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PALABRAS CLAVE Resumen

Fibrosis quistica; Introduccién: La fibrosis quistica (FQ) ha aumentado la supervivencia debido al avance del
Adherencia tratamiento multidisciplinar. Nos hemos propuesto averiguar si los pacientes de una unidad
al tratamiento; de adultos con FQ cumplen su tratamiento habitual, asi como observar qué nivel de cono-
Informacion cimiento tienen sobre su enfermedad, sus terapias y sus implicaciones.

Material y métodos: Hemos realizado un estudio descriptivo transversal, con variable cua-
litativo ordinal y ciego simple, en una Unidad de adultos con FQ que contestaron un cues-
tionario donde se pregunto sobre el tratamiento de la enfermedad y su administracion,
habitos toxicos, conocimiento de su enfermedad y preocupacion por su presente o futuro.
Resultados: El cuestionario fue contestado por 35 pacientes (40%) durante los afios 2000-
2001, lo que suponia el 40% del total de enfermos, con una edad media de 31,43 + 8,49
anos. Un 85,7% (30 pacientes) contestaron saber qué tratamiento llevaban y lo anotaron
correctamente. Un total de 24 pacientes (68,57%) precisaban enzimas pancreaticas. Al
preguntar sobre el conocimiento de la enfermedad, el 94,3% (33 pacientes) se consideraba
informado sobre la misma y el 91,4% (32 pacientes) dijo que la informacion dada por sus
médicos era adecuada. Lo que mas les preocupaba era el empeoramiento de su calidad de
vida, 14,3% (5 pacientes), la preocupacion por el futuro, 11,4% (4 pacientes), las limitacio-
nes en la vida diaria, 8,6% (3 pacientes) y su mortalidad o tener recaidas, 2,9% (1 pacien-
te). No respondieron a esta pregunta un 11,4% (4 pacientes).

Conclusiones: la mayoria de los enfermos que contestaron la encuesta estan enterados de
su enfermedad y de su tratamiento y tiene claras sus preocupaciones por el futuro. Sin
embargo, contestaron menos de la mitad del total de los pacientes, lo que indica que se
deberian indagar las causas de este problema.

*Autor para correspondencia.
Correo electrénico: mprados.hulp@salud.madrid.org
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What do patients suffering cystic fibrosis know about their disease?

Introduction: Cystic fibrosis (CF) has an increased of the survival due to the multidiscipli-
nary advance. We have proposed to discover if the patients of the Unit of adults of CF
know and fulfill their usual treatment, with the aim of seeing what level of knowledge
they have their disease and its implications.

Material and methods: We have carried out a simple blind, cross-sectional descriptive
study, with ordinal qualitative variable in an adult CF Unit who answered a questionnaire
in which they were asked about the treatment of the disease and its administration, toxic
habits, knowledge of their disease and concern about their present or future.

Results: The questionnaire was answered by 35 (40%) during the years 2000-2001, with a
mean age of 31.43 + 8.49 years. When asked about their knowledge of the disease, 94.3%
(33 patients) considered they were informed about it and 91.4% (32 patients) said the in-
formation was adequate. What concerned them the most was the deterioration of their
quality of life (14.3%-5 patients), concern about the future (11.4%-4 patients), the limita-
tions in their daily life (8.6%-3 patients) and mortality or having recurrences (2.9%-1 pa-
tient). Four patients (11.4%) did not answer this question.

Conclusions: most of the patients who answered the survey knew about their disease, its
treatment and were clear about their concerns for the future. However, less than half of
all the patients answered, which indicates that more investigations are necessary to find

Treatment adherence; Abstract
Information
the causes of this problem.
Introduccion

La fibrosis quistica (FQ) es la enfermedad genética mas fre-
cuente en la raza caucasica. Se hereda de forma autoso-
mica recesiva, produciéndose una afectacion en el gen que
codifica la proteina reguladora de la conductancia trans-
membrana (CFTR). En nuestro medio, la mutaciéon mas fre-
cuente es la F508 del que representa entre el 40 y el 60% de
los pacientes'. Se trata de un proceso multisistémico, en
donde la afectacion pulmonar va a marcar el pronostico de
los pacientes?.

Clasicamente, se ha considerado una enfermedad infan-
til, pero gracias al avance multidisciplinar de los trata-
mientos (antibioticoterapia, fisioterapia respiratoria y nu-
tricion) ha aumentado la supervivencia hasta llegar a la
edad adulta.

Son pacientes con terapias complejas y continuadas que
requieren acudir a unidades especializadas de forma regular
y ser controlados por varios especialistas. La cronicidad de
esta patologia hace pensar que estos enfermos tienen un
conocimiento claro sobre la misma, asi como de su trata-
miento y prondstico. Nos hemos propuesto averiguar si los
pacientes de la Unidad de adultos con FQ del Hospital Uni-
versitario La Paz conocen y cumplen su tratamiento habi-
tual, asi como observar qué nivel de conocimiento tienen
sobre su enfermedad y sus implicaciones.

Pacientes y métodos

Hemos realizado un estudio descriptivo transversal, con va-
riable cualitativa ordinal y ciego simple. Los pacientes se-

leccionados tenian mas de 18 afos y estaban diagnosticados
de FQ en seguimiento por la Unidad de Adultos del Hospital
Universitario La Paz. Se excluyeron aquellos pacientes cu-
yos cuestionarios no fueran contestados. Se respetd en
todo momento la confidencialidad de los pacientes, segln
la Ley de Proteccion de Datos y siguiendo las recomenda-
ciones éticas de investigacion con pacientes de nuestro
hospital.

Se realizo un cuestionario (anexo 1), donde se recogieron
varios puntos referentes al tratamiento de la enfermedad
(tabla 1), al momento de administracién, a los habitos toxi-
cos si existian, al conocimiento de su enfermedad y a la
preocupacion por su presente o sobre el futuro. En este
cuestionario hubo preguntas puntuales para marcar con una
cruz y otras para rellenar.

El cuestionario fue administrado por la enfermera a los pa-
cientes, al acudir a la consulta, de forma anénima. Los enfer-
mos lo dejaban en la escudilla, sin que ella supiese quiénes lo
habian contestado. El médico que analizé los datos no cono-
cia la identidad de los pacientes.

Para el estudio estadistico empleamos el programa SPSS 11.
Los resultados fueron expresados en porcentajes y media
y desviacion en estandar.

Resultados

El cuestionario fue contestado por 35 pacientes con FQ de la
Unidad de Adultos del Hospital Universitario La Paz durante
los afos 2000-2001, lo que suponia el 40% del total de enfer-
mos, con una media de 31,43 + 8,49 afnos de edad, de ellos
un 60% eran varones.
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Tabla 1 Tratamiento de la enfermedad

Prescripcion médica de aerosoles:

;Sabe por qué toma aerosoles? Frecuencia Porcentaje
No No 3 60,0
No No responden 2 40,0
Si No 14 46,7
Si Si 16 53,3
Prescripcién de fisioterapia:
¢Sabe por qué se le indicé la fisioterapia? Frecuencia Porcentaje
No No 3 60,0
No No responden 2 40,0
Si No 5 16,7
Si Si 25 83,3
Inhaladores:
¢Sabe por qué se le indicé el uso de inhaladores? Frecuencia Porcentaje
No No 3 60,0
No No responden 2 40,0
Si No 6 20,0
Si Si 24 80,0
Tratamiento digestivo:
Enzimas hepaticas
Vitaminas
Responde ¢Sabe por qué se le ha pre§cr1t9 tratamiento Frecuencia Porcentaje
con enzimas y/o vitaminas?
No No 2 40,0
No No responde 3 60,0
Si No 7 23,3
Si Si 23 76,7

En el primer punto del cuestionario se dejo una pregunta
abierta para conocer qué sabian los pacientes sobre su tra-
tamiento habitual (tabla 1). Un 85,7% (30 pacientes) con-
testaron saber qué tratamiento llevaban y ademas lo anota-
ron correctamente. El 14,3% restante respondieron no tener
tratamiento activo. Se desconoce si esa respuesta era cierta
0 es que no conocian su terapia habitual. Los tratamientos
mencionados fueron los siguientes: antibidticos en aerosol
en un 53,3% (16 pacientes), inhaladores de algln tipo un
80% (24 pacientes), fisioterapia en un 91,4% (32 pacientes) y
el 74,2% de los pacientes (26 enfermos) tenia tratamiento
digestivo con enzimas hepaticas y vitaminas.

En cuanto al uso de inhaladores de forma particular, el
73% empleaba un broncodilatador de corta duracion (salbu-
tamol 69,2% y terbutalina 3,8%). La mezcla de broncodilata-
dores de larga duracion y esteroides inhalados lo usaba un
57,6%. Los corticoides inhalados aislados fueron usados en
un 3,8%, siendo la budesonida el esteroide mas empleado, y
el broncodilatador de larga duracion de forma aislada se
utilizaba en un 7,2% de los enfermos. El 61,5% conocian el
orden correcto del uso del tratamiento inhalado.

La antibioterapia en aerosol era empleada en un 48,57%
(17 pacientes), dentro de ésta el colistemetato de sodio era
utilizado en un 70,6% (12 pacientes) y la tobramicina libre

de conservantes en un 29,4% (5 pacientes). El antibiético
era disuelto en el suero salino al 5% en un 58,8% (10 pacien-
tes) y el resto empleaba agua destilada.

EL 91,4% (32 pacientes) realizaba fisioterapia de forma dia-
ria, aunque solo el 50% de los mismos la hacia dos veces al dia.

Un total de 24 pacientes, que representa el 68,57% del
total, precisaban enzimas pancreaticas. De los 24 pacientes,
el 84,6% (22 pacientes) las tomaba antes de comer, mientras
que el 11,5% (3 pacientes) lo hacia durante la comida y un
7,7% (2 pacientes) las ingeria después de las comidas.

El 80% usaba vitaminas liposolubles. Un 10,7% (3 pacien-
tes) las tomaba antes del desayuno, el 14,3% (4 pacientes)
después del desayuno y el 21,4% (6 pacientes) con el desa-
yuno; el 10,7% (3 pacientes) lo hacia después de la cena y el
28,6% (8 pacientes) las empleaba entre las comidas. Solo
cuatro enfermos (14,3%) las tomaban con las enzimas pan-
creaticas y a un 10,7% (3 pacientes) no les importaba el mo-
mento del dia en que las ingeria.

En relacion a los habitos toxicos, el 94,3% de los sujetos
no fumaban, el 17,1% consumia alcohol y, de ellos, el 50% lo
hacia Unicamente los fines de semana, sin especificar la
cantidad. En cuanto a otros habitos toxicos, el 5,7% (2 pa-
cientes) era exconsumidor de drogas, al 50% por via oral o
inhalada.
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Al preguntar sobre el conocimiento de la enfermedad, el
94,3% (33 pacientes) se consideraba informado sobre la mis-
ma. Cuando se les pregunto por 6rganos afectados, las res-
puestas fueron las siguientes: los pulmones en un 96,9%
(31 pacientes), el higado un 18,8% (6 pacientes), el pan-
creas un 81,3% (26 pacientes) y, por ultimo, un 6,3% (2 pa-
cientes) sabia que tenia afectadas las glandulas sudoriparas.

Se les pregunto acerca del conocimiento que tenian de su
enfermedad y si habian sido informados por sus médicos de
forma adecuada sobre la misma, respondiendo de forma
afirmativa un 91,4% (32 pacientes). Solo un paciente (2,9%)
no respondiod, y el resto ha contestado que no tenia informa-
cion sobre la misma.

Lo que mas les preocupaba acerca de su enfermedad era
el empeoramiento de su calidad de vida en un 14,3% (5 pa-
cientes), la preocupacion por el futuro en un 11,4% (4 pacien-
tes), las limitaciones en la vida diaria en un 8,6% (3 pacientes)
y su mortalidad o tener recaidas en un 2,9% (1 paciente).
No respondieron a esta pregunta un 11,4% (4 pacientes).

Discusion

Desde hace mucho tiempo podemos encontrar publicaciones
médicas? relacionadas con la mala adherencia al tratamien-
to en pacientes con enfermedades cronicas, con datos que
raras veces superan el 80% y que con frecuencia se sitlan
entre el 30 y el 70% de adherencia. Como sabemos, el buen
conocimiento de la enfermedad y del tratamiento va a ser
crucial para mejorar la adherencia al mismo, conseguir un
mejor manejo global de la patologia asi como el impedi-
mento del declinar de la funcion respiratoria®. En este sen-
tido, segln nuestro estudio, la mayor parte de nuestros pa-
cientes conocia el tipo de tratamiento usado de forma
global, para qué lo tomaban y también como lo deberian
llevar a cabo; solo un pequefo porcentaje nego llevar trata-
miento alguno. Cabria pensar que, probablemente, estos
Ultimos no tienen un conocimiento correcto sobre su trata-
miento, ya que no hay paciente adulto en la Unidad que no
lleve algln tipo de terapia o que, aunque la tenga indicada,
no la realice. Llama la atencion que, al especificar la tera-
pia de forma individual, s6lo la mitad de los pacientes mani-
festd qué tipo usaba y para qué se utilizaban.

Desde el punto de vista de la adherencia al tratamiento
recogida en nuestros datos, se constaté que el nivel de la
misma al tratamiento antibiotico (via oral, intravenosa o en
aerosol) era relativamente mas alto (80-95%) frente a otros
tratamientos, seguido de los nebulizadores y las enzimas
pancreaticas y que, por ultimo, lo que peor hacian los pa-
cientes era seguir el tratamiento dietético y vitaminico,
el ejercicio y la fisioterapia respiratoria. Estos datos con-
cuerdan con los recogidos en algunos estudios® en donde se
estimaba que la adherencia a la medicacion era del 90%, a
la dieta del 30% y a la fisioterapia Unicamente del 40%.

Durante tiempo se han estudiado distintos factores que
mejoran el continuo tratamiento de estos pacientes, de for-
ma que algunos han relacionado la mejor adherencia tera-
péutica con un buen funcionamiento familiar, siendo aque-
llos con estabilidad emocional y familiar los que mejor
realizan el tratamiento*, con un mayor grado de optimismo y
expresividad tanto familiar como del paciente, y con un ma-
yor nivel socio-econdmico®. Sin embargo, otros no encuen-

tran clara relacion entre estos hechosé. En nuestro estudio,
al hacerse con un cuestionario anénimo, no se valoroé este
tipo de factores para sacar conclusiones anadidas. También
parece tener mucha importancia la duracion y complejidad
del tratamiento para su mejor utilizacion*, observandose
que a mayor duracion y complicacion del mismo, menor es la
adherencia. No hay que olvidar que el propio diagndstico de
esta enfermedad puede estigmatizar a los propios pacientes,
y que esto también afectara a la hora del manejo de la mis-
ma’, tanto para recibir la informacion y asimilarla como para
realizar el tratamiento de forma correcta.

En cuanto al conocimiento de la enfermedad, nuestros
pacientes se consideran bien informados por el personal sa-
nitario. Sin duda, este es uno de los datos mas importantes
a la hora de valorar una consulta especializada como es la
de FQ, la informacion de la enfermedad, el tratamiento y el
pronostico son de vital importancia para mejorar la relacion
con el paciente y los familiares y, de esta forma, crear un
vinculo que mejore el manejo de la enfermedad. Un dato
importante en este sentido fue corroborar que la mayor par-
te de los pacientes sabian qué organos tenian afectos.

La prevencion de complicaciones también es un punto im-
portante que en nuestra consulta se intenta controlar. Para
ello, creemos que la informacion sobre el efecto de ciertos
habitos toxicos, muy frecuentes en este rango de edad,
nos parece fundamental. Segln nuestros datos, la mayor
parte de los encuestados eran conscientes de las consecuen-
cias del tabaco y el alcohol, y s6lo un pequeno porcentaje
consumia alcohol de forma ocasional.

Por ultimo, quisimos saber qué era lo que mas les preocu-
paba a nuestros pacientes acerca de su enfermedad. En esta
linea Abbot et al® realizaron un estudio en donde este tipo
de pacientes daba mucha importancia al dolor, incluso a la
hora de predecir su supervivencia. En nuestra consulta, lo
que mas preocupaba a los pacientes en relacion a su ciclo
vital fue el empeoramiento de la calidad de vida, la incerti-
dumbre con la que vivian la realidad de su enfermedad y la
planificacion de su futuro.

Conclusiones

El porcentaje mas alto de los enfermos que contestaron la
encuesta esta enterado de su enfermedad y de su trata-
miento, y tiene claras sus preocupaciones por el futuro y el
empeoramiento de su calidad de vida. Sin embargo, sélo
contesto menos de la mitad de los pacientes, lo que supone
que no estaban interesados en responder o que preferian no
hacerlo por desconocimiento de las preguntas, miedo u
otras causas. Consideramos que, dada la baja proporcion de
pacientes que contestaron, las conclusiones obtenidas se
ven algo debilitadas.

Este tipo de encuesta serviria para conocer en qué falla
el personal sanitario cuando explica la enfermedad, sus
consecuencias y la adherencia a las medicaciones que
usan de forma habitual. Igualmente, para que el paciente
pueda preguntarse ciertas cuestiones que, dada la cronici-
dad de su enfermedad, ha olvidado y que le convendria
replantearse.

Creemos que este tipo de encuestas deberian ser obliga-
torias cada cierto tiempo en este tipo de unidades especia-
lizadas como autocritica constructiva.
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ANEXO 1 Cuestionario para pacientes con fibrosis quistica

Edad:
Fecha de nacimiento:
Fecha de diagnostico:

1. Tratamiento que lleva:

2. Habitos toxicos:

Fumador: Si No Ex ;Cuanto?
Bebedor: Si No Ex ;Cuanto?
;Toma o ha tomado algln tipo de drogas? Si No vial (oral, intravenoso, fumada...).

3. jSabe usted qué partes de su organismo estan enfermas en relacion con la fibrosis quistica?
No Si Cuales ?

4. Si usted esta tomando inhaladores, ;en qué orden se los da? (escriba el nombre y el orden en que se los administra).

5. Si esta tomando antibioticos en aerosol, ;qué antibiotico/s esta tomando?

;Lo disuelve en suero? ;Cuanto suero usa?

6. ;Hace la fisioterapia respiratoria de forma habitual? Senale lo correcto

2 veces/dia 1 vez/dia Cuando me acuerdo Nunca

7. Si toman enzimas pancreaticas, ;las toma antes de comer, durante la comida o después de comer?

8. Si toma vitaminas, ;se las administra en relacion con las comidas, con las enzimas pancraticas o no le da importancia al mo-
mento en que se las toma?

9. ;Cree que esta bien informado sobre su enfermedad? Si contesta no, diga por qué cree que no

10. ;Qué es lo que mas le preocupa sobre su enfermedad?
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