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. ABSTRACT

EVALUATION OF THE PERCEPTION OF QUALITY OF LIFE
IN ADULT PATIENTS WITH CYSTIC FIBROSIS IN THE PULMONOLOGY
DEPARTMENT OF THE GENERAL HOSPITAL OF THE RAZA NATIONAL
MEDICAL CENTER.

INTRODUCTION: Cystic Fibrosis is a more common genetic disease of
autosomal recessive inheritance, characterized by dysfunction of the exocrine
secretion glands; Early detection coupled with early intervention measures have
modified the course of this disease with improvements in its survival.
OBJECTIVE: Describe how they perceive their quality of life the adult patients with
cystic fibrosis of the General Hospital of the Raza National Medical Center.
MATERIAL AND METHODS: Design: Descriptive. Longitudinal, observational,
retrospective, prolective, unicentric. Study population in the Pulmonology
department of the General Hospital of the La Raza Medical Center. In the study
period from October 2019 to February 2020. Descriptive and inferential statistics
were performed; For the statistical analysis, the IBM SPSS Statics Version 22.0.0,
64-Bit edition program will be used.

KEYWORDS: Quality of life, Cystic Fibrosis



Il. RESUMEN

EVALUACION DE LA PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA EN
PACIENTES ADULTOS CON FIBROSIS QUISTICA EN EL SERVICIO
DE NEUMOLOGIA DEL HOSPITAL GENERAL DEL CENTRO
MEDICO NACIONAL LA RAZA

INTRODUCCION: La Fibrosis Quistica es una enfermedad genética mas comunes
de herencia autosémica recesiva, caracterizada por disfuncion de las glandulas de
secrecion exocrina; deteccion precoz sumado a medidas de intervencion temprana
han modificado el curso de esta enfermedad con mejoras en su sobrevida.
OBJETIVO: Describir como perciben su calidad de vida los pacientes adultos con
fibrosis quistica del Hospital General del Centro Médico Nacional La Raza.
MATERIAL Y METODOS: Disefio: Descriptivo. Longitudinal, observacional,
retrospectivo, prolectivo, unicéntrico. Poblacion de estudio en el en el servicio de
Neumologia del Hospital General del Centro Médico la Raza. En el periodo de
estudio de Octubre del 2019 a Febrero de 2020, con analisis estadistico en
noviembre del 2022. Se realizara una estadistica descriptiva e inferencial; para el
analisis estadistico se utilizara el programa IBM SPSS Statics Version 22.0.0,
edicion de 64 Bits.

PALABRAS CLAVES: Calidad de Vida, Fibrosis quistica



IIl. INTRODUCCION

La Fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad genética de herencia
autosomica recesiva, caracterizada por disfuncion de las glandulas de secrecion
exocrina. Constituye una de las enfermedades genéticas mas comunes que
acortan la vida en los Estados Unidos y afecta a 30 000 nifios y adultos jévenes.
Debido a que el tratamiento temprano mejora el resultado y los Centros para el
Control y la Prevencién de Enfermedades han declarado la adicion de FQ a los

programas estatales de deteccion de recién nacidos.’

Si bien no existen cifras definitivas, datos provenientes de programas de deteccion
de errores congénitos implementados en distintos lugares de nuestro pais,
permiten estimar su incidencia en 1: 7.213 recién nacidos. De ello, se infiere que la

prevalencia de portadores sanos de la mutacién es, aproximadamente, de 1:40.2

Las primeras descripciones de la FQ fueron realizadas por Fanconi, en 1936, y por
Andersen, en 1938. Recién en la década de 1980 se descubrié que el defecto

fundamental se debe a la falla en la secrecion celular de cloro.

En 1985, el gen responsable del defecto fue localizado en el cromosoma 7; en
1989, se logré su aislamiento y caracterizacion y, a partir de ese momento, se
comenzé a comprender la estructura y funcién de la proteina codificada por este
gen, denominada Regulador de Conductancia de Transmembrana de Fibrosis
Quistica (CFTR, por su sigla en inglés): un canal activado por AMP ciclico que
conduce el cloro a través de las membranas de las células epiteliales y que regula
otros canales. Estos conocimientos posibilitaron, hoy en dia, el desarrollo de

nuevas estrategias de diagnodstico y tratamiento de la enfermedad.?
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IV. MARCO TEORICO

Generalidades

La FQ es una enfermedad hereditaria autosémica recesiva. La deteccion
precoz sumado a medidas de intervencién temprana han modificado el curso de
esta enfermedad con mejoras en su sobrevida, lo que ha llevado a una poblacion

creciente de pacientes de 18 afios.*

Segun datos del Registro Nacional de Fibrosis Quistica (RENAFQ), sobre 628
pacientes registrados a julio de 2013, se realizé diagndstico con manifestaciones
clinicas instaladas en el 88,4% y en 11,6% mediante pesquisa neonatal. La
implementacion de programas de pesquisa neonatal es variable en las diferentes
provincias, pero en los ultimos anos disminuyé la edad de diagnostico, siendo
menor de 1 mes en el 11,6% y entre 1 y 11 meses de vida en el 54% de los
pacientes; la mediana de edad al diagndstico fue de 4 meses. Cuanto mas tardio
es el diagnostico, mas se posterga la iniciacion del tratamiento apropiado, que se

asocia a un incremento en la morbilidad y mortalidad.®

En los ultimos afos se ha observado, a nivel mundial, un importante aumento en
la media de la edad de sobrevida, como resultado del diagnostico precoz, el
conocimiento de los mecanismos de la enfermedad, el tratamiento adecuado
basado en la fisiopatologia, la formacion de equipos interdisciplinarios integrados
por: neumodlogos, kinesidlogos, nutricionistas, gastroenterdlogos, enfermeras,
bioquimicos, trabajadores sociales, psicoterapeutas y genetistas, los cuidados en

centros de FQ, y las medidas de control de infeccién.®

En nuestro pais se desconoce la edad exacta de sobrevida, pero un numero
creciente de pacientes adolescentes y mayores de 18 afos, hacen necesaria la
vinculacion de los equipos pediatricos y de adultos para llevar a cabo la transicion
y transferencia de los pacientes. Los equipos de FQ deben elaborar un informe
periddico destinado al pediatra o médico de cabecera con los resultados de la

evaluacion del aparato respiratorio y el estado nutricional, asi como de las

11



conductas terapéuticas indicadas.’

Se describen a la fecha mas de 2000 mutaciones, siendo la mas frecuente la Delta
F508. Sin suficientes copias funcionales de la proteina CFTR en sus membranas
celulares, las células epiteliales no pueden bombear suficiente agua en las
secreciones, por lo que éstas son demasiado espesas y viscosas y tienden a
obstruir los conductos de diversos 6rganos, especialmente la via aérea pequena

en los pulmones.

Esta obstruccion prepara el escenario para la inflamacion, la infeccion secundaria
y la eventual destruccion del tejido que lleva finalmente a la produccion de
bronquiectasias que son caracteristicas de la FQ y las infecciones que son la

causa final de muerte de estos pacientes.

El prondstico de los pacientes con FQ ha mejorado notablemente en las ultimas
décadas debido al diagnéstico precoz y a los tratamientos médicos que han
modificado el curso de esta enfermedad, tanto previniendo como retardando sus
complicaciones. La mediana de supervivencia ha pasado de tan solo un afio en
1950 a 37,4 anos en 2012, segun el Registro de Pacientes de la Fundacién
Americana para la FQ. EIl resultado es una poblacion creciente de adultos
mayores de 18 afos que, en Estados Unidos, ha llegado a representar el 45% de

toda la poblacion con FQ.®
Fisiopatologia de la Fibrosis Quistica

En cuanto a la fisiopatologia se involucra la disfuncion del canal de cloro en el
epitelio respiratorio determina una alteracion en las secreciones bronquiales, con
aumento de su viscosidad y alteracion de la depuracién mucociliar. La infeccién
endobronquial con microorganismos caracteristicos, especialmente Pseudomonas
aeruginosa, induce un proceso inflamatorio persistente y no controlado; se
desencadena un circulo vicioso que conduce a la triada caracteristica de la
enfermedad: obstruccion bronquial-inflamacion-infeccion, que librada a su

evolucion natural conduce a daino pulmonar irreversible, con bronquiectasias,

12



insuficiencia respiratoria y muerte.®

Genética

Dentro de las mutaciones productoras de FQ, registradas en el Cystic Fibrosis

Database (la base de datos mas completa sobre genética en FQ), el 40% originan

la sustitucion de un aminoacido, 36% alteran el procesamiento del RNA, 3%

involucran grandes reordenamientos en la secuencia de CFTR, 1% afectan

distintas regiones del promotor, 14% son variantes neutrales y 6% continuan

siendo desconocidas.

De manera clasica las mutaciones productoras de FQ, se clasifican en 6 clases

funcionales:

Las mutaciones de clase | (error en la produccion de la proteina), impiden la
traduccion completa de la proteina CFTR debido a un codén de parada

prematuro, originando una proteina mas corta y no funcionante.

Las de clase Il (error en el procesamiento de la proteina), codifica una
proteina mal plegada, estructuralmente alterada y no funcionante, que
finalmente es eliminada por el reticulo endoplasmatico. En este grupo se
encuentra la mutacion Delta F508.

En las de clase Ill a VI, las proteinas llegan a la superficie de la célula, pero
no funcionan de manera adecuada. Las de clase Il (defecto en la
regulacion), tienen disminuida la activacion del canal y permanecen
cerradas. Las de clase IV (defecto en la conduccién), tienen alterada la
conductividad de iones a través del canal. Las de clase V (menor cantidad
de proteina funcionante), codifican menor cantidad de proteina, con lo cual,
su funcion se ve reducida y finalmente las de clase VI, codifican una

proteina alterada con menor vida media."

Las mutaciones de clase I, Il y lll se conocen como “mutaciones graves”, ya que

se asocian con formas clinicas mas graves y el resto de grupos se asocia a formas

clinicas mas leves.
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Manifestaciones clinicas de la Fibrosis Quistica

Dentro de las manifestaciones clinicas de la FQ podemos considerar
manifestaciones no respiratorias y complicaciones respiratorias. Las
manifestaciones no pulmonares encontramos enfermedad pancreatica
(insuficiencia, diabetes relacionada con FQ, pancreatitis), sindrome de obstruccién
intestinal distal, enfermedad hepatica, enfermedad renal, infertilidad, compromiso
osteoarticular ( osteopenia y osteoporosis, artropatia asociada a FQ), asi como

mayor riesgo de cancer.'?

En cuanto a las manifestaciones pulmonares, en la FQ la mayor viscosidad de las
secreciones disminuye el aclaramiento mucociliar y predispone a infeccion
bacteriana generando una respuesta inflamatoria que lleva a obstruccién bronquial
de via aérea, bronquiectasias y falla respiratoria. EI grado de compromiso

respiratorio depende en parte del genotipo y de factores medioambientales.™

Los sintomas respiratorios generalmente aparecen en la infancia, pero pueden
aparecer en la 2a o 3a década de la vida y en mas del 40% de los casos son la
sospecha diagnédstica (esto ha cambiado con los métodos de screening
neonatales). La tos crénica y la expectoracion son las manifestaciones principales.
Esta generalmente aumenta con el tiempo y a medida que progresa el dafio
pulmonar se vuelve purulenta. Puede aparecer disnea y el paciente presenta
exacerbaciones que van aumentando en frecuencia. Los pacientes diagnosticados
en la edad adulta pueden tener sintomas mas larvados y una funcion respiratoria

normal.™

La radiografia de térax puede ser normal, pero a medida que progresa el dafo
pulmonar pueden aparecer hiperinsuflacion  pulmonar, engrosamiento
peribronquial e impactos mucosos. Posteriormente aparecen bronquiectasias de
predominio en los Iébulos superiores. Se recomienda realizar TAC de térax en
para definir extension de bronquiectasias, y es de utilidad en determinadas

complicaciones (neumotdrax, infeccion por micobacterias, entre otras).'
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Otras complicaciones respiratorias no infecciosas presentes en FQ son

neumotorax, Aspergilosis Broncopulmonar Alérgica, hemoptisis.
Calidad de vida de los pacientes con Fibrosis Quistica

Es importante considerar la percepcion de la Calidad de Vida de los pacientes con
FQ, ya que proporciona informacién sobre la percepcion que tiene el paciente de
su enfermedad (clinica, emocional, social...) y es especialmente importante en la
evaluacion de las enfermedades cronicas. Para la medicion de la CV se han
validado el Cuestionario Respiratorio de St. George y el Cuestionario Revisado de
CV para FQ-CFQR 14+. En los ultimos afios se han encontrado evidencias de que
la presencia de sintomas ansiosos y depresivos en pacientes con FQ influye
negativamente en la CV y el prondstico de la enfermedad, por lo que se

recomienda el diagndstico y tratamiento de esta entidad.®"”

El uso de cuestionarios sobre la calidad de vida da una percepcién de la gravedad
de la enfermedad desde el punto de vista del paciente. Por lo tanto, aunque
algunos parametros, como el volumen espiratorio forzado en el primer segundo
(VEF1) o el indice de masa corporal (IMC) son utiles para las predicciones sobre
mortalidad y morbilidad, no son muy predictivos de cémo funcionan y se sienten

los pacientes en su dia a dia."

Los metanalisis y las revisiones sistematicas han indicado que los pacientes con
enfermedades crénicas tienen un mayor riesgo de depresion y ansiedad, incluso
cuando se considera independientemente de la funcion pulmonar. Estos trastornos
psiquiatricos a menudo estan subdiagnosticados. Ademas, se ha informado una
alta prevalencia de estos sintomas en pacientes con FQ y se ha asociado con una
serie de consecuencias negativas y resultados de salud, incluida una peor
adherencia, peor pulmonar funcion, aumento de hospitalizaciones y costos de

atencion médica y disminucion de la calidad de vida relacionada con la salud.’®#

El curso natural de la FQ es uno de deterioro progresivo en la salud. A medida que

avanza la enfermedad, las disminuciones en el funcionamiento fisico se hacen
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mas evidentes, lo que impone mayores limitaciones al individuo .’

Los tratamientos también se vuelven mas agresivos e invasivos. Se puede
anticipar que, en paralelo con estos deterioros en el estado de salud y el aumento
de los regimenes de tratamiento, se producirian disminuciones en la calidad de
vida relacionada con la salud. Estos cambios, que tienen en gran parte
provocados por el aumento de la longevidad, afectan la CV de los adultos con FQ.
Con respecto al género, hay evidencia que sugiere que las mujeres con FQ tienen
un pronostico ligeramente peor, con una tasa de mortalidad media de 4 afos
menos que los hombres hasta la edad de 20 mas alla de la cual las tasas de

mortalidad masculina y femenina son comparables.?>*

En la literatura general, hay evidencia que sugiere que los hombres y las mujeres
responden de manera muy diferente a la mala salud. Por ejemplo, se ha
observado que las mujeres reportan niveles mas altos de enfermedad fisica,
mayor dolor y sintomas mas subjetivos o emocionales que los hombres. Las
diferencias de género parecen reflejar la forma en que los hombres y las mujeres
responden y perciben su estado de salud en lugar de los procesos objetivos de la
enfermedad. Esto sugiere que hombres y mujeres difirieron en sus informes de
salud y enfermedad. Esto se ha demostrado en estudios, donde se destaca que
las mujeres tenian mas probabilidades de percibir los sintomas fisicos y actuar
sobre ellos. Estos hallazgos son importantes en relacion con la evaluacion de la

CV que requiere una respuesta subjetiva por parte del paciente.?*?5

En otro aspecto, la calidad de vida es una medida no solo de la gravedad de la
enfermedad y su impacto funcional (funcionamiento fisico, psicolégico y social)
sino también de la eficacia de nuevas terapias. Los resultados de las
observaciones clinicas sugieren que el trasplante de pulmon es la unica modalidad
de tratamiento que puede mejorar la supervivencia en pacientes con FQ
avanzada. En vista de una supervivencia mas prolongada, los problemas de
mejora del funcionamiento fisico, social y psicoemocional se vuelven de vital
importancia. Desafortunadamente, solo unos pocos trasplantes se realizan cada

afio en la mayoria de los centros, lo que, en opinidn de los expertos, se refleja en
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un mayor riesgo de mortalidad dentro de un afio después del procedimiento.?
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V. JUSTIFICACION

La FQ constituye una de las entidades con presencia a nivel mundial y
nacional. Nuestro centro hospitalario constituye uno de los lugares de referencia

de los pacientes con fibrosis quistica en poblacion adulta.

El conocimiento de las manifestaciones pulmonares o no pulmonares de la FQ en
la poblaciéon adulta, asi como su impacto a nivel funcional es importante, hoy en
dia la supervivencia de los pacientes con FQ se ha incrementado notablemente,
gracias a un mejor conocimiento de la fisiopatologia de esta enfermedad y al
tratamiento multidisciplinario de estos enfermos; sin embargo, el estudiar la
percepcion de calidad de vida de los pacientes con esta patologia no se ha
abordado en nuestra unidad hospitalaria y este punto es de vital importancia ya
que al detectar todos los factores que impactan directa o indirectamente en ella

infieren en el prondstico y la sobrevida de los pacientes.

De tal manera que el conocer cual es la percepcion de la calidad de vida de los
pacientes con FQ, generara una retroalimentacién positiva en el manejo, control
de la enfermedad, asi como detectar aquellas comorbilidades que se enmascaran

en esta enfermedad, razén por la cual surge este trabajo de investigacion.
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VI. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La FQ es la enfermedad genética grave mas frecuente en la raza
caucasica. Se presenta de manera considerable a nivel mundial, refiriéndose una
presentacion aproximada de 1 de cada 4,500 a 5,000 nacidos vivos entre la raza
caucasica. Se calcula que en todo el mundo hay unas 70,000 personas que
padecen esta enfermedad. En México se presenta con una relacién de 1 por cada
8,500 nacidos vivos; en Meéxico existen pocos centros especializados para la
atencion de éstos pacientes, y la mayoria de ellos se concentran en la Ciudad de
México u otras ciudades con mayor desarrollo como lo son Monterrey y
Guadalajara, por lo cual su atencién resulta mas dificil llevarse a cabo ya que
muchos de ellos radican en el interior de la Republica. Es también importante
tomar en cuenta que aun en nuestro medio no se tiene la correcta difusién de esta
enfermedad que se encuentra infradiagnosticada en gran medida por problemas
de accesibilidad a la atencion médica y por la falta de conocimiento de este
padecimiento, lo que trae consigo un diagnostico mas tardio de la enfermedad y
con ello progresion de esta, impactando de forma considerable en la calidad de
vida de la poblacién que padece esta enfermedad.

En México existe poca bibliografia que hable sobre ésta enfermedad, y en
especifico sobre la calidad de vida de éstos pacientes, es por ello que se requiere
de un trabajo de investigacién que nos permita conocer cual es la calidad de vida
de éstos pacientes para que con base a ello pueda haber areas de mejora en su

manejo para que la percepcion de su calidad de vida mejore.
Por lo que surge la siguiente pregunta de investigacion: ¢ cual es la percepcion de

calidad de vida de los pacientes adultos con FQ en el Hospital General Centro

Médico Nacional La Raza?
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VII. HIPOTESIS

En esta investigacion por ser un estudio de tipo descriptivo solo se desea obtener
un panorama mas preciso del problema, por lo tanto no se planted hipétesis, solo

se dara respuesta a las pregunta de investigacion.

VIIl. OBJETIVOS

8.1 Objetivo General:

- Describir como perciben su calidad de vida los pacientes adultos con FQ

en el Hospital General del Centro Médico Nacional La Raza.

8.2 Objetivos Especificos:

1. Evaluar las dimensiones que influyen en la percepcion de calidad de vida
de los pacientes adultos con FQ del Hospital General del Centro Médico

Nacional La Raza.

2. Correlacionar los factores sociodemograficos y somatométricos con la
calidad de vida de los pacientes adultos con FQ del Hospital General del

Centro Médico Nacional La Raza.

3. Correlacionar la percepcion de sintomas respiratorios de la calidad de vida
de los pacientes adultos con FQ del Hospital General del Centro Médico

Nacional La Raza con las pruebas de funcion respiratoria.
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IX. MATERIAL Y METODOS

9.1 Diseio del proyecto:

= Descriptivo

9.2 Tipo de estudio:

e Secuencia temporal: Longitudinal

= Caracteristicas del estudio.

e Por la participaciéon del investigador: Observacional.
e Por la direccionalidad: Retrospectivo.
e Por la recoleccidn de los datos: Prolectivo.

e Por la institucionalidad: Unicéntrico.

9.3 Ubicacién espacio-temporal

En este trabajo se realizé con el uso de la infraestructura, los recursos fisicos y
humanos del area del servicio de Neumologia del Hospital General Dr. Gaudencio
Gonzalez Garza del Centro Médico Nacional la Raza, Ciudad de México, en
pacientes con diagndstico de Fibrosis Quistica en el periodo de Octubre del 2019

a Febrero 2020, con analisis estadistico en octubre del 2022.

9.4 Universo de trabajo
9.4.1 Poblacién fuente
Pacientes del servicio de Neumologia del Hospital General “Dr. Gaudencio

Gonzalez Garza” del Centro Médico Nacional la Raza.

9.4.2 Poblacién elegible

En este trabajo se estudidé a los pacientes del servicio de Neumologia del Hospital
General “Dr. Gaudencio Gonzalez Garza” del IMSS de la Ciudad de México con

diagnéstico de FQ.
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9.5 Periodo de estudio: De Octubre del 2019 a febrero de 2020, y con analisis

estadistico en octubre del 2022.
9.6 Criterios de seleccion

9.6.1 Criterios de inclusion

0 Pacientes con diagndstico de FQ de cualquier sexo.

0 Pacientes entre 17-55 anos.

0 Contar con expedientes clinicos con datos completos.

9.6.2 Criterios de exclusion

0 Pacientes con diagndstico no concluyente de FQ.

0 Paciente con diagnéstico y/o sospecha de bronquiectasias no FQ.

9.6.3 Criterios de eliminacién

00 Pacientes que no acepten participar durante el estudio.

0 Expedientes clinicos con datos incompletos.

9.7 Calculo del tamafo de la muestra

El hospital General Centro Médico nacional la raza, es un centro de referencia
nacional de los pacientes de diversas patologias neumolégicas, se cuenta con la
clinica de Bronquiectasias, donde se atienden a todos los pacientes de FQ en
poblacion adulta en la unidad, por lo que el presente trabajo de investigacion
incluira a todos los pacientes con fibrosis quistica, el cual se considera el universo

de la poblacién que son 42 pacientes.

9.8 Caracteristicas del estudio

Previa autorizacion y aprobacién del comité de Ensefianza, Investigacion vy

Bioética del Hospital General “Dr. Gaudencio Gonzalez Garza” del Centro Médico
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Nacional “La Raza”, se realizara en un grupo de pacientes de la Institucién un

estudio descriptivo, observacional,

retrospectivo, para describir como perciben

su calidad de vida los pacientes adultos con FQ del Hospital General del Centro

Médico Nacional La Raza

9.10 Instrumentos.

Se aplicara un cuestionario de calidad de vida validado que incluye 50 items

(CFQR +14) y se tomaran datos del expediente clinico como son espirometria y

edad de diagnostico de la enfermedad.

9.11 Descripcion de las variables

DEFINICION

OPERACIONALIZACION

Un concepto genérico que
refleja la preocupacion por
la modificacién y mejora de
los atributos de la vida.

Tomado de acuerdo al
resultado del instrumento
de investigacion

(cuestionario CFQR +14).
e Buena
e Regular
e Mala

Una enfermedad genética
autosomica recesiva de las
glandulas exocrinas
causada por mutaciones en
el gen que codifica el
regulador de conductancia
de transmembrana de
firbosis quistica expresado
en varios érganos, incluidos
el pulmoén, pancreas,
sistema  biliar y las
glandulas de sudor.

Tomado del expediente
clinico

Medida cronolégica que

abarca el tiempo
transcurrido desde el
nacimiento hasta el

momento de inclusién al
estudio.

Valor numérico
expresado en afios
referido por el paciente

VARIABLES
Independiente | Calidad de Cualitativa
vida Nominal
Dependiente Fibrosis Cualitativa
Quistica Nominal
Demograficas Edad Cuantitativ
a discreta
Sexo Cualitativa
nominal
dicotdomica

Condicién  anatémica vy
actitudinal que distingue el
macho de la hembra

Tomado a partir de las
caracteristicas
fenotipicas

e Masculino
e Femenino
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Ocupacién Cualitativa Empleo o] trabajo | Tomado del Expediente
Nominal asalaridado al servicio de | y/o referido por el
un empleador. paciente
Escolaridad Cualitativa Ultimo grado de estudio | Tomado del Expediente
Nominal cursado y/lo referido por el
paciente
Estado Civil Cualitativa Condicion de una persona Tomado del Expediente
Nominal segun el registro civil en y/lo referido por el
funcién de si tiene o no paciente
pareja y su situacion legal Soltero
respecto a esto. Casado
Unién libre
Viudo/a.
Edad de Cuantitativ Edad en la que se realiz6 el | Valor numerico
diagnostico a diagnostico de  fibrosis | expresado en  dias,
dela Discreta quistica. Expresado en | meses o afos referido
enfermedad dias, meses o afos. por el paciente.
Cuantitativ | Volumen espiratorio | Tomado del Expediente
VEF 1 a forzado en el primer | Expresado en litros y
Continua segundo, medido por | porcentaje.
espirometria.
IMC Cuantitativ Es indice de Masa | Tomado del Expediente
a Corporal de un individuo | Expresado en m%Kg
Continua como resultado del

cociente de la Talla ( en
metros) al cuadrado entre
el peso corporal ( en
Kilogramos)
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X. PLAN DE ANALISIS ESTADISTICO

Para el analisis estadistico se utilizara el programa IBM SPSS Statics Version
22.0.0, edicion de 64 Bits, en donde se utilizaron t de Student para muestras
independientes ( variables cuantitativas) y X? para variables cualitativas.

Con ello se realizara una estadistica descriptiva e inferencial. Se determinara
frecuencia y promedios (expresados en porcentajes) de los siguientes datos
demograficos: edad, sexo, ocupacion, escolaridad, estado civil edad del
diagndstico, manifestaciones extrapulmonares. Ademas se analizara
estadisticamente el instrumento de evaluacion de la percepcion de calidad de vida
en los pacientes con fibrosis quistica. Todos los datos seran analizados en el
software SPSS Statics Versién 22.0.0. Se llevara a cabo durante el periodo de
octubre del 2022.
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Xl. FACULTAD Y ASPECTOS ETICOS

Aspectos éticos

Este trabajo de investigacion se efectuara a pacientes con diagnéstico de FQ en la
consulta externa, la informacion e identidad de pacientes sera conservada bajo
confidencialidad. “De acuerdo al reglamento de la ley general de salud en materia
de investigacion para la salud titulo segundo De los Aspectos Eticos de la
Investigacién en Seres Humanos CAPITULO | Disposiciones Comunes, articulo

17, esta investigacion tiene un riesgo minimo”.

Confidencialidad

A cada paciente le sera asignado un numero de identificacién y con este sera
capturado en una base de datos. La base de datos solo estara a disposicion de los
investigadores o de la instancia legalmente autorizadas en caso de asi requerido.
Los investigadores se comprometen a mantener de manera confidencial la
identidad y datos de los pacientes participantes y a hacer un buen uso de las
bases de datos que resulten de la investigacion omitiendo los datos como nombre

y numero de seguridad social de cada uno de los pacientes.

Consentimiento informado

El presente trabajo corresponde a una investigacién sin riesgo para el paciente
con base en el articulo 17 de la Ley Federal de Salud en materia de investigacion
para la salud en nuestro pais, este (capitulo I/titulo segundo: de los aspectos
éticos de la investigacion en seres humanos: se considera como un riesgo de la
investigacion a la probabilidad de que el sujeto de investigacién sufra algun dafo
como consecuencia inmediata o tardia del estudio). Debido a que sélo tratandose
de investigacion documental prospectiva donde se realizaba una maniobra a
través de la aplicacion de Instrumento de Evaluacion Calidad de Vida FQ CFQR
+14 a los individuos que acepten participar en el estudio, no implica riesgo para el
paciente por lo que es categoria |. Investigacion sin riesgo y se mantendra la

confidencialidad de los pacientes.
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Este protocolo de investigacion cumple con las consideraciones emitidas en el
Cddigo de Nuremberg, la Declaracion de Helsinki, promulgada en 1964 y sus
diversas modificaciones incluyendo la actualizacién de Fortaleza, Brasil 2013, asi
como las pautas internacionales para la investigacion médica con seres humanos,
adoptadas por la OMS y el Consejo de Organizaciones Internacionales para la

Investigacion con Seres Humanos en México, cumple con lo establecido por la Ley
General de Salud y la IFAU, en materia de investigaciéon para la salud y proteccion

de datos personales
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Xll. RECURSOS HUMANOS

Presenta.
Melissa Ortiz Torres
Residente de cuarto afio de la Especialidad de Neumologia

Hospital General Dr. Gaudencio Gonzalez Garza del Centro Médico la Raza

Michel Vladimir Isidro Godoy
Residente de cuarto afo de la Especialidad de Neumologia

Hospital General Dr. Gaudencio Gonzalez Garza del Centro Médico la Raza

Investigador responsable y tutor.
Ricardo Lemus Rangel
Médico Adscrito con Especialidad en Neumologia

Hospital General Dr. Gaudencio Gonzalez Garza del Centro Médico la Raza

Recursos fisicos
El presente estudio se llevara a cabo en el servicio de Neumologia del

Hospital General “Dr. Gaudencio Gonzalez Garza” del Centro Médico la

Raza.

Recursos financieros
Los gastos correran a cargo del hospital ya que cuenta con los medios

indispensables y necesarios para llevar a cabo el presente estudio.

Aspectos de bioseguridad

Este estudio no tiene riesgos por las caracteristicas del estudio. Es un
estudio que emplea técnicas y métodos de investigacion documental
retrospectivo y aquellos en los que no se realizara ninguna intervencion o
modificacion intencionada en las variables fisioldgicas, psicoldgicas vy

sociales de los individuos que participan en el estudio, entre los que se
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consideran: revision de expedientes clinicos y otros, en los que no se le

identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta.

Xlll. CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

Octubre Noviembre Diciembre Enero Noviembre Diciembre
2019 2019 2019 2020 2021 2021
Delimitacion del tema R
Recopilacién y R
revision bibliografica
Elaboracion del R
protocolo de estudio
Presentacioén al R
comité de
Investigacion
Autorizacion de R
protocolo R-202
0-3502
-051
Solicitud de
enmienda

Recoleccion de

Informacion
Analisis de

resultados

Escritura del reporte

final

*ACTIVIDADES REALIZADAS --- (R)
*ACTIVIDADES PLANEADAS --- (P)

Octubre
2022
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XIV. RESULTADOS

Se presentan los resultados de la encuesta realizada en los pacientes atendidos
en el servicio de Neumologia del Hospital General “Dr. Gaudencio Gonzalez
Garza” del Instituto Mexicano del Seguro Social, con diagndstico de FQ, atendidos

en el periodo comprendido de Octubre 2019 a Febrero 2020.

Se usO6 como instrumento de evaluacion las preguntas del “Cystic Fibrosis
Questionnaire (CFQ)” con fin de evaluar la calidad de vida relacionada a la salud,
el instrumento evalua varios rubros entre los que se encuentran: a) Funcién Fisica,
b) Rol Social; c) Vitalidad; d) Funcién Emocional; e) Interaccién Social; f) Imagen
Corporal; g) Percepcién de Tratamiento; h) Percepcion de Estado de Salud; i)

Peso; j) Sintomas Respiratorios; k) Sintomas Digestivos.

Se realizd el presente estudio en una poblacion total de 34 pacientes, de los
cuales el 38.24% (13 pacientes) fueron del sexo femenino y 61,76% (21 pacientes)
masculino. Por rango de edad, el minimo fue 16 afos y maximo 51 afos, con
media de 23.64, DE +8.86; en el sexo femenino con rango de 16 afios a 33 afios,
media 20.61 afos, DE +4.8; masculino con un rango de 16 afos a 51 afos, media
25.52, DE +£10.29.

Previo al estudio, se registraron los parametros de funcién pulmonar obtenidos por
espirometria simple. Se registré el valor de la relacién de VEF1/FVC de los
pacientes al momento del estudio, reportando un rango de 43% como valor
minimo a 98.21% valor maximo, media 67.78%, DEx 14.95%. Con valores de
VEF1 con rango de 14% minima — 99% maximo, media 55.41%, DE+ 22.55%.
Con valor de CVF con rango de 28% minima — 107% maximo, media 69.58, DE+
19.14%. Graficas 1 — 3.
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Se registran las caracteristicas demograficas de la poblacion, reportando

inasistencia secundaria al estado de salud, estado civil, origen étnico y raza, nivel

educativo y actividad laboral al momento del estudio. La tabla 1, reporta dichas

variables.

Tabla 1. Variables Demogréficas

Variable n %
Inasistencia

- Si 9 26.47
- No 25 73.53
Estado Civil

- Soltero (a) 30 88.24
- Casado (a) 2 5.88
- Divorciado (a) 1 2.94
- Con un compariero (a) 1 2.94
Origen étnico

- Mexicana 33 97.06
- Espariol 1 2.94
Raza

- Blanco 25 73.53
- Negro 1 294
- Mulato 4 11.76
- Indio 1 2.94
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- Mestizo 3 8.82

Nivel de Educacion

- Secundaria 1 2.94

- Diploma escuela superior 6 17.65
- Estudios vocacionales 10 29.41
- Algo de Universidad 10 29.41
- Titulo de Universidad 1 2.94

- Titulo profesional 5 14.71
- Ninguna 1 2.94

Actividad Laboral

- Asiste a la escuela 1 2.94

- Toma cursos en el hogar 5 14.71
- Busca trabajo 6 17.65
- Trabaja a tiempo completo 10 29.41
- Independiente 10 29.41
- No trabaja por enfermedad 1 2.94

En el anexo 15.3 muestra el cuestionario CFQ-R, mientras que en el anexo 15.4

se distribuyen las respuestas. El instrumento empleado, da un puntaje a cada uno

de los rubros, resultado de la sumatoria de cada una de las respuestas a las

cuales se les otorga un puntaje de 1 a 4 variando la escala en cada una de las

preguntas, posterior otorgando un valor promedio por rubro; por lo que se otorga

un valor individual por cada paciente.

La tabla 2, registra los rangos reportados en cada uno de los pacientes, posterior

reportamos los rangos, media y desviaciones estandar en el total de nuestra

poblacion. Se presenta a manera de histograma (graficas 1 -12) los resultados

obtenidos de la poblacion general, observando varianza de proporcién en cada

una de nuestra poblacion.

Tabla 2. Puntaje total CFQ-R

Variable Rango Media DE £
Actividad Fisica 4.2-100 54.40 28.59
Vitalidad 16.7 — 100 53.43 23.49
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Estado Emocional 20 -100 70.4 22.57
Carga Tratamiento 0-88.9 52.29 21.29
Alimentacion 11.1-100 71.58 27.65
Percepcion Estado de Salud 0-100 56.87 26.91
Convivencia Social 27.8-100 58.00 20.43
Imagen Corporal 0-100 52.28 30.53
Rol Social 33.3-100 73.03 18.35
Peso 0-100 38.23 41.14
Sintomas Respiratorios 16.7 — 100 54.25 24.31
Sintomas Digestivos 44.4 - 100 78.11 17.40
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Grafica 4. Histograma Actividad Fisica
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Grafica 9. Histograma Percepcién Estado de Salud
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Grafica 10. Histograma Convivencia Social
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Grafica 11. Histograma Imagen Corporal

40 60 80 100
Distribuciéon Rol Social
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XV. DISCUSION

Se realiz6 el presente estudio a manera de tesis de titulacion, con la finalidad de
determinar la percepcion de calidad de vida en los pacientes con FQ atendidos por
el servicio de Neumologia del Hospital General “Gaudencio Gonzalez Garza”
Centro Médico Nacional “La Raza” IMSS. Para corroborar la calidad de vida, se
empled el cuestionario de Fibrosis Quistica CFQ-R el cual evalua varios aspectos

de la vida del paciente.

El contar con un método de evaluacion de la calidad de vida de los pacientes es
necesario debido a la respuesta actual del tratamiento, dicho de otra manera, son
las nuevas actualizaciones terapéuticas las que han permitido incrementar los
afios de expectativa de vida de los pacientes. Al tratarse de una enfermedad

crénica, se debera evaluar el impacto de la enfermedad en el paciente dia con dia.

El cuestionario empleado CFQ-R es un instrumento adecuado para poder evaluar
distintos rubros en la vida del paciente. Observamos que, en la mayoria de los
casos, la tendencia de nuestra poblacion se encuentra en la media de proporcional
(cercano al 50%). En los rubros de Estado Emocional, Alimentacién y Rol Social la
media de la poblacion supera a la media de proporcién (>70%). Y solo en el peso,

la mayoria de la poblacion se encuentra en la minima proporcional (<50%).

Como se mencioné previamente cada uno de los rubros da un valor total de 0 a
100, permitiendo determinar el impacto de la enfermedad en cada uno de ellos, en
nuestra poblacion existieron rangos observados desde 0 a 100. Destaca en este
punto que en el rubro de Percepcién de Carga Personal o Social a su Tratamiento,
ninguno de los pacientes reportd valores de 100, correlacionando a que no existe

un impacto por el tratamiento a su estilo de vida.

El cuestionario CFQ fue originalmente desarrollado en Francia, dividido en 3

poblaciones dependiendo del rango de edad: 6- 13 afos, padres de pacientes de 6
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— 13 afios, adolescentes y adultos >14 afos. Actualmente este estudio se emplea

en Estados Unidos y Reino Unido para evaluar la respuesta de los pacientes.?”

En los reportes realizados por Quittner et al, se registr6 el papel de CFQ en 18
centros de atencion médica de Estados Unidos, considerando al instrumento de
estudio una forma adecuada para determinar la respuesta a medicamentos y la
evolucion de los pacientes de manera general, la mayoria de los pacientes reporta
una tendencia a una mejoria en la calidad de manera consecutiva. En nuestro
estudio, solo se evalué de manera unica el CFQ, observando que, en su mayoria,
los pacientes reportan una calidad de vida adecuada, sin permitir que su estado
patoldgico interfiera en sus actividades diarias. De igual modo en el mismo estudio
se observa que, al igual que en nuestra poblacién, el principal rubro alterado es el

peso.

Se buscé la correlacion por medio de valor de Pearson entre los valores totales
entre cada uno de los rubros y de las pruebas de funcién pulmonar. Semejante a
lo descrito por Hogg et al, el valor de FEV1% no mostr6 modificacién entre la
funcidn social y laboral de los pacientes;?® reportamos una correlacion
inversamente proporcional entre la percepcion de ganancia de peso y los valores
de FEV1/FVC,; el cuestionario plantea la dificultad para ganar peso en las ultimas
dos semanas, observando que los pacientes con mayor valor de FEV1/FVC
reportan no mostrar dificultad para ganancia ponderal a diferencia de los pacientes

con valores mas bajos.
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XVI. CONCLUSION

La Fibrosis Quistica es una patologia que afecta a los pacientes de manera
cronica de manera diversa, por sus caracteristicas multisistémicas; por lo que el
determinar solo un rubro en estilo y calidad de vida no es una forma adecuada de
ver su impacto.

En nuestro estudio realizado, empleado el cuestionario CFQ, observamos que la
mayoria de nuestra poblacién se encuentra en su mayoria en la media de 50%;
solo 3 rubros del estudio se encuentran mayor al 50%, que fue Estado Emocional,
Alimentacion y Rol Social. En su mayoria se refiere mostrar algun inconfort en su

peso.

Otro aspecto a destacar es el impacto de la enfermedad y la percepcion de los
pacientes en el ambito de salud; en este aspecto nos referimos como el tener una
patologia cronica obliga al paciente desde comprar medicamentos de manera
cronica, hasta necesidades mayores como acudir a hospital o dependencia global
de medicamentos. Ningun paciente reporté estar al 100% conforme a la relacidon
Salud - Vida Personal, el identificar este punto, nos permite como servicio buscar
soluciones para la adecuada percepcion que involucra una adecuada balanza
entre el ambito médico y aspectos personal del paciente, desde incrementar la
relacion médico paciente, como involucrar al paciente y familiares con los

cuidados que conlleva la enfermedad per se.

Este estudio nos permitié dar un panorama global en el impacto de la enfermedad
en diferentes rubros, sin embargo, se observan varios sesgos en el usar este tipo
de encuestas, de primera: la temporalidad del estudio y de las preguntas, ya que
este verse modificado por el estado basal y actual de la enfermedad; segundo, el
momento en el que se realizo el estudio, ya que el tiempo de vida del paciente y
las percepciones histéricas personales de cada uno de los pacientes y como ha

afectado su estilo de vida a lo largo del tiempo no es igual entre paciente, dicho de
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otro modo, no es igual entrevistar a un paciente menor a 30 afos, que un paciente

mayor de 40 afios, con mayor tiempo de convivencia con su patologia de base.

A pesar de que la tendencia de nuestra poblacidén es encontrarse en la media, son
dichos determinantes que pueden alterar la calidad del estudio, una forma de
evaluar el impacto personal de la Fibrosis Quistica seria realizar un seguimiento
en cada uno de los pacientes, observando las variaciones de cada uno de los

rubros; permitiendo una nueva linea de investigacion.
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XVIII. ANEXOS

18.1 Consentimiento informado

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

— UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
@ Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD
IMS CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION
Nombre del estudio: “EVALUACION DE LA PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES ADULTOS CON
FIBROSIS QUISTICA EN EL SERVICIO DE NEUMOLOGIA DEL HOSPITAL GENERAL DEL
CENTRO MEDICO NACIONAL LA RAZA”

Patrocinador externo No aplica

Lugary fecha: Calzada Vallejo y Paseo de las Jacarandas S/N La Raza, Azcapotzalco 02990, Ciudad de México.
Noviembre 2019

Numero de registro: Pendiente.

Justificacion y objetivo del estudio: Describir como perciben su calidad de vida los pacientes adultos con fibrosis quistica. Para ello se

tomaran datos del paciente: Edad, sexo, antecedentes laborales, edad del diagndstico, pruebas de
funcién respiratoria, resultados microbioldgicos, asi como terapéutica empleada. Los cuales se
obtendran por medio de revision de expediente clinico. Ademas, se aplicara instrumento para evaluar
la Calidad de vida mediante cuestionario validado.

Procedimientos: Ninguno.

Posibles riesgos y molestias: Sin riesgo, solo se hara revision de expedientes clinicos y aplicar cuestionario de Calidad de Vida.
Posibles beneficios que recibira al La garantia de recibir respuesta a cualquier pregunta y aclaracion a cualquier duda de los procedimientos, riesgos,
participar en el estudio: beneficios y otros asuntos relacionados con la investigacion.

Informacién sobre resultados y alternativas ~ En cuanto se obtengan los resultados del instrumento aplicado.
de tratamiento:

Participacion o retiro: Cuando usted lo desee.

Privacidad y confidencialidad: Se mantendra la identidad y privacidad de los datos de los pacientes involucrados.

En caso de coleccion de material biolégico (No aplica, es revision de expedientes clinicos y aplicar cuestionario de Calidad de Vida):
No autoriza que se tome la muestra.

I:I Si autorizo que se tome la muestra solo para este estudio.
Si autorizo que se tome la muestra para este estudio y estudios futuros.
Disponibilidad de tratamiento médico en derechohabientes (si aplica): No aplica.
Beneficios al término del estudio: La garantia de recibir respuesta a cualquier pregunta y aclaracion

a cualquier duda de los procedimientos, riesgos, beneficios y
otros asuntos relacionados con la investigacion.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:

Investigador Responsable:
Dr. Ricardo Lemus Rangel.
Médico Adscrito con Especialidad en Neumologia. Hospital General Dr. Gaudencio Gonzalez Garza del Centro
Médico la Raza. Correo electronico: rlemus.neumo@hotmail.com Teléfono: 5537246599.

Colaboradores: Melissa Ortiz Torres
Residente de cuarto afio de la Especialidad de Neumologia. Direccién: Calzada Vallejo y Paseo de las
Jacarandas S/N La Raza, Azcapotzalco 02990, Ciudad de México. Correo electrénico: janelane_90@hotmail.com
Michel Vladimir Isidro Godoy
Residente de cuarto afio de la Especialidad de Neumologia. Direccién: Calzada Vallejo y Paseo de las

Jacarandas S/N La Raza, Azcapotzalco 02990, Ciudad de México. Correo electrénico: vladisigo@gmail.com
Teléfono: 4431388307.

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse al jté
Hospital Dr. Gaudencio Gonzalez Garza La Raza. Av. Jacarandas s/n, col La Raza. Delegacién Azcapotzalco, Ciudad de México. Y a la Direccion de
Educacién e investigacion en Salud. Teléfono 57245900 extension 24428, correo electrénico: comision.etica@imss.gob.mx

Melissa Ortiz Torres
Michel Vladimir Isidro Godoy

Nombre y firma del sujeto Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento
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mailto:vladisigo@gmail.com
mailto:comision.etica@imss.gob.mx

Testigo 1 Testigo 2

Nombre, direccion, relacién y firma Nombre, direccion, relacion y firma

Este formato constituye una guia que debera completarse de acuerdo con las caracteristicas propias de cada protocolo de investigacion, sin omitir
informacion relevante del estudio.

18.2 Hoja de recoleccion de datos

NOMBRE
NSS

SEXO EDAD ANOS
OCUPACION ESCOLARIDAD

ESTADO CIVIL

EDAD DE DIAGNOSTICO DIAS/MESES/ANOS

PRUEBA DE FUNCION RESPIRATORIA ( FEV1) %

iNDICE DE MASA CORPORAL m?Kg
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18.3 Instrumento de Evaluacion Calidad de Vida FQ CFQR +14

Adolescentes v Adultos (Pacientes de catorce afios en adelante)

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONN ARE-REVIZED

Entender el impacte de su enfermedad v truotamientos en su vida diaria peede ayodar a los médicos n monitorenr so salsd ¥
ajusiar sus irotmmientos apropindamente de ser necesario. Por estn razin. este conestionario foe especificamente desarrollsdo
parn personas gue padecen de fibrosis guistica. (iracias por completar este coestimmario.

Instrucciones: Las siguientes preguntas sen acerca de su estnds de salud actual, il cndl usted lo percibe. Esia infarmacion
nars ayudard a entender comoe usted se siente dinrinmente.

For favor conteste todas lns preguntas. (Mo hny respuestas correctas mi incorrectas! 5i mo sahe gque contestar, seleccione la
altermativa gue mis se parezca 8 su sifbuaciin.

Seccion L. Datos Demogrificos

Por favor conteste o seleccione ln contestacion correspondiente o las

signienies pregunias.
A. ;Fecha de nacimsenta? F. ;Cual de las ssgmientes alternativas descnbe sa mza? (Por
Fecba [ T T T T T T T 1 favor seleccione todas las que apliguen)
[ M= A O Blanco
B. S O Mascwline [ Femenima O Megro
O Mulato
. Enlas pasadas dos semmnns, [ ha estado de vacaciones o O 1ndso
faliado a la escucla (colegeo) o tmbajo por mzones no 0 .
relacionadas a su salud? si [dmo Aszitico
0. Estado Civil O Otro fespecifique)
D Soltero / manca cassdoda)
L' Casadofa G. Nivel de educacion
D Viudo{a) I:I Algo de escuela supserior o menos
O Divorciadofa) O [iploma de escuela supenor /GED
O Separadofa) [0 Estsdios vocacionales
E Casadofa) de nueve O Algo de universidad
‘Con un compadierz) O Titlo de universidad
. . . . . O Titlo graduado o professomal
E. [Cual de b= sigusentes aliernativa desoribe mejor s

arigen étnece? (por faver seleccone 1odas las que
apliguoen)

Cubanoia)
Puertormguetio|a)
Mexicanoial
Colombano{a)
Argeniznoa)
Salvadoretial
Micamgiiense
Venceolamo{al
Oitrofa) (especi fique)

OO0O0000000O

;Cual de las sipuienies opciones mejor describe su estado
de estudics o a que se dedica?

Asiste a la escuela / colegio fuera del hogar
Toma cursos en ] bogar
Busca trabajo

Trabaja a tsempo completo o medio (en el bogar o
fera de esie)

Ama de casa a bempo completo
Mo estudia o trebag debido a su estado de salud
Mo trabaja por otras mzones

ooo oooo
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Adolescentes v Adultos (Pacientes de catorce afios en adelante)
CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Seccidon 11 Calidad de Vida | Por favor margue la alternativa correspondiente a su contestacidn.

i ) Mucha Algenas  Us pocode  Nisguna
Ihirante las pasadas dox semanas, cuanta dificultad ha tenido: dificultsd  dificuicsd  dificsitad  dificultad

1. Particspando en actividades extenuantes como comer o practicar algin deporte
1. Cammando tan rapsdo como los demas ..o
3. Cargando o levantando cosas pesadas como ibros o mochilas ..
4. Bubsendo escalerms. ..

Oooonoan
ooooad

5. Subsendo excalems tan rpsdo como los demas .

Y en las pasadas dos semanas, indique cudn frecuentemente:
L T

T. So sanBio preooupadofal. e e s
Be S smnBid ] et s
B L TR o E= T L ) T
1. S snbio con muchs energia.. e e

11, Se smBo agotadofa] .ot e

EIEIEIEIEIEIEIE ooooo
A
-
OooOoO0O00: 000 oo

I:II:IEIEIEIEIEIE
OO0OO0OO0000Ooes

L2, S0 SEMEID TSI e .eoes s tcee et o e ottt o e s e s

Por favor circule el nimero correspondiente a su respuesta.  Por favor escoja una sola respuesta para cada
pregunta.

Pensanda en sw estado de salud en Tas wliimas dos semamas:

13. ;Hasta que punio tsene dificultad al caminar?
1. Pudo caminar por mucho tiempo sin cansarse
2. Pudo caminar por mucho tiempo pero se cansa
3. Mo pudo caminar por mucho Bempo porgue s cansa rapsdamente
d. Ewita camanar cuando le es posshle porque se cansa mucho

14. ;Como se sienie com respecto al comer?
1. Sailo pensar en comoda le causa mabestar
2. Mo dsfruta al comer
3 Algunas veces disfruta al comer
4. Siempre disfruta al comer

15 ; Hasta qué punto bos tmtamientos L2 hacen su vda diara mas dificil?
1. Mada en lo abzaluto
2, Un poco
3 Moderadamente
4. Mucho
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Advlescentes v Adulios (racentes de catorce anos en sdelante)

CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

I ;Cudnio bempo le dedica cada dia a sus tralameentos?

1. mucho bempo
2. algo

i pom

4. casinada

17. ;Cuan dificil es para usted hacer los iratanmientos. (mcluyendo medscamentos) cada dia?
Mada en lo absoluto

Un pocm
Moderadamente

Mucho

el

18 ;Como piensa que esta su salud en este moments?
Excelemie

Bucma

Mas a menos

Mala

il

Por fovor margue o afternativa correspondiente a su comtestacion.

Pensando en su salud durante lax pasadas dos semanas, indigue cudn

verdaderos o falsos son las siguientes frases. Muy clerte Algo clerto Algo false  Muy falss
1% Tengo dificultad recuperandome después de esfuerm Asico.. ... O O O O
). Tengo gue himitar mi actvidades fisicas como correr o practicar deportes ... O O O O
21, Tengo que obliZarTIee 3 DOMIET .. oo e e e s e e O O O O
1. Tengo gque quedsrme en casa mds de lo que quBsseT. .o N O O O
13 Me siemto comode decutimndo mi enfermedad con otros..oee N O O O
M. Pienso que estoy muy delgadofa)...o.ooeee e O O O O
15, Pienso gque me veo diferenie en comparacon con otros{as) de mi edad ... ... |:| |:| |:| |:|
26. Me sienio mal con respecto a mi apanencE fSIEa.. e O O O O
27, La genie beme & coOmBgiarse de Bl .o e O O O O
IR Me redno con mis amigos 8 memsdo. ..o e N O O O
20 Fienso que mi tos molesta @ los demas .o N O O O
3. Me sienio comododa) saliendo por la moche....o |:| |:| |:| |:|
3. Me siemio solo 8 eI . e O O O O
31, Me siemioda) saludable ... e e e |:| |:| |:| |:|
33 ::Bfrlg;]:uu;r:p':anﬂ p.:mel fistuaro prnr e_|r:rr|:|h. Ira Ial.'mwr:rud.a.d. O = = =
34, Llevo una vids nommel ..o e e O O O O
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Adolescentes ¥ Adultos (Pacientes de catorce afios en adelante)
CYSTIC FIBROSIS QUESTIONN AIRE-REVISED

Seccion I11. Escuela, Trabajo, Actvidades Diarias

Por favor seleccione el niimere o la alternativa correspondiente a su contestacidn.

35, ; Duranie b= dos semames pasadas, hasta qué punio tuve dificuliad mantenséndose al dia en su trabajo escolar, professonal, o
en oiras actividades daanas?

1. Mo hatenido dificultad manteméndose al dia

2. Ha podido manienerse al dia aungue sz le ha heche dificil
3. 5¢ ha atrasado

4. No ha podido hacer estas actividades en lo absoluln.

M. ;Durante las ilmmas dos semanas, con gué frecwencia estuvo msende de la escuela, trabajo, o no pudo completar sus actividades
diarias por culpa de su enfermedad o sus atamiemos?

O Siempre O Con Eecuencia O Algunas veces O Munea

37. ;Con gué frecwencia le mpide a usted la fibrosis cisbca de alcanzar sus melas de escoela, trabapo o metas personales?
O Eiempre O Con Eecuencia O Algunas veces O Munca

3B, ;Con qué frecuencia le mpsde b fibrosis cistsca de salir de su casa para hacer diligencias como ir de compras o ir a banco”
O Siempre O Con Eecuencia O Algunas veces O Munea

Seccion V. Dificultades con los Sintomas

Por faver seleccione la alternativa correspomndiente.

Ihirante {as pasadas dos semanas: Bastanie Algs Paco Munca
3%, Ha tensdo dificultad aumentando die peso ..o . O O a |
di). Ha estado congestomadofa) ... . |:| |:| |:| |:|
dl. Ha estado tosiendo durante el dia . . O O O O
d2. Ha tenido que toser muocosidad . ..o . O O O O
P i ka
prepunta 44
43. Sumucosidad ha sido mayormente:
O Transparente [ Trarsparente a amarilla [ Amarillosa-verde [ Verde con muestras de sangre [ Mo =
Indigue cuan frecuentemente en las pasadas dos semanas: Skempre A mesudo A weces Numca
d4. Ha estado con sonsdo asmabico al respimar ... . O O O O
45, Ha temdo dificultad &) resparar.. .o . O O O O
d6. Sec ba desperiade durante la noche porque estaba tosiendo....... O O O O
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m Adolescentes v Adultos (Pacientes de catorce afios en adelante)
CYSTIC FIBROSIS QUESTIONNAIRE-REVISED

Indigue cuan frecuentemenie en las pasadas dos semanas:

Siempre A menudo A veres Nunca
47. Ha tenido problemas con ases ... s O (| O O
48, Ha tenido diarmen. oo O (| O O
49, Ha temido dolor abdommal................ O (| O O
50. Tuvo dificultad con SU APelito. ..o s O O O O

Por favor asegtirese que todas las preguntas han sido contestadas.

j Gracias por su cooperacion!
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18.4 Distribucién de preguntas por rubro CFQ-R

Estado Fisico

Pregunta 1 - Durante las ultimas dos semanas, cuanta dificultad ha tenido:
Participando en actividades extenuantes como correr o practicar algun deporte
Pregunta 2 - Durante las ultimas dos semanas, cuanta dificultad ha tenido:
Caminando tan rapido como los demas

Pregunta 3 - Durante las ultimas dos semanas, cuanta dificultad ha tenido:
Cargando o levantando cosas pesadas como libros o mochilas

Pregunta 4 - Durante las ultimas dos semanas, cuanta dificultad ha tenido:
Subiendo escaleras

Pregunta 5 - Durante las ultimas dos semanas, cuanta dificultad ha tenido:
Subiendo escaleras tan rapido como los demas

Pregunta 13 - ; Hasta qué punto tiene dificultad para caminar?

Pregunta 19 - Pensando en su salud durante las pasadas o dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: Tengo dificultad
recuperandome después de esfuerzo fisico

Pregunta 20 - Pensando en su salud durante las pasadas o dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: Tengo que limitar
mis actividades fisicas como correr o practicar deportes

Rol Social

Pregunta 36 - ;Durante las ultimas dos semanas, con qué frecuencia estuvo
ausente de la escuela, trabajo, o no pudo completar sus actividades diarias por
culpa de su enfermedad o sus tratamientos?

Pregunta 37 - ;Con qué frecuencia le impide a usted la fibrosis cistica de
alcanzar sus metas de escuela, trabajo o0 metas personales?

Pregunta 38 - ;Con qué frecuencia le impide la fibrosis cistica de salir de su
casa para hacer diligencias como ir de compras o ir al banco?

Vitalidad

Pregunta 6 - En las pasadas dos semanas, indique que tan frecuentemente, se
sintio bien

Pregunta 9 - En las pasadas dos semanas, indique que tan frecuentemente, se
sintié cansado

Pregunta 10 - En las pasadas dos semanas, indique que tan frecuentemente, se
sintié con mucha energia

Pregunta 11 - En las pasadas dos semanas, indique que tan frecuentemente, se
sintié agotado

Estado Emocional

Pregunta 7 - En las pasadas dos semanas, indique que tan frecuentemente, se
sintié preocupado
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Pregunta 8 - En las pasadas dos semanas, indique que tan frecuentemente, se
sintio inatil

Pregunta 12 - En las pasadas dos semanas, indique que tan frecuentemente, se
sintio triste

Pregunta 32 - Pensando en su salud durante las pasadaso dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: Me siento saludable
Pregunta 34 - Pensando en su salud durante las pasadaso dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: Llevo una vida
normal

Alimentacion

Pregunta 14: ; Como se siente con respecto a comer?

Pregunta 21 - Pensando en su salud durante las pasadaso dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: Tengo que
obligarme a comer

Interaccién Social

Pregunta 22 - Pensando en su salud durante las pasadaso dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: Tengo que
quedarme en casa mas de lo que quisiera

Pregunta 27 - Pensando en su salud durante las pasadas o dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: La gente teme
contagiarse de mi

Pregunta 28 - Pensando en su salud durante las pasadas o dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: Me reuno con mis
amigos a menudo

Pregunta 29 - Pensando en su salud durante las pasadas o dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: Pienso que mi tos
molesta a los demas

Pregunta 30 - Pensando en su salud durante las pasadas o dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: Me siento comodo
saliendo por la noche

Pregunta 31 - Pensando en su salud durante las pasadas o dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: Me siento solo a
menudo

Imagen Corporal

Pregunta 23 - Pensando en su salud durante las pasadas o dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: Me siento cémodo
discutiendo mi enfermedad con otros

Pregunta 24 - Pensando en su salud durante las pasadas o dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: Siento que estoy
muy delgado
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Pregunta 25 - Pensando en su salud durante las pasadas o dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: Pienso que me veo
diferente en comparacién con otros de mi edad

Pregunta 26 - Pensando en su salud durante las pasadas o dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: Me siento mal con
respecto a mi apariencia fisica

Percepcion de Tratamiento

Pregunta 15: ;Hasta qué punto los tratamientos le hacen su vida diaria mas
dificil?
Pregunta 16: ; Cuanto tiempo le dedica cada dia a su tratamiento?

Precepcion de Estado de Salud

Pregunta 17: ¢Cuan dificil es para usted hacer los tratamientos (incluyendo
medicamentos) cada dia?

Pregunta 18: ; Como piensa que esta su salud en este momento?

Pregunta 33 - Pensando en su salud durante las pasadas o dos semanas,
indique cuan verdaderas o falsas son las siguientes frases: Es dificil hacer
planes a futuro (por ejemplo, ir a la universidad, matrimonio, etc)

Pregunta 35 - ;Durante las dos semanas pasadas, hasta qué punto tuvo
dificultad manteniéndose al dia en su trabajo escolar, profesional o en otras
actividades diarias?

Peso

Pregunta 39 - Durante las ultimas dos semanas: He tenido dificultad
aumentando de peso

Sintomas Respiratorios

Pregunta 40 — Durante las ultimas dos semanas: He estado congestionado
Pregunta 41 — Durante las ultimas dos semanas: He estado tosiendo todo el dia
Pregunta 42 - Durante las ultimas dos semanas: He tenido que toser
mucosidad

Pregunta 43 — Durante las ultimas dos semanas: Su mucosidad ha sido
mayormente

Pregunta 44 — Durante las ultimas dos semanas: Ha estado con sonido
asmaticp al respirar

Pregunta 45 — Durante las ultimas dos semanas: Ha tenido dificultad al respirar
Pregunta 46 — Durante las ultimas dos semanas: Se ha despertado durante la
noche porque estaba tosiendo

Sintomas Digestivos
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Pregunta 47 — Durante las ultimas dos semanas: He tenido problemas con
gases

Pregunta 48 — Durante las ultimas dos semanas: He tenido diarrea

Pregunta 49 — Durante las ultimas dos semanas: He tenido dolor abdominal
Pregunta 50 — Durante las ultimas dos semanas: Tuvo dificultad con su apetito
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