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RESUMEN ESTRUCTURADO 
 

INTRODUCCION: La Fibrosis quística (FQ) es una enfermedad hereditaria 

autosómica recesiva  con una incidencia en países anglosajones de 1/2,000 nacidos 

vivos y en México de 1/8,500. Las manifestaciones más frecuentes de la enfermedad 

son la insuficiencia pancreática exocrina y la enfermedad pulmonar. La importante 

morbimortalidad de esta enfermedad está relacionada con la afectación pulmonar, 

responsable del 95% de los fallecimientos. En los países desarrollados europeos en 

la década de los 90 existía una expectativa de vida de más de 40 años, en México la 

expectativa de vida en los 90 aún era de 9 años, actualmente es de 18 años. El 

objetivo principal del tratamiento es disminuir esta pérdida de función pulmonar. La 

prueba considerada estándar de oro en la FQ es la medida del volumen espiratorio 

forzado del primer segundo (FEV1) por ser la más útil para evaluar la progresión de 

la enfermedad también el mejor predictor individual de supervivencia. Es una 

enfermedad que requiere un enfoque integral y un tratamiento continuado durante 

toda la vida. La progresión de la enfermedad, junto con los tratamientos empleados 

para su control, condiciona su calidad de vida (CV). Desde hace unas décadas se ha 

dado importancia al aspecto biopsicosocial de la enfermedad. La medida de la 

calidad de vida  relacionada con la salud (CVRS) permite valorar la enfermedad 

desde la perspectiva del paciente. Estos dos factores; la función pulmonar y la CV, 

traducen el estado general del paciente con fibrosis quística, en México no existían 

reportes específicos con cuestionarios validados de la relación que guarda la CV con 

la función pulmonar. OBJETIVOS: Conocer la percepción de la CV evaluado por 

cuestionario CFQ-R y su relación con el FEV1 en pacientes pediátricos con 

diagnóstico de FQ en un hospital de tercer nivel. MATERIAL Y METODOS: Estudio 

transversal, descriptivo analítico. Se llevó a cabo en la UMAE Hospital de Pediatría 

de CMN siglo XXI. Se aplicó el cuestionario de CV en fibrosis quística revisado (CFQ-

R) y se realizó una espirometría para obtener el FEV1, se compararon los resultados 

de cada uno de los dominios del cuestionario de CV con los obtenidos en la 

espirometría y se determinó si existe relación entre ellos mediante el coeficiente de 

correlación de Pearson. RESULTADOS: Se incluyeron 18 pacientes, de los cuales se 

obtuvieron 29 cuestionarios de calidad de vida (CFQ-R). De éstos, 18 fueron 



2 

 

aplicados a pacientes con FQ de entre 6 y 16 años y 11 a padres y/o cuidadores 

primarios de los pacientes de entre 6 y 13 años de edad, se compararon todos los 

dominios posibles de acuerdo al tipo de cuestionario con el FEV1, FVC y relación 

FEV1/FVC y se obtuvo lo siguiente: en cuanto al FEV1, se encontró correlación en el 

dominio físico con un coeficiente de correlación (r) de 0.46 lo que traduce una p de 

0.05, el dominio corporal con un r de 0.50 con una p de 0.03, el dominio carga del 

tratamiento con un Pearson de 0.53 p de 0.02,  el resto de los dominios incluyendo el 

respiratorio no alcanzaron significancia estadística, se analizaron de manera 

independiente los cuestionarios aplicados a los padres y se encontró lo siguiente: en 

cuanto al FEV1 el dominio físico mostro correlación con una p de 0.03, la percepción 

de la salud mostro una fuerte correlación con un coeficiente de 0.82, el resto de los 

dominios incluyendo el dominio respiratorio, no lograron establecer una correlación 

con el FEV1. CONCLUSIONES: Se obtuvo correlación significativa del FEV1 en el 

dominio capacidad física, imagen corporal y carga del tratamiento, al contrario de lo 

que se esperaba, el dominio respiratorio no mostro asociación con ninguno de los 

parámetros medidos por espirometría, En cuanto a la comparación de los puntajes 

del cuestionario entre padres y pacientes se obtuvo una correlación importante en los 

dominios objetivos como lo son condición física, corporal, respiratoria y digestivo, 

Debido al número de pacientes en este estudio y dado los resultados obtenidos 

concluimos que hace falta aumentar el número de pacientes así como realizar el 

estudio de manera multicéntrica para obtener mayor significancia estadística.  
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ANTECEDENTES 

 

ANTECEDENTES HISTORICOS. La primera descripción de la clínica e histopatología 

de la FQ se debe a Dorothy Andersen, en 1938. (1) Farber, en 1943, propuso el término 

de mucoviscidosis. (2) Bodian, en 1952, elaboró la teoría patogénica. (3) En 1952 Di’Sant 

Agnese, investigando la causa de las pérdidas excesivas de electrolitos llegó a la 

conclusión de que había una eliminación anormal de cloro por el sudor. (4) La 

determinación de cloro y sodio en sudor se convirtió en el mejor método diagnóstico de 

FQ mediante el test de iontoforesis con pilocarpina diseñado por Gibson y Cook, en 

1959, siendo hasta la fecha una prueba diagnóstica que no ha sido superada en la 

práctica clínica, ya que además de tener buena sensibilidad y especificidad, es 

económica, accesible y fácil de aplicar. (5)  

 

MUTACIONES Y FISIOPATOLOGIA EN FIBROSIS QUÍSTICA. El gen FQ, codifica 

para la  proteína CFTR (regulador de la conductancia transmembrana de la FQ), que 

actúa como canal principal del cloro de la membrana e influye en otros (calcio, sodio, 

etc.); se localiza en la membrana apical del epitelio secretor de las glándulas mucosas 

de vías aéreas, digestivas y reproductoras, y en las serosas del sudor y saliva. En 

1989, Riordan, Rommens y Kerem, comunicaron la identificación del gen de la FQ, 

localizado en el cromosoma 7q31.3. (6) Hasta el momento se conocen más de 1.900 

mutaciones que afectan a CFTR, muchas de las cuales dan lugar a un fenotipo 

patológico. (7) Alrededor del 75% de los alelos FQ contienen la mutación ∆F508 que 

consiste en la pérdida de un codón, que lleva a la ausencia de una fenilalanina en la 

posición 508 de la proteína.   

 

DIAGNÓSTICO. Los criterios clásicos de diagnóstico de la enfermedad son: la 

cuantificación de cloro en el sudor, mediante test cuantitativo de iontoforesis con 

pilocarpina (QPiT), dos determinaciones con resultado superior a 60 mmol/L, junto con 

uno o más de los siguientes rasgos: insuficiencia pancreática exocrina, enfermedad 

pulmonar sugestiva, o historia de FQ en familiares de primer grado. (8) El diagnóstico se 

puede realizar con el cribado neonatal, con elevación de los valores de tripsinógeno 
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inmunorreactivo sérico, continúa con la realización de un estudio genético mediante un 

panel de mutaciones y posteriormente el test de sudor. 

 

INCIDENCIA. Es una enfermedad genética autosómica recesiva, crónica y 

potencialmente letal, en Europa central y Occidental la incidencia es de uno por cada 

2000-2,600 nacidos vivos (NV), en Estados Unidos uno por cada 1,900-2,500 NV y en 

México se estima uno por cada 8,500 NV. En los países desarrollados, hacia los años 

60, la mediana de supervivencia era de 4 años, alcanzando los 36 años en el 2009. (9) 

En México y Latinoamérica la expectativa de vida en los 90 aún era de 9 años, 

actualmente en nuestro país es de 18 años. (10) 

 

ENFOQUE DE TRATAMIENTO. Las piedras angulares del tratamiento siguen siendo 

una nutrición óptima, mejorar la función pulmonar mediante fisioterapia respiratoria y 

ejercicio, junto al tratamiento precoz de la infección pulmonar. Actualmente, el arsenal 

terapéutico va dirigido a la restauración de las propiedades del líquido de superficie de 

la vía aérea, normalización de la alteración del moco, antiinflamatorios, anti infeccioso y 

trasplante pulmonar. Hay múltiples opciones de tratamiento en magnitud a la afección 

multisistémica y crónica de la FQ. Actualmente existen ya medicamentos genómicos en 

estudios fase 3 dirigidos a la corrección del problema molecular de la enfermedad con 

resultados prometedores para algunas mutaciones. 

 

FIBROSIS QUÍSTICA Y FUNCIÓN PULMONAR. La principal causa de morbilidad y 

mortalidad en los pacientes con FQ es la patología pulmonar. Desde la primera 

infancia, la combinación de infección e inflamación va produciendo un daño progresivo 

en la vía aérea y parénquima pulmonar que lleva a una pérdida progresiva de función 

respiratoria. (11,12) El objetivo principal del tratamiento de la FQ es disminuir esta pérdida 

de función pulmonar. Por este motivo es esencial poder medir, de la forma más precisa 

posible, los cambios que se producen en la función pulmonar con el tiempo y el efecto 

de los tratamientos sobre la misma.  

La espirometría forzada es la prueba considerada el estándar de oro en la FQ, y  la 

medida del FEV1 la más útil para evaluar la progresión de la enfermedad. Estudios 
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longitudinales han mostrado que el curso natural de la enfermedad conlleva una 

pérdida anual de FEV1 de alrededor del 2-4% dependiendo de la función basal. (13) 

Todas las guías de manejo de FQ recomiendan realizar una espirometría forzada en 

cada visita. La gravedad de la FQ se clasifica generalmente por el grado de afectación 

del FEV1 y del FVC. Los pacientes con un FEV1 menor del 30% o una FVC < 40% se 

consideran graves, los pacientes con enfermedad leve pueden tener unos valores de 

FEV1 y FVC dentro de la normalidad, algunos estudios utilizan el valor de FEV1<75% 

para definir el grado de enfermedad y a la caída del FEV1 como un factor relacionado 

con la mortalidad, de forma que cuando es menor del 30% del predicho, la mortalidad a 

los 2 años alcanza el 50%. (14) Las pruebas de función pulmonar ayudan a conocer la 

progresión de la enfermedad, y constituyen uno de los signos más útiles para el 

diagnóstico de una exacerbación respiratoria y uno de los parámetros más eficaces 

para valorar su recuperación después del tratamiento. El FEV1 es el parámetro más 

representativo del daño en la función pulmonar en estos pacientes por ser uno de los 

volúmenes más confiables y repetibles. Dada la variabilidad intrínseca de la prueba, se 

considera una caída significativa de función pulmonar cuando el FEV1 disminuye al 

menos un 12%. (15) 

 

CALIDAD DE VIDA (CV) Y SU RELACION CON LA SALUD. En 1994, la OMS definió 

la CV como “la percepción personal de un individuo de su situación en la vida, dentro 

del contexto cultural y de los valores en que vive en relación con sus objetivos, 

expectativas, valores e intereses.” La CV no es igual a estado de salud, estilo de vida, 

satisfacción con la vida, estado mental ni bienestar, sino que es un concepto 

multidimensional que debe tener en cuenta la percepción por parte del individuo.  

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) se entiende como un constructo y 

es una medida de cómo impacta en la CV el estado de salud y/o los tratamientos que 

recibe para mantenerla. La CVRS permite valorar la enfermedad desde la perspectiva 

del paciente, ya que es él quien aporta la información para su evaluación valiosa tanto 

para la clínica como para la investigación, el paciente manifiesta lo que siente y lo que 

pude o no hacer, pero además qué valor tiene para él esta posibilidad o limitación, en 

cómo las afronta y como se modifica con el tiempo. (16) Es un concepto unipersonal y 
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multidimensional en el que se engloban la esfera física, síntomas, estado psicológico, 

emocional y las relaciones sociales como una evaluación subjetiva del paciente acerca 

de su bienestar funcional y emocional que no siempre coincide con las estimaciones 

realizadas por el médico. Así, aunque algunos parámetros, como el FEV1 o el índice de 

masa corporal (IMC), tienen valor pronóstico sobre la morbimortalidad en pacientes con 

FQ, son pobres predictores de la sensación de falta de bienestar percibida por el 

sujeto. (17,18) La medida de la CVRS se ha empleado para calcular los costos intangibles 

de la enfermedad, así como para predecir la supervivencia y la tasa de ingresos 

hospitalarios. (17,19) Es una medida de la respuesta al tratamiento y también se utiliza en 

la clasificación de la gravedad de la enfermedad, y en la evaluación de las 

consecuencias de las enfermedades crónicas. Nos puede ayudar a comprender la falta 

de relación entre la capacidad funcional y la percepción de la salud que tiene el 

individuo, a favorecer la adherencia al tratamiento y a comprender la falta de 

percepción de la mejoría a pesar de objetivarla en los parámetros tradicionales, 

comparar intervenciones terapéuticas, valorar el progreso de los pacientes, describir el 

efecto de una enfermedad en la dinámica diaria de un paciente y ayudar en las 

decisiones clínicas. (18,20,21)  

La Food and Drug Administration (FDA) ha aprobado el uso de instrumentos para medir 

la CVRS en ensayos clínicos como medio para comprender el impacto del tratamiento 

sobre los síntomas y actividad diaria del paciente con patología respiratoria y se 

considera que podría ser una medición más sensible que medidas fisiológicas como el 

FEV1. (22) Los administradores sanitarios quieren medir la salud como un indicador de 

la calidad de la atención sanitaria, para monitorizar la efectividad de diferentes 

estructuras organizativas y analizar los costos y beneficios de determinadas 

intervenciones médicas. (20,21) 

 

MEDICION DE LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD.   

Los cuestionarios a utilizar deberán estar  validados de  manera que proporcionen los 

medios necesarios que permitan la traducción objetiva de este concepto, 

desarrollándose dos vertientes: la psicológica, con la elaboración y construcción de 

instrumentos para conciliar subjetividad y objetividad; y la económica. Las preguntas 
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constan de distintas opciones de respuesta llevadas a un valor numérico para 

posteriormente realizar un análisis y establecer conclusiones.  La construcción de estos 

cuestionarios es un proceso complejo, con estándares definidos para que el 

instrumento pueda utilizarse en investigación o en la práctica clínica. (16) Según el 

comité científico del Medical Outcomes Trust, estas condiciones se basan en 8 

atributos básicos: modelo conceptual y de medida, fiabilidad, validez, sensibilidad al 

cambio, interpretabilidad de las puntuaciones, carga de administración para el 

entrevistador y el entrevistado, formatos alternativos, adaptación transcultural y 

lingüística. Según las guías de la FDA, en el desarrollo de un instrumento de medida de 

CV se deben cumplir cuatro pasos: a) identificación de los conceptos y dominios que 

son importantes para los pacientes y que se incluyen en el esquema de trabajo; b) 

creación de un instrumento que incluya los ítems, tiempo de administración y de 

memoria y escalas de respuesta; c) evaluación de las propiedades psicométricas de la 

medida; y d) modificación del instrumento tal como se aplica en la investigación y 

marco de aplicación. También se debe cuantificar en qué magnitud el cambio de la 

medida es clínicamente significativo, o existe una diferencia mínimamente importante, y 

el momento y frecuencia de administración del cuestionario. (17,18,21,23) 

 

CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD EN FIBROSIS QUISTICA.  

Para FQ existen diversos cuestionarios, muchos de ellos no están validados o no son 

aplicables en pacientes pediátricos; otros fueron diseñados para otras patologías y no 

están estandarizados. No existe un estándar de oro para la medición de la CVRS en 

FQ. Se han aplicado diferentes métodos y es difícil establecer comparaciones entre 

ellos. (17,24) De los cuestionarios genéricos, el más utilizado es el SF-36, (24,25) que ha 

sido validado en adolescentes y adultos con FQ, (26) pero no discrimina bien entre los 

distintos grados de gravedad de la enfermedad y no detecta cambios en la progresión 

de la misma. El SF-36 incluye 36 ítems que se distribuyen en ocho dimensiones. Es 

aplicable a población general y a enfermos y detecta estados de salud tanto positivos 

como negativos. Se puntúa de 0 (peor) a 100 (mejor); a partir de las dimensiones se 

pueden obtener dos puntuaciones sumario (física y mental); existen dos versiones, 

(24,26) y está validado en español. (25) Los cuestionarios específicos de patología 
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respiratoria más utilizados en FQ son el Chronic Respiratory Disease Questionnaire 

(CRDQ) (27,28) y el St. George Respiratory Questionnaire (SGRQ). (17,29) El CRDQ fue el 

primer cuestionario de CV que evaluó la limitación crónica al flujo aéreo; (28) sin 

embargo, no es un cuestionario lo suficientemente específico para medir la CVRS en 

pacientes con FQ. (30) El cuestionario respiratorio de St. George (SGRQ) se ha 

convertido en uno de los instrumentos más utilizados para evaluar la CVRS en 

pacientes respiratorios; (31) se ha traducido a diversos idiomas y ha sido validado en 

español, (32) consta de 50 ítems repartidos en tres dimensiones, no es específico para 

una enfermedad concreta, sino que se desarrolló para el análisis de la CV de pacientes 

con limitación crónica al flujo aéreo, (33) no contemplaba otros aspectos específicos de 

la enfermedad como la afectación digestiva o el estado nutricional. El SGRQ presenta 

una fuerte consistencia interna cuando se utiliza en pacientes adultos con FQ, al 

clasificar a las personas con FQ en función del FEV1 (%) (>80%, 40-80%, <40%) 

observaron que existe una gradación paralela entre la gravedad de la función pulmonar 

y las puntuaciones en el SGRQ, en las 3 dimensiones. Esto corrobora su validez, ya 

que discrimina adecuadamente a los pacientes en función de la gravedad de la 

afectación pulmonar. (29) 

Gee et al. crearon un cuestionario específico para adultos y adolescentes con FQ: 

Cystic Fibrosis Quality of Life Questionnaire (CFQoL). (34) También ha sido 

suficientemente validado. Tiene 52 ítems divididos en nueve dimensiones. (20) El CFQoL 

tiene buenas correlaciones con la función pulmonar y el IMC en pacientes adolescentes 

y adultos con FQ pero no ha sido validado en español. (35) 

El CFQ es un cuestionario de CVRS diseñado específicamente para pacientes con FQ, 

desarrollado en Francia (36,37) y con versiones específicas para niños (6-13 años), 

padres de niños de 6 a 13 años y adolescentes y adultos (mayor de 14 años) con FQ 

(CFQ14+). Fue traducido y validado en su versión inglesa (38) y ha sufrido diferentes 

modificaciones posteriores convirtiéndose en su versión revisada (CFQR) que ha sido 

traducida y validada en diferentes idiomas, incluyendo población hispanohablante de 

Estados Unidos y para adolescentes y adultos españoles en la cual se han realizado 

pequeñas modificaciones (CFQR 14+ Spain). (39,40)  
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Tiene cinco dimensiones genéricas: síntomas, actividad, psicológico o emocional, 

energía/astenia y dominio social. A estas se le añaden cuatro dimensiones específicas 

de FQ: alteraciones alimentarias, imagen corporal, síntomas y carga del tratamiento. (36) 

El CFQR 14 + Spain consiste en 50 ítems estructurados en 12 dominios, que se dividen 

a su vez en 6 que valoran aspectos generales de la CVRS: capacidad física (8 ítems), 

limitaciones de rol (4 ítems), vitalidad (4 ítems), percepción de la salud (3 ítems), 

estado emocional (5 ítems) y aislamiento social (6 ítems); y 6 dominios que valoran 

aspectos específicos de la FQ: imagen corporal (3 ítems), problemas con la 

alimentación (3 ítems), carga del tratamiento (3 ítems), problemas de peso (1 ítem), 

síntomas respiratorios (7 ítems) y síntomas digestivos (3 ítems). Dar respuesta al 

cuestionario lleva de  10 a 15 minutos y las puntuaciones varían de 0-100, siendo las 

puntuaciones mayores las que corresponden a una mejor CVRS. Las puntuaciones de 

cada dominio se calculan si se completan al menos 2/3 de las preguntas. No existe una 

puntuación total del cuestionario que integre todos los dominios. Las escalas de 

síntoma, no evalúan el cambio agudo en los síntomas respiratorios, sino cambios en 

las últimas 2 semanas. (40) En la validación de la versión española del CFQ-R 14 + el 

alfa de Cronbach fue >0,70 para todas las escalas, excepto para síntomas digestivos y 

carga de tratamiento. Cuarenta ítems (de 50) presentaron correlaciones ítems-escala 

mayores a 0.70, y el 98% mayor a 0.40. La reproductibilidad test-retest (coeficiente de 

Spearman) osciló entre 0,49-0,95 y el coeficiente de correlación intraclase alcanzó 

puntuaciones mayores de 0.70 en 10 de 12 escalas. Todas las dimensiones 

correlacionaron significativamente con las puntuaciones del SGRQ. El cuestionario 

CFQR es capaz de detectar cambios tras una intervención terapéutica (41) y es sensible 

en la detección de modificaciones en el estado de salud a lo largo del tiempo asociadas 

a cambios en los síntomas respiratorios y en el peso, en donde se encontraron fuertes 

correlaciones. (40) El mismo fenómeno ocurre entre los parámetros respiratorios 

(clínicos, espirométricos y radiológicos) y prácticamente todas las dimensiones del 

cuestionario,  además de que  permitió diferenciar adecuadamente los distintos grados 

de gravedad en función del FEV1. Aquellos con una gran alteración en la función 

pulmonar presentan una peor CV global. (42) Este cuestionario permite diferenciar 

adecuadamente los distintos grados de gravedad de la enfermedad respiratoria, es 



 

10 

 

capaz de detectar cambios tras una intervención terapéutica y es sensible en la 

detección de modificaciones en el estado de salud a lo largo del tiempo asociadas a 

cambios en los síntomas respiratorios y el peso.  

En resumen, cada vez más, los clínicos, investigadores, y grupos de pacientes se están 

dando cuenta de la importancia de la medición de la CV relacionada con la salud en la 

práctica clínica y la investigación. Las medidas repetidas de la CVRS pueden ayudar a 

valorar la adaptación del paciente a la enfermedad y a detectar cambios asociados a la 

instauración de tratamientos o a la evolución de la enfermedad.  

 

CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON  FIBROSIS QUISTICA EN MEXICO.  

Hasta el momento no hay estudios pediátricos de asociación del FEV1 con las 

variables del CFQ-R en nuestro país, sin embargo, existen estudios que evalúan 

aspectos de CV utilizando otras escalas. En 2009, Juárez y col. analizaron la relación 

de la CV con la función pulmonar en 46 niños con FQ, utilizando el cuestionario de CV. 

Las variables que influyeron directamente en el deterioro de FEV1 fueron: dimensiones 

de conducta y cohesión familiar sin encontrarse relación con los puntajes de función 

física. Este cuestionario no tiene un apartado específico para función respiratoria en 

FQ. (43) Pérez Fernández y cols. en el año 2000,  evaluaron la CV en 18 niños 

mexicanos, aplicando la escala FQMex 9 con FQ y 9 sanos, al comparar ambos grupos 

hubo una diferencia significativa en la esfera respiratoria (p < 0.013) sin obtener 

diferencia significativa en la esfera gastrointestinal, infecciosa, nutricional y 

genitourinaria. (44) Genis y col. en el  2008 estudiaron 30 pacientes mayores de 16 años,  

el objetivo fue determinar las características clínicas, radiológicas y funcionales en 

pacientes con fibrosis quística mediante evaluación clínica y radiológica y 

correlacionarlos con el cuestionario CV de Saint George, encontrando una relación 

inversamente proporcional entre el FEV1, PaO2 y el IMC con la CV, sin embargo no se 

encontró una p estadísticamente significativa para la relación entre los resultados del 

cuestionario y el FEV1. (45) Los 3 trabajos mencionados son tesis de recepción de 

especialidad y no han sido publicados.  

 

  



 

11 

 

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 
 

En nuestro hospital no se habían realizado sistemáticamente las determinaciones de 

calidad de vida en los pacientes de FQ, por lo que se desconocía si existía relación 

entre los resultados de CFQ–R (CV específicos para pacientes con FQ) y el FEV1. Lo 

anterior constituye parte de la evaluación integral del paciente y permitirá el uso de esta 

herramienta para la toma de decisiones relacionadas al manejo multidisciplinario. 
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PREGUNTAS DE INVESTIGACIÓN 

 

¿Cuál es la percepción de la calidad de vida del paciente con fibrosis quística, atendido 

en el Hospital de Pediatría CMN SXXI “Silvestre Frenk Freud”? 

 

¿Existe  relación entre la percepción de la calidad de vida y el volumen espiratorio 

forzado del primer segundo en pacientes pediátricos con diagnóstico de fibrosis 

quística en un hospital de tercer nivel?  
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HIPOTESIS 
 

La percepción de la calidad de vida del paciente con FQ evaluada por el cuestionario 

CFQ-R es inversamente proporcional a la edad del paciente. 

 
El FEV1 se correlaciona en forma directamente proporcional con la percepción del 

dominio de síntomas respiratorios y de capacidad física en el cuestionario de calidad de 

vida en pacientes pediátricos portadores de fibrosis quística. 

 

HIPOTESIS NULA 
 

La percepción de la calidad de vida del paciente con FQ evaluada por el cuestionario 

CFQ-R es directamente proporcional a la edad del paciente 

 

El FEV1 no se relaciona de ninguna forma con la percepción del dominio de síntomas 

respiratorios y de capacidad física en el cuestionario de calidad de vida en pacientes 

pediátricos portadores de fibrosis quística. 
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JUSTIFICACIÓN 

 

El Hospital de Pediatría CMN siglo XXI es un centro de referencia para la atención de 

pacientes con fibrosis quística, esta patología toma especial importancia debido a las 

características de la enfermedad, al requerimiento de manejo y tratamiento por un 

equipo multidisciplinario, la evolución inminente hacia el deterioro principalmente 

respiratorio, las dificultades en la obtención y administración del tratamiento así como 

los altos costos del mismo. Por lo anterior la afección y las morbilidades del paciente 

con fibrosis quística no son únicamente físicos, sobrepasan esta línea, para tener 

también un involucro psicológico tanto para el familiar como para el paciente lo que 

merma su CV.  

Actualmente existen relativamente pocos instrumentos validados para evaluar la CV del 

paciente con FQ, entre ellos tenemos al cuestionario de CV revisado para fibrosis 

quística (CFQ-R) validado para población pediátrica hispanohablante, por lo que se 

seleccionó éste para aplicación y medición de la percepción de la CV. La evaluación 

integral de estos pacientes amerita conocer la percepción de la calidad de vida 

mediante su aplicación sistemática y, gracias a que el cuestionario está dividido en 

diferentes dominios, nos permitió conocer los más afectados en cada individuo, 

dándonos  la oportunidad de brindar una atención dirigida y personalizada. 

Además era imperativo conocer el grado de deterioro de la función pulmonar y cómo 

ésta afecta el grado de percepción de calidad de vida del paciente. El FEV1 es  el dato 

más utilizado para la medición objetiva de la función respiratoria en pacientes con FQ.  

En nuestro hospital no existían estudios donde se corroborara si existe relación entre 

estos dos parámetros; por lo que consideramos importante realizar este estudio ya que 

permitió definir  si existe realmente una asociación entre estos factores que evalúan por 

un lado la percepción de la función respiratoria y por otro la medición objetiva del 

mismo, esto nos sirve además para establecer como medida rutinaria en el consultorio 

la aplicación del Test en conjunto con las demás rubros a explorar en paciente con FQ, 

y dio pie al inicio de nuevas investigaciones con la utilización de esta herramienta de 

medición como una medida fiable y que podría orientar el estado del paciente en 

conjunto con los datos clínicos y radiológicos al momento de su aplicación en zonas 
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donde no se cuente con el equipo necesario para realización de pruebas de función 

pulmonar pero si para la aplicación del cuestionario, lo que podría orientar hacia la 

necesidad de manejo en tercer nivel de atención o bien intrahospitalario.  
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OBJETIVOS DEL ESTUDIO 

 

OBJETIVO GENERAL 
1. Determinar la percepción de la calidad de vida del paciente con FQ atendido en  

Hospital de Pediatría de CMN SXXI 

2. Conocer la relación entre la percepción de la calidad de vida y el FEV1 en 

pacientes con diagnóstico de fibrosis quística en el Hospital de Pediatría de 

CMN SXXI 

 

OBJETIVOS ESPECÍFICOS 
1. Conocer los dominios más afectados de la percepción de la calidad de vida del 

paciente con FQ. 

2. Conocer los dominios del test de calidad de vida que tienen relación con el FEV1 

3. Determinar cuál de los dominios del test es el que más se relaciona con el FEV1  
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MATERIAL Y MÉTODOS 

 

Se realizó un estudio transversal, descriptivo, analítico, para conocer la relación entre la 

percepción de la calidad y la FEV1 en pacientes pediátricos con diagnóstico de FQ  en 

el Hospital de Pediatría de CMN SXXI, con número de autorización por el Comité local 

de Investigación No.  

Se invitó al paciente y/o tutor a participar en el estudio. 

El tesista responsable del proyecto, aplicó el cuestionario de calidad de vida para 

pacientes con fibrosis quística revisado (CFQ-R) validado de acuerdo a lo descrito en la 

página web http://www.psy.miami.edu/cfq_QLab/index.html para su autorización de uso 

y envió del mismo.(anexo1) Se evaluó de acuerdo al manual ya establecido para el 

mismo y se aplicó el cuestionario elaborado para pacientes pediátricos con fibrosis 

quística según el grupo etario al que perteneciera, los cuales son los siguientes: 1) 

Niños de 6 a 11 años (formato de entrevistador, contestado por el niño y llenado por el 

entrevistador) 35 ítems estructurados en 8 dominios, 2) Niños de 12 a 13 años (reporte 

independiente, llenado por el niño) 35 ítems estructurados en 8 dominios 3) 

Adolescentes y adultos (14 años en adelante, llenado por el adolescente) 50 ítems 

estructurados en 12 dominios). Existe un cuarto cuestionario dirigido a los 

padres/encargado del niño (niños de 6 a 13 años) el cual consta de 44 ítems 

estructurados en 11 dominios, mismo que se aplicó pero se analizó de manera 

independiente debido a que este mide la percepción que tienen los padres del impacto 

de la enfermedad en sus hijos. (anexo 2-4). En la tabla 1 se muestran las 

características de cada uno de los cuestionarios utilizados en el estudio. 
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Tabla 1. Descripción de los cuestionarios aplicados en el estudio 

 Tipo de cuestionario 

Características CFQR/6-13/Enc CFQR/6-11/Pac CFQR/12-13/Pac CFQR/14+/Pac 

Edad del paciente 6-13 años 6-11 años 12-13 años 14 o más años 

Quién lo aplica Auto aplicado Médico Auto aplicado Auto aplicado 

Quién lo contesta Padres/Encargado Paciente Paciente Paciente 

Preguntas 44 35 35 50 

Dominios     

     Físico 9 6 6 9 

     Emocional 5 8 8 5 

     Imagen corporal 3 3 3 3 

     Vitalidad 5 - - - - - - 4 

     Alimentación 2 3 3 3 

     Carga del tratamiento 3 3 3 3 

     Percepción de salud 3 - - - - - - 3 

     Escuela 4 - - - - - - - - - 

     Peso 1 - - - - - - 1 

     Respiratorio 6 4 4 6 

     Digestivo 3 1 1 3 

     Social - - - 7 7 6 

     Rol - - - - - - - - - 4 

 

La FEV1 se determinó mediante espirometría forzada la cual se realizó en el laboratorio 

de fisiología pulmonar del HP del CMN Siglo XXI con un equipo marca JAEGER, los 

datos se analizaron en el programa LAB Manager versión 5.31.0.4, la espirometría se 

realizó de acuerdo a estándares ya establecidos por la sociedad americana de tórax 

(ATS), utilizando las tablas de Pérez-Padilla para calcular el porcentaje del valor 

predictivo. (46)Se recolectaron los resultados de la FEV1 y el CFQ-R (anexo 5-7)  y se 

analizaron los datos obtenidos. Se compararon y se determinó si existe relación entre 

ellos. Se evaluó el resultado de los dominios en el cuestionario de CV (CFQ-R) por 

separado y se determinó cuáles de ellos tienen relación con el FEV1.  
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TIPO DE ESTUDIO 

          Transversal, descriptivo analítico 

 

CRITERIOS DE SELECCIÓN 

 

CRITERIOS DE INCLUSIÓN 

 Paciente de cualquier sexo  6  a 17 años de edad con diagnóstico confirmado de 

FQ mediante dos determinaciones positivas de cloruros en sudor por el método 

de iontoforesis, o bien mediante la identificación de mutaciones del gen CFTR, 

capaces de realizar pruebas de función pulmonar y en quienes se haya aplicado 

el cuestionario de calidad de vida revisado para fibrosis quística (CFQ-R) que 

pertenezcan al universo de pacientes de consulta externa de neumología del 

Hospital de Pediatría de CMN SXXI. 

 

CRITERIOS DE EXCLUSIÓN 

 Pacientes que no acepten participar en el estudio. 
 

CRITERIOS DE ELIMINACIÓN 

 Pacientes en quienes la espirometría no cumple con el mínimo grado de calidad. 

 Pacientes que  hayan contestado <  del 75% de las preguntas de cada uno de 

los dominios del cuestionario CFQ-R. 

 Pacientes en quienes no coincida la fecha de realización de espirometría con la 

fecha de aplicación del cuestionario CFQ-R. 
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TAMAÑO DE LA MUESTRA 

 

Muestra no probabilística a conveniencia. Se incluyeron todos los pacientes con 

diagnóstico de fibrosis quística confirmada que acudieron a la consulta externa de 

neumología pediátrica y se realizaron pruebas de función pulmonar, además se aplicó 

el cuestionario CFQ-R en la misma visita.   
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DEFINICIÓN DE LAS VARIABLES 

Definición de las variables 

Variable Definición 

conceptual 

Definición 

Operativa 

Escala de 

medición 

Tipo de 

variable 

Sexo Variabilidad 

fenotípica que 

divide a los seres 

humanos: 

hombre o mujer 

Definición 

acorde a lo 

expresado en el 

expediente 

clínico 

1: masculino 

2: femenino 

Nominal 

Dicotómica,  

Edad al 

momento de 

aplicación del 

cuestionario y 

pruebas de 

función 

pulmonar  

Periodo de 

tiempo desde al 

nacimiento hasta 

la aplicación del 

cuestionario de 

calidad de vida y 

las pruebas de 

función pulmonar 

Edad reportada 

en hoja de 

resultado de 

espirometría 

Años y meses 

cumplidos 

Cuantitativa, de 

intervalo, 

continua 

 

Espirometría 

forzada 

Prueba 

respiratoria bajo 

circunstancias 

controladas, que 

miden la 

magnitud 

absoluta de los 

volúmenes 

pulmonares y la 

rapidez con que 

éstos pueden ser 

movilizados 

(flujos aéreos) 

Los resultados e 

representan en 

forma numérica 

fundamentados 

en cálculos y en 

forma de 

impresión 

gráfica.  

1.- patrón 

obstructivo 

2.- patrón 

sugerente de 

restricción 

3.- patrón 

mixto 

Nominal  

Cualitativa 

 

 

 

 

 

 

FEV1 Volumen de aire Medida 1.- FEV1 > Cuantitativa, de 
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exhalado del 

pulmón de 

manera forzada 

durante el primer 

segundo 

después de una 

inhalación 

forzada 

obtenida por 

espirometría 

forzada que 

equivale al 

volumen de aire 

exhalado del 

pulmón de 

manera forzada 

durante el 

primer segundo 

después de una 

inhalación 

forzada 

65% 

obstrucción 

leve 

2.- FEV1 45-

65% : 

obstrucción 

moderada 

FEV1 < 45%: 

obstrucción 

severa 

intervalo, 

discreta 

Calidad de 

vida 

relacionada 

con la salud 

Percepción 

personal de un 

individuo de su 

situación en la 

vida, dentro del 

contexto cultural 

y de los valores 

en que vive en 

relación con sus 

objetivos, 

expectativas, 

valores e 

intereses. 

Medida de 

cómo impacta 

en la calidad de 

vida el estado 

de salud y/o los 

tratamientos 

que recibe para 

mantenerla. 

Permite valorar 

la enfermedad 

desde la 

perspectiva del 

paciente, 

aportando 

información 

valiosa tanto 

para la clínica 

como para la 

Aplicación del 

cuestionario 

de CFQ-R 

acorde a edad 

del paciente 

versiones 

específicas 

para niños (6-

13 años), 

padres de 

niños de 6 a 

13 años y 

adolescentes 

y adultos 

(mayor de 14 

años). 

Tiene cinco 

dimensiones 

Cuantitativa, de 

intervalo, 

discreta 
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investigación genéricas: 

síntomas, 

actividad, 

psicológico, 

energía y 

dominio 

social.  

Cuatro 

dimensiones 

específicas de 

FQ: 

alteraciones 

alimentarias, 

imagen 

corporal, 

azoramiento 

causado por 

los síntomas y 

carga del 

tratamiento 

En cada 

dominio la 

calificación 

máxima es 

100 y la 

mínima 0 
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DESCRIPCIÓN GENERAL DEL ESTUDIO 
 

Una vez que se aprobó el protocolo por el comité correspondiente, todos los pacientes 

con FQ sin datos de exacerbación pulmonar se detectaron el día en que acudieron a  

su cita programada en la Consulta externa de Neumología del H. de Pediatría 

CMNSXXI. Se les invitó a participar en el estudio, debiendo firmar las cartas de 

consentimiento y/o de asentimiento; (anexo 8 y 9) ese mismo día se realizó una 

espirometría forzada, para determinar el FEV1 y se aplicó el cuestionario CFQ-R. Se 

registraron los datos clínicos, demográficos, de pruebas de función pulmonar, y del 

CFQ-R. Para evitar la variabilidad de los datos el tesista realizó todas las mediciones y 

aplicó el cuestionario. 
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ANÁLISIS DE DATOS 
 

Se utilizaron medidas de tendencia central y dispersión de acuerdo a la naturaleza de 

las variables con el programa Excel® corroborados por el paquete estadístico gratuito 

de datos R-proyect. 

Para las variables de intervalo se realizó comprobación de la normalidad mediante 

prueba de Kolmogorov-Smirnov y Shapiro-Wilk. 

Para las variables categóricas se emplearon frecuencias y porcentajes.  

Se utilizó el coeficiente de correlación lineal de Pearson para medir el grado de 

asociación entre las variables. 

Para determinar el grado de correlación entre los cuestionarios de los pacientes y los 

de los padres, se utilizó el coeficiente de correlación lineal de Pearson, análisis de 

correlación y análisis de correlación intraclase. 
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FACTIBILIDAD Y ASPECTOS ETICOS 

 

Se contó con los pacientes y los medios para obtener la información para realizar el 

estudio. No se requirió equipo o recursos diferentes a los que se cuentan en el hospital. 

El presente estudio se realizó con apego al Reglamento de la Ley General de Salud en 

Materia de Investigación, Título Segundo, Capítulo I: artículos 20, 21, 22 y 23; Capítulo 

III: artículos 34, 35, 36, 37 y 38, considerando esta investigación como de riesgo 

mínimo por utilizarse estudios que se realizan de manera rutinaria en la consulta 

externa de neumología pediátrica como lo son las pruebas de función pulmonar y el 

cuestionario de calidad de vida. 

Todos los procedimientos se apegaron a las normas éticas y a la declaración de 

Helsinki vigente. 

Se solicitó la firma de la carta de consentimiento y/o asentimiento y se respetó la 

cláusula de confidencialidad y de protección de datos personales. 

 

RECURSOS: HUMANOS, FÍSICOS, FINANCIEROS 
 

Se contó con médico residente de neumología pediátrica para elaboración del proyecto, 

realización de pruebas de función pulmonar, así como aplicación de cuestionario de 

calidad de vida, la base de datos, captura y análisis.  

Se contó con tutores para la asesoría de la elaboración del protocolo y tesis. 

Se contó con asesor metodológico para el análisis conjunto de los datos. 

Se utilizaron copias y hojas blancas que fueron proporcionadas por el investigador. 
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RESULTADOS 
 

Se incluyeron en el estudio un total de 18 pacientes, de los cuales se obtuvieron 29 

cuestionarios de calidad de vida (CFQ-R). De éstos, 18 fueron aplicados a pacientes 

con fibrosis quística de entre 6 y 16 años y 11 a padres y/o cuidadores primarios de los 

pacientes con fibrosis quística de entre 6 y 13 años de edad.  

De los 18 pacientes estudiados la mayoría fue del sexo femenino (61,1%). La edad 

expresada en años al momento del aplicación del cuestionario varió entre 6.1 a 16.8 

con una media de 12.2 años. El peso expresado en kilogramos  tuvo una variación de 

entre 19.5 y 48 con una media de 32.57; en cuanto a la talla en centímetros los 

pacientes se encontraron entre 114 y 163 con una media de 139.06. Se aplicaron 4 

tipos de cuestionario de calidad de vida dependiendo de la edad del paciente: el  de 6 

a11 años de edad se aplicó a 8 pacientes (44.4%), 3 hombres (37.5%) y 5 mujeres 

(62.5%); el de 12 a 13 años de edad, a 3 pacientes (16.6%) todas mujeres y el l de 

Adolescentes y adultos, se aplicó a 7 pacientes (38.8%), 4 hombres (57.1%) y 3 

mujeres (42.9%). Por último, se obtuvieron 11 cuestionarios dirigidos a los padres de 

los paciente de entre 6 y 13 años de edad, La edad de los padres oscilo entre 33.8 y 

47.11 años con una media de 38.56; 9 mujeres (81.82%) y 2 hombres (18.18%) y su 

nivel de educación fue: algo de escuela superior o menos en un total de 6 padres 

(54.6%), un padre (9%) con estudios vocacionales, algo de universidad en 2 padres 

(18.18%) y 2 de ellos (18.18%) con título universitario. (Los datos demográficos 

obtenidos de los 4 cuestionarios se pueden observar en la tabla 2) 
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Tabla 2. Variables demográficas por tipo de cuestionario 

 
Tipo de cuestionario 

Variable 
CFQR/6-13/Enc* 

(n=11) 
CFQR/6-11/Pac** 

(n=8) 
CFQR/12-13/Pac** 

(n=3) 
CFQR/14+/Pac** 

(n=7) 

Sexo (H:M) H:4 M:7 H:3 M:5 H:0 M:3 H:4 M:3 

Edad (años) 10.4 ± 0.7 [6.1 - 13.5] 9.4 ± 0.6 [6.1 - 10.8] 13.1 ± 0.1 [12.9 - 13.2] 15.3 ± 0.3 [14.2 - 16.8] 

Peso (kg) 25.2 ± 1.4 [19.5 - 31.8] 24.4 ± 1.7 [19.5 - 31.8] 31.1 ± 4.7 [23.5 - 39.8] 42.5 ± 2.8 [28 - 48] 

Talla (cm) 128.3 ± 3.5 [114 - 143] 124.1 ± 3.8 [114 - 142] 144.7 ± 2.7 [141 - 150] 153.7 ± 3.6 [134 - 163] 

IMC (valor z) -0.8 ± 0.6 [-3.3 - 4.2] -0.3 ± 0.7 [-2 - 4.2] -1.7 ± 0.8 [-3.3 - -0.4] -0.9 ± 0.4 [-2.6 - 0.3] 

*Enc = padres de los pacientes **Pac = paciente Los datos corresponden a promedio ± error estándar [mínimo – 
máximo] 

 

Se analizaron los resultados de los cuestionarios divididos por dominios. En la tabla 3 

se muestra la distribución de los puntajes por tipo de cuestionario. 
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Tabla 3. Distribución de puntajes por dominios 

 Tipo de cuestionario 

Dominio 
CFQR/6-13/Enc 

(n=11) 
CFQR/6-11/Pac 

(n=8) 
CFQR/12-13/Pac 

(n=3) 
CFQR/14+/Pac 

(n=7) 

Físico 63.6 ± 9.3 [4.2 - 100] 46.5 ± 10.6 [0 - 72.2] 48.1 ± 26.7 [11.1 - 100] 72.6 ± 6.5 [54.2 - 95.8] 

Emocional 77 ± 6.2 [40 - 100] 66.1 ± 2.1 [54.2 - 75] 73.6 ± 11.4 [58.3 - 95.8] 84.8 ± 4 [73.3 - 100] 

Corporal 60.6 ± 11.5 [0 - 100] 68.1 ± 9.9 [22.2 - 100] 44.4 ± 22.2 [0 - 66.7] 65.1 ± 8.5 [22.2 - 88.9] 

Vitalidad 63 ± 6 [26.7 - 93.3] - - - - - - 72.6 ± 7.7 [41.7 - 100] 

Alimentación 69.7 ± 8.7 [16.7 - 100] 66.7 ± 4.7 [44.4 - 88.9] 81.5 ± 3.7 [77.8 - 88.9] 92.1 ± 4 [77.8 - 100] 

Carga del 
tratamiento 

61.6 ± 8.4 [11.1 - 100] 69.4 ± 9.1 [33.3 - 100] 77.8 ± 0 [77.8 - 77.8] 63.5 ± 7.6 [33.3 - 88.9] 

Percepción 
de salud 

67.7 ± 6.1 [33.3 - 88.9] - - - - - - 65.1 ± 5.1 [44.4 - 88.9] 

Escuela 62.9 ± 5.2 [33.3 - 91.7] - - - - - - - - - 

Peso 30.3 ± 10.5 [0 - 100] - - - - - - 52.4 ± 12.3 [0 - 100] 

Respiratorio 71.7 ± 6.9 [16.7 - 94.4] 63.5 ± 10.4 [16.7 - 91.7] 72.2 ± 12.1 [50 - 91.7] 65.9 ± 7.4 [38.9 - 94.4] 

Digestivo 73.7 ± 6.2 [33.3 - 100] 66.7 ± 8.9 [33.3 - 100] 88.9 ± 11.1 [66.7 - 100] 87.3 ± 2.9 [77.8 - 100] 

Social - - - 47 ± 4.4 [28.6 - 66.7] 58.7 ± 5.7 [47.6 - 66.7] 65.1 ± 3.6 [50 - 77.8] 

Rol - - - - - - - - - 75 ± 5.5 [58.3 - 100] 

Los datos corresponden a promedio ± error estándar [mínimo – máximo] 
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Los resultados de la espirometría forzada, según el grupo de edad se muestran en la 

tabla 4 

 

Tabla 4. Distribución de resultados de espirometría forzada por grupo de edad. 

 
Grupo de edad 

Variable 
6-11 años 

(n=8) 
12-13 años 

(n=3) 
14 y + años   

(n=7) 

FEV1 (L) 1 ± 0.1 [0.5 - 1.6] 1 ± 0.3 [0.4 - 1.6] 2.1 ± 0.3 [1 - 3.1] 

FVC (L) 1.4 ± 0.2 [0.6 - 2.4] 1.4 ± 0.5 [0.5 - 2] 2.9 ± 0.3 [1.7 - 4.2] 

FEV1FVC 0.8 ± 0.1 [0.5 - 0.9] 0.8 ± 0.1 [0.6 - 0.9] 0.7 ± 0.1 [0.5 - 0.9] 

FEV1 (%predicho) 70 ± 10 [30 - 100] 40 ± 20 [20 - 70] 70 ± 10 [40 - 100] 

FVC (%predicho) 80 ± 10 [40 - 100] 50 ± 20 [20 - 80] 80 ± 10 [60 - 100] 

Los datos corresponden a promedio ± error estándar [mínimo – máximo] 

 

La FEV1, FVC y la relación FEV1/FVC de todos los pacientes se compararon con todos 

los dominios incluidos en los cuestionarios y se obtuvo lo siguiente:  

 

FEV1 

Se encontró correlación positiva con  el dominio físico con un coeficiente de correlación 

de Pearson de 0.46 (p  0.05); con el dominio corporal con un coeficiente de Pearson de 

0.50 (p  0.03); el dominio carga del tratamiento tuvo una correlación de Pearson de 

0.53 (p de 0.02). El resto de los dominios incluyendo el respiratorio que tuvo una 

correlación de Pearson de 0.32 (p de 0.19), no alcanzaron significancia estadística. 

(Ver figuras 1-3) 
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Figura 1. 

Figura 2. 
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FVC  

En cuanto a este parámetro, el único dominio que obtuvo una fuerte correlación fue el 

dominio físico  con un coeficiente de correlación de Pearson de 0.68 (p de 0.002), el 

resto de los dominios incluyendo el respiratorio no mostraron correlación (figura 4) 

 

 

 

 

  

Figura 3. 

Figura 4. 
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Relación FEV1/FVC 

Ninguno  de los dominios muestra correlación con este apartado de la función 

pulmonar. 

 

La correlación entre las pruebas de función pulmonar analizadas y los diversos 

dominios de los cuestionarios contestados por los padres fue positiva entre el FEV1 y el 

dominio físico con un coeficiente de correlación de Pearson de 0.63 (p de 0.03), y con 

la percepción de la salud con un coeficiente de correlación de Pearson 0.82 y (p de 

0.001), el resto de los dominios incluyendo el dominio respiratorio, no lograron 

establecer una correlación con el FEV1. (figura 5) 

 

 

  

Figura 5. 
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Se analizó la correlación también con la FVC y se encontró una fuerte asociación en el 

dominio físico con un coeficiente de correlación de 0.8 y una p de 0.002, así como 

también con el dominio percepción de la salud con un coeficiente de correlación de 

Pearson de 0.85 con una p de 0.0008, en el resto de los dominios no se encontró 

asociación con este parámetro espirométrico. (figura 6)  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

De igual manera se comparó con la relación FEV1/FVC sin encontrarse asociación en 

ninguno de los dominios. Todos estos datos se pueden observar en la tabla 5.

Figura 6. 
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Tabla 6. Coeficientes de correlación entre los diferentes dominios del cuestionario y la función pulmonar y su comparación entre padres y pacientes 

 FEV1 (% del predicho)  FVC (% del predicho)  FEV1/FVC (% del predicho) 

Dominio 
Cuestionario 
contestado 
por Padres 

Cuestionario 
contestado 

por 
Pacientes 

Comparación 
de ambas 

correlaciones 
(p) 

 
Cuestionario 
contestado 
por Padres 

Cuestionario 
contestado 

por 
Pacientes 

Comparación 
de ambas 

correlaciones 
(p) 

 
Cuestionario 
contestado 
por Padres 

Cuestionario 
contestado 

por 
Pacientes 

Comparación 
de ambas 

correlaciones 
(p) 

Físico 0.63* (11) 0.46* (18) 0.58  0.8** (11) 0.68** (18) 0.52  -0.39 (11) -0.31 (18) 0.84 

Emocional 0.39 (11) 0.36 (18) 0.93  0.59 (11) 0.42 (18) 0.62  -0.40 (11) -0.09 (18) 0.46 

Corporal 0.16 (11) 0.50* (18) 0.39  0.46 (11) 0.44 (18) 0.96  -0.54 (11) 0.21 (18) 0.06 

Vitalidad 0.40 (11) 0.26 (7) 0.79  0.53 (11) 0.19 (7) 0.51  -0.27 (11) 0.19 (7) 0.45 

Alimentación 0.41 (11) 0.07 (18) 0.41  0.5 (11) 0.15 (18) 0.36  -0.07 (11) -0.10 (18) 0.95 

Carga del 
tratamiento 

0.27 (11) 0.53* (18) 0.48  0.45 (11) 0.44 (18) 0.98  -0.40 (11) 0.23 (18) 0.13 

Percepción de 
salud 

0.82** (11) 0.03 (7) 0.07  0.85** (11) -0.26 (7) 0.01  -0.15 (11) 0.32 (7) 0.43 

Escuela 0.23 (11) - - - - - -  0.27 (11) - - - - - -  -0.05 (11) - - - - - - 

Peso 0.38 (11) 0.35 (7) 0.97  0.47 (11) 0.17 (7) 0.59  -0.19 (11) 0.38 (7) 0.34 

Respiratorio 0.28 (11) 0.32 (18) 0.91  0.34 (11) 0.39 (18) 0.89  -0.12 (11) -0.10 (18) 0.98 

Digestivo -0.05 (11) 0.17 (18) 0.61  -0.10 (11) 0.16 (18) 0.54  0.10 (11) 0.03 (18) 0.86 

Social - - - 0.22 (18) - - -  - - - 0.33 (18) - - -  - - - -0.12 (18) - - - 

Rol - - - 0.5 (7) - - -  - - - 0.14 (7) - - -  - - - 0.69 (7) - - - 

Los datos corresponden al coeficiente de correlación de Pearson evaluando la asociación entre la calificación del cuestionario y la función pulmonar del paciente. El 
número entre paréntesis corresponde al número de padres o pacientes. Los asteriscos corresponden a la significancia del coeficiente de correlación con *p<0.05 y 
**p<0.01  
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Debido a las diferencias encontradas entre los puntajes de los diferentes dominios al 

comparar las respuestas de los cuestionarios contestados por pacientes y los 

contestados por los padres, se buscó correlación en cada uno de los dominios 

mediante el coeficiente de correlación de Pearson se encontró lo siguiente: en el 

dominio físico se obtuvo un coeficiente de correlación de Pearson de 0.77 (p 0.0048), y 

un coeficiente de correlación de concordancia intraclase de 0.70 en el dominio de 

imagen el coeficiente de correlación de Pearson fue de 0.67 (p 0.008). (ver figura 7) 

  

  

Figura 7. 
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En el dominio respiratorio el coeficiente de correlación de Pearson fue de0.84 

(p0.0009), con un coeficiente de correlación de concordancia de 0.79 y en el digestivo 

un coeficiente de correlación de Pearson 0.85 cc (p 0.0009), con una correlación de 

concordancia intraclase de 0.84. (figura 8)  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Los dominios emocionales, carga de tratamiento y alimentación no obtuvieron 

correlación alguna. (ver tabla 6). 

  

Figura 8. 



 

38 

 

     

  

Tabla 6. Correlación por dominios entre los puntajes obtenidos en los cuestionarios aplicados a los 
padres y los contestados por pacientes  

 Correlaciones 

Dominios Pearson= 
Correlación 
intraclase= 

Correlación de 
concordancia= 

Físico 0.77** (11) 0.70** 0.70 

Emocional 0.56 (11) 0.49 0.48 

Corporal 0.74** (11) 0.67** 0.65 

Vitalidad - - - - - - - - - 

Alimentación 0.51 (11) 0.46 0.42 

Carga del tratamiento -0.10 (11) -0.06 -0.09 

Percepción de salud - - - - - - - - - 

Escuela - - - - - - - - - 

Peso - - - - - - - - - 

Respiratorio 0.84** (11) 0.79** 0.79 

Digestivo 0.85** (11) 0.84** 0.83 

Social - - - - - - - - - 

Rol - - - - - - - - - 

Los datos corresponden al coeficiente de correlación de Pearson evaluando la asociación entre la 
calificación del cuestionario contestado por los padres y el cuestionario contestado por el paciente.  El 
número entre paréntesis corresponde al número de pacientes. Los asteriscos corresponden a la 
significancia del coeficiente de correlación con **p<0.01 
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DISCUSIÓN 
 

El objetivo principal de este estudio fue conocer la Calidad de vida relacionada con la 

salud en los pacientes con FQ de un hospital de tercer nivel de atención y conocer si se 

relaciona con la función respiratoria. Para ello se utilizó el cuestionario CFQ-R único 

instrumento de calidad de vida relacionado con la salud validado en población 

hispanohablante  y que es específico para pacientes pediátricos con FQ. 

La literatura internacional, refiere que prácticamente todas las dimensiones del 

cuestionario se correlacionan con los parámetros respiratorios (clínicos, espirométricos 

y radiológicos) en algunos estudios permitió diferenciar adecuadamente los distintos 

grados de gravedad en función del FEV1, también se ha encontrado que en los 

pacientes con una gran alteración en la función pulmonar presentan una peor CV 

global. (42)  

Nuestros resultados presentan algunas diferencias respecto a varios estudios, (47,42) 

estos estudios previos pertenecen a Estados Unidos y países de Europa, por lo que 

creemos que la idiosincrasia de nuestra población, específicamente los fenotipos,  

puede ser los responsables de tales diferencias, aun así se requiere de otros estudios 

que incluyan un mayor número de pacientes para incrementar el poder estadístico e 

investigar si esta tendencia se mantiene.  

En cuanto al análisis por dominios, los puntajes menores se encontraron en los 

pacientes entre 6-11 y de 12 a 13 años en muchos de los dominios, como en el de 

capacidad física con un promedio en el primer grupo de 46.5 y de 48.1 

respectivamente, observándose que en los paciente de más de 14 años estos puntajes 

aumentaban hasta 72.6 con un error estándar de ±  6.5 se observó incluso que los 

mínimos y máximos estuvieron con menor diferencia en este grupo de edad (54-95) 

observando una menor variabilidad comparado con los pacientes de 6-11 años donde 

había una diferencia muy amplia con puntajes que van desde 0 a 72, esta tendencia se 

observa también en los dominios del estado emocional, imagen corporal, aislamiento 

social y alimentación, estos resultados pudieran ser explicados debido a diversos 

factores, entre los que consideramos más importantes, es, que estos pacientes 

pudieran cursar con un fenotipo leve de la enfermedad, lo que explicaría además su 
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sobrevida, o bien debido a factores psicosociales principalmente a la adaptación del 

paciente a la sintomatología, y secundariamente la adecuación de su estilo de vida a 

las limitaciones físicas propias de su padecimiento. 

La principal causa de morbilidad y mortalidad en los pacientes con FQ es el deterioro 

respiratorio derivado de la infección e inflamación crónica; la espirometría  ha 

demostrado ser el mejor recurso disponible para valorar la función pulmonar y se ha 

encontrado que la caída en los valores del volumen forzado en el primer segundo es un 

factor pronóstico negativo independiente  y relevante como criterio  de exacerbación de 

la enfermedad. 

Los valores del % del predicho de FEV1 obtenidos por nuestros pacientes, presentaron 

importantes diferencias entre grupos etarios, se observa claramente que los pacientes 

de entre 12-13 años obtuvieron un porcentaje mucho menor del predicho tanto del 

FEV1 como del FVC, del primero se obtuvo un promedio de 40% con un error estándar 

calculado en ± 20 mientras que de la FVC un promedio de 50% ± 20, en cambio, los 

pacientes entre 6-11 años obtuvieron un promedio de FEV1 de 70% ± 10 y 80% de 

FVC. Si bien podemos considerar que esto corresponde a la evolución esperada de la 

enfermedad donde a mayor edad mayor progresión de daño pulmonar y por tanto los 

pacientes de 12 y 13 años están más enfermos que los de 6 a 11, este mismo 

razonamiento no explicaría el que en el grupo de 14 años y mayores los valores de 

FEV1 y FVC fueron muy similares a los del grupo de 6 a 11 años y mucho mejores que 

en el grupo subyacente de 12 y 13 años o, lo que dicho de forma diferente, a pesar de 

tener más tiempo enfermos su función pulmonar es similar a pacientes de menor edad. 

Debido a que el tratamiento de los pacientes se realiza bajo los mismos principios y 

basados en las guías internacionales vigentes, nuevamente, en nuestra opinión una 

explicación para este fenómeno es que estos pacientes presentan un fenotipo menos 

agresivo de la enfermedad  lo que limita la progresión de la misma sin embargo con los 

datos con que contamos no es posible sustentar esta propuesta, lo que da pie a otros 

proyectos de investigación. Otra posible explicación es el pequeño número de 

pacientes que tenemos en cada grupo. 

Los puntajes de los dominios del CFQ-R, contestados por los pacientes que 

correlacionaron en forma significativa con el  FEV1, fueron  la capacidad física, r 0.46, 
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(p 0.05); la imagen corporal, con una r de 0.50 (p 0.03) y carga del tratamiento, con una 

r de 0.53 (p  0.02). La FVC tuvo una fuerte asociación con el dominio de capacidad 

física  r 0.68 (p 0.002).  

Lo anterior corrobora una de nuestras hipótesis acerca de la correlación directamente 

proporcional de la capacidad física y el FEV1. Este fenómeno no ocurrió con el dominio 

respiratorio,  el cual no  mostró asociación con ninguno de los parámetros medidos por 

espirometría; estos resultados, contrario de lo que se esperaba, nos llevan a considerar 

varios factores: quizá el  más importante es el pequeño tamaño de la muestra por lo 

que no es posible rechazar por completo tal hipótesis. Esta falta de correrelación 

también puede deberse a la forma en que están redactadas las  preguntas que 

pertenecen al dominio respiratorio, (31-35 del cuestionario para pacientes de 6-11 años 

y sus padres y 40-46 del cuestionario para adolescentes y adultos), estos ítems 

investigan síntomas que son clásicos de una exacerbación pulmonar más que los 

síntomas que presenta el paciente cotidianamente; sin embargo este cuestionario no 

está diseñado para su aplicación durante las exacerbaciones, por lo que es de esperar 

que los pacientes estables respondan de forma negativa a estos ítems y que sus 

puntuaciones en el dominio respiratorio fueran altas, a pesar de que por la historia 

natural de la enfermedad el deterioro en la función pulmonar existe y es evidente en 

estos pacientes como lo demuestra la espirometría.  

Nuestros resultados se replican también en tesis realizadas en nuestro medio 

analizando la relación de la CV con la función pulmonar, Juárez y col. en el año 2009, 

en 46 niños con FQ encontraron utilizando  el cuestionario de CV que las variables que 

influyeron directamente en el deterioro de FEV1 fueron: dimensiones de conducta y 

cohesión familiar sin encontrarse relación con los puntajes de función física. Este 

cuestionario no tiene un apartado específico para función respiratoria en FQ. (43) Pérez 

Fernández y cols. en el año 2000,  compararon la CV aplicando la escala FQMex en 18 

niños mexicanos, 9 con FQ y 9 sanos, encontrando una diferencia significativa solo en 

la esfera respiratoria (p < 0.013), no así en la esfera gastrointestinal, infecciosa, 

nutricional y genitourinaria. (44) Genis y col. en el  2008 estudiaron 30 pacientes 

mayores de 16 años, utilizando el cuestionario de CV de Saint George y nuevamente 

no se encontró una relación entre los resultados del cuestionario y el FEV1. (45)  
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Otro de los aspectos importantes que se pueden resaltar en nuestro estudio es que 

debido a que existe un cuestionario dirigido a los cuidadores o padres del pacientes se 

logró realizar un análisis estadístico que nos permitiera ver la correlación de los 

puntajes del cuestionario contestado por los padres, con los resultados de la 

espirometría del paciente y además, comparar las respuestas de los cuestionarios 

aplicados a los padres con los aplicados a los pacientes, que si bien no era el objetivo 

principal de este estudio se obtuvieron resultados interesantes desde el punto de vista 

psicosocial.  

En lo que respecta a la relación de los puntajes de los diferentes dominios obtenidos de 

los padres con la función pulmonar se observó que el dominio de condición física 

obtuvo significancia estadística, otro de los dominios que mostro una fuerte asociación 

fue la percepción de la salud, con una p de 0.001 con un coeficiente de correlación de 

0.82, llama la atención que cuando se obtuvieron los datos de los puntajes de los 

pacientes este dominio no mostro asociación significativa obteniendo un coeficiente de 

correlación de 0.03 lo que muestra que en este dominio, que es subjetivo, los padres 

correlacionan a la perfección con la espirometría, no así con los pacientes, una vez 

más, observamos una diferencia significativa en la apreciación, sin embargo en las 

gráficas de dispersión de los pacientes se puede observar que éstas tiene una 

distribución muy heterogénea, por lo que se considera que el ítem podría no ser lo 

suficientemente efectivo para evaluar este dominio, únicamente consta de 3 preguntas, 

llama la atención una en particular que menciona: “llevo una vida normal” donde 

tenemos claro que la “normalidad” puede tener muchas connotaciones, así lo que es 

normal para los padres, no es así para los pacientes quienes debido a su enfermedad y 

a los tratamientos que requieren probablemente ni siquiera tuvieron que pasar por un 

proceso de adaptación debido a que ellos nacieron con su enfermedad y para ellos es 

lo habitual, lo que conocen, en pocas palabras es: “su vida normal”. En la correlación 

con la FVC se obtuvo significancia estadística en los mismos dominios.  

En cuanto a la comparación de los puntajes del cuestionario entre padres y pacientes 

se obtuvo una correlación importante en los dominios objetivos como lo son condición 

física, corporal, respiratorio y digestivo, no así en dominios considerados subjetivos 

como el emocional y carga del tratamiento, este último hallazgo llama la atención ya 
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que precisamente en este rubro los puntajes más bajos fueron obtenidos del 

cuestionario aplicado a los padres. Retomando el dominio de carga del tratamiento, los 

bajos puntajes obtenidos y la falta de asociación con las respuestas de los pacientes 

nos llevan a formar la hipótesis de que la enfermedad es vista de manera muy diferente 

por el padres y por el paciente; al paciente pareciera no afectarle en la misma 

magnitud; el niño siempre ha vivido con la enfermedad, nació con la enfermedad, su 

mundo y su vida gira en torno a la enfermedad, con la que ha aprendido a convivir a 

tolerar y a vivir, el impacto de la enfermedad no es tan drástico como para los padres 

quienes han tenido que afrontar una situación para la cual no estaban preparados ni 

física ni emocionalmente, ellos en su pensar, tenían la visión de un niño sano y podría 

incluso pensarse que mucho de lo que influye en su percepción de la enfermedad es un 

reflejo de la frustración ante tal situación, por lo anterior la percepción es diferente a la 

del paciente.  

El Servicio de Salud mental realizó la valoración tanto del paciente como de la familia 

en 9 pacientes encontrando que 8 de ellos cumplieron criterios diagnósticos para uno o 

más de los siguientes trastornos: adaptación, afecto distímico, trastorno afectivo 

ansioso depresivo, trastorno afectivo orgánico y episodio depresivo. Lo anterior nos 

lleva a preguntarnos si dichos trastornos pueden influir en las respuestas que ofrecen 

los pacientes. A manera de ejemplo expondremos el caso de unas hermanas, gemelas 

de 10 años, ambas con diagnóstico de FQ, cuya  expresión de la enfermedad así como 

la evolución ha sido muy diferente en ellas, la gemela 1 presenta un deterioro muy 

importante en la función pulmonar con exacerbaciones pulmonares frecuentes y 

dependencia de oxígeno suplementario incluso con exclusión pulmonar derecha, en 

cambio la gemela 2 tiene una buena clase funcional, acude a la escuela, es capaz de 

realizar la mayoría de las actividades físicas sin problemas y sus pruebas de función 

pulmonar se encuentran en rangos normales de los predichos para la edad peso y talla, 

sin embargo al analizar sus respuestas en el cuestionario de calidad de vida 

observamos que el puntaje de los dominios que involucran un factor emocional como el 

social, emocional e imagen corporal, fueron bajos incluso en el dominio físico obtuvo el 

puntaje más bajo en la escala que es 0, a pesar de tener pruebas de función pulmonar 

normales.  
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De ahí la importancia de contar con un profesional en el área de la Salud Mental dentro 

del equipo de la clínica de FQ ya que esta área es fundamental para un adecuado 

manejo y adaptación de la enfermedad así como en el apego al tratamiento y por 

consiguiente la apreciación de la calidad de vida que se ve reflejado en los puntajes de 

los cuestionarios aplicados en este estudio. 

Otros aspectos relevantes de este estudio que se deben de destacar en relación a los 

padres que participaron, fue que la mayoría fueron mujeres (82%) lo que nos deja ver 

el reflejo de la cultura de nuestro país, donde aún se considera a la madre como la 

encargada del bienestar de los hijos, observando en la mayoría de los casos, poco o 

nulo apego del padre para con el paciente con enfermedad crónica.  

La media de edad fue de 38 años, es decir  en edad productiva, factor que puede influir 

en la percepción de la enfermedad, ya que, muchos de ellos tiene que cambiar 

radicalmente su estilo de vida al enfrentarse a los cuidados y tratamientos especiales 

que requieren los pacientes;  la mayoría tiene un nivel de educación con escuela 

superior o menos, lo que sería un reflejo del estatus socioeconómico y del apego y 

comprensión a las indicaciones de tratamiento del equipo multidisciplinario. 

Todo lo anterior señala la importancia de incorporar a profesionales en la salud mental 

como parte del equipo y tratamiento multidisciplinario. 

Po lo tanto, estamos obligados no solo a dar tratamiento médico dirigido a la 

enfermedad orgánica sino además trabajar las áreas relacionadas con la calidad de 

vida del paciente con fibrosis quística, lo cual  incluye la evaluación y el tratamiento 

sicológico sin dejar que las limitaciones económicas, técnicas, de infraestructura y 

farmacológicas, de nuestro sistema de salud sean justificación para no hacerlo. 

Y por último cabe citar Lord Kelvin físico matemático quien dijo: 
“Lo que no se define no se puede medir. Lo que no se mide, no se puede mejorar. Lo que no se 

mejora, se degrada siempre”. 
Por lo que si queremos en verdad mejorar la calidad de vida de nuestros pacientes, la medición 

estructurada de la misma debe ser parte habitual de la consulta del paciente con fibrosis quística. 
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CONCLUSIONES 
 

 El FEV1 se correlacionó significativamente con los dominios de capacidad física, 

imagen corporal, y carga del tratamiento. 

 El dominio respiratorio no mostró asociación con ninguno de los parámetros 

medidos por espirometría.  

 El FEV1 y FVC correlacionan prácticamente con los mismos dominios tanto en 

los cuestionarios aplicados a los padres como a los pacientes. 

 A mayor edad mayor deterioro de la función pulmonar hasta los 13 años de 

edad.  

 Los adolescentes tuvieron una puntuación mayor en prácticamente todos los 

dominios exceptuando el respiratorio. 

 Los adolescentes fueron los que obtuvieron valores más altos en las pruebas de 

función pulmonar. 

 Los dominios objetivos: condición física, corporal, respiratorio y digestivo 

tuvieron puntajes semejantes en los cuestionarios aplicados a pacientes y sus 

padres, correlacionándose significativamente.  

 Por el contrario en dominios considerados subjetivos como el emocional y carga 

del tratamiento no se encontró correlación entre los puntajes de ambos 

encuestados, (padres y pacientes). 

 Los puntajes de los dominios subjetivos correlacionan mejor con la función 

pulmonar en los cuestionarios aplicados a los pacientes y no a los padres. 

 Hace falta aumentar el número de pacientes así como realizar el estudio de 

manera multicéntrica para obtener una mayor muestra, que dé mayor peso a 

nuestros hallazgos. 
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ANEXOS 
 

ANEXO 1 NIÑOS DE 6 A 11 AÑOS DE EDAD (FORMATO DEL ENTREVISTADOR) 

 

I'elLB Niños de 6 a 11 

~ CYSTlC FIBRQSIS QUESTIONNAIRE-REVISEO 

Años de Edad (Formato del Entrevistador) 

Este cucs/ionario es/á hecho para e/uso de UI1 enlreviSlador. Por/ovor l/se este formalo con ni/jos peque/70s. 
Para nifíos mayores que pueden leer y con/estar/as preguntas solos. COl1l0 ni/los de /2 y/3 aPios de edad. me el 
cuestionario en e/formato de reporte independiente. 

Hay instrucciones para el en/revistador en cada sección de este cuestionario. Las inSlrllcciones que usted debe 
seguir eSfán subrayadas yen ¡Iálico. 

Entrevistador: Por/avor haga las sigllienles preguntas. 

A. ¿Cuál es tu fecha de nacimiento? 

Fecha I I I I I I I I 
Día Mes Afio 

B. ¿Eres del sexo? 

o Masculino o Femenino 

C. Durante las dos semanas pasadas. ¿has estado 
de vacac iones o faltado a la escuela (colegio) 
por razones no relac ionadas a tu salud? 

D Si D No 

D. ¿Cuál de las s iguientes alternati vas desc ribe tu 
origen ét nico? (por ravor se leccione todas las que 
ap liquen) 

D Cubano(a) 

O PlIcrtorriqucño(a) 

D Mexicano(a) 

D Co lombiano(a) 

O A rgentino(a) 

D Venezo lano(a) 

D Nicaragliense(a) 

D Salvadoreño(a) 

D Otro(a) (espec ifique) 

E. ¿Cuál de las s igu ientes alte rnati vas descri be tu 
raza? (Por favor se leccione todas las que apl iquen) 

D Blanco 

D Negro 

D Mu lato 

D Indio 

O Asiát ico 

D Otro (especifique) 

F. ¿En que grado estás en la escuela (co legio)? (Si 
ya completaste e l té rmino esco lar. ¿cuá l 
completaste?) 

o Kindergarten 
O I el' grado 
D 2do grado 

O 3er grado 
D 4to grado 
O SIO grado 

D 6'° grado 

O No estás en la escue la 

Quittner, Modi, Watrous and Messer, 2000. Revised 2002. CFQ-R - Child (Interviewer Formal), Spanish-Lalin America Version 2.0 Pagina 1 



 

47 

 

 

 
  

RR Niños de 6 a II Años de Edad (Formato del Entrevistador)) 

CYSTlC FIBROSIS QUESTIONNAIRE·REVISED 

Entrevistador: Por favor. lea las insrrucciones del cuestionario al I1jl1o(a): 
"Estas preguntas son para niiios(as) como tú que tienen fibro sis qu ística. Tus respuestas nos 
ayudarán a entender tu condición y cómo los tratamientos te ayudan. Contesta r estas 
preguntas te benefi ciará tanto a ti corno a ot ros en e l futuro," 
"Para cada una de las s igu ientes preguntas. selecc iona una de las opciones en las t31jetas que te voy a 
mostrar. 

Entrevistador: Muestre la tarjeta narania a el/la nÍllo(o) 
"Mira esta taljeta y lee conm igo lo que dice: muy cierto / mayormente cierto / algo cierto I 
Ilunca cierto" 
" Esto es un ejemplo: Si te pregunto si es muy cierto, mayormente cierto/ algo cierto! 
nu nca cierto que los e le fantes pueden vola r, ¿cuál de las respuestas en la ta rjetas 
escogerías?"" 

E ntrevistador: Mues/re la tarjeta azul a el/ la nií1o(a) . 
"Mira esta taljeta y lee conmigo 10 que dice: siempre ! a menudo ! a veces / nunca" 
"Esto es un ejemplo: Si le puedes ir a la luna: siempre, a menudo, a veces, o nUllca , ¿cuál 
de las respuestas en la taljeta escogerías?"" 

Entrevistador: /vlues/re la larje/a naranja al nií1o(a). 
"Ahora te vaya hacer varias preguntas sobre tu vida diaria." 

Entrcvist~Hlor: Por (avor maraue el cl/adrado (file indiaue la respuesta del nií1o(a). 
"Escucha las oraciones que te vaya leer. Escoge una respuesta de las s iguientes opciones: muy c ierto. 

mayormente cierto, algo cierto o ral so." 

"Durante las dos semanas pasadas:" "·lu.\' 1\I~yor llwntr Al¡.:o "' lIn e~ 

Cierto Cierlo Cit' rlo (" ierlo 

t. Pudiste caminar tan rápido como los demás. . ..................... O O O O 

2. Pudiste subir esca leras tan ráp ido como los demás ...... O O O O 

3. Pudiste correr. brincar y escalar como quisiste ... O O O O 

4. Pudiste correr tan rápido y tan lejos como los demás. O O O O 

5. Pudiste part icipar en deportes que te gustan (béisbol, fú tbol, bai le. 
baloncesto, natación, etc.) ................................................................. O O O O 

6. Tuviste d ificul tad cargando o levantando objetos pesados como tus 
libros. tu bulto esco lar, O una mochila ............................. ............... O O O O 
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I'm... Niños de 6 a 11 Años de Edad (Formato del Entrevistador» 

~ CY$TIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVI$ED 

Ent revis tador(a): A1ueslre la forje/a azul a el/la niño(a). 

Maraue el cuadrado (fue indiaue la respuesta de el/la nii10(a). 

"Y durante las dos semanas pasadas, d ime cuán 
frec uentemente:" 

7. Te sentiste cansado(a) 

8. Te sentiste enojado(a) .... 

9. Estuviste de mal humor .... 

10. Te sentiste preocupado(a) ...................... .............................. . 

t 1. Te sent iste tri ste ........... .. . 

12. T uviste dificultad en do rm irte 

13. Tuviste sueños malos o pesadillas ..... . 

14 . Te sent iste bien cont igo mi sl11 o(a) ......................................... . 

15. Te fue difícil comer ........... .... . .............................. . 

16. Tuviste que dejar de hacer actividades divert idas para hacer 
tus tratamientos 

17. Fu iste obligado a comer .................................................... . 

Ent rev istador(a): Presenle la larieta /1aranja a el/la nh'10(a). 

Siempre A menudo 

O O 

O O 

O O 

O O 

O O 

O O 

O O 

O O 

O O 

O O 

O O 

A ,'eces N Ullcll 

O o 

O o 

O o 

O o 

O o 

O o 

O o 

O o 

O o 

O o 

O o 

"Escucha las oraciones que te voy a leer. 
mayormente cierto, algo cierto o falso:-

Escoge una respuesta de las siguientes opciones: muy cierto. 

" Durante las dos semanas pasadas:" 
1\111)' C irr lo 

18. pudiste hacer todos tus tratamientos ........ . o 

19. Di sfrutaste cOlner .............................................. .... ....... ..... ................ . o 

20. Te reuni ste mucho con tus amigos ................... ... ........ ...... . o 

21. Te quedaste en casa más de lo que hubieses que rido .......... . o 

1\ l a\"orment~ 

Cierto 

o 

o 

o 

o 

o 

o 

o 

o 

"' nnra 
CiHto 

o 

o 

o 

o 
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CFQ.R Niños de 6 a 11 Años de Edad (Formato del Entrevistador» 

CYSTlC FIBROSIS QUESTlONNAIRE·REVISED 

"Durante las dos semanas pasadas:" 

22. Te senti ste cómodo (a) pasando tiempo fuera de casa (en casa de 
am igos, fa miliares II otro sit io) ............................................ .. 

23. Te sentiste exc luido(a) .... 

24. Invitaste amigos(as) a tu casa a menudo ............................................. . 

25. Pensaste que olros niños(as) se burlaron de ti .... ....... ... ..... .... ...... . 

26. Te sentiste cómodo halando de tu enfe rmedad con ot ros (tus amigos. 
profesores) ................................................................................................. . 

27. Pensaste que eras muy bajoCa) de estatura ...... . 

28. Pensaste que estabas muy delgado(a) ........ ....... .................................. . 

29. Pensaste que eras físicamente diferente a otros de tu misma edad 

30. Te molcstó hacer tus tratam icntos ............................................ . 

Entrevistador: Nlueslre la tarjeta azul de nuevo. 
':Te estoy most rando la tmjeta azul de lluevo:' 

i\lu~' Cirrlo J\layo rJllr lll~ 

Cinlo 

D D 

D D 

D D 

D D 

D D 

D D 

D D 

D D 

D D 

"Y durante las dos semanas pasadas, indica cuán 
frecuentemente:" 

Siempre A menudo 

31. Tosiste durante e l d ía D D 

32. Te despertaste durante la noche porque estabas tosiendo. D D 

33. Tosiste mucosidad ......... ... ... .. .. D D 

34. Tuviste dificultad resp irando ................................... .. D D 

35. Te dolió e l estómago ..................................................................... .. D D 

POI' (avol' asegÚrale (fue cOlllesla."ile loda.\' /a.\' preguntas. 

¡Gracias por tu cooperación! 

AII!O NUllca 
Cir ,'lo C icrlo 

D D 

D D 

D D 

D D 

D D 

D D 

D D 

D D 

D D 

A veces Nunca 

D D 

D D 

D D 

D D 

D D 
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ANEXO 2 NIÑOS DE 12 A 13 AÑOS DE EDAD REPORTE INDEPENDIENTE 

 
  

Niños de 12 a 13 Años de Edad (Reporte Independ 

CYSTIC FIBROSIS aUESTIONNAIRE·REVISEO 

" Es tas preguntas son para niños C0 l110 tú que t ienen fibro sis quíslica. Tus respuestas nos ayudaran a entender tu 
cond ic ión y como los tratamientos te ayudan. Contestar estas preguntas l e bcndic iar{¡ tanto a ti C0l110 a otros en 
el futuro:' 

Por favo r contesta todas las preguntas. ¡No hay respuestas correctas ni incorrectas ! Si no estas seguro C0l110 

contestar. escoge la alternativa que se parezca a tu si tuación. 

Por favor l/ella la información o marca el cl/adrado ql/e indique tI/ respl/esta. 

A. ¿Cuál es tu fecha de nacimiento? 

Fecha I I I I I I I I 
Día Mes Año 

B. ¿Eres del sexo? 

o Masculino D Femenino 

C. Durante las dos semanas pasudlls. ¿has estado 
de vacaciones o faltado a la escuela (colegio) 
por razones no relacionadas a tu sa lud? 

o Si O No 

O. ¿Cuál de las siguientes alternativas describe tu 
origen é tnico (por favor seleccione todas las que 
apliquen) 

o Cubano(.) 

O PueI10ITiquello(a) 

O Mejicano(a) 

O Co lo mbiano(a) 

O Argent ino(a) 

O Venezolano(a) 

O Nicaragüense(a) 

O S.lvadoreño(a) 

O Otro(a) (especifique) 

E. ¿Cuál de las s igu ientes alternativas describe tu 
raza? (Por favor se leccio ne todas las que ap liquen) 

O BI.nco 

O Negro 

O Mulato 

O Indio 

O As iát ico 
O Otro (espcc iliquc) 

F. ¿En que grado estás en la escuela (colegio)? (Si 
ya completaste el térm ino escolar. ¿cuál 
completaste?) 

O 510 grado 

O 610 grado 

O 7mo grado 

O 8"0 grado 

O 9no grado 

O No estás en la escuela 
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Niños de 12 a 13 Años de Edad (Reporte Independiente) 

CY5T1C FIBROSIS QUESTIONNAIRE·REVISED 

Por favor /l/arca el cuadrado que il/dique tu respuesta. 

En las dos semanas pasadas: 

1. Pudiste cam inar tan rápido como los demás 

2. Pudiste subir esca leras tan rápido C0 l11 0 los demás ....... ............ . 

3. Pudiste correr. brincar y escalar C0 l11 0 qu is iste .. .. ........... . . 

4. Pudiste correr tan rápido y tan lejos C0l110 los demás ................ . 

5. Pudiste participar en deportes que te gustan (bé isbol. fútbol. 
bai le, baloncesto, natac ión. etc.) ................ .... ... ....... .... .............. . 

6. Tuviste dificultad cargando o levantando objetos pesados corno 
tus libros, tu bulto escolar, o una mochila .... .......... ... . . 

Por favor /l/arca el cuadrado que il/dique tu respuesta. 

y en las dos semanas pasadas, indi ca cuán 
frec uentemente: 

7. Te senti ste cansado(a) .. 

8. Te senti ste enojado(a) .......... .... ........ ... _ 

9. Estuviste de ma l humor ............................ .................. . 

10. Te senti sle preocupado(a) ....................................................... . 

11. Te sentiste tri ste .. .. . 

12. Tuviste dificultad en dormirte ................................................. . 

13. Tuvi ste sueños malos o pesadillas ................................... " .. .. .. . 

14. Te senti ste bien con ti mislllo(a) ....... ... .......... ....................... .. 

Muy M:lyo rlllcntc Algo 
Cierto Cieno Cierto 

o o o 

o o o 

o o o 

o o o 

o o o 

o o o 

Siem)I'c A menudo A veces 

o o D 

o o D 

D o D 

o o D 

o o D 

o o O 

o o O 

o o O 
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o 

o 

o 

o 

o 

o 

Nunca 

D 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 
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Niños de 12 a 13 Años de Edad (Reporte Independ 

CYSTIC FIBROSIS aUESTIONNAIRE·REVISED 

POI' favor n/arca el cuadrado que il/dique tu re;,puesta. 

y en las dos semanas pasadas, indica cuán 
frec uentemente: 

Siempre A melludo A veces Nunca 

15. Te fué difícil comer 

16. Tuviste que dejar hacer act ividades divertidas para hacer tus 
tratanlientos .......... ...... .................... ... .. ......... ............ .............. ........ . 

17. Te tuvieron que obli gar a comer ............ . 

POI' favor n/arca el cuadrado que il/dique tu respuesta. 

Durante las dos semanas pasadas: 

18. Pudiste hacer todos tus tratamientos 

19. Disfruta ste comer .. .................. ....... .. 

20. Te reuni ste mucho con tus amigos .............. .. 

21. Te quedaste en casa más de lo que hubieses querido ..................... .. 

22. Te sentiste cómodo(a) estando fu era de casa (en casa de amigos, 
familiares lJ otro sitio) ..... .................. .......... .. ............. .. 

23. Te sentiste exc luido(a) ...................... .. 

24. Invitaste amigos(as) a tu casa a menudo. 

25. Pensaste que otros niíi.os(as) se burlaron de ti .......................... .. 

26. Te sentiste cómodo hablando de tu enfermedad con otros (tus 
alnigos. profe sores) ... ... ................ ...... ...... ............ ........ .. ......... ... .... . . 

27. Pensaste que eras muy bajoCa) de es tatura ...................................... . 

28. Pensaste que estabas muy de lgado(a) .............................. .. 

D 

D 

D 

Muy 
Cierto 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D D D 

D D D 

D D D 

Mayormente Algo Falso 
Cierto C ierto 

D D D 

D D D 

D D D 

D D D 

D D D 

D D D 

D D D 

D D D 

D D D 

D D D 

D D D 
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Niños de 12 a 13 Años de Edad (Reporte Independ 

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE·REVISED 

Muy Mayormente A lgo 
Durante las dos semanas pasadas: Cierto Cierto C ier'to 

29. Pensaste que eras rísicamente diferente a otros de tu misma edad D D D 

30. Te molestó hacer tus tratamientos ................................................ D D D 

Por/avor n/arca el cuadmdo que il/diqlle tu resp"esta. 

y durante las dos semanas pasadas, indica cuán Sicmprl' A menudo A veces 

frecuentemente: 

31. Tosiste durante el día ............................. ................ D D D 

32. Te despel1aste durante la noche porque estabas tosiendo . ............... D D D 

33. Tosiste mucosidad ...................... . ........................... D D D 

34. Tuviste dificultad respi rando . .. .. ...... .......... ... .. .. .. ..... ............... D D D 

35. Te dol ió el estómago ...... . ............................................ D D D 

Po/favor asegúrate que todas las preguntas hal/ sido cOlltestadas. 

¡Gracias por tu cooperación! 

1; :-1 Iso 

D 

D 

Nunca 

D 

D 

D 

D 

D 
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ANEXO 3 ADOLESCENTES Y ADULTOS (NIÑOS DE 14 AÑOS EN ADELANTE) 

 
  

Adolescentes y Adultos (I}acientes de catol'ce años en adelante) 

CYSTlC FIBROSIS aUESTlONNAIRE·REVISED 

Entcndcr el impacto de su t.'nfcnnedad y tratam ie ntos en su vida diaria puede ayudar a los médicos a monitorear S il sa lud y 
ajustal' sus tratamientos apropiadamente de ser necesa rio. POI' esta nlzón , este cuest ionario fue eSIJedficllnlCnh' desarmllado 
para personas que padecen de fibrosi s quisti ca. Gracias por com pletar esle cuestionario. 

Instrucciones: Las siguientes preguntas son ace rca de su estado de sa lud actual, tal cul'ilu stcd lo percibe. Esta información 
nos ayudará a entender co rno usted se siente diariamenl c. 

1)01' favor conteste todas las preguntas. ¡No hay respuesta s co rrectas ni incorrectas! Si no sa be que contestar, se lecc ione la 
altenlativa que más se parezca a Sil situadón. 

I Sección J. Datos Demográficos I ~ol'fa"ol' cOl/lesle o selecciol/e la COllle.\·'aciÓII col'l'e.\polldiellle a IlIS 
SI¡:lIIenleS pre¡':lInta.\·. 

A. ¿Fecha de nacimiento? 

Fecha I I I I I 
LJ ia Mes AOo 

B. Sexo o Masculino O Femenino 

C. En las pasadas dos semanas. ¿ha estado de vacaciones o 
faltado a la eseuela (colegio) o trabajo por razones no 
relacionadas a su salud? O Sí O No 

D. Estado Civil 

O Soltero I nunca casado(a) 

O Casado(a) 

O Viu do(a) 

O Divorciado(a) 

O Separado(a) 

O Casado(a) de ll uevo 
O Con un eompaliero(a) 

E. ¿C uál de las siguientes alternat iva describe mej or su 
origen étn ico? (por favor seleccione todas las que 
apliquen) 

O Cubano(a) 

O PueI1orriqueño(a) 

O Mex icano(a) 

O Colombiano(a) 

O Argentino(a) 

O Salvadoreño(a} 

O Nicaragüensc 

O Venezo lano(a) 

O Otro(a) (espec ifique) ________ _ 

F. ¿C uál dc las siguientes allCrnativas describe su raz.:'1? (Por 
favor seleccione todas las que apliquen) 

O Blanco 

O Negro 

O Mu lato 

O Indio 

O Asiático 

O Otro (especifiq ue) _______ _ 

G. Nive l de educación 

O Algo de escuela su perior o mCllos 

O Diploma de csc uela superior IGE D 

O Estudios vocaciona les 

O A Igo de universidad 

O Titulo de universidad 

O Titulo graduado o profesional 

.1. ¿Cuál de las siguientes opciones mejor describe su estado 
de estudios o a que se dedica? 

O As iste a la escuela / coleg io fuera del hogar 

O Toma cursos en el hogar 

O Busca trabajo 

O Trabaja a tiempo completo o medio (en el hogar o 
fuera de este) 

O Ama de casa a tiempo completo 

O No estudia o trabaja debido a su estado de sa lud 

O No trabaja por otras ra zones 
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CFQrR Adolescentes y Adultos (Illlcielltes de catorce a rios en adelante) 

CYSTlC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED 

Sección 11. Calidad de Vida I Por!a"or marqlle 111 altemati"a correspol/diel/te 11 _\"11 cOl/teS/aciÓI/_ 

I\lucha Alguna ( IrI poco d(' Ninguna 
Durante las pasadas do.'" ,,,'emallas, cuan/a dUicl/llad ha tenido: tl ificu l1a d difil'ullad t1ifin.ltad difil'ultau 

1- Participando en actividades eXlenuantes como correr o practicar al gú n deporte O O O O 
2_ Caminando tan rápido como los demás ". O O O O 
3_ Cargando o levantando cosas pesadas corno libros o mochilas o., O O O O 
4_ Subiendo escaleras .. O O O O 
S_ Subiendo escaleras tan rápido como los demás .. O O O O 

y en las pasadas dos semanas. indique cuán frecuentemente: Siempre A menudo A \'l'ces ,\' ull e:. 

6_ Se sintió bien .. O O O O 
7_ Se sintió preocupado(a) .. O O O O 
8_ Se sintió inútil. O O O O 
9_ Se si ntió cansado(a) .. O O O O 

lO_ Se sint ió con mucha energía .... O O O O 
11 _ Se sintió agotado(a) .. O O O O 
12_ Se sintió trisle .. O O O O 

Por favor circule e/lllÍmero correspondiente a su respuesta, Por favor escoja ulla so/a respuesta pflra cada 
pregunta, 

Pensando en Sil estado de sallld en las ú/limas do.\" Semlllltl.\· : 

13. ¿Hasta que punto tiene diíicullad al caminar? 
l. Pudo caminar por mucho tiempo sin cansarse 
2. Pudo caminar por mucho tiempo pero se cansa 
3. No pudo cam inar por mucho tiempo porque se cansa rápidamente 
4. Evita caminar cllando le es posible porque se cansa mucho 

14. ¿Cómo se siente con respecto al comer? 
l. Sólo pensar en comida le causa malestar 
2. No disfruta al comer 
3. Algunas veces disfruta al comer 
4. Siempre disfruta al comer 

15. ¿Hasta qué punto los tratamientos le hacen su vida diaria más dificil? 
l . Nada en lo absoluto 
2. Un poco 
3. Moderadamente 
4. Mucho 
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Adolescentes y Adultos (PlIricntes de cato rce años clIlIdelanl e) 

CY STlC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED 

16. ¿Cuánto tiempo le dedica cada día a sus tratamientos? 
1. mucho tiempo 
2. algo 
3. poco 
4. casi nada 

17. ¿Cuan difíci l es pa ra usted hacer los tratamientos (incluyendo medicamentos) cada día? 
l. Nada en 10 absol uto 
2. Un poco 
3. Moderadamente 
4. Mucho 

18. ¿Cómo piensa que está su salud en este momento? 
l. Excelen te 
2. Buena 
3. Más a menos 
4. Mala 

Por faw) r marque la alterJlativa corre.\j}(JIldieI11e (1 Sil cOflle.\'lllcióll. 

Pensando en su salud dural1le las pasadas dos semanas, indique cuán 
verdaderos ola/sos son las siguientes/rases. 
19. Tengo dificultad recuperándome después de esfuerzo físico .. 

20. Tengo que limitar mi acti vidades fís icas como correr o practicar deportes .. 

21. Tengo que obligarme a comer.. 

22 . Tengo que quedarme en casa m{ls de lo que qui siera .. 

23. Me siento cómodo discutiendo mi enfermedad con otros .. 

24. Pienso que estoy Ill uy delgado(a) .. 

25. Pienso que me veo diferente en com paración con otros(as) de mi edad. 

26. Me siento mal con respecto a mi apariencia fl sica .. 

27. La gente teme a contagiarse de mí .. 

28. Me reúno con mi s amigos a menudo .. 

29. Pi enso que mi tos molesta a los demás. 

30. Me siento cómodo(a) saliendo por la noc he .... 

3 1. Me siento so lo a menudo ..... ......... ..... ..... ... .. ...... . 

32. Me sien to(a) sa ludable .. 

33. Es difícil hacer planes para el futuro (por ejemplo. ir a la universidad. 
matrimon io, etc.) .. 

34. Ll evo una vi da normal . 

i\ luy ciert o 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

Algo cierto 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 

O 
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CFQrR Adolescentes y Adultos (Pacientes de catorce aiios en adelante) 

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED 

Sección 111. Escuela, Trabajo, Actividades Diarias I 
Por fa1'or seleccione e/nlÍmero () la alternativa co,.,-e.\poJldiellle a ,\ ' tI contestación. 
35. ¿, Durante las dos selllanas pasadas, hasta qué punto tuvo dificultad manteniéndose al día en su trabajo escolar. profes ion al , o 
en ot ras actividades diarias? 

l. No ha tenido difi cultad manteniéndose al dia 
2. Ha podido mantenerse al día aunque se le ha hecho dificil 
3. Se ha atrasado 
4. No ha podido hacer estas actividades en 10 absolu to. 

36. ¿Durante las ül¡ irnas dos se manas, con qué frecuencia estuvo ausente de la escuela. trabajo. o no pudo completar sus acti vidades 
diarias por culpa de su en fermedad o sus tratamientos? 

O Siempre O Con frecuenc ia O Alg un as veces O Nunca 

37. ¿Con qué frecuencia le im pide a usted la fibrosis cistica dc alcanzar sus metas de escuela. trabajo o melas personales? 

o Siempre o Con frecuenc ia o Algunas veces o Nunca 

38. ¿Con qué frecuencia le impide la fibrosis cistica de salir de su casa para hacer diligenc ias como ir de compras o ir al banco? 

o Sicmpre o Con frecuenc ia o Algunas veces 

Sección IV. Dificultades con los Síntomas 

Porfavor ~'elecciol1e la alternativa correspondiente. 

Duran/e las pasadas dmj ~jemallllS: 

39. Ha tenido dificultad aumentando de peso ... 

40. l-1a estado congesti onado(a) .. 

41. Ha estado tosiendo durante el dia . 

42. Ha tenido que toser mucosid<ld .. 

43. Su mucosidad ha sido mayormente: 

o Nunca 

1J1Ista ntc Algo Poco 

O O O 

O O O 

O O O 

O O O 

O Transparente O Transparente a amarilla O Amari llosa-verde O Verde con muestras de sangre O No sé 

Indiqlle cuanfrecuenlemenle en las pasadas dos semanas: Sielllpre A melludo A \,('{'l'S 

44. Ha estado con sonido asmático al respirar .. O O O 
45. Ha tenido dificultad al respirar.. O O O 
46. Se ha despertado durante la noche porque estaba tosiendo .. O O O 
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Adolescentes y Adultos (Paciclllcs de calorce años en adelanl e) 

CYSTlC FIBROSIS QUESTIONNAIRE·REVISED 

Indique clIanj,'ecuenlemenfe en/as pasadas dos semallas: 

47, Ha tenido prob lemas co n gases .. 

48, I-I a tenido diarrea .. 

49, Ha tenido dolor abdominal. . 

50, Tuvo difi cu ltad con su apetito .. 

Por f avor m·egúrese que todas las preguntas hall sido conte.\'tlldllS. 

Siempre ¡\ menndu 

D D 
D D 
D D 
D D 

¡Gracias por su cooperación! 
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ANEXO 4 PADRES / ENCARGADOS DEL NIÑO (NIÑOS DE 6 A 13 AÑOS) 

 
  

Padres I Enca rgados del Niño (N mos de 6 a 13 A,los de Edad) 

CYSITC FIBROSIS QUESTIONNAIRE·REVISED 

Entender el impacto de [a enfe rmedad de su ni ño(a) y los tralmnte ntos en la Vida d iana de el (ella ) pu ede ayudar a su eqUIpo de 
asistencia médi ca a mantenerse ailanto de su sa lu d y ajustar sus tratamielllos. Por esta razón. este cuestionario fue especí fi camente 
desarrollado para padres de niños(as) que padecen de tibros is quistica. Gracias por compl etar este cuestio nario. 

Instrucciones: Las preguntas a contin uación so n acerca del estado de sal ud actual de su ni ño(a), según él (ella) lo perci ben. Esta 
información nos perm itirá comp render mejor como é l (e ll a) se sie nte d iariamente. 
Por fa vor conteste todas las preguntas. ¡No hay respuestas correClas ni inco rrectas ! Si no sabe que con te~ta r. escoja 
la respuesta que más se parezca a la s ituac ión de su ni llo(a). 

Sección 1. Datos Demográficos 
¡'ur jlll'or comes/e () .~decci()lI e /(( cm((e~'/(fció (( correspolldiefl1l! u 1m; siguil!l/le.~ pregulII(f.~· 

A. ¿Cuá l es 13 lcc!m de nacimic1110 de su niilo(a)? 

r ocha I I I I I I I I I 
Di:! Mes Año 

n. ¿Cuál es su relación con él ( la) nirlo(3)? 

O M3drc 

O Padre 

O Abuela 

O Abuelo 

O Otro familiar 

O Madre adoptiva 

O Padre adoptivo 

O Otro (especiliquc) ______ ~ 

C. ¿Cuál de las siguientes alternativa describe mejor su origen 
étnico? (por ravor seleccione todas las que apliquen) 

O Cubano(a) 

O Puertorriquerio(:!) 

O Mcxicano(a) 

D Colombiano(3) 

D Argentino(a) 

O Salvadorclio(a) 

O Nicarag¡¡ense 

O Venezolano(a) 

D Otro(a) (especifique) ________ _ 

1). ¿Cuál dc las siguicntes altcrnativas describe su ran? (Por 
filvor seleccionc todas las que apliquen) 

O Blanco 

O Negro 

O Mulato 

O Ind io 

O Asi¡ítieo 

O Otro (espcc iliquc) ___ _ __ ~ 

":. Durante las dos semanas pasadas. ¿ha estado su nillo(a) de 
vacaciones o ra ltado a la escuda (colegio) por razones NO 

relacionadas a su salud? D Si O No 

F. ¿Cuúl es su techa de nacimicnto? 

Fecha LI ...,,'--.L.,..J_.L--"--,..L...J.---" 
Día Mes Al10 

G. Estado Civi l 

O Soltcro I nunca casado(a) 

O Casado(a) 

O Viudo(a) 

O Oivoreiado(a) 

O Scparado(a) 

O Casado(a) de nuevo 

O Con un eompmicro(a) 

11. ¿C uál es el nive l de educac ión 1111'IS a lto que usted ha 
completado? 

D Algo de escuela superior o mcnos 

D Diploma de cscue la superior IGE O 

D Estudios vocacionales 

O Algo de universidad 

D Titulo de universidad 

D Titulo gradll3do o protesional 

l . ¿Cuál de los s iguientes opciones mcjor describe su trabajo 
actu al? 

D Busca trabajo 

D Trabaja a ti cmpo parcial o com pleto (desde la casa o 
fuera de casa) 

D Amo(a) de casa a tiempo com pl eto 

D No puede trabaj ar debido a su salud 

O No trabaja por otras razones 
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Padres / Encargados de Niños (Nirios de 6 a \3 Años de Edad) 

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE·REVISED 

Sección IJ. Calidad de Vida I Por/aliar illdique COl1l0 sllllil¡o(a) se ha estado .'¡illtiemlo durante las 
dos ~iCl1lal1aS pWilllla.\' marcando el cuadrado correspondiellte. 

Cuanfa d¡flculfad a fenido su nii7o(a): 

1. Part icipando en actividades ex ten uantes como correr o practicar al gún deporte .. 

2. Caminando tan rápido como los demás . 

3. Subiendo escaleras tan rápido corno los demás .. 

4. Cargando o levantar cosas pesadas co rno libros o una mochila .. 

5. Subiendo muchos escalones .. 

Por/avo/" marque el cuadrado que indique!<ilI re.\jJuesta. 

Duranfe las dos .\'emaua.\' pasada.\·. indique cuán a menudo su 
nií1o(a): 

6. Pareció estar contento(a) .. 

7. Pareció estar preocupado(a) .. 

8. Pareció estar cansado(a) .. 

9. Pareció estar de mal humor .. 

10. Pareció estar bien .. 

11, Pareció estar gruilon(a) .. 

12. Pareció tener mucha energía ... 

13. Estu vo au sente o ll ego tarde a la escuela u otra actividad por culpa de su 
enfermedad o tratam ientos ... 

Mucha Alguna Un poco de 
dificu ltad dificultad dificultad 

D D D 

D D D 

D D D 

D D D 

D D D 

Sicmprc A menudo A veces 

D D D 

D D D 

D D D 

D D D 

D D D 

D D D 

D D D 

D D D 

Ninguna 
dificuha<l 

D 

D 

D 

D 

D 

Nun ca 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

Por/aliar circule el número correspondie"te a S il re.\jJlte!J'ta. Por /al'or seleccione ulla sola re.\pucsta para 
carla pregunta. 

Con respeclo al es/ado de salud de su nii1o(a) duranle las dos semanll.\· pll.'ilulas. indique: 

14. ¿ Cuánto parti cipó su nir'io(a) en depol1es en la escuela, incluyendo dura1lle el recreo y la clase de educación física? 
l. No ha participado en deportes en la escuela 
2. Ha pm1icipado menos de 10 usual en deportes en la escue la 
3. Ha parti cipado igual que siempre pero con alguna dificultad 
4. Ha podido pm1icipar en depot1es sin ninguna dificultad 

15. ¿Cuán difíci l le resu lta cam inar a su niño(a)? 
l. Puede caminar por mucho tiempo sin cansarse 
2. Puede caminar por mucho tiempo pero se cansa 
3. No puede caminar mucho por que él (ella) se cansa rápidamente 
4. Evita camin ar siempre que puede. por que le cansa mucho 
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Padres / Encargados de Niños (N iri os de 6 a 13 Arios de Edad) 

CYSTlC FIBROSIS QUESTIONNAIRE·REVISEO 

Por/livor marque el cuadrado que ¡n dique .\'11 J'e.\pllest l l (f estas preguntas. 

Con respeclo a/ estado de salud de Sil l1ii'1o(a) dUI'anfe las dos 
semanas pasadas, indique hasta que plinto cada oración es ciena () 
falsa para Sil niíl0(a): 

16. Mi niño(a) tiene ditlcul lad recuperándose después de un es fuerzo fi sico .. 

17. Las horas de comer son di fici les ................. . 

18. Los tratamientos de mi niño(a) irllcrficrcn con sus act ividades ......................... . 

19. Mi niño(a) se siente pequci1o(a) comparado con otros niilos(as) de su misma edad ... 

20. Mi niño(a) se siente fisicamcn te diferente a aIras niños(as) de su misma edad .. 

2 1. Mi nilio(a) pien sa que es muy de lgado(a) ..................... . 

22. Mi niño(a) se siente saludable . 

23. Mi niño(a) tiende a ser retraido(a). 

24. Mi niño(a) ll eva una vi da normal. . 

25. Mi niño(a) se divierte menos de 10 usual. 

Muy 
cierto 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 
26. Mi niilo(a) tiene dificultad llevándose bien con los demás.. O 

27. Mi niño(a) tiene dificu ltad concen trándose O 

28. Mi niño(a) es capaz de mantenerse al día con sus tareas de la escuela o actividades O 
dc verano (ejemplo: en el campamento de verano) ............................................ .. 

29. A mi niño(a) no le va tan bien como antes en la escuela o en sus actividades del O 
verano (ejemplo: en el campamento de verano) ................... . 

30. Mi niño gasta mucho tiempo en sus tratamientos todos los días.. O 

Un poco 
cierto 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

Un poco 
falso 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

Muy 
falso 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

D 

Por/livor circule e/número que indique .HI respue.\"ta. E.\"cojll .\"O/amellte tilia re.\plte.\'ta po,. cada pregunta. 

3 1. ¿C uán dificil cs para su niño(a) hacer sus tratami entos (incluyendo los medicamentos) cada día? 
l. Nada en lo abso luto 
2. Un poco 
3. Moderadamente 
4. Mucho 

32. ¿Cómo cree que está la salud de su l1 iño(a) en este momen to? 
1. Excelente 
2. Buena 
J. Regular 
4. Mala 
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Padres / Encargados de Niños (Nitios de 6 a 13 Arios de Edad) 

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE·REVISED 

Sección 111. Dificultades con los Sintomas I 
El siguiente grupo de pregullfas se refiere 1I la frecuencia con la que el ,,¡¡¡o(a) tiene problema.\· re~piratorios 
tales como tos o falta de aire. 

Por/aval' indique como su nil1o(a) se ha sen/ido dural1le las dos Bastante Algo Un poc-o NunC-ll 

semanas pa.mdas. 

33. Mi niño(a) ha tcnido dificultad aumentando de pcso .. O O O O 

34. Mi niño(a) estu vo congestionado(a). O O O O 

35. Mi niño(a) tosió durante el día .. O O O O 
36. Mi niño(a) tos ió mu cosidad .... O O O ·--0 

PasM a la 
Pr'egunta 38 

37. La mucos idad de mi niño(a) ha s ido mayormente: O Transparen te O Transparente a amarilla O Amarill osa- verd e 

o Ve rde con mu estras de sangre O No se 

Duranle las dos semana.\· pmwdas: S iemprr A menudo A veces Nun ca 

38. Mi niño(a) estu vo con sonido asmáti co al res pirar .. O O O O 

39. Mi niño(a) tu vo difi cultad al respirar .. O O O O 

40. Mi niño(a) se despertó du rml1e la noche po rq ue estaba tos iendo .. O O O O 

4'- Mi niño(a) tuvo gases. O O O O 

42. Mi niño(a) tuvo diarrea .. O O O O 

43. Mi niño(a) tu vo dolor abdomina l .. O O O O 

44. Mi niño(a) tuvo problemas para comer .. O O O O 

POl'favor lI . .,egtÍl'e.\·e que to(/a.\·la5 pregunta.\·/tan si(/o cOllte.\·tlUlas. 

¡Gracias por su cooperación! 
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ANEXO 5 HOJA DE VACIADO DE RESPUESTAS NIÑOS 6-14 

 

1. *____  =  ____ 

2. *____  =  ____ 

3. *____  =  ____ 

4. *____  =  ____ 

5. *____  =  ____ 

6.   ____ 

7.   ____ 

8.   ____ 

9.   ____ 

10.   ____ 

11.   ____ 

12.   ____ 

13.   ____ 

14. *____  =  ____ 

15.   ____ 

16.   ____ 

17.   ____ 

18. *____  =  ____ 

19. *____  =  ____ 

20. *____  =  ____ 

21.   ____ 

22. *____  =  ____ 

23.   ____ 

24. *____  =  ____ 

25.   ____ 

26. *____  =  ____ 

27.   ____ 

28.   ____ 

29.   ____ 

30.   ____ 

31.   ____ 

32.   ____ 

33.   ____ 

34.   ____ 

35.   ____ 

* Clave de respuestas  

invertidas * 

            1 = 4 

            2 = 3 

 3 = 2 

            4 = 1 
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Resultado por dominios
 

Físico     

#1  ___ 

#2  ___ 

#3  ___ 

#4  ___ 

#5  ___ 

#6  ___ 

TOTAL = (___ - 6)/18 = ___  100 = ______ 

 

 

Estado emocional 
#7   ___ 

#8   ___ 

#9   ___ 

#10 ___ 

#11 ___ 

#12 ___ 

#13 ___ 

#14 ___ 

TOTAL = (___ - 8)/24 = ___  100 = ______ 

 

Social 
#20 ___ 

#21 ___  

#22 ___ 

#23 ___ 

#24 ___ 

#25 ___ 

#26 ___ 

TOTAL = (___ - 7)/21 = ___  100 = ______ 

 

Imagen corporal 

#27 ___ 

#28 ___ 

#29 ___ 

TOTAL = (___ - 3)/9 = ___  100  =  ______ 

 

Alimentación 
#15 ___ 

#17 ___ 

#19 ___ 

TOTAL =  ___ - 3)/9 = ___  100 = ______ 

 

Carga en el tratamiento 
#16 ___ 

#18 ___ 

#30 ___ 

TOTAL = (___ - 3)/9 = ___  100 = ______ 
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Respiratorio 

#31 ___ 

#32 ___ 

#33 ___ 

#34 ___ 

TOTAL = (___ - 4)/12 = ___  100 = ______ 

 

Digestion 
#35 ___ 

TOTAL = (___ - 1)/3 = ___  100 = ______
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ANEXO 6 HOJA DE VACIADO DE RESPUESTAS ADOLESCENTES Y ADULTOS 
 

1. ____  
2. ____  
3. ____ 
4. ____ 
5. ____  
6*____  =  ____ 
7. ____ 
8. ____ 
9. ____ 
10. *____  =  ____ 
11. ____ 
12. ____ 
13. *____  =  ____ 
14. ____ 
15. *____  =  ____ 
16. ____ 
17. *____  =  ____ 
18.*____  =  ____ 
19. ____ 
20. ____  
21. ____  
22. ____ 
23. *____  =  ____  
24. ____ 
25. ____  
26. ____  
27. ____  
28. *____  =  ____ 
29. ____ 
30. *____  =  ____ 
31. ____ 

32. *____  =  ____ 
33. ____ 
34. *____  =  ____ 
35.*____  =  ____ 
36. ____ 
37. ____ 
38. ____ 
39. ____ 
40. ____ 
41. ____ 
42. ____ 
43. *____  =  ____ 
44. ____ 
45. ____ 
46. ____ 
47. ____ 
48. ____ 
49. ____ 
50. ____ 

 

* Clave de respuestas  invertidas * 

            1 = 4 

            2 = 3 

            3 = 2 

            4 = 1 

   5 = 5 
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Resultado por dominios

Físico     

#1    ___ 

#2    ___ 

#3    ___ 

#4    ___ 

#5    ___ 

#13  ___ 

#19  ___ 

#20  ___ 

TOTAL = (___- 8)/24 = _____  100 = _______ 

 

Vitalidad 
#6   ___ 

#9   ___ 

#10 ___ 

#11 ___ 

TOTAL = (___- 4)/12 = _____  100 = _______ 

 

Emoción 
#7   ___ 

#8   ___ 

#12 ___ 

#31 ___ 

#33 ___ 

TOTAL = (___- 5)/15 = _____  100 = _______ 

 

Alimentación 
#14 ___ 

#21 ___ 

#50 ___ 

TOTAL = (___- 3)/9 = _____  100 = ________ 

 

Carga del tratamiento 
#15 ___ 

#16 ___ 

#17 ___ 

TOTAL = (___-3)/9 = ______  100 = _______ 

 

Percepción de la salud 
#18 ___ 

#32 ___ 

#34 ___ 

TOTAL = (___-3)/9 = ______  100 = _______ 
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Social 

#22 ___ 

#23 ___  

#27 ___ 

#28 ___ 

#29 ___ 

#30 ___ 

TOTAL = (___-6)/18 = _____  100 = _______ 

 

Imagen corporal 

#24 ___ 

#25 ___ 

#26 ___ 

TOTAL = (___-3)/9 = _____  100  =  _______ 

 

Rol 

#35 ___ 

#36 ___ 

#37 ___ 

#38 ___ 

TOTAL = (___-4)/12 = _____  100 = _______ 

 

Peso 

#39 ___ 

TOTAL = (___-1)/3 = ______  100 = _______ 

 

Respiratorio 

#40 ___ 

#41 ___ 

#42 ___ 

#44 ___ 

#45 ___ 

#46 ___ 

TOTAL = (___-6)/18 = _____  100 = _______ 

 

Digestión 
#47 ___ 

#48 ___ 

#49 ___ 

TOTAL = (___-3)/9 = ______  100 = _______ 
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ANEXO 7 HOJA DE VACIADO DE RESPUESTAS PADRES 
 

1.   ____  

2.   ____  

3.   ____   

4.   ____  

5.   ____  

6. *____  =  ____ 

7.   ____ 

8.   ____ 

9.   ____ 

10. *____  =  ____ 

11.   ____ 

12. *____  =  ____ 

13.   ____ 

14.   ____  

15. *____  =  ____ 

16.   ____ 

17.   ____ 

18.   ____   

19.   ____  

20.   ____  

21.   ____ 

22. *____  =  ____   

23.   ____*____  =  ____  
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24.   ____ 

25.   ____  

26.   ____ 

27. *____  =  ____ 

28.   ____ 

29.   ____ 

30. *____  =  ____ 

31. *____  =  ____ 

32.   ____ 

33.   ____ 

34.   ____ 

35.   ____ 

36. *____  =  ____ 

37.   ____ 

38.   ____ 

39.   ____ 

40.   ____ 

41.   ____ 

42.   ____ 

43.   ____ 

 
 
  

* Clave de respuestas  

invertidas * 

                             1 = 4 

                             2 = 3 

                  3 = 2 

                  4 = 1 

                  5 = 5 
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Resultado por dominios

Físico    

#1    ___ 

#2    ___ 

#3    ___ 

#4    ___ 

#5    ___ 

#14  ___ 

#15  ___ 

#16  ___ 

TOTAL = (___- 8)/24 = _____  100 = _______ 

 

Emociones 
#6    ___ 

#7    ___ 

#23  ___ 

#25  ___ 

#26  ___ 

TOTAL = (___- 5)/15 = _____  100 = _______ 

Vitalidad 
#8    ___ 

#9    ___ 

#10  ___ 

#11  ___ 

#12  ___ 

TOTAL = (___- 5)/15 = _____  100 = _______ 

 

Alimentación 
#17 ___ 

#44 ___ 

TOTAL = (___- 2)/6 = ______  100 = _______ 
 
Carga del tratamiento 
#18 ___ 

#30 ___ 

#31 ___ 

TOTAL = (___- 3)/9 = ______  100 = ______ 
 

Imagen corporal 

#19 ___ 

#20 ___ 

#21 ___ 

TOTAL = (___- 3)/9 = _____ 100  =  _______ 

 

Percepción de la salud 
#22 ___ 

#24 ___ 

#32 ___ 

TOTAL = (___- 3)/9 = _____  100  =  _______ 
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Escuela 
#13 ___ 

#27 ___ 

#28 ___  

#29 ___ 

TOTAL = (___- 4)/12 = ______  100 = _______ 

 

Peso 

#33 ___ 

TOTAL = (___- 1)/3 = ______  100 = _______ 

 

Respiratorio 

#34 ___ 

#35 ___ 

#36 ___ 

#38 ___ 

#39 ___ 

#40 ___ 

TOTAL = (___- 6)/18 = ______  100 = ______ 

 

Digestion 
#41 ___ 

#42 ___ 

#43 ___ 

TOTAL = (___- 3)/9 = ______  100 = ___
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ANEXO 8 
INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL 

HOSPITAL DE PEDIATRÍA, CENTRO MÉDICO NACIONAL SIGLO XXI                       
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA ESTUDIOS DE INVESTIGACIÓN  

 
        Fecha: 
 
 
TÍTULO DEL PROTOCOLO: PERCEPCIÓN DE LA CALIDAD DE VIDA EVALUADO POR CUESTIONARIO CFQ-R 

Y SU RELACIÓN CON EL FEV1 EN PACIENTES PEDIÁTRICOS CON DIAGNÓSTICO DE FIBROSIS QUÍSTICA 
EN UN HOSPITAL DE TERCER NIVEL 
 
 
SEDE DONDE SE REALIZA EL ESTUDIO: Hospital de pediatría Centro Médico Nacional Siglo XXI 

 
NOMBRE DEL PACIENTE: ______________________________________________________________ 

 
A usted se le está invitando a participar voluntariamente en un estudio de investigación médica. Antes de decidir si 
participa o no, debe conocer y comprender cada uno de los siguientes apartados. Este proceso se conoce como 
consentimiento informado. Siéntase en absoluta libertad sobre cualquier aspecto que le ayude a aclarar sus dudas al 
respecto. Los procedimientos para realizar la investigación no difieren de la atención médica de rutina. La Dra. Erika 
Leija López Residente de 2 grado de Neumología pediátrica actúa en este caso como investigador y no como 
médico del paciente. 
Una vez que haya comprendido el estudio y si usted desea participar, entonces se le pedirá que firme esta forma de 
consentimiento, y es libre de retirarse de la investigación en cualquier momento sin sanción o pérdida de los 
beneficios a que tendría derecho y puede acceder a la información del estudio cuando usted le solicite.  
El estudio no tiene patrocinadores, por lo tanto, no existen fuentes de financiamiento y no se proporcionará 
remuneración alguna a los participantes en el proyecto así mismo no se espera remuneración alguna al investigador. 
Debido a que es un estudio donde se llevaran a cabo procedimientos rutinarios de la consulta externa de 
neumología, se considera con riesgo mínimo para los pacientes. 
Los datos obtenidos de su persona serán protegidos mediante el aviso de privacidad y el proyecto ha sido aprobado 
por el comité de ética del Hospital de Pediatría CMN SXXI 
 
1.-JUSTIFICACIÓN DEL ESTUDIO 

En México no existen estudios donde se corrobore si existe relación entre cuestionarios de calidad de vida (CFQ-R) 
y el FEV1 de las pruebas de función pulmonar, por lo que consideramos importante realizar este estudio ya que 
permitiría definir si existe una asociación entre estos factores, esto nos serviría para establecer como medida 
rutinaria en el consultorio la aplicación del Test en conjunto con las demás rubros a explorar en paciente con FQ 
2.-OBJETIVO DEL ESTUDIO 

GENERAL 
Conocer la relación entre la percepción de la calidad y las pruebas de función pulmonar en pacientes pediátricos con 
diagnóstico de fibrosis quística en el Hospital de Pediatría de CMN SXXI  
 
ESPECÍFICOS 
1. Conocer los dominios del test de calidad de vida que tienen relación con las pruebas de función pulmonar 
2. Determinar cuál de los dominios del test es el que más se relaciona con las pruebas de función pulmonar 
 
3.-BENEFICIONS DEL ESTUDIO 

En caso de encontrar  problemas específicos en las respuestas del cuestionario, se ofrecerá la atención necesaria 
en este Hospital.  
 
4.-PROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO 

El paciente contestara un cuestionario de calidad de vida, las preguntas serán todas de opción múltiple, el cual lleva 
un tiempo aproximado de 10 a 15 minutos, no hay respuestas correctas ni equivocadas, solo preguntas que miden 
emociones y pensamientos. Los datos que sean proporcionados se manejarán de manera anónima, exclusivamente 
por los investigadores principales, de modo que no serás identificado en las presentaciones o publicaciones que se 
hagan de este estudio. 
 
5.-RIESGOS ASOCIADOS CON EL ESTUDIO 

Debido a que es un estudio donde se llevaran a cabo procedimientos rutinarios de la consulta externa de 
neumología, se considera con riesgo mínimo para los pacientes. 
 
6.-ACLARACIONES 

 Su decisión de participar en el estudio es completamente voluntaria 
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 No habrá ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no aceptar la invitación 

 Si decide participar en el estudio puede retirarse en el momento que desee, aun cuando el investigador 
responsable no lo solicite, pudiendo informar o no, las razones de su decisión, la cuál será respetada en su 
integridad. 

 No tendrá que hacer gasto alguno  durante el estudio 

 No percibirá pago por su participación 

 En el transcurso del estudio usted podrá solicitar información actualizada sobre el mismo, al investigador 
responsable 

 La información obtenida en este estudio, utilizada para la identificación de cada paciente, será mantenida 
con estricta confidencialidad por el equipo de investigadores. 

 En caso de dudas, favor de comunicarse a la comisión nacional de ética, al número 5487- 2760 

 O con los investigadores responsables Dra. Erika Guadalupe Leija López residente de 2 año neumología 
pediátrica del hospital de pediatría CMN SXXI / Dr. Osvaldo Ramírez Diosdado médico adscrito al 
departamento de neumología pediátrica CMN SXXI Tel: 5627 6900 extensión 22289-22290 cel: 
8116318668 
 

7.-CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO 

 
 
 
Yo, ____________________________________________________he leído y comprendido la información anterior 
y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria. He sido informado y entiendo que los datos obtenidos 
en el estudio pueden ser publicados o difundidos con fines científicos. Estoy de acuerdo en participar en este estudio 
de investigación. Recibiré una copia firmada y fechada de esta forma de consentimiento. 
 
 
Firma del padre o tutor     Fecha 
 
 
Testigo 1      Fecha 
 
 
Testigo 2      Fecha 
 
 

 
 
He explicado al Sr(a) ______________________________________la naturaleza y los propósitos de la 
investigación; le he explicado acerca de los riesgos y beneficios que implica su participación. He contestado todas 
las dudas y preguntas. Acepto que he leído y conozco la normatividad correspondiente para realizar investigación 
con seres humanos y me apego a ella. 
 
Una vez concluida la sesión de preguntas y respuestas, se procedió a firmar el presente documento. 
 
 
Firma del investigador     Fecha  
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ANEXO 9 
INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL 

HOSPITAL DE PEDIATRÍA, CENTRO MÉDICO NACIONAL SIGLO XXI                       
CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO PARA ESTUDIOS DE INVESTIGACIÓN  

 
  México, D.F a _____  de _________ del 2016 
 

Se te invita a ti _________________________________________ a participar 
voluntariamente  en un estudio de investigación médica, antes de que decidas 
participar, por favor lee este consentimiento cuidadosamente y has todas las preguntas 
necesarias para asegurarte de entender el estudio.  
El estudio se llama “percepción de la calidad de vida evaluado por cuestionario CFQ-R 
y su relación con el FEV1 en pacientes pediátricos con diagnóstico de fibrosis quística 
en un hospital de tercer nivel”, y pretende evaluar por medio de un cuestionario de 
calidad de vida tu bienestar funcional y emocional. Esto ayudará  a medir como 
enfrentas la enfermedad y a identificar si requieres apoyo terapéutico.  
 
Procedimientos del estudio: Tu participación consistirá en contestar un cuestionario 
acorde a tu edad, las preguntas serán todas de opción múltiple, el cual te llevará un 
tiempo aproximado de 10 a 15 minutos, no hay respuestas correctas ni equivocadas, 
solo preguntas que miden tus emociones y pensamientos. Los datos que proporciones 
se manejarán de manera anónima, exclusivamente por los investigadores principales, 
de modo que no serás identificado en las presentaciones o publicaciones que se hagan 
de este estudio.  
 

Nota: En caso de encontrar  problemas específicos en las respuestas del cuestionario, 
se le informará a tus padres y recibirá la atención necesaria en este Hospital, si así lo 
decides. 
Los posibles riesgos o inconvenientes, para ti, podrían ser: el tiempo que te llevará el 
llenado de la encuesta y reacciones de preocupación, que de presentarse serán 
tratadas por el investigador de manera inmediata. El beneficio para ti, será la ayuda 
que aportarás al conocimiento científico y la atención temprana que recibirás en caso 
de que se identifique algún problema. 

Es importante que sepas que tu información será tratada con respeto y solo los 
investigadores del estudio sabremos que tu diste esta información, también es importante 
que sepas que puedes dejar el cuestionario sin llenar si así lo decides, sin que eso afecte la 
atención que recibes en el Hospital.  

 

DECLARACIÓN DEL  ASENTIMIENTO INFORMADO 

Si aceptas participar por favor anota tu nombre a continuación: 
Nombre y Firma del Paciente______________________________________________ 

Nombre y Firma del Solicitante: ___________________________________________ 
En caso de dudas, favor de comunicarse a la comisión nacional de ética, al número 5487- 2760 
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