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RESUMEN

La catidad de vida es un concepto multidimensional centrado en el paciente, dindmico, tomandolo de
manera integral como un todo. Recientemente se ha retomado el tema, siendo el punto de partida los pacientes
crénico terminales, siendo la mayoria centrados a pacientes adultos. Debido a esto, intentamos medir la
calidad de vida de nuestros pacientes, aplicando una escala reconocida para este fin (Escala de Karnofsky),
utifizada en adultos, y valorar su utilidad en nifios. Se aplic la escala a 17 pacientes con edades entre 8 y 15
afios que se encuentran en ¢l servicio de nefrologia pediatrica en el Hospital General “Dr. Dario Fernandez
Fierro”, siendo 10 hombres (52.2%) y 7 mujeres (41.2%), todos con el diagndstico de insuficiencia renal
crénico terminal (JRCT), siendo las modalidades terapéuticas en las que se encuentran digdlisis peritoneal
automatizada, dijlisis peritoneal continua ambulatoria y hemodialisis, asi como estudiando variables como
escolaridad, causa de la IRCT, tiempo de evolucién de la misma, niimero de hospitalizaciones, nimero de
cuadros de peritonitis, mymero de cambios de catéter. Se encontré significancia estadistica para ¢l tiempo de
evolucién (p<0.00001), nimero de cuadros de peritonitis (p<0.0001) y recambios de catéter (p<0.00002),
asimismo se encontré diferencia para el padecimiento que condicioné la insuficiencia renal crénica. De lo
anterior se concluye que puede ser {itil la prucba para los pacientes pediatricos, sin embargo deben adecuarse
a ésta poblacién para mostrar una mayor eficacia.

ABSTRACT.

The quality of life is a multidimensional concept centered on patient, dynamic, took him has a all on
integral way of view. Recently has been retaken this topic, been the start point chronic ill patients, but the
great number of studies realized in adult patients. For this, we try to estimate the quality of life of our
patients, applying a known scale for this (Karnofsky scalc) but used in children to evaluate it efficacy. This
scale was applied to 17 patients in the pediatric nephrology service, all of them with chronic renal failure
(CRF), age between 8 and 15 years, there was 10 male (52.2%) and 7 female (41.2%), treated with different
modalities like automated peritoneal dialysis, continuous ambulatory peritoneal dialysis and hemodialysis, we
studied variables including scholar degree, cause of CRF, time of evolution, number of hospitalizations,
number of peritonitis, and change of dialysis catheter. We found statistical difference for time of evolution
(p<0.00001), number of peritonitis (p<0.0001) and catheter change (p<0.00002), in the same way we found
that difference for the pathology that cause CRF was significant. We conclude the test could be useful for
pediatric population, although, need 1o be reviewed to get application in children given great efficacy.

INTRODUCCION.

La calidad de vida relacionada con
la salud es un concepto multidimensional
centrado en el paciente, con un caracter
dinamico, que toma en cuenta el cuadro
clinico de la patologia, el estado funcional
y el bienestar social del individuo .

' Maruschka PM, et al. Quality of life in patients
on chronic dialysis: self-assessment 3 months
after the start of treatment.

En la actualidad, un punto muy
importante que ha tomado un nuevo auge
dentro de la medicina contemporanea, es
precisamente el  concepto  antes
mencionado, que desde el punto de vista
ético, se ofrece a aquellos pacientes que
padecen alguna enfermedad crénica y/o
terminal, como son los pacientes con
insuficiencia renal, asi como también el
valorar el impacto que tienen la diferentes
modalidades  terapéuticas sobre la
enfermedad, sobre su evolucién, su
pronéstico, sobre el paciente mismo y
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importante que ha tomado un nuevo auge
dentro de la medicina contemporénea, es
precisamente el  concepto  antes
mencionado, que desde el punto de vista
ético, se ofrece a aquellos pacientes que
padecen alguna enfermedad cronica y/o
terminal, como son los pacientes con
insuficiencia renal, asi como también el
valorar el impacto que tienen la diferentes
modalidades  terapéuticas sobre ia
enfermedad, sobre su evolucién, su
pronostico, sobre el paciente mismo y




sobre su modo de vida, ya que esto
determina la actitud del paciente hacia el
tratamiento y la actitud del médico
tratante que se enfrenta al reto que
representan estos pacientes >

Esto ha despertado el interés de
médicos e investigadores de ramas afines
a la medicina, por retomar el tema mas a
fondo, con la intencion de tomar cada vez
mas en cuenta a aquellos pacientes con
IRCT, ya que tradicionalmente s¢ ha
asociado esta entidad como aquella que
disminuye de manera importante vy
dramatica la calidad de vida de aquellas
personas afectadas por la misma, asi
como el efecto que causa sobre ellas y
sobre su entorno biopsicosocial las
diversas variedades terapéuticas
empleadas con la finalidad de prolengar
la vida del paciente, modificando la
evolucién J el prondstico de la
enfermedad .

Otrc  punto  importante a
considerar actualmente es el regresar al
acercamiento que tiene el médico con su
paciente para dar la mayor informacion
posible sobre el padecimiento, su
evolucion con y sin manejo, sobre las
diversas modalidades terapéuticas, sobre
el prondstico a corto y/o largo plazo y de
la afectacidon que sufre en su modo de
vida, asi como resolver todas las dudas
que surjan en él y en sus familiares,
quienes se encuentran involucrados de
una manera muy directa con el paciente,
para que, de comun acuerdo, se elija entre
calidad y cantidad de vida, ya que esta
decision  tiene una  importancia

? Christoph H. The quality of quality of life
measurements.

3 Bremer BA, et al. Quality of life in end stage
renal disease: a reexamination.

* Schrier RW, et al. Measuring managing, and
improving quality in the end stage renal disease
treatment sctting; Committee statement.

fundamental en el pronédstico del paciente
5,6,7

La realizacion de una medicion a
este respecto es una tarea dificil, ya que
en un gran porcentaje, se toman en
consideracion variables subjetivas (como
felicidad, grado de bienestar. relaciones
interpersonales, autoestima), por lo que
los estudios realizados hasta el momento
actual han sido gracias al esfuerzo de todo
un equipo multidisciplinario *°.

Actualmente, todos los estudios
realizados enfocados al tema, se han
hecho casi en su totalidad en poblacion
adulta, sin considerar a los pacientes en
edad pediatrica, en quienes se tiene una
gran incidencia de casos de patologia
cronica renal, sin tener hasta el momento
una escala o un sistema de medicién para
este tipo de pacientes, como las existentes
para adultos, las cuales ya han sido
validadas (Escala de Karnofsky), ya que
si tomamos en cuenta que para un adulto
con una patologia cronica y/o terminal es
dificil asimilarlo, para el nifio es, quiza,
doblemente complicado, ya que el
procesc de aceptacién y adaptacion
requiere de una serie de cambios no solo
€N Su persona y su aspecto, sino también
en su entorno social (familiar vy escolar),
esto aunado a los cambios que se
presentan en ellos, sobre todo en la etapa

* Evans RW. Recombinant human critropoietin
and the guality of life of end stage renal disease
patients: a comparative analysis.

® Wolcott DL, et al. Quality of life in chronic
dialysis patients: a critical comparison of
continuous  ambulatory  peritoneal  dialysis
(CAPD) and hemeodialysis.

” Russell JD, et al. The quality of life in renal
transplantation- A prospective study.

¥ Johnson JP, et al. The quality of life of
hemodialysis and transplant patients.

* Tucker CM, et al. Quality of lifc of patients on
incenter hemodialysis  versus  continuous
ambulatory peritoneal dialysis.




de la pubertad, asi como la problematica
que encierra el padecer una enfermedad
terminal y por tanto mantenerse bajo un
régimen terapéutico probablemente de
por vida, por lo que es importante el
hacerlo participe de su enfermedad y de
su manejo, para que de esta manera se
sienta con la capacidad de decidir lo
mejor para el mismo ',

Nuestra intencién con este trabajo,
es valorar si la escala de medicion de
Karnofsky, aplicable a pacientes adultos,
puede ser igualmente utilizada en los
pacientes pediatricos, para asi poder
integrarlos a su padecimiento y formen
parte importante en la evolucidon y
prondstico de la misma.

MATERIAL Y METODOS.

Para el estudio, se tomaron a todos
los pacientes en edad pediatrica que se
encuentran en el  servicio de
nefropediatria del Hospital General “Dr.
Dario Fernandez Fierro”, con el
diagnostico de IRCT en cualquiera de sus
modalidades terapéuticas (dialisis
peritoneal intermitente, dialisis peritoneal
continua ambulatoria, diélisis peritoneal
automatizada y hemodiélisis), siendo un
total de 20 pacientes, de los cuales se
excluyeron a 3 pacientes, una mujer, por
defuncién durante el estudio; y dos
hombres, uno por haber salido del
programa terapéutico en que se
encontraba y el otro por abandono del
programa, quedando para el estudio un
total de 10 hombres y 7 mujeres.
También se revisaron los expedientes de
cada uno de los pacientes del grupo

19 Szabo E, et al. Choice of treatment improves
quality of life. Study in patients undergoing
dialysis.

"' Kurtin PS. Patient-based - health status
measurements in pediatric dialysis: expanding the
assessment of outcome.

control, para tomar en cuenta variables
como la edad, el sexo, la causa de la
IRCT, ¢l tiempo de evolicion de la
misma, la escolaridad, el nUmero de
hospitalizaciones, el numero de cambios
del catéter, el nimero de cuadros de
peritonitis con que han cursado y el
régimen terapéutico que lleva cada uno de
ellos. A todos ellos se les aplicd la escala
de medicion en forma de test escrito,
siendo tres preguntas y de acuerdo a la
respuesta se considera como buena,
regular y mala. En todos los casos se
solicitd el consentimiento por escrito de
los padres o tutores de los pacientes para
que ingresaran al estudio.

RESULTADOS.

Se estudiaron 17 pacientes, 10 hombres
(58.8%) y 7 mujeres (41.2%), con edad
promedio de 12.7 afios, rango de 8 a 15
afios, con IRCT, con evolucién promedio
del padecimiento de 5.7 afios, con rango
de 1 a 12 afios, con maltiples ingresos al
hospital desde su diagnéstico, variande
desde dos hasta 15 hospitalizaciones. Se
realizd solo un test a cada paciente en
forma aislada, pidiéndose que se
contestara lo mas veridico posible,
encontrando diferencia estadisticamente
significativa para la evolucion
(p<0.00001), el nimero de cuadros de
peritonitis (p<0.0001) y recambios de
catéteres para dialisis (p<0.00002),
pudiendo inferir de éstos resultados que
los pacientes que refieren una mejor
calidad de vida al momento de realizar el
test es debido a que tienen un menor
tiempo de evolucion con el padecimiento,
no han cursado con peritonitis o han sido
pocos los cuadros, y no han requerido un
gran namero de recambios de catéter. Por
otro lado al realizar chi cuadrada a las
variables descritas en el estudio se
encontrd significancia estadistica para el
diagnostico (p<0.05), ya que los pacientes
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Nuestra intencion con este trabajo,
es valorar si la escala de medicion de
Karnofsky, aplicable a pacientes adultos,
puede ser igualmente utilizada en los
pacientes pediatricos, para asi poder
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control, para tomar en cuenta variables
como la edad, el sexo, la causa de la
IRCT, el tiempo de evolucion de la
misma, la escolaridad, el nimero de
hospitalizaciones, el nimero de cambios
del catéter, el nimero de cuadros de
peritonitis con que han cursado y el
régimen terapéutico que lleva cada uno de
ellos. A todos ellos se les aplico la escala
de medicion en forma de test escrito,
siendo tres preguntas y de acuerdo a la
respuesta se considera como buena,
regular y mala. En todos los casos se
solicité el consentimiento por escrito de
los padres o tutores de los pacientes para
que ingresaran al estudio.

RESULTADOS.

Se estudiaron 17 pacientes, 10 hombres
(58.8%) vy 7 mujeres (41.2%), con edad
promedio de 12.7 afios, rango de 8 a 15
afios, con IRCT, con evolucion promedio
del padecimiento de 5.7 afios, con rango
de 1 a 12 afios, con multiples ingresos al
hospital desde su diagnédstico, variando
desde dos hasta 15 hospitalizaciones. Se
realizd solo un test a cada paciente en
forma aislada, pidiéndose que se
contestara lo mas veridico posible,
encontrando diferencia estadisticamente
significativa para la evolucion
(p<0.00001), el nimero de cuadros de
peritonitis (p<0.0001) y recambios de
catéteres para dialisis (p<0.00002),
pudiendo inferir de éstos resultados que
los pacientes que refieren una mejor
calidad de vida al momento de realizar el
test es debido a que tienen un menor
tiempo de evolucion con el padecimiento,
no han cursado con peritonitis o han sido
pocos los cuadros, y no han requerido un
gran numero de recambios de catéter. Por
otro lado al realizar chi cuadrada a las
variables descritas en el estudio se
encontrod significancia estadistica para el
diagnostico (p<0.05), ya que los pacientes
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pudiendo inferir de éstos resultados que
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diagnéstico (p<0.05), ya que los pacientes




con diagnoésticos de IRCT secundaria a
patologias menos severas en sus
manifestaciones, hablaban de una mejor
calidad de wida, siendo lo contrario para
padecimientos de tipo congénito por la
cronicidad de su enfermedad e ingresos a
la unidad hospitalaria.

De lo antenior se desprende la necesidad
de evaluar el estado psicologico de cada
uno de los pacientes con padecimientos
créonico degenerativos, en especifico
pacientes con IRCT que se atienden en el
servicio de Nefropediatria del hospital.

DISCUSION Y CONCLUSION.

Debido a que las variables a
calificar en este tipo de estudios son
parametros subjetivos, se ha dado un
mayor enfoque de los mismos a la
poblacion adulta, haciendo a un lado a los
pacientes pediatricos en los cuales, por las
mismas dificultades que implican el
entendimiento de este tipo de variables,
hace mas complicado ain su realizacion.
Sin embargo, podemos decir que esto es
cierto, ya que los pacientes en edad
escolar y con algiin grado de escolaridad
pueden ya hacer una diferencia entre lo
objetivo y lo subjetivo, y por tanto tener
una mejor comprension y un mejor
entendimiento de los términos de los que
se les hablan, ya que nuestros pacientes
tienden a tener una mejor visién de su
patologia.

Algo también muy importante a
considerar es el hecho de que son los
padres o tutores quienes toman las
decisiones en relacion a la vida y la
enfermedad de estos, en la mayoria de las
ocasiones sin tomarlos en consideracion,
por la razoén de no creerlos capaces de
decidir lo que es mejor para ellos y, por
tanto, no pueden discemir entre tener una
buena o mala calidad de vida, asi como

también el hecho de que el paciente esté
mas consciente y mas resignado, en
ocasiones, del pronéstico de su
enfermedad. Esto se ha considerado como
una de las causas mas importantes de
abandono de los programas de manejo en
los servicio de nefropediatria de los
diversos  hospitales. Otro  punto
relacionado a esto 1ltimo, son los estados
de depresion que presentan estos
pacientes durante la evolucion de su
enfermedad y en el proceso de aceptacion
y adaptacion a la patologia que presentan,
ya que son patologias que limitan de
manera muy importante su infancia y
adolescencia, ya que se encuentran bajo
regimenes terapéuticos muy estrictos,
dificiles de entender para un nifio debido
a las implicaciones mismas que confiere
esta etapa de la vida.

De la misma manera, Ila
comunicacion que haya entre médico y
paciente, entre médico y familiares y
entre estos y el paciente, es factor en
ocasiones decisivo en el tratamiento,
evolucion y prondstico de la enfermedad
de cada paciente, siendo de esta manera
posible informar y guiar al paciente a
tomar sus propias decisiones en relacidon a
su enfermedad y al tipo de manejo al que
puede ser sometido.

Un punto mas a considerar, son
los cambios tanto fisicos como
psicolégicos y emocionales que conlleva
la enfermedad misma, siendo estos
factores que pueden jugar un papel muy
importante en la disminucion de la
autoestima y se presenten los periodos de
depresion, siendo algunos de los cambios
que comentamos la hiperpigmentacion de
la piel , estatura baja, deformidades Oseas,
que son propias de la enfermedad, y otras
secundarias al tratamiento, como la
presencia de un catéter en abdomen o en
el cuello o el hirsutismo secundario al uso




con diagnosticos de IRCT secundaria a
patologias menos severas en sus
manifestaciones, hablaban de una mejor
calidad de vida, siendo lo contrario para
padecimientos de tipo congénito por la
cronicidad de su enfermedad e ingresos a
la unidad hospitalaria.

De lo anterior se desprende la necesidad
de evaluar el estado psicologico de cada
uno de los pacientes con padecimientos
cronico degenerativos, en especifico
pacientes con IRCT que se atienden en el
servicio de Nefropediatria del hospital.

DISCUSION Y CONCLUSION,

Debido a que las variables a
calificar en este tipo de estudios son
parametros subjetivos, se ha dado un
mayor enfoque de los mismos a la
poblacién adulta, haciendo a un lado a los
pacientes pediatricos en los cuales, por las
mismas dificultades que implican el
entendimiento de este tipo de variables,
hace mas complicado aun su realizacion.
Sin embargo, podemos decir que esto es
clerto, ya que los pacientes en edad
escolar y con algin grado de escolaridad
pueden ya hacer una diferencia entre lo
objetivo y lo subjetivo, y por tanto tener
una mejor comprensiéon y un mejor
entendimiento de los términos de los que
se les hablan, ya que nuestros pacientes
tienden a tener una mejor visién de su
patologia.

Algo también muy importante a
considerar es el hecho de que son los
padres o tutores quienes toman las
decisiones en relacion a la vida y la
enfermedad de estos, en la mayoria de las
ocasiones sin tomarlos en consideracion,
por la razon de no creerlos capaces de
decidir lo que es mejor para ellos y, por
tanto, no pueden discernir entre tener una
buena o mala calidad de vida, asi como

también el hecho de que el paciente esté
mas consciente y mas resignado, en
ocasiones, del pronodstico de su
enfermedad. Esto se ha considerado como
una de las causas mas importantes de
abandono de los programas de manejo en
los servicio de nefropediatria de los
diversos  hospitales. Otro  punto
relacionado a esto ultimo, son los estados
de depresion que presentan estos
pacientes durante la evolucion de su
enfermedad y en el proceso de aceptacion
y adaptacion a la patologia que presentan,
ya que son patologias que limitan de
manera muy importante su infancia y
adolescencia, ya que se encuentran bajo
regimenes terapéuticos muy estrictos,
dificiles de entender para un nifio debido
a las implicaciones mismas que confiere
esta etapa de la vida.

De la misma manera, la
comunicacion que haya entre médico y
paciente, entre médico y familiares y
enire estos y el paciente, es factor en
ocasiones decisivo en el tratamiento,
evolucion y pronostico de la enfermedad
de cada paciente, siendo de esta manera
posible informar y guiar al paciente a
tomar sus propias decisiones en relacion a
su enfermedad y al tipo de manejo al que
puede ser sometido.

Un punto mas a considerar, son
los cambios tanto fisicos como
psicologicos y emocionales que conlleva
la enfermedad misma, siendo estos
factores que pueden jugar un papel muy
importante en la disminucion de la
autoestima y se presenten los periodos de
depresion, siendo algunos de los cambios
que comentamos la hiperpigmentacion de
la piel , estatura baja, deformidades 6seas,
que son propias de la enfermedad, y otras
secundarias al tratamiento, como la
presencia de un catéter en abdomen o en
el cuello o el hirsutismo secundario al uso




de algunos antihipertensivos, que los hace
verse diferentes a los demas chicos de su
edad.

Otro factor importante es el hecho de que
en ocasiones son pacientes que tienen que
ser ingresados a un servicio de
hospitalizacion debido a las
complicaciones propias de la patologia de
base o del tratamiento, como pueden ser
la presencia de una crisis hipertensiva, un
cuadro de pertonitis o la misma
disfuncion del catéter de dialisis, lo que
conlleva a ausentismo escolar, no estar en
casa y mantenerse en un lugar que puede
ser considerado como extrafio 0 como un
lugar donde rectbe el manejo, el cual
puede ser percibido por el paciente como
una agresion en su contra, lo que dificulta
el manejo.

Todos los puntos antes mencionados, son
de suma importancia en la evolucion del
paciente vy que, desgraciadamente,
muchos de nosotros los hemos olvidado o
no los tomamos en cuenta, vy que en el
paciente adulto no representa tanto
problema, ya que muchos de ellos ya se
encuentran por cerrar ciclos de vida, que
en nuestros pacientes ain no han sido
abiertos, por lo que debemos tratar de
mejorar en la manera posible las
condiciones de vida y de esta manera
modificar la evolucion y el prondstico de
la enfermedad.

Con lo anterior y de acuerdo a los
resultados obtenidos con este estudio
podemos decir que la escala de medicion
de calidad de vida puede ser util en los
pacientes pediatricos, siendo necesarios
aun mas estudios de este tipo para poder
establecer una mejor confiabilidad a la
prueba y de esta manera mejorar la
calidad de vida de nuestros pacientes
realizando acciones para modificar las
variables ya comentadas.
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