comparado con el que percibe

como posible o ideal» (Celia y Tulsky, 1990) (11)

» «Por definicion, la calidad de vida es la sensacidn subjetiva de bienestar del

individuo» (Chaturvedi, 1991) ( 11)

« «Es el indicador multidimensional del bienestar material y espiritual del hombre en

un marco social y cultural determinado» (Quintero, 1992). (11)

Como vemos hay distintas definiciones de calidad de vida y en este estudio

abordaremos la percepcion de ésta en los pacientes pediatricos con tuberculosis.

Se puede considerar la calidad de vida pediatrica (CVP) a varios niveles y en muy
diversas circunstancias. Por ejemplo, seguin el ecosistema en que el nifio esté
situado: calidad de vida de la familia, de la casa, de la escuela, de su ciudad, de su
pais. Igualmente con el tipo de enfermedad que pueda sufrir, o ante la practica de
procedimientos diagnosticos y terapéuticos agresivos. En orden cronologico, los

primeros planteamientos sobre la CVP se produjeron respecto al periodo prenatal o



neonatal, ante el diagnostico de una cromosomopatia, un sindrome malformativo,
prematuridad extrema o una enfermedad perinatal con riesgo de secuelas graves.
Con posterioridad se ha ido planteando la CVP en muy diversos procesos
patoldgicos, en especial en las enfermedades cronicas del nifio. En estos casos, las
familias tienen necesidades especiales y la valoracién de la CVP obliga a tener en
cuenta no solo los aspectos fisicos y emocionales de la enfermedad, sino también la
repercusion sobre la familia y todo su entorno social y comunitario, y aun mas: la

proyeccion del futuro. (15,16,)

‘La Tuberculosis (TB) es una infeccion bacteriana crénica causada por
Mycobacterium tuberculosis que histolégicamente se caracteriza por la formacion de
granulomas (tumores granulares). Habitualmente, la enfermedad se localiza en los
pulmones, pero puede afectar practicamente a cualquier érgano del cuerpo humano.
Entre los sintomas mas caracteristicos se encuentran: tos minima y una fiebre leve,
fatiga, pérdida involuntaria de peso, tos productiva Yy sudoracion nocturna, Los
sintomas adicionales que pueden estar asociados con la enfermedad son:
sibilancias, sudoracién excesiva especialmente en la noche, dolor en el pecho y
dificultad respiratoria. El curso de la enfermedad es crénico y puede conducir a la
muerte si el paciente no recibe tratamiento adecuado”™ (Word Health Organitation -

WHO-, 1999). (14)

En las ultimas décadas se han realizado esfuerzos por controlar la Tuberculosis, sin
embargo aun continda siendo una de los principales flagelos de la humanidad. A

pesar de que en 1882 se descubri6 el bacilo Mycobacterium tuberculosis y de que en

10



los afios 40 del siglo XX se descubrié el primer farmaco para curarla y los grandes
esfuerzos de organismos nacionales e internacionales por controlarla, aiun se
requiere de mayor colaboracién y compromiso. Cada afio ocurren mas de 8 millones
de casos nuevos y 2 millones de muertes en el mundo; es la causa de mayor rezago
y orfandad, ligada a la pobreza y fracaso de los gobiernos y la sociedad civil al no
controlarla, todavia hoy se registran en México 2,000 muertes y 15,000 casos nuevos
al afo y cada vez se identifica mas la ocurrencia de Tuberculosis en grupos
especificos de poblacion que requieren de acciones igualmente especificas. Los
nifos representan el 10% de los casos en Meéxico. Las formas Pulmonar y
Ganglionar son las mas frecuentes, y las formas graves como la Miliar y Meningea
siguen presentandose. Por sus condiciones, la gran mayoria de pacientes se
conocen en la consulta o en los servicios de hospitalizacién, y es necesario
mencionar la dificultad del diagndstico ya que los nifios son paucibacilares (tienen
pocos bacilios) la cual dificulta el diagnéstico por laboratorio. Aunque el nimero de
casos y defunciones por Tuberculosis, de los afios 1995 al 2005 en nifios ha
disminuido considerablemente, mas de 30% en los menores de 15 afios con
Tuberculosis Pulmonar y 78% en los menores de 5 afios con Tuberculosis Meningea,
debido a las acciones de prevencion (vacunacion y quimioprofilaxis), la deteccion
oportuna y curacién de los enfermos; los nifios representan un grupo vulnerable que

requiere acciones intensivas para mejorar su calidad de vida. (16,20)
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las consideraciones sobre calidad de vida relacionada con la salud se
incluyen en los dominios como bienestar fisico, mental, social y la satisfaccion
por la vida, pero estas medidas difieren conceptual y operacionalmente debido
a que cada una de estas tiene un vision general, especifica y una combinacion
de ambas. La visidbn general incluye una evaluacion generalizada a una
poblacién sobre su bienestar fisico, mental y social; siendo por otro lado, la
vision especifica aquella desprendida tras la evaluacion de la poblacién con

una condicion patolégica especifica.

La tuberculosis es una enfermedad con consecuencias sociales debido al
estigma asociado a ella y que causa gran impacto en la calidad de vida en el
paciente pediatrico (14). Se ha visto que, aparte de los sintomas fisicos, los
pacientes con tuberculosis se enfrentan a varios problemas tanto sociales
como econdmicos, por lo tanto, para tener una evaluacion integral del estado
de salud del paciente es esencial considerar el impacto global que tiene la
tuberculosis en la salud de los pacientes y su percepcion de bienestar,

ademas de las evaluaciones clinicas, radioldgicas y bacteriologicas de rutina.

12



JUSTIFICACION

Es importante brindar una atencidén global a nuestros pacientes, no solo abordar la
enfermedad, si no tratar también el ambito emocional del paciente. Por eso es vital la
medicion de la calidad de vida en nifilos con tuberculosis para asi hacer una

evaluacion integral de su tratamiento y prondstico.

La evaluaciéon sistematica de la calidad de vida por parte del equipo de salud podra
coadyuvar a orientar las decisiones médicas y a resolver problemas especificos que

afectan a los pacientes pediatricos con Tuberculosis.

No existe un estudio previo acerca de la calidad de vida de los pacientes con

diagnéstico de tuberculosis en el Hospital Infantil del Estado de Sonora.

13



PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢,Cual es la calidad de vida en los pacientes pediatricos de 2 a 18 afios de edad con
diagndstico de tuberculosis en el Hospital Infantil del Estado de Sonora en el periodo

2017-2019?

OBJETIVO GENERAL

Evaluar la Calidad de Vida de pacientes pediatricos de 2 a 18 afios de edad con
diagndstico de tuberculosis en Hospital Infantil del Estado de Sonora en el periodo

2017-2019.

OBJETIVOS ESPECIFICOS.

Evaluar la calidad de vida con la escala PEDS-QL

Evaluar la opinion del padre de familia en torno a la calidad de vida del paciente

pediatrico con diagndstico de tuberculosis.

Analizar areas de mayor afectacion de la calidad de vida de los pacientes

14



MATERIAL Y METODOS

En este estudio se evalué la calidad de vida en paciente con tuberculosis en
cualquiera de sus presentaciones en el paciente pediatrico de 2 a 18 afios en un

periodo de 2017-2019 en el Hospital Infantil del Estado de Sonora

Asi también se evaluo la opinion del padre de familia en torno a la calidad de vida del

paciente pediatrico.

Se realiz6 un estudio descriptivo, serie de casos, para la obtencién de la informacién
requerida para este trabajo se pidi6 apoyo del servicio de epidemiologia del Hospital
Infantil del Estado de Sonora quien nos brindé la base de datos de los pacientes con
dicho diagnostico, asi como apoyo al departamento de trabajo social para la

localizacion de pacientes.

Todos los datos obtenidos de los pacientes asi como la base de datos construida por
el servicio de epidemiologia han sido tratados de forma confidencial. A cada caso se

le asigna un numero de identificacion para la realizacion de nuestra base de datos.

TIPO DE ESTUDIO: Descriptivo, serie de casos

15



CRITERIOS DE SELECCION DE LA POBLACION

Criterios de inclusion:

1. Pacientes pediatricos con el diagnéstico de Tuberculosis Pulmonar o
extrapulmonar, atendidos en el Hospital Infantil del Estado de Sonora, ya sea

en Hospitalizacion o en Consulta externa durante el periodo 2017-2018.

2. Pacientes de 2-18 afnos

= Criterios de exclusion

1. Pacientes que por alguna razén (muerte, cambio de domicilio etc.) no puedan

contestar el cuestionario.

2. Pacientes quienes no cuenten con al menos un numero de teléfono en su

expediente.

TAMARNO DE LA MUESTRA

Durante el periodo 2017 a 2019 se atendieron 57 pacientes pediatricos desde 5
meses a 17 afios de edad con diagnéstico de Tuberculosis.

De acuerdo a lo anterior un total de 40 pacientes corresponden al grupo etario de 2-

18 afios por lo que es el total de pacientes que se incluyé en este estudio.

16



Cuadro 1. Operacional de variables

VARIABLE DEFINICION CATEGORIA UNIDADES DE
MEDICION
Edad NUmero entero de Cuantitativa Afos
afios al momento del
diagnostico de TB
Sexo Caracteristicas Cualitativa, nominal, |1. Masculino
biolégicas, fisicas, dicotdmica. 2. Femenino
fisiolégicas y
anatémicas que
definen a los seres
humanos como
hombre y mujer.
Grupo Se refiere al paciente | Cualitativa, nominal, | l.paciente
o al familiar paciente | dicotomica 2.familiar
al momento de
contestar el
cuestionario
Calidad de vida Es la percepcion Cualitativa, nominal, 1. Buena
Unica, personal de los | politomica 2. Regular
padres o cuidadores 3. Mala

gue siente acerca del
estado de salud o
bienestar acerca de
los aspectos no
médicos de la vida

17




INSTRUMENTO
El instrumento clinimétrico aplicado 4.0 (pediatric Quality of life inventory version 4.0)

el cual se compone de 23 ITEMS que valoran:

1. Rendimiento fisico (8 ITEMS)
2. Estado emocional (5 ITEMS)
3. Adaptacion social (5 ITEMS)

4. Rendimiento escolar (5 ITEMS)

Fue desarrollado a través de su aplicacibn a grupos especificos con entrevistas
cognoscitivas. Se compone en general de dos partes paralelas, la primera que
evalla la autopercepcion del paciente y la segun explora la percepciéon de los padres
respecto a la calidad de vida.

Se divide de acuerdo a la edad del paciente en 2-4 afos, 5-7, 8-12 y de 13-18 afios.
Los ITEMS que evalian son esencialmente idénticos, solo difiere el lenguaje

apropiado para cada edad y evallUa lo sucedido en el ultimo mes de vida.

Las escalas de respuesta se dividen en 5 opciones

1. Nunca
2. Casi nunca
3. Con frecuencia

4. Algunas veces

18



5. Casi siempre
En donde se considera una buena calidad de vida en pacientes quienes
contestaron nunca y casi nunca, una regular calidad de vida a pacientes que
respondieron con frecuencia y una mala calidad de vida en paciente que

respondieron algunas veces y casi siempre durante su entrevista.

Cuestionario aplicable a familiar
Busca conocer la equivalencia de la percepcidon de calidad de vida entre familiar y

paciente, recabando informacion de los ultimos 30 dias.

Procedimientos
1. ldentificacién de pacientes que cumplan criterios de inclusion
2. Aplicacion del cuestionario al padre y al nifio de manera separada
3. Atencion al paciente con problemas detectados, asi como una segunda

evaluacion posterior si fuera necesario.
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CONSIDERACIONES BIOETICAS

Se guardd el anonimato de los pacientes que participaron en el estudio, ya que
dieron su autorizacién para participar en este, durante la aplicacion del cuestionario
no se realizaron ningun tipo de procedimiento invasivo, que hubiera interferido con la
evaluacion de cada paciente. Los datos fueron manejados Unicamente por el
investigador. De acuerdo al reglamento de la Ley General de salud en su articulo 17,

esta investigacion se considera con riesgo minimo.

CONFLICTOS DE INTERES

Ninguno.
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RESULTADOS

Se evaluaron 40 pacientes con el diagnéstico de tuberculosis pulmonar y
extrapulmonar de 2-18 afos del Hospital Infantil del Estado de Sonora del afio 2017
a 2019, de los cuales no encontramos predominio en cuanto al sexo, 47% (n=19) de
los pacientes fueron del sexo femenino y 53% (n=21) del sexo masculino. (Gréfica

1).

Grafico 1
Distribucion de pacientes por género

SEXO

MUIJER

HOMBRE 47%

53%

H MUJER HOMBRE

Se realizé una distribucion por grupo etario del total de pacientes de acuerdo a las
edades para la realizacion del cuestionario. Del total de pacientes que se estudiaron
(n=40), se observé un mayor porcentaje en el grupo de 13 a 18 afios n=14 (35%), y

menor distribucién en pacientes de 5-7 afios (n=5) (12.5%). (Cuadro 2).
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Cuadro 2
Distribucion de pacientes por edades

n %
2-4 afnos 10 25.0
5-7 afos 5 12.5
8-12 afos 11 27.5
13-18 14 35.0

afnos

En cuanto al objetivo del estudio la evolucion de la calidad de vida de los pacientes
se realizo la encuesta PEDS- QL a pacientes y padres de familia en donde se evalta

una buena, regular y mala calidad de vida de acuerdo a los ITEMS de esta escala.

Se crearon tres estratos los cuales fueron malo, regular y bueno, estas categorias se

basaron en los cuartiles 25,50 y 75 de los datos.
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Cuadro 3
Calidad de vida de acuerdo PEDS-QL (pacientes y padres)

Pacientes Papas
Funcion fisica N=40 % N=29 %
Mala 1 2.5 2 6.9
Regular 24 60.0 14 48.3
Buena 15 37.5 13 44.8
Funcién
emocional
Mala 12 30.0 8 27.6
Regular 16 40.0 9 31.0
Buena 12 30.0 12 41.4
Funcién social
Mala 8 20.0 7 24.2
Regular 10 25.0 9 31.0
Buena 22 55.0 13 44.8
Funcion
escolar
Mala 34 85.0 24 82.8
Regular 3 7.5 4 13.8
Buena 3 7.5 1 3.4
Total
Mala 24 60.0 15 51.8
Regular 12 30.0 9 31.0
Buena 4 10.0 5 17.2

En el anterior cuadro podemos observar la comparativa en cuanto a la apreciacion
de la calidad de vida en los pacientes como en los padres, la cual no fue muy
diferente, resultando que en la totalidad de los pacientes y de manera general el

60% (n=24) considera tener una mala calidad de vida y 51.8% (n=15) de los padres
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concuerdan, en donde el &mbito mas afectado es el escolar y el menos afectado es
el fisico.
Con lo anterior solo el 10% (n=4) de los pacientes y el 17% (n=5) de los padres

consideran una buena calidad de vida.

De acuerdo a los ITEMS evaluados la funcion escolar fue la de mayor impacto
negativo ya que el 85% (n=34) de los pacientes y el 82% (n=24) de los familiares
afirman tener una mala calidad de vida, ya que ellos sefalan el faltar a clases en
repetidas ocasiones por asistir a citas de control o por simplemente presentar
sintomatologia como dolor, ansiedad, cansancio por la cuales preferian no asistir a la
escuela. Solo el 7.5% (n=3) de los pacientes y 3.5% (n=1) de los padres consideran
una buena calidad de vida en cuanto a ese rubro.

El ambito menos afectado fue la funcidon social en donde el 55 % (n=22) de los

pacientes y el 44% (n=13) de los padres afirman tener una buena calidad de vida.
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DISCUSION

Uno de los elementos poco estudiados y areas con menor atencion por parte del
equipo meédico hacia los pacientes es la calidad vida que los pacientes construyen
posterior a padecer una enfermedad. La calidad de vida como ya se menciono
previamente es un constructo multidimensional formado al menos por las
dimensiones fisicas y de salud social definida por la OMS (14). Diferentes autores
han argumentado que la mejora en la calidad de vida es el fin Ultimo de la asistencia
sanitaria (13). En este estudio se decidi6 evaluar la percepcién de la calidad de vida
gue tienen nuestros pacientes con el diagnostico de tuberculosis, asi como a su

padres.

El instrumento de medicibn hace mencion principalmente a la evaluacién de la
funcién fisica, emocional, social y desempefio escolar, que son areas importantes en
la calidad de vida en nifios y adolescentes. Los parametros de evaluaciéon de calidad
de vida son diferentes en los nifios y los adultos ya que en estos ultimos son mas
importantes su desempefio laboral, capacidad para poder mantenerse por si mismo y
ser independiente. Por esta razon considero de vital importancia evaluar la calidad de

vida del paciente pediatrico de una manera exclusiva.

Con la literatura revisada no hay estudios que evalluen la calidad de vida en
pacientes pediatricos con el diagnostico de tuberculosis a nivel nacional sin embargo

existen estudios relevantes en pacientes de origen africano en donde se encontrd
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qgue la enfermedad tiene un gran impacto de manera negativa en los pacientes

mejorando de manera considerable si se encuentra bajo tratamiento médico (18)

En este estudio participaron 40 pacientes con diagnéstico de Tuberculosis
Pulmonar y extrapulmonar, evidenciandose homogeneidad respecto a la variable
género. Asi también se obtuvo que la mayoria de la muestra se encuentra entre los
13-18 afios de edad, respecto a las dimensiones fisicas y social hubo buena calidad
de vida a nivel general, a diferencia de rol escolar y emocional que obtuvieron
mayor afectacion. Con lo anterior se concluye que de nuestra poblacion obtuvimos
n=4 (10%) con una buena calidad de vida, n=12 (30%) con una regular calidad de
vida , y n=24 (60%) con una mala calidad de vida.

Con respecto a los cuestionarios realizados a los padres se evidencia que los padres
de familia coinciden con la percepcion que tiene el mismo paciente, arrojandonos
resultados muy parecidos.

En relacion al apoyo social y emocional encontramos una valoracion muy
desfavorable de los pacientes en cuanto a sus relaciones con sus amigos Yy
familiares cercanos asi como de la posibilidad de comunicarse de forma empatica y
emotiva con ellos tanto a nivel confidencial como afectivo.

El apoyo social constituye uno de los recursos personales mas importantes para
paliar el efecto de la enfermedad. El apoyo social percibido, entendido como la
valoracion cognitiva de estar conectado de manera fiable con otros ha demostrado
ser mas importante y tener mas impacto sobre la salud y bienestar que el apoyo

social que en efecto se recibe.(9,14)
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CONCLUSIONES

Es la primera revision de este tipo que se realiza en nuestro hospital, con ella
podemos evaluar la calidad de vida a la que se enfrentan nuestros pacientes
posterior al diagndstico de tuberculosis, como médicos pediatras no solo debemos
enfocarnos en los sintomas fisicos ya que los pacientes con tuberculosis se
enfrentan a varios problemas tanto sociales como emocionales y la mayoria de las
ocasiones también econdmicos, Por lo tanto, para tener una evaluacion integral del
estado de salud del paciente es esencial considerar el impacto global que tiene la
tuberculosis en la salud de los pacientes y su percepcion de bienestar

Con este estudio podemos concluir que la mayoria de los paciente tratados en el
Hospital infantil del Estado de Sonora tienen una calidad de vida mala por lo que
considero de vital importancia el detectar el problema tempranamente para que los
pacientes asi como los familiares puedan buscar ayudan para mejorar sus
condiciones, asi mismo creo seria beneficioso contar con un servicio dentro del
mismo hospital que brinde atencion a las enfermedades crénicas y asi ir mejorando
en la evolucion del paciente, ya que como se revisd previamente la salud segun la
Organizacion Mundial de la Salud es un estado de completo bienestar fisico, mental

y social, dimensiones que construyen la calidad de vida (14)
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