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RESUMEN:

Introduccion:

La fibrosis quistica es una enfermedad autosomica y multisistemica, de origen genético
y que generalmente suele cursar con sintomas de tipo respiratorio o de tipo digestivo.

A pesar de que la prevalencia de esta enfermedad no es muy elevada, la esperanza de
vida de estos pacientes se encuentra entorno a los 40 afios en la actualidad.

La calidad de vida de estos pacientes se ve altamente perjudicada y esto, les lleva a
muchos pacientes a sufrir ansiedad y depresion.

El tratamiento de estos pacientes, se hace desde un abordaje multidisciplinar ya que, al
tratarse de una enfermedad crénica, es de vital importancia mejorar la calidad de vida de

los pacientes.

Método:

Se realizd un estudio de tipo descriptivo transversal con el objetivo de analizar la
calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica que recibieron
tratamiento en las asociaciones de fibrosis quistica de las comunidades auténomas de
Aragon y Navarra.

Se utilizo la escala de Sant George (SGRQ) que evalua en su totalidad la calidad de vida
de los pacientes con fibrosis quistica, para ello se entregd un cuestionario

autoadministrado a los pacientes durante los meses de abril y mayo del afio 2013.

Resultados:

Los pacientes con fibrosis quistica de las asociaciones de Aragén y Navarra durante el
ano 2013 fueron en un 56,5% mujeres, con una media de edad de 28 anos, el 70%
presentaba normopeso y la mayoria de ellos fueron diagnosticados en la edad adulta
(74%) presentando un 43% agudizaciones de la enfermedad al menos tres veces al aio.
El 60 % de los pacientes utilizaba fisioterapia respiratoria como tratamiento y un 56,5%
realizaba actividad fisica.

La percepcion de la calidad de vida medida a partir de la escala Sant George (SGRQ)
obtuvo un valor medio de 34,4; valor que se encuentra por debajo del valor medio de la

escala (50)



Conclusiones:

La mayoria de los pacientes con fibrosis quistica en las asociaciones de Aragén y
Navarra, presentaron una buena percepcion de su calidad de vida, mientras que algunos,
tenian una percepcion muy alterada de su calidad de vida.

Esta percepcion no obtuvo diferencias en funcion del sexo ni del tiempo de evolucion de
la enfermedad, sin embargo, los adolescentes y los pacientes que realizaban actividad

fisica  presentaron una peor percepcion de su calidad de vida.



INTRODUCCION:

La fibrosis quistica es la enfermedad autosdémica recesiva mas frecuente de la raza
caucasica. (1, 2y Es de caracter genético, transmitida mediante herencia recesiva
ocasionada por la mutacion del gen CFTR localizado en el brazo largo del cromosoma
7.

Se precisa la herencia del gen defectuoso de ambos padres para padecer la enfermedad,
si se hereda un gen normal y un gen defectuoso se es portador de la misma sin padecerla
pero con la posibilidad de transmitirla a la descendencia.

Existe una amplia variabilidad fenotipica que, hasta la fecha, han sido localizadas mas
de 1800 mutaciones alterando el normal funcionamiento del gen en cuestion (CFTR)
que conlleva a trastornos en el transporte del cloro y sodio en las células secretoras

epiteliales, dando lugar a multiples manifestaciones sistémicas (1,2, 3,4,)

La prevalencia de fibrosis quistica en Europa se ha constituido por la cifra de 1/3.500 -
1/4.000 (). En un estudio realizado recientemente en el afio 2011 en Espafia recogio los
datos de una prevalencia calculada que oscila entre uno de cada 2.810, mientras que le
incidencia de la misma se estima por 1 de cada 3.750 casos de FQ por nacidos vivos.

En 2009 la prevalencia en Aragdn se estimé en 1/4.800 mostrando una clara diferencia
respecto a la comunidad de Catalufia 1/6.244 36.73).

Es mucha la bibliografia que realza las diferencias fenotipicas existentes en funcion del
area geografica en Espafia. Nuestro pais queda situado a la cabeza de una gran lista,
siendo una de las poblaciones mas heterogéneas en relacion a la frecuencia de aparicion

de las mutaciones (7).

Los primeros signos y sintomas cursan en su mayoria en la infancia, sin embargo el 3%
de los pacientes con fibrosis quistica son diagnosticados en la edad adulta dada la
dificultad de diagnostico ocasionado por la diversidad de las mutaciones genéticas
nombradas anteriormente. La gran mayoria de los individuos que sufren esta
enfermedad presentan alteraciones respiratorias y pancreaticas, englobando asi los

signos y sintomas mas comunes de esta enfermedad (i, 2, 45

Las principales disfunciones pancreaticas se deben a secreciones viscosas y deficitarias

en agua y bicarbonato, lo que generan una digestion retrograda de la glandula



provocando la presencia de tapones en sus conductos. Esta glandula se van fibrosando
hasta llegar, de manera progresiva, a la atrofia de la misma originando alteraciones
gastrointestinales y nutricionales como ileo meconial, insuficiencia pancreatica

exocrina, falta de crecimiento, cirrosis biliar focal, ect (9, 10).

Las manifestaciones respiratorias mas comunes corresponden a enfermedades sinusales,
enfermedad pulmonar obstructiva, infecciones respiratorias recurrentes o colonizacion
persistente de vias aéreas con las bacterias habituales, ocasionando una degeneracion
pulmonar progresiva que conlleva a la necesidad de un trasplante pulmonar para
mantener la vida 2,9, 11).

Aproximadamente el 90 % de los pacientes presenta clinica respiratoria con alteracion
de la funcidon pulmonar de leve a moderada o incluso normal provocando cerca del 95%
de los fallecimientos en los que, el trasplante pulmonar, es la unica opcion de vida

mientras que, tan solo un 15 %, presenta insuficiencia pancreatica (o, 11, 12).

Es importante no olvidar otras manifestaciones clinicas que no pertenecen a las
alteraciones pulmonares y pancredticas que mas cominmente acontecen en la fibrosis
quistica. Las mas caracteristicas son tales como deshidratacion por pérdida de iones por
el sudor o la infertilidad masculina por atresia o ausencia de los conductos deferentes,

acropaquias, etc.

La fibrosis quistica ha pasado por un amplio proceso de evolucion y desarrollo de
manera que, actualmente, se ha convertido en una enfermedad cronica y multisistémica,
obviando el anterior concepto de enfermedad pediatrica y mortal. Hoy en dia la edad de
supervivencia se sitiia entorno a los casi 40 afios para los pacientes nacidos en 1990 (11,

Este crecimiento de la supervivencia trajo consigo un aumento de la demanda y
necesidad de cuidados asi como de las complicaciones, que suelen cursar con mayor
gravedad en la edad adolescente y adulta ocasionando la necesidad de un seguimiento

medico riguroso y adecuado.

Este cambio de concepto de enfermedad ha sido posible debido a multiples factores,
entre los que destaca principalmente la mejora del diagndstico tanto en poblacién

pediatrica como en adulta producida gracias al aumento de la sensibilidad y despistaje



neonatal implementado en algunas comunidades autonomas de Espana y a la eficacia de
diagnostico de formas leves con una menor afectacion.

Los avances recientes en la terapia antibiotica y en otros tratamientos cronicos para
mantener la funcion pulmonar y la incorporacion de las enzimas pancreaticas &cido
resistentes en los afios 80, son otros de los factores mejorados que han permitido esta

transformacion, por no olvidar la importancia de un correcto seguimiento nutricional (7,

13).

El tratamiento integral en Unidades de fibrosis quistica supone uno de los mayores
avances que han permitido el aumento de la supervivencia de los pacientes con fibrosis
quistica, se trata de un novedoso estilo de atenciéon y cuidados: el tratamiento
multidisciplinario, con el cual ha sido factible abordar los diversos aspectos que esta
enfermedad involucra. El papel del cuidado enfermero ha adoptado una gran relevancia,
constituyendo una figura clave para un adecuado tratamiento y seguimiento del paciente

con fibrosis quistica.

Para conseguir los cuidados adecuados que el paciente de fibrosis quistica precisa todas
las unidades deben de contar con un enfermero que requiera de formacién especifica en
fibrosis quistica con dedicacion exclusiva o, al menos, preferente, a la unidad.

La comunicaciéon entre familia, paciente y profesionales de la salud cobra gran
importancia, siendo el profesional de enfermeria el principal encargado de fomentar la
fluidez de la misma y conseguir la creacion de una red de union adecuada entre los
profesionales dedicados a la unidad hospitalaria e incluso lograr una conexion con la
Asistencia Primaria para asegurarse de que los pacientes reciban los cuidados necesarios
y orientados de manera individual para cubrir las necesidades que cada paciente
requiere. Coordinara también relaciones con la escuela o el ambiente de trabajo del

enfermo y colaborara con las asociaciones de padres y pacientes. (14, 15, 16)

La figura enfermera constituye un papel especialmente importante, no solo por la
practica técnica de cuidados sino, fundamentalmente, por la necesidad del paciente de
recibir cuidados que solo tienen que ver con la dimension mas humana de la profesion
enfermera, estos cuidados son los llamados cuidados invisibles. Esta necesidad de

cuidados es acentuada en periodos claves para el paciente y su familia como son el



momento del diagnoéstico, la adolescencia, la transicion de la atencion pedidtrica a la

adulta, el trasplante de pulmon, y el cuidado terminal (14,15, 16, 17).

Finalmente, debido a los multiples avances en el tratamiento de la enfermedad, el
numero de pacientes con fibrosis quistica que sobreviven y alcanzan la edad adulta
constituye el 40% en alguno de los centros de fibrosis quistica europeos (i),

Sin embargo, estas personas no solo desean alargar la vida, sino vivirla con suficiente

calidad y autonomia (;3).

La dificultad y la gran dedicacién que precisa el paciente ante el tratamiento y las
limitaciones que la fibrosis quistica les presenta, muestran evidencia de que estos
pacientes estan sometidos a un nivel de estrés mas elevado que el de los sujetos sanos,

sin olvidar el impacto emocional al que estan expuestos los familiares de los pacientes.

(©)

Los pacientes con fibrosis quistica podrian presentar mayor riesgo de aparicion de
sintomas depresivos y ansiosos que influiria directamente en su calidad de vida, sin
embargo, esto no ha sido cientificamente demostrado, poco se conoce en nuestro medio
acerca de la presencia de los mismos en niflos y adolescentes con esta enfermedad.
Todo ello ha conllevado a la necesidad de evaluacion de calidad de vida de estos

pacientes. (13, 19

El concepto calidad de vida no es un nuevo concepto, esta presente desde la época de
los antiguos griegos, época de Aristoteles, sin embargo, la instauracion del término en el
campo de la salud se considera reciente, con una evidente exaltacion en la década de los
90, manteniéndose hasta la actual fecha. Hoy en dia ha adoptado una gran importancia
en las nuevas lineas de investigacion actual debido a que se ha observado que, la calidad
de vida, tiene un gran impacto en numerosas enfermedades (2, 21).

Se entiende por calidad de vida la percepcion que el paciente tiene sobre su estado de
salud al padecer una enfermedad y los efectos que su tratamiento implica en diversos
ambitos de su vida, fundamentalmente de las consecuencias que provoca sobre su

bienestar fisico, emocional y social (22).



La meta de la atencion del paciente de fibrosis quistica, y de la salud en general, se
orienta no solo al tratamiento de la enfermedad, sino a la consecucion de una calidad de

vida adecuada y digna de ser vivida para el paciente.»s



2. OBJETIVOS E HIPOTESIS:

2.1 Objetivos:

- Estudiar las caracteristicas clinicas, sociodemograficas y de calidad de vida en
enfermos de fibrosis quistica de la comunidad auténoma de Aragéon y Navarra
en el afio 2013.

- Estudiar la calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica de la asociacion
de Aragdén y Navarra y las diferencias existentes en funcion de las variables
sociodemograficas y clinicas.

- Describir la influencia de la realizacién de actividad fisica y su afectacion en la
calidad de vida en pacientes con fibrosis quistica de la asociacion de Aragon y

Navarra en el afio 2013.

2.2 Hipdtesis:

- Las mujeres con fibrosis quistica presentaron mayor alteracion en la calidad de
vida percibida que los hombres pertenecientes a la asociacion Aragonesa y
Navarra de fibrosis quistica.

- Los pacientes adolescentes con fibrosis quistica presentaron mayor alteracion en
la percepcion de su calidad de vida que los adultos pertenecientes a la asociacion
Aragonesa y Navarra de fibrosis quistica.

- Los pacientes diagnosticados de fibrosis quistica en el momento del nacimiento
obtuvieron mayor alteracion en la percepcion de la calidad de vida que los
pacientes diagnosticados en la edad adulta.

- La realizacion de actividad fisica fue relacionada con una mejoria en la calidad
de vida de los pacientes con fibrosis quistica de la asociacion Aragonesa y

Navarra.
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3. MATERIAL Y METODO
3.1. DISENO DEL ESTUDIO

Se realiz6 un estudio descriptivo transversal que analiza la calidad de vida percibida de
los pacientes con fibrosis quistica que recibieron tratamiento en las asociaciones

existentes de fibrosis quistica de las comunidades autonomas de Aragéon y Navarra.

3.2. CONTEXTO GEOGRAFICO Y TEMPORAL DEL ESTUDIO

El estudio se desarroll6 en las asociaciones de fibrosis quistica de Aragoén y Navarra y

se llevd a cabo durante los meses de abril y mayo del afio 2013.
3.3. POBLACION DE ESTUDIO

La poblacién estuvo formada por los pacientes con fibrosis quistica pertenecientes a las
asociaciones anteriormente nombradas durante el mes de abril y mayo de 2013, en los
horarios de visita establecidos: de nueve de la mafiana a una de medio dia y de cuatro y
media a siete y media de la tarde. Todos los pacientes cumplen los criterios de
diagnostico recogidos en el documento de consenso de la Fundacion para la Fibrosis

Quistica.

3.3.1. Criterios de exclusion
- Pacientes menores de 14 afos.
- Pacientes no pertenecientes a la asociacion Aragonesa y Navarra de fibrosis

quistica.

3.4. CONSENTIMIENTOS PARA LA REALIZACION DEL ESTUDIO

Los datos del estudio se recogieron tras obtenerse el permiso de la responsable de la de
la asociacion de fibrosis quistica de Aragon bajo las normas que regulan el acceso, la
proteccion y la confidencialidad de los datos de los pacientes.

Se solicit6 tanto el consentimiento, como el software de correccién para una correcta
utilizacion de la escala Sant George para evaluar la percepcion de la calidad de vida de

los pacientes con fibrosis quistica.
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Por ultimo, se obtuvo el consentimiento informado de los pacientes que iban a participar
en el estudio y, en los casos en los que los pacientes no cumplian la mayoria de edad, se

solicitd la firma de los padres o tutores legales.

3.5. FUENTES DE INFORMACION UTILIZADAS

El cuestionario utilizado para la recogida de datos fue un cuestionario formado por dos
partes. La primera recoge las variables independientes que se quisieron estudiar del
paciente con fibrosis quistica y la segunda esta formada por la escala de Sant George
(SGRQ) que evalta en su totalidad la calidad de vida de los pacientes con fibrosis
quistica. Este cuestionario consta de tres items individuales a medir que, en conjunto,
constituyen los aspectos mas relevantes de la calidad de vida de estos pacientes. Estos
items son: sintomas, limitacion de la actividad e impacto psicologico y emocional. Estos
items pueden ser medidos de manera individual y, en su conjunto, los valores
determinan la percepciéon de la calidad de vida del paciente que es encuestado.

Finalmente, se evalu¢ la calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica.

El Cuestionario Respiratorio St. George (SGRQ) ha sido disefiado para medir la calidad
de vida relacionada con la salud, como el impacto de la enfermedad respiratoria en la
vida diaria y el bienestar.

Este cuestionario consta de dos tipos de respuestas a las formuladas preguntas. De
respuesta multiple y de una tUnica respuesta. Esto fue explicado al paciente tanto a la
hora de cumplimentar el cuestionario como en el texto que constituye las propias

preguntas.
Fueron excluidos del estudio aquellos cuestionarios en los que se encontraron

deficiencias en la cumplimentacién ya sea por ausencia de respuesta o error en las

mismas.
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3.6. VARIABLES

3.6.1. Variables del estudio

Las variables incluidas en el estudio se recogen en la Tablal:

Tabla 1. Variables del estudio.

Calidad de vida
VARIABLE DEPENDIENTE

Edad

Sexo
VARIABLES INDEPENDIENTES IMC

Edad de diagnéstico de la enfermedad

Fisioterapia respiratoria

Agudizaciones

Actividad fisica

3.6.2. Definicion y medida de las variables estudiadas

3.6.2.1 Variable dependiente:

- Calidad de vida: variable calculada mediante la escala Sant George que evalia la
calidad de vida relacionada con la salud asi como el impacto de la enfermedad
respiratoria en la vida diaria y el bienestar. La escala posee una puntuacién maxima de
100 que representa una clara alteracion de la calidad de vida del paciente con fibrosis

quistica, siendo la minima puntuacion 0. La escala sera medida de manera cuantitativa.

3.6.2.2 Variables independientes:

-Sexo: Para categorizar esta variable, se establecieron dos opciones de respuesta:

Hombre / Mujer

-Edad: Variable de obtencion directa que refleja la edad, medida en afios, que tenia el
paciente en el momento en que le fue suministrada la encuesta SQRS. Para su
tratamiento estadistico, esta variable fue tratada como variable cualitativa mediante la
realizacion de dos grupos de edad: adolescentes, que comprenden las edades entre 14 y

18 afios inclusive y adultos, considerados los pacientes mayores de 18 afos.
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Adolescentes/Adultos

- IMC: Calculado a través de la formula de indice de Quetelet, recogida como variable
cuantitativa continua, y categorizada en 4 grupos para usarla como variable cualitativa:
Bajo peso (valores menores de 18), Normopeso (valores comprendidos entre 18 —
24,99), Sobrepeso (Valores comprendidos entre 25 — 29,99), Obesidad (Valores
superiores a 30). Para el calculo del IMC, nos hemos basado en el peso y la talla
aportados por los alumnos al rellenar la encuesta.

Bajo-peso/Normo-peso/Sobrepeso/Obesidad

- Pacientes diagnosticados en edad adulta: Variable definida en dos categorias
considerando la edad adulta de los pacientes mayor o igual a 18 afios en su diagnostico
de fibrosis quistica.

Si/No

- Fisioterapia respiratoria: Variable definida en tres categorias que representa la
utilizacion de fisioterapia respiratoria por parte del paciente con fibrosis quistica como
medida de tratamiento. Entendiendo por Si la realizacion de, al menos, una vez a la
semana por el fisioterapeuta y todos los dias en su domicilio; a veces tnicamente en
periodos de exacerbacion de la enfermedad y no en caso de no recibir fisioterapia
respiratoria en su centro o en el domicilio de manera individual.

Si/A veces/No

- Agudizaciones: Variable clinica definida en dos categorias que refleja la frecuencia de
agudizaciones en pacientes con fibrosis quistica siguiendo los criterios de la normativa
SEPAR.

Mayor o igual a 3 veces/afio, Menor de 3 veces/afio.

- Actividad fisica: variable definida en dos categorias que relaciona la percepcion de la
calidad de vida con la ausencia o realizacion de actividad fisica, definiendo como
actividad fisica cualquier tipo de actividad que aumente el metabolismo basal del
paciente con fibrosis quistica.

Si/No

14



3.7 ANALISIS ESTADISTICO:

Se realizo en primer lugar una recogida y clasificacion de los datos mediante el
programa Microsoft Office Excel 2007©. Una vez hecha la base de datos, estos fueron
importados a una matriz con formato propio del programa Statistical Package for the

Social Sciences© (SPSS), para entorno Windows©, en su version 15.0.

Para el analisis descriptivo univariante se realizaron tablas de frecuencias para las
variables cualitativas, asi como su representacion grafica, por medio de diagramas de
sectores y barras. Por otro lado, para las variables cuantitativas se calcularon diversas

medidas de resumen e histogramas.

El estudio bivariante, se realizd mediante el calculo de el coeficiente de correlacion y se
realizaron graficos de dispersion para poder observar la posible relacion que existia
entre las variables cuantitativas. En el caso de la comparacion entre una variable
cuantitativa con una variable cualitativa se procedi6 a realizar la prueba t para muestras
relacionadas o independientes, andlisis de varianza (ANOVA) de un factor y la

representacion a través de graficos de barras de error.

Fueron calculados los intervalos de confianza del 95% para cada tipo de variable.
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4. RESULTADOS:

4.1 Caracteristicas clinicas, sociodemograficas y de calidad de vida en enfermos de

fibrosis quistica de la comunidad autonoma de Aragon y Navarra en el afio 2013.

4.1.1 Sexo del paciente:

Los pacientes con fibrosis quistica que formaban parte de la asociacion de Aragén y
Navarra de fibrosis quistica fueron en su mayoria mujeres con un 56,5% (IC 95%:
42'2%; 70'8%)

Los hombres, constituyeron el 43, 5% de la poblacion (IC 95%: 292%; 57'8%). Estos

datos se pueden observar en la tabla 2 y en la figura 1 (Anexo 1)

4.2.2 Edad del paciente

La media de edad de los pacientes con fibrosis quistica que fueron tratados en la
asociacion de Aragén y Navarra, se sittia proxima a los 28 afios, concretamente, la edad
media obtenida fue de 27,9 (1C95%:24'6; 31'2). Los valores minimo y méaximo que se
obtuvieron en el estudio de dicha variable fueron, respectivamente, de 14 y 56 afios tal y

como se puede observar en la tabla 3 (Anexo 1).

Se comprueba que la edad de los pacientes presenta una clara asimetria positiva,
presentando en la mayoria de los casos una edad comprendida entre los 20 y 35 afios tal

y como se ve en la figura 2. (Anexo 1)

4.1.3 IMC de los pacientes:

En cuanto al indice de masa corporal de los pacientes, se comprobd que, segun el indice
de Quelet, la mayoria de los pacientes presentd un Indice de masa corporal clasificado

como “Normopeso” (casi el 70%).

El célculo del intervalo de confianza para la proporcion de pacientes en cada una de las
categorias y con un intervalo de confianza del 95% ofrece los siguientes valores: Bajo-

peso (6°4%; 28°4%), Normo-peso0:(56'3%; 82'9%), Sobrepeso: ( 3'3%; 22'7%)

Al categorizar esta variable, se confirma que con un 69,6 % de los casos y un intervalo

de confianza de (56'3%; 82'9%), la mayoria de pacientes posee un Indice con valores
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comprendidos entre 18 y 24,99, es decir, presentan normo-peso, este hecho se observa

en la tabla 4 y en la figura 3 (Anexo 1)

4.1.4 Paciente diagnosticado en edad adulta

En cuanto a la edad de diagnoéstico del paciente de fibrosis quistica se comprueba que la
mayoria de los pacientes no han sido diagnosticados en edad adulta (suponen casi el
74%). El 73, 9 % de los mismos (IC95%: 612%; 86'6%) fueron diagnosticados en el

nacimiento.

Un minoritario 26,1% de los pacientes (IC 95% de: 13'4%; 38'8%) fueron
diagnosticados de fibrosis quistica en edad adulta, tal y como aparece en la tabla 5 y en

la figura 4 (Anexo 1)

4.1.5 Fisioterapia respiratoria:

Tal y como se observa en la tabla 6 y figura 5 (Anexo 1), la mayoria de los pacientes de
la asociacion de Aragon y Navarra utiliza la fisioterapia respiratoria como medida de
tratamiento de fibrosis quistica obteniendo un porcentaje de un 60,9 % (IC95%: 46'8%;

75'0%)
Tan solo el 17°4% (1C95%: 6°4%; 28°4%), no han utilizado dicho tipo de fisioterapia.

El 21,7 % restante (IC95%: 9'8%; 33'6%) utilizan la fisioterapia respiratoria solo
ocasionalmente coincidiendo fundamentalmente con los periodos de exacerbacion de la

enfermedad.

4.1.6 Actividad fisica:

En referencia a la realizacion de actividad fisica por parte de los paciente de fibrosis
quistica de la asociacion de Aragon y Navarra, podemos apreciar como, la mayoria de
los mismos, mediante la obtencion de un 56, 5 % (IC95%: 422%; 70'8%) no realizan

actividad fisica que aumente el metabolismo basal.

Un minoritario 43,5% de los pacientes (IC95%: 29'2%; 57'8%) si han realizado

actividad fisica.
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4.1.7 Agudizaciones:

En cuanto a la frecuencia de agudizaciones de los pacientes con fibrosis quistica se
comprueba que los pacientes, mayoritariamente, han tenido tres o mas episodios de

agudizaciones con un 56,5% (1C95%: 42'2%; 70'8%).

Un minoritario 43,5% de los pacientes (IC95%: 292%; 57'8%) han tenido

agudizaciones menos de tres veces al afio.
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4.2 Estudiar la calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica de la
asociacién de Aragon y Navarra y las diferencias existentes en funciéon de las

variables sociodemograficas y clinicas.

4.2.1 Calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica:

El paciente presenta un valor medio en la escala de calidad de vida de 34’4 y (I1C95%:
27'5; 41'3), valor que queda bastante por debajo del punto medio de la escala,

obteniéndose unos valores minimo y maximo respectivos de casi 3 y 73.

El valor de la mediana de 28'S, inferior al de la media, da a entender que la distribucion
de la Calidad de vida presenta cierta asimetria positiva, es decir, con menores

frecuencias en los valores superiores de la escala. Se comprueba en el histograma.

En este grafico, ademas de la asimetria positiva, se observa que la mayoria de los
pacientes presentan valores comprendidos entre 10 y 30 datos que reflejan una adecuada
percepcion de su calidad de vida, contrastado mediante la existencia de bastantes
pacientes con puntuaciones elevadas, entre 60 y 70, que determinan la presencia de una
cierta alteracion en la calidad de vida percibida de los mismos. Esto se puede observa en

Tabla 9 y figura 8. (Anexo 1)

4.2.2 Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcién del

SEXO0.

Para poder analizar la posible relacion del cambio en la calidad de vida mediante la
escala Sant George con el sexo del paciente, en primer lugar, se calculan medidas de
resumen del cambio en los dos grupos de pacientes, obteniéndose los resultados de la
tabla 10 (Anexo 1). Se comprueba que las dos medias de los pacientes difieren en,

exactamente, tres puntos; siendo menor la obtenida en pacientes femeninas.

En la prueba de comparacion de medias se obtiene una significacion del estadistico de
0’859, (Tabla 10, Anexo 1), con este estadistico y tal y como se observa en la figura 9
(Anexo 1) lleva a afirmar que no hay diferencias significativas en la calidad de vida

percibida de hombres y mujeres (IC95%: -11°97 y 17°95).
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4.2.3 Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcion de
la edad.

Para comprobar si los adolescentes presentan peor calidad de vida percibida que los
adultos, en primer lugar se procedié a crear dos grupos de pacientes en funcion de su
edad, considerando en un grupo a aquellos pacientes con 18 o menos afios y, en otro

grupo, al resto de pacientes.

Se observo que las dos medias de los pacientes difirieron en mas de 16 puntos, en
concreto, en 16’40 puntos; siendo menor la puntuacion que se obtuvo en los pacientes

adolescentes.

En la prueba de comparaciéon de medias se obtuvo una significacion del estadistico de
0’038, que lleva a afirmar que los pacientes adolescentes con fibrosis quistica perciben
una calidad de vida significativamente menor que la calidad de vida percibida por los
paciente adultos con fibrosis quistica. Todo ello lo podemos observar en la tabla 11 y

figura 10 (Anexol).

4.2.4 Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcion del

momento de diagndstico de la enfermedad:

Para comprobar si los pacientes con mayor tiempo de evolucion de la enfermedad
(aquellos que han sido diagnosticados antes de la edad adulta) presentan peor calidad de
vida percibida que los pacientes con menor evolucion (aquellos que han sido
diagnosticados en edad adulta) se procede a comparar las medias obtenidas en la escala
en los dos grupos de pacientes: pacientes diagnosticados en edad adulta y pacientes no

diagnosticados en edad adulta.

Se observo que las medias de los dos grupos de pacientes difirieron en poco menos de 3
puntos, exactamente, en 2’63 puntos, siendo menor la obtenida en los pacientes con

menor tiempo de evolucion.

En la prueba de comparacion de medias (Mann-Whitney) se obtuvo una significacion
del estadistico de 0°726, que lleva a afirmar que no existen diferencias significativas en
la percepcion de la calidad de vida de los pacientes segun el tiempo de evolucion de la

enfermedad. (Tabla 12, figura 11, anexol)
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4.3 Describir la influencia de la realizacion de actividad fisica y su afectacion en la
calidad de vida en pacientes con fibrosis quistica de la asociacion de Aragon y

Navarra en el afio 2013.

4.3.1 Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcion de

la realizacion de actividad fisica.

Para comprobar si los pacientes que no realizan ejercicio fisico presentan peor calidad
de vida percibida que los pacientes que si lo realizan, se procede a comparar las medias

obtenidas en la escala en los dos grupos de pacientes.

Se observé que las medias de los dos grupos de pacientes difieren en mas de 25 puntos
(en concreto, difieren en 25’71 puntos); siendo menor la obtenida en los pacientes que si
realizan ejercicio fisico. En la prueba de comparacion de medias (Mann-Whitney) se
obtiene una significacion menor de 0’001, que lleva a afirmar que los pacientes que
realizan ejercicio fisico tienen una percepcion de la calidad de vida significativamente
inferior a la de los pacientes que no realizan ejercicio fisico (IC95%: 14°31 y 37°10).

Todos estos datos se pueden observar en la tabla 13 y figura 12 (Anexol).

21



5. DISCUSION:

La dificultad y la gran dedicacion que precisa el paciente ante el tratamiento y las
limitaciones que la FQ les presenta revela que estos pacientes estin sometidos a un
nivel de estrés mas elevado que el de los sujetos sanos, sin olvidar el impacto emocional
al que estan expuestos los familiares de los pacientes. Es por ello imprescindible la
necesidad de una evaluacion de la calidad de vida percibida de los pacientes ya que el

objetivo no solo es alargar la vida, sino vivirla con suficiente calidad y autonomia (i3, )

5.1 CARACTERISTICAS DE LOS PACIENTES CON FIBROSIS QUISTICA
PERTENECIENTES A LA ASOCIACION ARAGONES Y NAVARRA.

Los pacientes con fibrosis quistica pertenecientes a la asociacion Aragonesa y Navarra
durante los meses de abril y mayo fueron, en su mayoria mujeres; estos resultados
coinciden con el estudio realizado por A. Padilla Galo et al y Marta Palop-Cervera et al,
en ambos estudios el resultado coincidi6 en mayor porcentaje de mujeres que de
hombres con un 62,3% y 56,8% respectivamente, mientras que, dichos resultados
difieren claramente del estudio realizado por Francisco Javier Alvarez-Gutiérrez et al en

el que son los hombres el porcentaje superior con un 67,4 % (24,25, 26)

La media de edad de los pacientes en nuestro estudio se situé proxima a los 28 afios,
ligeramente superior al estudio realizado por A. Sojo Aguirrea et al en el que la media

de edad se establecid en 25 afios (10).

En nuestro estudio, el IMC la mayoria de los pacientes obtuvo una clasificacion de
Normopeso y un minoritario porcentaje de los pacientes con fibrosis quistica obtuvieron
en la clasificacion del IMC bajopeso. Estos resultados coinciden con el estudio
realizado por 1. Gaspar Garcia et al en Madrid en el que, el 20% de los pacientes,
presentd un indice de masa corporal inferior al considerado normal clasificado

cualitativamente como bajo peso. ()

La practica de fisioterapia respiratoria como medida de tratamiento de fibrosis quistica

nos indic6 que, la mayoria de los pacientes, el 60,9 % han realizado fisioterapia
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respiratoria al menos 3 veces a la semana coincidiendo con el estudio realizado por
Mercedes Bernabeu Lledo et al en el que se observo una clara mayoria de los paciente
con fibrosis quistica en la realizacion de fisioterapia respiratoria como medida de
tratamiento con un elevado porcentaje del 79,8 %. Los resultados de nuestro estudio
fueron contrastados con la bibliografia existente donde se evidencia la importancia de la
aplicacion de fisioterapia respiratoria como medida de tratamiento y de mejora en la
calidad de vida, esta afirmacion fue documentada mediante el articulo publicado por

Liliana Bohé et al (27, 2g)

En este estudio, el 43,5% de los pacientes con fibrosis quistica realizan actividad fisica
lo que fue contrastado con la bibliografia existente, como es el caso del estudio de José
Gonzalez Valdés, donde hace referencia a la importancia que la realizacion de actividad

fisica supone para este tipo de pacientes, (29

El 56,5 % de los pacientes con fibrosis quistica de nuestro estudio mostro6 la presencia
de 3 o mas agudizaciones al afio, de manera que el 43,5% de los pacientes presentaron
agudizaciones menos de 3 veces al afio. Estos resultados difieren del estudio realizado
por Gaspar Garcia et al y M.A. Martinez Garcia, en el que existe un porcentaje de 60%

de pacientes con menos de tres agudizaciones al afio. (g

5.2 CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES CON FIBROSIS QUISTICA DE
LA ASOCIACION DE ARAGON Y NAVARRA Y LAS DIFERENCIAS
EXISTENTES EN FUNCION DE LAS VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS
Y CLINICAS.

El principal objeto del estudio fue considerado la calidad de vida percibida, para ello fue
utilizado el cuestionario Sant George en el que la maxima puntuacion del mismo data
un valor de 100 puntos. La media de la puntuacion obtenida de los pacientes con
fibrosis quistica de la asociacion de Aragon y Navarra fue una puntuacion lejana a la
media de la escala, 34,4. Los resultados obtenidos en el estudio coinciden con los
resultados del estudio de M. Ferrer et al en el que mostraron una puntuacion en la escala
Sant George de 40,4 de manera que ambas asemejan una percepcion de la calidad de

vida de los pacientes disminuida de la media de la puntuacion (3.
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En el presente estudio se quiso comprobar la calidad de vida de los pacientes con
fibrosis quistica en funcion del sexo. Para ello, se realizd una comparacion de medias
mediante la prueba t- student. Los resultados obtenidos en el estudio llevaron a afirmar
que no existen diferencias significativas en la calidad de vida entre hombres y mujeres
con fibrosis quistica, de manera que fue rechazada la hipotesis planteada inicialmente de
que las mujeres con fibrosis quistica presentan mayor alteracion en la calidad de vida
percibida que los hombres pertenecientes a la asociacion Aragonesa y Navarra de
fibrosis quistica. Estos resultados, fueron similares a los obtenidos en diversos estudios
con una metodologia muy similar a la propuesta. Estos estudios fueron realizados por I.
Eshed et al y Fiona Kellett et al y ambos afirman la no existencia significativa en la

calidad de vida del paciente con fibrosis quistica en funcion del sexo del paciente (31, 32).

En el presente estudio se comprobd que las dos medias de edad de los pacientes difieren
en mas de 16 puntos; siendo menor la obtenida en los pacientes adolescentes. Mediante
los resultados obtenidos en el estudio se confirmé que los pacientes adolescentes con
fibrosis quistica de la asociacion de Aragon y Navarra obtienen una mayor alteracion en
la calidad de vida en relacion con los pacientes adultos, de manera que fue aceptada la
hipotesis planteada de que los pacientes adolescentes con fibrosis quistica presentan
mayor alteracion en la percepcion de su calidad de vida que los adultos pertenecientes a
la asociacion Aragonesa y Navarra de fibrosis quistica.

Los datos obtenidos en dicho estudio coinciden con los realizados por Martina Gulini et
al en el Hospital Universitario La Paz destacando la escasa existencia de estudios de
evaluacion de calidad de vida y ansiedad en pacientes nifios y adolescentes con fibrosis

quistica. (33)

Segun los resultados obtenidos al evaluar la calidad de vida en funcién del tiempo de
diagnostico de la enfermedad se comprueba que las medias de los dos grupos de
pacientes difieren en poco menos de 3 puntos. Segin los datos obtenidos en el
estadistico llevo a afirmar que no hay diferencias significativas en la percepcion de la
calidad de vida de los pacientes segun el tiempo de evolucion de la enfermedad de
manera que fue rechazada la hipotesis planteada en el estudio inicial de que los
pacientes diagnosticados de fibrosis quistica en el momento del nacimiento refieren
mayor alteracion de la calidad de vida que los pacientes diagnosticados en la edad

adulta. Sin embargo estos resultados no coinciden con los estudios revisados como M E
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Mennie et al y Frederick H. Royce et al, ante el planteamiento de una metodologia
similar obtienen la existencia de diferencias en la calidad de vida de los pacientes segiin
el momento de diagnostico de la enfermedad. Esta diferencia de resultados se debio a la
presencia de pacientes diagnosticados recientemente que presentaron un estado de
aceptacion de la enfermedad alterado y que podia repercutir en la percepcion de la

calidad de vida del paciente. (34, 35)

5.3 DESCRIBIR LA INFLUENCIA DE LA REALIZACION DE ACTIVIDAD
FISICA Y SU AFECTACION EN LA CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES
CON FIBROSIS QUISTICA DE LA ASOCIACION ARAGONESA Y NAVARRA
EN EL ANOS 2013.

En el presente estudio se quiso evaluar la influencia de la realizacion de actividad fisica
en la calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica de la asociacion de Aragon y
Navarra en el afio 2013. Para ello se realiza la prueba de comparacion de medias (Mann-
Whitney). Tras el analisis de los datos estadisticos se obtuvo la afirmacion de que los
pacientes que realizan ejercicio fisico tienen una percepcion de la calidad de vida
significativamente inferior a la de los pacientes que no realizan ejercicio fisico, por lo
que se rechazo la hipotesis planteada de que la realizacion de actividad fisica fue
relacionada con una mejoria en la calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica
de la asociacion Aragonesa y Navarra. Este estudio difiere por tanto en sus resultados
con los estudios realizados por José Gonzalez Valdés et al y M.I Barrio et al, lo que
puede ser debido a la gran dedicacion por parte de ciertos pacientes a la fibrosis quistica
de manera que estos pacientes, a pesar de realizar actividad fisica, sienten que su vida
esta ocupada en un gran porcentaje por las demandas que la enfermedad requiere
ocupando un tiempo que estos pacientes podrian ir dirigir a las relaciones sociales,

ludicas y emocionales (26, 36).
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6. CONCLUSIONES:

1.

Los pacientes con fibrosis quistica de la asociacion de Aragén y Navarra durante
los meses de abril y mayo del afo 2013, fueron con una ligera diferencia, una
mayoria de mujeres, con una edad media de 28 afos, presentaron en su mayoria
normo-peso, fueron diagnosticados en su mayoria en el momento del
nacimiento, utilizan la fisioterapia como medida de tratamiento, no realizan

actividad fisica y presentan 3 o mas agudizaciones al afio.

Se comprobd que la calidad de vida percibida por los pacientes con fibrosis
quistica que fueron tratados e informados en la asociacion de Aragéon y Navarra
durante los meses de abril y mayo del afio 2013, no presentaban diferencias en
funcién del sexo del paciente ni en funcion del momento de diagndstico de la
enfermedad, sin embargo, si se obtuvieron diferencias significativas en funcion
de la edad del paciente, siendo los adolescentes los que presentaron una mayor

alteracion en la calidad de vida.

Se obtuvo influencia en la calidad de vida percibida por los pacientes con
fibrosis quistica relacionada con una disminucién en la puntuacion de la escala

Sant George en los pacientes que realizan actividad fisica.
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ANEXO 1: ANALISIS ESTADISTICO

Sexo del paciente:

Tabla 2: sexo del paciente.

Caracteristica Frec. (%)
Sexo
Masculino 20 (43,5)
Femenino 26 (56,5)
Total 46 ( 100)

Figura 1: sexo del paciente.

Sexo

B Masculino
CFemenino

Edad del paciente:

Tabla 3: edad del paciente.

o Valor del
Caracteristica o
estadistico
Edad
Media 279
Desv. tipica 11,5
Minimo 14
Maximo 56
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Figura 2: edad del paciente.

Edad

Frecuencia

Afos

indice de Masa Corporal del paciente:(IMC)

Tabla 4: indice de masa corporal del paciente.

Caracteristica
IMC

Bajopeso
Normopeso
Sobrepeso
Total

Frec. (%)

8 (17,4)
32 (69,6)
6 (13.0)
46 (100)

32



Figura 3: indice de masa corporal del paciente.

indice de Masa Corporal
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Paciente diagnosticado en edad adulta:

Tabla 5: paciente diagnosticado de fibrosis quistica en edad adulta.

Caracteristica

Paciente diagnosticado en edad adulta

Si
No
Total

Frec. (%)

12 (26,1)
34 (73.,9)
46 ( 100)
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Figura 4: paciente diagnosticado de fibrosis quistica en edad adulta

Paciente diagnosticado en edad adulta

Msi
CMo

Fisioterapia respiratoria del paciente.

Tabla 6: fisioterapia respiratoria del paciente.

Caracteristica

Frec. (%)

Fisioterapia respiratoria
Si
A veces
No
Total

28 (60,9)
10 (21,7)

8 (17.4)
46 (100)
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Figura 5: fisioterapia respiratoria del paciente.
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Actividad fisica del paciente:

Tabla 7: actividad fisica del paciente.

Caracteristica Frec. (%)
Actividad fisica
Si 20 (43.5)
No 26 (56,5)
Total 46 (100)

35



Figura 6: actividad fisica del paciente.

Actividad fisica

Wsi
Cna

Agudizaciones del paciente:

Tabla 8: agudizaciones del paciente.

Caracteristica Frec. (%)

Agudizaciones

3 o més veces al afio 26 (56,5)
Menos de 3 veces al afio 20 (43,5)
Total 46 (1100)
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Figura 7: agudizaciones del paciente.

Agudizaciones

M 3 0 mas veces al afio
| Menos de 3 veces al
afio

Calidad de vida del paciente.

Tabla 9: calidad de vida del paciente con fibrosis quistica.

Caracteristica

Valor del

Calidad de vida
Media
Desv. tipica
Minimo
Maximo

estadistico

34,4
23,8

2,8
72,8
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Figura 8: calidad de vida del paciente con fibrosis quistica.

Calidad de vida

Frecuencia

100

Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcién del sexo.

Tablal0: Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcion del sexo.

Puntuacién en la Calidad de vida por sexo

Sexo N Media Desv. tipica E.StafllStIC(.)’Z
(significacion)
Masculino 20 36,09 27,10
-0,18 (0,859)
Femenino 26 33,09 21,40
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Figura 9: Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcion del sexo.

Calidad de vida por sexo

609

507

407

30

IC. para la media (al 95%)

207

107

T T
Masculine Femenino

Sexo

Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcién de la
edad.

Tabla 11: Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcion de la edad.

o Valor del
Caracteristica o
estadistico
Edad
Media 279
Desv. tipica 11,5
Minimo 14
Maximo 56

Figura 10: Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcion de la edad.
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Edad

Frecuencia

ARos

Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcion del

momento de diagnostico de la enfermedad:

Tabla 12: Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcion del momento de

diagnéstico de la enfermedad.

Puntuacion en la Calidad de vida por tiempo de evolucion

Diagnosticados en edad adulta N Media Desv. tipica EStathUC(.’,Z
(significacion)

Si 12 32,45 23,10
-0,35 (0,726)

No 34 35,08 24,36

Figura 11: Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcion del momento de

diagnostico de la enfermedad.
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Calidad de vida segun el tiempo de evolucién
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Pacientes diagnosticados en edad adulta

Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcién de la
realizacion de actividad fisica.

Tabla 13: Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcion de la realizacion de

actividad fisica.

Puntuacion en la Calidad de vida segun la realizacion de ejercicio fisico

Realizan ejercicio fisico N Media Desv. tipica E.Stathtw(.),Z
(significacion)

Si 20 19,87 14,07
-3,55 (0,000)

No 26 45,57 23,90
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Figura 12: Calidad de vida percibida de los pacientes con fibrosis quistica en funcion de la realizacion de

actividad fisica.
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s Universidad
ANEXO 2: CONSENTIMIENTO ;ﬂ_ Zaragoza

A continuacion le presentamos una encuesta integrada en un estudio que esta realizando
la Universidad de Zaragoza para un trabajo fin de Master, en colaboracion con las
asociaciones de fibrosis quistica de Aragon y Navarra, cuyo fin es conocer la calidad de

vida percibida por parte de los pacientes con fibrosis quistica de dichas asociaciones.

Si usted esta de acuerdo en participar en dicho estudio debe hacerlo constatar firmando
el presente documento, en el que usted declara que ha sido informado del procedimiento
que se va a llevar a cabo para realizar el estudio y de que es conocedor de que dicho
estudio va a ser publicado en la red, como un trabajo fin de Master por parte de la
Universidad de Zaragoza.

Le agradecemos de antemano el tiempo dedicado a la realizacion de esta encuesta.

Firmado: Firma del paciente:

Marta Sancho Tovar
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ANEXO 3: CUESTIONARIO

Numero identificador:

Fecha: / /

Dia Mes Afio

CUESTIONARIO RESPIRATORIO
ST. GEORGE

Version espafiola del St. George Respiratory Questionaire (SGRQ) 1991,
adaptada por M. Ferrer, 1. Alonso y JM. Antd 1993,

Institut Municipal d “Investigacio Madica (IMIM-IMAS)
Unidad de Investigacion en Sarvicios Sanitarios
c/Doctor Aiguader, 80 E-02003 Barcelona
Tel, (+34) 93 225 75 53, Fax (+34) 93 221 40 02
WAL Imin.es

s

"  Institut Municipa
dilmvestigacio Médica, IMIN
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1. EDAD (afnos):

2.PESO: Kg

3. TALLA: metros.

4. ANO DE DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDADEN:

-

5.SEXO: MASCULINO FEMENINO

6. FISIOTERAPIA RESPIRATORIA:

[si] realizacion de, al menos, una vez a la semana por el fisioterapeuta y todos los dias
en su domicilio;

[a veces] tnicamente en periodos de exacerbacion de la enfermedad

[no] en caso de no recibir fisioterapia respiratoria en su centro o en el domicilio de
manera individual

7. AGUDIZACIONES: ' >3 veces/aio | <3 veces/afio.
8. DEPORTE:

[NO]

[SI] Tipo de deporte:
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INSTRUCCIOMNES: Este cuestionario esta hecho para ayudamos a saber mucho
mas sobre sus problemas respiratorios v como le afectan a su vida. Usamos el
cuestionario, no tanto para conocer ks problemas que los medicos y las
enfermeras piensan que usted tiene, sino para saber gque aspectos de su
enfermedad son los que le causan mas problemas. Por favor, lea atentamente
las instrucciones y pregunte lo gque no entienda. No se entretenga demasiado
en decidir las respuestas,

Conteste cada pregunta sefialando con una cruz el cuadro
correspondients a la respuesta elegida, (ASI[]).
Toda la informacion sera confidencial,

A continuacion algunas preguntas para saber cuantos problemas respiratorios ha tenido
durante &l ultmo afo. Por favor, para cada pregunta marque la respuesta que

corresponda,
Shlo cuando
Casi todos varics Lings tuve infeccdn - Mada en
las dias de das a la pocos dias en los absolutbs
la semana LEMAana al mes pulmones

1. Durante & ditimo aflo,

éha tenidd tos? oo . I | I | I | I T I

Z. Durante & ditimo aflo,
éha aranada?

{sacar esputos) o ________ O - 0 . O - <O ___. =0

3. Durante & Gltima aflo,
¢ha tenido ataques de

fakaderespiraciin?______ 0] ____ 1 ____ O ____ 10 ___. s

4, Durante & dltima aflo,
ha tenids ataques de
pitos o slhidos & los

pulmaones? S I | I | I | I R 1
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5. Durante el uhimo anio, écuantos atagues tuvo por problemas respiratorios que
fueran graves o muy desagradables?

Mds de tres ataques . __ al
Tres al@ques o o 2]
Do ataques _______ ________________ :
T T +O
e 1 - =[]

6. éCuanto le durd el peor de los atagues que tuvo por problemas respiratorios?

(SI HO TUYD NINGUN ATAQUE SERIOQ VAYA A LA PREGUNTA 7)

LIna semans o mas - —————— - ——— - !|:|
D bres 3 5eis 38 - ccmmmmem e _ 2
(11 T | - _ 00
Mo de Ui dig- —-—-m—mm —mmmm oo +[]

7. Durante el Gltimo afio, écuantos dias buenos (con pocos problemas respiratorios)
pasaba en una semana habitual?

MIMQUNG  —-——- =m—mm e s mmm e e O
Ung 0 dos di@s  —om —ommo eom oo [
Tres o cuatrn $&3s - ————-— - - 204
o PP —— +[]
(o0 e |- =[]

8. Si tiene pitos o silbidos en los pulmones, éson peores por la manana?

(SI NO TIENE PITOS O SILEIDOS EN LOS PULMONES VAYA A LA PREGUNTA 3)
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9, éComo dina usted que esta de los pulmones?, Por favor, marque una sola de las
siguientes frases:

Es &l problema mds importante que tengo _____ L[]
Me causa bastantes problemas -——-——- -~ 2]
Me causa algln probemad - ——- oo _ 0
NG M CBUSa Mngin problema -—--—-- —-—--—-- [

10. 5i ha tenido algun trabajo remunerado, por favor marque una sola de las
siguientes frases:

(51 HO HA TEMIDO UN TRABATD REMUNERADD VAYA A LK PREGUNTA 11)

Mis protiemas respiralonios me obliganon a dejar de trabajar _______ N
Miz FIII'I'.'“E’I'I-EE. I"E-Fﬂr-ﬂtl'.'l'i'.'l".‘. me difscul@zn en mi TI'EDEJII:I o e
obiganon a cambiar de trabajo ___________ ______ o ____. 1|:|
Mis problemas respiratonios no me afectan (o no me

AISCTANDN ) 811 M HADAJO o o e oo e e e e a[]

11. A continuacion algunas preguntas sobre las actividades que uimamentz le pueden
hacer sentir gue le falta ls respiracion. Por favor, para cada pregunta marque la
respuesta que corresponda:

s NO

{1] (i
Me falta ka respiracion estando sentaca o induse estade o ... O O
Me falta la respiracion cuando me lavoomevisto _______________ ] [
Me falta la respiracidn al caminar por dentro o CAsa — o . ___ 1 [
Me falta la respiracion al caminar por fuera de casa,
B BEITEI0 B0 e o e e e e e e e cm e o O O
Me falta la respiracion al subir un Tramo 08 escaleras - —oc —oooe - O O
Me faita ka respiracion al subir una cuestd . ._____. O O
Me falta la respiracion al hacer deporte o & jugar _______________ O O
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12. Algunas preguntas mas sobre la tos v |a falta de respiracion gue
tiene Ulimamentz, Por favor, para cada pregunta marque la

respuesta que corresponda: s MO
[Lh [y

Tenga dokor cLando BOso ___ e ] [

Me CaNSo CLand0 080 o e o o e ] [

Me falta la respiracin cuando habds - -———— . [] []

Me falta |3 respiracion CuBNOD Me AgACHD - - — oo o e oo oo e O Od

La tos o la respiracidn me molestan cuando Guenm - --——- -—- -——-- O O
Enseguida me ot - oo e ] [

13. A continuacion algunas preguntas sobre otras consecuendas que sus problemas
respiratorios ke pueden causar ulimamente. Por favor, para cada pregunta
marque la respuesta que corresponda:

st MO
(wh [1ih]
La tos © |a respiracidn me dan vengienza en plbies - ——— ————— - O O
Mis protemas respiratonios son una malestia para mi familia,
MiS AMHOOE O S VECINOS o e e Qg O
Me asusto 0 me alarmo cuando no puedo respirar — . ____ N
Sientn que no puedo controlar mis proliemas respiratoncs - ————— - O O
Cren que mis problemas respiratorios no van a mejorar ____________ O O
Por culpa de mis problemas respiratonos me he convertioo
en una parsona débil o imalida ____ ___ .. 1 [
Hacer ejerdicin es peligrose Pard mi - - oo oo oo O O
Cualquier C05a Me PArece qUE &5 UN esfUSrzD Eveasivg - -mmmnmam - - O O
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14, A continuacion algunas preguntas sobre su medicacion.

{51 NO ESTA TOMANDO NINGUMNA MEDICACION,

VAYA A L& PREGUNTA 15) =1
1)
Creo gue la medicaciin me sirve de poto - _______ ]
Me da verglenza tomar & medcaddn en paboo - ______. ]
La medicacion me produce efectos desagradables .. []
La medicacion me aitera mucha lawida ___________________________. ]
15, Estas preguntas se refieren a como sus problemas respiratorios
pueden afectar sus actividades. Por favor, para cada pregunta
marque la respuesta que corresponda: of
(1)
Tardo mucho para lavarme o vestioms _______ _____________________ - [l
Me resulta imposible ducharme o baflarme o tardo mucho ato - o . I:I
Caming mas despacio que ks demds, o Bngo que parsanme
8 OOSCANSAR o e e e e L]
Tardo muscho para haces trabajos como las tareas domésticas,
o tengo que parar a descansar ___________________________________ []
Para subir un trama de escaleras, bengo que ir Sespaco o parar . ___ L]

Si he de correr O caminar FApido, Eengo que parar o ir mas despacio .. ]

Mis problemas respiratorios me dificultan hacer cosas takes como
subir una cuesta, Bevar (osas por a5 escaleras, caminar durante un
buen rabo, arreglar un poco & jarding bailar, © jugar a kos balos ________ ]

Mis problemas respiratorios me dificultan hacer cosas tales como levar
cosas pesadas, caminar a unos 7 kms por hora, hacer “jogoing”, nadar,
jugar a tenis, cavar en & jardin o guitar la nieve con wna pala _________ [

Mis problemas respiratorios me dificultan hacer cosas takes como wn
trabajo manual muy pesado, coerer, ir en bicideta, nadar rapido o

practicar deportes de compelichin - oo oo o e e emm oo []
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16, Nos gustaria saber ahora como sus problemas respiratorios le afectan normalments
en su vida diaria. Por favor, para cada pregunta marque

la respuesta que corresponda: s NO
o m

Puedo hacer deportes o jugar O O

Puedn salir a distrasrme o divertifme - __.___. 0 O

Pussto salir de Casa DEra I 8 COMIET a- o e e D D

Puedo hacer el trabajo de | casa . _____ O od

Pueds alejarme mucho de la cama o de la slla . __ g g

A continuacion hay una lista de otras actividades que sus problemas respiratorios pueden
impedirle hacer, No tiene que marcarlas, solo son para recordarle la manera
como sus problemas respiratorios pueden afectare.

# Ir 3 pasear O S3Car 3 pasear + Hacer cosas en la casa o en el jardin.
&l pemo.
¥ Ir & la ighesia, &l bar, al club
* Hacer & amor, @ 3 su lugar de distraccidn,
= Vicitar a & familia 0 & los amagos, *+ Salir cuando hace mal tiempo o esiar
o jugar con los niflos, en habitadonss llenas de humo.

Por favor, escriba aqui cualquier otra actividad importante que sus problemas
respiratorios le impidan hacer:

17. A continuacion, épodna marcar la frase (solo una) que usted crea que describe
mejor como ke afectan sus problemas respiratorios?

Mo me impiden hacer nada de lo que quisiera hacer - ————-— 1[]
Me impiden hacer 1 o 2 cosas de las que quisiera hacer ____. :[]

Me impiden hacer la mayoria de cosas que quisiera hacer ____3[ |
Me impiden hacer todo lo que quisiera hacer i[]

Gracias por conftestar a estas pregunias
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