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lll. CALIDAD DE VIDA ADAPTACION E IMAGEN CORPORAL EN PACIENTES PEDIATRICOS
DE TRANSPLANTE RENAL, EN EL HOSPITAL REGIONAL 1° DE OCTUBRE .

IV. RESUMEN

OBJETIVO. Medir la percepcion de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en
pacientes pediatricos de transplante renal en el H.R 1° De Octubre, asi como determinar cuales

son los factores sociodemograficos que se asocian al grado de CVRS.

Antecedentes. En las ultimas décadas el enfoque de la atencion medica se ha ampliado , siendo
la tendencia actual la valoracion global de la funcion fisica social y mental de los pacientes
teniendo como meta preservar la funcion y calidad de vida de los pacientes a través de la
prevencion ylo tratamiento de las enfermedades , con interés especial cada vez mas creciente
hacia el grupo de pacientes con enfermedades cronicas , tales como los pacientes con IRC que se
encuentran con algin tipo de tratamiento sustitutivo de la funcion renal , siendo el transplante
renal la modalidad de tratamiento de eleccion en estos pacientes, no obstante con escasos
estudios acerca evaluacion de la CVRS de este tipo de pacientes por lo que se investiga en el
presente estudio.

MATERIAL Y METODOS Estudio observacional, transversal, retrospectivo y descriptivo en 17
pacientes pediatricos de transplante renal , en los cuales se evalud la percepcion de la CVRS
mediante la aplicacién de 2 instrumentos genéricos validados en nuestro pais en pacientes

pediatricos.

RESULTADOS Se encontro buena percepcion de CVRS en 80.5% (n=15) de los pacientes
estudiados con ambos instrumentos de medida y con respecto los factores sociodemograficos
que se asociaron positivamente con la CVRS fueron la escolaridad de la madre y del paciente,
asi como la etapa de crecimiento y desarrollo en que se encontraron los pacientes al momento de

la entrevista .

CONCLUSIONES La percepcion de la CVRS en los pacientes pediatricos de transplante renal
del H.R.1° de Octubre fue buena en la mayoria de los pacientes (80.5%).
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ABSTRACT

OBJETIVO. To measure the perception of the quality of life related to the health (CVRS) in
pediatrics patients of renal transplant in the H.R. 10 of October , as well as to determine as are the

sociodemographic factors that are associated to the CVRS degree.

ANTECEDENTS. In the last decades the approach of the medical attention has been extended,
being the present tendency the global evaluation of the social physical function and mental of the
patients having as it pust to preserve the fuction and quality of life of the patients through the
prevention and/or treatment of the diseases, whit more and more increasing special interest
towards the group of patients with chronic diseases, such as the patients with IRC who are with
some type of substitute treatment of the renal function, being the renal transplant the modality of
treatment of election in these patients, despite with little studies approaches evaluation of the
CVRS of this type of patients reason why it is investigated the present in study.

MATERIAL Y METHODS. Observational, cross-sectional, retrospective and descriptive study in 17
pediatrics patients of renal transplant, in which the perception of the CVRS by means of the
application of 2 validated. Generic instruments in our country in pediatrics patients

RESULTS. Was good perception of CVRS in 80.5%(n=15) of the patients studied with both
instruments of measurement and with respect the sociodemographic factors that were associated
positively whit the CVRS were the schooling of mother and the patient, as well as the stage of
growth and development in which were the patients the time of the interview .

CONCLUSIONS. The perception of the CVRS in the pediatrics patients of renal transplant of the
H.R.10 de October was good in most of the patients (80.5%).
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IV. INTRODUCCION .

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es un concepto de relativamente reciente
aparicion. La importancia de su evaluacion en enfermos crénicos como los pacientes con
insuficiencia renal cronica Terminal (IRCT) en terapia renal sustitutiva tal como el transplante
ranal es algo comunmente aceptado por los clinicos y en particular por los nefrélogos,
convirtiéndose en la actualidad un objetivo terapéutico, la conservacion y restauracion de la
CVRS en estos enfermos Es por esto que en la actualidad en el campo de la salud se tiende a
evaluar a una persona mas alla de su capacidad fisica y se toman en cuenta su contexto social,
nivel de autcestima, salud mental y apoyos sociales. Empleando para esto instrumentos los
cuales se consideran métodos objetivos que mediante cuestionarios generan escalas o indices
que permiten medir las dimensiones que conforman el estado de salud En este sentido se cuenta
en la actualidad con un creciente numero de instrumentos tanto genéricos , como especificos de
enfermedad para medir la CVRS de los cuales son pocos los adaptados transculturalmente a
nuestra cultura y mas aun en la edad pediatrica , detectandose dificultad y falta de consenso
sobre los instrumentos mas adecuados para evaluar la CVRS, no obstante estos obstaculos se
han realizado investigaciones que ponen de manifiesto la mejoria que implica el transplante renal ,
tanto en la dimension objetiva, como en la subjetiva da la CVRS , con mayor énfasis de
investigacion en la edad adulta, encontrandose muy poca informacion en la edad pediatrica,
considerandose que en este rubro habra otras variables sociodemograficas distintas a los adultos
que influyan sobre la CVRS |, por lo que en el presente estudio se busca conocer la CVRS asi
como identificar cuales son las variables sociodemograficas que mas influyen en la CVRS
mediante la aplicacion de 2 cuestionarios y una cédula general de recoleccion de datos a
pacientes pediatricos que han sido transplantados de rinén en nuestra unidad hospitalaria .El
concepto de CVRS requiere de un método de evaluacion valido y confiable , que involucre a la
persona evaluada. El mejor conocimiento de las evaluaciones para medir la calidad de vida,
permitira a los clinicos incorporar estos instrumentos en la evaluacion integral de sus pacientes

asi como en la conduccion de ensayos clinicos y en la investigacion de los servicios de salud.

0
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Con los avances médicos, las enfermedades cronicas han surgido como aspecto de la medicina
de gran importancia. En funcion de esto en las ultimas décadas el enfoque de la atencion medica
se ha ampliado; previamente se dirigia la atencién hacia organos y sistemas , mientras que en la
actualidad se incluye en forma global la funcion fisica social y mental .Por tanto la clinica tiene
como meta preservar la funcion y la calidad de vida de los pacientes a través de de la prevencion
ylo el tratamiento de las enfermedades. En especial, el grupo de pacientes con enfermedades
cronicas que requieren evaluaciones constantes en relacion a la mejoria o el deterioro de su
estado funcional, para lo cual no es suficiente medir solo variables bioldgicas tales como
hemaglobina, hematocrito, VSG, efc., pues carecen de estimacion integral del paciente al no medir
variables psicologicas y sociales.1/. Siendo el objetivo terapéutico en los enfermos cronicos con
enfermedades incurables, el mejorar la funcionalidad que les permita una mejor calidad de vida

yendo mas alla de la evaluacion tradicional de los indicadores de éxito terapéutico.(1,2).

En el area médica el enfoque de la calidad de vida se limita a la relacionada con la salud (CVRS)
y esta principalmente relacionado con la propia enfermedad o con los efectos del tratamiento,
independientemente de la edad ( ninos o adultos) y estado de salud ( sanos o enfermos), la cual
se esta convirtiendo en un area de emergente interés en el actual contexto de la asistencia
sanitaria .Si bien la instalacion del concepto de calidad de vida es relativamente reciente esta
presente desde la época de los antiguos griegos ( Aristoteles), con un auge reciente en la década
de los 90que se mantiene en estos primeros anos del siglo XXI , la instalacion de este concepto
dentro del campo de la salud cuenta aun con confusiones conceptuales La Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) fue pionera en el futuro desarrollo de la calidad de vida relacionada con la
salud, al definirla ya en 1948, como " estado de completo bienestar fisico, psiquico y social y no
meramente la ausencia de enfermedad” Sin embargo, esta definicion durante muchos anos no
pasd de ser una expresion de deseos y la practica medica asi como las evaluaciones
poblacionales de salud fueron alejandose cada vez mas de este concepto. Hasta que en 1994 se
retomé el tema al crearse un grupo multicultural de expertos que avanza en la definicion de
calidad de vida definiéendola como la * percepcion del individuo de su posicion en la vida en el
contexto de la cultura y sistema de valores en los que vive y en relacién con sus objetivos ,
expectativas, estandares y preocupaciones”. Esta definicion y puntos de consenso fueron la base
de la creacion del instrumento de calidad de vida de la OMS ( WHOQOL-100) .De donde se ha
partido para la realizacion de un nimero creciente de publicaciones en la bibliografia medica,
sobre el tema de calidad de vida relacionado a la salud (CVRS), con la creacion de instrumentos
para valorar la calidad de vida de pacientes de diversas edades (3,410,12)

( infancia, adolescentes y adultos) y con variada patologia, con especial interés las de evolucion

cronica , ya sea de manera genérica o especifica . Si bien la mayoria de los instrumentos
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(cuestionarios) se han desarrollado en paises de habla inglesa , la adaptacion de estos a los
diferentes contextos culturales, permite establecer comparaciones internacionales y aprovechar la
experiencia adquirida en el desarrollo inicial del instrumento, muchos instrumentos desarrollados
en un determinado pais se han adaptado para su uso en otros paises; sin embargo hoy en dia no
existe ninguna medida de la (CVRS) que haya sido aceptada como patron oro. El proceso de
adaptacion requiere de una metodologia sistematica para lograr versiones del instrumento que
sean equivalentes y comparables a la version original.. Por este motivo , se hace cada vez mas
necesario disponer de informacion rigurosa sobre las caracteristicas principales de estos
instrumentos en revisiones de la bibliografia. En este contexto, la incorporacion de la medida de la
(CVRS) como una medida necesaria ha sido una de las mayores innovaciones en las
evaluaciones de salud, ya que incorpora la percepcion del paciente , como una necesidad en la
evaluacion de resultados en salud, debiendo para ello desarrollar los instrumentos necesarios para
que esa medida sea valida y confiable y aporte evidencia empirica con base cientifica al proceso
de toma de decisiones en salud. . La utilidad de evaluacion de la calidad de vida como indicador
de resultado de calidad de la atencion medica, radica en que refleja valores del paciente y de la
sociedad, su monitoreo ofrece informacién sobre el curso y tiempo de duracién de la enfermedad,
incluye factores como motivacion, satisfaccion, nivel educativo, apoyo familiar, disponibilidad de
servicios, estado socioeconémico, incapacidad por actividad de la enfermedad y otros. En el futuro
, la evaluacion global de la calidad de vida del paciente sera la base para desarrollar guias con el
fin de pronosticar o predecir intervenciones oportunas en el manejo de su padecimiento, con el
objetivo de prevenir o tratar enfermedades especificas. (12,19)

La mayoria de los instrumentos para medir la CVRS se han disenado para los adultos, si bien en
la ultima década se han desarrollado y adaptado diversas medidas para uso exclusivo en nifios y
adolescentes .La medicion de CVRS en los nifos presenta unas caracteristicas peculiares
respecto del adulto como la capacidad del propio nifio de entender y responder los cuestionarios,
los cuales deberan adaptarse a diferentes edades segin el grado de comprension del nifo, el
impacto que produce la enfermedad o los tratamientos en la CVRS de los nifios varia de manera
sustancial segun la edad; el desarrollo cognitivo influye en la percepcion del nifo sobre el
concepto de salud-enfermedad y en las expectativas sobre la enfermedad, de forma que los nifos
mayores suelen percibirla como mas estresante , principalmente en la pubertad. En la actualidad
se constata la proliferacion de métodos para valorar la CVRS y su adaptacion a la pediatria,
principalmente en relacion con la enfermedad cronica de la infancia, tales como la insuficiencia
renal cronica  (IRC) el cual es un problema de salud a nivel mundial, el cual requiere de
tratamientos sustitutivos que permitan la supervivencia vy la vida activa de la persona que carece
de la funcion renal normal. En la actualidad a estos pacientes se les ofrece el transplante renal
como la mejor opcién de tratamiento que existe hasta el momento, ya que si resulta exitosd®
aumenta las expectativas de vida de quien padecia IRC. Por otro lado los ninos que cursan con

IRC enfrentan multiples problemas médicos, psicologicos y sociales, cuya complejidad aumenta



con el tiempo y estan directamente asociados a las diferentes fases de la enfermedad y a los
procesos terapéuticos. Existen en la actualidad un numero creciente de investigaciones acerca de
la CVRS en pacientes pediatricos con enfermedades cronicas , con la creacion cada vez mas
creciente de instrumentos especificos, sin existir hasta el momento uno enfocado a la CVRS de
los pacientes de transplante renal, utilizandose en las escasa investigaciones que existen a este
respecto en la edad pediatrica instrumentos de valoracion genéricos, de los cuales en nuestro pais
son aun mas escasos los adaptados metodologicamente a nuestra cultura, por lo que es necesario
la consolidacion de escalas y cuestionarios de la calidad de vida adaptados a la edad pediatrica, a
nuestro idioma y a las caracteristicas culturales proximas, con atencién tanto a la opinion del
paciente como de su familia..(19)

Hoy en dia se plantea una toma de decisiones en la practica clinica mas formal |, cientifica y
objetiva, con fundamento en la evidencia e incluso en la excelencia, en la que tienen un papel
destacado los procesos relacionados con la CVRS. Es necesario consolidar la presencia de
cuestionarios de CVRS adaptados a la edad pediatrica , a nuestro idioma y a las caracteristicas
culturales proximas con atencion tanto a la opinién del paciente como de su familia. La calidad de
vida debe ser reconocido en todos sus aspectos para implementarlo en la toma de decisiones en
la practica clinica.

Una objecion difundida acerca de los cuestionarios de CVRS es la posible falta de objetividad. A
pesar de las limitaciones de los instrumentos de medida de la CVRS (elaboracion dificultosa) y
necesidad de tiempo para su cumplimentacion , problemas de fiabilidad y validez , etc.), son de
una gran utilidad para valoracion de necesidades, la asignacion de recursos, la evaluacion de
tecnologias y la toma de decisiones clinicas.

El estudio de los factores que determinan la percepcion del paciente en los diversos momentos de
la vida y de la enfermedad, es decir, el proceso de adaptacion a la enfermedad crénica, permitiria
reconocer los mecanismos que inciden negativamente en la CVRS del paciente y encarar
intervenciones psicosociales que promuevan el mayor bienestar posible

Podria acordarse, por tanto, que es también tarea de la medicina optimizar las situaciones en las
que es posible conseguir una calidad de vida razonable, incluyendo la promocién de bienestar a
través de intervenciones psicosociales, cuando sea necesario, dentro de los tratamientos
habituales.(22,23)

9
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VI PROBLEMA:

La evaluacion de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de los pacientes con
enfermedades crénicas es actualmente uno de los objetivos primordiales de la practica médica,
mas aun cuando no es posible aumentar la sobreviva, sin embargo gracias a los avances
tecnologicos para el paciente portador de Insuficiencia Renal Cronica Terminal (IRCT) ya se
cuenta con el logro de el Trasplante Renal (TXR), terapéutica universalmente aceptada como el
tratamiento de eleccion y bien si se trata de un paciente pediatrico es esperado que el beneficio
otorgado sea mayor, ya que concomitante con la mejoria significativa de los sintomas urémicos,
también se vera corregido el retraso en el crecimiento esquelético, la maduracion sexual, el
rendimiento cognitivo y la funcién psicosocial. En nuestros centro hospitalario desde 1997 se han
realizado con éxito varios trasplantes de rifidén en ninos, sin embargo aun es un desafio conocer la
respuesta adaptativa a los cambios fisicos, psicosociales y emocionales que desarrollaran estos
pacientes anos posteriores al trasplante, haciendo hincapié que todas estas situaciones son el
reflejo de la CVRS, de acuerdo a la literatura se han podido identificar factores sociodemograficos
y clinicos que influyen sobre ella, no obstante en nuestro medio son escasos los reportes que
sefalan cuales son los factores que se asocian a la CVRS de el nifio con transplante renal , por lo
nos planteamos la siguiente pregunta ;Cuales son los factores sociodemograficos y clinicos
asociados al grado de CVRS de el paciente pediatrico de trasplante renal en el Hospital Regional
1° de Octubre?.

Vil HIPOTESIS:

Considerando las evidencias cientificas sobre los factores relacionados con la calidad de vida
relacionada con la salud del paciente trasplantado renal, suponemos que en el paciente pediatrico
los principales factores seran: edad, sexo, nivel socioeconomico, coomorbilidad, grado de
estudios, integracion familiar, numero de reingresos hospitalarios, etapa de crecimiento y
desarrolio.

Vill OBJETIVOS:
1. Conocer la percepcion de calidad de vida
2. Determinar los factores sociodemograficos y clinicos asociados al grado de calidad de

vida relacionada con la salud de los pacientes pediatricos con trasplante renal de el
Hospital Regional 1° de Octubre.

10



IX MATERIAL Y METODOS

Se realizo un estudio observacional, transversal, retrospectivo y descriptivo sobre 15 pacientes
de la consulta externa de Nefrologia Pediatrica del Hospital Regional 1° de Octubre del ISSSTE ,
que fueron transplantados de riiion, DESDE Noviembre De 1997 a Abril del 2004, para evaluar la
CVRS a través de dos instrumentos genéricos de medida ya validados : el cuestionario COOP-
DARTMOUTH ( aplicado al paciente ) y la escala de evaluacién de las actividades diarias del
nino(basada en la escala de LICKERT , aplicada al tutor) asi como por medio de una cédula de
recoleccion de datos generales se investigaron las variables sociodemograficos para determinar la
asociacion de las mismas con la CVRS .

Se incluyeron pacientes de 5 a 19 afos de edad que fueron transplantados en el Hospital Regional
1° de Octubre desde sus inicios en 1997 hasta Abril del 2004, considerandose también como
criterio de inclusion el haber sido vigilados en el postoperatorio inmediato en la Unidad de terapia
Intensiva Pediatrica (UTIP) y que siguen su vigilancia en la consulta externa de Nefrologia
Pediatrica. Excluyéndose a aquellos pacientes que cumplen con la edad considerada en este
estudio, sin embargo no tuvieron seguimiento en el postoperatorio inmediata en la UTIP y nifios
que tienen seguimiento en otra unidad medica. A todos estos pacientes y a su tutor ( madre o
padre) se les realizo una entrevista estructurada con los dos instrumentos de evaluacion de la
CVRS utilizados y que se describen a continuacion: a) El cuestionario COOP- Dartmouth consta
de 9 cuadros ilustrativos con dibujos animados que en su version original se diseno para evaluar
la calidad de vida de pacientes adultos con enfermedades cronicas, creado y validado en los
E.U.A y que desde el ano de 1996 fue adaptado transculturalmente y validado para evaluar el
estado funcional biopsicosocial en escolares y adolescentes con enfermedad crénica en un
hospital de 3er nivel de atencién en nuestro pais , encontrando que la calidad de vida se puede
medir en forma similar a como se hace en los adultos. El cuestionario se sometié a validez de
consenso, de apariencia de contenido y de constructo. El cuestionario evalia los items de
condicién fisica, condicion emocional, labores cotidianas, actividades sociales, dolor, cambios en
la condicién fisica y emocional, condicién general, apoyo social y calidad de vida, constando cada
uno de 5 respuestas . La puntuacion total se calculd a partir de las 9 categorias , obteniendo
resultados acerca de la CVRS en porcentajes con determinacién de buena o mala calidad de vida
. variables que se analizaron por medio de regresion logistica para buscar su asociacion con las
variables sociodemograficas y clinicas asociadas al grado de CVRS de los pacientes pediatricos
con transplante renal .

b) El cuestionario de escala de evaluacion de las actividades diarias del nifo , es un instrumento
elaborado y validado en un hospital pediatrico de 3er nivel de nuestro pais ( CMN siglo XXI ,
IMSS) el cual cuenta con validez aparente , de contenido y de constructo ademas de congruencia ,
basado para su elaboracion en la escala de Lickert, la cual es un tipo de escala aditiva que

corresponde a un nivel de medicion ordinal y consiste en una serie de items o juicios ante los
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cuales se solicita la reaccion del sujeto. El estimulo ( item o frase ) que se presenta al sujeto
representa la propiedad que el investigador esta interesado en medir , las respuestas se solicitan
en términos de grados de acuerdo o desacuerdo en funcién a cada item en particular, los items
son en relacion al desempeno de la vida diaria de pacientes pediatricos observado por los padres
de los pacientes . La puntuacion total se calcula a partir de la suma de las respuestas de los 22
items con los que cuenta el cuestionario ponderando las opciones correspondiendo la respuesta
inicial a la situacion ideal la cual tiene un mayor valor y la ultima respuesta , la condicion menos
deseable, el minimo valor , las opciones por cada respuesta varian entre 3 y 4. Los items
abarcan las areas de independencia, desempeno en el nicleo familiar, desempefio escolar,
desempenfo social y necesidad de atencién medica. Se consideran los resultados en forma
dicotémica considerandose buena calidad de vida con la obtencién de un puntaje mayor a 35 de
un total de 68 puntos en la situacion mas ideal. El resultado como variable dicotomica se analizé
estadisticamente por medio de regresion logistica para buscar la asociacion entre CVRS y
variables sociodemograficas y clinicas que se obtuvieron mediante una cédula de recoleccion de
datos generales. Ademas se obtuvieron las frecuencias de esta Ultimas variables.

Ademas de la aplicacién de los cuestionarios descritos arriba se aplico el test de la figura humana
de Karen Machover a los 15 individuos entrevistados para valorar su adaptacion psicosocial e

imagen corporal .

METODO ESTADISTICO

Se realizo un estudio de analisis multivariado, por medio de regresion lineal binomial buscando
las relaciones de asociacion entre la variable dependiente nominal dicotémica ( calidad de vida)
y las variables independientes ( factores sociodemograficos y clinicos ) , asi como también se
establecieron las frecuencias de cada variable cualitativa, asi como la media y desviacion
estandar. Por ultimo , se analizaron todas las variables que habian demostrado tener asociacion
estadisticamente significativa con la CVRS utilizando métodos estadisticos ya descritos, para la
elaboracion de modelos multivariantes que demostrasen la asociacion independiente de esas
variables con la variable dependiente (CVRS) .En todos los casos se fijo el valor de p<0.05 para
buscar diferencia estadisticamente significativa en cuanto a la asociacion de las variables Se

utilizé el paquete estadistico SPSS 10 para Windows.



X. RESULTADOS

Se estudiaron 17 pacientes 10 del sexo masculino (58.9%) y 7 del sexo femenino (41.2%), con un
rango de edad entre 8 y 19 afnos, con una edad media de 14.1 anos; que fueron transplantados
de rifidn durante el periodo que va desde Noviembre de 1997 al mes de Abril del ano 2004,

De acuerdo a las puntuaciones totales de ambos cuestionarios{ COOP-Dartmouth, y escala de
evaluacién de las actividades diarias del nifo ( basada en la escala de Lickert) para medir la
percepcion de CVRS en pacientes transplantados de rifién , encontramos que categorizando la
variable de percepcién de CVRS como dicotémica ( buena y mala percepcion de CVRS) con el
1er cuestionario 15 de 17 pacientes tuvieron buena percepcion CVRS y 2 mala CVRS (fig 1)
considerandose como buena calidad de CVRS un puntaje mayor a 23 puntos. Por otro lado en lo
que respecta a la escala de Lickert, sélo un paciente presenté mala CVRS , el cual coincidié con
uno de los pacientes con mala CVRS medida con el instrumento COOP-Dartmouth;
considerandose con la escala de Lickert como buena CVRS un puntaje mayor a 35 puntos.

Fig.No.1 Percepcion de CVRS (COOP-Dartmouth, escala de Lickert

En pacientes de iransplanie renal del H.R.10 de Oclubre
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En las tablas 12345 se muestran las distribuciones de las diferentes variables
sociodemograficas y clinicas estudiadas. Asi respecto al nivel socioeconémico 12 pacientes
(70.6%) tuvieron bajo nivel socioeconémico y los 7 restantes (41.2) nivel socioeconémico medio ,
lo cual guarda relacién con el grado de escolaridad de los padres encontrandose que respecto al
padre 30 % cuenta con licenciatura,23.5 con bachillerato o carrera técnica y el 23.5% cuenta con
secundaria y otro 23.5% con primaria.. Por otro lado las madres de los pacientes tuvieron nivel de
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escolaridad similar a los padres en lo que respecta a licenciatura y carrera técnica o bachillerato
con una frecuencia de 34.3% y 30% respectivamente y a nivel secundaria del 29.4% y primaria
del 5.9%, en estos Ultimos niveles superior a los padres. En relacion a esto, por medio de
regresion logistica se encontré asociacion entre la percepcion de CVRS y la escolaridad de la
madre con una diferencia estadisticamente significativa con p=0.040. Esto ultimo correspondio
con el mayor porcentaje respecto a la atencién y cuidado directo del paciente que en un 70.6%
se realiza por la madre, en comparacion con el padre, el cual asume esta responsabilidad sélo en

el 11% de los casos y por ambos padre en el 17.6% de los casos.

TABLA No.l Grado Escolaridad de los padres de los pacientes de transplante renal
del H.R.1" de Octubre

ESCOLARIDAD | FRECUENCIA PORCENTAJE

MADRE PADRE MADRE PADRE
Ninguna 0 0 0 0
Primana ] 4 59 235
Secundaria 5 4 294 23.5
Carrera técnica | 4 | 235 5.9
bachillerato 2 3 11.8 17.6
licenciatura 5 5 29.4 29.4
TOTAL 17 17 100 100

De acuerdo al nivel de escolaridad de los pacientes , por medio de regresiéon logistica se
encontré una diferencia estadisticamente significativa con p= 0.014 , esto relacionado con el
numero de pacientes que se encuentran actualmente en la escuela , 15 (88.2%), contra 2
pacientes (11.8%) que aun no se reintegran a la escuela esto debido a el breve tiempo con que se
encontraron al momento de la entrevista después del transplante renal 1 y 3 meses
respectivamente, la mayoria sin retrazo escolar importante respecto a la edad al grado de
estudios correspondiente con asistencia a nivel medio superior del 47.1% (n=8), licenciatura 5.9%
(n=1),, secundaria 11.8% (n=?) y primaria 29.4%(n=5). Y en relacion a la etapa de crecimiento y
desarrollo se encontré que 13 pacientes (76.5%) eran adolescentes y 4 escolares(23.5%),

considerando la elapa de adolescencia de 11 a 19 anos.
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Tabla No. 2. Grado de escolaridad de pacientes pedidtricos de transplante renal del

H.R.1° de Octubre

ESCOLARIDAD FRECUENCIA PORCENTAJE (%)
Ninguna 2 11.7

Primaria 4 23.5

Secundaria 2 11.7

Bachillerato o

Carrera técnica 8 47.1

licenciatura 1 5.9

TOTAL 17 100

En cuanto al nimero de ingresos posterior al transplante renal hubo mejoria significativa, con un porcentaje

de hospitalizaciones previas del 47% (n=8) en mas de 10 ocasiones v ¢l resto entre 2y 10 hospitalizaciones

con una media de 1.8 y desviacion estandar de 3. v posterior al transplante mas del 50% (n=9) no ha

ameritado hospitalizaciones, seguido por el 17% (n=3) que ha ameritado hospitalizacion en 2 ocasiones y

los 3 pacientes restantes en 5.7 v 10 ocasiones respectivamentc.

Tabla .No.3 Numero de ingresos antes y despu¢s del transplante renal (TR)

FRECUENCIA PORCENTAJE (%)
INGRESOS
HOSPITALARIOS PRE TR POST TR PRE TR POST TR
PRE TR POST TR
1 0 3 9 17.6 52,9
2 1 1 2 5.9 11.8
3 2 2 3 11.8 17.6
4 5 1 1 5.9 59
3 7 1 1 59 59
7 10 | 1 5.9 5.9
10 8 47.1
TOTAL 17 17 100 100

En relacion a la comorbilidad solo 4 pacientes 23.5% . presentaron enfermedad asociada tales como

cardiopatia como sccuela de la IRC en ' de los pacientes | gastritis ¢ hipoacusia .

El tiempo posterior al transplante renal con injerto renal funcionante al momento de las encuestas se encontro

entre | mes y 5.8 anos con una media de 2.4 anos y una desviacion estandar de 1,65, con antecedente de

rechazo renal en el 35% (n=6). con adecuada recuperacion en todos los casos postenior al tratamiento.

Nagjomul
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Tabla No.4 Tiempo transcurrido después del transplante renal

TIEMPO (anos) FRECUENCIA PORCENTAJE (%)
0.1 2 11.8
0.3 1 59
1.2 1 5.9
13 1 5.9
1.5 1 59
20 1 58
24 1 59
2.5 2 11.8
2.8 1 5.9
3.0 1 5.9
3.1 | 59
3:5 | 59
4.4 1 59
51 1 5.9
5.8 | 5.9

MEDIA 24 17 100

DS 1.65

Todos los pacientes previo al transplante renal contaron con otra modalidad de tratamiento sustitutiva como

la dialisis peritoneal . el 100% (n=17) los cuales la tuvieron de 1 a 92 meses con una media de 14 meses,

encontrindose ¢ 70.5% de los casos entre 2 y 8 meses v con ambas modalidades ( diilisis peritoncal v

hemodialisis }(n=3) el 17.6% con un rango del empleo de la hemodidlisis de | mes a 4 afos.

Tabla No.5. Duracion del tratamiento (TX)de la diilisis peritoneal (DP), previo al
transplante renal

Duracion del TX con DP FRECUENCIA PORCENTAJE (%,
| 1 59
2 | 59
3 1 59
4 ] 59
5 | 59
6 | 5.9
7 ] 29.4
8 2 11.8
12 | 5.9
16 | 59
23 | 5.9
30 | 59
92 | 59

TOTAL 17 100

MEDIA 14 14

DS 21.4
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Respecto a los parametros de peso y talla, considerados de acuerdo a su percentil para su edad tomindose
como normalidad entre el percentil 3 y 90 ; se encontraron afectados ambos parametros con mayor
acentuacion la talla, (65%) (n=11) y 35.3%(n=6) respecto al peso por debajo del percentil 3 v sélo uno de
los 17 pacientes (5.9%) se encontro por arriba del percentil de peso . no asi en la de talla, debido a que ¢l
paciente cursa con sobrepeso. Estas alteraciones del crecimiento pondoestatural se encuentra asociado a que
es en la etapa de adolescencia donde se da uno de los picos maximos de crecimiento y es a esta edad donde
se diagnostican la mayoria de los pacientes con IRC, encontrindose en nuestro estudio una edad media de 9.6
aios y el tiempo de espera para el transplante renal fue de 13.5 meses siendo el maximo de 84 meses y la
minima de 2 meses, cabe mencionar que el paciente que tuvo una espera de 84 meses fue referido de otra
unidad hospitalaria ya con diagnostico y que posterior a su ingreso a cste hospital su protocolo de

transplante renal fue menor a | afo.

Fig.6 Valoracion de peso y talla en pacientes pediatricos de transplante renal del H.R.1" de
Octubre

PERCENTILA FRECUENCIAS PORCENTAJES (%)

PESO TALLA PESO TALLA
P<3 6 11 353 67.4
P3 Bl 2 235 1.8
P25 1 4 5.9 235
P50 2 1.8 =
P75 2 - 11.8 -
P90 1 - 59 -
P>90 1 - 5.9 -
TOTAL i7 17 100 100

En cuanto a los parimetros de laboratorio como la hemoglobina (HB). hematocrito (hto) v ereatinina (Cr) no
SC Cneontro asociicion ni positiva ni negativa con respecto a la CVRS de los pacientes encontrindose que 8
pacientes { 47%) cestuvo con hb y hto dentro de parametros aceptables con hb de 12.1 en promedio v hio de
36.5% y respecto a la Cr solo | pacientes se encontro con cifras por arriba de lo considerado como normal
En 2.2mg/dl.

De Ta evaluacion de la figura humana de Karen Machover en los 17 pacientes con transplante renal, los los
resultados obtenidos a través de la prucba hacen referencia a la necesidad de impresioner adecuadamente a
quicnes imteractian con ellos siendo mis notorio en las mujgeres gue en los hombre exaste cierta

preocupacion por el aspecto fisico y sentimientos de hmitacion de su medio ambiente reflejado mias en ¢l
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sexo masculino, tendiendo a reaccionar los de mds edad con cierta rebeldia y oposicion hacia las normas
establecidas en su medio ambiente familiar y social.

Dada su edad y padecimiento se encuentran elementos de dependencia hacia las figuras importanies
(parcntales) ; existen asi mismo una gran necesidad de apoyo y proteccion de los mismos.

Sdlo uno de ellos refleja sensacién de haber sido mutilado sin embargo su historia hace referencia a la
conciencia de fa enfermedad del paciente y sus deseos por salir adelante |

La mayoria posee una adecuada adaptacion psicosexual a excepeién de una de las mujeres que parece darle
més importancia al sexo masculino o tal vez no ha definido atn su rol sexual.

La mayoria parece estar muy a la expectativa y alertas de su entorno , algunos parecen desconfiados y
suspicaces. No obstante 15 de los 17 con adecuada adaptacidon psicosocial. Por lo que es importante el apoyo
multidisciplinario de estos pacientes, particularmente por el departamento de Psicologia ya que esto

lavorecerd la adaptacion psicosocial .

Fig.2 Adaptacion psicosocial
ADAPTACION PSICOSOCIAL
12%
o1
m2

. Mala adaptacién psicosocial
2. Buena adaptacién psicosocial
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X1. DISCUSION

En nuestro pais existen pocos estudios acerca de la evaluacion de la CVRS en enfermos con enfermedades
cronicas y especialmente escasos en la edad pediatrica y mis adn en pacientes pedidtricos que se han
sometido a transplante renal como parte del tratamiento de insuficiencia renal cronica , considerindose a este
respecto  s6lo aspectos objetivos  acerca de la eficacia del ratamiento, dejandose de lado los aspectos
psicosociales que finalmente  son Gtiles para la evaluacion de la eficacia terapéutica y que forman parte de
la salud integral (biopsicosocial) de los pacientes, tal como la define la OMS. Por lo que a causa de que
muchos de los componentes de la calidad de vida no pueden ser observados directamente, estos se evalian a
traves de cuestionarios que contienen series de preguntas o items . asumiéndose que hay un valor verdadero

de la calidad de vida y que puede medirse indirectamente por medio de estos items.

Es asi , que en el presente estudio se emplearon dos instrumentos para evaluar la percepcion de CVRS de
pacientes pediatricos  con  transplante renal  encontrindose que respecto a las puntuaciones totales  del
cuestionario de  escala de evaluacion de las actividades diarias del nifio ( basada en la escala de Lickern) .
resultaron ser superiores( menor impacto de la enfermedad) y por tanto mejor percepcion de CVRS de los
pacientes pedidtricos con transplante renal . comparado con el cuestionario de COOP-Dartmouth  donde uno
de los pacientes que presentd  mala pereepeion de CVRS con este instrumento y  resulto con buena
percepcion de CVRS con ¢l cuestionario de la escala de evaluacion de las actividades diarias del mifo, cl
cual es contestado por los . a diferencia del COOP-Dartmouth que es contestado por el paciente. Lo cual
corresponde a la reportado por la hiteratura acerca de la posibilidad de que existan diferencias entre la calidad
de vida percibidas por ¢l nifio y la reportada por los demds ( tutores o médicos), no obstante que se supone
que los padres conozcan bien a sus hijos y sean capaces de hacer comparaciones sobre los cambios durante
¢l curso de la enfermedad . pudiéndose considerad de este punto de vista como proveedores ideales de
informacion . sin embargo con diferentes interpretaciones entre el paciente, la familia y el equipo de salud.
observindose discrepancias en su observacion, por lo que en este conlexto , ¢s ¢l paciente quien debe emitir

¢l juicio perceptivo de la CVRS (15)

La percepcion de CVRS de el grupe de pacientes entrevistados  en general fue buena con ambos
instrumentos. lo cual no podemos confrontar con la literatura | respecto a la edad pediatrica | ya que no se
encontrd en la literatura informacion acerca de esto, sin embargo si existe informacién a cerca de la CVRS
de pacientes adultos con transplante renal . en los cuales se ha encontrado que tienen una buena calidad de
vida y la cual se ha asociado a algunas variables sociodemogrificas y parametros  clinicos, las  cuales

pueden influir negativa o positivamente sobre el grado de CVRS.

Asi se deseribe que las vanables sociodemogrificas v clinicos, tales como  mayor edad. sexo  femenino.

mivel sociocconomico, nivel de ceuacion, diagnostico principal de la enfermedad renal . numero de ingresos

hospitalarios. comorbilidad, hto, hb y albimina sérica. ¢ meluso el hospital donde se recibe ¢l tratamiento y

Nacjonal
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seguimicnto : influyen tanto negativa como positivamente sobre la CVRS de los pacientes con transplante

renal .

Asi. se planteo en este estudio con los objetivos de conocer la percepeion de CVRS en pacientes pedidtricos
¢ identificar los factores sociodemograficos y clinicos que afectan la CVRS . Considerando que los
problemas de la cvaluacion de calidad de vida en nifios y adolescentes no difieren esencialmente de los
problemas que encuentran clinicos ¢ investigadores cuando intentan investigar la calidad de vida en los
adultos, aun cuando se presentan otros requerimientos adicionales  daos por las caracteristicas atareas y
desarrollo infantil . tales como la dependencia de las padres , etapa de crecimiento o desarrollo , grado de

estudios v asistencia a la escucla e imagen corporal, sobre todo en la etapa de adolescencia.

En ¢l presente estudio los factores sociodemogrificos que se asociaron  positivamente  con la buena
percepeion de calidad de vida fueron el grado de escolaridad de la madre. siendo esta la que se encuentra a
cargo del paciente en gran medida en el 70.6% de los casos . de las cuales . el 34% tiene nivel licenciatura,
30%, carrera téemica o bachillerate 29.4% secundaria | lo cual refleja que a mejor preparacion académica de

la madre . mejor percepeion de CVRS de los pacientes estudiados. (1.15.23)

Otras variables sociodemogrificas asociadas positivamente con la percepeion de la CVRS fue el grado de
estudios v la ctapa de crecimiento v desarrollo de los pacientes al momento de la entrevista | el primero
debido a que 15 de los 17 pacientes se encontraron cursando algin grado escolar . con poco retrazo en el
grado escolar respecto a la edad  correspondiente  y en general con buen aprovechamiento, refiriéndose
mejoria en las calificaciones respecto a antes del transplante, ademis 12 de los 17 pacientes con planes de
continuar o completar una carrera universitaria, uno realizar carrera téenica y 4 adn no han defimdo, por lo
que se deduce que a mayor escolaridad de los pacientes mejor percepeion de CVRS. En lo que respecta a la
ctapa de crecimiento v desarrollo 13 de nuestros pacientes se encontraron en la etapa de adolescencia, de
los cuales se observo que entienden la importancia del auto cuidado que requicren para preservar su salud,
con una bucna adaptacion psicosocial en 15 de los 17 pacientes , lo cual contrasta con lo reportado en la
literatura respecto a esta etapa de la vida en otras enfermedades cronicas, donde se seiiala que ¢l desarrollo
psicosocial en este etapa involucra aspectos biologicos y sociales , pudiendo constituir un verdadero desafio
para ¢l adolescente afectado por una enfermedad cronica . con problemas para su adaptacion psicosocial |
donde la interferencia del crecimiento y desarrollo pueden ocasionar trastornos de conducta . dependencia,
aislamiento social, . depresion | problemas respecto al cumplimiento del tratamiento y afectacion de la
imagen corporal, no obstante | 13 pacientes del presente estudio se encontraron  en etapa la ctapa de la
adolescencia y estos posiblemente por encontrarse en etapa de de rehabilitacion que dependiendo del éxito
del transplante v sobrevida del injerto tienen pocas limitaciones sobre todo de indole fisico que les permite
interactuar con su medio v la sociedad reintegrindose a las actividades sociales, escolares y familiares casi
de manera normal tratando de buscar su aceptacion ¢ identidad. con mayores oportunidades para alcanzar
una adiaptacion  psicosocial. no obstante  las  sceuclas  fisicas  visibles  sccundarias al tratamiento

inmunosupresor de base, principalmente los esteroides, los cuales tienen un cfecto deletéreo en menor o
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mayor grado sobre el crecimiento, ademas del sindrome de Cushing , sobre peso , hirsutismo y acne , 15
pacientes del presente estudio presentaron buena adaptacion psicosocial  valorado mediante la prueba
proyectiva de Machover o de la figura humana . contrastando con lo reportado en otros trabajos donde se
valord la adaptacion psicosocial de pacientes con otras enfermedades cronicas donde se encontro alterada con
mayor acentuacion entre mas visibles son las secuclas fisicas. Se encontré ademis que pese a los efectos
adversos de la mmunosupresion sobre todo de indole antiestético los pacientes seguian estrictamente con el
tratamiento, refiriendo incluso ¢l temor de no contar con los mismos por micdo al rechazo, lo cual también
contrasto con lo reportado en otros trabajos de pacientes adultos con transplante renal , donde el
incumplimiento del tratamiento por los aspectos antes mencionados entre otros llevan al paciente a rechazo

del injerto.(40)

Por otro lado vanables tales. nimero de hospitalizaciones, sexo, comorbilidad, nivel socioecondmico que se
suponian asociarse  con la pereepeion de la calidad de la CVRS  en nuestro grupo de pacientes , no se
asociaron de manera importante  en apariencia, lo cual se vio influenciado posiblemente por el pequefio
tamano de la muestra, a diferencia de lo observado en otros trabajos con pacientes adultos con transplante

renal . donde estas variables influyeron positiva o negativamente en la CVRS .
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XII. CONCLUSIONES

El aumento significativo en la sobrevida de pacientes con una amplia gama de enfermedades cronicas en la
infancia, son resultado del creciente uso de protocolos de tratamiento que son cada vez mas agresivos
deteriorando la calidad de vida de estos nifios, por lo que ha llevado a al cuestionamiento de la relacion entre
cantidad y calidad de vida . por lo que en los pacientes con transplante renal es frecuentemente discutido
acerca de la recuperacion de la enfermedad y el hecho de vivir con una condicion cronica, ya que hay
evidencias de los efectos deletércos del tratamiento inmunosupresor, que afecta la calidad de vida de estos
pacientes, por lo que en sistemas cada vez mas influenciados por el aspecto economico y el alto costo de los
tratamientos . en algunas oportunidades se pone en duda la justificacion de los mismos y queda ain pendiente
dilucidar su verdadero impacto sobre otro aspecto fundamental como lo es la calidad de vida de estos
pacientes , por otro lado en los pacientes pedidtricos con IRC ¢l tratamiento de transplante renal se continua
reafirmando como el tratamiento de eleccion . va que sies exitoso sin duda contribuye a su rehabilitacion
integral con toda una gama de posibilidades de llegar a tener una vida sin limitaciones severas pretendiendo
su incorporacion total a sus actividades sociales, escolares y famihiares. Los resultados del presente estudio
coinciden con lo comentado a este Gltimo respecto  encontriandose  que  por medio de la evaluacion de la
CVRS con los instrumentos empleados ¢l 88 % de los pacientes pediatricos transplantados en ¢l H.R.1° De
Octubre , cuentan con  buena percepeion de CVRS determinandose ademias  que variables
sociodemogrificas tales como la escolaridad de la madre v del nifio se asociaron positivamente con la
percepeion de CVRS | por lo que podemos concluir que entre mejor preparada se encuentre la madre a nivel
educativo , mejor serd la calidad de vida de estos pacientes | y por otro lado respecto a la escolaridad del
paciente , su mayor grado de escolaridad v educacion llevari a una mejoria de los costos beneficios
mejorando la calidad del cuidado y la calidad de vida.

Respecto a la etapa de crecimiento y desarrollo que se asocio positivamente con la percepeion de la CVRS,
este se relaciona probablemente entre otros aspectos, con la independencia que logran los pacientes al
alcanzar la adolescencia, etapa en la que se encontro la mayoria de los pacientes del presente estudio .
Considerando que no obstante los efectos deletércos del tratamiento inmunosupresor necesario en todo
paciente con transplante renal que afectan sobretodo la estética del paciente y  su temor de rechazo de

injerto , los pacientes del presente estudio en general demostraron tener una buena percepcion de CVRS |

por lo que es importante continuar con este tipo de estudios y mds ain poderlos aplicar a todos los pacientes
que han recibido un injerto renal  debi¢ndose considerar como un objetivo terapéutico con el fin de preservar
la salud y con la finalidad de identificar alteraciones de la CVRS  permitiendo prionizar téenicas .
procedimicntos y recursos . en funcion de la esfera o dimensiones de la calidad de vida que mas se vea
afectada.. Ademas  la tendencia actual para la creacion de modelos para la toma de decisiones  requieren
incorporar informacion de fuentes primarias sobre la calidad de vida que nos ayuden a resolver problemas del

costo de la salud y la asignacion de recursos.
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XV ANEXOS

ANEXO 1.
CEDULA DE RECOLECCION DE DATOS.
I.DATOS GENERALES:

i
k)
]
m)
nj

Nombre (siglas):
Sexo:

Registro de expediente:
Edad ( afios y meses):

-ANTECEDENTES CLINICOS:

Fecha del diagnostico de la IRCT
Edad al momento del diagnostico:
Sintomas iniciales para establecer el diagnostico:

Edad al ingreso al protocolo de transplante renal
Fecha del ransplante renal

No. de ocasiones que ha sido transplantado:

Edad al momento de ser transplantado

Donador:

Tratamiento recibido antes del transplante renal: 1) predidlisis () 2) Dialisis peritoneal () .3)
hemodiahsis ( )

;. Cuanto tiempo?

No. de internamientos previos al transplante renal::
No. de internamientos postransplante renal ( causa)
Eventos de rechazo : si ( tratamiento recibido):
Esquema de inmunosupresion de sostén que recibe:
Comorbilidad ( anotar enfermedades concomitantes):

- DATOS SOCIODEMOGRAFICOS:

a) Medio en que habita: 1) rural ( ), urbano( )

b) No. de personas con las que convive

c¢) tipo de familia: 1 nuclear ( ), 2) extensa ( ) . 3) extensa compuesta ( )

4) compuesta ( )

d) Clase social: baja  ( )media ( ) alta ( )

¢) Grado de estudios del nifio : 1) ninguno ( ) 2) preprimaria () 3) primaria ( ) sccundaria( )
preparatoria ( ) carrera técnica( ) licenciatura ( )

¢)  Ocupacion actual

f)  Escolaridad y ocupacion de los padres:
Madre: ninguno (). primaria (). secundaria ( ). bachillerato ( ), carrera técnica( ) licenciatura ()
Padre: nminguno ( ), primaria ( ), secundaria ( ), bachillerato ( ), carrera técnica ()
Licenciatura ( )

g)  Quién se encuentra a cargo del nifo?:

1V. PARAMETROS BIOQUIMICOS:

a)  hematocrito(%)

b) hemoglobina (g/dl)

c) albamina(g/dl)
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ANEXO 11

ESCALA DE EVALUACION DELAS ACTIVIDADES DIARIAS DEL NINO

NOMBRE: SEXO: EDAD:
I. INDEPENDENCIA: MODIFICADO POR LA ENFERMEDAD
1. Su hijo cuando sc baiia lo hace: Sl NO
a) solo
b} con ayuda parcial
c) alguien lo bana
2. Cuando su hijo se viste lo hace: Sl NO
i) solo
b) con ayuda parcial
¢) algwmen lo viste
3. Con relacion al manejo personal de su hijo sl NO
( pemnarse. eleccion de su ropa):
a) lo hace al levantarse
b)) al salir de la casa
¢)  nolorealiza
4. El desco de comer de su hijo ( apetito) es: N NO
a)  Bueno
b) Regular
c) Malo
1. DESEMPERO EN EL NUCLEO FAMILIAR
5. Larelacion de su hijo con usted y con su esposo (a): SI NO
a) Ha mejorado
b)  No se ha modificado
¢) Se ha deteriorado
6. Larelacion de su hijo con sus hermanos: S1 NO
a) Ha mejorado
b} No se ha modificado
¢) Se ha deteriorado
7. Suhijo cumple en el hogar con las obligaciones: Sl NO
a) Sicumple
b)  Se le tiene que forzar
¢) No tiene obligaciones asignadas
d) No las realiza
11l. DESEMPENO ESCOLAR
&, Durante el ultimo mes de asistencia a la escuela su hijo: S1 NO
a)  Ha faltado hasta en 2 ocasiones
b) Ha faltado entre 3 y 6 ocasiones
¢) Ha faltado 7 o mas ocasiones
d) No asiste a la escucla fecha:
9. Las calificaciones de su hijo: Sl NO
a) Han mejorado
b)  No se han modificado
¢) Han disminuido
10, Las actividades fisicas de su hijo en la escuela S1 NO

( deportes v recreo):
a)  han mejorado
b} no se han modificado
¢)  se han restringido
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ESCALA DE EVALUACION DE LAS ACTIVIDADES DIARIAS DEL NINO(

CONTINUACION)

11. Con relacion a las tareas escolares y su cumplimiento:
a) Han mejorado
b) No se han modificado
¢)  Se ha deteriorado su cumplimiento
12. La mayor parte del tiempo lo dedica a:
a)  Actividades escolares
b)  Actividades del hogar
¢) Otras actividades especifique:
13. Su hijo planca con relacion a sus estudios:
a) Scguir una carrera universitaria
b)  Seguir una carrera téenica
¢)  No ha definido
IV. DESEMPENO SOCIAL
14, La participacion de su hijo en actividades con sus amigos:
a)  Ha mejorado
b) No se ha modificado
¢)  5Se ha deteriorado
15. Su hijo practica jucgos:
a) Colectivos
b) Individuales
c) Nojuega
16. Su hijo acude y/o participa en eventos sociales
( fiestas . recuniones, etc.)
a)  mas que antes
b)  no se ha modificado
¢)  noacude ( aun cuando csti invitado)
V. NECESITA DE ATENCION MEDICA
17. La atencion de la enfermedad de su hijo. durante los
tultimos 6 meses, ha requerido:
a) acudir a la consulta programada
b) acudir a urgencias
¢) acudir a hospitalizacion
18. Con relacion a las molestias sintomas) de su enfermedad
0 por su tratamiento:
a) no se queja
b) se queja ocasionalmente
¢) se queja a diario
19. Estas molestias modifican la actividad de su hijo;
a) no la modifican
b) la modifican un poco
¢) la modifican mucho

20.  Su hijo es motivo de comentarios o actitudes por su enfermedad:

a) No
b)  No lo han percibido
¢} Si
21, Con respecto a su estado de salud de su hijo se siente:
a) Bien
b)  Regular
) Mal

5]

2. Usted pereibe el estado de salud de su hijo
a)  Bien
b)  Regular
¢) Mal

S

S1

Sl

Sl

SI

Sl

Sl

Sl

SI

Sl

SI

NO

NO

NO

NO

NO

NO

NO

NO

NO

NO

NO

NO
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CUADRO 1
CONDICION FISICA
En las Gltimas 4 semanas...
£ Qué tanto ejercicio pudiste realizar por lo menos durante 2 minutos ?

Muy pesado, por ejemplo:
— correr a paso veloz
—  Subir escaleras cargando una bolsa

A de vk 1 4

P ¥

Pesado, por ejemplo:
—  Trotar

—  Subir leras sin det se a di ar

Leve, por ejemplo:

— Caminar a paso regular

— Caminar cargando una pequefia bolsa de
supermercado

Woderado, por ejemplo:
— Caminar a paso rapido
— Caminar cargando una bolsa de
supermercado

Muy leve, por ejemplo:
— Caminar a paso lento
- Dibujar o escribir

CUADRO 2
CONDICION EMOCIONAL
En las altimas 4 semanas ....
¢Qué tan molesto has estado por problemas emocionales como sentirse triste,
angustiado deprimido o enojado?

* No he estado molesto i@_] 0

+ Me he sentido ligeramente E]
molesto ﬁ:’)

* Me he sentido moderadamente @ E
molesto fl'

* Me he sentido bastante molesto

molesto

+ Me he sentido excesivamente 5 E




CUADRO 3
LABORES COTIDIANAS
En las Gltimas 4 semanas...
ZPor salud fisica o problemas emocionales qué tanta dificultad tuviste al
realizar tus labores diarias, dentro y fuera de tu casa?

* No tuve dificultad para E
realizarlas

« Tuve un poco de dificultad para
realizarlas

+ Tuve dificultad para realizarlas ﬁ

« Tuve mucha dificultad para )
Al

« No pude realizarlas U 3
%'L | 8

realizarias
CUADRO 4
ACTIVIDADES SOCIALES
En las ultimas 4 semanas...
¢Hasta qué grado tu salud fisica o problemas emocionales han afectado tus
actividades sociales con familiares, amigos, vecinos o grupos? Mis actividades,
como ir al cine, platicar con amigos, ir a fiestas, jugar en grupo, etc, etc...

No se han afectado ﬁ ‘aﬁ ﬁ El

Se han afectado ligeramente %%‘.‘»; £ %
Se han afectado 2
moderadamente ﬁ %% B

Se han afectado bastante 6 i) j%& B

(174

Se han afectado en extremo
e han a X ﬁ) ﬁ B



¢Como calificarias tu salud fisica y condicién emocional actual en comparacién a

CUADRO §
DOLOR

En las ultimas 4 semanas...

2Cuéanto dolor corporal has tenido?

Sin dolor

it

Con dolor muy leve

« Con dolor leve

Con dolor moderado

Con dolor grave

i
{
i
¥

CUADRO 6
CAMBIOS EN LA CONDICION
En las dltimas 4 semanas...

hace 4 semanas?

Estan mucho mejor ahora
Estan un poco mejor ahora
Estan casi igual

Estan un poco mas mal ahora

Estan peor ahora

++

I+




CUADRO 7
CONDICION GENERAL
En las ultimas 4 semanas...

¢En general como podrias clasificar tu salud fisica y condicién

emocional?
« Excelentes e% 1
+  Muy buenas i.l E
+ Buenas ﬁ E
- Regulares @ E
. Malas @ &

CUADRO 8

APOYO SOCIAL

En las dltimas 4 semanas...

¢Hubo alguien dispuesto a ayudarte si tu querias o necesitabas ayuda?

Por ejemplo, si tu...

Te sentias nervioso, solitario o triste
Estabas enfermo y tenias que estar en cama
Necesitabas a algulen con quien hablar
Necesitabas de alguien que te cuidara

Si, hubo tanta ayuda como yo la
necesite

Si, hubo suficiente ayuda

i

F

Si, hubo alguien para ayudarme

o

Si, hubo poca ayuda

-

!

No, nadie me ayudo

] 1O O 2 OO =




CUADRO 9
CALIDAD DE VIDA
En las Glitimas 4 semanas...

¢C6mo ha sido tu calidad de vida durante las dltimas 4 semanas?

Por ejemplo: ;Cémo la has pasado en estas 4 semanas?
¢Como han estado las cosas para ti?

Muy bien.
dificilmente me pudo ir mejor

Bastante bien

Regular.
con partes buenas y malas, ambas
por igual

Bastante mal

Muy mal.
dificilmente me pudo ir peor
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