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1. INTRODUCCION

La atresia esofagica es una patologia congénita, fundamentada en la malformacion del es6fago, de la
cual existe un amplio espectro de presentacidn y clasificaciones anatomicas basadas en la
discontinuidad del eséfago y su asociacion a la existencia de una fistula traqueoesofagica. La resolucion
de esta anomalia es 100% quirurgica. El objetivo es reconstruir y restablecer la continuidad del es6fago.
El tratamiento es multidisciplinario e individualizado a cada paciente, no sélo por el tipo de malformacion
esofagica, sino por la gran asociaciéon a sindromes u otras alteraciones anatomicas congénitas en

distintos sistemas.

La patogenia de la atresia de esdéfago es heterogénea y multifactorial, involucrando multiples
interacciones y alteraciones genéticas con factores ambientales. Puede ser causada por un
desequilibrio en el crecimiento de los pliegues craneales y caudales en la region de separacién entre
eso6fago y traquea en la etapa embrionaria. (1)

Por otra parte, la alta asociacion entre atresia esofagica, anomalias cardiovasculares involucradas en
la cresta neural, malformaciones timicas, tiroideas, paratiroideas y faciales sugiere que su etiopatogenia
pueda estar relacionada con un desarrollo defectuoso del arco laringeo. Sin embargo, a pesar de las
diversas propuestas para explicar su etiologia, no existe una teoria unificadora que aborde todas las
variaciones observadas en este grupo de anomalias esofagicas. (2)

Entre los factores ambientales relacionados a la patogénesis se encuentran el consumo de metimazol,
talidomida, consumo prolongado de pildoras anticonceptivas, exposicion a progesterona, estrogenos y

diabetes materna. (2)

La incidencia mundial de atresia esofagica con o sin fistula traqueoesofagica es de 1 caso por cada
3,500 nacidos vivos, sin embargo, varia geograficamente, por ejemplo, en Estados Unidos es de 1 caso
por cada 4,500 nacidos vivos. En México, nacen aproximadamente 2 millones de nifios por afo, de los
cuales se estima que 500 a 600 cuentan con diagndstico de atresia esofagica. (3) Aproximadamente el
30% de estos pacientes son prematuros tardios con una media de 36.5 semanas de gestacion. (4) Se

encuentra asociacion a trisomia 18 en primera instancia y posteriormente a trisomia 21. (2)
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El 50-70% de pacientes con atresia esofagica tiene al menos una malformacién congénita asociada. (1)
La anomalia mas frecuente es la cardiopatia congénita, presente en un 35% (en su mayoria defecto
septal ventricular), seguido de anomalias vertebrales con un 33%, génitourinarias 30%,
gastrointestinales 20% (malformacion anorrectal), y craneofaciales con 16%. (4) El 50% forman parte
de asociaciones o sindromes como la asociacion VACTERL-H (malformaciones vertebrales,
anorrectales, traqueoesofagicas, renales, en extremidades e Hidrocefalia) o la asociacion CHARGE
(Coloboma, Cardiopatias, Atresia de coanas, Retraso en el desarrollo, alteracion Genitourinarias,

microtia), entre otras. (4)

Se clasifica segun el tipo de discontinuidad esofagica y su relaciéon con una fistula traqueoesofagicas:
(2)
- Tipo I: Atresia esofagica sin fistula traqueoesofagica, con una incidencia del 7%, dos cabos
ciegos con una distancia entre los dos segmentos considerable.
- Tipo II: Atresia esofagica con fistula traqueoesofagica proximal. Con una incidencia del 2%.
Dos cabos ciegos con la fistula en cabo proximal.
- Tipo lll: Atresia esofagica con dos cabos ciegos y una fistula traqueoesofagica distal, es la
mas frecuente con una incidencia del 85%.
- Tipo IV: Atresia esofagica en “H”, en realidad no presenta discontinuidad esofagica, cuenta
con esofago permeable con una fistula a traquea, con una incidencia del 4%.
- Tipo V: Atresia esofagica con ambos cabos conectados por una fistula a traquea. Cuenta con

una incidencia menor a 1%.

El diagnostico prenatal se basa en dos signos especificos: Polihidramnios y burbuja gastrica ausente o
pequena. En ocasiones se puede reportar también en el ultrasonido prenatal una porcion cervical del

esotfago dilatada (signo de la bolsa) haciendo referencia al cabo ciego proximal. (2)

Al nacimiento, si se cuenta con el diagnostico de polihidramnios, es riguroso corroborar permeabilidad
esofagica con el paso de una sonda orogastrica, de igual manera si el recién nacido cuenta con varias
anomalias anatomicas sobre todo si coinciden con alguna asociacion o sindrome. En caso de presentar
ausencia de paso de sonda orogastrica y sialorrea, existe una alta sospecha de atresia de esofago, por

lo que es necesario colocar sonda “Replogle” la cual irriga y aspira saco ciego de esofago proximal. (2)
5
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A continuacion, la radiografia de térax nos orientara la altura del saco proximal y la presencia de aire en
estbmago indicara la presencia de una fistula traqueoesofagica, en cambio, la ausencia de aire en
estbmago se ha vinculado a una atresia “Long Gap” (Atresia esofagica aislada, sin fistula
traqueoesofagica con una distancia entre cabos mayor a 2 cuerpos vertebrales); pero también se ha
descrito la ausencia de aire en estbmago por una fistula distal ocluida por secreciones. (2)

Al corroborar una atresia esofagica y posterior al haber estudiado la presencia de anomalias anatémicas
agregadas (ecocardiografia para ver el cayado aértico y planear el abordaje por térax, renal y vertebral),

la unica opcidn terapéutica es la quirurgica por toracotomia o toracoscopia.

A grandes rasgos la vertiente del tratamiento quirurgico se divide en la atresia esofagica con fistula
traqueoesofagica y la atresia esofagica “Long Gap” sin fistula traqueoesofagica. Una distancia entre los
cabos esofagicos menor de dos cuerpos vertebrales se sugiere la anastomosis primaria, de dos a seis
cuerpos vertebrales la primera intervencion es generalmente una gastrostomia que permite la
alimentacion enteral y también evaluar la longitud y la ubicacion de la bolsa inferior, y mas de seis

cuerpos vertebrales entre cada cabo, se sugiere reemplazo esofagico. (1,2)

Desde la primera reparacion exitosa la mortalidad ha disminuido a menos del 10%, pero la morbilidad
postquirurgica sigue siendo alta, superior al 60%. Las complicaciones mas comunes incluyen estenosis
de la anastomosis (>40%), fuga de la anastomosis (20%, disfuncién de cuerdas vocales (7%), fistula
recurrente (5%). (4)

Después de la resolucion quirurgica es necesario dar seguimiento a largo plazo de los pacientes debido
a las complicaciones tardias, la de mayor frecuencia es la alteracion de la motilidad esofagica entre sus
sintomas se encuentran disfagia, atasco de alimento, acidez gastrica, vomitos y trastornos respiratorios.
La fase oral es normal, pero las fases faringea y esofagica son andémalas en todos los pacientes. Esta
alteracion en la motilidad condiciona problemas. El mas importante es el reflujo gastroesofagico, con
una incidencia del 50% de pacientes con atresia de eso6fago, de los cuales la mitad necesitaran
funduplicatura. (2)
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Los sintomas respiratorios sustanciales que ocurren después de la reparacién de la fistula
traqueoesofagica pueden deberse a traqueomalacia, afectando sintomaticamente al 25% de los
pacientes, de los cuales la mitad requeriran tratamiento quirurgico. (1) Esta zona de colapso traqueal
que permite juntarse las paredes anterior y posterior durante la espiracion o la tos, suele estar donde

se encontraba la fistula. (2)

La toracotomia, especialmente en el recién nacido, puede dar lugar a una morbilidad importante, como
la asimetria de la pared toracica, escapulas aladas, elevacion o fijaciéon del hombro, fusiones costales,

escoliosis, desarrollo anémalo de mamas y pectorales. (2)
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2. ANTECEDENTES

La atresia de esofago con fistula traqueoesofagica (AE) es una enfermedad compleja y unica. Ha sido
una de las patologias congénitas que, con el transcurso de los anos, ha incrementado su supervivencia

gracias al perfeccionamiento de la técnica quirurgica y de los cuidados perioperatorios.

El primer informe de una atresia esofagica se realiz6 en el afilo 1670. Desde entonces, a pesar de las
exitosas reparaciones quirurgicas, fue hasta el afio 1940 cuando fue descrito el caso del primer paciente
sobreviviente después de una anastomosis esofagica primaria. (2)

Los avances en la atencion médica han resultado en una mejor esperanza de vida. Actualmente la tasa
de supervivencia en los nifios con atresia esofagica ha aumentado a un 95%, sin embargo, la morbilidad
cronica entre estos pacientes es comun, por la presencia de disfagia, reflujo gastroesofagico, problemas
respiratorios y retraso en el crecimiento. (5)

Dado que las tasas de supervivencia de los pacientes con atresia esofagica han superado el 90%, sus
complicaciones a largo plazo y la calidad de vida relacionada con la salud de estos pacientes se han
convertido en los principales puntos de mejora en su atencion. (7)

Se sabe que los nifios con enfermedades crdénicas estan expuestos al estrés relacionado con la
enfermedad y a las consecuencias a largo plazo repercutiendo directamente en el funcionamiento

psicosocial y la reduccién de la calidad de vida relacionada con la salud.

Por lo tanto, el conocimiento de sus pensamientos y comportamientos es importante para apoyar un
proceso de desarrollo positivo y adaptativo durante la infancia. Tal adaptacion comprende las formas
en que los individuos perciben su situacion, manejan sus emociones, regulan su comportamiento y

actuan para disminuir las fuentes de estrés. (8)
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El modelo de “Reporte de resultados por los pacientes” (patient reported outcomes) en el que los
pacientes describen directamente sus experiencias con respecto a su patologia, se han utilizado cada
vez mas para comprender el impacto que tienen la enfermedad y su tratamiento en su vida diaria,
utilizando estas experiencias como criterios de evaluacion para la atencion que reciben.(6) Uno de los
conceptos centrales de este modelo es evaluar la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), que
se define como la percepcion individual del impacto que tiene una enfermedad y su tratamiento en la
vida diaria desde una perspectiva fisica, social y emocional. (6)

El reporte del paciente se considera la principal fuente de informacién para evaluar la calidad de vida.
En la poblacion pediatrica, la perspectiva de los padres es complementaria, sin embargo, en los nifios
con deficiencias cognitivas o pacientes muy pequefios, los padres son los que brindan la informacion

sobre la calidad de vida. (6)

En el 2016 la ESPGHAN y NASPGHAN publicaron la primer guia internacional para la evaluacion y
tratamiento de las complicaciones gastrointestinales y nutricionales en nifios con atresia esofagica, en

donde se recomienda como parte del seguimiento, una atencion integral y psicosocial. (6)

La calidad de vida relacionada a la salud se puede evaluar mediante instrumentos/cuestionarios, que
permiten la aplicacidn a poblaciones amplias y la comparaciéon de resultados entre pacientes y

referencias sanas.

Se han desarrollado instrumentos para evaluar la calidad de vida especificos para pacientes pediatricos
con atresia de eséfago (Cuestionarios EA-QOL) demostrando buena viabilidad, confiabilidad y validez
para pacientes pediatricos en Suecia, Alemania y Turquia, siendo de gran apoyo psicosocial y médico

a los pacientes abordados e interrogados con este cuestionario. (6)
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ANTECEDENTES ESPECIFICOS

Recientemente se han desarrollado instrumentos de calidad de vida relacionados a la salud especificos
para pacientes con atresia de esofago (Cuestionarios EA-QOL) demostrando buena viabilidad,
confiabilidad y validez para pacientes pediatricos en Suecia, Alemania y Turquia. (7)

En el 2015, Michaela Dellenmark-Blom publicé una revisién de la literatura sobre la calidad de vida
relacionada con la salud en pacientes con atresia de eséfago operados de plastia esofagica. (9) De
1994 al 2015 se habian publicado 12 articulos respecto a este tema. (10) Cinco describieron la calidad
de vida de nifios y jovenes, uno en nifios, jovenes y adultos, y 7 solamente en adultos, todos en paises
europeos. (9) Los estudios concluyeron que la calidad de vida era mas baja en pacientes con atresia de
eso6fago, identificandose deterioro en la salud fisica o general en ocho estudios.(9) Sin embargo, por la
diversidad metodoldgica de los estudios individuales, la revision de Dellenmark-Blom no pudo ofrecer
conclusiones definitivas, so6lo recomendaciones para futuras investigaciones respecto a la calidad de

vida de estos pacientes. (10)

El abordaje para la realizacion de este cuestionario se baso en el proyecto europeo de DISABKIDS, en
el que se desarrollé un conjunto de condiciones especificas y estandarizadas para medir la calidad de
vida en nifios con enfermedades cronicas. Ademas se siguieron las guias para desarrollar la medicion
el modelo de “Reporte de resultados informados por los pacientes” avalado y descrito por la
Administracion de medicamentos y alimentos de Estados Unidos, ademas de la Sociedad internacional

de farmacoeconomia e investigacion de resultados. (11)

Una vez iniciado el proyecto, se revisé la literatura identificando 5 estudios de calidad de vida
relacionada a la salud en nifios con atresia esofagica publicados entre el afilo 2003 y 2014, de los cuales
ninguno utilizé una medicion especifica de calidad de vida en atresia esofagica. Utilizaron 10 grupos de
30 familias suecas con diagndstico de atresia esofagica para la creacién de los elementos o preguntas
primarias, posteriormente se hizo una reduccion de estos elementos para una mejor comprension del
cuestionario, dando como resultado un cuestionario piloto de 30 preguntas para padres de nifios de 2-
7 afios y uno de 50 preguntas para nifios y padres de 8 a 17 anos. (11)

10



UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
FACULTAD DE MEDICINA
HOSPITAL PARA EL NINO POBLANO

En unién con Alemania realizaron un estudio piloto con estas preguntas en 89 familias las cuales todas
completaron los cuestionarios. La correlacion entre elementos del estudio se determiné mediante la rho
de Spearman, la sensibilidad clinica especifica de los elementos del cuestionario se evaluaron mediante
la prueba U de Mann-Whitney. Se usaron estadisticas descriptivas para evaluar la importancia, la
claridad y la adecuacion de los elementos del cuestionario. Las puntuaciones para la validez del
cuestionario mostraron correlacion fuerte de rs=.70 para el informe de los pacientes y los padres.
Otorgando un area de oportunidad importante para el inicio de la investigacion en el area de calidad de
vida en estos pacientes, presentando una validez y fuerte asociacion entre calidad de vida y los
elementos cuestionados. (11)

Estos instrumentos validados para la evaluacién de calidad de vida relacionados con la salud
especificos para pacientes con diagnostico de atresia esofagica se enfocaron en dos grupos de edad:
de 2 a 7 afos y de 8 a 17 anos. Estos instrumentos evaluan varias areas de las cuales se dividen de la
siguiente manera: (10)

- Nifos de 2 a 7 afos (Experiencias reportadas por los padres):
o Alimentacion (evaluando las siguientes areas): fisica, emocional, impacto social y
situaciones relacionadas con la alimentacion.
o Salud fisica y tratamiento: Esfuerzo respiratorio, fuerza fisica, suefio y reaccion
emocional a la ingesta de medicamentos.
o Aislamiento social y estrés: Problemas con la ausencia escolar,
comunicacién/socializacion con otras personas, comentarios de terceras personas

acerca de ruidos respiratorios o a la alimentacion del paciente.

- Nifos de 8 a 17 afos (Experiencias reportadas por los nifios y por los padres):
o Alimentacion (Evaluando las siguientes areas): Fisica, emocional, impacto social y
situaciones relacionadas con la alimentacion.
o Interaccidn social: Impacto en las relaciones y comunicacion con terceros, burlas,
exclusion social y sentimiento de soledad.
o Percepcidén corporal: Reaccion emocional y social a las cicatrices quirurgicas y

complexion corporal.
11
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o Salud y bienestar: Sintomas respiratorios durante la actividad fisica, interrupcion del

suefio nocturno, preocupacion o tristeza por su futuro en relacién con su diagndstico.

Desde el afio 2015, se han desarrollado diversos proyectos entre Suecia y Alemania centrados en la
calidad de vida relacionada a la salud por parte de la Universidad y Hospital de Gotembburgo y el Centro
de Cirugia Pediatrica de la facultad de medicina de Hannover, con la realizacion del cuestionario EA-
QOL (Esophageal Atresia — Quality Of Life), un cuestionario en el cual recolecta informacion por parte
de los pacientes y los padres obteniendo informacion sobre factores sociodemograficos, sintomas
digestivos y respiratorios del nifio durante las 4 semanas previas al cuestionario. Utilizando 17 preguntas
para los padres de los nifios de 2 a 7 afios y el cuestionario con 24 preguntas para los nifios de 8 a 17
anos (entrevista directa a los pacientes y a los padres). Las respuestas a las preguntas del cuestionario
se codifican del 1 al 5 segun la frecuencia que han presentado el sintoma o la experiencia preguntada,
donde los puntos mas altos representan una mejor calidad de vida representados de la siguiente
manera: 1= Nunca, 2= Rara vez, 3= A veces, 4= Con frecuencia, 5= Siempre. (10)

Los cuestionarios cuentan con validez y contenido solido, convergente, confiable y satisfactorio,
demostrando estos cuestionarios EA-QOL un nivel adecuado de concordancia, siendo ya reproducido
por paises como Suecia, Alemania y Turquia. (10) Mostrando una validez de contenido solido,
convergente, concurrente, asi como una confiabilidad satisfactoria y consistente para todos las areas a

estudiar mediante coeficiente alfa de Chronbach 0.72-0.91. (10)

12
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3. JUSTIFICACION

La atresia esofagica es una enfermedad congénita que afecta a un recién nacido por cada 3,500 nacidos
vivos. Al ser una enfermedad compleja, asociada a la alteracién anatomica y funcional a otros 6rganos
y sistemas, su impacto en la salud no solo es inmediato, también es cronico causando problemas

funcionales con gran impacto en la calidad de vida tanto en el ambito fisico, psicologico y social.

A pesar del gran avance cientifico en cuanto a diagnostico, tratamiento y cuidados postquirurgicos de
esta patologia, no se ha dado el cuidado o la importancia necesaria a la calidad de vida de estos
pacientes. Son apenas 7 afos en los que especificamente se han realizado estudios y protocolos
dirigidos a esta poblacion, desconociendo aun el impacto especifico funcional, psicologico y social de
esta enfermedad y su manejo contemporaneo. Estos protocolos de estudio se han efectuado
unicamente en paises europeos, por lo que aun la experiencia es poca y es un gran campo de

investigacion a nivel mundial.

En México, la tasa de supervivencia esta a la par de paises de primer mundo, con una sobrevida mayor
al 90%, sin embargo, la experiencia con respecto a la calidad de vida en estos pacientes en nuestro
pais es nula, desconociendo el impacto de nuestros nifios mexicanos con diagndstico de atresia

esofagica. (2)

Este trabajo nos permitira obtener la informacidn necesaria para entender las principales afecciones
funcionales, fisicas, psicoldgicas y su impacto sobre la calidad de vida de nuestros pacientes en el
Hospital para el Nifio Poblano. Ello permitira crear estrategias de apoyo integral y transdisciplinario con
el objetivo principal de entender y mejorar la calidad de vida de esta poblacion. El realizar el cuestionario
EA-QOL y medir de manera objetiva la calidad de vida en los pacientes operados de atresia esofagica
es de gran importancia para concientizar al equipo médico y a las instituciones de salud sobre la
importancia de un tratamiento oportuno e integral no sélo por el equipo quirdrgico si no por otras
especialidades y sobre todo el apoyo psicologico, creando estrategias con el objetivo de reducir los
sintomas croénicos y el estrés de pacientes y familiares, con el fin de mejorar su calidad de vida.

13
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En el Hospital con el nifio Poblano contamos con el seguimiento por consulta externa de Cirugia
Pediatrica de los pacientes operados por atresia esofagica, sin embargo, no contamos con reportes o

datos objetivos del desenlace terapéutico y mucho menos del impacto diario en su vida.

La necesidad de conocer la afeccidn funcional, fisica, psicologica y su impacto en la calidad de vida de
nuestros pacientes operados por atresia de eséfago en el servicio de Cirugia Pediatrica es lo que nos
lleva a la busqueda y contacto de los pacientes con este diagndéstico para aplicacion con el cuestionario
AE-QOL.

La realizacion del cuestionario fue realizada con previa comunicacion, autorizacion, asesoramiento
directo y visto bueno de la traduccion de estos cuestionarios al espaiol por Michaella Dellenmark-Blom
y Kate Abrahamsson y su equipo del Queen Silvia Children’s Hospital en Gothenburg, Suecia, autores
del AE-QOL.
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4. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Pregunta de investigacion:

¢, Cual es la calidad de vida en pacientes con diagndstico de atresia esofagica corregida?

5. OBJETIVOS

Objetivo general:

Determinar la calidad de vida en pacientes con diagnostico de atresia esofagica corregida.

Objetivos especificos:

Determinar el impacto funcional, emocional y social de los pacientes con antecedente de
atresia esofagica en situaciones relacionadas con la alimentacion.

Determinar el impacto funcional, emocional y social de los pacientes con antecedente de
atresia esofagica en situaciones relacionadas con su salud fisica y respiratoria.

Determinar el impacto funcional, emocional y social de los pacientes con antecedente de
atresia esofagica en situaciones relacionadas con su percepcion corporal.

Determinar el impacto funcional, emocional y social de los pacientes con antecedente de
atresia esofagica en situaciones relacionadas con su entorno social.

Determinar la calidad de vida relacionada con la salud mediante el cuestionario AE-QOL.

6. HIPOTESIS

No aplica al ser un estudio descriptivo.
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7. METODOLOGIA

71.

7.2,

7.3.

7.4.

7.5.

7.6.

1.7.

Tipo de estudio.

Es un estudio mixto, cuantitatvo, observacional, descriptivo, transversal y simultaneo.

Diseno.

Es un estudio Mixto, cuantitativo, Observacional, Transversal, Analitico y unicéntrico.

Universo del estudio

Pacientes con antecedente de atresia esofagica en quienes se realizo plastia de eséfago.

Caracteristicas de la poblacion del estudio.

Todos los pacientes con antecedente de atresia esofagica operados de plastia de

esofago en el Hospital para el Nifio Poblano.

Criterios de inclusion

Pacientes con antecedente de atresia esofagica, operados de plastia de eséfago entre 2 a 17

afios y ambos sexos.

Padres de los pacientes con consentmiento firmado.

Criterios de exclusion.
Pacientes que no cumplieron con la cita para el cuestionario.

Pacientes que no contestaron las llamadas para responder el cuestionario.

Tamaio de la muestra y muestreo

El tamafio de la muestra sera determinado durante el proceso de investigacion, correspondera

a aquellos que cumplan con los criterios de inclusion.

El muestreo fue no probabilistico, por conveniencia, especificamente

operados con antecedente de atresia esofagica.

a pacientes ya
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7.8. Procedimiento del estudio.

En marzo del afio 2022 a mayo del afo 2022 se recopild la informacion de los
pacientes por medio del expediente electrénico, de donde se tomaron los criterios
de inclusion, de exclusion y de eliminacion para formar la base de datos de los
participantes a estudiar. Al contar con una base de datos general de todos los
pacientes con criterios de inclusion, se inicié la busqueda por via telefénica de
aquellos que no se presentaban a la consulta externa, en especifico los mayores a
8 afos.

Al contar con la informacién necesaria iniciamos el proceso de entrevistas durante
el periodo de mayo 2022 a noviembre 2022. Previo consentimiento verbal de los
padres, se realizé la entrevista de manera presencial a aquellos pacientes en los
que podian acudir a la consulta externa, a los pacientes que por lejania del hospital
no podian acudir, se realizd de manera telefénica. Durante las entrevistas
presenciales los padres del paciente se mantuvieron siempre con él. Durante las
entrevistas por via telefénica se mantuvo siempre la comunicacion en altavoz con

los padres del paciente.

La poblacién por entrevistar se dividié en tres grupos:
- Nifos de 2-7 afos, en quien se realiz6 la entrevista a los padres.
- Nifos de 8-17 ainos, en quien se realiz6 la entrevista de manera directa.

- Padres de los ninos de 8 a 17 anos.

Se utilizé el cuestionario EA-QOL especifico para padres de nifios de 2-7 afios con
17 preguntas, las cuales se realizan a los padres de esta poblacion abarcando los
temas de Alimentacion, salud fisica, aislamiento social y estrés. Para los pacientes
de 8 a 17 afios, se evaluaron con 24 preguntas en los que se abordan los temas de

Alimentacion, interaccidn social, percepcion corporal, salud y bienestar. (Figura 1)
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Nifios de 2 — 7 afios (reporte de los Nifios de 8 — 17 afios (experiencias
padres) reportadas por nifios y por los padres)
™\ ' ¥ B
Alimentacién (evaluando las siguientes Alimentacién (evaluando las siguientes
dreas) a dreas)
- Fisica, emocional, impacto social y - Fisica, emocional, impacto social y

aituacones relacionadas con la aituacones relacionadas con la alimentacién

alimentacion . 4

4 o )
Interaccién social (evaluando las siguientes
\ dreas)

- Impacto en relaciones y comunicacién con

terceros, burlas, exclusién social y

Salud fisica y tratamiento (evaluando .
— sentimiento de soledad.
las siguientes dreas) \_ Y,
- Esfuerzo respiratorio, fuerza fisica,
suefio y reacciépn emocional a la a N\
ingesta de medicamentos. Percepcién corporal (evaluando las
siguientes dreas)
/ ™ - Reaccién emocional y social a cicatrices y
complexidn corporal.
~ - J
Aislamien ial luan 4 N\
las siguientes dreas) Salud v bienestar (evaluando las siguientes
- Problemas con ausencia escolar, dreas)
comunicacién/socializacion, b={ - Sintomas respiratorios durante la actividad
comentarios de terceras personas sobre fisica, interrupcién del suefio, preocupacién
ruidos respratorios o a la alimentacién K o tristeza por su futuro.
J

Figura 1: llustracién de los nombres y contenido principal de las areas para evaluar la calidad de vida
mediante el cuestionaro EA-QOL en nifios operados de plastia esofagica de 2-7 afos y de 8-17 afios.
(10)

Las respuestas a estas preguntas estan basadas en la escala tipo Likert, la cual
establece 5 opciones del 1 al 5 segun la experiencia de vida especifica que se esté
evaluando, se establecen de la siguiente manera: 1= Nunca, 2= Rara vez, 3= A
veces, 4= Con frecuencia, 5= Siempre. (10). De acuerdo al cuestionario EA-QOL y
el modelo de medicion de calidad de vida PedsQL versién 4.0, la interpretaciéon de
estos puntos se transforman de manera inversa en una escala del 0 al 100, de modo

que las puntuaciones mas altas indican una mejor calidad de vida.(Figura 2 y Figura 3)
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7] ©

. o il ‘S (Es
Piensa en las dltimas 4 semanas s g § g | ¢Bsfaci delicado u
5 g8 g E | rosponder

SOBRE LA ALIMENTACION DE = 5 = @ | pregunta? esta
TU HIJA(O) < 8 pregunta?
1 2 A tu hija(o) le es dificil comer porque la comida o o o o 0 Si 0 Si

*  sele abora en la garganta? 0 No 0 No

Figura 2: Ejemplo de pregunta evaluando el area de alimentacion.

The PedsQL" Scoring Algorithm
POdSQL QUIckVIOW Scoring Sscoring the Pediatric Quality of Life Inventory

Puntuaciones en bruto

Puntuaciones de escala de 0 100 75 50 25
a 100

Copyright © 1998-2023 James W. Varni, Ph.D. All rights reserved.

Figura 3: Conversion a puntuacién en bruto y a escala.

Una vez contactadas las familias, con previa autorizaciéon del estudio se da por

iniciado el cuestionario y la revision del expediente médico para la recoleccién de

datos clinicos incluyendo diagndéstico prenatal de atresia esofagica, semanas de

gestacion al nacimiento, peso al nacer, sexo, anomalias asociadas, VACTERL,

CHARGE, tipo de atresia esofagica, tipo de correccion quirurgica, si se realizd

cirugia de revision por fuga de anastomosis o por fistula traqueo esofagica

recurrente, realizacién de gastrostomia y realizacidén de dilataciones esofagicas.
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Ejemplo de cuestionario para los padres de pacientes de 2-7 ainos.

PREGUNTAS SOBRE LA CALIDAD DE VIDA DE NINOS PEQUENOS NACIDOS CON ATRESIA DE ESOFAGO

. - 8 3 4Es
Piensa en las ultimas 4 semanas s g 8 g | st delicado u
: § 0§ B | s | e | dComentrios
SOBRE LA ALIMENTACION DE = 3 = ] pregunta? esta
TU HIJA(O) < 8 pregunta?
1 At hija(o) le es dificil comer porque la comida o o o o o Si o Si
*  sele abora en la garganta? 0 No 0 No
¢ Es dificil para tu hija(o) comer una comida 0 Si 0 Si
2 completa? O © 0 O 0 No 0 No
. 0o Si O Ssi
;,Comer estresa a tu hija(o)?
3 ¢ ja(o) o o O o O No O No
4. ¢ Tuhija(o) puede comer al ritmo que quiere? O (o) (o) O o Si o Si
[ No [ No
O si O Ssi
5.  ¢Se preocupa tu hija(o) cuando se atraganta? O (o) (o) O
O No O No
6. ¢Paratu hija(o) es un problema cuando vomita? (o] (o) (o) 0 Si 0 Si
[ No [ No
7 ¢Es un problema para tu hija(o) comer en una o o 0o Si 0o Si
*  fiesta o cuando sale con sus amigos? 0 No 0 No
. P g E
Piensa en las tltimas 4 semanas ¢ & ¢Es facil delicado u
8 4 3 g. o
SOBRE LA SALUD FISICA Y EL 5 g 2 E | esta responder
TRATAMIENTO DE TU HIJA(O) s @ | pregunta? esta
(5] pregunta?
8 Cuando juega o hace deporte, /se cansa o o o o 0 Si o Si
rapidamente tu hija(o)? 0 No 0 No
En actividades intensas, ¢tiene menor 0 Si 0 Si
9. resistencia tu hija(o) que otros nifios? o o o o
) ’ O No O No
¢Le molestan a tu hija(o) los problemas 0 Si 0 Si
10. respiratorios (por ejemplo: tos, flemas o dificultad (o) (o) (o) O
para respirar)? O No O No
y ¢Es un problema para tu hija(o) enfermarse o 6 o o O Si o Si
facilmente de infecciones respiratorias? 0 No 0 No
. . O Si 0 Si
12. ¢Detesta tu hija(o) tomar medicamentos? (e (e (0] O
No O No
0 Si 0 Si
¢ Tiene tu hija(o) dificultad para dormir por la
13. noche a causa de su estado de salud? o o o o O No O No
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'g (Es
- @ 5 o ¢Es facil delicado u
‘g’ § g g an:ender ofenslv:
. xrn L esta responder
Piensa en las ultimas 4 semanas = < g @ | pregunta? oota
o pregunta?
SOBRE TU HIJA(O) Y OTRAS PERSONAS
14 &Supone un problema para tu hija(o) fattar a la o o o o 0 Si O Si
guarderia/colegio por su estado de salud? 0 No O No
¢Es molesto para tu hija(o) explicar a los demas o si o Ssi
15. qué puede y no puede hacer? o o O o
O No O No
¢ Es molesto para tu hija(o) que otras personas o si o Si
16. hagan comentarios sobre ella(él)? o o O o
’ O No O No
¢Le molesta a tu hija(o) que la gente se asuste 0 Si 0 Si
17. cuando hace algun ruido (por ejemplo: al respirar, (@) O O (@)
toser, aclararse la garganta o correr)? O No O No
Ejemplo de cuestionario para los pacientes de 8-17 afios.
7] ©
. - 3 e - ¢Es
Piensa en las dltimas 4 semanas s 2 s g | ¢Esfail delicado u
e 8 § g- entender ofensivo
= =
CUANDO COMES 2 S £ 3| ez | e
= 3 pregunta?
1 ¢Esunproblema paratiel que la comida se te o o o o o o Si o Si
*  atore en la garganta? e O No O No
¢ Tu estado de salud hace que no puedas comer - 0o Si O Si
2. de todo? O O O O o I No g No
Cuando comes, ¢ tu estado de salud hace que B i
3 sientas dolor? (Por ejemplo, cuando se atora la o . o o o 0 S o si
" comida, cuando te da reflujo acido, en el =~
estomago) 0 No 0O No
Cuando comes, ¢tienes que pensar en tomar = O Si O Si
4 muchos liquidos? o © O o o 0 No O No
5. ¢ Te asustas cuando te atragantas? O (@) (@) (@) (@) 0 Si o Si
O No O No
¢ Atragantarte hace que sientas que te es mas . 0o Si o Si
6. dificil comer? o e © O o O No O No
7 ¢ Puedes comer al mismo ritmo que otros nifios . o 0O Si O Si
* detuedad? = O No O Neo
8 ¢ Es para ti un problema vomitar después de - o 0 Si O Si
* comer? = O No 0 Neo
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©
. ”1as ] Es delicado
Piensa en las ultimas 4 semanas s . 2 5 g oEs thol ¢Es delicad
S g g E g entender e?’ta respotr;der
-, z > — es
SOBRE Ti Y LOS DEMAS =2 & 5 “ pregunta pregunta?
9. ;Sientes que eres la tnica(o) que nacié con atresia de o 0 O 0 Si o Si
esofago? = O No O No
10. ¢Es complicado para ti explicarles a los demas qué es la o0 O o Si o Si
atresia de es6fago? - O No O No
11. ¢Te han puesto algun apodo (por ejemplo, porque eres ~ 0 Si o Si
bajita(o), tienes una tos distinta, comes lento o por tu cicatriz)? - O No O No
12. ¢Sientes que los demas se te quedan mirando? (Por ejemplo, 0 Si o Si
cuando toses, te atragantas, te cambias de ropa en un O OO0 O O g N O N
vestidor) o o
13. ;Estas harta(o) de que te pregunten por tu cicatriz/cicatrices? O OO0 O O DD :"’ DD :"’
14. ;Los demas di fi bre ti? O O O O O oS oS
. ¢Los demas dicen cosas feas sobre ti? O O No I No
15. ;Te sientes molesta(o) cuando los demas te preguntan sobre ~ o Si o Si
tu atresia de eséfago? cooo0 o O No O No
S
SOBRE TU CUERPO Y TUS CICATRICES N " 2 ® e facil 4Es delicado u
§ > § § g entéender esta °f°'::iv° a
(&)
16. ¢ Te sientes diferente por tener una cicatriz? o O (@) o] O oS s
O No O No
¢ Cuidas la ropa que te pones debido a tu(s) - O Si O Si
7. Cicatrizlcicatrices? o © o o o O No O No
¢ Es molesto para ti cuando otros ven tu(s) O Si O Si
18. cicatriz/cicatrices? (Por ejemplo, personas nuevas, (@) O (@] O O
compafieros, en un vestidor, en la alberca) 0 No 0 No
Sient fecta(o) i o Si o si
¢Sientes que no eres perfecta(o) porque tienes =
19. cicatrices? o = o o © O No O No
¢Es un problema para ti ser mas bajita(o) . 0O Si 0 Si
2. que otros nifios de tu edad? o ~ o o o O No 0 No
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SOBRE TU SALUD EN GENERAL
Y COMO TE SIENTES

Nunca
A veces
Con frecuenci:
Siempre

Si haces deporte o juegas, ¢ tienes dificultad para

21, respirar?

¢, Se te dificulta dormir por la noche a causa de tu

22.  estado de salud? (p. €j., por reflujo acido,ardorde O O O O (@)
garganta o problemas de vias respiratorias)
¢La atresia de es6fago hace que te preocupe tu

23.  futuro? (Por ejemplo, escuela, amigos, trabajo, O O O O @)
pareja)

24. ¢La atresia de eséfago hace que te sientastriste? O O O O (@)

Ejemplo de cuestionario para padres de los pacientes de 8-17 ainos.

©
L e =
Piensa en las ultimas 4 semanas 5 g g é ¢Es facil ¢Es f«:::i:go
32 ; 2 % estat ’ y esta
SOBRE LA COMIDAY TU s preguna pregunta?
HIJA(O)
1 ¢ Es un problema para tu hija(o) el que se le o o o 0 Si 0o Si
) atore la comida en la garganta? o 0 No 0 No
¢ El estado de salud de tu hija(o) hace que no 0 Si 0 Si
2. pueda comer de todo? O J No 0 No
¢ El estado de salud de tu hija(o) hace que 0 Si 0o Si
sienta dolor cuando come? (Por ejemplo,
3. cuando se le atora la comida, cuando tiene o © O O 0 No 00 No
reflujo, en el estbmago)
¢ Tu hija(o) necesita pensar en tomar muchos 0 Si 0 Si
4. liquidos cuando come? © © O O O No O No
5. ¢ Se asusta tu hija(o) cuando se atraganta? (o) O O O Si O Si
o [ No 0 No
¢Atragantarse hace que tu hija(o) sienta que le 0 Si 0 Si
6. o5 mas dificil comer? O O O 5| 0N 0 No
¢Puede comer tu hija(o) al mismo ritmo que 0 Si 0 Si
£ otros nifios de su edad? o o O O 0 No 0 No
¢ Es para tu hija(o) un problema vomitar después o o o 0 & 0 &
8. de comer? o] 0 No 0 No
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© 0 § @ Es facil ¢Es delicado u
S§ B orieneress | ot
SOBRETU HIJA(O) = S < = @ pregunta? pregunta?
Y LOS DEMAS 8
. . . e N . |_ sl' L si
9. g?nsf? que tu hija(o) esla/el tnica(o) que nacié con atresia de o o o0 o - -
a0 0 No 0 No
¢Es complicado para tu hija(0) explicar a los demas qué es la 0 Si O Si
10. atresia de eséfago? o o o o 0 No 0 No
¢Le han puesto algun apodo a tu hija(o) (por ejemplo, porque es o o o o 0 Si O Si
1. bajita(o), tiene una tos distinta, come lento o por su cicatriz)? O No 0 No
¢ Tu hija(o) siente que los demas se le quedan mirando? (Por 0 Si 0 Si
12.  ejemplo, cuando tose, se atraganta, cambia de ropa en un (@) O O O
vestidor) O No O No
¢Esta tu hija(o) harta(o) de que le pregunten por su(s) o Ssi 0 Si
13 Geatrizcicatrces? © © o o
O No O No
Si O Si
14,  iLos demas dicen cosas feas sobre tu hija(0)? O O O O
O No O No
¢Es molesto para tu hija(o) que los demés le pregunten sobre la 0 Si 0 Si
15. atresia de eséfago? o © o o 0 No 0 No
'g LEs
« @ g 2 ¢Es facil delicado u
. N 2 e Q 3 g entender ofensivo
Piensa en las ultimas 4 semanas 3 S g 5 esta responder
) < c w pregunta? esta
3 pregunta?
SOBRE EL CUERPOY LAS CICATRICES DE
TU HIJA(O)
. . . L 0 Si O Si
16.  ¢Tuhija(o) se siente diferente por tener cicatrices? (o] O O O i i
0 No 0 No
¢ Tu hija(o) cuida la ropa que se pone debido a su(s) 0 Si O Si
7. cicatriz/cicatrices? © © o0 © 0 No 0 No
¢Es molesto para tu hija(o) que otros vean su 0 Si 0 Si
18. cicatriz/cicatrices? (Por ejemplo, personas nuevas, pareja, en (o) (o) O O ) )
un vestidor, en la alberca) O No O No
; Tu hija(o) siente que no es perfecta(o) por su O Si O Si
& uni q pe
19. cicatriz/cicatrices? 0 © 00 0 No 0 No
¢Es un problema para tu hija(o) ser mas baijita(o) que los 0 Si O Si
2. nifios de su edad? o o o O ) )
O No O No
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©
‘C ¢LEs
S Es facil delicad
SOBRE LA SALUD EN GENERALY COMO  § 8 2 B | responder ofensivo
SE SIENTE TU HIJA(O) 3 2 & g | e | resondr
3 pregunta?
Al hacer deportes o jugar, ¢tiene tu hija(o o Si o Si
21. dificultad apra res| irjars‘;? ‘ jatc) o o o o
P pirars 0 No O No
¢ Le cuesta trabajo dormir por la noche a tu g si 0 si
2 hija(o) a causa de su estado de salud? (Por o o o o
’ ejemplo, r'eﬂu10. ardor de estémago o molestias O No o0 No
respiratorias)
¢La atresia de es6fago hace que tu hija(o) sienta O si O si
23.  preocupacion por su futuro? (Por ejemplo, (@) (@) (o) (o)
escuela, amigos, trabajo, pareja) O No O No
; La atresia de eséfago hace que tu hija(o) se o Si O Si
2. :ienta triste? o ! 200 o o © o
’ O No O No
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7.9. Analisis de los datos.

El analisis estadistico se realizé mediante variables cuantitativas SPSS 25 y se
realizaron medidas descriptivas y de tendencia central.
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8. ASPECTOS ETICOS

El presente estudio de investigacion cumple con la Ley General de Helsinki,
Adoptada por la 182 Asamblea Médica Mundial (AMM), Helsinki, Finlandia en junio
1964 y actualizada por la AMM el pasado 19 de octubre de 2013, en Fortaleza

(Brasil), siendo la séptima revision de la Declaracion de Helsinki.

Del articulo 17 de la Ley General de Salud y al Reglamento en materia de
investigacion; de acuerdo en su fraccion | que menciona que la investigacion sin
riesgo: por que emplean técnicas y métodos de investigacion documental
retrospectivos y aquéllos en los que no se realiza ninguna intervencion o
modificacion intencionada en las variables fisioldgicas, psicologicas y sociales de
los individuos que participan en el estudio, entre los que se consideran:
cuestionarios, entrevistas, revision de expedientes clinicos y otros, en los que no se
le identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta; como en el caso que

nos ocupa que consiste en entrevista de pacientes.

Del Reglamento de la Ley General de Salud en materia de investigacion biomédica,
en su articulo 14, fraccion V que explica que contara con el consentimiento
informado y por escrito del sujeto de investigacién o su representante legal. El
Comité de Etica en investigacion tiene la autoridad para dispensar el consentimiento
informado, por tratarse de un estudio sin riesgo y de caracter documental, pero que

en este caso por entrevistar a menores sera aplicado

Con fundamento en la Ley General de Salud en materia de investigacion y
confidencialidad de los datos obtenidos y en la NOM 004 del expediente clinico la
cual estipula que los datos personales contenidos en el expediente clinico, que
posibiliten la identificacién del paciente, en términos de los principios cientificos y
éticos que orientan la practica médica, no deberan ser divulgados o dados a

conocer.
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9. RESULTADOS

Se realizé una busqueda de pacientes con diagndstico de atresia esofagica en el
expediente electrénico del Hospital para el Nifio Poblano con fecha de busqueda
desde octubre 2000 hasta Julio 2022, encontrando 262 pacientes, de los cuales no
todos continuan acudiendo a la consulta externa, sus datos de contacto cambiaron

0 no contestaron a las llamadas.

Se entrevistaron a 20 familias las cuales cumplieron los criterios de inclusion y
aceptaron participar en el estudio. 14 familias con pacientes entre la edad de 2-7
anos y 6 familias con pacientes entre la edad de 8-17 anos. La tabla 1 muestra las

caracteristicas de la muestra.

En los resultados generales, no se presentd predominancia de género, con un 50%

de sexo femenino y 50% de sexo masculino en ambos grupos.

CARACTERISTICAS CLINICAS DEL GRUPO DE 2 A 7 ANOS.

Al ser un interrogatorio indirecto, en 13 pacientes fueron las madres las que
realizaron la encuesta con un 92.8% del total, con una edad promedio de 30 afos.
Con respecto a la patologia de base, el 93% presentd el diagnodstico de atresia
esofagica tipo 3, el 43% de los pacientes cuentan con antecedente de prematurez,
ademas de un peso bajo al nacimiento en el 64%. El 50% del grupo presenté alguna
anomalia asociada a la atresia esofagica, de las cuales las cardiopatias
predominaron con el 21.4%, anomalias anorrectales con un 7% y en 2 pacientes
asociacion VACTERL con el 14.2%.

En los antecedentes quirurgicos, en 12 pacientes (85.7%) se realiz6é una reparacion

esofagica primaria de la cual en un paciente (7% del total) fue necesario realizar

una revision quirurgica por fuga de la anastomosis.
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En 7 pacientes (50%) fue necesario realizar una gastrostomia. En 8 pacientes
(56.4%) debido a sintomatologia y presencia de estenosis esofagica se requirié
realzar dilataciones, de los cuales el 21.4% necesitaron mas de 3 dilataciones.

Sobre la presencia de sintomas digestivos en las ultimas 4 semanas previas a la
encuesta, el 50% de los pacientes tienen en comun la caracteristica de comer en
pequefias porciones debido a los sintomas presentados como disfagia no dolorosa
en el 35.5% y sensacidon de alimento atascado en el 35.5% de los pacientes. En
menor cantidad el 21.4% refirié la presencia de vomitos, disfagia dolorosa en el

14.2% y pirosis en un paciente con el 7.1%.

Con respecto a los sintomas respiratorios, predomino la presencia de tos recurrente
(35.5%) e infeccidn de vias respiratorias (35%) cada uno con 5 pacientes.

Los dias de ventilacion mecanica estuvieron directamente relacionados con el
antecedente de prematurez y bajo peso al nacimiento con 11, 20 y 35 dias de
ventilacion mecanica, los pacientes sin estos antecedentes, en su mayoria fueron

extubados durante la primera semana posterior a la cirugia.

CARACTERISTCAS GRUPO DE 8 A 17 ANOS.

En el grupo de nifios de 8 a 17 afios, como se refirié anteriormente, se realizo la
entrevista con un interrogatorio mixto, tanto a padres como a pacientes; en la

encuesta contestada por tutores.

La prematurez y el peso bajo al nacimiento, no fueron antecedentes predominantes

en este grupo, ambas variables con un 16.6% de los casos.
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La atresia esofagica tipo 3 predomind con un 66.6% de los casos, una atresia tipo
1 (16.6%) y un caso de una atresia tipo 5 (16.6%). Las cardiopatias se presentaron

como anomalia asociada mas frecuente con el 14.2%.

En cuanto a antecedentes quirurgicos, la técnica que predominé fue la reparacion
esofagica primaria en el 84%. En 3 casos (50%) se requirio la revision quirurgica
por dehiscencia de la anastomosis. Al igual que en el 50% se requirié realizar
transposicion de colon y gastrostomia en los mismos pacientes.

Los sintomas digestivos predominantes fueron la disfagia no dolorosa y la sensacion
de alimento estancado en esofago, ademas en este grupo refieren con mayor

frecuencia evitar alimentos por la sintomatologia.

Con respecto a los sintomas respiratorios predomind la recurrencia de infeccidén de
vias respiratorias y tos con el 66.6% y el 14.2% respectivamente. Los dias de
ventilacion mecanica se elevaron debido a las eventualidades postquirurgicas u
hospitalarias como dehiscencia de anastomosis y sepsis, con un maximo de 16 dias

de ventilacibn mecanica posterior a la cirugia.
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VARIABLES NINOS 2-7 ANOS NINOS 8-17 ANOS
N=14 (%) N=6 (%)
VARIABLES PRENATALES, CONGENITAS, CLINICAS Y QUIRURGICAS
DIAGNOSTICO PRENATAL DE AE 0 0
GENERO MASCULINO 7 (50%) 3 (50%)
GENERO FEMENINO 7 (50%) 3 (50%)
RN DE TERMINO (>37 SDG) 8(57%) 5 (84%)
PREMATURO (<37 SDG) 6 (43%) 1(16%)
PESO BAJO AL NACIMIENTO (<2,500 GR) 9 (64%) 1(16%)
TIPOS DE ATRESIA ESOFAGICA
TIPOI 1(7%) 1(16%)
TIPOIII 13 (93%) 4 (68%)
TIPOV 0 1(16%)
ANOMALIAS
ANOMALIAS ASOCIADAS 7 (50%) 3 (50%)
ANOMALIAS CARDIACAS 3(21.4%) 2 (14.2%)
ANOMALIAS ANORRECTALES 1(7.1%) 0
VACTERL 2(14.2%) 0
CHARGE 0 0
CARACTERISTCAS QUIRURGICAS
REPARACION ESOFAGICA PRIMARIA 12 (85.7%) 5 (84%)
REVISION QX POR FUGA DE ANASTOMOSIS O FISTULA RECURRENTE 1(7.1%) 3 (50%)
SE REALIZO GASTROSTOMIA 7 (50%) 3 (50%)
TRANSPOSICION DE COLON 2(14.2%) 3 (50%)
1 -3 DILATACIONES 5 (35%) 0
>3 DILATACIONES 3(21.4%) 0
SINTOMAS DIGESTIVOS EN EL ULTIMO MES
DISFAGIA 5 (35.5%) 3 (50%)
DISFAGIA DOLOROSA 2(14.2%) 0
VOMITOS 3(21.4%) 1(16%)
REFLUJO/PIROSIS 1(7.1%) 1(16%)
SENSACION DE COMIDA ATASCADA EN EL PECHO 5 (35.5%) 3 (50%)
EVITA ALIMENTOS POR SINTOMATOLOGIA 5(35.5%) 3 (50%)
COMEN EN PEQUENAS PORCIONES 7 (50%) 2 (14.2%)
SINTOMAS RESPIRATORIOS EN EL ULTIMO MES
SIBILANCIAS 0 1(16%)
TOS 5 (35.5%) 2 (14.2%)
INFECCION DE VIAS RESPIRATORIAS 5 (35.5%) 4 (66.6%)
DISNEA 0 0
DOLOR TORACICO 0 0
INFORMANTE
MADRE 13 (92.8%) 6 (100%)
EDAD INFORMANTE (MEDIANA) 30 (20-47) 36 (29-46)

Tabla 2. Caracteristicas clinicas segun la experiencia de los pacientes de ambos grupos.
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CALIDAD DE VIDA SEGUN LAS EXPERIENCIAS REPORTADAS

Los puntajes recabados en las encuestas en los tres grupos arrojaron que en
general, los grupos de 8 a 17 afos presentan mayor puntuacion de calidad de vida
que el grupo de 2 a 7 afios desde la perspectiva de los pacientes y de los cuidadores

segun sus experiencias, como se muestra en la grafica 1.

COMPARACION DEL PUNTAJE DE CVRS ENTRE GRUPOS

81
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77
26 76.99
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PACIENTES 2-7 ANOS PACIENTES 8-17 ANOS PADRES DE PACIENTES 8-17 ANOS

Grafica 1. Puntuacion de calidad de vida segun las experiencias reportadas en las encuestas desde

la perspectiva de los pacientes y de los cuidadores.

CALIDAD DE VIDA SEGUN LAS EXPERIENCIAS EN EL GRUPO DE PACIENTES
DE 2 -7 ANOS.

En el analisis de las encuestas del grupo de 2 a 7 afos, se calcul6 el puntaje por
paciente segun sus experiencias en los campos de alimentacion, salud
fisica/respiratoria e interaccion social. Realizando un analisis y cruce de variables
encontramos diversos resultados en los puntajes de calidad de vida, directamente
proporcional a algun antecedente o situacion clinica que afecta especificamente a

alguna de estas areas evaluadas mencionadas anteriormente.
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Los resultados arrojaron que en este grupo edad, el género femenino presenté un
menor puntaje en calidad de vida con respecto al género masculino como se

muestra en la gréfica 2.

PUNTUACION CVRS POR GENERO 2 - 7 ANOS
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Grafica 2. Puntaje de calidad de vida por género en el grupo de 2 a 7 afos.

Presentamos la puntuacién total de cada uno de los 14 pacientes que conforman
este grupo, esta puntuacién total toma en cuenta las tres areas evaluadas, donde
podemos observar bastante diferencia en algunos pacientes, esto debido a sus
antecedentes y caracteristicas clinicas. Grafica 3.

120.00

100.00

95.59
100.00 94.12 9412 9118 91.18
85.29
79.41 79.41
80.00
64.71
60.00 54.41 >7-35
48.53
42.65
40.00
20.00
0.00

MX005 MX006 MX007 MX008 MX009 MX001 MX004 MX010 MX011 MX012 MX013 MX015 MX016 MX020

m PUNTUACION TOTAL CVRS POR PACIENTE 2 - 7 ANOS

Grafica 3. Puntaje total de calidad de vida de cada paciente en el grupo edad de 2 a 7 afios.
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Observamos que 4 pacientes cuentan con un puntaje menor a 60, de los cuales, al
analizar sus antecedentes y caracteristicas clinicas, los cuatro pacientes coinciden
en tener un peso menor a 2,000 gr al nacimiento, prematurez y ser portadores de
gastrostomia. Tres de estos pacientes cuentan con la presencia de estenosis
esofagica y la realizacion de mas de tres dilataciones esofagicas al momento de la
recoleccion de datos. Y uno de ellos presento la re-exploracién quirargica por fistula

traqueo esofagica recurrente.

El porcentaje del puntaje total de la calidad de vida en este grupo edad es de 76.99.
Al momento de desglosar los puntajes por areas, encontramos que el mayor puntaje
es el del campo de interaccién social y el de menor puntaje el de la alimentacion.
Gréfica 4.
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Grafica 4. Puntaje total de calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes segun el area
de estudio.
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No encontramos diferencia significativa en el puntaje de calidad de vida entre los
pacientes a los que se les realizé reparacion primaria vs a los que no fue posible, a

pesar de que estos cuenten con una sustitucion esofagica. Grafica 5.

PUNTAJE DE CALIDAD DE VIDA TOTAL SEGUN TECNICA QX

100
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20

REPARACION PRIMARIA SUSTITUCION ESOFAGICA
Grafica 5. Promedio del puntaje por grupo a los que se les realizé reparacion primaria vs a los que

no fue posible.

Especificamente en el area de alimentacion podemos observar que nuevamente se
relacionan los antecedentes de prematurez, gastrostomia y peso bajo al nacimiento
cuentan con las menores puntuaciones de calidad de vida (menor a 50 puntos)

como se muestra a continuacion.
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Grafica 6. Puntaje por paciente de la calidad de vida relacionada al area de alimentacion.
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Conrespecto a la evaluacién en el campo de salud fisica y respiratoria, los pacientes
con menor puntuacion en la calidad de vida comparten los antecedentes de una
ventilacion mecanica mayor a una semana, ademas de prematurez y peso bajo al

nacimiento. Grafica 7
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Grafica 7. Puntaje por paciente de la calidad de vida relacionada al area de salud fisica y respiratoria.

Una diferencia importante encontramos al momento de recabar los resultados en el
puntaje de calidad de vida en el area de interaccion social, donde todos los

pacientes cuentan con un puntaje mayor a 80. Grafica 7.
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Grafica 7. Puntaje por paciente de la calidad de vida relacionada al area de Interaccion social.
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CALIDAD DE VIDA SEGUN LAS EXPERIENCIAS EN EL GRUPO DE PACIENTES
DE 8 — 17 ANOS.

En el grupo de pacientes con 8 a 17 afios, se calcul6 el puntaje por paciente segun
sus experiencias en los campos de alimentacion, interaccion social, percepcion
corporal, salud y bienestar. El género masculino reportdé mayor puntaje en la
percepcion de calidad de vida. Grafica 8.

PUNTUACION CVRS POR GENERO 8-17 ANOS

FEMALE 77.43
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Grafica 8. Puntaje de calidad de vida por género en el grupo de 8 a 17 afios.

Presentamos el puntaje de percepcion de calidad de vida relacionada con la salud
en cada uno de los pacientes interrogados, tomando en cuenta las experiencias
directamente descritas por los pacientes y de sus cuidadores en las areas
previamente comentadas. Encontramos a tres pacientes con una disminucion

importante en el puntaje de su percepcion de calidad de vida. Grafica 9.
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PUNTUACION CVRS POR PACIENTE 8-17 ANOS
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Grafica 9. Puntaje total de calidad de vida por paciente en el grupo de 8-17 afios.

En el grupo previo encontramos los principales factores prondstico para la
disminucion en el puntaje de evaluacion de calidad de vida, como la prematurez,
peso bajo al nacimiento (<2,000 gr), el ser portador de gastrostomia y el haberse
realizado mas de 3 dilataciones esofagicas.

Al revisar las caracteristicas clinicas de los pacientes en este grupo edad
observamos que, con respecto a la edad gestacional, el 84% fueron recién nacido
de término, solamente un paciente presenté el antecedente de prematurez, sin
embargo, prematuro tardio de 36 semanas de gestacion. Con respecto al peso de
nacimiento, todos los pacientes pesaron al nacer mas de 2,000 gr.

Al 50% de los pacientes en este grupo de edad se les realizd gastrostomia, sin
embargo, al momento de la encuesta estos 3 pacientes no contaban con
gastrostomia, ya se les habia realizado una sustitucion esofagica con ascenso
colonico, por lo que en este grupo no fue este factor el que hizo disminuir la
puntuacion total de cada paciente. Ademas, a los pacientes de este grupo, no se les
realiz6 nunca dilataciones esofagicas, ya que tres cuentan con transposicion de

colon y 3 fueron reparaciones primarias exitosas sin estenosis esofagica.
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Analizamos la puntuacion total de cada dominio investigado en la encuesta,
encontrando que de la alimentacion fue el que menor puntuacién presentd y

posteriormente interaccion social y percepcion corporal. Grafica 10.
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Grafica 10. Puntaje total de calidad de vida por campo interrogado en el grupo de 8-17 afios.

PUNTUACION CVRS RELACIONADA A LA ALIMENTACION
PACIENTES 8-17 ANOS
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Gréfica 11. Puntaje de calidad de vida en dominio de alimentacion en el grupo de 8-17 afios.

39



UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
FACULTAD DE MEDICINA
HOSPITAL PARA EL NINO POBLANO

Analizamos las caracteristicas clinicas del dominio de alimentacion, para identificar

los factores asociados entre los pacientes con puntajes mas bajos. Grafica 11.

Los tres pacientes con menor puntaje tienen entre 11 a 13 afios, cuentan con el
antecedente de atresia esofagica tipo 3 sin ninguna comorbilidad, se realizo la
reparacion esofagica primaria sin embargo presentan dehiscencia de la
anastomosis y en dos de estos pacientes fue necesario realizar sustitucion
esofagica. Las respuestas de estos pacientes en el dominio de alimentacion hacen
referencia a la presencia de disfagia frecuente, razon por la que la perspectiva de
calidad de vida es menor en esta area. Grafica 11.

El analisis del siguiente dominio es de los mas importantes y es un area de
oportunidad para comprender a los pacientes con enfermedades crénicas. En el
dominio de interaccién social se evalua la experiencia de los pacientes ante
situaciones en los que sus sintomas o secuelas quirurgicas propias de la
enfermedad ocasionan alguna situacion incbmoda para el paciente. Por ejemplo,

burlas hacia los pacientes por su cicatriz, por la enfermedad o por su apariencia.
Grafica 12.
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Grafica 12. Puntaje de calidad de vida en dominio de interaccion social en el grupo de 8-17 afios.
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Se encontré disminucion en la puntuacion de los pacientes que requirieron una
nueva exploracion quirurgica, dehiscencia de anastomosis u operados de

sustitucion esofagica. Grafica 12

En el dominio de percepcidon corporal, también se encontré asociacién entre la
disminucién de la puntuacion en pacientes que requirieron cirugias mayores como
la re-exploracion por dehiscencia de anastomosis y sustitucion esofagica,

nuevamente en temas relacionados con la cicatriz quirurgica. Grafica 13.
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Grafica 13. Puntaje de calidad de vida en dominio de percepcién corporal en el grupo de 8-17

anos.
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Con respecto al dominio de Calidad de vida relacionada a la salud y bienestar, no
se encontré asociacidn con alguna caracteristica clinica, ya que el paciente que
presentd menor puntuacion no presentd alguna eventualidad durante su
tratamiento, siendo un paciente de termino con peso adecuado al nacimiento, con
diagndstico de atresia esofagica tipo 3, corregida con plastia primaria y una

adecuada evolucion.

PUNTUACION CVRS SALUD Y BIENESTAR 8-17 ANOS
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CALIDAD DE VIDA SEGUN LA PERSPECTIVA DE LOS PADRES EN EL GRUPO
DE PACIENTES DE 8 — 17 ANOS.

PUNTUACION CVRS 8-17 ANOS POR AREA
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En la puntuacion final de cada dominio en las evaluaciones realizadas por los
padres, se evidencio que el campo de interaccion social y en el de salud y bienestar,
tienen una perspectiva de una mejor calidad de vida de sus hijos, sin asociarse a
alguna caracteristica clinica o antecedente de importancia.
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10.DISCUSION

En los ultimos afos se ha despertado el interés por la investigacioén de la calidad de
vida de los pacientes con ciertas enfermedades debido a que se ha demostrado el
impacto directo que tiene una enfermedad con la condicion fisica, funcional,

emocional y social en la vida del paciente.

Realizamos un estudio en 20 familias de pacientes con atresia de esofago ya
reparada, en el que investigamos las experiencias que viven a diario los pacientes
y sus familiares. Esta informacion fue obtenida por medio de los cuestionarios
previamente validados de EA-QOL y PedsQL4.0 otorgando una calificacion segun
la frecuencia que el paciente presenta con cada experiencia especifica

correspondiente al area a evaluar.

El cuestionario fue realizado a 2 grupos, el primero de 14 padres con pacientes entre
la edad de 2 a 7 afios y el segundo grupo a 6 pacientes con edad entre 8 a 17 afos
y sus respectivos tutores. Se recabaron y describieron las caracteristicas clinicas y
quirurgicas de los pacientes con atresia de eséfago, asi como los sintomas a largo
plazo posterior a la cirugia, que afectan directamente la calidad de vida
especificamente en las areas de alimentacion, salud fisica y respiratoria, interaccion

social y percepcion corporal.

No hubo predominio en género, siendo en ambos grupos el 50% femenino y 50%
masculino. Al igual que en la literatura, en nuestro estudio el tipo de atresia mas
frecuente fue el tipo Il con un 85% del total. De igual manera, presentamos el mismo
porcentaje que en la literatura con respecto al antecedente de prematurez con un
35% de los pacientes. El 50% de los pacientes presentd alguna anomalia congénita
asociada, de las cuales en su mayoria con el 25% fueron las cardiopatias
congeénitas como lo describe Steven S. Rothenberg 2021.
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El 85% de los pacientes fueron sometidos a una reparacién primaria, los demas
pacientes fue necesario realizar varias intervenciones debido al tipo de atresia, a la
distancia entre los cabos esofagicos, complicaciones quirurgicas como dehiscencia
de la anastomosis o sustitucion esofagica. En el 40% de los pacientes fue necesario
realizar dilataciones esofagicas, debido a estenosis esofagica, mismo porcentaje
descrito por Steven S. Rothenberg 2021.

Como lo describe Baars RM, Atherton CIl, Koopman HM, et al. 2005 y Dellenmark-
Blom M, et al 2015, el tratamiento médico y los sintomas presentes en estos
pacientes ocasionan experiencias que tienen un impacto directo en la calidad de
vida, como difcultad para la alimentacion, sintomas digestivos, respiratorios, retraso
en el crecimiento, estigmas sociales y autoestima por percepcién corporal.

El estudio refleja que el grupo de los pacientes con 2-7 afios presenta un menor
puntaje en el percepcion de calidad de vida con 76.9 puntos, adiferencia del grupo
de 8 a 17 anos con 78.99 puntos, tal como lo describe Dellenmark-Blom M,
Quitmann J, Dingemann C. 2020 quienes refieren que el puntaje de percepcion de

la calidad de vida aumenta al igual que la edad del paciente.

En ambos grupos se encontraron factores asociados en los pacientes con un menor
puntaje de perpectiva de calidad de vida, todos contaban con el antecedente de
prematurez, peso menor de 2000 gr al nacimiento y el ser portadores de
gastrostomia, mismo factores descritos por Dellenmark-Blom M, Quitmann J,
Dingemann C. 2020.

Especificamente en el grupo de 2-7 afios de edad, el area con menor puntuacion
fue el de la alimentacion con 68.8 puntos, los pacientes con menor puntuacién
compartian los mismos factores mencionados anteriormente: Prematurez, peso
bajo al nacimiento y portar gastrostomia. Ademas de que la presencia de disfagia y

el
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atragantamiento fueron sintomas digestivos que se asociaron a un menor puntaje
de calidad de vida. El area de Salud fisica y respiratoria también fue un dominio
afectado, con menor puntaje de calidad de vida. Los sintomas respiratoros
influyeron negativamente en su puntuacion, como infeccion de vias respiratorias
recurrente y tos, sintomas relacionados nuevamente en pacinetes con antecedente

de prematurez, peso bajo y sobbre todo ventilacion mecanica por mas de 7 dias.

En resumen en el grupo de 2-7 afios, se demostré una menor puntuacion de calidad
de vida en pacientes con antecedente de prematurez, peso bajo al nacimiento, ser
portador de gastrostomia y uso de ventilacidn mecanica mayor a 7 dias, tal cual los
hallzagos de Dellenmark-Blom M, Quitmann J, Dingemann C. 2020.

Los factores clinicos y quirurgicos que afectaron los dominios o areas especificas
en el grupo de 8-17 afios fueron otros con respecto al primer grupo, estos pacientes
no contaban con antecedentes de prematurez, peso bajo al nacimiento o contar con

gastrostomia al momento del estudio.

Se asocié un menor puntaje de calidad de vida en los pacientes que presentaron
dehiscencia de la anastomosis, re-exploracion quirdrgica y sustitucion esofagica.
Tambien se observo una disminucién en el puntaje en el area de alimentacién por
disfagia y atragantamiento. En el area de interaccion social y percepcion corporal
por su cicatriz de mayor tamafio y defectos escapulares de los cuales se les hacen
burlas y estigmas sociales con apodos. En el area de salud y bienestar por dificultad
para consiliar el suefio por reflujo, pirosis, tos, preocupacion y tristeza con respecto
a su diagnostico y futuro. Dellenmark-Blom M, Quitmann J, Dingemann C. 2020,
mencionan que los pacientes de mayor edad presentan disminucion en el puntaje
de calidad de vida debido a los estigmas sociales y por percepcion corporal alterada,

similar a nuestros hallazgos.
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Los grupos de riesgo comentados anteriormente se beneficiarian en recibir
intervenciones de atencidn dirigidas y oportunas para promover una mejor calidad
de vida. Resaltamos la importancia de un trabajo multidisciplinario con el servicio de
Neonatologia para optimizar los procesos para el inicio oportuno de la succién y la
via enteral asi como el cuidadoso uso de la ventilacion mecanica y oxigeno, para
facilitar de esta manera el apego y vinculacion afectiva de los pacientes con sus
padres.
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11. CONCLUSIONES

Los pacientes operados de plastia esofafica con antecedente de prematurez, peso
bajo al nacimiento, portadores de gastrostomia y uso de ventilacibn mecanica mayor
a 7 dias presentan un menor puntaje de calidad de vida. Pacientes operados de
plastia esofagica que presentaron re-exploracion quirurgica con o sin dehiscencia
de anastomosis, sustitucion esofagica y dilataciones esofagicas cuentan con menor

puntuacion de calidad de vida.

Los sintomas de disfagia y atragantamiento se relacionan a un menor puntaje de

calidad de vida.

En el grupo de edad de 2-7 aiios los principales factores que afectaron la puntuacion
de calidad de vida fueron la prematurez, el peso bajo y el ser portador de
gastrostomia teniendo un impacto directo en el area de alimentacion y salud fisica

y respiratoria.

En el grupo de 8-17 afios los principales factores que afectaron la puntuacion de
calidad de vida fueron la dehisencia de anastomosis y la re-exploracion quirurgica

teniendo un impacto especifico en la alimentacién y en la percepcion corporal.

Desde la perspectiva del cirujano pediatra, el conocimiento de los problemas y los
factores relacionados con la disminucién en la calidad de vida de los pacientes con
atresia esofagica puede mejorar el proceso de atencion y la toma de desiciones

sobre la técnica quirurgica.

Los resultados de este estudio son muy importantes opara nuestro medio y hospital,
nos expone la situacion en la que nuestros pacientes se encuentran tanto fisica y
emocionalmente con el resultado quirurgico, sin embargo un limitante mportante de
este trabajo de investigacion es la muestra pequefia de pobblacion seleccionada
por ser los pacientes que siguen acudiendo a la consulta y los localizables por medio
de llamadas.
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Es importante continuar la investigacion y aplicacion estos cuestionarios de
evaluacion de calidad de vida en muestras de mayor tamafio para captar realmente
las caracteristicas y las necesidades del paciente en beneficio de su salud, ya que
esta es una herramienta util y directa de conocer si el trabajo que estamos

realizando cumple el objetivo quirurgico y médico para agregar calidad a sus vidas.
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Operacionalizacién de las variables.

Variable Definicion Definicion Indicador Escala de
Dependiente conceptual operacional medicion
Malformacion por Malformacion  |Atresia Cualitativa
discontinuidad esofagica,/congénita por  |esofagica .
Atresiade  fesultado del discontinuidad  [corregida o Nominal
eséfago desqu_ullbrlo en el del_esofago, con atr§3|a de
crecimiento de los 0 sin presencia |es6fago
pliegues craneales y de fistula traqueojcorregida.
caudales en la zona de |esofagica,
separacion entre eséfagosometidos a
y traquea durante la correccion
etapa embrionaria. quirdrgica con
plastia esofagica
y cierre de
fistula.
Variable

Independiente

Calidad de vida

Estado subjetivo de
satisfaccion que de
acuerdo con las
experiencias o
necesidades de la
persona causa
sensaciones de
bienestar fisico y mental.

Resultado de la
evaluacion de
experiencias
fisicas,
emocionales y
de impacto social
en las areas de
alimentacion,
salud fisica,
percepcion
corporal e
interaccion
social, obtenido
mediante el
cuestionario de
EA-QOL
(Cuestionario de
calidad de vida
especifico para
atresia
esofagica) y
medido con el
algoritmo de
puntuaciones
PedsQL 4.0.

Puntuacion de
0 a 5 puntos de
acuerdo con la
frecuencia que
el paciente
presenta el
escenario
interrogado. Y
Convertido en
una escala de
0 a 100 de por
el PedsQL 4.0.
/A mayor
puntaje mejor
calidad de vida.

Cuantitativa de

Razoén
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VARIABLE INDICADOR ESCALA DE MEDICION

INDEPENDIENTE

Edad Cuantitativa de razon,
discontinua.

Sexo Nominal dicotomica

Edad gestacional

Cualitativa, discontinua

Peso al nacimiento

Cualitativa discontinua

Malformacion

Cardiovascular

Cualitativa, Dicotdmica

Malformacion Ano rectal

Cualitativa, Dicotdmica

Malformacion Urogenital

Cualitativa, Dicotdmica

Malformacion vertebral

Cualitativa, Dicotdmica

Malformacion via aérea

Cualitativa, Dicotdmica

Reparacion primaria

Cualitativa, Dicotdmica

Remplazo esofagico o

técnica de elongacion

Cualitativa, Dicotdmica

Re-exploracion quirargica

Cualitativa, Dicotdmica

Gastrostomia

Cualitativa, Dicotdmica

Fistula recurrente

Cualitativa, Dicotdmica
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

HOSPITAL PARA EL NINO POBLANO DIRECCION GENERAL
COORDINACION DE INVESTIGACION

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN
PROYECTOS DE INVESTIGACION CLINICA

Hospital para el nifio poblano. Puebla, Puebla.
Fecha

Por medio de la presente autorizo que mi hijo
participe en el proyecto de investigacion titulado: CALIDAD DE VIDA EN
PACIENTES CON DIAGNOSTICO DE ATRESIA ESOFAGICA CORREGIDA.

Se me ha explicado que su participacidon consistira en: responder un cuestionario
qgue evalua la calidad de vida.

Declaro que se me ha informado ampliamente sobre los posibles riesgos,
inconvenientes, molestias y beneficios derivados de su participacidon en el estudio,
los cuales son minimos a ninguno por tratarse de una entrevista con un cuestionario
qgue ha sido aplicado en nifios de varios paises.

El investigador principal se ha comprometido a darme informacién oportuna sobre
cualquier procedimiento alternativo adecuado que pudiera ser ventajoso para su
tratamiento, asi como a responder cualquier pregunta y aclarar cualquier duda que
le plantee acerca de los procedimientos que se llevaran a cabo, los riesgos
beneficios o cualquier otro asunto relacionado con la investigacién Entiendo que
conservo el derecho de retirar a mi representado

(a) sin que ello afecte la atencion médica que recibe en este hospital.

El investigador principal ha dado seguridades de que no se identificara a mi
representado (a) en las presentaciones o publicaciones que deriven de este estudio,
y de que los actos relacionados con su privacidad seran manejados en forma
confidencial. También se ha comprometido a proporcionarme la informacion
actualizada que se obtenga durante el estudio, aunque ésta pudiera hacerme
cambiar de parecer respecto a su permanencia en el mismo.

Nombre y firma del padre y madre Dr. Diego Rodriguez Alvirde
Tutor o representante Residente de Cirugia
Testigo Testigo
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CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

2022 - 2023
N JuLIO ocT
MAYO-
o ACTIVIDAD MAR ABBRIL | JUNIO Ene 2023
SEP DIC
2023 2023 2023
2022 2022
1 Delimitacion B
del tema X
2 Revision X
Bibliografica
3 Elaboracion X
de Protocolo
Presentacion
4 | a Revision y X
Aprobacion
Recoleccion X
5|dela X
informacion
Analisis
preliminar y
6 final de X
resultados
Redaccién X
7 | de informe
final
Difusion y/o X
8 . gl
publicacién
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“Quien salva una vida, salva un mundo entero”
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