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RESUMEN

CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON FIBROSIS QUISTICA. UNIDAD DE
FIBROSIS QUISTICA. HOSPITAL UNIVERSITARIO “DR. LUIS RAZETTI”-
BARCELONA. AGOSTO 2007 - DICIEMBRE 2008.

Castillo Rosalia, Febres Melissa, Flores Maria. Unidad de Fibrosis Quistica-
Departamento de Pediatria. Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona.

Estado Anzoategui, Venezuela.

La fibrosis quistica es una enfermedad hereditaria que consiste en el espesamiento
de las secreciones corporales, las cuales obstruyen los canales transportadores, dando
lugar a infecciones, inflamacién y posterior destruccion a nivel pulmonar,
pancredtico, hepatico y reproductivo. Es una patologia grave con una esperanza de
vida limitada. En el estado Anzoategui no se conocen estudios inherentes a la misma,
por ello se realizo un estudio de tipo descriptivo de campo, cuyo objetivo fue
determinar la calidad de vida en pacientes con fibrosis quistica atendidos en la
Unidad de Fibrosis Quistica-Departamento de Pediatria del Hospital Universitario
“Dr. Luis Razetti” de Barcelona en el periodo agosto2007-diciembre 2008. La
recoleccion de informacion se realizd mediante un formulario llenado de las historias
clinicas para conocer: edad, sexo, motivo de consulta, procedencia, entre otros datos;
ademas se realizd una encuesta basada en el Cuestionario Respiratorio de St. George
modificado, que evalu6 las limitaciones fisicas y sociales, el cumplimiento del
tratamiento y su utilidad. Los resultados arrojaron que la enfermedad predominé en el
sexo masculino en el 68,75% y en el grupo etario de 14 a 20 afios con un 50%. El

motivo de consulta mas frecuente fue infeccion respiratoria en un 37,5%. Por otro
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lado, el 68,75% afirmd tener limitacion fisica, y el 81,25% limitacion ante actividades
recreativas. El1 93,75% afirmé cumplir el tratamiento, relaciondndolo con la mejora de
su calidad de vida. Se concluy6 que la fibrosis quistica tiene diversas repercusiones
en la vida cotidiana de los afectados y que puede influir negativamente a su

integracion familiar, social y laboral.

PALABRAS CLAVES: fibrosis quistica, calidad de vida, Cuestionario Respiratorio
de St. George.
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INTRODUCCION

La fibrosis quistica es un trastorno multisistémico hereditario que afecta a nifios y
adultos, y que se caracteriza principalmente por obstruccion e infeccion de las vias
respiratorias y por alteraciones del proceso digestivo y sus secuelas. Es el rasgo
recesivo con peligro para la vida mas habitual en la raza blanca. El rasgo patogénico
dominante es una alteracion de las superficies epiteliales, que origina una amplia,
variada y a veces desconcertante gama de manifestaciones iniciales y complicaciones.

(Boat T., 2001).

En los Estados Unidos, aproximadamente 30.000 individuos padecen Ia
enfermedad; en su mayoria, son diagnosticados a los seis meses de edad, aunque
cerca de un 7% son diagnosticados en la edad adulta. Canada tiene cerca de 3.000
habitantes con esta condicion. Y en Hispanoamérica, a pesar que es menos comun,
aproximadamente uno de cada 46 hispanoamericanos son portadores de al menos un
gen CFTR anormal, que corresponde al gen alterado en la fibrosis quistica. (Boucher

R., 2006).

Debido a los avances en el tratamiento logrados en los tltimos 30 afios en paises
desarrollados tales como Estados Unidos, Canada y paises europeos, mas del 38% de
los pacientes con fibrosis quistica alcanza la edad adulta, y 13% sobrevive después de
los 30 afos de edad. (Sanchez I., et al 2001). Aunque no existen datos estadisticos
para valorar el alcance de la situacion a nivel nacional, es indudable que el impacto
social de esta enfermedad es enorme, dado a la condicion a la que relega al ser
humano que la padece. Hoy dia las vias correctas de tratamiento, junto a la atencion
adecuada a cada caso, permiten que las personas con fibrosis quistica puedan

rehabilitar su autoestima y calidad de vida hasta unos niveles de comodidad personal


http://es.wikipedia.org/wiki/Canad%C3%A1
http://es.wikipedia.org/wiki/Hispanoam%C3%A9rica
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en su entorno familiar, social y escolar y/o laboral, siempre que reciban la

consideracion suficiente para garantizar la atencion integral que su situacion precisa.

La fibrosis quistica es una enfermedad hereditaria, autosomica recesiva que se
presenta como una enfermedad multiorganica. Los primeros sintomas y signos
aparecen de forma tipica en la infancia, aunque pueden manifestarse durante la
adultez dependiendo de la penetrancia genética. Esta enfermedad se caracteriza por
una infeccion cronica de las vias respiratorias que finalmente conduce a enfermedad
pulmonar obstructiva cronica (EPOC), insuficiencia pancreatica exocrina, disfuncion
intestinal, funcionamiento anormal de las gldndulas sudoriparas y disfuncion

urogenital. (Roa J., et al, 2000).

La prevalencia de la fibrosis quistica varia seglin el origen étnico de la poblacion.
Se detecta aproximadamente en uno de cada 3.000 nacidos vivos en la poblacion
caucésica de América del Norte y del norte de Europa, en uno de cada 17.000 nacidos
vivos afroamericanos, y en uno de cada 90.000 nacidos vivos de la poblacion asiatica
(Boucher R., 2006). En Latinoamérica, la enfermedad es una realidad y existen
importantes centros de fibrosis quistica en los diferentes paises del subcontinente; la
frecuencia de la enfermedad est4 influida por la conformacién social de los paises,
pudiendo presentarse diferencias dentro de una misma region geografica (Roa J., et

al, 2000)

En 1940, la fibrosis quistica fue reconocida como una alteracién de un gen con
patrén hereditario autosdémico recesivo. En 1985, investigadores de Londres, Toronto
y Salt Lake City localizaron dicho gen en el brazo largo del cromosoma siete (CR 7).
Cuatro afnos mas tarde, en 1989 Francis Collins, Lap-Chee Tsui y John R. Riordan
identificaron el gen de la fibrosis quistica, el cual codifica una proteina, denominada
Regulador de Conductancia de Transmembrana de Fibrosis Quistica (CFTR), que

funciona como un canal de cloro, dependiente de ATP. La disfuncion de esta proteina


http://es.wikipedia.org/wiki/Londres
http://es.wikipedia.org/wiki/Toronto
http://es.wikipedia.org/wiki/Salt_Lake_City_%28Utah%29
http://es.wikipedia.org/wiki/1989
http://es.wikipedia.org/wiki/Francis_Collins
http://es.wikipedia.org/w/index.php?title=Lap-Chee_Tsui&action=edit&redlink=1
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(CFTR), ocasiona un transporte anormal de electrolitos en las células epiteliales, por
ello se presenta una incapacidad para secretar cloro y una excesiva reabsorcion de

sodio seguido de agua, produciéndose un fluido anormal. (Boucher R., 2006).

Actualmente se han determinado aproximadamente 450 alteraciones en la
secuencia del gen o mutaciones, pudiéndose presentar genotipos homocigotos o
heterocigotos, de lo cual va a depender la severidad de las manifestaciones clinicas.
De todas las mutaciones hasta ahora identificadas la AF508; llamada asi por la
deleccion del aminoacido fenilalanina en la posicion 508, es la mas frecuente,
constituyendo el 70% de las mutaciones y asociandose generalmente con la
enfermedad clésica de EPOC, insuficiencia pancredtica y concentraciones elevadas de

sodio y cloruro en sudor. (Boucher R., 2006).

En la ciudad de Queensland, Australia, se llevdo a cabo un estudio donde se
tomaron en cuenta 217 nifios en edades comprendidas entre los 2 y 19 afios, de los
cuales unos eran controlados en la unidad de fibrosis quistica central (urbano) y otros
en un centro periférico (rural); se concluyo que los nifios de 8 y 12 afios con fibrosis
quistica y sus padres son quienes perciben una inferior calidad de vida; mientras que
la valoracion de la calidad de vida de la poblacion controlada en el hospital urbano
frente a la controlada en el centro periférico ofrecié pocas diferencias. (Fernandez M.,

et al 2006).

Al estudiar a 37 personas adultas con fibrosis quistica, en Malaga (Espafia),
estables desde el punto de vista respiratorio y nutricional, se realizd una valoracion
de la gravedad de la enfermedad mediante espirometria, asi como una valoracion
nutricional mediante la medicion del peso, la talla, el indice de masa corporal,
impedanciometria bioeléctrica y pardmetros analiticos, encontrandose que la
afectacion clinica mas importante en el momento del diagndstico fue la respiratoria

en un 48,6% seguida de la afeccion gastrointestinal en un 45,9%. El 35% presentaba
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un FEV, (en porcentaje) superior al 80%; el 40%, entre el 40 y el 80%, y en un 24%
el valor era inferior al 40%. El 59% de los pacientes habia presentado en algiin
momento de su vida colonizacion por Haemophilus influenzae, el 75% por
Pseudomonas aeruginosa o cepacea y el 81% por Staphylococcus aureus. Veintitrés
pacientes (62,2%) habian experimentado al menos una reagudizacion respiratoria en
el afio anterior al estudio. El 70% presentaba insuficiencia pancreatica. Siete
pacientes (19%) presentaban diabetes mellitus, y otros 4 (11%) tenian alguna otra
alteracion de los hidratos de carbono. También se determind que un total de once
pacientes (30%) tomaban suplementos dietéticos-terapéuticos, que representaban un

18,9% del aporte calorico total. (Padilla A., et al 2007).

En un estudio realizado en el Hospital “J.M de los Rios” de Caracas a un total de
41 nifos con diagnostico de fibrosis quistica por electrolitos en sudor y estudio
genético, se observo una prevalencia de la fibrosis quistica estadisticamente
significativa en pacientes preescolares y escolares, de los cuales la mayoria
pertenecian al sexo masculino (78%). De igual forma se determiné que el 70% de los
pacientes eran positivos para la mutacion FA508 y que la manifestacion
otorrinolaringologica prevalente fue la rinusinusitis (73%), mientras que en el tracto
gastrointestinal la alteracidon mayormente encontrada fue la insuficiencia pancreatica

en un 48%. (Alvarado J., et al 2000).

La patogenia es explicada porque, la proteina CFTR es una cadena unica
polipeptidica que contiene 1480 aminoacidos y que parece actuar como un canal de
cloruro regulado por el monofosfato de adenosina (AMP) ciclico, y como su propio
nombre lo indica, también regula otros canales i6nicos. La forma totalmente
elaborada del CFTR se encuentra en la membrana plasmatica del epitelio normal. Los
estudios bioquimicos indican que la mutacion AF508 da lugar a un procesamiento
inadecuado y a la degradacion intracelular de la proteina CFTR. Por tanto, la ausencia

de dicha proteina en los lugares celulares adecuados contribuye a la fisiopatologia de
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la fibrosis quistica. De esta forma, los epitelios afectados muestran funciones
diferentes en su estado nativo; es decir, algunos absorben volumen como en el caso
de las vias respiratorias y epitelio intestinal; otros absorben sal pero no volumen,
como los conductos sudoriparos; y otros secretan volumen, como en el caso del
intestino proximal y pancreas. Dado a esta diversidad de actividades nativas, no debe
sorprender que la fibrosis quistica produzca efectos muy diferentes sobre los

patrones de transporte de los electrolitos y el agua. (Boucher R., 2006).



CAPITULO1

EL PROBLEMA

1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los sintomas y la severidad de la fibrosis quistica varian de paciente a paciente.
Por ejemplo, no todos sufren de funcion pancreatica deteriorada. De igual forma, el
grado de la enfermedad pulmonar también es variable. En parte, dichas variaciones
son debidas a las diferencias en los defectos genéticos especificos, pero incluso los
pacientes con mutaciones idénticas pueden experimentar severidades muy diversas de
la enfermedad. De hecho, los hermanos con el mismo defecto genético que comparten
otros rasgos genéticos pueden tener diversos grados de afectacion. (Sanchez 1., et al

2001).

Segun la OMS, la calidad de vida es "la percepcion que un individuo tiene de su
lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que
vive y en relacidén con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se
trata de un concepto muy amplio que esta influido de modo complejo por la salud
fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones
sociales, asi como su relacion con los elementos esenciales de su entorno".

(Fernandez M., et al 2006).

El cuestionario respiratorio St. George fue disefiado para cuantificar el impacto de
la enfermedad de las vias respiratorias en el estado de salud y el bienestar percibido

por los pacientes y ser, al mismo tiempo, suficientemente sensible para reflejar los
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cambios en la actividad de la enfermedad, asi como medir la alteracion ocasionada
por la misma y estimar los cambios en el estado de salud después de la

administracion de un tratamiento. (Ferndndez M., et al 2006).

En el presente trabajo se mostrard un estudio descriptivo con la finalidad de
evaluar la calidad de vida en pacientes con fibrosis quistica atendidos en la Unidad de
Fibrosis Quistica del Departamento de Pediatria. Hospital Universitario “Dr. Luis
Razetti” durante el periodo agosto 2007-diciembre 2008, ya que en dicha institucion
no se conocen datos que aporten conocimientos sobre este estado; para ello se debe:
identificar la distribucion por sexo y grupo etario de los pacientes con fibrosis
quistica, determinar la procedencia de los mismos, establecer el motivo de consulta
mas frecuente, y reconocer las limitaciones sociales (escolar, laboral) y fisicas de los

pacientes con fibrosis quistica.

El impacto de esta investigacion radica en que al evaluar la calidad de vida de los
pacientes con fibrosis quistica se contribuye al conocimiento de esta enfermedad
dentro del gremio médico y todo el personal de salud que mantiene contacto con los
mismos. Asi mismo, favorece este conocimiento a la elaboracion de un grupo de
recomendaciones que permitan una mejor aceptacion personal y social de estos

pacientes.



25

1.2 OBJETIVOS

1.2.1 Objetivo General

Evaluar la calidad de vida en pacientes con fibrosis quistica. Unidad de Fibrosis

Quistica- Departamento de Pediatria. Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”-

Barcelona. Agosto 2007 - Diciembre 2008.

1.2.2 Objetivos Especificos

Identificar la distribucion por sexo y grupo de edades de los pacientes con
fibrosis quistica evaluados en la Unidad de fibrosis quistica-Departamento de
Pediatria del Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona. Agosto
2007-diciembre 2008.

Precisar la procedencia de los pacientes con fibrosis quistica evaluados en la
Unidad de fibrosis quistica-Departamento de Pediatria del Hospital
Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona. Agosto 2007-diciembre 2008.
Establecer el motivo de consulta mas frecuente.

Reconocer las limitaciones sociales (escolar, laboral) y fisicas de los pacientes
con fibrosis quistica.

Sugerir recomendaciones que permitan una mejor aceptacion personal y social

de los pacientes con diagndstico de fibrosis quistica.
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1.3 JUSTIFICACION

En Venezuela la fibrosis quistica es una patologia de la cual se conoce poco su
prevalencia, debido a que no se diagnostica o existe un sub-registro en los anuarios
epidemioldgicos, consecuencia de no pertenecer al grupo de enfermedades

denunciables.

El tratamiento esta dirigido a conservar las funciones fisiologicas, evitar las
complicaciones y mejorar la cantidad y calidad de vida de quienes la padecen. Sin
embargo, la progresion de la enfermedad y los efectos secundarios de los
tratamientos, con frecuencia disminuyen la percepcion de la calidad de vida de los

pacientes.

El promedio de vida actual en Venezuela de los pacientes con fibrosis quistica
alcanza aproximadamente los 18 afios de edad, lo cual contrasta con lo observado en
pacientes de paises desarrollados que tienen un programa de manejo de la enfermedad

y alcanzan un promedio de 35 a 40 afios de edad.

Tomando entonces en consideracion que en Venezuela existen escasas
publicaciones y que en la Unidad de fibrosis quistica del Departamento de Pediatria-
Hospital “Dr. Luis Razetti” no se han realizado estudios inherentes a esta patologia, a
pesar de que la mayoria de los pacientes que son atendidos en dicha unidad son nifios
preescolares, escolares y adolescentes, y que solo pocos de ellos llegan a la adultez,
surge el interés de realizar el presente estudio que permita al gremio médico y a todo
el personal de salud conocer el impacto que tiene la fibrosis quistica en la calidad de
vida de quienes la padecen; evaluar las limitaciones en el ambito fisico, social,

escolar y/o laboral; y en base a ello establecer una serie de recomendaciones que
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favorezcan a una mejor aceptacion propia y social de estas personas, conllevando esto

a una calidad de vida digna de cualquier ser humano.



CAPITULO II

MARCO TEORICO

2.1 Fibrosis Quistica

La fibrosis quistica es un trastorno multisistémico hereditario que afecta a nifios y
adultos, y que se caracteriza principalmente por obstruccion e infeccion de las vias
respiratorias y por alteraciones del proceso digestivo y sus secuelas. Es el rasgo
recesivo con peligro para la vida mas habitual en la raza blanca. El rasgo patogénico
dominante es una alteracion de las superficies epiteliales, que origina una amplia,
variada y a veces desconcertante gama de manifestaciones iniciales y complicaciones.

(Boat T., 2001).

2.2 Fisiopatologia de la afeccion pulmonar

El epitelio de las vias respiratorias en la fibrosis quistica muestra tanto tasas
elevadas de transporte de sodio (Nat+) como disminucion de la secrecion de cloruro
(Cl-). El defecto en la permeabilidad de CI- refleja la ausencia de la cinasa
dependiente de AMP ciclico y del transporte de CI- regulado por la proteincinasa C,
que esta mediado por las funciones del canal de CI- de CFTR. La depuracion del
moco parece ser un mecanismo de defensa primario innato de las vias respiratorias
contra las infecciones causadas por las bacterias inhaladas. La hipotesis central de la
fisiopatologia de las vias respiratorias en el caso de la fibrosis quistica considera que
la tasa anormalmente elevada de absorcion de Na+ y la tasa muy baja de excrecion de
ClI- reducen el contenido de sal y agua del moco y agotan el volumen del liquido

periciliar. Tanto el espesamiento del moco como el agotamiento de dicho liquido
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producen adherencia del primero a la superficie de las vias respiratorias. (Roa J., et al

2000).

La adherencia del moco trae como consecuencia la incapacidad para eliminarlo
normalmente de las vias respiratorias por mecanismos ciliares o dependientes del
flujo de aire (tos). De esta forma, la acumulacion progresiva del moco obstruye las
vias aéreas y proporciona un ambiente Optimo para la proliferacion bacteriana. La
mayoria de los pacientes que padecen fibrosis quistica estdn colonizados por una o
mas especies bacterianas. Los gérmenes que frecuentemente predominan en ellos son:
Pseudomonas aeruginosa, Staphilococcus aureus, Haemophylus influenza vy
Streptococcus pneumoniae (Roa J., et al 2000).

La infeccion bacteriana persistente induce a una excesiva respuesta inflamatoria
con gran liberacion de mediadores quimicos, entre los que se incluyen: factor de
necrosis tumoral, citocinas, proteinas del complemento, leucotrienos, enzimas tipo
elastasas, actinas y antioxidantes, que finalmente ocasionan dafio tisular severo; por
ello hoy en dia se considera el fenomeno inflamatorio de importancia relevante dentro
de la patogénesis de la fibrosis quistica; de hecho, la frecuencia de sinusitis cronica
durante la infancia es notable, siendo la misma causante de obstruccion nasal y

rinorrea. (Cobos N., et al 2007).

En las vias respiratorias inferiores, el primer sintoma de la fibrosis quistica es la
tos, que con el tiempo se hace continua y productora de esputo viscoso, purulento y
de color verdoso. Inexorablemente, los periodos de estabilidad clinica se ven
interrumpidos por exacerbaciones, las cuales con el transcurso de los afios se hacen
mas frecuentes, mientras que la recuperacion de la funcién pulmonar perdida es

menos completa, dando lugar a insuficiencia respiratoria. (Cobos N., et al 2007).
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La primera anomalia de la funcion pulmonar observada en los nifios con fibrosis
quistica, que es el aumento de la relacion volumen residual/capacidad pulmonar total,
sugiere que la enfermedad de las pequefias vias respiratorias es la primera alteracion
que se produce. Posteriormente con el avance de la enfermedad se observan
alteraciones, tanto reversibles como irreversibles de la capacidad vital forzada y del
volumen espiratorio forzado en un segundo. El componente reversible se refleja en la
acumulacién de secreciones intraluminales y/o reactividad bronquial, mientras que el
componente irreversible comprende la destruccion cronica de la pared de las vias

respiratorias y la bronquiolitis. (Cobos N., et al 2007).

2.3 Fisiopatologia de la afeccion intestinal

Los efectos digestivos de la fibrosis quistica son diversos. En el pancreas exocrino
la ausencia del canal CFTR del Cl- en la membrana apical del epitelio ductal
pancreatico altera la funcion de un intercambiador de cloruro y bicarbonato (HCO3-)
de dicha membrana, dando lugar a un aumento en la viscosidad de las secreciones de
dicho 6rgano, y por tanto, a la retencion de las enzimas pancreaticas, produciéndose
dano irreversible en todo el tejido pancreatico, acompafiado a menudo de dolorosa
inflamacion. La deficiencia de enzimas digestivas se traduce en una mala absorcion
intestinal, con la subsiguiente excrecion de los nutrientes en las heces, las cuales se
tornan voluminosas, glutinosas y fétidas. En consecuencia, la malabsorcion conduce a
desnutriciéon y retardo en el crecimiento y desarrollo, ambos debidos a la baja
biodisponibilidad caldrica. Las personas con fibrosis quistica tienen, en particular,

problemas para absorber las vitaminas A, D, E, y K. (Boucher R., 2006).

A medida que progresa la enfermedad, las células beta del pancreas, encargadas de

la produccion de insulina, pueden deteriorarse por lo que el paciente presentard
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elevados niveles de glicemia sanguinea, aumentando la predisposicion de desarrollar
diabetes insulinodependiente en el futuro (Boat T., 2001).

En la fibrosis quistica, el epitelio intestinal, debido a la falta de secrecion de Cl-y
agua, muestra una alteracion de la capacidad para limpiar las mucinas secretadas y
otras macromoléculas de las criptas intestinales La secrecion reducida de liquidos
mediada por el CFTR puede agudizarse por una absorcion excesiva de los mismos en
el intestino distal, que refleja las anomalias en la regulacion de la absorcion de Na+
mediada por el CFTR. Las dos disfunciones conducen a la desecacion del contenido
intraluminal y la obstruccion del intestino delgado y grueso. En los recién nacidos
con fibrosis quistica puede presentarse una condicion llamada ileo meconial, en el
cual el intestino delgado es obstruido por un tapoén de meconio, este sindrome
comienza caracteristicamente con distension abdominal, vomitos e incapacidad para

expulsar las heces. (Boucher R., 2006).

Por otra parte en los pacientes de mayor edad es comun la presentacion del
sindrome de obstruccion intestinal distal causado por las heces glutinosas. Los
sintomas caracteristicos de dicha obstruccién son: dolor en fosa iliaca derecha,
pérdida de apetito, vomitos ocasionales y, a menudo la palpacion de una masa
abdominal. Puede confundirse con apendicitis, frecuente en los pacientes con fibrosis

quistica. (Boucher R., 2006).

En el sistema hepatobiliar, la secrecion defectuosa de CI- y agua en los conductos
hepaticos ocasiona una retencion de las secreciones biliares debido a la viscosidad de
las mismas; el bloqueo de las vias biliares ocasiona dafio en los tejidos adyacentes,
cirrosis biliar local y cirrosis hepatica propiamente dicha. En tal caso, resultan
comprometidas funciones de primer orden, tales como las implicadas en la
neutralizacion de toxinas, y en la sintesis de importantes proteinas como por ejemplo,

los factores de coagulacion. De igual forma, la incapacidad del epitelio de la vesicula


http://es.wikipedia.org/wiki/Toxina
http://es.wikipedia.org/wiki/Prote%C3%ADna
http://es.wikipedia.org/wiki/Factor_de_coagulaci%C3%B3n

32

biliar para secretar sal y agua puede originar tanto colecistitis créonica como

colelitiasis. (Boucher R., 2006).

2.4 Fisiopatologia de la afeccion del sistema reproductivo

Tanto en los varones como en las mujeres con fibrosis quistica es frecuente el
retraso de la pubertad. El patron de retraso en la maduracion probablemente sea
secundario a los efectos de la enfermedad pulmonar cronica y la nutricion inadecuada
sobre la funcién reproductora endocrina. Mas del 95% de los pacientes varones
afectados con la enfermedad presentan azoospermia, reflejo de la obliteracion de los
conductos deferentes que, a su vez indica una secrecion defectuosa de liquido. El
20% de las mujeres son estériles, debido a los efectos de la enfermedad pulmonar
cronica sobre el ciclo menstrual; a la consistencia y el espesor del moco cervical que
bloquea la migracion del esperma; y posiblemente, a las alteraciones de las trompas

de Falopio y de la pared uterina en el transporte de liquidos. (Boucher R., 2006).

2.5 Fisiopatologia de la afeccion de las glandulas sudoriparas

Los pacientes con fibrosis quistica secretan volimenes casi normales de sudor al
acino glandular, pero son incapaces de absorber el cloruro de sodio del sudor durante
el paso de éste por el conducto glandular, debido a que las células epiteliales ductales
no pueden absorber Cl-, de esta forma el sudor se excreta con una concentracion de

sal cinco veces mayor a los valores normales. (Boucher R., 2006).

Diagnostico:
Debido al elevado nimero de mutaciones genéticas presentes en la fibrosis

quistica, no se utiliza el analisis del ADN de forma primaria para el diagndstico de la
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enfermedad, éste mas bien se basa en una combinacidn de criterios clinicos y analisis
de los valores de Cl- en el sudor, asi como en la determinacion de antecedentes

familiares de la enfermedad. (Cobos N., et al 2007).

2.6 Pruebas que pueden realizarse para establecer el diagndstico de fibrosis

quistica

Entre las pruebas que pueden realizarse para establecer el diagnostico de fibrosis

quistica se encuentran:

1.- Prueba del sudor: Las concentraciones de Na+ y Cl- en el sudor varian con la
edad, pero es frecuente que una concentracion de Cl- >60 meq/L permita diferenciar
entre los pacientes con fibrosis quistica y aquellos con otras enfermedades

pulmonares. (Cobos N., et al 2007).

2.- Estudio genético: Tiene utilidad pronostica ya que se ha establecido una relacion
entre homocigosis para AF508 e insuficiencia pancredatica; sin embargo, no existe una
relacion de prediccion entre dicha condicion genética y enfermedad pulmonar.

(Cobos N., et al 2007).

3.- Tamizaje neonatal: Se basa en la determinacion de niveles de tripsina
inmunorreactiva en sangre, la cual esta elevada cinco a diez veces de su valor normal.
Puede dar falsos positivos y falsos negativos, pero ayuda a un diagnostico precoz.

(Cobos N., et al 2007).

También contribuyen al diagnostico el estudio de la funcidon pancreatica, la

radiologia, funcion respiratoria y estudios microbiologicos.
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4.-Funcion pancredtica: La disfuncidbn pancreatica exocrina se manifiesta
clinicamente en muchos pacientes. Sin embargo, conviene comprobarla si surgen
dudas acerca del estado funcional del pancreas. La medicion del balance de grasa con
una muestra de heces de 3 dias o el estudio directo de la secrecion enzimatica tras el
sondaje duodenal y la estimulacion directa con pancreozimina-secretina son métodos
fiables pero demasiado molestos o cruentos para los nifios, y no se utilizan de forma
sistematica. Mientras que la prueba de determinaciéon del tripsindgeno
inmunorreactivo sérico, anteriormente nombrada, distingue de forma fiable a los
pacientes con fibrosis quistica, con o sin insuficiencia pancreatica, a partir de los 7

afios de edad pero no antes. (Cobos N., et al 2007).

5.- Radiologia: Los hallazgos radioldgicos pulmonares sugieren el diagnéstico, pero
no son especificos. La hiperinsuflacion pulmonar es un dato precoz que puede pasarse
por alto si no existen infiltrados ni densidades lineales. Las adenopatias hiliares
pueden ser llamativas. En fases avanzadas, se observan hiperinsuflacion, con notable
descenso del diafragma, esternon arqueado hacia adelante y silueta cardiaca estrecha.
Con frecuencia se visualizan dilatacion de los segmentos de la arteria pulmonar y

atelectasia segmentaria o lobular. (Kuhm J., 1992).

6.- Funcion respiratoria: las pruebas de funcion respiratoria no se obtienen hasta los
5-6 afios de edad, en cuyo momento la mayor parte de los pacientes muestra el patron
tipico de afectaciéon pulmonar obstructiva. La alteracion funcional del flujo maximo
mesoespiratorio se presenta de forma precoz, reflejo de la obstruccion de las
pequenas vias respiratorias. Los hallazgos de enfermedad obstructiva de las vias
respiratorias y las respuestas moderadas a un broncodilatador son compatibles con un

diagnostico de fibrosis quistica en todas las edades. (Cobos N., et al 2007).
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7.- Estudios microbiologicos: el hallazgo de S. aureus o de P. aeruginosa en los
cultivos de las vias respiratorias inferiores sugieren firmemente el diagndstico de

fibrosis quistica. (Cobos N., et al 2007).

El diagnostico, por tanto, se plantea frente a un paciente con un cuadro clinico
compatible con fibrosis quistica (enfermedad sinusal, pulmonar, gastrointestinal,
sindrome de pérdida de sal, etc.), alteracion de dos examenes de electrolitos en sudor

(> 60 meq/L), e idealmente con certificacion de estudio genético. (Ferri F., 2002).

2.7 Tratamiento de la fibrosis quistica

Los principales objetivos del tratamiento de la fibrosis quistica son favorecer la
eliminacion de las secreciones y controlar la infeccion pulmonar, asi como
proporcionar una nutricion adecuada y evitar la obstruccion intestinal. El plan
terapéutico debe ser integral y acompanarse de un control estrecho y una intervencion

precoz y enérgica. (Boat, T., 2001).

Entre los cuidados generales se recomienda hospitalizar al paciente con el fin de
efectuar un diagnéstico preciso y una valoracion inicial, comenzar el tratamiento,
demostrar la afectacion pulmonar, y educar al paciente y a sus progenitores para que
mantengan un nivel adecuado de cuidados domiciliarios. Se programaran visitas de
seguimiento ambulatorio cada dos a tres meses, ya que muchos aspectos de este
trastorno requieren una vigilancia cuidadosa. En cada visita se completara la historia
clinica del intérvalo transcurrido desde la ultima visita y se exploraré al paciente de
forma integral. Se obtendra una muestra de esputo o si no se dispone de ella, un frotis
faringeo bajo obtenido durante o después de la tos forzada para realizar cultivo y

antibiograma. En el programa de atencion deben participar un enfermero, un
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fisioterapeuta respiratorio, un asistente social, un dietista, y un psicélogo, segun las
necesidades del paciente. (Cobos N., et al 2007).

Dado que las secreciones de los pacientes con fibrosis quistica carecen de fluidez,
se debe prestar atencion a la hidratacion oral en la primera infancia, especialmente en
las épocas de calor o ante casos de gastroenteritis aguda, para evitar que se exacerben
los problemas de la eliminaciéon del moco de las vias respiratorias. Por la misma
razon, se debe instaurar un tratamiento intravenoso precoz en caso de deshidratacion.

(Bellini L., et al 2004).

2.7.1 Tratamiento pulmonar

Su finalidad es eliminar las secreciones de las vias respiratorias y controlar la

infeccion. (Cobos N., et al 2007).

Tratamiento con inhaladores: El tratamiento con aerosoles se utiliza para hacer
llegar medicamentos y agua a la parte inferior del arbol respiratorio, habitualmente
antes o después del drenaje postural segmentario. Algunas sustancias, como los
broncodilatadores pueden administrarse con inhalador dotado de dosificador, con o
sin espaciador, que permite la dosificacion intermitente con un pequefio compresor
que dispara un nebulizador manual. La solucién bésica de los aerosoles es suero
salino al 0.45-0.9%. En los pacientes con hiperactividad respiratoria se anadira
salbutamol u otros B-agonistas. (Boat, T., 2001).

Cuando los patdgenos de las vias respiratorias son resistentes a los antibidticos orales
o cuando la infeccion resulta dificil de controlar en el domicilio, los antibidticos en
aerosol pueden disminuir los sintomas, mejorar la funciéon pulmonar y eliminar la
necesidad de hospitalizar al paciente. Diversos estudios han demostrado que la
funcidon pulmonar mejora si se administran dosis elevadas de tobramicina (300 mg

dos veces al dia mediante nebulizador). También se han empleado carbenicilina (1 g),
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ticarcilina (0.5 g) y colistina (20-40 mg). Algunos pacientes presentan sensibilizacion
o resistencia a los antibidticos, pero ambos casos son en extremo infrecuentes. (Cobos

N., et al 2007).

Fisioterapia respiratoria: Este tratamiento habitualmente consiste en la percusion
del térax combinada con drenaje postural, y se basa en la idea de que la tos elimina el
moco de las vias respiratorias grandes, pero se precisan vibraciones toracicas para
movilizar las secreciones de las vias respiratorias pequefias, en las que las tasas de
flujo respiratorio son bajas. La fisioterapia respiratoria puede ser especialmente util
en pacientes con fibrosis quistica porque estos acumulan primero secreciones de las
vias respiratorias pequefias, incluso antes del comienzo de los sintomas. Se
recomienda efectuar fisioterapia respiratoria de una a cuatro veces al dia, seguin la
gravedad de la disfuncion pulmonar. Después de “drenar” cada segmento se fomenta

la tos o las espiraciones forzadas. (Cobos N., et al 2007).

Tratamiento antibiotico: Los antibidticos representan la clave del tratamiento
destinado a controlar la progresion de la infeccion pulmonar, y su objetivo consiste en
reducir la intensidad de la infeccion endobronquial y retrasar la lesion pulmonar
progresiva. Para guiar la frecuencia y duracion del tratamiento se utilizaran todos los
aspectos de la historia clinica y la exploracion del paciente, tales como: anorexia,
pérdida de peso y disminucién de la actividad. El tratamiento antibidtico varia entre
ciclos cortos e intermitentes con monoterapia y tratamiento continuo con uno o mas
medicamentos. Las dosis son, con frecuencia, dos o tres veces superiores a las
recomendadas en las infecciones leves debido a que en los pacientes con fibrosis
quistica, la masa corporal magra es mayor y las tasas de aclaramiento de muchos
antibioticos son superiores a las de otros sujetos. Asi mismo, resulta dificil lograr
niveles eficaces de muchos antimicrobianos en la secrecion de las vias respiratorias.

(Cobos N., et al 2007).
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Antibioticoterapia oral: Sus indicaciones comprenden la presencia de sintomas
respiratorios y la identificacion de gérmenes patdogenos en cultivos de las vias
respiratorias. Siempre que sea posible, la eleccion de los antibidticos se basara en las
pruebas de sensibilidad in vitro. La duracion habitual del tratamiento asciende a dos
semanas 0 mas, y se recomiendan dosis maximas. Las quinolonas son los unicos
antibioticos orales con eficacia general contra Pseudomonas, pero este
microorganismo se vuelve resistente con rapidez. Se han descrito infecciones por
especie de Mycoplasma pneumoniae o Chlamydia pneumoniae, lo que justifica el

empleo empirico de macrolidos para el brote de los sintomas. (Cobos N., et al 2007).

Antibioticoterapia intravenosa: Cuando un paciente presenta signos y sintomas
progresivos o incesantes a pesar de emplear medidas intensivas en el domicilio, esta
indicado el tratamiento antibidtico por via intravenosa. Aunque muchos pacientes
mejoran en los 7 primeros dias, a menudo conviene prolongar el periodo de
tratamiento al menos hasta 14 dias. La dosis parenteral inicial se administra por lo
general cada 8§ horas. Se recomiendan unos niveles sanguineos maximos de 10ml/L y
niveles minimos por debajo de 2ml/L a fin de reducir al minimo los riesgos de
ototoxicidad y nefrotoxicidad. Las modificaciones del tratamiento deben guiarse por

los resultados de los cultivos y por la ausencia de mejoria. (Boat T., 2001).

Tratamiento broncodilatador: Muchos pacientes con fibrosis quistica presentan una
obstruccion reversible de las vias respiratorias, a veces asociadas a asma franca o a
aspergilosis broncopulmonar. El tratamiento comprende el uso de agonistas B-
adrenérgicos en aerosol. El cromoglicato disédico o el clorhidrato de ipratropio se

emplean como farmacos alternativos. (Cobos N., et al 2007).

Antiinflamatorios: Los corticoides son Utiles en el tratamiento de la aspergilosis
broncopulmonar alérgica y otras enfermedades con hiperreactividad respiratoria

grave que a veces afectan a los pacientes con fibrosis quistica. (Zenteno G., 2007).
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Endoscopia y lavado: El tratamiento de la obstruccién respiratoria comprende en
ocasiones, la aspiracion o el lavado del arbol traqueobronquial, especialmente en
presencia de atelectasias o impactacion mucoide. El lavado broncopulmonar se
efectiia instilando suero salino o un mucolitico a través del broncoscopio de fibra
optica. También se puede instilar directamente antibidticos en el momento del lavado
con lo que se logra de forma transitoria una concentracion endobronquial muy

superior a la que obtiene mediante el tratamiento endovenoso. (Cobos N., et al 2007).

Tratamiento de las complicaciones pulmonares: Diversas complicaciones
pulmonares precisan intervenciones agudas. El mejor tratamiento de las atelectasias
esta constituido por la fisioterapia respiratoria y los tratamientos antibioticos. El
neumotodrax, que afecta al 10% o menos de los pacientes, se puede tratar mediante
observacion. El empleo de tubos toracicos para expandir el pulmén enfermo
colapsado requiere mucho tiempo, y los agentes esclerosantes deben usarse con
precaucion debido a las limitaciones que suponen para el trasplante pulmonar
subsiguiente. La hemoptisis de poco volumen no precisa tratamiento especifico aparte
de la terapéutica de la infeccidon pulmonar y la valoracién del estado de la

coagulacion y la vitamina K. (Cobos N., et al 2007).

En caso de hemoptisis masiva puede tener éxito la embolizacion de la arteria
bronquial. Las complicaciones de mal prondstico de la fibrosis quistica son la
insuficiencia respiratoria y el corazéon pulmonar. La terapéutica convencional mas
eficaz para estos procesos es el tratamiento médico enérgico de la enfermedad

pulmonar y los suplementos de oxigeno. (Cobos N., et al 2007).

Finalmente, el Unico tratamiento eficaz de la insuficiencia respiratoria en la
fibrosis quistica es el trasplante de pulmoén. La supervivencia del mismo a los dos

afios supera el 60%, y los fallecimientos en los trasplantados son consecuencia
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fundamentalmente de rechazo al injerto, a menudo con bronquiolitis obliterante. Los
pulmones trasplantados no presentan un fenotipo especifico de fibrosis quistica.

(Boucher R., 2006).

2.7.2 Tratamiento nutricional

Hasta el 90% de los pacientes sufre una pérdida completa de la funcién
pancreatica exocrina y una digestion inadecuada de grasas y proteinas. Requieren
adaptaciones de la dieta, reposicion de las enzimas pancreaticas y suplementos

vitaminicos. (Strandvik B., 1991).

Dieta: Anteriormente se recomendaba una dieta pobre en grasa, rica en proteinas y
de alto contenido caldrico a los nifios mayores. Sin embargo los pacientes que
seguian esta dieta presentaban déficit de acidos grasos esenciales, con la mejoria de
los productos enzimdticos (Strandvik B., 1991). Actualmente se recomienda que
lleven una dieta que contenga 120-150% de la racion energética diaria recomendada

por edad y que el 40% de su racion provenga de las grasas. (Zenteno G., 2007).

Reposicion de enzimas pancredticas: La posologia y los productos enzimdticos se
ajustardn a cada paciente. La forma preescrita mds frecuentemente son las
microesferas enzimaticas sensibles al pH con recubrimiento entérico, disponibles en
distintas concentraciones, de hasta 20000 UI de lipasa por cépsula pero las dosis
elevadas se han asociado con estenosis del colon por lo que se recomienda que no

deba exceder de 10000 unidades de lipasa /Kg/24 horas. (Strandvik B., 1991).

Suplementos vitaminicos: Dado que la insuficiencia pancreatica ocasiona

malabsorcion de vitaminas liposolubles (A, D, E y K) se recomiendan suplementos
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vitaminicos que contengan cantidades suficientes de estas cuatro vitaminas.

(Strandvik B., 1991).

2.7.3 Tratamiento de las complicaciones intestinales

fleo meconial: Cuando se sospecha ileo meconial se coloca una sonda nasogastrica
de aspiracion y se hidrata al paciente; en algunos casos los enemas de diatrizoato
(Gastrogafin) con reflujo de contraste al ileon han logrado la expulsion de un tapon
de meconio y el alivio de la obstruccion. El uso de esta solucion hipertonica requiere
una reposicion cuidadosa de la pérdida de agua. Los nifios en los que fracasa este

procedimiento requieren intervencion quirargica. (Sanchez 1., et al 2001).

Reflujo gastroesofagico: Puede ser tutil el tratamiento dietético, postural y
farmacoldgico. Estan contraindicados los agonistas colinérgicos porque desencadenan
secrecion de moco y dificultad respiratoria progresiva. A veces resulta de ayuda
reducir la secrecion de acido clorhidrico del estomago por lo cual el omeprazol es el

farmaco mas eficaz. (Sanchez I., et al 2001).

Prolapso rectal: Se observa a menudo en lactantes y con menor frecuencia en nifios
mayores. Es posible la reduccion manual, y para las recidivas inmediatas se juntan las
nalgas con esparadrapo. Algunos pacientes continuan teniendo prolapso rectal por lo

que requieren cirugia. (Sanchez I., et al 2001).

2.7.4 Tratamiento de las complicaciones hepaticas

Las alteraciones de la funcion hepatica asociadas a cirrosis biliar pueden mejorar

con el tratamiento con acido urodesoxicolico. La ictericia obstructiva en los recién
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nacidos no precisa ningun tratamiento especifico. La hepatomegalia con esteatosis
requiere una atencion cuidadosa de la nutricion y puede responder a la replecion de
carnitina. La hepatopatia terminal es una indicacion para trasplante hepatico. (Cobos

N., et al 2007).

2.7.5 Tratamiento de la hiperglicemia

En general, la intolerancia a la glucosa sin glucosuria no precisa tratamiento. Se
deben revisar por lo menos anualmente los valores de hemoglobina glicosilada. En
caso de glucosuria persistente se iniciara tratamiento insulinico. Los antidiabéticos

orales son eficaces. (Cobos N., et al 2007).

2.7.6 Otros aspectos terapéuticos

Polipos nasales: Los polipos nasales afectan el 15-20 % de los pacientes con
fibrosis quistica y alcanzan su prevalencia maxima en el segundo decenio de vida. En
ocasiones los corticoides orales y los descongestivos nasales proporcionan cierto
alivio. Cuando los polipos obstruyen por completo la via nasal, la rinorrea es
constante, o se aprecia un ensanchamiento del puente nasal, estd indicada la

extirpacion quirurgica. (Cobos N., et al 2007).

Disminucion de sal: Las pérdidas de sal con el sudor pueden ser elevadas,
especialmente en climas calidos y aridos, los nifios deben tener libre acceso a la sal, y
se debe tomar precaucion para evitar abrigar en exceso a los lactantes. Se debe
sospechar acidosis hipoclorémica en pacientes que han sufrido gastroenteritis, e
instaurar rapidamente un tratamiento con liquidos y electrolitos. (Cobos N., et al

2007).
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2.7.7 Nuevos tratamientos

Se estan investigando nuevos tratamientos innovadores entre ellos se encuentran la
estimulacion de mecanismos alternativos para el transporte de cloruro, la regulacion
farmacolégica al alza del CFTR mutado y el tratamiento genético. El control mas
precoz de la infeccion y de la inflamacion de las vias respiratorias constituye otro

objetivo terapéutico experimental. (Zenteno G., 2007)



CAPITULO III

MARCO METODOLOGICO

3.1 Tipo de investigacion

La investigacion fue de tipo descriptivo puesto que se describieron variables de un
fenémeno y sus magnitudes sin hacer comparaciones; disefio de campo-transversal,
ya que los datos se recolectaron directamente de la realidad, sin modificar los

factores que intervienen en el trabajo (Garcia R, et al., 2005).

3.2 Poblacion y muestra

Nuestro universo incluyd 21 pacientes con diagnostico de fibrosis quistica
evaluados en la Unidad de fibrosis quistica del Departamento de Pediatria - Hospital
Universitario “Dr. Luis Razetti” de Barcelona, de los cuales se tomo6 una muestra de
tipo no probabilistica integrada por 16 pacientes, quienes cumplian con los criterios

de inclusion establecidos.

3.3 Criterios de inclusion

Se tomaron como criterios de inclusion para el estudio aquellos pacientes con
diagnostico de fibrosis quistica, de cualquier grupo etario que fueron evaluados en la
Unidad de fibrosis quistica del Departamento de Pediatria - Hospital Universitario

“Dr. Luis Razetti” de Barcelona en el periodo comprendido entre agosto 2007 y
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diciembre 2008; y que autorizaron este estudio mediante el consentimiento

informado.

3.4 Criterios de exclusion

Se consideraron como criterios de exclusion para el estudio los pacientes con
fibrosis quistica que no acudieron a la unidad de fibrosis quistica del Departamento
de Pediatria - Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti” de Barcelona durante el

periodo en estudio.

3.5 Técnica de recoleccion de datos

Para la aplicacion del instrumento de trabajo se implement6 la revision de historias
clinicas de los pacientes evaluados en la Unidad de fibrosis quistica del Departamento
de Pediatria - Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti” de Barcelona. La aplicacion
de la encuesta elaborada para recolectar informacion fue aplicada durante las

consultas de control a las que asistieron los pacientes en estudio.

3.6 Materiales y métodos

Instrumento de trabajo: estuvo representado por las historias clinicas, de las cuales
se procedio a llenar un formulario de 6 parametros (apéndice B), entre los cuales se
incluyeron: nombres y apellidos, edad, sexo, procedencia, motivo por el cual consulta
el paciente, fecha de diagnostico de fibrosis quistica). Dicho formulario represento la

via de captacion de la informacion extraida de las respectivas historias clinicas.
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La obtencion de la informacion necesaria para evaluar la calidad de vida se realizé
mediante una encuesta elaborada en base al Cuestionario Respiratorio de St. George,
modificado para los fines de este estudio (apéndice A), el cual ha sido validado por la
Asociacion Latinoamericana de Torax (ALAT) para el analisis de la calidad de vida
en las personas con fibrosis quistica; ademas de la solicitud de consentimiento

informado al paciente (apéndice C).

3.7 Procesamiento estadistico para el analisis de datos

Posterior a la recoleccion de los datos, se procedi6 a estudiar la calidad de vida en
los pacientes correspondientes a la muestra de acuerdo a las distintas variables
tomadas en cuenta en el instrumento de trabajo. Para ello se tabularon y procesaron
los datos, con la finalidad de obtener cifras absolutas y porcentuales, aplicando el
programa Microsoft Office Excel 2007. Los resultados obtenidos fueron presentados
en tablas estadisticas de frecuencia y porcentajes simples, seguido de los andlisis

respectivos.



CAPITULO IV

ANALISIS Y PRESENTACION DE RESULTADOS

4.1 Presentacion de Resultados

Tabla 1. Fibrosis quistica segun sexo. Anexo pediatrico. Hospital Universitario “Dr.

Luis Razetti”- Barcelona. Agosto 2007-Diciembre 2008.

Sexo Frecuencia %
Femenino 5 31,25
Masculino 11 68.75
Total 16 100

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Andlisis: En relacion a la distribucion segtn el sexo, los resultados obtenidos revelan
que el grupo con mayor porcentaje de fibrosis quistica fue el masculino representando
el 68,75% de la muestra. En el sexo femenino se presentaron un total de 5 casos que

constituyen el 31,25% del total muestreado.
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Tabla 2. Fibrosis quistica segun grupo de edades. Anexo pediatrico. Hospital

Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona. Agosto 2007-Diciembre 2008.

Grupo de edades Frecuencia %

0-6 afios 1 6,25
7-13 anos 4 25
14-20 afios 8 50
21-27 3 18,75
Total 16 100.00

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Analisis: En relacion a la distribucion segun la edad, los resultados obtenidos revelan
que el grupo etario con mayor frecuencia de fibrosis quistica fue el de 14 — 20 afios
representando el 50% de la muestra. En el grupo etario de 7 — 13 afios se presentaron
un total de 4 pacientes lo que constituye el 25% del total de los casos. EI menos
afectado fue el grupo de pacientes menores de 7 afios de edad con 1 caso que

representa el 6,25%.
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Tabla 3. Fibrosis quistica segiin procedencia por estado. Anexo pediatrico. Hospital

Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona. Agosto 2007-Diciembre 2008.

Procedencia Frecuencia %
Anzoategui 13 81,25
Monagas 2 12,5
Nueva Esparta 1 6,25
Total 16 100.00

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Andlisis: En relacion a la procedencia de los pacientes con fibrosis quistica los
resultados obtenidos revelan que 13 pacientes provenian del edo. Anzoategui,
representando un 81,25%. Un 12,5% que equivale a 2 pacientes provenian del edo.

Monagas y un 6,25% provenia del edo. Nueva Esparta.
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Tabla 4. Fibrosis quistica segiin zona de procedencia. Anexo pediatrico. Hospital

Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona. Agosto 2007-Diciembre 2008.

Zona Frecuencia %

Rural 6 37,5
Urbana 10 62.5
Total 16 100

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Andlisis: En relacion a la distribucion segliin la zona de procedencia los resultados

obtenidos revelan que el grupo con mayor porcentaje de fibrosis quistica provenian

de la zona urbana representando el 62,5% de la muestra. Un 37,5% provenian de la

zona rural.
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Tabla 5. Fibrosis quistica segun motivo de consulta mas frecuente. Anexo pediatrico.

Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona. Agosto 2007-Diciembre 2008.

Motivo de consulta Frecuencia %
Infeccion Respiratoria 6 37,25
Dificultad Respiratoria 5 31,25
Déficit Estatural 2 12,50
Diarrea 2 12,50
Obstruccion Nasal 1 6,25
Total 16 100

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por al autor.

Andlisis: se observd que las infecciones respiratorias fue el motivo de consulta mas
frecuente representando un 37,25% del total, seguido por dificultad respiratoria con
un 31,25%, déficit estatural y diarrea en 12,5% de los casos; mientras que el menor

porcentaje, 6,25% correspondi6 a obstruccion nasal.
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Tabla 6. Fibrosis quistica segiin limitacion ante actividades fisicas. Anexo pediatrico.

Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona. Agosto 2007- Diciembre 2008.

Limitacioén Frecuencia %
Siempre 2 12.5

A veces 9 56.25
Nunca 5 31.25
Total 16 100.00

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Andlisis: con respecto a la limitacion de los pacientes con fibrosis quistica para llevar
a cabo actividades fisicas se encontrd que 9 de los casos, que representan el 56,25%
presentaron limitacion fisica en algunas ocasiones, el 31,25% no ha presentado
ningin tipo de limitacién, y el 12,50% siempre presenta limitacion ante las

actividades fisicas.
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Tabla 7. Fibrosis quistica segun limitacion ante actividades recreativas. Anexo
pediatrico. Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona. Agosto 2007-

Diciembre 2008.

Limitacioén Frecuencia %
Siempre 6 37.5

A veces 7 43.75
Nunca 3 18.75
Total 16 100.00

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Andlisis: con respecto a la limitacion para llevar a cabo actividades recreativas se
encontro que el 43,75% de los casos presentd limitacion sélo en algunas ocasiones, el
37,5% siempre presentd algtn tipo de limitacion, y el 18,75% nunca ha presentado

limitacién ante las actividades recreativas.
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Tabla 8. Fibrosis quistica segin limitacion ante actividades cotidianas. Anexo
pediatrico. Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona. Agosto 2007-

Diciembre 2008.

Limitacion Frecuencia %
Siempre 6 37.5

A veces 6 37.5
Nunca 4 25
Total 16 100.00

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Andlisis: en relacion a la limitacion para llevar a cabo actividades cotidianas se
encontré que el 37,5% de los casos que equivale a 6 pacientes siempre presentaron
limitacion, otro 37,5% presentaron algun tipo de limitacidon en ciertas oportunidades,

y el 25% nunca ha presentado limitacion para la realizacion de actividades cotidianas.
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Tabla 9. Fibrosis quistica segiin desenvolvimiento en ambito escolar y/o laboral.
Anexo pediatrico. Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona. Agosto

2007-Diciembre 2008.

Desenvolvimiento Frecuencia %
Optimo 11 68.75
Regular 2 12.5
Deficiente 3 18.75
Total 16 100.00

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Andlisis: segin los resultados arrojados referente al desenvolvimiento en el dmbito
escolar y/o laboral de los pacientes con fibrosis quistica se encontré que el 68,75%
tiene un desenvolvimiento 6ptimo, el 18,75% tiene un desenvolvimiento deficiente y

el 12,5% considera que su desenvolvimiento escolar y/o laboral es regular.
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Tabla 10. Fibrosis quistica seglin relacion entre desenvolvimiento regular o deficiente
en ambito escolar y/o laboral con la enfermedad. Anexo pedidtrico. Hospital

Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona. Agosto 2007-Diciembre 2008.

Relacion con la enfermedad  Frecuencia %
Si 4 80
No 1 20
Total 5 100.00

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Analisis: en relacion al desenvolvimiento regular o deficiente en el &mbito escolar y/o
laboral en pacientes con fibrosis quistica, se encontrd que en el 80% de los casos hay
incidencia de la enfermedad en los &mbitos antes nombrados, mientras que en el 20%

de los casos no existe relacion.
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Tabla 11. Fibrosis quistica segun sensaciéon de verglienza ante manifestaciones
clinicas. Anexo pediatrico. Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona.

Agosto 2007-Diciembre 2008

Verglienza Frecuencia %
Siempre 6 37.5

A veces 1 6.25
Nunca 9 56.25
Total 16 100.00

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Andlisis: referente a la sensacion de vergiienza ante las manifestaciones clinicas de la
enfermedad en los pacientes con fibrosis quistica se encontré el 56,25% que
representa a 9 de los casos estudiados nunca se han sentido avergonzados, el 37,5%
siempre han experimentado vergilienza, y el 6,25% se han sentido avergonzados

algunas veces ante las manifestaciones de la enfermedad.
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Tabla 12. Fibrosis quistica segin percepcion de incomodidad para familiares, amigos
o compafieros de trabajo. Anexo pediatrico. Hospital Universitario “Dr. Luis

Razetti”- Barcelona. Agosto 2007-Diciembre 2008.

Percepcion incomodidad ~ Frecuencia %
Siempre 1 6.25

A veces 6 37.5
Nunca 9 56.25
Total 16 100.00

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Andlisis: el 56,25% de los pacientes siente que su enfermedad nunca ha sido una
molestia para familiares, amigos o compaieros de trabajo; por otro lado el 37,5%
percibe que su enfermedad es una molestia algunas veces, y el 6,25% refiere que su

enfermedad siempre es una molestia para familiares, amigos o companeros de trabajo
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Tabla 13. Fibrosis quistica segin percepcion de rechazo por parte de amigos o
compafieros de trabajo. Anexo pediatrico. Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”-

Barcelona. Agosto 2007-Diciembre 2008.

Percepcion de rechazo  Frecuencia %
Siempre 1 6.25

A veces 2 12.5
Nunca 13 81.25
Total 16 100.00

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Andlisis: el 81,25% de los pacientes siente que su enfermedad nunca ha sido causa de
rechazo por parte de amigos o compaieros de trabajo; el 12,5% refiere haber sido
rechazado en alguna oportunidad, y el 6,25% manifiesta que su enfermedad siempre

es causa de rechazo por parte de amigos o compafieros de trabajo.
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Tabla 14. Fibrosis quistica segiin cumplimiento del tratamiento. Anexo pediatrico.

Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona. Agosto 2007-Diciembre 2008.

Cumplimiento Frecuencia %
Siempre 8 50

A veces 7 43.75
Nunca 1 6.25
Total 16 100.00

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Analisis: de los casos estudiados, el 50% siempre cumple con el tratamiento de la
enfermedad, el 43,75% lo cumple sélo en algunas ocasiones, mientras que el 6,25%

nunca ha cumplido el tratamiento indicado.
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Tabla 15. Fibrosis quistica segin relacion entre tratamiento y mejora de la
sintomatologia. Anexo pediatrico. Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”-

Barcelona. Agosto 2007-Diciembre 2008.

Relacion Frecuencia %

Si 15 93.75
No 1 6.25
Total 16 100.00

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Analisis: el 93,75% de la totalidad de los casos estudiados afirma una relacidon entre
el tratamiento recibido con la mejoria de su sintomatologia; tan solo el 6,25% que

representa a 1 paciente no atribuye al tratamiento ninguna mejoria de sus sintomas.
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Tabla 16. Fibrosis quistica segin utilidad del tratamiento para su mejoria. Anexo

pediatrico. Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona. Agosto 2007-

Diciembre 2008.

Utilidad Frecuencia %
Mucho 13 86.67
Poco 2 13.33
Total 15 100.00

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Andlisis: el 86,67% de los pacientes estudiados reconoce que el tratamiento recibido
para la fibrosis quistica es de mucha utilidad en la mejora de la calidad de la vida,
mientras que el 13,33% le atribuye poca utilidad en su mejoria clinica. De este ultimo

grupo se encontrdé que uno de los pacientes siempre cumple el tratamiento y el otro

solo lo cumple en algunas ocasiones.
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Tabla 17. Fibrosis quistica segiin presencia de efectos desagradables atribuidos al
tratamiento. Anexo pediatrico. Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona.

Agosto 2007-Diciembre 2008.

Presencia Frecuencia %

Si 5 31.25

No 11 68.75

Total 16 100.00 Fuente:

Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Andlisis: con respecto a la presencia de efectos desagradables atribuidos al
tratamiento que reciben los pacientes con fibrosis quistica el 68,75% no presentd
ningin efecto desagradable, mientras que el 31,25% de los casos estudiados si

experimentaron efectos desagradables a causa del tratamiento recibido.
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Tabla 18. Fibrosis quistica segiin sintomas desagradables atribuidos al tratamiento.
Anexo pediatrico. Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona. Agosto

2007-Diciembre 2008.

Efectos desagradables  Frecuencia %
Nauseas 2 40
Acidez 2 40
Taquicardia 1 20
Total 5 100.00

Fuente: Formulario de recoleccion de datos. Elaborado por el autor.

Andlisis: de los pacientes que refirieron efectos desagradables atribuidos al
tratamiento, el 40% presenta acidez estomacal, otro 40% refiere la presencia de
nauseas, y el 20% de los casos estudiados experimenta taquicardia asociada al

tratamiento recibido.
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4.2 Discusion

En el estudio realizado por Alvarado (2000), los resultados arrojaron que de un
total de 41 nifios con diagnostico de fibrosis quistica por electrolitos en sudor y
estudio genético el 78% (32 pacientes) pertenecian al sexo masculino, lo cual se
puede relacionar con el presente estudio donde la misma variable estuvo representada
por un 68,75% (11 pacientes) de un total de 16 pacientes. Otro dato similar a los
obtenidos por Alvarado (2000) fue la prevalencia de la enfermedad en pacientes
preescolares, escolares y adolescentes, ya que del total de la muestra estudiada en esta
investigacion el 81,25% (13 pacientes) pertenecia a los grupos de edades
anteriormente nombrados, mientras que sélo el 18,75% (3 pacientes) superaba los 20
afios de edad, lo cual se corresponde con el promedio de vida actual en Venezuela
que por lo general no supera dicha edad, contrastando con lo observado en pacientes
de paises desarrollados que alcanzan un promedio de 35 a 40 afios, pudiéndose

integrar a una vida relativamente normal.

Padilla (2008), sefiala en un estudio con un total de 37 personas adultas con
fibrosis quistica que la afectacion clinica observada mdas frecuentemente en estos
pacientes es la de tipo respiratorio en un 48,6% (18 casos), lo cual corresponde con
los resultados de esta investigacion al observar que la mayoria de los pacientes,
representados por un 74,75% (12 casos) presentaban compromiso respiratorio. Asi
mismo el motivo de consulta mas frecuente correspondi6é a la infeccion del tracto
respiratorio, especificamente infeccion pulmonar con 37,25% (6 casos).

De los resultados obtenidos en el presente trabajo destaca que de la muestra en
estudio el 68,75% (11 pacientes) presentd limitaciones para realizar actividades
fisicas y un 75% (12 pacientes) present6 limitaciones ante actividades cotidianas que

incluyen actos como subir escaleras, caminar y cargar objetos pesados.
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Por otro lado solo el 68,75% (11 pacientes) asegurd tener un desenvolvimiento
optimo en el ambito escolar y/o laboral. Este hecho podria explicarse debido a la gran
variedad de mutaciones observadas en la fibrosis quistica (actualmente descritas mas
de 1300 mutaciones diferentes), las cuales pueden determinar la gravedad del cuadro
clinico que padece el sujeto afectado. Sin embargo la relacion entre el genotipo y
fenotipo es sumamente compleja y no se ha establecido un criterio undnime al
respecto, sugiriéndose ademas la presencia de un componente ambiental o de genes
modificadores no identificados actualmente, los cuales contribuirian a determinar el

fenotipo de la fibrosis quistica. (Boat T., 2001).

Se observé que un 93,75% que equivale a 15 pacientes tienen un cumplimiento
regular del tratamiento y aseguran que el mismo es de gran utilidad para disminuir la
intensidad de los sintomas o incluso evitar la aparicion de los mismos, de alli se
deriva la importancia del diagnostico precoz de la fibrosis quistica asi como la
instauracion temprana del tratamiento para evitar el progreso de la enfermedad y

mejorar la calidad de vida de los pacientes



CAPITULO V

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1 CONCLUSIONES

De acuerdo a un censo que maneja el Ministerio del Poder Popular para la Salud y
Proteccion Social existian para el afio 2008 unos 414 pacientes con fibrosis quistica
registrados en Venezuela. Sin embargo, se considera que dicha cifra es superior y
podria elevarse a unas dos mil personas en todo el territorio nacional entre nifios,
ninas, adolescentes y adultos, considerando los casos que aun no han sido reportados
o diagnosticados. De todo el anélisis realizado en este estudio se derivan, por tanto,

las siguientes conclusiones:

El sexo predominante del grupo en estudio fue el masculino.
La distribucion por grupo de edades de los pacientes que acudieron a consulta durante
el periodo en estudio mostrd una prevalencia de la enfermedad en el grupo de 14-20
afos.

La mayoria de los pacientes atendidos en la Unidad de fibrosis quistica del
Departamento de Pediatria del Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti” eran

procedentes de la zona norte del estado Anzoategui.

El motivo de consulta mas frecuente fue infeccion respiratoria.
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Se observo que la mayoria de la muestra en estudio manifesto presentar algun tipo
de limitacion para realizar actividades fisicas, ya fueran de tipo recreativas o

cotidianas.

La mayoria de los pacientes (11 casos) tienen un desenvolvimiento 6ptimo en el
ambito escolar y/o laboral, sin embargo de los 5 pacientes que manifestaron tener un
desenvolvimiento deficiente o regular en dichas areas, el 80% (4 casos) consideran su

enfermedad como responsable de dicha situacion.

Nueve de los pacientes estudiados que corresponden a 56,25% nunca han

percibido su enfermedad como molestia para familiares, amigos o compafieros.

El 81,25%, que equivale a 13 pacientes manifestaron no haber sido rechazados por

amigos o compaifieros de trabajo a causa de su enfermedad.

Quince de los pacientes estudiados (93,75%) aseguraron cumplir el tratamiento
indicado, ya fuera siempre o algunas veces, y relacionan el uso de dicho tratamiento

con la mejoria de la sintomatologia clinica.
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5.2 RECOMENDACIONES

Después de haber realizado el presente trabajo de investigacion durante el periodo

de estudio establecido se sugieren las siguientes recomendaciones:

e Brindar wuna atencion médica multidisciplinaria  (neumonodlogos,
gastroenterologos, endocrindlogos, psicologos, terapeutas respiratorios y
enfermeras) a los pacientes con fibrosis quistica, de tal manera de garantizar

que dicha atencion sea lo mas dptima posible.

e Diagnosticar y controlar oportunamente las complicaciones de la fibrosis
quistica, orientar el tratamiento adecuado, ofrecer educacion individual y
referir al nivel de atencién de mayor complejidad cuando la situacién asi lo

requiera.

e Fomentar la aplicaciéon de psicoterapia de apoyo que permita brindar al
paciente con fibrosis quistica no solo soporte terapéutico desde el punto de

vista organico, sino también desde el punto de vista psicologico.

e Brindar al paciente y familiares informacion completa referente al tratamiento

que deben cumplir segun las manifestaciones de la enfermedad.

e Mantener un seguimiento a través de consultas periddicas para monitorizar

desde el punto de vista integral la condicion de estos pacientes.

e Realizar estudios que permitan evaluar los principales problemas a los que se
enfrentan estos pacientes, con el fin de encontrar soluciones que mejoren su

calidad de vida.



70

Disefiar programas de educacion social para lograr una mayor aceptacion de

estos pacientes.

Fomentar medidas generales que permitan y faciliten el proceso de adaptacion

de los pacientes con fibrosis quistica.

Ofrecer informacion adecuada a pacientes y familiares acerca de su
enfermedad, para lograr una mejor compresion de la misma y asi un estimulo

para seguir las recomendaciones pertinentes.

La deteccion precoz de la fibrosis quistica permite la instauracion de una
terapéutica temprana a fin de retrasar el progreso de la enfermedad, evitar las
complicaciones de la misma y aumentar la esperanza de vida de estos
pacientes. Resulta importante resaltar dado que esta enfermedad es de
afectacion multisistémica, que el tratamiento se debe realizar en centros
especializados ~ multidisciplinarios ~ formados  por = neumonologos,
gastroenterdlogos, nutricionistas, enfermeras, fisioterapeutas y asistentes
sociales, entre otros; recordando que hay que ayudar en la problematica que se
deriva del padecimiento del paciente, no s6lo desde el punto de vista médico y
farmacoldgico, sino desde todas las esferas posibles con la finalidad de

ofrecerle una mejor calidad de vida.

Este trabajo puede ayudar a que los pediatras empiecen a considerar los
estudios sobre calidad de vida y expectativas de los pacientes y padres en el
manejo de nifios y adolescentes con enfermedades cronicas. Asimismo se
puede fomentar el desarrollo de dichos estudios, no sélo a través de la

percepcion de los padres sino de la propia experiencia del nifio enfermo, de



71

forma que se conozcan sus necesidades y éstas puedan orientar nuestras

actuaciones.

Por ultimo, estos datos pueden apoyar la creacion o aumento de unidades
periféricas especializadas en el manejo de enfermedades cronicas que puedan
servir de soporte y orientacion a las unidades rurales de atencion primaria y a

los hospitales urbanos centrales.
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APENDICE

APENDICE A

Cuestionario para evaluar calidad de vida en pacientes con fibrosis

quistica.

Por favor marque una solo opcion en cada pregunta.

1.- Durante el ultimo afio ha tenido tos:
a) Casi todos los dias b) Varios dias a la semana

¢) Sélo cuando tuve infeccion en los pulmones d) Nunca

2.- Durante el ultimo afio ha tenido expectoracion (catarro o flema):
a) Casi todos los dias b) Varios dias a la semana

¢) Sélo cuando tuve infeccion en los pulmones d) Nunca

3.- Durante el tltimo afio ha tenido ataques de silbidos en los pulmones:
a) Casi todos los dias b) Varios dias a la semana

¢) Solo cuando tuve infeccion en los pulmones d) Nunca

4.- Durante el Gltimo afio cuantas crisis tuvo por problemas respiratorios que fueran
graves o muy desagradables:

a) Mas de tres crisis b) Trescrisis

¢) Dos crisis d) Una crisis

e) Ninguna crisis



5.- ¢ Si tiene silbidos en el pecho, estos son mas fuertes en la mafiana?

a) Si b) No

6.- {Se asusta o alarma cuando tiene dificultad para respirar?

a) Siempre b) A veces ¢) Nunca

7.- {Su enfermedad le impide hacer deportes o jugar?

a) Siempre b) A veces c¢) Nunca

8.- ;Siente que no puede salir a divertirse o distraerse como lo hace el resto de las
personas?

a) Siempre b) A veces c¢) Nunca

9.- (La enfermedad afecta su desenvolvimiento en actividades cotidianas, tales como:
subir escaleras, caminar, bailar, cargar objetos pesados?

a) Siempre b) A veces c¢) Nunca

10.- ;Como considera usted su desenvolvimiento en el ambito escolar o laboral?

a) Optimo b) Regular c¢) Deficiente

11.- En caso de haber elegido la opcién “regular” o “deficiente” en la pregunta
anterior, ;piensa usted que su enfermedad estd vinculada a dicha situacién?

a) Si b) No

12.- ;Siente pena en publico debido a las manifestaciones de su enfermedad, tales
como: tos, dificultad respiratoria, diarrea?

a) Siempre b) A veces c¢) Nunca



13.- ;Siente que debido a su enfermedad usted es una molestia para familiares,
amigos o compafieros de trabajo?

a) Siempre b) A veces ¢) Nunca

14.- ;Siente que su enfermedad es causa de rechazo por parte de amigos o
compaiieros de trabajo?

a) Siempre b) A veces ¢) Nunca

15.- ;Cumple con el tratamiento de su enfermedad?

a) Siempre b) A veces c¢) Nunca

16.- ;Cree que el tratamiento que recibe es 1til para mejorar su calidad de vida?
a) Si. Mucho Un poco
b) No.

17.- ;La medicacion que recibe le produce efectos desagradables?
a) Si. (Cuales?

b) No.




APENDICE B

Formulario para la recoleccion de datos de pacientes con fibrosis
quistica. Unidad de Fibrosis Quistica-Departamento de Pediatria.
Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”- Barcelona. Agosto 2007-
Diciembre 2008.

Ne de historia:

1.- Nombres y Apellidos:
2.- Edad:

3.- Sexo:

4.- Procedencia:

5.- Motivo de consulta (sintoma):



APENDICE C

UNIVERSIDAD DE ORIENTE
NUCLEO DE ANZOATEGUI
ESCUELA DE CIENCIAS DE LA SALUD
DEPARTAMENTO DE PEDIATRIA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

En la escuela de ciencias de la salud de la Universidad de Oriente Nucleo de
Anzoategui, se esta realizando el trabajo de grado titulado: CALIDAD DE VIDA EN
PACIENTES CON FIBROSIS QUISTICA. UNIDAD DE FIBROSIS QUISTICA-
DEPARTAMENTO DE PEDIATRIA. HOSPITAL UNIVERSITARIO “DR. LUIS
RAZETTI” - BARCELONA. AGOSTO 2007-DICIEMBRE 2008.

Yo, Cl.:

Nacionalidad: , siendo mayor de edad, en pleno uso de mis

facultades mentales y sin que medie coaccidon ni violencia alguna, en completo
conocimiento de la naturaleza, forma, duracién, propésito e inconvenientes
relacionados con el estudio que se me indic6, declaro mediante el presente:

Haber sido informado de forma clara y sencilla, por parte de los encargados del
trabajo de grado.

Estar informado que el trabajo es supervisado por la Dra. Maritza Marcano.

Que cualquier duda o pregunta que tenga sobre este trabajo me sera explicado por los
integrantes del trabajo de grado.

Saber que los resultados alcanzados en este estudio seran utilizados Uinicamente para

objetivos del trabajo de grado.



Tener conocimiento claro de que no se me ha ofrecido, ni pretendo recibir beneficios

econdmicos por mi participacion en este estudio.

DECLARACION DEL PACIENTE

Una vez leido, comprendido y recibido las respuestas con respecto a este formato de
consentimiento y por cuanto la participacion de mi persona en este estudio es
totalmente voluntaria, acuerdo:

Aceptar las condiciones establecidas en el mismo y a la vez, autorizo al equipo de
investigacion a realizar el referido estudio.

Reservarme el derecho de revocar esta autorizacion en cualquier momento sin que

ello conlleve algun tipo de consecuencia para mi.

Nombres y Apellidos del paciente
C.IL:

Firma de la paciente

Nombres y Apellidos del testigo
C.lL.:

Firma del testigo
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repercusiones en la vida cotidiana de los afectados y que puede influir negativamente

a su integracion familiar, social y laboral.
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