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RESUMEN

ANTECEDENTES: La percepcion de enfermedad se refiere a representaciones mentales e ideas
que las personas tienen sobre una enfermedad. El cuestionario B-IPQ evalua simple y rapidamente
esta percepcién con una escala del 0 al 10. El objetivo de este estudio fue conocer la percepcion de
la enfermedad de pacientes adultos con inmunodeficiencia comun variable (IDCV) dado que existe
poca informacién publicada al respecto.

OBJETIVO: Conocer la percepcion de la enfermedad de los pacientes adultos portadores de
inmunodeficiencia comun variable de la Clinica de Inmunodeficiencias Primarias de la UMAE
Hospital de Especialidades “Dr. Bernardo Sepulveda Gutiérrez”.

TIPO DE ESTUDIO: Estudio observacional, descriptivo y transversal.

DESARROLLO: El estudio se desarrolld de noviembre de 2016 a marzo de 2017. Se aplico el Brief
liness Perception Questionnaire (B-IPQ) a 27 pacientes con IDCV; se recopilaron datos
sociodemograficos y sobre la evolucién de la enfermedad. Se utilizd estadistica descriptiva para
procesar los datos.

RESULTADOS: La mayoria fueron de sexo femenino (59%), solteros (45%), catdlicos (77%) y
economicamente activos (50%), con una edad promedio de 37.2 + 14.9 afios. El 95% presenté
comorbilidades, en promedio 3 por paciente; las mas frecuentes fueron enfermedades respiratorias.
El tiempo promedio con diagnéstico de IDCV fue 9.6 £ 7.7 afios. La puntuacion global promedio de
percepcion de enfermedad fue 5, que traduce una percepcion benigna. Los hombres tuvieron
percepcidon mas benigna sobre sintomas (identidad) y baja preocupacion por la enfermedad. Un
mayor numero de comorbilidades se relaciond con mayor puntuacidon en la percepcion sobre
sintomas (identidad) y perjuicio en sus vidas (consecuencias). Mayor edad, comorbilidades y tiempo
con diagndstico de IDCV, se relacionaron con una percepcidn mas amenazadora. No hubo
asociacion significativa entre puntuacion general del B-IPQ y datos sociodemograficos o tiempo con
diagndstico de IDCV.

CONCLUSIONES: Se concluye que la percepcion de enfermedad en pacientes con IDCV fue
generalmente benigna. Se necesitan mas estudios que evalluen la percepcion de la enfermedad en
IDCV, debido a su impacto negativo en la salud mental y emocional de los pacientes, su apego al

tratamiento y su calidad de vida.
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ANTECEDENTES

La percepcién de la enfermedad es un concepto que se ha desarrollado desde 1960. Leventhal y
colaboradores describieron, en 1984, la respuesta de los pacientes a una amenaza para la salud
percibida, a través del Modelo Auto-regulatorio, que proponia que las manifestaciones de la
enfermedad, al ser percibidas por el paciente, generan representaciones cognitivas y emocionales

sobre la misma enfermedad y/o la amenaza para la salud."?

Las primeras investigaciones, en relacion a percepcién de la enfermedad, permitieron identificar
cinco dimensiones sobre la representacion cognitiva de la enfermedad: la identidad, sintomas,
consecuencias, causa de la misma, linea de tiempo que considera el paciente en relacion a la
duracion de la enfermedad y la cura o control de esta. La representacién emocional incorpora

reacciones negativas: miedo, iray angustia.'?

Se ha demostrado que la percepcion de la enfermedad esta asociada con la sobrevivencia y
mortalidad, que puede modificarse, y con ello las conductas de los pacientes, mejorando su
recuperacion en patologias como falla cardiaca, diabetes mellitus tipo 2 y sindrome de

inmunodeficiencia humana (SIDA).4>®

Entre las herramientas disefiadas para cuantificar las cinco dimensiones de la percepcion de la
enfermedad, se desarroll6 en 1996 el Cuestionario de Percepcion de la Enfermedad (IPQ) por
Weinman y colaboradores. Posteriormente, en 2002 fue modificado por Moss-Morris y

colaboradores, en una version revisada (IPQ-R) que consta de 80 items. ’

Se disefd una versién corta de este cuestionario, publicada en 2006 por Broadbent y
colaboradores, con el nombre de Cuestionario Breve de Percepcién de la Enfermedad (B-IPQ), que
utiliza un enfoque de un solo punto para evaluar las percepciones, en una escala lineal continua del
0 al 10, por medio de 9 items. Dicha escala evalua en los pacientes representaciones cognitivas y

emocionales de su enfermedad.?

Cada item del B-IPQ evalua una dimension de la percepciéon de la enfermedad: consecuencias
(item 1), tiempo de evolucién (item 2), control personal (item 3), tratamiento (item 4), identidad
(item 5), coherencia (item 7), representacion emocional (item 8) y preocupacion por la enfermedad

(item 6), que refleja una combinacién de representaciones tanto emocionales como cognitivas.



Estos 8 items se califican con un puntaje del 0 al 10 en cada uno. El item 9 aborda la causa que el
paciente considera que origind su enfermedad, y puede agruparse en categorias segun la

enfermedad estudiada.

En algunos casos puede ser posible obtener un puntaje global que represente el grado en que la
enfermedad es percibida como amenazadora o benigna. La consistencia de este puntaje dependera
de la enfermedad estudiada. Para obtenerlo, deberan restarse los puntajes de los items 3,4y 7, a
la suma de los items 1, 2, 5, 6 y 8. Un puntaje alto refleja una percepcion mas amenazadora de la

enfermedad.?

La validacion al espariol del B-IPQ fue publicada en 2012 por Huergo y colaboradores, tomando en
cuenta su equivalencia con los instrumentos originales y posterior aplicabilidad para la atencion de

personas con enfermedades cronicas.®

En general, el patrén entre B-IPQ y la IPQ-R es bastante similar. Sin embargo, al ser mas directo y
sencillo, el B-IPQ puede tiene ventajas como: mayor utilidad para pacientes ancianos en los que se
dificulta la realizacién de un cuestionario largo; evaluacion de la percepcion de la enfermedad en
repetidas ocasiones durante un periodo relativamente corto; los pacientes encuentran el B-IPQ mas
facil de entender y completar; los resultados de la escala se pueden marcar facilmente y son

facilmente interpretables por los investigadores y los clinicos. 2

La mayoria de los estudios que se han publicado sobre percepcién de la enfermedad, se han
realizado en pacientes con enfermedades cronico-degenerativas como diabetes mellitus tipo 2° e
hipertension arterial sistémica'®, e infecciones cronicas como tuberculosis® o VIH/SIDAE,
encontrandose de gran utilidad herramientas como los cuestionarios IPQ-R y el B-IPQ, cuyos
resultados han favorecido realizacion de intervenciones que mejoran la calidad de la atencién del
paciente y la respuesta de éste a su tratamiento. También se ha encontrado util en el abordaje de

pacientes con enfermedad cardiaca y psicosis.* 1% 12

Entre las enfermedades crénicas que en la actualidad han incrementado su esperanza de vida se
encuentran las inmunodeficiencias primarias humorales, especialmente la inmunodeficiencia comun

variable (IDCV), que afecta a 1 de cada 30 000 personas en el mundo. "1



El diagnéstico de IDCV debe ser considerado en sujetos masculinos o femeninos mayores de 4

afos de edad, que presentan reduccion de las concentraciones séricas de IgG e IgA, en quienes la

respuesta de anticuerpos esta alterada, pero no tienen lesiones genéticas u otras causas primarias

o secundarias de deficiencia de anticuerpos. "' Los criterios internacionales para el diagndstico

clinico de IDCV establecidos por la Sociedad Europea de Inmunodeficiencias, deben cumplir al

menos uno de los siguientes:

Mayor susceptibilidad a la infeccién.
Manifestaciones autoinmunes.
Enfermedad granulomatosa.
Linfoproliferacion policlonal inexplicable.

Un miembro de la familia (consanguineo) con deficiencia de anticuerpos.

Y ademas, cumplir con todos los siguientes:

Disminucién marcada (<2 de los valores normales para la edad) de concentraciones séricas
IgG y de IgA con o sin concentracion sérica baja de IgM, al menos cuantificadas 2 veces.

Al menos uno de los siguientes: pobre respuesta de anticuerpos a vacunas (y/o ausencia de
isohemaglutininas) é baja memoria de cambio de isotipo de células B (<70% del valor
normal para la edad).

Exclusién de causas de hipogammaglobulinemia secundaria.

Diagndstico establecido después de los 4 afios de vida (aunque los sintomas puedan
presentarse antes).

Falta de evidencia de deficiencia grave de células T, definida como 2 de los siguientes: CD4
en numero/microlitro de <300 entre 2-6 afnos de edad, <250 entre 6-12 anos de edad y <200
en mayores de 12 afos de edad; porcentaje de CD4 naive de <25% entre 2-6 afios de edad,
<20% entre 6-16 anos de edad y <10% en mayores de 16 afios de edad; ausencia de

proliferacion de células T. 13

Las infecciones bacterianas crénicas de las vias respiratorias, son las complicaciones infecciosas

mas frecuentes, seguidas por las gastrointestinales. Estas complicaciones genes un impacto

negativo en la calidad de vida de los pacientes con esta enfermedad, y condicionan incremento de

la comorbilidad croénica.

10



Actualmente, el tratamiento en estos pacientes, tiene como parte fundamental la administraciéon de
inmunoglobulina humana intravenosa como terapia de sustitucion, de forma periédica. El estado de

salud del paciente depende en gran parte, de la administracion regular de este tratamiento. !4

En la literatura, existe muy poca informacion sobre la percepcion de la enfermedad en pacientes
con diagnéstico de inmunodeficiencia comun variable y sus comorbilidades. Se requieren
herramientas que nos permitan conocer la percepcion del paciente ante su enfermedad de forma
objetiva, con instrumentos validados al espafiol y cuyos resultados nos permitan generar

estrategias que favorezcan la calidad de vida de los pacientes.

11



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Pregunta de investigacion:

¢,Cual es la percepcion de la enfermedad de los pacientes adultos portadores de inmunodeficiencia

comun variable de la Clinica de Inmunodeficiencias Primarias de la UMAE Hospital de

Especialidades “Dr. Bernardo Sepulveda Gutiérrez” empleando el cuestionario B-IPQ?

12



JUSTIFICACION

Los avances cientificos realizados para el diagnéstico y tratamiento de los pacientes con
inmunodeficiencias primarias, como la IDCV, han incrementado la esperanza de vida de estos
pacientes, y en contraparte observamos ahora la presencia de complicaciones y comorbilidades
que antes eran poco frecuentes, convirtiendo esta enfermedad en una patologia croénico-

degenerativa.

Como enfermedad cronico-degenerativa, la inmunodeficiencia comun variable debe abordarse
también desde el punto de vista social y emocional, debido al impacto negativo en la calidad de vida

del individuo que padece la enfermedad.

La aplicacion de cuestionarios estandarizados en estos pacientes debe formar parte de su
evaluacién para tener medicion objetiva tanto de su calidad de vida como de su percepcion de la

enfermedad.

La importancia de considerar la percepcién de la enfermedad en la evaluacién del paciente con
inmunodeficiencia comun variable, radica en la que la extension del tiempo de evolucion de la
enfermedad y que presenta durante su desarrollo un nimero creciente de complicaciones, que
modifican y con frecuencia reducen la calidad de vida del individuo y la forma de percibir su

entorno, incluyendo su propia enfermedad.

Los resultados obtenidos de estas evaluaciones permiten disefiar estrategias de apoyo a los
pacientes, con lo que se puede mantener, o incluso incrementar, su estabilidad biopsicosocial y su

actividad como miembros productivos para la sociedad.
Consideramos relevante la inclusion de evaluaciones como la percepcion de la enfermedad del

paciente adulto con inmunodeficiencia comun variable, para tomar medidas oportunamente que

favorezcan su calidad de vida y estabilidad biopsicosocial.

13



OBJETIVO GENERAL

Conocer la percepcion de la enfermedad de los pacientes adultos portadores de inmunodeficiencia
comun variable de la Clinica de Inmunodeficiencias Primarias de la UMAE Hospital de

Especialidades “Dr. Bernardo Sepulveda Gutiérrez”, empleando el cuestionario B-IPQ.

14



MATERIAL Y METODOS

Diseno, universo de trabajo y lugar del estudio

Se realiz6 un estudio de tipo observacional, descriptivo y transversal, cuyo universo de trabajo

incluyé a todos los pacientes con inmunodeficiencia comun variable (IDCV) de la Clinica de

Inmunodeficiencias Primarias de la UMAE Hospital de Especialidades “Dr. Bernardo Gutiérrez

Sepulveda Gutiérrez” del Centro Médico Nacional Siglo XXI, Instituto Mexicano del Seguro Social,

en la Ciudad de México.

Criterios de seleccion

La seleccion de los sujetos del grupo de estudio se realizé mediante la revision de los expedientes

clinicos de los pacientes citados a consulta externa de la Clinica de Inmunodeficiencias Primarias

del Hospital de Especialidades “Dr. Bernardo Gutiérrez Sepulveda Gutiérrez” del Centro Médico

Nacional Siglo XXI, con base en lo siguiente:

: Pacientes con diagnostico confirmado de inmunodeficiencia comun variable.

no inclusion

~
-

Criterios de . .
. .. : Pacientes que sean derechohabientes del IMSS.
inclusién . . o .
> Aceptacion y firma de la carta de consentimiento informado (Anexo 1).
o > Pacientes que no sean capaces de contestar el cuestionario debido a
Criterios de

compromiso neuroldgico a nivel cognitivo o en el lenguaje.

Pacientes que no acepten contestar el cuestionario.

Criterios de > Descartar diagnostico de inmunodeficiencia comun variable.
exclusion : Perder derecho-habiencia previo al término del estudio.
Variables
VARIABLE TIPO DEFINICION DEFINICION UNIDAD DE ESCALA DE TIPO
(INFLUENCIA) | CONCEPTUAL OPERACIONAL ANALISIS MEDICION | (MEDICION)
Conjunto de
Percepcion 1. 1.
representaciones Cuestionario
de Dependiente ) Amenazadora Nominal Cualitativa
mentales e ideas B-IPQ
enfermedad 2. Benigna
personales que

15




las personas
tienen sobre una
enfermedad.?
En el Instituto
Mexicano del
Seguro Social, se )
) ) Expediente 1. Si ) o
Adulto Independiente | considera a todo Nominal Cualitativa
) clinico 2. No
paciente con
edad igual o
mayor a 16 afios.
Inmunodefi-
Inmunodeficiencia
ciencia ) o Expediente 1. Si ) o
Independiente | primaria ) Nominal Cualitativa
comun Clinico 2. No
) humoral."!
variable
Herramienta de )
. . . Hoja de
Cuestionario ) medicién de la ) . o
Dependiente . recoleccion de -30 a 50 Continua Cuantitativa
B-IPQ percepcion de la
datos
enfermedad.?
Procedimientos

Se recabaron datos socio-demogréficos, el tiempo de evolucion desde el diagndstico de IDCV y el
numero de comorbilidades en cada paciente (respiratorias, gastrointestinales,
renales/genitourinarias, endocrinas, hematoldgicas, oncoldgicas, neurolégicas, atodpicas,
autoinmunes, oftalmicas y psiquiatricas), mediante revision de expedientes clinicos e interrogatorio

directo de los pacientes.

Previa firma de consentimiento informado, se aplicd el cuestionario B-IPQ a 27 pacientes adultos
con inmunodeficiencia comun variable durante la consulta de seguimiento por Alergia e

Inmunologia Clinica.
Se registraron todos los datos, incluyendo las respuestas del cuestionario B-IPQ, en la hoja de

recoleccion de datos (Anexo 2) desde donde posteriormente se transcribieron a una hoja de calculo

del programa Microsoft® Excel® 2013.

16




Procesamiento de los datos

Se interpretaron las respuestas de cada cuestionario con base en las instrucciones de los autores
del cuestionario B-IPQ. Este cuestionario consta de 9 preguntas. Las primeras 8 preguntas se
formularon para ser contestadas con una escala de 0 a 10 segun la percepcion del paciente, y cada
presenta corresponde a un item que representa una dimension en la percepcion de la enfermedad.
La pregunta 9 es una interrogante abierta que sobre las causas que el paciente cree que
provocaron su enfermedad. El puntaje global de percepcion de la enfermedad se realiza con la
suma de respuestas de las preguntas 1, 2, 5, 6 y 8, y se les restan las de 3, 4 y 7, obteniéndose un
puntaje maximo de 50. Mientras mas alto es el puntaje, mas amenazadora es la enfermedad para el

paciente. !

Analisis estadistico

La estadistica descriptiva se realiz6 mediante medidas de tendencia central y de dispersion, de
acuerdo a los programas Microsoft® Excel® 2013 e IBM® SPSS. La informaciéon se presenté en

graficas y tablas.

Recursos, financiamiento y factibilidad

La realizacion de este estudio fue factible ya que se contd con un universo de trabajo de 27
pacientes que acuden periddicamente (cada 3 semanas) a administracion de inmunoglobulina
intravenosa, por lo que fue posible aplicar los cuestionarios durante la consulta correspondiente y el
acceso a su expediente se tuvo en la misma consulta, en la Unidad de Terapias Avanzadas de la
UMAE Hospital de Especialidades “Dr. Bernardo Sepulveda Gutiérrez” del Centro Médico Nacional
Siglo XXI, la cual se encontré en condiciones adecuadas para llevar a cabo la revision de

expedientes, valoracién de los pacientes y la aplicacién de cuestionarios.

El costo del seguimiento, estudios paraclinicos y tratamiento de estos pacientes es parte del
manejo integral establecido por la institucion, por lo tanto no implicé gasto agregado para el
hospital. ElI material de papeleria (hojas blancas, boligrafo, lapiz, carpeta de arillos) fue
proporcionado por el investigador. Las computadoras utilizadas son propiedad de los médicos que

realizaron el protocolo.

17



VL.

VII.

VIII.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO
Se seleccionaron los pacientes con IDCV de la Clinica de Inmunodeficiencias Primarias de la
UMAE Hospital de Especialidades “Dr. Bernardo Gutiérrez Sepulveda Gutiérrez” del Centro

Médico Nacional Siglo XXI, Instituto Mexicano del Seguro Social.

Se realizd la busqueda de expedientes de estos pacientes para recoleccion de datos

sociodemograficos y sobre el diagndstico y la evolucién de la IDCV.

Se aplico el cuestionario B-IPQ a cada paciente, previa firma de consentimiento informado
(Anexo 1).

Se llend la hoja de captura de datos, en la que se incluy6 el cuestionario B-IPQ (Anexo 2).

Se procesaron y analizaron los resultados.

Se presentaron los resultados en tablas y graficas.

Se hicieron las conclusiones pertinentes de la investigacion.

Se presenté como tesis para obtener el titulo de especialista en Alergia e Inmunologia Clinica.

Se planea su envio a una revista indexada para su publicacidon como articulo original.

18



ASPECTOS ETICOS

Los procedimientos realizados estuvieron de acuerdo con las normas éticas, el Reglamento de la
Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud y con la declaracion de Helsinki de
1975 y sus enmiendas, asi como los cédigos y normas Internacionales vigentes para las buenas
practicas en la investigacién clinica. Se respetaron cabalmente los principios contenidos en el
Cddigo de Nuremberg, la Declaracion de Helsinki y sus enmiendas, el Informe Belmont y el Codigo

de Reglamentos Federales de Estados Unidos (Regla Comdn). 1617

Al tratarse de un estudio en seres humanos, se siguieron los principios expuestos en la Declaracion
de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial y lo correspondiente a investigacién en seres humanos
contenidos en el titulo quinto de la Ley General de Salud. El proyecto se sometera a su aprobacion

por el comité local de investigacion en salud.

Los pacientes que presentaron una percepcion mas amenazadora de la enfermedad, se abordaron
de manera individualizada, con aclaracién de dudas sobre su enfermedad e y el prondstico, asi
como la importancia del tratamiento especifico de la misma, como estrategia para mejorar la

percepcidn del paciente y su apego a tratamiento.
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RESULTADOS

De los 27 pacientes, 59% fueron de sexo femenino, 45% de estado civil soltero, 77% de religion
catélica y 50% economicamente activos. La edad media fue de 37.2 + 14.9 afos. Se encontraron
comorbilidades en el 95%, con un promedio de 3 por paciente, y las mas frecuentes fueron

enfermedades respiratorias. El tiempo promedio con el diagnéstico de IDCV fue de 9.6 + 7.7 afos.

Los puntajes por dimension se resumen en la Tabla 1. De manera general, se encontré un puntaje
alto en el control personal, control terapéutico y la coherencia, traduciéndose en esas dimensiones
una percepcion benigna de la enfermedad, mientras que en el tiempo de evolucién la percepcion

fue amenazadora.

ITEM DIMENSION MEDIA | DE | MINIMA | MAXIMA
1 CONSECUENCIAS 5.2 3.3 0 10
2 EVOLUCION 8.5 25 0 10
3 CONTROL PERSONAL 8.2 1.7 0 10
4 CONTROL TERAPEUTICO 8.7 2.3 5 10
5 IDENTIDAD 5.3 2.8 0 10
6 PREOCUPACION 5.6 2.8 1 10
7 COHERENCIA 8.1 2.1 3 10
8 REPRESENTACION
EMOCIONAL 4.0 3.6 0 10

Tabla 1. Puntajes de dimensiones evaluadas mediante B-IPQ. DE: Desviacién Estandar.

El puntaje global promedio de percepcion de la enfermedad en el grupo de pacientes fue de 5, lo
que traduce una percepcién general benigna. Dentro de los puntajes globales individuales se
encontraron 10 pacientes (37%) con una percepcién amenazadora y 17 pacientes (63%) con una

percepcion benigna.

Los pacientes de sexo masculino (41%) tuvieron una percepcidén mas benigna sobre la gravedad de
sus sintomas (identidad) y una menor preocupacién por la enfermedad. Se observé que a mayor
edad del paciente y a mayor numero de comorbilidades, los pacientes presentaron una percepcion

mas amenazadora de la enfermedad. En pacientes con mayor tiempo de diagndstico de IDCV, los
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puntajes mayores fueron los correspondientes a la gravedad de los sintomas (identidad) y al
perjuicio sobre su vida (consecuencias), encontrandose una percepcion mas amenazadora en estas

dimensiones.

Como resultado del item causal (correspondiente a la pregunta 9), se encontré como la causa mas

frecuente, considerado por el paciente, de origen genético (Grafico 1).

PREMATUREZ [ 3.8%
ALMENTACION [ 11.5%

HORMONAL [l 3.8%

ESTILODEVIDA [ 3.8%

INMUNE [ 7.6%

AMBIENTE [l 3.8%

pescuipo PERSONAL [ 11.5%
cenetica [ 53.8%

0.0% 10.0% 20.0% 30.0% 40.0% 50.0% 60.0%

Gréfico 1. Categorias del item 9 del B-IPQ (causa de la enfermedad).

En dos pacientes se encontro una relacion directa entre el numero de comorbilidades con el puntaje
global de B-IPQ; una de ellas fue la paciente con el puntaje mas alto (B-IPQ global de 32 puntos) y
el mayor numero de comorbilidades (7), mientras la otra paciente con un puntaje global de 22, se
reportaron 6 comorbilidades. En el resto de los pacientes, no se encontré relacion entre el puntaje
global del B-IPQ y los datos socio-demograficos, el numero de comorbilidades o el tiempo de

evolucion desde el diagndstico.
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DISCUSION

La mayoria de los estudios que se han publicado sobre percepciéon de la enfermedad, se han
realizado en pacientes con enfermedades cronicas tales como hipertensiéon arterial sistémica,
diabetes mellitus, y complicaciones como enfermedad renal crdonica, ademas de infecciones
cronicas como tuberculosis o HIV. Sin embargo, existe poca informacién en la literatura publicada
sobre percepcion de la enfermedad en pacientes con inmunodeficiencias primarias, y

particularmente con diagndstico de inmunodeficiencia comun variable.

Entre las observaciones de este trabajo, cabe destacar que la percepcién de la enfermedad en
pacientes con IDCV en benigna de manera general, sin embargo hay gran variabilidad por sexo y
grupo de edad, entre lo que se documentd que las mujeres tienden a tener una peor percepcion de
la enfermedad que los hombres y entre estos, la edad mayor favorece la percepcion amenazadora,
sin embargo, esto lo podemos explicar porque a mayor edad, la mayoria de los pacientes también
tienen mayor tiempo de evolucién con el diagndstico de IDCV y esta variable se relacioné

directamente con una percepcion amenazadora en el todo el grupo.

También llamé la atencién la relacion entre el puntaje global con el numero de comorbilidades en
las dos pacientes con mayor numero de comorbilidades, lo cual puede explicarse debido a que en
pacientes con mayor numero de comorbilidades, la gravedad del estado de salud incrementa y el
paciente no sélo integra las dimensiones orientadas a inmunodeficiencia comun variable, sino a
cada una de las enfermedades que de manera simultanea presenta. Sin embargo esta relacion sélo

fue observada en 2 de las pacientes del grupo, haciendo este hallazgo poco significativo.

El item con percepcidbn mas amenazadora fue la representacién emocional (item 8) lo cual se

traduce en que la enfermedad impacta gravemente en el estado emocional de estos pacientes.

No es posible comparar estos resultados con otros estudios por contar con escasa informacion

publicada en la literatura.
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CONCLUSIONES

La percepcion de enfermedad en pacientes con IDCV mediante el cuestionario B-IPQ, en general,
es benigna. No existe relacion entre el puntaje global de la percepcién de la enfermedad y los datos

sociodemograficos, el tiempo con diagndéstico de IDCV o el numero de comorbilidades.

Se requieren mas estudios que los que se evalle por medio de cuestionarios como el B-IPQ, para
conocer la percepcion de la enfermedad en pacientes con inmunodeficiencia comun variable, ya
que se cuenta con poca informacion en la literatura y se trata de una patologia créonica que genera
un impacto importante en el estado psico-emocional del paciente, su apego al tratamiento, asi como

en su calidad de vida.
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ANEXOS

Anexo 2. Consentimiento informado.

‘ INSTITUTO MEXICANO DEL SEGUROQ SOCIAL
CENTRO MEDICO NACIONAL SIGLO XXI
UMAE HOSPITAL DE ESPECIALIDADES DR BERNARDO SEPULVEDA GUTIERREZ
@ UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO (ADULTOS)
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

ESTUDIO: “Inmunodeficiencia comun variable: percepcion de la enfermedad del paciente adulto evaluada
mediante el cuestionario B-IPQ"

Ciudad de México, a de de 2017

Ndmero de registro del estudio:

Far medio de |a presente se solicita su participacion en el proyecte de investigacion titulado “Inmunodeficiencia comiin
variable: percepcion de la enfermedad del paciente adulto evaluada mediante el cuestionario B-IPQ”, que se llevara
a cabo en la UMAE Hospital de Especialidades “Dr. Bernardo Sepulveda Gutigrrez”, del Centro M&dico Nacional Siglo XXI.

El objetivo de este estudio es conocer la percepcién gue tengo de tiene de su enfermedad por medio de un cuestionaria
(B-IPQ). Su participacion consistira en responder un cuestionario especial (B-1IPQ). gque consistan en 9 preguntas sencillas,
lo que le tomara un tiempe menor a 15 minutos. Cebido a que sélo consiste en responder un cuestionaric, no implica ningtin
riesgo para usted o molestias.

En caso de que |o desee, se le proparcionara infarmacion sabre los resultados del estudio.
Conserya el derecho de retirase del estudio en cuzlquier momento incluso aungue haya firmado esta carta.

No sera identificado por su neambre en las praesentaciones o publicaciones que deriven del estudio, y los datos relacionados
a su privacidad seran manejados en forma estrictamente confidencial.

Los beneficios del estudio para usted consisten en la implementacion de estrategias que favorezcan el apego a su
tratamienta y el conocimiznta de su enfermedad, a través de la percepcidn que usted tenga de ella, segun los resultados
del cuestionario realizado.

En caso de dudas o aclaracicnes relacionadas con 2l estudio podra dirigirse a Kitzia Gonzalez Juarez (matricula 883148186)
v Nora Hilda Segura Méndez (matricula 6263781), ambos médicos del servicic de Alergia e Inmunclogia Clinica de la
UMAE Hospital de Especialidaces “Dr. Bernardo Sepulveda Gutiérrez”. Teléfone: 58 27 69 00, extensién 21338, 21546.

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a; Comisién de Etica de
Investigacion de la CNIC del IMSS: Avenida Cuauhtérmoc 330 &7 pisc Bloque “B" de la Unidad de Congresos, Colonia
Doctores. Meéxico, D.F.,, CP D06720. Telefono (55) 56 27 68 00 extensidn 21230, Correo electrénico:
comisicn.etica@imss.gob.mx

Nombre y firma del sujeto Nembre y firma de quien obtiene el consentimiento
Nomkre, relacion, direccion y firma del testigo 1 Nombre, relacidn, direccion y firma del testigo 2
Dra, Kitzia Gonzalez Juarez” Crz. Nora Hilda Segura M2ndez'
Responsable del proyecto Asesora del proyecto

* Medico Residents de Alergia & Inmunologis Clinica de la UMAE Hospital de Especialidades “Dr. Bernarde Sepulveda Gutierrez’ Correc
elecironico: juarez_kitzia@hotmail.com. Telefono: 56 27 69 00, extensidn 21538, 21546

+ Especialista en Alergia e Inmunologia Clinica. Jefe de servicio de Alergia e Inmunclogia Clinica de la UMAE Hospital de Escecialidades
“‘Cr. Bernardo Sepulveda Gutierrez”. Correo electronico: norasegura@yahoo.com. Teléfono: 56 27 69 00, extensidn 21538, 21546
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Anexo 2. Hoja de recoleccién de datos, que incluye cuestionario B-IPQ.

‘ INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
CENTRO MEDICO NACIONAL SIGLO XXI

UMAE HOSPITAL DE ESPECIALIDADES DR BERNARDO SEPULVEDA

@ SERVICIO DE ALERGIA E INMUNOLOGIA CLINICA

Estimado paciente, por este medio me permito comunicarle que nos encontramos realizando un trabajo de investigacion a
través de esta hoja de datos v la revisién de su expediente. Dicha investigacion consiste en su participacién al contestar el
cuestionario que a continuacién le presentamos, asi como los dates complementarios. Su participacién nos es muy
importante, sin embarge, si usted prefiere no realizar el cuestionario, puede no hacerlo, y la atencion que reciba en esta
unidad sera de la misma calidad que siempre, y nuestro trato igual de respetuoso, sin generar ningun tipo de repercusion en

su atencion. Esperamos contar con su participacion y gracias por su atencién.

TRABAJO DE INVESTIGACION:

“INMUNODEFICIENCIA COMUN VARIABLE: PERCEPCICN DE LA ENFERMEDAD DEL PACIENTE ADULTO EVALUADA

MEDIANTE EL CUESTIONARIQ B-IFQ"

HOJA DE RECOLECCION DE DATOS (PAGINA 1)

FECHA: FOLIO:

NOMBRE:

NUMERGQ DE AFILIACION:

GENERO: EDAD:

DIAGNOSTICOS:

TELEFONO:

CUESTIONARIO EREVE DE PERCEPCION DE LA ENFERMEDAD (B-IPQ)

En fas siguientes preguntas, por favor, marque coh un cireula el niimero que mejor representa su opinion:
(En qué medida afecta su enfermedad a su vida?

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No la afecta absolutamente nada Afecta gravemente mi vida
&Cuanto cree Ud. que durara su enfermedad?

0 1 2 <) 4 5 6 7 8 9 10
Muy poca tiempa Para siempre
¢ Cuanto control siente Ud. que tiene sobre su enfermedad

0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Absolutamente ninguno Control total
SEn qué medida cree Ud. que su tratamiento ayuda a mejorar su enfermedad?

o 1 2 3 4 5 6 i 8 9 10
Absolutamente nada Ayuda muchisimao
.En qué medida siente Ud. sintomas debidos a su enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Absolutamente ningun sintema Muchos sintomas graves
SEN qué medida esta Ud. preocupado por su enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ahsolutamente nada de preccupado Extremadamente preocupado
¢En qué medida siente Ud. que entiende su enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No la entiendo nada La entiendo muy claramente

asustado, enojado o deprimido?)
0 1 2 3 4 S [§] 7 8 9 10

&En qué medida lo afecta emocionalmente su enfermedad? (Es decir, ;Lo hace sentirse con rabia,

Absolutamente nada afectado emocionalmente Exiremadamente afectado emacionalmente

enfermedad, enumérelos en orden de importancia.
Las tres causas que yo considero mas importanies son:
1.

Por favor, haga una lista con los tres factores mas importantes que Ud. cree que causarcon su

2.

3.

Validado al espariol por Pacheco Huergo y colaboradores (Afen Primaria 2012; 44 (5): 280-287).

RESPONSAELE DEL ESTUDIO: DRA. KITZIA GONZALEZ JUAREZ.

Medico Residente de Alergia & Inmunologia Clinica de la UMAE Hospital de Especialidades "Dr. Bernardo Sepulveda Guiigrez”. Correo

elecironico, juarez_kitzia@hoimail.com. Telgfono. 56 27 69 00, exlension 21538, 21548
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UMAE HOSPITAL DE ESPECIALIDADES DR BERNARDO SEPULVEDA
SERVICIO DE ALERGIA E INMUNOLOGIA CLINICA

‘ INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURD SOCIAL
@ CENTRO MEDICO NACIONAL SIGLO XXI

) TRABAJO DE INVESTIGACION;
“INMUNODEFICIENCIA COMUN VARIABLE: PERCEPCION DE LA ENFERMEDAD DEL PACIENTE ADULTO EVALUADA
MEDIANTE EL CUESTIONARIO B-IPQ"

HOJA DE RECOLECCION DE DATOS (PFAGINA 2)
DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

SEXO

EDAD

ESTADO CIVIL

RELIGION

OCUPACION
EJERCICIO
HOBBIES

LUGAR DE RESIDENCIA

TIPO DE VIVIENDA

DEPENDIENTES
ECONOMICOS

HIJOS
INGRESO ECONOMICO

DATOS SOBRE LA ENFERMEDAD

FECHA DE INICIO DE SINTOMAS

FECHA DE DIAGNOSTICO

INICIO DE IGIV

NUM DE INFECCIONES POR ANO

ANTIBIOTICOS POR ANO

HOSPITALIZACIONES/ANO
APEGO A TRATAMIENTO

COMORBILIDADES (NUM. Y TIFQ)

RESPONSABLE DEL ESTUDIO: DRA. KITZIA GONZALEZ JUAREZ.
Medico Residente de Alergia e Inmunologia Clinica de la UMAE Hospital de Especialidades “Dr. Bernardo Sepualveda Gutigrrez”. Correo
elecironico; juarez_kizia@hotmail.com. Teléfono. 56 27 69 00, extension 21538, 21548
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