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Calidad de vida en nifios mexicanos con fibrosis quistica

“ Lorenzo F. Pérez Fernéndez, **Mugo Israel Marroquin Galvez, *** Francisco Cuevas
Schacht, *™** José Luis Pablos Hach

Profesor fitular del curso de Neumologia y Cirugia de Térax,* Residente de Neumologia y
Cirugia de Torax, *** Jefe del Departamento de Neumologia y Cirugia de Térax. Instituto
Nacional de Pediatria , México . ** Asesor def trabajo de investigacién Departamento de
Metodologia e investigacion.

Justificacion: La fibrosis quistica (FQ) se diagnostica cada vez con mayor frecuencia en
paises desarrollados. Se informa a nivel interhacional que iz esperanza de vida de los
pacientes con fibrosis guistica puede llegar a ser hasta de 40 afios y que la calidad de vida
es buena y aceptable 115 En México &l promadio de vida de los pacientes con FQ se ha
estimado muy por debajo de los 18 afios ee), y no se tiene informacion sobre su calidad de
vida.

Objetivos: 1. Evaluar [a calidad de vida de los nifios mexicanos con fibrosis quistica que
acuden al Instituto Nacional de Pediatria,

Material y Métodos: Se realizé un estudio comparativo, observacional, descriptivo vy
retrospectivo de ios nifios con diagnostico de fibrosis quistica que acudieron en el
Departamento de Neumologia y Cirugia de Térax del Instituto Nacional de Pediatria, con una
edad de & a 18 afios y que sus padresftutores auforizaron su participacidn en el estudio. A
cada paciente se le aplico en forma directa la escala FQ Mex para medir st calidad de vida.
Para aplicar el cuestionario se citaron a los pacientes al servicio de Neumologia y Cirugia de
Térax del Instituto Nacional de Pediatria, donde se explicd a los padres de los pacientes &l
motivo de realizar el estudio y si aceptaban a participar en el mismo para realizar la
investigacion. Se efectud céleulo de medidas de tendencia central y dispersién, con
descripcién de promedios + desviaciones estandar para variables nominales.

Se compard los valores obtenidos entre los grupos de nifios enfermos con FQ ¥ los nifos
sanos mediante prueba no paramétrica de Kruskal-Wallis.

Resultados v conclusiones:

Se estudiaron un fotal de 18 pacientes: nueve nifios con diagndstico de FQ ¥ nueve nifiog
sanos, de los cuales 12 pertenecieron al sexc masculing y seis al sexo femenino. Al aplicar
la escala FQ Mex hubo una diferencia significativa (P<0.05) en la esfera respiratoria al
comparar ambos grupos, no ocurriendo lo mismo en las esferas gastrointestinal, infecciosa,
nutricional y genitourinaria {P>0.05). Esto puede considerarse por el tratamiento médico que
reciben los nifics con FQ como o es el uso de enzimas pancreaticas y antibidiicos, lo cuai
hace que se mantengan controlados en dichas esferas. La esfera psicologica fue dificii de
evaluar debido a la poca sensibilidad del cuestionario para detectar como se encuentran los
nifos con FQ.

La escala FQ Mex &s un instrumento que nos da una idea de la calidad de vida de los
pacientes con diagnéstico de FQ especialmente los nifios, ya que no se cuenta con una
escala especifica para evaluarlos, sin embargo debe de mejorarse especialmente en ia
esfera psicoléyica.



CALIDAD DE VIDA EN NINOS MEXICANOS CON FIBROSIS QUISTICA

ANTECEDENTES

Las enfermedades respiratorias son la principal causa de morbilidad en la poblacian
bedidtrica s Dentro de este grupo de enfermedades se incluye una diversidad de
padecimientos, entre los cuales se pueden citar la neumonia, el asma y la fibrosis quistica
(FQ). Esta ultima enfermedad, se trata de un proceso hereditario autosémico recesivo de
etiofogia descenocida asociade a una mutacion en un gen del cromosoma 7 que alteran ios
canales del cloro en las células epiteliales y se caracteriza por un aumento en la produccion
de moco en todas ias glandulas exocrinas dei organismo, aunado a un trastorno en el
compenente electrolitico del sudor con pérdida de sal e insuficiencia pancreatica. Se afectan
principalmente los aparatos respiratorio, digestivo vy reproductor asf como las glandulas
salivales y suderiparas. La evolucion de estas alteraciones es progresiva no habiendo un
tratamiento curativo, es por lo tanto una enfermedad letal y la afeccidon respiratoria es la
principal causa de muerte (1)

La FQ fue descrita originalmente por Guido Fanconi en 1936 1a), continuando Andersen en
1938 (2) y con el transcurso del tiempo han surgido nuevos descubrimientos acerca de esta
enfermedad; en 1985 mediante andlisis de ligamento genético se descubrio el gen de Ia
fibrosis quistica localizado en el brazo largo def cromosoma 7 ) y en 1889 cuando par medio
de técnicas de clonacidon molecular se identificé el gen de la fibrosis guistica en ia region
7931 codificadora de ia proteina denominada regulador de la conductancia frasmembrana de
la fibrosis quistica (s.6.7)

Su incidencia en la poblacién caucdsica es de uno de cada 2 500 nacidos vivos (8
infrecuente en la raza negra teniendo una incidencia de uno en 17 000 y orientales uno en
90 000 (a.10).

En la fiteratura nacionai no se conoce cual es su incidencia en la poblacién Mexicana. Et Dr.
Eduardo Lépez Corella reporta que representa el 1% del material de autopsia de pacientes
atendidos con patologias diversas en una Institucion pediatrica de 3er. Nivel de atencién (26) .
Con los adelantos cientificos y tecnoldgicos en los pafses industrializados se ha mejorado la
sobrevida de los pacientes con fibrosis quistica, un ejemplo de ello es que en los afios

sesenta &l promedio de vida era de 4 afios, aumentando a 28 afios hasta 1990 (11.12,13) ¥ 8@
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estima que para los nifios nacidos apartir de 1990 fa esperanza de vida sera de 40 afios (14)
En México, se reporta en 1986, gue los nifios diagnosticades con fibrosis quistica poseen
una esperanza de vida de 4 afios en promedio (26)

El mejorar la esperanza de vida conileva a nuevos problemas relacionados con su calidad de
vida, eslo es la presencia constante de sintomas graves como tos productiva, frecuentes
recidivas o agudizaciones de cuadros de insuficiencia respiratoria y afeccion del estado
general que requieren de hospitalizacion, el ausentismo escolar, ta desintegracion en la
d}némica familiar, ¢l costo econémice de! tratamisnic especializado y la repercusion
psicologica propia de una enfermedad incurable indefectiblemente fatai.

La calidad de vida es un concepto que con el tiempo ha tomado importancia, especialmente
por los avances tecnologicos en el tampo de Iz medicina va que al aumentar las
posibilidades de vida en algunas enfermedades hay que preguntarse qué calidad de vida
estamos ofreciendo a nuestros pacientes.

El concepto de calidad de vida no es un término nuevo ya que se habla de ello desde el
periodo de la post guerra, en los Estados Unidos de Norte América donde el concepto
“caiidad de vida” se reiacioné con la posesitn de carros, casas v otros objetos de consumo;
con el transcurrir del tiempo este término se expandié al campo de ta educacion, crecimiento
industrial y la salud (1s).

En la literatura sociomédica se ha definido la calidad de vida en términos que incluyen la
safisfaccion de vida (17, amor propio (i), bienestar (19) alegria o) salud (1), valor (2,
significado a la vida (23 estado funcional y adaptacion (2s). Sobre este tema hay diferentes
opiniones sobre las dimensiones que abarca la calidad de vida y diferentes autores dan su
opinidn; Por ejemplo Hutchinson y colaboradores, consideran que la calidad de vida esta
dada por lo fisico, social y emocional ¢n. George y Bearon consideran las dimensiones de
calidad de vida en la satisfaccién de vida, el amor propio, salud general y condicién
sccioeconomica (28, McSweeney considera que lo mas imporiante es jo emocional, el rol
social, participacion en actividades de la vida cotidiana y pasatiempos recreacicnales (s,
Flanagan incluye el bienestar material y fisico, relacicnes con otras personas, actividades
sociales y comunitarias, desarroilo personal y cumplimiento recreacional oy Por Gltimo Fries
y colaboradores incluyen la muerte, discapacidad, los efectos secundarios de los

medicamentos v el gasio econdmico @n
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Es importante la definicion de los experios sobre el tema pero también hay que tomar en
cuenta la opinion de los pacientes guienes la definen en términos de pensamientos positivos,
actividades recreacionales, sentido de seguridad vy significado a la vida, habilidad vy cuidado
por si mismos (32)

Es dificil liegar a un consenso scbre lo que es la calidad de vida porgue cada persona tiene
su opinién, por lo que debemos de preguntarnos por qué medir la calidad de vida y qué
utilidad tiene.

Hay diferentes formas de medir la calidad de vida y se dividen en forma global en sistemas
de medicién general y sistemas especificos de fa enfermedad. Las formas de medicion
general, incluyen dos categorias, las que dan un puntaje global al estado de salud como lo
son fos indices de salud y las designadas para medir un nimero de dimensiches sobre las
condiciones de salud que comprenden los perfiles de salud.

Indices de Salud

Estas son escalas disefiadas para dar un valor unitario al estado de salud. Dentro de ellas se
incluyen |z escala de bienestares en salud la cual combina mortalidad, morbilidad, beneficios
y efectos secundarios dei tratamiento, evaludndose por medio de un puntaje tofal que va
desde cero que significa la muerte y uno que indica un perfecto estado de salud {33),

El ingice EUROQoL percibe el estado de salud en cinco dimensiones que incluye la
morbilidad, actividades diarias, el cuidado de si mismo, dolor e incomodidad, ansiedad y
depresién ).

Otras escalas como lo son la escala de perfil de impacto de la enfermedad SIP 35), perfil de
Notthingham @637 y el indice Rosser (35; son nuevas herramientas que pueden ser de utilidad
para evaluar la calidad de vida.

Perfifes de safud

Son escalas que evallan fa calidad de vida desde otro punio de vista y comprenden las
siguientes: e indice de salud McMaster @1, e perfil de limitaciones funcionales el cual evalaa
la enfermedad y el impacto de sus actividades fisicas constando de 136 items, midiendo 12
dimensiones de salud @) v la escala SF-36 1. la cual es 1z escala de calidad de vida que ha
ganado mas popularidad en los (ltmos tiempos originandose en los Estados Unidos de
Norteamnérica, se basa en la medicién subjetiva y comprende ocho dimensiones las cuales
son la funcion fisica, limitaciones en ios roles, funcidn social, salud mental, vitalidad, energia,

dolor y percepcion de salud, finalizando con los cambios en la salud.
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Medidas especificas para medir la caiidad de vida por enfermedad

Se han disefiado diferentes escalas para medir la calidad de vida segun la enfermedad, por
elemplc en cancer se puece utilizar 1a escala de calidad de vida @2 y bienestares en salud,
para diabetes se utiliza |2 escala de calidad de vida t44) y en pacientes asmaticos existen
escalas ya validadas para medir la calidad de vida, un ejemplo es la 3F-36 1)

En pacientes con fibrosis quistica se ha utilizado la escala de bienestares en salud la cual ha
dado valicsa informacion, especialmente para adultos 44

Todas las herramientas que hay para medir ia calidad de vida tienen sus ventajas y
desventajas, el investigador tendra que hacer un analisis sobre lo que se desea evaluar y
cual escala llena las expectativas de su investigacion y que los resultados proporcionen una
informacién con credibilidad.

Es dificil de definir qué es la calidad de vida ya que no hay un consenso (s sin embargo este
término tiene una interpretacion segln el contexto donde se utilice; para nuestro interés sera
en el campoe de la salud de los nifios afectados con fibrosis quistica.

Existe gran interés por establecer una escala especifica para medir a calidad de vida de los
nifos con fibrosis quistica ya que hasta la fecha sélo o hay para adultos.

De las preguntas que uno se hace es el por qué medir la calidad de vida en los nifios con
fibrosis quistica y una respuesta seria Ia siguiente: cada dia se descubren nuevas terapias
para esta enfermedad y con todo esto hay que evaluar el costc beneficio de los tratamientos

intrahospitalarios (2



JUSTIFICACION

La fibrosis quistica es una enfermedad que afecta a las glandulas exocrinas del organismo.
El aparato respiratoric se dafia por la colonizacién de bacterias patégenas como lo son
Pseudomonas aeruginosa, Stafilococo aureus, Haemofilus influenzae y Enterobacterias, las
cuaies se adhieren, colonizan, infectan, inflaman y producen destruccicn pulmonar
provocande la muerte del paciente (19) Las enfermedades respirtatorias son la mayor causa
de morbilidad en el grupo pedidtrico (e, en los pacientes con fibrosis quistica la afeccién
respiratoria es la principal causa de muerte.

En México no se conoce cual es fa incidencia de la fibrosis quistica sin embargo el Dr.
Eduardo Lépez Corelia reporta que es del 1% en el material de autopsia s)

Ha llamado la atencién que los tratamifentos destinados a pacientes con fibrosis quistica
meljoran su esperanza de vida y alcanzan fa edad adulta @7, al mismo tiempo el mejorar la
calidad de vida hace que estos pacientes nc tengan ingresos intrahospitalarios
frecuentemente con fo que se evitan gastos econdmicos para el paciente y las instituciones
hospitalarias.

En la literatura nacional no se conoce cual es la catidad de vida de los pacientes con fibrosis
quistica y en la literatura Internacional ne se cuenta con una escala especifica para evaiuar
la calidad de vida de los nifios con fibrosis quistica, la presente investigacion nos dara
informacién sabre la calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica mediante la
utlizacion de la escala FQ-Mex  aplicada a pacientes con fibrosis quistica que es una
enfermedad respiratoria cronica que cada dia toma mas importancia por los nuevos ¢asos

que se diagnostican cada afio.

OBJETIVOS
Chbjetivo primario.
Evaluar la calidad de vida de los nifios mexicanos con fibrosis quistica que acuden al

institutc Nacional de Pediairia,



JUSTIFICACION

La fibrosis quistica es una enfermedad gue atecta a ias glandulas exdcrinas del organismo.
Bl aparato respiratorio se dafa por la colonizacion de bacierias patdgenas como lo son
Pseudomonas aeruginosa, Stafilococo aureus, Hasmefilus influenzag y Enterobacterias, las
cuales se adhieren, colonizan, infectan, inflaman vy producen desfruccién pulmonar
provocando la muerte del paciente «9). Las enfermedades respirtatorias son la mayor causa
de morbilidad en el grupo pediatrico ws), en los pacienfes con fibrosis quistica la afeccion
respiratoria es la principal causa de muerte,

En México no se conoce cual es la incidencia de la fibrosis quistica sin embargo el Dr.
Eduardo Lépez Corella reporta que es del 1% en el material de auiopsia e)

Ha Hlamado la atencidon que los tratamientos destinados a pacientes con fibrosis quistica
mejoran su esperanza de vida y alcanzan la edad adulta 47, al mismo tiempo el mejorar ta
calidad de vida hace que estos pacientes no tengan ingresos intrahospitalarios
frecuentemente con lo que se evitan gastos econdmicos para el paciente y las instituciones
hospitalarias.

En ia literatura nacional no se conoce cual es la calidad de vida de los pacientes con fibrosis
quistica y en Ia literatura infernacional nc se guenta con una escala especifica para evaluar
la calidad de vida de los nifios con fibrosis quistica, [a presente investigacion nos dara
informacidn  sobre {3 calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica medianie la
ublizacion de la escala FQ-Mex  aplicada a pacientes con fibrosis guistica que es una
enfermedad respiratoria cronica que cada dia foma mas impoeriancia por 108 Nuevos casos

que se diagnostican cada afo.

OBJETIVOS
Objetive primario.
Evaluar la calidad de vida de los nifios mexicanos con fibrosis quistica que acuden al

institutc Nacional de Pediatria.



JUSTIFICACION

La fibrosis quistica es una enfermedad que afecta a las glandulas exéerinas del organismo
El aparato respiratorio se dafa por la colonizacion de bacterias patdgenas como lo son
Pseudomonas aeruginosa, Stafilococo aureus, Haemofilus influenzae y Enterobacterias, las
cuagles se adhieren, colonizan, infectan, inflaman vy producen destruccién pulmonar
provecando la muerte del paciente 149) Las enfermedades respirtaterias son la mayor causa
de merbilidad en el grupe pediatrico 6. en los pacientes con fibrosis quistica la afeccion
respiratotia es la principal causa de muerte.

En México no se concce cual es la incidencia de [a fibrosis quistica sin embargo el Dr.
Eduardo Lépez Corelia reporta que es del 1% en el material de autopsia (2e).

Ha llamado la atencién que los fratamientos destinados a pacientes con fibrosis quistica
mejoran su esperanza de vida y alcanzan la edad adulta 7. al mismo tiempo el mejorar Ia
calidad de vida hace que estos pacientes no tengan Ingresos intrahospitalarios
frecuentemente con lo que se evitan gastos econdmicos para el paciente v las instituciones
hospitalarias.

En la literatura nacional no se canoce cuai es ia calidad de vida de los pacienies con fibrosis
quistica vy en la literatura internacional no se cuenta con una escala especifica para evaluar
la calidad de vida de los nifios con fibrosis quistica, la presente investigacién nos dara
informacidn  sobre la calidad de vida de los pacientes con fibrosis guistica mediante la
utilizacion de la escala FQ-Mex aplicada a pacientes con fibrosis quistica que es una
enfermedad respiratoria crénica gue cada dia toma mas importancia por los nuevos casos

que se diagnostican cada afio.

OBJETIVOS
Objetivo primario.
Evaluar la cafidad de vida de ios nifios mexicanos con fibrosis quistica que acuden al

instituto Nacional de Pediatria.



HIiPCTESIS
1. La calidad de vida en los nifios mexicanos con fibrosis quistica atendidos en el Instituto
Nacional de Pediatria, tiende a encontrarse por cebajo de los valores promedio

considerados como aceptables.

TIPG DE ESTUDIC

Comparativo, observacional, descriptivo, y retrospectivo.

MATERIAL Y METODOS

Poblacion Objetivo

Nifios vivos con diagndstico de fibrosis quistica que acuden al departamento de

Neumologia y Cirugia de Térax del Instituto Nacional de Pediatria, desde el 1 de Enero de
1971 al 31 de Diciembre de 1999,

Criterios de Inclusién

Edad 5 a 18 afios

Cualguier género

Diagnéstico de fibrosis quistica (Ver definiciones operacionales)

N S

Consentimiento informado verbal y/o escrito (Ver anexo ]

Criterios de exclusién

1. Coexistencia de otras patologias crénicas diferentes a fibrosis Guistica.

Descripcién del método

Se realizd un cuestionario a los pacientes con diagnostico de fibrosis quistica mediante la
aplicacion de la escala FQ - Mex para medir su calidad de vida.

Para poder aplicar el cuestionario se citaron a ios pacientes al servicio de consulta externa
del departamento de Neumologia y Cirugia de Térax del Instituto Nacional de Pediatria,
donde se explicd a los padres de los pacienies el motivo de realizar &l estudio y participar en
la investigacion.

Cuestionario FQ Mex

Es una escala integrada por seis dimensiones de andlisis, también denominadas en este
trabajo como esferas, las que evalGan al paciente con fibrosis quistica; consistiende en
esfera respiratoria, gastrointestinal, infecciosa, nutricional, genitourinaria y psicoldgica. Cada

esfera consiste de varios reactivos en una escala ordinal a los gue se les ha asignado una
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HIPOTESIS
1. La calidad de vida en los nifios mexicanos con fibrosis quistica atendidos en el instituto
Nacional de Pedialria, tiende a encontrarse por debajo de los valores promedio

considerados como aceptables.

TIPO DE ESTUDIC

Comparativo, observacional, descriptivo, y retrospective.

MATERIAL Y METODOS

Poblacién Objetivo

Nifios vivos con diagnéstico de fibrosis quistica que acuden al departamento de

Neumologia vy Cirugia de Térax del Instituto Nacional de Pediatria, desde el 1 de Enero de
1971 al 31 de Diciembre de 19¢9.

Criterios de Inclusion

1. Edad 5 & 18 afios

2. Cualguier género

3. Diagnéstico de fibrosis quistica (Ver definiciones operacicnales)

4. Consentimiento informado verbal y/o escrito (Ver anexo 1)

Criterios de exclusion

1. Coexistencia de ofras patologias cronicas diferentes a fibrosis quistica.

Descripcion def método

Se realizd un cuestionario a fos pacientes con diagnéstico de fibrosis quistica mediante la
aplicacion de la escala FQ - Mex para medir su calidad de vida.

Para poder aplicar el cuestionario se citaron a los pacientes al servicio de consulta exierna
del departamento de Neumologia y Cirugia de Torax del Instituto Nacional de Pediatria,
donde se explico a los padres de los pacigntes el motivo de realizar el estudio y participar en
la investigacian.

Cuestionario FQ Mex

Es una escala integrada ror seis dimensiones de analisis, también denominadas en este
trabajo como esferas, las que evaldan al paciente con fibrosis quistica; consistiendo en
esfera respiratoria, gastrointestinal, infecciosa, nutricional, genitourinaria y psicologica. Cada

esfera consiste de varios reactivos en una escala ordinai a los que se les ha asignado una
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puntuacion de uno a cinco; por ejemplo: la esfera respiratoria comprende nueve reactivos Y
cada uno presenta come respussta a cinco opciones, las que a continuacién se mencicnan
junto con el valor numérico asignado: nunca, 1: muy pocas veces, 2; algunas veces, 3; la
mayoria del tiempo, 4; v siempre, 5. El valor maximo que alvanza la esfera respiratoria es de
45 y el minimo de nueve. Para obtener la calificacién “calidad de vida" en esta esfera, al
valor maximo (45) se le resta la suma de los puntajes de las respuestas que el nifio haya
dado; v a esta diferencia se dividirg entre el rango de los valores maximo y el minimo (45 -
5=40).

La calificacion “calidad de vida™ en cada esfera, presenta los valores comprendidos entre el
intervalo [0,1]. Los valores extremos de: 0 significa “calidad de vida mala™ y 1 significa
“cafidad de vida buena™.

Esta escala también se le aplicd a nifios sanos de la misma edad Y $&x0 para obtener un
perfit comparativo de la calidad de vida de los nifios diagnosticados con fibrosis quistica.
Para los nifios con FQ se adicionaron dos varniables VAR19 ¢ Te molestan el la escusla ¢ en
casa por tu enfermedad? Y VAR20 ;Te disgusta estar hospitalizado? al cuestionario.
{(Anexo 2).

Definiciones operacionales

1. Fibrosis Quistica

Se define como paciente con fibrosis quistica aquel que tenga :

A. Antecedentes familiares positivos de fibrosis quistica, antecedentes neonatales de
fleo meconial, prolapso rectal, ictericia, neuropatia crénica con supuracion
broncopulmonar y sibilancias que semejan enfermedad asmatica, dificultad para nutrir
al nifio a pesar de tener apetitc normal o voraz y é@vacuaciones abundantes de
aspecto grasoso. Son nifios muy l&biles al calor y la fiebre por pérdidas excesivas de
sal y colapso circulatorio, los padres refieren percibir un sabor salado de! sudor al
besar a los niftos. El dato radioldgice mas importante es a sobredistencion pulmonar
bilateral y atelectasias en nifios mayores, existiendo también patrones de afeccidon
intersticial, bronquitico y destruccion puimonar (1) Los cultivos de secreciones
bronquiales se reporian con crecimiento de bacterias patogenas como lo son
Pseudomonas  aeruginosa, Stafilococo  aureus, Haemofilus influenzae vy
Enterobacterias.

B. Cloruros en sudor positivos > 60mEg/litro {Técnica Gibson y Cooke (50)]
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2. Calidad de vida en fibrosis quistica.
l.a calidad de vida en el paciente con fibrosis quistica se refiere a la repercusion que
tienen las actividades cotidianas, el impacto psicologico, el desenvolvimiento en la
sociedad, la dependencia de los medicamentos y accescrios para tratar la
enfermedad, frecuencla de atencidn médica y agudizaciones de insuficiencia

respiratoria que requieren de hospitalizacion.

'BTENCICN BE LA INFORMACION

‘ara obtener la informacidn se procedio a citar a los pacientes con diagndstico de fibrosis
iuistica al servicio de consulta externa del departamento de Neumologia y Cirugia de Torax
lel Instituto Nacional de Pediatria. Se explicd a los padres de Ibs pacientes &} motivo de
rarticipar en 1a investigacion, asi como también a los padres de los nifios sanos, quienes
vertenecen a fa comunidad médica hospitalana del Instituto Naciona! de Pediatria. Se
rocedio a realizar el cuestionario FQ Mex en forma dirigida a cada nifio con FQ y al grupo

un contre! del mismo sexo y edad {(Anexa 1y 2).

AMNALISIS ESTADISTICO DE LA INFORMACION

Para cada uno de los dos grupos de nifios, et de los nueve con fibrosis quistica y ef de los
nueve sin tal padecimiento, se obtuvieron los valores de la media, mediana y desviacion
estanday, los valores maximo y minimo de las 23 variables v de las calificaciones obtenidas
en cada una de Jas esferas o dimensiones de analisis de calidad de vida.

Para cads una de las 23 variables v tas calificaciones de calidad de vida de las seis esferas,
se realizd la comparacion de la mediana de [os dos grupos mencicnados mediante la prueba
no paramétrica de Kruskal - Wallis 53

Se utilizd &l paguete estadisticc computacional Statistical Package for the Social Sciences,

SPSS 54,

=]



2. Calidad de vida en fibrosis quistica.
La cafidad de vida en el paciente con fibrosis quistica se refiere a la repercusion que
tienen las actividades cotidianas, el impacto psicolégico, el desenvolvimiento en la
sociedad, la dependencia de los medicamentos y accesorios para tratar la
enfermedad, frecuencia de atencion medica y agudizaciones de insuficiencia

respiratoria que requieren de hospitaiizacion.

OBTENCION DE LA INFORMACION

Para obtener la informacion se procedio a citar a los pacientes con diagndstico de fibrosis
quistica al servicic de consulta externa del departamento de Neumologia y Cirugia de Torax
del instituto Nacional de Pediatria. Se explicé a los padres de los pacientes el motivo de
participar en la investigacion, asi como también a los padres de los nifios sanos, quienes
perienecen a la comunidad médica hospitalana del Instituto Nacional de Pediatria. Se
procedit a realizar el cuestionario FQ Mex en forma dirigida a cada nifio con FQ y af grupo

un control del mismo sexo y edad (Anexo 1y 2).

ANALISIS ESTADISTICO DE LA INFORMACION

Para cada uno de los dos grupos de nifios, el de los nueve con fibrosis quistica y ef de los
nueve sin tal padecimiento, se obtuvieron los valores de la media, mediana y desviacion
estandar, los valores m&umo y minimo de las 23 variables vy de las calificaciones abtenidas
en cada una de las esferas o dimensiones de andiisis de calidad de vida.

Para cada una de las 23 variables y fas calificaciones de calidad de vida de las seis esferas,
se realizd la comparacion de la mediana de los dos grupos mencionadas mediante la prueba
no parameétrica de Kruskal - Waliis (s3)

Se utilizd el paquete estadistico computacional Statistical Package for the Social Sciences,
SP8S 34



RESULTADOS
Se incluyeron en el estudio un total de 18 pacientes de los cuales nueve tienen dragngdstico
de fibrosis quistica y nueve son nifios sanos comprandidos entre los 5 y 18 ahos de edad.

Del otal de la muestra 12 fueron del sexo masculino y seis del sexo femenino {tabla 1).

Al evaluar la calidad de vida por medio de {2 escala FQ Mex se tienen seis dimensiones de
analisis o esferas las cuales nos indican como se encuentran los nifios con FQ comparado
con nifios sanos del mismo sexo y edad, para obtener una comparabilidad del grupo control
y de FQ, se realizé un andlisis estadistico de los nifios sanos y tos nifios con FQ obteniendo
el valor promedio, minimo y méximo en cada esfera (tabla 2).

En la esfera respiratoria los nifios sanos mostraron una calificacion de calidad de vida
promedio igual a 0.9537 + 0.0310, un valor minimo de 0.89 ¥ un maximo de 1.00, en tanto
los nifios con FQ mostraron un valor promedio de calidad de vida de 0.7994 + 0.1624 con
valor minimo de 0.47 y un maximo de 0.97, la prueba de igualdad de medianas Kruskal-
Wallis resultd ser altamente significativa (P< 0.01 3).

Dentro de fas varisbles que constituyen esta esfera y que resultaron ser significativas se
encuentran: secrecion nasal verdosa (VAR 1) (P< 0.023), expectoracion espesa (VAR 2) (P<
0.005), sibilancias (VAR 4} (P< 0.066), disnea de grandes esfuerzos (VAR 7} (P< 0.067) v
cianosis (VAR 9) (P 0.146).

No hubo diferencia significativa (P> 0.05) en hipoacusia (VAR 3) (P> 0.05), dishea de
pequefios esfuerzos (VAR 5) (P> 0.362), dishea de mediancs esfuerzos (VAR 8) (P> 0.535)
e hipoxia (VAR 8) (P> 0.317) (tabla 3),

En la esfera gastrointestinal los nifios sanos mostraron una caiificacién de calidad de vida
promedic igual a 0.9722 + 0.0454, un valor mimmo de 0.88 y un méaximo de 1.00 y ios nifios
con FQ preseniaron un promedio de calidad de vida de 0.8403 + 0.2443, un valor minimo de
0.25 y un maximo de 1.00, no existiendo diferencia estadistica entre ambos grupos (P>
0.05), (as variables de esta esfera son: dolor abdominal (VAR 10} (P> 0.170), diarrea (VAR
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11) (P> 0.169), estrefiimiento (VAR 12) (P> (.087) y esteatorrea (VAR 13) (P> 0.455) ({tabla
4)

En la esfera infecciosa los nifios sanos mostraron una calificacién de calidad de vida
promedio igual a 1.00G0, un valor minimo de 1.00 y méximo de 1.00 en tanto que los nifios
con FQ un promedio de calidad de vida de 0.9722  0.0833 un valor minimo de 0.75 Y
maximo de 1.00 no existiendo diferencia estadistica entre ambos grupos {P>0.05), la variable
que constituye esta esfera es fiebre (VAR 14) (P> 0.317) (tabla 5).

En la esfera nutricional de los nifios sanos mostraron una calficacion de calidad de vida
promeaio igual a 0.8028 4+ 0.1366, un valor minimo de 0.63 y maximo de .00 v los nifios
con FQ un promedio de calidad de vida de 0.7778 + 0.1366, un valor minimo de 0.13 ¥
maximo de 1.00 no existiendo diferencia estadistica entre ambos grupos (P>0.05),
constituyendo esta esfera las variables falta de apetito (VAR 15) {P> 0.579) vy reflujo
gastroesofagico (VAR 16) (P> 0.466) (tabla 6).

En [a esfera genitourinaria los nifios sanos mostraron una calificacion de calidad da vida
promedio igual a 0.9861 + 0.0416, con un valor minimo de 0.88 y méximo de 1.00 y los
nifios con FQ un promedio de calidad de vida de 0.9167 = 0.9250 un minimo de 0.63 v
maximo de 1.00 sin haber diferencia estadistica enire ambos grupos (P> 0.05),
constituyendo esta esfera fas variables disuria (VAR 17) (P> 0.146) v piuria (VAR 18) (P>
0.539} (tabla 7).

Se finaliza la evaluacién de calidad de vida con fa esfera psicolégica la cual tiene para los
nifios sanos una calificacion de calidad de vida promedio igual a 0.9537+ 0.0605, un valor
minimo de 0.83 y méximo de 1.00, en tanfo que los nifios con FQ mostraron un promedio de
calidad de vida de 0.9167+ 0.1102. un valor minimo de 0.75 y maximo de 1.00 sin haber
diferencia estadistica entre ambos grupos (P>0.05), constituyendo esta esfera las variahles
tristeza (VAR 21) (P> 0.535), rol social interpersonal (VAR 22) (P> 0.539) e integracién a
grupos (VAR 23) (P> 1.00) (tabla 8).

No incluyéndose a los nifios sanos (VAR 19) ;te molestan en la escuela ¢ en casa por tu
enfermedad? y (VAR 20) ;te disgusta estar hospitalizado, por no ser comparables entre

ambos grupos? (Grafica 1)
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DISCUSION

No hay un consensc sobre lo que significa “calidad de vida” (457 por lo que resulta
complicado medirla, se han disefiado diferentes escalas las cuales tienen sus ventajas vy
desventajas. Las escalas especificas dan una idea sobre |a calidad de vida, tal es el caso de
personas con diagnostico de enfermedad asmatica.

En los niftos todavia estd en estudio el como medir la calidad de vida Y una escala
especifica para ellos 2y Por tal motivo decidimos crear la escala FQ MEX ia cual es una
escala para evaluar las principales afecciones con las que cursa e! paciente con fibrosis
quistica, disefidndose un cuestionaric para que pueda ser respondido por el paciente desda
los cinco afios de edad.

El tamafio de la muestra es pequefio debido a que los nifios mueren a temprana edad, a
diferencia de los paises industrializados donde la esperanza de vida es de 28 afios de edad
(11,1213 ¥ se estima que los nifios nacidos apartir de 1990 su esperanza de vida sera de 40
afnos (14).

Desde que se fundd el Instituto Nacional de Pediatria se han diagnosticado un total de 103
nifios cen fibrosis quistica, y viven actualmenis 22% de los cuales 11% son mayores de
cinco afos. Lo cual es preccupante porque al diagnosticar a los nifios con fibrosis quistica
tardiamente ya cursan con destruccion pulmonar y mueren finalmente, no alcanzando Ia vida
adulta como en los paises industrializados (14.15)

La calidad de vida de que se reporta en la literatura internacional de los pacientes con FQ es
aceptable (15, lo que se fogré obtener con la investigacion realizada, es que la calidad de
vida es deficiente en la esfera respiratoria (P< 0.013), siendo las principales afecciones, la
secrecion nasal verdosa, expectoraciones espesas, sibilancias, disnea de grandes
ESCUErzZos y cianosis.

En lo que se refiere a las demds esferas de calidad de vida, la gastrointestinal, infecciosa,
nutricional y genitourinaria no hubo diferencia significativa (P> 0.05) de acuerdo a la prueba
de Kruskal-Wallis, esto puede explicarse ya que los pacientes se encuentran recibiendo
tratamienic médico, como o es el uso de enzimas pancredticas las que mejoran su
absorcion gastrointestinal y el uso de antibidticos ern forma ambulaioria y peri¢dica,

disminuye la frecuencia de recaldas pulmonares de los nifios con FQ.
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En la esfera nutricional hay que tomar en cuenta el crecimiento pondoestatural y el
cuestionario FQ Mex no o evalia o cual es muy impartanie para tenear una mayor
informacion de la condicidn nutricional de los nifios con FQ.
lLa caldad de vida en la esfera psicolégica fue fa mas dificil de establecer va que los
resultados obtenidos indican que no hay diferencia significativa haciendo mencion que se
adicionaron dos variables del cuestionario realizado a los nifios con FQ, VAR19 y VAR 20.
{Grafica 1).



CONCLUSIONES

1.

En las esferas de calidad de vida gastrointestinal, infecciosa, nutricional, genitourinaria
y psicoldgica, los resultados de este trabajo sugieren que la calidad de vida de los
nifios mexicanos con fibrosis quistica incluidos en el estudio, a pesar de presentar
valores inferiores a los nifios sanos no son estadisticamente significativos.

Lo anterior traduce en que esto es debido al tratamiento médico que se les ofrece en el
Instituto Naciona! de Pediatria.

En la esfera respiratoria, se manifestd una marcada diferencia entre los dos tipos de
nifics, lo que indica la gravedad det dafio pulmenar con la que cursaron al momento del
astudio, por encontrarse en elapas tardias.

Lo anterior refieja la necesidad de diagnosticar tempranamente a un nifie con
sospecha de FQ.

Como recomendacion consideramos que uno de los objetivos para mejorar {a calidad
de vida de los pacientes con FQ es ia bisgueda de tratamientos que hagan disminuir el
tiempo de estancia hospitalaria, va que la mayoria de los nifios con fibrosis quistica
respondid que les disgusta estar hospitalizados.
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GRAFICA 1. PERFIL DE NINOS CON Y SIN FIBROS!S QUISTICA
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‘abia 1. Distribucion de pacientes por edad y sexe con FQ y sin FQ.

{ EDAD EN ANOS |PACIENTES CON FQ |PACIENTES SIN FQ _}
[ J Masculinos-Femeninos | Masculinos-Femeninos !
{5-10 } 1 4 1 2 1
11-15 3 4

16 1 g

iEDAD PROMEDIO 10.89 10.11

Prueha de Kruskal-Wailis

Tabla 2. Calidad de vida en esfera respiratoria. Pacientes con FQ y sin FQ,

Edac Czldad Calidad [ Calidad | Calidad | Calidadt Calidad
Resprratoria | Gastrointestinal | infeccioss | Nutneional | Genitourinaria | Psicotogica
Sm Fibrosis Promedic 1814 09537 Q9722 1.0000 09028 0.8861 09537 |
Quistica N 9 9 g ) 9 9 9
DasviacitnSid, 4341 3I.10BE-DZ 4.541E-02 0.0008 0.1366 4167802 6 054E-02
Mediana 800 0 9444 1.0000 1 0000 1.0000 1.0800
Ertor Std
Promedio 14567 1.6358-02 1.514E-02 0.0000 | 4.554E02 1.389E-02 2018E-02
Minimo 5 C.eg 0.88 100 083 0.88 083
Maxéimo 16 1.00 1.00 100 1.00 1.00 1e0
Con Fibrosis  Promedio 10.88 0.7954 Q.8403 G972 0.7778 09487 o916y
Quistica N 8 ] ¢ 9 9 ] g
DesviacitnSid 428 {1624 02443 | 8 333E02 0.3467 01250 G.1102
Mediana 11.00 0.8056 0.9378 1.0050 4.0008 1 Q000 1.8000
Error Std 143 5414E-02 9.143E-02 | 2.778E-02 04156 4 167E-02 3675E02
promedia
Minimo 5 0.47 0.25 0.75 013 gez 0.75
Miximo 16 097 1.60 1.00 100 140 1.00
Totai Promadio 1050 8785 55063 | 00861 G5403 085147 08383
M 13 18 18 18 18 ig 18
Desvigcitn Std 420 0.1385 0.1835 | 5.893E-02 02638 i 8.7T19E-52 ¢ 8.836E-02
Mediana 9.50 0.9444 1 0000 10000 1.000¢ ' $.0000 10000
Error Std ‘
promedio 099 3I284E02 4325602 1.389E.02 l 6.214E-02 2 281E-02 i 2.083E-02
Minime ] 047 0.25 0.75 0.13 0.83 c75
! Madmo 16 100 1.00 1.00 1.00] 400 100

l

Prueba de Kruskal-Wallis



Tabla 3. Calidad de vida en esfera respiratoria.

Pacientes con FQ vy sin FQ.

lr( !VAR1 VAR2)VAR3[VAR4 VAR5 VARG | VAR7] VARSJVARQICALIDAD ]

| RESPIRATORIA

| | |
hrf- J5144{7834J0000‘3375f0829 0384J3367 1000‘211 6.191
cuadrado I | i
3 NERERERE ,
i 1

Asymp.Si [0.023 10.005 T.OOOJ0.0SES 0.362 [0.535 0.067[0.317|‘0.146 0.013 ]
9 ] J | , | I
2 kai-Valii

CALIDAD GASTROINTESTENALT

1.856 ’

1 |

Asymp.Sig.) 0.1701 0.169 0.06710.455 J 0.173 l

Prueba de Kruskal Wallis

Tabla 5. Calidad de vida et esfera infecciosa. Pacientes con FQ y sin FQ.
VARIABLE | CALIAD INFECCIOSA
14

i

| Ji- . [ 1.000
!cuadrada—}—— l
Gi i 1 } 1
Asymp.Sig a 0.317 J 0.317
[
[

L

I
| l
Prueba de Kruskal Wallis




Tabia 6. Calidad de vida en esfera nutricional. Pzcientes con FQ y sin FQ.

WARJABLE CALIDAD NUTRICIONAL

[

|

cuadrada

[VARIABLE

0.116

) r

! i15 ‘
‘JF 0.308 0.531 ‘
f |

|

1

0.466 i

0.734

Prueba de Kruskal Waliis

I
|

]

Tabla 7. Calidad de vida en esfera genitourinaria. Pacientes con EQ y sin FQ.

| VARIABLE | VARIABLE CALIDAD GENITOURINARIA |
17 18
Ji- 2.118 0.378 2.489
cuadrada ‘
Gl 1 1 L 1 4
LKsymp. 0.146 | 0539 | 8.115
5o | |

Prueba de Kruskal Waliis

Tabla 8. Calidad de vida en esfera psicologica. Pacientes con FQ y sin FQ.

VARIABLE VARIABLE VARIABLE | CALIDAD PSICOLOGICA | .
L 21 ]
Ji- 0.384 0.378 T 0.000 0.238 }
cuadrado J
Gi 1 1 | 1 T 1 |
Asymp | 0.535 0.539 i 1.000 0.625 “—?
s 0 |

I__

Prueba de Kruskal Walhs
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ANEXO 1. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Esfe es un estudio que tiene ia finalidad de evaiuar la calidad de vida de ios pacientes con
diagnostice de fibrosis quistica. Si usted acepta que su hijo participe en el estudio a su hijo
se le realizara una serie de preguntas por medio de un cuestionario el cual evaluara la
sintomatologia del nifio, utilizacién de los medicamentos recomendados por e médico,
actividades que realiza el nifio y si tiene alguna IImitacién relacionada con su enfermedad.
Queremos saber si la calidad de vida es adecuada en los pacientes con diagnostico de
fibrosis quistica y en base a esta informacién se tomaran medidas para poder ayudar a los
pacientes con FQ y a la familia,

Usted no pagara ninguno de los examenes ni de las consuitas, el nombre de su nifio y su
direccion seran totalmente confidenciates, nunca divulgaremos la informacion que
obtengamos con nombres u otra identificacion que afecte a su hijo. No esperamos tener
ninguna complicacion ni riesgo al efectuar el cuestionario que se realizara en el servicio de
Neurnologia y Ciruglia de Térax de consulta externa.

Si usted desea participar firme abajo; si no desea participar puede negarse y recibird de
todas maneras la atencién acostumbrada del Hospital. Aunque esté participando usted
puede retirarse del estudio cuando lo desee.

Atentamenta: Dr. Hugo Israet Marroquin Galvez

Fecha:

Nombre dal nifio

Nombre del padre o tutor vy firma:

Direccion y teiéfono:

Testigo:

Direccién v teléfono;
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ANEXO 2. ESCALA FQ-MEX

N° de paciente D:‘
Registro DE
Edad , [E .
Genero Mascuino 1 Femenine 2 D
Los reactvos siguientes se refieren a la Giima semana pravia a la entrevista -
L]

1 ESFERA RESPIRATORIA

| 1-¢ Presentas moco verde por la nariz? )
1- Nunca . N !
2- Muy pocas veces
3- Algunas veces . ) .
4- La maycria del tiempo
5- Siempre

2- ¢ Toses con flema espesa?
1- Nunca
2- Muy pocas veces

3- Algunas veces

4- La mayoeria del hempo

. R % 4

5- Siempre R oS

3- ¢ Se te dificulta escuchar los somidoes? s D i ’Z«it
¥ Lon ey

1.Nunca R PR

P T lawet

2- Muy pocas veces T .
3- Algunas veces OO R AR

4- La mayoria del tiempo . B
5- Siempre ‘ o
4- . Te silva el pecho? )
1- Nunca ’ D
2- Muy pocas veces
3~ Algunas veces
4- La mayoria del tiempo
5- Stempre
5- s Te sientes cansado al caminar?
1- Nunca 5- Siempre D SR
2- Muy pocas veces

3- Algunas veces

4-La mayoria del fiemps EIR
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6 - . Se te dificulta subir 10 escalones?

1- Nunca
2- Muy pocas veces
3- Algunas veces
4- La mayoria del hempo
5- Swempre
7-; Se te dificulta correr en el recreo y jugar con tus comparieros?
1-Nunca
2- Muy pocas veces
3- Algunas veces
4- La mayoria del tiempo
5- Siempre
8- ¢Necesitas oxigeno complementanc para respirar?
1- Nunca
2- Muy poeas veces
3- Algunas veces
4- La mayoria de{ tiempo
5- Siempre
8- ;.Se te han puesto morados ios labios o fos dedos de las manos?
1- Nunca
2- Muy pocas veces

3- Algunas veces
4~ La mayoria del tiempo
5- Siempre

I ESFERA GASTROINTESTINAL

10-;Te duele el estémago?

2-Muy pacas veces  4- La mayoriz del tiempo

11-¢Presentas diarrea?

2- Muy pocas veces 4-La mayoria del tempo

12-,Haces dei bafio con dificultad?

2- Muy pocas veces  4- La mayoria dei uempo

1- Nunca 3- Algunas veces & Siempre

1- Nunica 3- Algunas veces 5- Siempre

1- Nunca 3- Alguras veces 5- Siempre

25




13- . Tus evacuaciones son grasosas?

1- Nunca 3- Algunas veces

2- Muy pocas veces  4- La mayoria del fiempo

iIli ESFERA INFECCIOSA

14- Tuviste calentura?

1- Nunca 3- Aigunas veces
2- Muy pocas veces 4-La mayoria det tempo

IV ESFERA NUTRICIONAL

15- ¢ Te disgusta comer?

1- Nunca 3- Algunas veces
2- Muy pocas veces 4- La mayoria del tempo
18- ¢ Refluyes 'a comida?

1- Nunca 3- Algunas veces 5- Slempre
2- Muy pocas veces  4- La mayoria def tiempo

V ESFERA GENITOURINARIA

17- (Sientes dolor ¢ ardor al orinar?

1- Nunca 3- Algunas veces 5- Stempre
2- Muy pocas veces

4-La mayoria de! tempo
18- . Tu orina es turbia?
1- Nunca 3- Algunas veces 5- Siempre
2- Muy pocas veces 4- La mayorfa del empo

5- Siempre

5- Siempre

5- Siempre

4
¥,

e ¥ v
P
= "=D, .
oy e EE
g
o
.

"
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VI ESFERA PSICOLOGICA

18- ¢ Te molestan en la escuela 0 en casa por tu enfermedad?
1- Nunca 3- Algunas veces 5- Siempre
2- Muy pocas veces  4- La mayoria del tempo

20- . Te disgusta estar hospitalizade?
1- Nunca 3~ Algunas veces 5- Siempre
2- Muy pocas veces 4- La mayoria del tempe

21- . Te has senudo triste?
1- Nunca 3- Algunas veces 5- Siempre
2- Muy pocas veces  4- La mayoria del tempo

22- ; Tienes dificultad para hacer amigos?
1- Nunca 3- Algunas veces 5- Siempre
2-Muy pocas veces  4- La mayoria del tiempo

23- ¢ Tienes problemas para integrarte a juegos de equipo?
1- Nunca 3- Algunas veces 5- Siempre

2- Muy pocas veces 4- La mayoria del tempo
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"Esta tesis corresponde a los estudios realizados con una beca
otorgada por el Gobierno de México, a través de la Secretaria de
Relaciones Exteriores”



