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RESUMEN

En las tres Ultimas décadas, la ventilacion mecanica en el domicilio se ha desarrollado
como una herramienta Util para los pacientes con insuficiencia respiratoria cronica,
que les permite readaptarse a la vida fuera del hospital; estos programas estan
encaminados a mejorar la calidad de vida a largo plazo, evitar la permanencia
prolongada dentro de los hospitales y disminuir los costos de atencion médica.
Justificacion: En Neumologia Pediatrica del CMN La Raza se tienen pacientes con
ventilacion domiciliaria que son vigilados periddicamente, pero era necesario realizar
una medicion de su calidad de vida, para posteriormente disefiar y establecer mejoras
al programa. Planteamiento del problema: ¢(Cual es la calidad de vida de los
pacientes con ventilacion domiciliaria atendidos en Neumologia Pediatrica del CMN La
Raza, IMSS?. Objetivo General: Medir la calidad de vida de los pacientes con
ventilacion domiciliaria que se atienden en Neumologia Pediatrica del CMN La Raza,
IMSS. Diseiio del estudio: Observacional, transversal y descriptivo.

Criterios de Seleccion: Pacientes en ventilacion domiciliaria y sus cuidadores
principales (madre y padre) que aceptaron responder la encuesta.

Tamaiio de la muestra: No requirid calculo de tamafo de muestra por tratarse de

un estudio observacional e incluirse todos los pacientes en ventilacion domiciliaria.
Material y Métodos: Se acudid al domicilio en visita programada. Se aplico al nifio
el cuestionario AUQUEI'® y al cuidador principal los cuestionarios “Impact on family
Scale” (IFS)* y APGAR Familiar,?! las versiones en espafiol ya validadas; se interrogd
al cuidador principal sobre la otras variables a medir.

Analisis estadistico: Se reportan medidas de tendencia central y dispersion. Pba. t
de Student para variables cuantitativas. Y coeficiente de confiabilidad para las escalas.
Resultados: Previo consentimiento informado, se estudiaron 7 pacientes (71%
ninos), la mediana de la edad fue 7 afos, el 50% entre percentilas 3 y 25 del IMC ;
tres de ellos con ventilacion invasiva (tragueostomia) y cuatro pacientes con BiPAP con
mascarilla; la mayoria con trastornos neuromusculares (57%), la media del tiempo en
ventilacion domiciliaria al momento del estudio fue 16.1 meses. Los sintomas y signos
mejoraron , asi como la oximetria de pulso (p=-0.001). Solo dos pacientes (28.6%)
tuvieron hospitalizaciones cortas por proceso infeccioso y dos (28.6%) necesitaron
acudir a urgencias. Las complicaciones fueron infecciones leves de vias aéreas (100%),
un caso de fractura de canula de traqueostomia (14.3%) y otro presencia de cuerpo
extrano en laringe (14.3%). En el 100% de las familias el cuidador principal fue la
madre. Los niflos expresaron una buena calidad de vida (AUQUEI), con mayor
satisfaccion en lo relacionado a su vida familiar (93.8%) y lo menos satisfactorio fue
separarse de sus familiares (40.5%). Mediante el cuestionario de Apgar Familiar se
registro que el 83% de las familias estudiadas presentaron el puntaje mas alto
relacionado con buena funcionalidad, principalmente en las areas de crecimiento y
afecto, solo el 6% menciond un impacto negativo de la enfermedad en la calidad de
vida de la familia. De acuerdo a la ZFS se observd un menor impacto en la dimension
Tension personal (86.6%), seguido de la dimensién Carga econdmica (78.6%) y la
alteracion en la Interrelacion familiar y social tuvo mayor impacto (74.6%).
Conclusiones: La ventilacién mecanica en el domicilio se asocié a satisfaccién en los
nifos, buena funcionalidad familiar y moderado impacto familiar-social, lo que permite
una buena calidad de vida.

Palabras clave: Ventilacién domiciliaria, calidad de vida, insuficiencia respiratoria
crénica en nifos.




MARCO TEORICO

En las tres ultimas décadas, alrededor del mundo, la ventilacion mecanica se ha
desarrollado como una herramienta Util para los pacientes que se sobreponen a un
evento de insuficiencia respiratoria aguda ya fuera del estado critico pero que quedan
con secuelas neuroldgicas, musculares y/o neuromusculares; o bien para aquellos
pacientes que siguen la historia natural de una enfermedad que requiere apoyo con
ventilacidon asistida; por tal motivo, inicialmente en los paises de primer mundo y
posteriormente en los paises en vias de desarrollo, los sistemas de salud de varios
paises ofrecen a los pacientes con insuficiencia respiratoria cronica alternativas para la
readaptacién a la vida fuera del hospital, con programas de ventilacion mecanica
domiciliaria encaminados a mejorar la calidad de vida a largo plazo, a evitar la
permanencia prolongada dentro de los hospitales y a disminuir los costos de atencion

médica.

FISIOPATOLOGIA RESPIRATORIA

El pulmdn y la caja toracica presentan adaptaciones y cambios significativos desde el
periodo neonatal hasta lograr la madurez de la edad escolar. Durante el periodo de
recién nacido y lactante, el parénquima pulmonar relativamente rigido y la
distensibilidad aumentada de la pared toracica disminuyen la capacidad de reserva
funcional (CRF). La CRF estd determinada por el equilibrio de fuerzas entre el
parénquima pulmonar que tiende al colapso y la pared toracica que tiende a la
expansion. Esta circunstancia se compensa activamente a través del cierre glético
precoz, el tono ligeramente aumentado de los musculos de la pared toracica y el
aumento de la frecuencia respiratoria, las que en su conjunto determinan una
disminucién de la constante de tiempo del sistema respiratorio. Entonces cuando se
pierde ese equilibrio para lograr un volumen minuto apropiado se requiere desarrollar
un mayor trabajo respiratorio que puede llevar con rapidez a la fatiga y la claudicacion

de la bomba respiratoria.

En los nifios el trabajo respiratorio también aumenta porque la via aérea es mas
estrecha, la mucosa mas gruesa y por el incremento de la resistencia de la nariz al
flujo aéreo, si existe hipertrofia adenoamigdalina esto se exacerba. La disposicion
horizontal de las costillas y el diafragma con una zona de aposicién disminuida,




condiciona que aumente la frecuencia respiratoria para aumentar la ventilacion
minuto. El menor nimero de poros de Khon y canales de Lambert, sumado a la CFR
baja y el menor calibre de la via aérea condiciona la aparicidn de atelectasias y

aumento de los corto-circuitos intrapulmonares con mayor tendencia a la hipoxemia.*

Existe una respuesta disminuida a la hipoxemia y una predisposicién a desarrollar
apneas (reflejos neurovegetativos inmaduros con baja capacidad de auto regulacion)
observado durante la etapa de suefio activo o movimientos oculares rapidos (MOR)
siendo mas frecuentes mientras menor es el nifio. Estudios polisomnograficos han
demostrado que este estadio de suefio se asocia a una disminucion global del tono
muscular, con la consecuente disminucidon de la eficiencia de la bomba respiratoria,

caida de la CRF y aumento de la resistencia de la via aérea superior.” 3

Los nifios tienen un tasa metabdlica mayor que la de los adultos, para cubrir las
necesidades energéticas del gasto basal, movimiento , crecimiento y desarrollo. Lo
que hace que los nifos sean muy susceptibles a la falla del aparato respiratorio
manifestandose con hipoxemia cronica, falta de incremento pondoestatural, hipo

ventilacion y cor pulmonale.

Todos estos factores pueden ocasionar insuficiencia respiratoria aguda en pacientes
sin comorbilidad cuando aumenta el trabajo respiratorio por un incremento en la
resistencia de la via aérea por obstruccidn. Otros nifios presentan deterioro progresivo
y secuencial de la bomba respiratoria que origina insuficiencia respiratoria cronica,
como en los padecimientos que comprometen la musculatura respiratoria o los que

presentan deformidad de la caja tordcica, al inicio solo evidente durante el suefio.
VENTILACION NO INVASIVA

La insuficiencia respiratoria aguda y la crénica pueden ser manejadas con ventilaciéon

mecanica no invasiva.?

La mortalidad infantil disminuyd gracias a los cuidados intensivos neonatales y
pediatricos, sin embargo, los avances tecnoldgicos aplicados al tratamiento han traido
consigo un aumento en la morbilidad por la sobrevida de algunos nifios con secuelas
graves, a veces con limitaciones mentales y fisicas, que ocasionan problemas

especialmente respiratorios.’




Cada vez mas se utiliza la ventilacidn mecanica no invasiva con presién positiva, por
medio de un generador de flujo o ventilador convencional que proporciona una
presion positiva transmitida a la via aérea, a través de una interfase (mascarilla nasal,
naso-bucal o facial completa) y que favorece la transicion del hospital al ambiente

domiciliario, en muchos casos sin la necesidad de traqueostomia. ©

Los generadores portatiles, ligeros y de un solo circuito son capaces de generar
presiones binivel de hasta 30cm H20, que inicialmente fueron muy utilizados en los
pacientes con problemas neuromusculares actualmente forman parte del cuidado

estandar de pacientes con diferentes causas de hipoventilacion.®

En nifios con enfermedades neuromusculares la asistencia ventilatoria no invasiva ha
demostrado ser exitosa para el retiro de pacientes de la ventilacidn mecanica
convencional y para disminuir el numero de complicaciones asociadas a las

infecciones, intubacion prolongada de via aérea y traqueostomia.’

MODALIDADES DE ASISTENCIA CON VNI CON PRESION POSITIVA EN LA VIA AEREA

1. CPAP (Continuous positive airway pressure): La presidon positiva continua en la via
aérea es especialmente (til en SAOS (sindrome de apnea obstructiva del suefio) y en
las enfermedades con obstruccion de la via aérea alta y resistencia aumentada
secundaria a causas anatomicas como el Sindrome de Pierre Robin, Treacher Collins
u obstrucciones dindamicas de la via aérea como traqueomalacia y menos

frecuentemente laringomalacia.

2.BiPAP (Bilevel posititive airway pressure): Se entrega presion positiva a la via aérea
en dos niveles de presion, IPAP es la presion positiva inspiratoria en la via aérea y
EPAP es la presion positiva espiratoria en la via aérea. Cuando la presion diferencial
(IPAP-EPAP) es mayor a 4cmH,0 mejora el volumen minuto. A mayor IPAP se genera

un mayor volumen corriente disminuyendo el trabajo de la musculatura inspiratoria.

El BiPAP se puede utilizar en distintas modalidades no obstante las mas frecuentes
son: (S) asistida, asistida-controlada (S/T) es decir con frecuencia de respaldo y

controlada (T).




Este tipo de ventilacién mecanica es una modalidad Util para los trastornos restrictivos
que requieren aumentar la CRF y disminuir el trabajo de los musculos respiratorios
(Enfermedad de Duchenne, Steiner, Ulrich, miopatias congénitas, atrofia espinal
congénita, cifoescoliosis severa y enfermedades con compromiso anatdémico del
sistema nervioso central como mielomeningocele operado, Arnold Chiari II y las
Alteraciones en el cetro respiratorio: sindromes de hipoventilacién alveolar central

congénitos y adquiridos.
UTILIDAD DE LA ASISTENCIA CON VNI EN PACIENTES CRONICOS

La asistencia ventilacidn no invasiva (VNI) en pacientes cronicos proporciona
estabilidad de la via aérea superior permitiendo un flujo de aire normal, con minima
resistencia y menor trabajo respiratorio, asi como una menor tasa de despertares y
fragmentacion del suefio medido en la polisomnografia. Cuando se brinda soporte
ventilatorio durante el suefio habra menor consumo de oxigeno al disminuir el trabajo
respiratorio, menor produccién de CO, y menor gasto energético por parte de los
musculos respiratorios por lo que aumenta la tolerancia a la fatiga durante el dia, con

mejoria de la calidad de vida.®

En pacientes con limitacion ventilatora restrictiva la presién positiva en la via aérea
aumenta la CRF, disminuye la tendencia al colapso alveolar, disminuye la presion

transpulmonar que el paciente debe general y disminuye el riesgo de hipoxemia. *

El incremento de la distensibilidad pulmonar optimiza la mecanica de la bomba

respiratoria mejorando el intercambio gaseoso.

El uso prolongado de la VNI en paciente en pacientes portadores de sindrome de
hipoventilacién alveolar nocturna mejora la sensibilidad del centro respiratorio a los

niveles de CO, en sangre ayudando a mejorar el volumen minuto.*

El paciente con insuficiencia ventilatoria crénica que recibe VNI presenta menos
exacerbaciones respiratorias, disminuye el nimero de hospitalizaciones al afio ,

mejora los trastornos respiratorios durante el suefio y mejora la calidad de vida.’

Las complicaciones de la ventilacion non invasiva principalmente estan relacionadas
con la interfase (intolerancia a la mascarilla, lesiones en puntos de apoyo, alteraciones

del crecimiento del macizo facial y conjuntivitis) y con el flujo aéreo ( distensién




gastrica, neumotdrax, neumomediastino, rinitis vasomotora, conjuntivitis, resequedad
de mucosas, despertares nocturnos por el flujo) y otros como caidas en la FiO2 por

aumento compensatorio en el flujo aéreo. *°

En Estados Unidos de Norteamérica muchos pacientes adultos y pediatricos son
tratados con ventilacion domiciliaria por una variedad de condiciones médicas que les
ocasionan insuficiencia respiratoria crénica, por ejemplo dafio medular, enfermedades
neuromusculares, enfermedades crénicas pulmonares (obstructivas y restrictivas),
displasia broncopulmonar y otras anormalidades relacionadas al nacimiento. En 1998
el Colegio Americano de Térax estimdé que entre 10 mil y 20 mil personas podrian

11 con un costo menor al 10% del costo

recibir asistencia ventilatoria domiciliaria
hospitalario. En 2005 se estimé que alrededor de 7600 pacientes utilizaban
ventilacion con presidn positiva no invasiva.’? En paises latinoamericanos como Chile

existen programas de ventilacion domiciliaria con buenos resultados clinicos.™

La ventilacibn mecanica a domicilio requiere planeacién, entrenamiento y vigilancia.
Para que la transicion del hospital al hogar sea efectiva se requiere un respaldo
interdisciplinario a largo plazo que incluye a médicos, enfermeras, terapistas

profesionales y lo mas importante la aceptacion del cuidador y la familia.**

Para promover un programa efectivo de ventilacion mecanica en domicilio se

requiere:

1. Crear un ambiente seguro en casa: Es importante asegurase que los
cuidadores pueden ayudarse de la tecnologia para las necesidades del
paciente.

2. Planeacion temprana: Se dice que es conveniente iniciar la planeacion del
egreso al momento de la admision.

3. Simplificar el plan de cuidado: Concentrarse en las cuestiones importantes y
hacer esfuerzos para reducir, consolidar o eliminar tratamientos vy
procedimientos cuando sea posible.

4. Permitir un adecuado tiempo de entrenamiento para los pacientes vy
cuidadores: se sugiere un minimo de 2 a 3 semanas para el entrenamiento y
transicion continuando con un programa en caso de traqueostomia con un
programa que inicia tan pronto como se coloca la canula de traqueostomia y

continlia de 6 a 8 semanas.




5. Mantener una efectiva comunicacion entre las organizaciones: el manejo de
personas con asistencia de ventilador en casa requiero la coordinacion y
comunicacion efectiva entre el especialista, el proveedor del ventilador, la

institucion y la farmacia.

CALIDAD DE VIDA

La Organizacion Mundial de Salud (OMS) desde 1948 define Salud como un estado
de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de la

enfermedad o dolencia.?

Segun la OMS la Calidad de Vida se define como la percepcidn del individuo sobre su
posicién en la vida dentro del contexto cultural y el sistema de valores en el que vive
y con respecto a sus metas, expectativas, normas y preocupaciones. Es un concepto
extenso y complejo que engloba la salud fisica, el estado psicoldgico, el nivel de
independencia, las relaciones sociales, las creencias personales y la relacién con las

caracteristicas sobresalientes del entorno.*®

Asi mismo la OMS ha identificado seis dareas que describen los aspectos
fundamentales de la calidad de vida en todas las culturas: un area fisica (ejemplo:
energia, fatiga), un area psicoldgica (ejemplo: sentimientos positivos), el nivel de
independencia (ejemplo: movilidad), las relaciones sociales (ejemplo: apoyo social
practico), el entorno (ejemplo: la accesibilidad a la asistencia sanitaria) y las

creencias. ’

Sin embargo, no existe una definicion universal de Calidad de Vida Relacionada con
la Salud (CVRS), pero se ha tratado de definir operacionalmente con un caracter
multidimensional (estado funcional, fisico, psicoldgico y social) y orientado al paciente
(que debe ser quien responda al cuestionario), pero en el caso de los nifios pequefos
existe pocos trabajos al respecto por lo que se han construido cuestionarios para
padres. La mayoria de los estudios de CVRS se han realizado en adultos, pero en la
Ultima década ha cobrado importancia esta medicion en nifios, para lo que han

surgido una serie de instrumentos de medicion de la calidad de vida *’

Existen variados métodos para valorar CVRS, los cuestionarios como instrumentos

para evaluarla tienen como objetivo medir las diferentes dimensiones de la calidad de




vida (funcién fisica, funcién psicoldgica, funcién social, funciéon cognitiva, bienestar
general, nivel econémico) a través de nimero determinado de items descriptivos que
ordenan los diferentes niveles de cada dimensién. Y se clasifican en instrumentos
genéricos y especificos. Los genéricos son para su utilizacion en diferentes tipos de
poblaciones, con independencia del problema que afecte al paciente, que permitan un
nivel de comparacidon mas global. Y los instrumentos especificos o funcionales se han
desarrollado para utilizarse en pacientes con una enfermedad concreta y por lo tanto
es posible detectar mejor como un problema de salud particular afecta la calidad de
vida de este tipo de pacientes y son sensibles a variaciones de la calidad de vida
relacionada con la salud. ° En algunas enfermedades crénicas se han adaptado
instrumentos especificos para pacientes pediatricos como en el caso de asma, fibrosis

quistica, artritis reumatoide juvenil, epilepsia y padecimientos hematooncoldgicos.

Para realizar una evaluacion de la CVRS de nifios en ventilacion domiciliaria, si bien no
hay instrumentos especificos en esta area, es posible aplicar diferentes instrumentos

que permitan evaluar distintas dimensiones en los nifos, familia y/o cuidadores.

Los instrumentos que se han empleado para esta evaluacion son:

Cuestionario autoaplicado de calidad de vida para nifios con imadgenes
(Autoguestionnaire Qualité de Vie-Enfant-Image, AUQUEI).

Es un cuestionario especifico para poblacion infantil que proporciona un perfil de
satisfaccion desde el punto de vista del nifio. Este cuestionario consta de dos partes y
ha sido adaptado y validado al castellano: '8

Cuestionario abierto: constituido por 4 preguntas abiertas que proporcionan
informacion cualitativa sobre la situacion del nifo.

Cuestionario propiamente dicho o cuestionario cerrados: constituido por 26 items, las
respuestas se presentan en forma de imagenes: 4 caras de un nifio que representan
distintos estados emocionales, desde nada contento (cara de nifio con lagrimas) hasta
muy contento (cara de nifo con sonrisa abierta).

Los items del cuestionario propiamente dicho se agrupan en 4 factores:

e Factor 1: vida familiar y relacional (4 items)

» Factor 2: ocio (6 items)

e Factor 3: separacion (3 items)

» Factor 4: rendimiento (5 items)




Este instrumento proporciona una puntuacion global de calidad de vida y una
puntuacién en cada uno de los 4 factores que componen el cuestionario. La
puntuacion global se obtiene codificando y sumando las puntuaciones en los 26 items
o preguntas cerradas. No existe punto de corte definido, a mayor puntuacion mejor
calidad de vida.

Se aplica a todos los niflos mayores de 4 afios que cumplan con las condiciones
cognitivas que permitan diferenciar las respuestas, a través de las imagenes, de

acuerdo a su sensacion de bienestar.

Insuficiencia respiratoria severa (IRS) *°

Instrumento especifico para pacientes con insuficiencia respiratoria severa que ha
sido utilizado principalmente en pacientes adultos con ventilacibn mecanica en
domicilio, ya traducido al espafiol. Estd compuesto por 49 items, se evallan las
siguientes dimensiones: sintomas respiratorios (8 items); funcion fisica (6 items);
sintomas acompafiantes y suefio (7 items); relaciones sociales (6 items); Ansiedad
(5items); bienestar psicososial (9 items) y funcidn social (8 items). Tras recodificar
algunos de los items, la puntuacién de cada dimension se obtiene segin una
transformacion matematica que permite expresar las diferentes escalas en
porcentajes. La puntuacion final, o escala “suma”, se obtiene de la media aritmética
del valor resultante de cada una de las escalas. Una vez obtenido el resultado, los
valores altos indican una buena calidad de vida, y los bajos, una mala calidad de vida.
Se ha aplicado a pacientes que tengan condiciones cognitivas adecuadas para
contestar cada pregunta segun la escala de Likert y al familiar y/o cuidador a cargo en

relacion a lo que percibe del nifo.

Impact on family Scale (IFS) *

Instrumento genérico que evalla el impacto que la enfermedad crénica infantil tiene
sobre la familia del nifo. Evalia 4 dimensiones: dimensidon de carga econémica (4
items); dimensién del impacto familiar/social (9 items); dimension estrés personal (6
items) y dimension dominio (5 items).

Las puntuaciones se obtienen de una escala de 4 puntos, en la que 1 representa
mayor impacto de la enfermedad del nifio y 4 menor impacto de la enfermedad. La
puntuacion se obtiene mediante la suma algebraica de la respuesta dada por lo
padres en forma global y por items. Se aplica al familiar y/o cuidador que esta a cargo
del cuidado directo del nifio.




APGAR familiar **

Es un instrumento que muestra cdmo perciben los miembros de la familia el nivel de
funcionamiento de la unidad familiar de forma global. Consta de preguntas abiertas
que valoran la dinamica familiar en las areas de adaptacidon, vida en comdun,
crecimiento, afecto y resolucion. La persona elige una de las tres posibilidades,
puntuandose de la siguiente manera: Casi siempre: (2 puntos); Algunas veces. (1
punto); Casi nunca: (0 puntos). Las puntuaciones de cada una de las cinco preguntas
se suman posteriormente, definiéndose la funcionalidad de la familia. Se aplica al

familiar y/o cuidador que esta a cargo del cuidado directo del nifo.




JUSTIFICACION

El interés mundial de mejorar la calidad de vida de pacientes con insuficiencia
respiratoria cronica que pueden ser atendidos por sus familiares en el domicilio,
origind los programas de ventilacién domiciliaria que han tenido éxito en varios paises
desde hace 15 afos, incluyendo paises latinoamericanos como Chile, Argentina y
Brasil.

En el Servicio de Neumologia Pediatrica de la UMAE Hospital General del CMN La Raza
del IMSS el incremento de pacientes con muy larga estancia hospitalaria por requerir
ventilacion mecanica crénica, cred la necesidad de brindar apoyo ventilatorio
domiciliario con la intencion de mejorar la calidad de vida de los pacientes, siendo
esta UMAE la primera en el pais en iniciar dentro del IMSS un programa con nifios en
ventilacion domiciliaria invasiva.

Actualmente los pacientes con ventilacion domiciliaria son vigilados periddicamente,
pero aun no se ha medido cudl es su calidad de vida a través de instrumentos
genéricos o especificos, sblo se tiene la impresidn subjetiva de la mejoria, por lo que
fue necesario realizar una medicion que permita estimar la situacion actual para

posteriormente disefar y establecer mejoras al programa.




PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

¢Cudl es la calidad de vida de los pacientes con ventilacion domiciliaria atendidos en
el Servicio de Neumologia Pediatrica del Hospital General, Centro Médico Nacional La

Raza, IMSS?




OBJETIVO GENERAL

Medir la calidad de vida de los pacientes con ventilacion domiciliaria que se atienden
en el Servicio de Neumologia Pediatrica del Hospital General, Centro Médico Nacional

La Raza, IMSS.




OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES

VARIABLES DEFINICION TEORICA DEFINICION OPERATIVA NIVEL DE INDICADORES
MEDICION
VARIABLES DE CARACTERIZACION
SAHOS
Enfermedad Padecimiento que ocasiona la Diagnostico establecido en Cualitativa Enf. Duchenne
que origind incapacidad para mantener una el expediente clinico nominal Enf. Becker
la Pa02 de 70+ 5 mmHg y/o Polirradiculo-
insuficiencia PACO2 de 30 + 3 mmHg Neuropatia
respiratoria en un periodo mayor de 3 semanas Enfermedad
crénica Mitocondrial
Otros
Género Diferencia fisica y constitutiva del Lo referido en cartilla de Cualitativa Femenino
hombre y de la mujer salud nominal Masculino
Peso Fuerza de gravitacion universal que | Registro obtenido en la Cuantitativa | kg
ejerce un cuerpo celeste sobre una | bascula de pie que llevara el | Continua
masa expresado en gramos investigador.
Los pacientes que no
puedan
estar de pie, se subirdan ala
bascula cargados por su
cuidador, el peso sera la
diferencia entre el peso de
ambos menos el peso del
cuidador.
Talla Estatura o altura de las personas. Registro obtenido con cinta Cuantitativa | Centimetros
métrica, midiendo desde el continua
vértice del craneo hasta el
limite de los talones,
apoyados en una superficie
plana
Edad Periodo de tiempo de vida que De acuerdo a la fecha de Cuantitativa | Meses
tiene nacimiento registrada en la discreta
una persona cartilla de salud.
Traqueosto- Técnica quirdrgica que comunica a Registrado en el expediente | Cualitativa Si
mia la trdquea con el medio ambiente, clinico y al momento de nominal No
a través de un puente de piel o realizar el estudio
de traquea.
Tiempo de Periodo de tiempo que tiene De acuerdo a lo registrado Cuantitativa | Meses
Ventilacién el paciente desde que inicié con en el expediente clinico. discreta
Domiciliaria la ventilacién domiciliaria hasta la
fecha de la investigacion.
Modalidad Diferentes formas de darle apoyo a | Lo Registrado en el Cualitativa -CPAP
de la respiracién del paciente, depen- | expediente nominal -BiPAP
Ventilacién diendo de lo que requiera en cada clinico y al momento de * Asistida
momento, con base a sus realizar el estudio. *Asistida-
condiciones metabdlicas y controlada
respiratorias *Controlada
Tipo de Lo Registrado en el Cualitativa Nasal
Interfase expediente nominal Naso-bucal
clinico y al momento de Facial
realizar el estudio.
Cuidador Persona que atiende las Lo registrado en el Cualitativa Madre
principal actividades expediente nominal Padre
basicas del paciente con y al momento de la Otro

ventilacion domiciliaria

investigacion.




VARIABLES DEFINICION TEORICA DEFINICION OPERATIVA NIVEL DE INDICADORES
MEDICION
Sintomas Percepcion subjetiva de una Lo referido en el expediente | Cualitativa Tos
alteracién organica o funcional clinico al momento del nominal Disnea
inicio de la ventilacién Cianosis
domiciliaria y Sibilancias
al momento de realizar el Estertores
estudio Vémitos
Otros
Signos Datos objetivos en la exploracion Lo referido en el expediente | Cualitativa Taquipnea
fisica del paciente clinico al momento del nominal Disnea
inicio de la ventilacién Tiros inter-
domiciliaria y costales
al momento de realizar el Cianosis
estudio Sibilancias
Estertores
Acropaquia
Edema
Otros
Oximetria de | Analisis espectro-fotométrico de Lo referido en el expediente | Cuantitativa | %
pulso una muestra arterial de oxigeno, clinico al momento del continua
(Sp0,) mediante dos ondas de luz (roja inicio de la ventilacién
e infrarroja) a través del lecho domiciliaria y
capilar al momento de realizar el
estudio
Requerimien | Necesidad de suministro de Lo referido en el expediente | Cuantitativa | 0 L/min
to oxigeno suplementario durante clinico al momento del discreta 0.5L/min
de oxigeno el diay la noche para mantener inicio de la ventilacién 1L/min
diurnoy una Sat 02 > 93% domiciliariay 2L/min
nocturno al momento de realizar el 3L/min
estudio >3L/min
Necesidad Medicamentos que se Lo referido en el expediente | Cualitativa Antibidtico
de suministraron para mantener clinico al momento del nominal Salbutamol
medicament | estable al paciente inicio de la ventilacién Ipratropio
os domiciliariay lo Fluticasona
suministrado Budesonida
en las 4 semanas previas Antipirético
al momento de realizar el Analgésico
estudio
Necesidad Necesidad de hospitalizar al Lo referido en el expediente | Cuantitativa | No. de veces
de paciente para corregir un clinico desde el momento discreta
hospitalizaci problema intercurrente y del
on lograr su estabilizacion. inicio de la ventilacion
domiciliaria y
al momento de realizar el
estudio
Atencion de Necesidad de acudir al servicio Lo referido en el expediente | Cuantitativa | No. de veces
Urgencia de urgencias para corregir un clinico desde el momento discreta
problema intercurrente y del
lograr la estabilizacion del inicio de la ventilacion
paciente. domiciliaria hasta
al momento de realizar el
estudio
Atencion Visita médica en el domicilio del Lo referido en el expediente | Cuantitativa | No. de veces
médica no paciente fuera del rol establecido clinico desde el momento discreta
programa realizada para atender una del

necesidad sentida.

inicio de la ventilacion
domiciliaria hasta

al momento de realizar el
estudio




VARIABLES DEFINICION TEORICA DEFINICION OPERATIVA NIVEL DE INDICADORES
MEDICION
Complicacio Eventos secundarios al manejo de Lo referido en el expediente | Cualitativa -Traqueo-
nes la ventilacién domiciliaria clinico desde el momento nominal Bronquitis
del -Neumonia
inicio de la ventilacién -Neumotérax
domiciliaria hasta -Neumo-
al momento de realizar el Mediastino
estudio -Atelectasia
-Hemoptisis
-Obstruccion
de la cénula
-Desplaza-
miento de la
canula
-Lesiones
cutdneas en
cara
-Conjuntivitis
- Otros
VARIABLES DE CALIDAD DE VIDA
Calidad de Concepto multidimensional que Mediante la aplicacion del Cualitativa Se categoriza
Vida incluye evaluacion de cuestionario AUQUEI que ordinal de acuerdo a
sintomas, funcidon emocional y proporciona un perfil de las escalas de
limitacion de las actividades satisfaccion desde el punto cada
diarias de vista del nifio cuestionario
Y los cuestionarios aplicados
a lamadre, padre o
cuidadores principales:
-Impact on family Scale (IFS)
que evalua el impacto que
la enfermedad crénica
infantil tiene sobre la familia
del nifio
-APGAR Familiar que
muestra como perciben los
miembros de la familia el
nivel de funcionamiento de
la unidad familiar de forma
global
VARIABLES DE PERCEPCION DEL SOPORTE MEDICO
Atencion Servicio brindado por el personal Lo referido por el padre, Cualitativa Muy buena
médica multidisciplinario relacionado con | madre y/o cuidador Nominal Buena
el diagndstico, tratamiento y principal Regular
vigilancia de la salud del paciente | al momento de realizar la Mala
Investigacion. Muy mala
Equipo Dispositivos utilizados para Lo referido por el padre, Cualitativa Muy bueno
brindar madre y/o cuidador Nominal Bueno
ventilacion domiciliaria que principal Regular
incluye al momento de realizar la Malo
ventilador, interfases, circuito, Investigacion. Muy malo
oximetro de pulso,
aspirador de secreciones,
concentrador de oxigeno,
y/o planta de luz
Material Material utilizado para la Lo referido por el padre, Cualitativa Suficiente
atencion madre y/o cuidador Nominal Insuficiente

del paciente en ventilacion
domiciliaria (Sondas de
aspiracion,

gasas, conectores, etc)

principal
al momento de realizar la
Investigacion.




METODOLOGIA

DISENO DEL ESTUDIO: Observacional, transversal y descriptivo.

LUGAR DONDE SE REALIZARA EL ESTUDIO:

Servicio de Neumologia Pediatrica del Centro Médico Nacional La Raza IMSS.

UNIVERSO DE TRABAJO: Pacientes en ventilacion domiciliaria atendidos en el

Servicio de Neumologia Pediatrica del Centro Médico Nacional La Raza IMSS.

CRITERIOS DE INCLUSION:
Pacientes en ventilacion domiciliaria y sus cuidadores principales (madre y padre),
atendidos en el Servicio de Neumologia Pediatrica del Centro Médico Nacional La

Raza IMSS.

CRITERIOS DE NO INCLUSION:

Que no acepten responder la encuesta.

MATERIAL Y METODOS:

Se acudio al domicilio del paciente en visita programada.
En un lugar que esté bien ventilado e iluminado, sin ruido externo, el investigador
solicitd al nifio que respondiera asintiendo con la cabeza o sefialando con un dedo las

I y registro lo

imagenes que representen su sentir al leerle el cuestionario AUQUE
sefialado por el entrevistado.

Por otro lado, también en un lugar bien ventilado, sin ruido externo, con luz suficiente
y un asiento comodo se aplico a la madre, padre y/o cuidador principal los
cuestionarios “Impact on family Scale” (IFS)*° y APGAR Familiar,?! las versiones en

espafol ya validadas.




Posteriormente el investigador interrogd al cuidador principal sobre las otras variables
a investigar : Enfermedad que ocasiond la insuficiencia respiratoria cronica, edad,
género, peso, talla, presencia de traqueostomia, tiempo de ventilacion domiciliaria,
modalidad de ventilacidén, tipo de interfase, sintomas, signos, requerimiento de
oxigeno suplementario, necesidad de medicamentos, hospitalizaciones, urgencias,
visitas médicas no programadas, complicaciones y percepcidon sobre la atencion
médica, el equipo y el material de curacion recibidos. Registrando lo anterior en la
hoja de recoleccion de datos.

Finalmente se realizd las mediciones de peso, talla y oximetria de pulso.

TAMANO DE LA MUESTRA: No requirié calculo de tamafio de muestra dado que se
trata de un estudio observacional y se incluyd a todos los pacientes en ventilacion
domiciliaria atendidos en el Servicio de Neumologia Pediatrica del Centro Médico

Nacional La Raza IMSS.

ANALISIS ESTADISTICO: Se procesé el andlisis en el programa SPSS V20, se
reportaron medidas de tendencia central y dispersion. Se calculé alfa de Cronbach

para determinar la confiabilidad de las escalas.

CONSIDERACIONES ETICAS

Este protocolo cumplié con la Ley General de Salud de los Estados Unidos Mexicanos,
normas institucionales, fue de riesgo menor al minimo porque solo se aplicaron
encuestas, fue autorizado por el Comité Local de Investigacion y fue necesaria la

carta de consentimiento informado.

RECURSOS
Humanos:

Participaron médicos que formaron parte de la investigacion de este proyecto.




Materiales:

Propios del instituto

Economicos:

Propios de la atencion habitual de los pacientes.

FACTIBILIDAD
El estudio fue factible porque se cuenta con los registros en el Servicio, expedientes
clinicos en el archivo, fue posible acudir a los domicilios de los pacientes y aplicar

encuestas.




RESULTADOS

Después de obtener el consentimiento

informado, se estudiaron 7 pacientes L. .,
Distribucion por

Género

en ventilacion domiciliaria que fueron
atendidos en el Servicio de Neumologia
Pediatrica del Centro Médico Nacional B Hombres M Mujeres
La Raza IMSS de Sep 2010 a Feb 2011,
71% nifos (n=5) y 29% ninas (n=2),
relacion hombre/mujer 2.5/1. Fig. 1

29%

La edad mediana fue 7 afios, minima 6

y maxima 16 afios. Fig. 2 Fig 1.

El 50% de los pacientes se encontraba
entre los percentiles 3 y 25 del IMC

(minimo 3 y maximo 50).
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Dos pacientes presentan
polirradiculoneuritis (29%), dos
Sindrome de Apnea-Hipopnea del
Suefio (29%), uno Enfermedad de
Becker (14%), otro Enfermedad de
Duchenne (14%) vy un paciente
Enfermedad Mitocondrial (Deficiencia

de citocromo C oxidasa) (14%).

El 57% de Ilos pacientes eran
manejados en modalidad BiPAP (n=4),
de éstos, dos con frecuencia de soporte
y los otros dos activaban el equipo con
su propia respiracion; y el 43% de los
pacientes empleaban la modalidad
CPAP (n=3) (Figura 3).

En relacion con la interfase empleada:
el 43% de los pacientes utilizaba la
traqueostomia (n=3); el 57% de nifios
no tenian traqueostomia de ellos dos
empleaban como interfase la mascarilla
oronasal (28.5%) y los otros dos la

mascarilla nasal (28.5%) (Figura 4).

MODALIDAD DE

VENTILACION
P A
ne B
i BiPAP | BiPAchn | CPAP |
s
INTERFASE EMPLEADA

B TRAQUEOSTOMIA

MASCARILLA

Fig. 4




Tiempo de Ventilaciéon Domiciliaria

30 7
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Meses

10 A

Pac Pac Pac Pac Pac Pac Pac

1 2 3 4 5 6 7
Pacientes Fig. 5

El tiempo promedio de ventilacidén en el domicilio al momento del estudio fue de 16.1
meses, minimo 11 y maximo 25 meses (Figura 5). El tiempo fue mayor en los casos
que se utilizd ventilacion con respaldo de frecuencia que en los casos que emplearon
solo CPAP.

Los sintomas y signos que presentaron los pacientes al inicio de la ventilacion
domiciliaria fue disnea 71%, taquipnea 43%, tiros intercostales 57%, cianosis 100%,

estertores 71%, sibilancias 14% y acropaquia 43% (Fig. 6).

Al momento del estudio la frecuencia de los sintomas y signos habia mejorado
significativamente: disnea 43%, taquipnea 28.5%, tiros intercostales 28.5%, cianosis

14.2%, estertores 43% vy sibilancias 0%; el 43% mantuvo la acropaquia. (Fig. 6)
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La media de la Saturacion percutanea de O: (SpO2) reportada en el expediente al

inicio de la ventilacion mecanica fue de 80.1% (minima 76% y maxima 85%). Y al
momento del estudio la SpO2 mejord significativamente a 92.4%, minima 90% vy
maxima 95% (p=-0.001) (Figura 7).
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Complicaciones: Durante el periodo comprendido entre el inicio de la ventilacién domiciliaria y
el momento en el que se realizo el estudio solo dos pacientes (28.6%) fueron hospitalizados en
una ocasién por bronquitis; y dos (28.6%) acudieron al servicio de urgencias, uno para cambio
de la canula de tragqueostomia y otro para extraccion de un cuerpo extrafio en laringe (diente).
Todos los pacientes presentaron infecciones de vias respiratorias superiores tratados con

antibidticos via oral.

Con relacién a los progenitores, la edad promedio de las madres fue de 38.7 afos y la de los

padres de 41.2 anos (Figura 8).

Edad de los padres
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Fig.8

En todas las familias los padres mantenian un empleo estable fuera del domicilio, y el cuidador

principal de los nifios fue la madre (100%).
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CALIDAD DE VIDA

En el 100% de los pacientes se aplico el cuestionario AUQUEI y en el 100% de sus cuidadores
principales se realizaron las pruebas de Apgar Familiar y la Escala de Impacto Familiar.
Cuestionario AUQUEI

El Cuestionario autoaplicado de calidad de vida para nifios con imdgenes, proporciona un
perfil de satisfaccién desde el punto de vista del nifio. En este estudio se realizd el analisis a
12 items observando un buen coeficiente de fiabilidad de la escala (Alfa de Cronbach= 0.844),
se descartaron 4 items (4, 6, 15 y 16) debido a que el 100% de los nifios respondié sentirse
triste al “estar en el hospital’; y muy feliz con las “vacaciones’, “demostrar lo que puedo
hacer” y “jugar con mi hermano”.

La puntuacion que se empled fue 1, 2, 3y 4 a las respuestas “muy triste”, “triste”, “feliz” y

“muy feliz” respectivamente.

A través de sus respuestas expresaron una buena calidad de vida, con mayor puntaje de
satisfaccion en el dominio vida familiar (X= 3.67, 91.7%), en segundo término lo relacionado
al ocio (X= 3.34, 88.6%), la mayoria satisfechos con el rendimiento escolar (X= 2.71,
66.1%) y lo menos satisfactorio fue separarse de sus familiares (X = 1.93, 48.2%) (Figura 9 y
Tabla 1).

/ SATISFACCION DE LOS NINOS
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Fig. 9
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Tabla 1 Cuestionario AUQUEI

alfa=0.736

o1 Cuando juegas solo 0 14.3 42.9 42.9 3.29 | 0.76 0.822

07 (F:'frf;::ﬁos 0 14.3 0 857 |3.71|076| 0838

08 Dormir de Noche 0 28.6 0 71.4 3.43 1 0.98 0.819

012 |Pensaren Papa 28.6 14.3 14.3 42.9 2711 1.38 0.842

013 Pensar en Mama 0 14.3 14.3 71.4 3.57 1 0.79 0.824 124 140 88.6
alfa=0.673

R2 Sat;it;i‘zg‘;sotn”:s 42.9 0 286 | 286 |243| 1.4 | 0839

R9 Asistir a la Escuela 143 143 28.6 42.9 3 1.15 0.818 37 56 66.1
alfa=0.129

S3 Si salen tus Papas 85.7 14.3 0 0 1.14 | 0.38 0.846

S10 Medicacion 14.3 28.6 28.6 28.6 2711111 0.809 27 56 48.2
alfa=0.735

VF5 Dormir con abuelos 0 28.6 14.3 57.1 3.29 1 0.95 0.838

VF11 | Comer con Familia 0 0 14.3 85.7 3.86 | 0.38 0.843

VF 14 | Convivir con Papds 0 0 14.3 85.7 3.86 | 0.38 0.843 77 84 91.7

Los items mas representativos de satisfaccion en el nino fueron 7, 11 y 14 relacionados con la

convivencia familiar, y la insatisfaccién mas importante fue la ausencia de los padres (item 3).
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APGAR FAMILIAR

Mediante la aplicacidon de este cuestionario se registrd que el 83% de las familias estudiadas

presentaron el puntaje mas alto relacionado con buena funcionalidad, principalmente en las

areas de crecimiento y afecto, tal como se observa en la Tabla 2. Y solo el 6% menciond un

impacto negativo de la enfermedad en la calidad de vida de la familia.

El 100% de los padres manifestaron tomar en conjunto las decisiones importantes y sentir que

la familia los quiere, el 85% dijo estar satisfecho con la ayuda que recibe de su familia y con el

tiempo que permanecen juntos; y el 58% refiere que es poco frecuente discutir con su pareja

por los problemas del hogar.

Tabla 2
AREA ITEMS NUNCA | A VECES | SIEMPRE
ADAPTACION Estd satisfecho con la ayuda que recibe su familia - 14% 85%
Discute con su pareja por los problemas que tiene en el
RESOLUCION hogar 29% 29% 42%
CRECIMIENTO Las decisiones importantes las toman en conjunto - - 100%
VIDA EN COMUN | Esta satisfecho con el tiempo que permanece juntos - 14% 85%
AFECTO Siente que su familia le quiere - - 100%

Porcentaje Total

6%

11%

83%
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ESCALA DE IMPACTO FAMILIAR

La Escala de Impacto Familiar (IFS) es un instrumento genérico que evalla el impacto de la

enfermedad cronica infantil en la familia del paciente.

En este estudio el analisis de la escala IFS se realizd para 20 items, considerando las
respuestas dadas por los siete cuidadores principales. En este analisis no se incluyeron los
items 10, 17, 18 y 24 por una baja correlacion entre el item y el puntaje total.

Se obtuvo un buen valor de fiabilidad de la escala con los 20 items, alfa de Cronbach de 0.801.

La puntuacion empleada fue 1, 2, 3 y 4 a las respuestas “Muchas veces”, “Bastantes veces”,

“Pocas veces” y "Nunca” respectivamente.

En esta escala el puntaje es inversamente proporcional al impacto familiar, cuando se aplico el
cuestionario la puntuacion global que se obtuvo fue de 402 respecto a una puntuacion maxima
de 560; con base al porcentaje del puntaje maximo posible para cada dimensién, se observd
un menor impacto en la dimension “Tension personal” (86.6%) que mide la percepcién de
desequilibrio personal por la carga psicolégica de la enfermedad; la dimensién “Carga
economica” relacionada con las consecuencias econdmicas para la familia por la enfermedad
del nifio ocupd el segundo lugar de menor impacto al alcanzar el 78.6%; la alteracion en la
“Interrelacién familiar y social” percibida como consecuencia del padecimiento del paciente
tuvo mayor impacto que las previas al obtener menor puntaje del 74.6%; y el “Dominio
emocional” (cuyos items estan redactados en forma inversa) que mide las estrategias de
afrontamiento que emplearon las familias para manejar el estrés se vio medianamente

afectado obteniéndose el 34.52% del puntaje. (Figura 10).
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Fig. 10

El puntaje de las respuestas a los items estudiados arrojaron cifras muy cercanas entre

familias; con desviaciones muy bajas o cercanas a la media estudiada para cada rubro.

La media mas baja se encuentra en el “Dominio emocional” con 1.38 (varianza 0.270), seguido
de la dimensién “Familiar y social” con una media de 2.98 (varianza 0.915) , la media de
“Carga Econdmica” mostro una cifra de 3.14 (varianza 0.270) y por ultimo la media mas alta se
ubicd en la dimensién “Tensidon Personal” con una media de 3.46 (varianza 0.833) considerada

por los familiares como de bajo impacto. (Tabla 3)

ESCALA DE IMPACTO FAMILIAR (IFS)

Puntaje Puntaie
DIMENSION No. Items | Media |Varianza| maximo .J % Puntaje
. obtenido
posible
. . 9 2.98 0.915 252 188 74.6
Familiar /Social
. 4 3.46 0.833 112 97 86.6
Tension Personal
Dominio de la 3 1.38 0.270 84 29 34.52
enfermedad
4 3.14 1.048 112 88 78.6
Carga Econdmica

Tabla 3
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En la dimension de impacto Familiar / Social todos los items fueron respondidos por menos del

30% de los cuidadores principales (madre) como indicador de un problema. El item mas

representativo del impacto familiar de la insuficiencia respiratoria cronica en ventilacion

domiciliaria fue el 7 “La enfermedad de su hijo comporta cambios en los planes de la familia”.
(Tabla 4)

(Alfa de Cronbach = 0.665, con items estandarizados 0.696)

ESCALA DE IMPACTO FAMILIAR
Dimensién Familiar / Social

Pocas
Muchas Bastantes veces Nunca Alfa de
veces veces (3 (4 Media Cronbach
No. Item (1 Punto) (2 Puntos) Puntos) Puntos) Item DS sin item
Porcentaje de Respuestas

Debido a la efermedad de su

hij@, su familia prescinde muchas 0.0 28.6 57.1 14.3 2.86 0.69 .641
1 | cosas?

Debido a la efermedad de su

hij@, sus vecinos los tratan de 0.0 0.0 14.3 85.7 3.86 0.38 .656
2 | forma no deseada?

Debido a la enfermedad de su 14 3 14 3 42 9 28 6 2 86 1 07 590

hij@, ven con menos frecuecia a ' ' ' ' ' ' '
3 | la familia y amigos?

Despues de cuidar a su hijo nole

queda mucho tiempo para el 14.3 0.0 57.1 28.6 3.00 1.00 .641
4 | resto de la familia?

No tiene muchas ganas de salir a

causa de la enfermedad de su 14.3 14.3 42.9 28.6 2.86 1.07 .535
5| hij@

No puede viajar a causa de la 14.3 14.3 143 | 57.1 | 3.14 | 1.21 755
6 | efermedad de su hij@?

La enfermedad de su hij@

comporta cambios en los planes 14.3 14.3 71.4 0.0 2.57 0.79 .607
7 | de la familia?

Se pregunta si su hij@ debe

recibir un trato "especia|" o 14.3 0.0 57.1 28.6 3.00 1.00 .630
8 | normal e relacion a otros ?

La vida familiar gira alrededor de 14.3 28.6 28.6 28.6 2.71 1.13 637

12 | su hij@?
Tabla 4
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En la dimensidn Tension Personal la mitad de los items fueron respondidos por menos del 30%

de las madres como indicador de un problema.

El item mas representativo de impacto en mas del 50% de los cuidadores fue el item “Es dificil

encontrar una persona que esté a cargo del cuidado de su hijo”. (Tabla 5)

(Alfa de Cronbach = 0.711, con items estandarizados 0.682)

ESCALA DE IMPACTO FAMILIAR
Dimension Tension Personal

Pocas
Muchas Bastantes veces Nunca
veces veces (3 (4
No. Item (1 Punto) (2 Puntos) | Puntos) Puntos) Alfa de
Media Cronbach sin
Porcentaje de Respuestas Item DS item
Desplazarse hasta su casa le 14.3 0.0 28.6 57.1 3.29 1.11 .435
11 | resulta pesado?
Es dificil encontrar una persona
que este a cargo del cuidado de su 0.0 14.3 42.9 42.9 3.29 | 0.76 .841
13 | hij@?
Viven diaa diay no hacen plaes 0.0 0.0 286 | 71.4 | 3.71 | 049 .701
14 | para el futuro?
El cansancio es un problema para
usted debido a la efermedad de su 14.3 0.0 0.0 85.7 3.57 1.13 .306
15 | hij@?
Tabla 5

En relacion con la dimension Dominio de la Enfermedad mas del 50% de los entrevistados

respondieron un buen afrontamiento de la enfermedad. (tabla 6)

(Alfa de Cronbach = 0.677, con items estandarizados 0.678 )

ESCALA DE IMPACTO FAMILIAR
Dimension Dominio de la Enfermedad

20

hij@?

Pocas
Muchas Bastantes veces Nunca
veces veces (3 (4
No. Item (1 Punto) (2 Puntos) | Puntos) Puntos) Alfa de
Media Cronbach
Porcentaje de Respuestas Item DS sin item
Aprender a manejar la enfermedad
de su hlj@ le ha hecho sentirse 57.1 42..9 0.0 0.0 1.43 0.53 .842
16 | mejor consigo mism@?
Intentan tratar a su hij@ comosi 57.1 42.9 0.0 0.0 1.43 | 0.53| .167
19 | fuera un (a) nifi@ normal?
Sus parientes se muestran
comprensivos y serviciales con su 57.1 28.6 14.3 0.0 1.29 | 0.49 .588

Tabla 6
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En la dimensién Carga Econdmica, menos del 20% indicd que sea un problema tener mas hijos

a causa de la enfermedad, y el item con mayor impacto fue la necesidad de ingresos

adicionales para poder cubrir los gastos que ocasiona la enfermedad. (tabla 7)

ESCALA DE IMPACTO FAMILIAR
Dimension Carga Economica

(Alfa de Cronbach = 0.395, con items estandarizados 0.385)

23 | pierde (n) tiempo en el trabajo?

Pocas
Muchas Bastantes veces Nunca
veces veces (3 (4
No. Item (1 Punto) (2 Puntos) | Puntos) Puntos) Alfa de
Media Cronbach
Porcentaje de Respuestas Item DS sin item
Piensan no tener mas hijos a causa 14.3 0.0 0.0 85.7 3.57 1.13 566
9 | de la enfermedad?
Necesita ingresos adicionales para
poder cubrir los gastos que 14.3 28.6 42.9 14.3 2.57 0.98 .043
21 | ocasiona la enfermedad
La enfermedad de su hij@ provoca
problemas econdmicos en la 14.3 14.3 28.6 42.9 3.00 1.15 .048
22 | familia?
Debidoa la efermedad de suhij@ | g 143 | 286 | 57.1 | 3.43 | 079| .458

Tabla 7
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DISCUSION

La insuficiencia respiratoria crénica en los pacientes pediatricos representa uno de los
problemas de salud que recientemente ha incrementado el uso de recursos hospitalarios, ya
que el tratamiento de estos pacientes se basa principalmente en el soporte y/o auxiliar
ventilatorio con un consecuente impacto elevado en los dias costo-cama; pero de manera mas
importante se ha observado que la necesidad de prolongar la estancia de los pacientes dentro
de una unidad médica les genera un mayor estrés emocional repercutiendo en la calidad de
vida y su salud, por tal motivo se han instaurado diferentes programas médicos para

proporcionar ventilacién domiciliaria y asi mejorar estas prioridades médicas.’

En el estudio de calidad de vida en nifios con ventilacién domiciliaria realizado por Bertrand y
colaboradores se demostréd que se requiere evaluar varios aspectos, ya que el sentido de
bienestar integra las percepciones subjetivas y personales del “sentirse bien” de los

individuos. '3

La edad escolar permite brindar un mejor manejo ventilatorio domiciliario, porque su desarrollo
psicomotriz hace mas facil entender el comportamiento y evolucidon de dicha asistencia.

En este estudio la mediana de la edad fue 7 afios, cifra que refleja lo antes mencionado. Con
una prevalencia de 2.5 hombres sobre mujeres, quizd debido a que la mayoria de las

enfermedades pulmonares crénicas presentan una incidencia mayor en hombres.

En Chile se inicio en 2006 el Programa Nacional de Asistencia Ventilatoria no Invasiva en
domicilio, el cual ha tenido un elevado impacto en la salud de los ninos con enfermedad

pulmonar; programa que se pretende desarrollar en nuestro pais.

En el IMSS, especificamente en el Centro Médico Nacional La Raza, inicid la practica de la
ventilacion mecanica en el domicilio con un grupo pequefio de nifios bajo revisiones periddicas
de su estado de salud. En el presente estudio se observd una buena evolucién clinica de los
pacientes, reflejada en el aumento significativo de la saturacion de oxigeno y la disminucion
importante de la sintomatologia respecto a lo registrado al inicio de la ventilacion,
manteniendo en promedio 16 meses esta terapéutica con una baja frecuencia de reingresos

hospitalarios de estancia corta y minima necesidad de acudir al servicio de urgencias.
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La edad promedio de la madre y el padre fue muy cercana a los 40 anos, lo que favorecid el
cuidado de los nifios, por tener cierta madurez emocional y aptitudes fisicas necesarias para la
atencion del enfermo, sin embargo el cuidador principal fue la madre. Aln asi la mayoria de
ellas respondieron tener una buena funcionalidad familiar, estar satisfechas con la ayuda que
reciben de su familia y con el tiempo que permanecen juntos; ademas poco mas de la mitad

refiere que es infrecuente discutir con su pareja por los problemas del hogar.

Lo anterior genera un vinculo emocional de gran importancia entre el nifio y la madre, pero
existe un riesgo alto de que ella sufra problemas psicoemocionales ante cualquier situacién o
circunstancia que ponga en riesgo el estado de salud del nifio; no obstante en este estudio las
madres no refieren un impacto importante en la tension emocional lo que podria enmascarar
un problema de autoestima previo a la enfermedad del nifo; pero las madres fueron claras en
manifestar la dificultad de encontrar una persona que cuide al paciente, y percibir cierta
alteracion en la interrelacion familia y sociedad, situacion que debe tomarse en cuenta para
programas futuros y ampliar la vigilancia del paciente de manera multidisciplinaria asi como
favorecer las redes de apoyo en el medio en el que se desenvuelve el paciente antes de

establecer la ventilacion mecanica en el domicilio.

En el 100% de las familias estudiadas el padre genera el ingreso econdmico total para
atencién, manutencion y soporte econdmico a la familia, sin embargo como en todos los casos
en los que se tiene un enfermo cronico, la carga econdmica que impacta a la familia es la
necesidad de recursos econdmicos extras para solventar los gastos que genera la atencién de

la enfermedad del nino.

El cuestionario que se empled para la valoraciéon de la calidad de vida de los nifios mostré un
indice de “calidad alta”, en otras palabras, la ventilacién domiciliaria favorecid en forma
importante su percepcion de la calidad de vida por el hecho de estar en su hogar, la cercania
familiar, la interrelacion personal, la posibilidad de aprendizaje en la escuela y el poder realizar
actividades recreativas fuera del hospital, respondiendo negativamente en un bajo porcentaje
de preguntas, siendo lo mas insatisfactorio el alejarse de sus familiares. Ademas el 85% de los
individuos mejord importantemente en su estado de salud con esta modalidad de atencién

médica.
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El estudio en la calidad de vida de los pacientes con ventilacion domiciliaria en México ha
iniciado, se han mejorado costos directos e indirectos en su atencién médica mismos que son
motivo de otra investigacion; pero sobre todo se ha brindado nuevos conocimientos para

favorecer su calidad de vida y salud.

Actualmente surgen nuevas preguntas y expectativas relacionadas con el avance tecnoldgico

las cuales llevaran a incrementar el nimero de pacientes con este tipo de manejo.
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CONCLUSION

La evolucién en el diagnostico y tratamiento médico ha permitido la sobrevivencia de pacientes

pediatricos a largo plazo, en particular aquellos con insuficiencia respiratoria cronica.

La interpretacion de los resultados de los cuestionarios aplicados nos indican que existe una
puntuacién aceptable en la Calidad de Vida Global percibida por los participantes en el estudio,

principalmente cuidadores y pacientes.

El presente estudio demostré cualitativamente que los pacientes en ventilacion domiciliaria
presentan una buena calidad de vida, reintegrandose completamente a su vida familiar,
permitiéndole incorporarse a actividades con otros miembros de su familia, otros nifios, escuela

y sociedad.

Los tres instrumentos empleados demostraron que la percepcion del menor, el impacto y la
funcionalidad familiar son aceptables de acuerdo a cada una de las puntuaciones, respaldando

asi el éxito del programa de ventilacion mecanica a domicilio.

Cabe mencionar que solo dos paciente requirieron una breve hospitalizacién a diferencia del
resto de nifios, lo que indica que esta modalidad de tratamiento tendria como ganancia

secundaria reduccion en los costos de atencion a la salud.
La relacion médico paciente dirigida a mejorar la calidad de vida es uno de los fines

primordiales de la medicina, es un hecho que la ventilacion mecanica en el domicilio mejora la

calidad de vida en pacientes con insuficiencia respiratoria crénica.
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Anexos

ITEMS Dominio Familiar Social

Debido a la efermedad de su hij@, su familia prescinde muchas cosas?

Debido a la enfermedad de su hij@, ven con menos frecuecia a la familia y amigos?

Despues de cuidar a su hijo no le queda mucho tiempo para el resto de la familia?

No tiene muchas ganas de salir a causa de la enfermedad de su hij@

No puede viajar a causa de la efermedad de su hij@?

La enfermedad de su hij@ aporta cambios en los planes de la familia?

Se pregunta si su hij@ debe recibir un trato "especial" o normal e relacion a otros ?

Nadie entiende la carga que significa para usted la enfermedad de su hij@?

La vida familiar gira alrededor de su hij@?

El cansancio es un problema para usted debido a la efermedad de su hij@?

Piensan no tener mas hijos a causa de la enfermedad?

Necesita ingresos adicionales para poder cubrir los gastos que ocasiona la enfermedad

La enfermedad de su hij@ provoca problemas economicos en la familia?

Debido a la efermedad de su hij@ pierde (n) tiempo en el trabajo?

Ha reducido su horario de trabajo para poder cuidar a su hij@?
ITEMS Dominio

Aprender a manejar la enfermedad de su hij@ le ha hecho sentirse mejor consigo mism@?

Debido a lo que han compartido ,en relacion con la enfermedad, so una familia mas unida?

Su pareja y usted cometa los problemas de su hij@?

ITEMS Tension Personal

Desplazarse hasta su casa le resulta pesado?

Es dificil encontrar una persona que este a cargo del cuidado de su hij@?

Viven dia a dia y no hacen plaes para el futuro?
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ANEXOS

Cuestionario AUQUEI

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

UMAE HOSPITAL GENERAL DR. 666. CMN "LA RAZA"

SERVICIO DE NEUMOLOGIA PEDIATRICA.

Test Visual

Triste

Poco triste

Feliz

Muy feliz

Actividad

Cuando Juegas solo

Obtienes tus calif

Si salen tus Papas

Dormir en Hospital

Dormir con abuelos

Vacaciones

Fiesta de Cumpleafios

Dormir de Noche

Asistir a la Escuela

Medicacidn

Comer con Familia

Pensar en Papa

Pensar en Mama

Convivir con Papas

Demostrar lo que puede hacer

Jugar con Hermano
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Cuestionario Caritas

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

UMAE HOSPITAL GENERAL DR. 666. CMN "LA RAZA"

SERVICIO DE NEUMOLOGIA PEDIATRICA.

Como te sientes?

A veces no esta Feliz del Todo.

Cuestionario “"Impact on family Scale” (IFS)
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INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UMAE HOSPITAL GENERAL DR. 666. CMN “LA RAZA"
SERVICIO DE NEUMOLOGIA PEDIATRICA.

Cuestionario sobre la calidad de vida de pacientes con ventilacién domiciliariq

ESCALA DE IMPACTO FAMILIAR

ITEMS Muchas Bastantes Pocas Nunca
Veces Veces Veces

1.;Debido a la enfermedad de su hijo/a su familia prescinde de ciertas cosas?

] ] ] ]
2.;Debido a la enfermedad de su hijo/a sus vecinos o conocidos los tratan de
forma no deseada? (] L] ] L]
3.;Debido a la enfermedad de su hijo/a ven con menos frecuencia a la familia y
los amigos? ] L] ] |
4.;Después de cuidar a su hijo/a no le queda mucho tiempo para el resto de la
familia? ] — [ O
5.¢No tienen muchas ganas de salir a causa de la enfermedad de su hijo/a? —

[ ] ] ]
6.¢,no pueden viajar a causa de la enfermedad del nifio/a?

] (I ] ]
7.¢La enfermedad de su nifio/a comporta cambios en los planes de la familia?

L] L] ] L]
8.¢Se pregunta si su nifio/a debe recibir un trato “especial” o normal en relacion
con los otros nifios/as de su edad? O ] ] ]
9.;Piensan no tener mas hijos a causa de la enfermedad?

L] L] L] L]
10.¢Nadie entiende la carga que significa para usted la enfermedad de su nifio/a?

] ] ] [
11.;Desplazarse hasta su casa le resulta cansado?

] ] ] L]
12.;La vida familiar gira alrededor de su hijo/a?

O L] ] O
13.¢Es dificil encontrar una persona de confianza para dejarla al cuidado de su
hijo/a? ] O O .
14.;Viven dia a dia y no hacen planes para el futuro?

] ] (] [
15.¢El cansancio es un problema para usted debido a la enfermedad de su hijo/a?

L] L] L] L]
16.¢Aprender a manejar la enfermedad de su hijo/a le ha hecho sentir mejor
consigo misma/o? 1 ] ] |:|
17.;Debido a lo que han compartido, en relacién con la enfermedad, son una
familia mas unida? ] |:| |:| J
18.¢su marido y usted comentan los problemas de su hijo/a?

L] L] L] ]
19.¢ Intentan tratar a su hijo/a como si fuera un nifio/a normal?

L] L] L] L]
20.¢Sus parientes se muestran comprensivos y serviciales con su hijo/a?

O [ L] ]
21.¢Necesitan ingresos adicionales para poder cubrir los gastos que ocasiona la
enfermedad? ] |:| |:| J
22.;La enfermedad del nifio/a provoca problemas econémicos en la familia?

1 [] [] L]
23.;Debido a la enfermedad del nifio/a pierde/n tiempo en el trabajo?

] L] ] ]
24.;Han reducido su horario laboral para poder cuidar de su hijo/a?

] ] L] ]

4
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APGAR FAMILIAR

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

UMAE HOSPITAL GENERAL DR. 666. CMN "LA RAZA"

SERVICIO DE NEUMOLOGIA PEDIATRICA.

ITEM

NUNCA

A VECES

SIEMPRE

¢ Esta satisfecha/o
satisfecho con la
ayuda que recibe en
su familia?

]

]

¢Discute con su
pareja los problemas
que tienen en el
hogar?

¢Las decisiones
importantes las toman
en conjunto?

¢Esta satisfecha/o con
el tiempo que
permanecen juntos?

¢Siente que su familia
le quiere?
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Recoleccion de Datos

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UMAE HOSPITAL GENERAL DR. 666. CMN "LA RAZA"

SERVICIO DE NEUMOLOGIA PEDIATRICA.

Alan Noel Daniel Diana Juan C Karina Cesar
Sexo Masculino Masculino Masculino | Femenino | Masculino | Femenino | Masculino
Edad 7 6 7 12 16 7 9
Inicio sintom 4 2 4 6 4 5 4
Enfermedad Mitocondrial Paliradiculo sahos sahos Duchenne | Paliradiculo | Becker
Peso kg 21 15 22 52 41 20 32
Tallacm 120 108 120 160 158 123 126
Tiempo vent domicilio meses 11 16 15 12 21 13 25
Modalidad bpap s/t bipap s/t cpap cpap Bipap Bipap cpap
Cuidador madre madre madre madre madre madre madre
Tos no no no si si si no
disnea Si Si no si si si si
sibilancias no Si no no no no no
Estertores Si Si no no si Si si
taquipnea Si Si no no no no Si
apnea no no Si Si no no no
ronquido no no Si Si no no no
cianosis Si Si si si si si si
acropaguia no Si no no Si no Si
oximetria inicial 79 76 82 85 76 80 83
oximetria actual 92 91 94 93 90 92 95
ReguerimientoOxigeno no 5l no no no 0.5t no
traqueostomia Si Si no no no Si no
interfase tragueos tragueos nasobucal | nasobucal | nasal traqueos nasal
hospitalizacion no no no no si (1) si(2) no
urgencia si (1) si(1) no no no no no

Cuerpo extrafio | Fractura canula
Complicaciones IVRS IVRS IVRS IVRS Bronquitis | Bronquitis | IVRS
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