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Resumen

Antecedentes: El estudio sobre la calidad de vida (CV) en pacientes con
Inmunodeficiencias primarias (IDP) ha recibido gran importancia, debido a que,

al ser enfermedades crénicas y graves, afectan a muchos ambitos de su vida.

Objetivo: Medir la CV en pacientes con IDP, segun el tipo de padecimiento,

factores sociodemogréficos, caracteristicas clinicas y demora diagnéstica.

Metodologia: estudio observacional, descriptivo, transversal, que incluyé 34
pacientes mayores de 2 afios de edad con diagnéstico de IDP. Se aplicaron los
cuestionarios PedsQL en pacientes pediatricos y SF-36 en adultos. Para el
analisis se utilizé estadistica descriptiva y para las comparaciones del nivel de
CV, U de Mann-Whitney.

Resultados: Participaron en el estudio 34 pacientes, 18 fueron pediatricos y 16
adultos. El 50% fue de sexo femenino y el restante, masculino. La “deficiencia
predominante de anticuerpos” fue la mas comun (64,7%) y mostré una CV mas
baja en comparacion con otras IDP. La mediana de CV de pacientes pediatricos
fue 56,41 y de adultos 54,51; las areas con mayor deterioro fueron la “Emocional”
y “Escolar” en pediatricos y “Salud general” en adultos. Se encontrd diferencia
estadisticamente significativa en pacientes pediatricos con comorbilidades; pero
no segun sexo ni residencia. La mediana de retraso diagnostico fue 2,15 afos
en pediatricos y 7,5 en adultos.

Conclusiones: La CV es baja en todos los grupos analizados, a pesar de las
limitaciones, encontramos datos muy decidores de la realidad de este grupo en

nuestro pais.

Palabras clave: inmunodeficiencias primarias, calidad de vida, cuestionario SF-

36, cuestionario PedsQL.



Abstract

Background: The study on the quality of life (QoL) in patients with primary
immunodeficiencies (PID) has received great importance since they are
considered chronic and serious diseases. Thus, they may affect many areas of

their lives.

Objective: To measure QoL in patients with PID, according to the type of
condition, sociodemographic factors, clinical characteristics, and diagnostic

delay.

Methodology: observational, descriptive, cross-sectional study that included 34
patients over 2 years of age with a diagnosis of PID. The PedsQL questionnaires
were applied in pediatric patients and SF-36 in adults. Descriptive statistics were

used for analysis and Mann-Whitney U for QoL level comparisons.

Results: 34 patients participated in the study, 18 were pediatric and 16 adults.
Half of them (50%) were female and the rest male. 'Predominant antibody
deficiency' was the most common (64.7%) and showed a lower QoL compared
to other PIDs. The median QoL of pediatric patients was 56.41 and on adults
54.51. The areas with the greatest deterioration were "Emotional® and
"Academic" in pediatrics and "General health" in adults. A statistically significant
difference was found in pediatric patients with comorbidities, but not according to
sex or residence. The median diagnostic delay was 2.15 years in pediatrics and
7.5 in adults.

Conclusions: The QoL is low in all the groups analyzed, despite the limitations,

we found foremost data on the reality of this group in our country.

Keywords: primary immunodeficiencies, quality of life, SF-36 questionnaire,
PedsQL questionnaire
Translated by
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Introduccidén

Las Inmunodeficiencias primarias (IDP) o “errores innatos del sistema inmune”
son enfermedades genéticas con alteracidon de la respuesta inmune; se heredan
de forma autosémica recesiva, ligadas al cromosoma X u otros. Su prevalencia
es de 1 en 1000 a 1 en 5000 nacidos vivos(1). El diagndstico y registro de casos
de IDP representa un reto para varios paises de Latinoamérica incluyendo
Ecuador, debido al amplio espectro de manifestaciones clinicas que pueden
presentar. La Sociedad Latinoamericana de Inmunodeficiencias (LASID),
registrd 79 casos de IDP en nuestro pais y 9054 en Latinoamérica hasta abril del
2022(2).

Se han descrito 430 entidades clasificadas en nueve grupos: inmunodeficiencias
combinadas, combinadas con caracteristicas sindromicas, deficiencias
predominantemente de anticuerpos, enfermedades de disregulacion, defectos
congénitos de los fagocitos, defectos en la inmunidad intrinseca e innata,
enfermedades autoinflamatorias, deficiencias del complemento y fenocopias de

errores de inmunidad congénitos (1). Las IDP humorales son las mas frecuentes

(3)(4).

La mayoria de estudios se basan en la morbimortalidad para indicar el impacto
de la enfermedad en los pacientes; sin embargo, en los dltimos afios, a nivel
mundial ha aumentado la preocupacién por medir la calidad de vida (CV) en la
poblacién en general pero con mayor atencién en personas con enfermedades
cronicas como las IDP (5). Esto se debe a que varios estudios han demostrado
que la CV tanto en nifios como adultos con IDP muestra un deterioro en
comparacion con personas sanas, siendo las infecciones recurrentes o inusuales

la principal causa (6).

La Organizacion Mundial de la Salud defini6 CV como “la percepciéon del
individuo sobre su posicion en la vida dentro del contexto cultural y el sistema de
valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas, normas y

preocupaciones”. La CV engloba salud fisica y psicologica, independencia,



relaciones sociales, creencias personales y relacion con el entorno (7). Es
importante diferenciarla de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS),
gue establece el impacto de la enfermedad en la vida diaria y valora la calidad
de los cambios luego de intervenciones médicas (8).

La mayoria de los estudios de CVRS en pacientes con IDP utilizan cuestionarios
genéricos, de ellos el mas usado es el “Cuestionario de Salud Short Form-36"
(SF-36) en adultos y el “Child Health Questionnaire-Parent Form 50" (CHQ-
PF50) y “Pediatric Quality of Life Inventory” (PedsQL) en nifios(9). Se desarrollo
el cuestionario especifico “ Quality-of-life instrument for patients with primary
antibody deficiency disease” (PADQOL-16) (10); sin embargo, su uso aun no
esta estandarizado.

Algunos estudios describen las ventajas de medir la CVRS: mejorar la
satisfaccion del paciente, favorecer la comunicacion médico-paciente, facilitar la
toma de decisiones compartidas, identificar y priorizar problemas, monitorizar el
impacto de la enfermedad y el tratamiento, optimizando asi, la calidad de la

atencion (11).

Se han desarrollado estudios de CVRS en nifios y adultos con IDP; las
diferencias han sido significativas frente a los controles en altas tasas de
hospitalizacion, ansiedad, fatiga, dolor corporal y una mayor limitacion de
actividad fisica, escolar y social (5). En Latinoamérica existen pocos estudios que
investigan la CV en pacientes con IDP; uno de ellos, en adultos con
Inmunodeficiencia comun variable (CVID), demostré que las areas con mayor

afectacion fueron la “Salud general”, “Vitalidad” y “Desempefio fisico” (12).

Algunos factores relacionados a una mala calidad de vida en pacientes con IDP
son: desempleo, estrés, infecciones en mas de cuatro 6rganos, mas de dos
enfermedades concomitantes, sexo femenino, edad avanzada, enfermedad

pulmonar cronica y diarrea cronica (13)(14).



Las IDP contintan siendo un tema poco visible en nuestro medio. La tendencia
actual es a pensar en ellas como grupo de enfermedades cronicas con
importante morbimortalidad y una afectacion importante en su calidad de vida. A
través de esta exploracion inicial pretendemos describir la situacion de los
pacientes locales con esta problematica, para establecer una linea base que

permita a estudios posteriores mejorar la situacion de este grupo de personas.



Materiales y métodos

Disefio del estudio y participantes

El presente es un estudio observacional, descriptivo, transversal, realizado en el
periodo 2020-2021. Se incluy6 a 34 pacientes mayores de 2 afios de edad con
diagnéstico clinico o genético de Inmunodeficiencia primaria. Los participantes
fueron localizados por medio del registro de pacientes que acuden al servicio de
Inmunologia del Hospital José Carrasco Arteaga y redes sociales oficiales de la
Fundacion de pacientes con Inmunodeficiencias Primarias Ecuador (PIDE).
Los datos sociodemograficos de los pacientes se tomaron de las historias
clinicas y del formulario enviado; la informacion fue codificada para proteger a

los participantes.

Para la inclusion en el estudio se solicitdé la aceptacion via electronica del
consentimiento informado de los pacientes 218 afos, y de los padres o
representantes de los menores de edad. Ademas, el protocolo fue presentado y
aprobado por el Comité de Investigacion en seres humanos de la Universidad
del Azuay (CISH-UDA), antes de ser aplicado el cuestionario para medir la

calidad de vida.

Instrumentos utilizados

Los pacientes pediatricos (2-18 afios) fueron evaluados mediante la aplicacion
del cuestionario PedsQL version 4.0, validada en espafiol (15). Desde los 2 a los
12 afos se aplico al padre o cuidador, y a partir de los 13 hasta los 18 afios se
utilizé la modalidad de autoaplicacion, con la ayuda de los padres. Dicho
cuestionario consta de 23 items divididos en 4 escalas: “Funcionamiento fisico”,

”

“Social”, “Emocional” y “Escolar”.

En pacientes a partir de 19 afios de edad se utilizé el cuestionario SF-36 version
2.0 validado en espafiol (16). Esta compuesto por 36 items que cubren 8 escalas:
“Funcion fisica”, “Rol fisico”, “Dolor corporal’, “Salud general”, “Vitalidad”,

“Funcion social”’, “Rol emocional” y “Salud mental”.



La interpretacion de los resultados del cuestionario fue guiado por el instructivo
de Mapi Research Trust (17) y el Manual de puntuacién de la version espafiola
del Cuestionario de Salud SF-36 (18). Cada dimension se puntud de 0 a 100; vy,

mientras el valor indicado fue mayor, mejor fue la calidad de vida informada.

Adicional a los cuestionarios de calidad de vida, se incluyd un formulario con las
caracteristicas sociodemograficas y clinicas del paciente. Estos formularios
fueron realizados mediante la herramienta “Formularios de Google” y enviados
via electrénica. En los casos que no se obtuvo respuesta, se realizaron llamadas

telefénicas y eventualmente se acudio a redes sociales.

Andlisis estadistico

El andlisis se realiz6 con el programa IBM SPSS Statistics 26. Se utilizd
estadistica descriptiva con medidas de tendencia central, medidas de dispersion,
frecuencias absolutas y relativas, segun el tipo de variable. Se realizaron
comparaciones del nivel de calidad de vida segun variables sociodemograficas
y clinicas; para ello se utiliz6 U de Mann-Whitney, con un nivel de confianza del
95%.



Resultados

De los 37 pacientes reclutados, 3 se excluyeron por no cumplir los criterios de
inclusién; para el analisis se incluyeron 34 pacientes, de los cuales 18 (52,94%)
fueron pacientes pediatricos y 16 (47,05%) adultos. El 50% fue de sexo femenino
y el restante, masculino. Del total de participantes, 26 fueron residentes del area
urbana y 8 de la rural. Por otro lado, de los pacientes, 15 adultos y 9 nifios,
estaban cubiertos por el seguro del IESS, ISSFA o ISSPOL. Se evidenci6 que 2

pacientes no eran atendidos por especialistas en inmunologia (Tabla 1).

Tabla 1 Datos sociodemogréficos de pacientes pediatricos y adultos.

Pacientes Pacientes
pediatricos adultos

Edad Frecuencia 18 16

Rango de edad 2-18 afios (5,5) 19-83 afios

(mediana) (31,5)
Sexo, n (%) Femenino 7 (38,89) 10 (62,5)

Masculino 11 (61,11) 6 (37,5)
Residencia, n (%) Urbano 14 (77,77) 12 (75)

Rural 4 (22,22) 4 (25)
Origen, n (%) Azuay 6 (33,33) 11 (68,75)

Guayas 4 (22,22) 1(6,25)

Pichincha 3 (16,66) 1(6,25)

El Oro 2 (11,11) 1 (6,25)

Manabi 0 1 (6,25)

Candar 0 1(6,25)

Loja 1 (5,55) 0

Sto. Domingo 1(5,55) 0

Tsachilas

Los Rios 1 (5,55) 0
Aseguramiento n (%) | Si 11 (61,11) 15 (93,75)

No 7 (38,88) 1 (6,25)
Atencion Si 17 (94,4) 15 (93,7)
especializada (%) No 1(5.6) 1(6.3)

Realizado por Carla Terreros y Paula Reyes
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En general, la mediana de calidad de vida de pacientes pediatricos segun la
escala PedsQL fue de 56,41; el area con mayor deterioro en mujeres fue la

“Emocional”’ y, en varones, la “Escolar” (Grafico 1).

Gréfico 1 Calidad de vida en pacientes pediatricos segun sexo y dimensiones de escala PedsQL.
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Realizado por Carla Terreros y Paula Reyes

Segun el cuestionario SF-36 en adultos, la mediana general de CV fue de 54,51;
la dimension “Salud general” mostré mayor afectaciébn para ambos sexos
(Gréfico 2).

Gréfico 2 Calidad de vida en pacientes adultos segun sexo y dimension del cuestionario SF-36.

90,0
300 760 767 79,2 77,8
70,0 67,5 °92
) 60,8 60,4 59,6 62,7
60,0 26,6
’ 53,7 54,5
46,7
50,0 41,0 43,8
40,0
30,0
20,0
10,0
0,0
Funcion Rol fisico Dolor Salud Vitalidad Funcion Rol Salud mental
fisica corporal general social emocional

B Femenino M Masculino

Realizado por Carla Terreros y Paula Reyes



11

Respecto al sexo, en mujeres adultas se evidencié menor puntaje de CV (52,70)
en comparacion con varones (79,56) (p 0,083); por el contrario, en pacientes
pediatricos existi6 menor puntaje de CV en varones (55,94) versus mujeres
(56,88) (p 0,892), sin una diferencia significativa en ambos grupos etarios.

En la poblacién pediatrica se observé que aquellos que residen en area rural
poseen una CV disminuida (54,43) en relacion a la urbana (61,56) (p 0,559); de
igual manera en la poblacion adulta quienes residen en zona rural poseen una
menor CV (53,76) en comparacion a la urbana (54,73) (p 0,808).

Dentro de la poblacion pediatrica, 8 presentaron deficiencias predominantes de
anticuerpos, 4 con inmunodeficiencias combinadas, 1 con inmunodeficiencias
combinadas asociadas a sindromes, 1 con defectos congénitos de los fagocitos
y 4 con inmunodeficiencias primarias no definidas. En adultos hubo 14 con
deficiencias predominantes de anticuerpos y 2 con inmunodeficiencias

combinadas asociadas a sindromes (Tabla 2).

Tabla 2 Niumero de pacientes segun tipo y subtipo de IDP en pacientes pediatricos y adultos.

Pacientes pediétricos

Tipo de IDP Suptipo Numero
Deficiencia predominante de No egpemﬂ_cada . !
. Comun variable sin defecto 1
anticuerpos o i
genético especificado
IDP combinadas Def|C|enC|_a_ de MALT 1 1
No especificada 3
Inmunodeficiencia combinada Deficiencia de STAT5b 1
asociada a sindromes (Sindrome de Hiper IgE)
L . Enfermedad Granulomatosa 1
Defectos congénitos de los fagocitos L
cronica
Inmunodeficiencias primarias, sin - 4

diagnéstico especificado
Pacientes adultos

L : No especificada 11
Deficiencia predominante de B . .
; Comun variable sin defecto 3
anticuerpos " e
genético especificado
Inmunodeficiencia combinada Deficiencia de STAT5b 2
asociada a sindromes (Sindrome de Hiper IgE)

Realizado por Carla Terreros y Paula Reyes
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La “deficiencia predominante de anticuerpos” fue la mas comun (64,7%) tanto en
pacientes pediatricos como en adultos, y mostré una puntuacion de CV mas baja
en comparacion con los otros tipos de IDP. Por otro lado, el hecho de padecer
comorbilidades empeor6 la CV en los 2 grupos etarios; siendo las
bronquiectasias las mas frecuentes, en 4 pacientes. Otras enfermedades
asociadas en adultos fueron las alteraciones metabdlicas, neurolégicas como
la epilepsia, cardiovasculares, y musculoesqueléticas. En nifios,
gastrointestinales, sindrome de Down y epilepsia. La CV en adultos que
presentaron comorbilidades fue de 50,26 a comparacion de quienes no lo
hicieron de 69,06 (p 0,233); en poblacion pediatrica esta diferencia fue de 47,16
y 66,02 respectivamente, mostrando en este grupo una diferencia
estadisticamente significativa (p 0,039) (Tabla 3).

Tabla 3 Calidad de vida segun tipo de IDP y presencia de comorbilidades en pacientes pediatricos y
adultos.

Tipo de Inmunodeficiencia primaria

Pacientes pediatricos Pacientes adultos
Clasificacion Mediana Mediana de
Frecuencia de CV Frecuencia
CV SF-36
PedsQL
Deficiencia
predominante de 8 49,14 14 54,51
anticuerpos
Inmunodeficiencias
_ 4 61,64 - -
combinadas
Inmunodeficiencias
combinadas
) 1 55,94 2 69,18
asociada a
sindromes
Defectos congénitos
_ 1 76,25 - -
de los fagocitos
Inmunodeficiencias
4 66,25 - -

primarias, sin
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diagnostico
especificado
Comorbilidades
Si 6 47,16 6 50,26
No 12 66,02 10 69,06

Realizado por Carla Terreros y Paula Reyes

La mediana del retraso en el diagnéstico en edades pediatricas fue de 2,15 afios,
con un valor minimo de 5 meses y maximo de 14 afios, mientras mas tardio fue
su diagndstico, mayor el deterioro de la CV. En adultos la mediana fue de 7,5
afos con un minimo de 3 afios y maximo 36; en este grupo, no se evidencio que

a mayor demora diagndstica exista mas deterioro de la CV (Tabla 4).

Tabla 4 Calidad de vida en pacientes pediatricos y adultos segin demora diagndstica.

Demora diagnéstica

Pediatricos Adultos
Rango de _
) _ _ Rango de _ Mediana
tiempo Frecuencia Mediana CV ) Frecuencia
tiempo Ccv
(afios)

0-1 8 61,56 0-3 6 54,71
1,01-2,15 1 76,25 3,1-7,5 2 52,81
2,16 - 4,15 4 75,39 7,6-29 5 52,37

4,16 - 14 5 46,56 29,1 - 36 3 69,06

Realizado por Carla Terreros y Paula Reyes
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Discusidén

Este es el primer estudio en nuestro pais que midid la calidad de vida en
pacientes con IDP segun el tipo de padecimiento, factores sociodemograficos,
caracteristicas clinicas, y segun el tiempo transcurrido entre la aparicion de

manifestaciones clinicas y el diagndstico.

En el presente trabajo se pudo evidenciar un puntaje de CV disminuido tanto en
nifos como en adultos. El cuestionario SF-36 en adultos, presentd mayor
afectacion en la dimensiéon de “Salud general” en ambos sexos, hallazgos que
son respaldados por otros estudios similares que utilizaron el mismo instrumento
(5)(9)(12)(13)(14)(19) por lo que podemos deducir que los pacientes evallan su
propia salud como mala, asociada al temor de padecer una enfermedad poco
comun y sus complicaciones; mientras que las dimensiones con mayor puntaje
fueron “Funcion fisica” en mujeres y “Rol fisico” en varones. Los resultados de
afectacion para “Funcion fisica” en nuestro estudio son similares a lo reportado
por Tabolli (13).

Por otro lado, las areas con mayor afectacion en grupos pediétricos fueron la
“‘Emocional’ y “Escolar” segun el cuestionario PedsQL, al igual que otros estudios
reportados, que incluso muestran una menor puntuacion en relacion a otras
enfermedades cronicas (20)(21)(22). Esto podria explicarse por el ausentismo
escolar generado por padecer infecciones recurrentes o la necesidad de
hospitalizaciones mas frecuentes. La afectacion emocional en nifios con

enfermedades cronicas ha sido ampliamente descrita previamente (23)(24)(25).

En mujeres adultas se evidenci6 menor puntaje de CV en comparacion con
varones, a pesar de que la diferencia no fue estadisticamente significativa, fue
cercana a ello y es posible que al aumentar el tamafio de la muestra haya
cambios a favor de este hallazgo. Estos resultados se respaldan con trabajos

previos que indican que los hombres obtuvieron puntajes significativamente méas
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altos que las mujeres (26)(13)(14), por lo que hipotetizamos que la mayor carga

familiar, social y laboral de la mujer tendria un rol adicional en su calidad de vida.

Por el contrario, en edades pediatricas, los varones presentaron menor calidad
de vida, sin embargo, la diferencia no fue significativa. Estos hallazgos son
consistentes con otros estudios, los cuales no han encontrado diferencias de la

CV segun sexo en este grupo etario (19).

Nuestro estudio demuestra que tanto la poblacion adulta como pediatrica que
reside en la zona rural posee una menor CV en comparacion a la urbana. A pesar
de que la diferencia no fue estadisticamente significativa, se podria deducir que
quienes habitan en areas rurales presentan mayor dificultad para acceder al
sistema de salud. Sin embargo, se deberia corroborar con nuevas
investigaciones a futuro debido a que el tipo de muestra de este estudio no es

homogénea para la variable mencionada.

La IDP mas comun es la deficiencia de anticuerpos en ambos grupos etarios,
siendo ademas la que presenta menor calidad de vida a comparacién de los
demas tipos (26)(14)(12). Inferimos que esto se debe a que pacientes con este
tipo de padecimiento requieren la aplicacion regular de la gammaglobulina como
pilar fundamental de su tratamiento, obligando a los pacientes y sus familiares a
gque acudan al hospital cada 3 o 4 semanas para administraciéon del

medicamento.

No se pudo hacer una comparacion apropiada de CV segun tipo de
inmunodeficiencia debido a la poca cantidad de otras IDP reportadas en nuestro

estudio a mas de las relacionadas con anticuerpos.

Los participantes supieron manifestar la aplicacion irregular del tratamiento con
inmunoglobulina por escasez del mismo en las casas de salud a nivel nacional;
razén por la cual, no se pudo comparar la CV segun aplicacién de tratamiento
por falta de disponibilidad, lo que muestra la realidad en nuestro medio.
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El hecho de padecer comorbilidades disminuyé el puntaje en la CV. A pesar de
no encontrar significancia estadistica en adultos que presentaron otra
enfermedad frente a los que no; estudios similares han reportado puntajes de
calidad de vida mas bajos en pacientes que presentaban patologias
adicionales(5)(9)(13)(14)(12).

Por otra parte, la poblacién pediatrica si mostré una diferencia significativa, tal
como lo reportan estudios similares (27). Esto muestra la necesidad de una alta
sospecha clinica y de un diagnéstico temprano para que el manejo de las
comorbilidades sea también oportuno e impacte menos la evolucion de la
enfermedad y por consiguiente la calidad de vida. Ademas, indica la necesidad
de visibilizar el tema de las IDP entre la comunidad médica a nivel nacional, e
impartir estos conocimientos en el pregrado y los postgrados de medicina. Datos
no publicados en nuestro medio han mostrado un conocimiento poco profundo

de IDP en médicos pediatras generales.

En adultos, el analisis por cuartiles en los primeros tres grupos, demostré que a
mayor demora diagnéstica, menor CV. Sin embargo, en el cuartil cuatro, hubo
pacientes con importante demora diagnéstica y buena CV, lo que podria ser
explicado por su buen nivel socioeconémico. No obstante, destacamos que no
se hizo una encuesta a profundidad sobre nivel socioeconémico sino inferimos
este dato por el nivel de instruccion y ocupacion del jefe de hogar, caracteristicas
de la vivienda y ocupacion del paciente. Los estudios indican que un retraso
prolongado en el diagndstico y un gran numero de episodios infecciosos pueden
provocar deficiencias funcionales permanentes antes del inicio del tratamiento,

afectando aun mas la CV (5).

Nuestro estudio mostré una mediana de demora diagndstica de 7,5 afios en
adultos; mientras que una investigacion realizada en Estados Unidos encontré
una mediana de 6,7 afios desde 1986, y disminuyé a 2,7 afios después de 1996

(28); lo que nos lleva a suponer que estas patologias continian siendo un desafio
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para el personal sanitario en nuestro medio; ya sea por su falta de conocimiento,
limitados centros de referencia y la falta de disponibilidad de pruebas de

laboratorio especializado para el diagnéstico.

En nifios, nuestro estudio encontrdé que la mediana de retraso en el diagnéstico
fue de 2,15 afios, similar a lo reportado en México, con 3 afios 3 meses (27).
Reconocemos que los datos de demora diagndstica en poblacién pediatrica son
inconsistentes. Un estudio previo mostré lo esperable (27), a mayor demora
diagnéstica, menor CV, pero no se pudo demostrar probablemente por el tamafio
y falta de homogeneidad de la muestra. Una de las pacientes del cuartil 1 mostro
la calidad de vida mas baja, lo que sesgo este grupo y nuevamente lo explicamos
por factores socioeconémicos, bajos en este caso.

La mayor limitacién del presente estudio son las caracteristicas de nuestra
muestra para tener suficiente poder estadistico; ademas que no fue una muestra
probabilistica aleatoria ya que los datos se recopilaron de personas que
aceptaron patrticipar en el estudio. Se recomienda que en estudios futuros se

utilice grupos control para la comparacion de la CV.

Por otra parte, una barrera importante en la evaluacion de la CV en pacientes
con IDP continta siendo la ausencia de un cuestionario especifico para este

grupo de enfermedades, como si lo esta disponible para otras.
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Conclusiones

Este es el primer reporte de CV en pacientes con IDP en Ecuador. A pesar de
las limitaciones que mostramos, encontramos datos importantes y muy
decidores de la realidad de este grupo de personas en nuestro medio. A mas de
todas las dificultades que se enfrentan para el diagnostico oportuno y el acceso
a tratamiento adecuado, la calidad de vida es baja en todos los grupos
analizados. Sigue siendo un desafio visibilizar este tema a nivel nacional para

ofrecer a estos pacientes mejores condiciones de vida.
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