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I RESUMEN

Titulo: Comparacion de la calidad de vida de los pacientes pediatricos en dialisis

peritoneal, hemodialisis y trasplante renal.

Introduccioén. Los nifios con ERC tienen un riesgo mayor de alteraciones en el desarrollo
emocional y psicosocial debido a las demandas y restricciones por las condiciones
clinicas y el tratamiento requerido. La calidad de vida representa un indicador util en éstos

pacientes.

Objetivo. Comparar la calidad de vida de los pacientes con ERC atendidos en el Hospital
de Pediatria de CMN Siglo XXI, de acuerdo con el tipo de sustitucion: dialisis, hemodialisis

o trasplante renal.

Pacientes, materiales y métodos. Se realiz6 una encuesta transversal comparativa
durante los meses de mayo y junio del 2015. Se incluyeron 51 pacientes (17 pacientes por
grupo) de ambos sexos con edades entre 4 y 17 afios, con diagndstico de ERC en
tratamiento con didlisis peritoneal, hemodialisis o trasplante renal y se aplico el
cuestionario KINDL. Se obtuvo informacién acerca de edad de inicio de terapia de
sustitucion, tratamientos sustitutivos previos y duracion del tratamiento actual. La calidad
de vida global y por dominios se expresé como mediana, valor minimo y maximo. Se
utilizé Kruskall Wallis para la comparacion entre los tres grupos, y para la comparacion de

dos medias U de Mann Whitney.

Resultados: Los pacientes en didlisis reportaron un puntaje global de 75, superior al
grupo de hemodialisis (73.33) y trasplante (73.33), sin diferencia significativa entre los
grupos de tratamiento. Los pacientes manejados con hemodidlisis tuvieron mayor
afeccién del bienestar fisico (p= 0.003). Respecto al género, no hubo diferencias
significativas en la calificacion global y por dominios, a excepcion del grupo de
hemodialisis, en donde las mujeres reportan mayores puntajes en bienestar fisico, familia

y escuela.

Conclusiones: La calidad de vida de los nifios con ERC terminal en dialisis, hemodialisis
y con trasplante renal es similar; incluso comparable a la reportada por nifios sanos. El
dominio escuela se encuentra afectado en todos los grupos, y el area fisica en los
pacientes con hemodialisis. Ello sugiere que un mejor control de los sintomas, formacion
de grupos de autoayuda o la integracion a programas que les permitan continuar sus

estudios podria mejorar la calidad de vida.



Il ANTECEDENTES

Introduccioén

La salud, definida por la OMS en 1948 como como “un estado de completo
bienestar fisico, emocional y social; y no solo la ausencia de enfermedad’
representa un derecho incuestionable de los individuos, y para garantizarlo se
emprenden acciones desde diferentes ambitos mediante la legislacion, educacion,
modificacion del medio y otras acciones tendientes a mejorar la salud de los
individuos y las comunidades‘".

El estado de salud de una poblacion era medido tradicionalmente por la tasa de
mortalidad y esperanza de vida. Para los anos 50, la tasa de mortalidad en los
paises desarrollados de Occidente alcanzé un equilibrio, volviéndose este
indicador una medida ineficaz para diferenciar el estado de salud de las
poblaciones de estos paises. Por otra parte, la mayor prevalencia de
enfermedades cronicas, como consecuencia de las disminuciéon o eliminacién de
las enfermedades infecciosas, asi como el desarrollo de tecnologias médicas que
atenuaban el dolor o el malestar, sin que eso implicase una prolongacion de la
vida, hicieron necesaria la aparicion de otros indicadores®®.

Algunos autores  atribuyen el término “calidad de vida” al economista
estadounidense John Kenneth Galbraith a finales de los anos 50 y otros al
presidente estadounidense Lindon B. Johnson en 1964,

Hacia 1994 se describia la calidad de vida como “percepcién de un individuo de su
posicidon en la vida en el contexto de la cultura y sistema de valores en los que vive
y en relacion con sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones” ©.
Actualmente la calidad de vida se conceptualiza de acuerdo con un sistema de
valores, estandares o perspectivas que varian de persona a persona, de grupo a
grupo y de lugar a lugar; asi, la calidad de vida consiste en la sensacion de
bienestar que experimentan las personas, y representa la suma de sensaciones

subjetivas y personales del “sentirse bien” ¥



Medicion de la calidad de vida

La aplicacién del concepto de calidad de vida relacionada a la salud y su medicion
es de vital importancia en la atencion primaria en la salud, dado que permite
facilitar la eleccién de estrategias terapéuticas y documentar la calidad de vida en
las poblaciones, con el fin de realizar intervenciones en salud publica ©.

Hacia 1995, la OMS cre6 un grupo multicultural de expertos para establecer los
criterios que deben contener las medidas de calidad de vida relacionada con la
salud. Este grupo consider6 que la evaluacion debe ser: subjetiva,
multidimensional, incluir sentimientos positivos y negativos, ademas de registrar la
variabilidad en el tiempo ©.

Los instrumentos elaborados para medir la calidad de vida se han disefiado con
diversos propositos: conocer el deterioro de la percepcion de la calidad de vida en
personas con alguna enfermedad, identificar el estado de salud en diferentes
poblaciones a fin de desarrollar estrategias y programas en pro de la salud; o

bien evaluar el impacto de los tratamientos utilizados O,

Instrumentos para medir la calidad de vida

Debido a que la calidad de vida se basa en mediciones con una carga variable de
subjetividad, se requieren métodos de evaluacién validos, reproducibles vy
confiables. Actualmente contamos con métodos objetivos que permiten mediante
cuestionarios generar escalas e indices que miden las dimensiones que
conforman el estado de salud®.

Estos instrumentos se clasifican en genéricos y especificos. Los primeros son
utiles para comparar diferentes poblaciones y padecimientos, pero tienen el riesgo
de ser poco sensibles a los cambios clinicos, ademas de no reflejar el impacto de
los diferentes tratamientos en la calidad de vida. En contraste, los instrumentos
especificos pueden ser mas sensibles respecto a las implicaciones de los
diferentes tratamientos y probablemente mas apropiados para evaluar el resultado

de las intervenciones terapéuticas en comparacion con tratamientos alternativos



® Como ejemplo de instrumentos genéricos, validados y de amplia aplicacion en
poblacion general se encuentran el WHOQL-100, SF-36, Darthmouth COOP, la
Escala de Karnofsky, MOS-SF, entre muchos otros cuestionarios traducidos,
adaptados y validados para los diferentes paises. Como ejemplo de instrumentos
especificos, se han desarrollado cuestionarios para evaluacion de pacientes con
diabetes, cancer, enfermedad renal crénica, epilepsia, asma, enfermedades

reumatoldgicas, entre otros padecimientos®.
Medicion de la calidad de vida en nifos

A diferencia de los adultos, la medicion de la calidad de vida en pacientes
pediatricos presenta diferencias entre las que figuran la capacidad del nifio para
entender y responder los cuestionarios, asi como el concepto de salud-
enfermedad y las expectativas que varian de acuerdo a las etapas de la vida. Es
por ello que debe realizarse mediante un modelo multidimensional y adaptado al
grupo de edad ® Los cuestionarios que se han desarrollado toman en cuenta el
desarrollo fisico, emocional y social que suceden en esta etapa de la vida, asi
como la capacidad del nifio para entender los conceptos que se le preguntan. En
este contexto, se ha recurrido a la calificacidon de los cuidadores primarios o
padres y los propios nifos, y se ha observado que las respuestas de los nifios y de
los padres suelen ser distintas dependiendo del estado de salud: los padres de
niRos sanos sobreestiman la calidad de vida mientras que los de nifios enfermos
la subestiman ©. En cuanto a los métodos de medida, los cuestionarios
autoaplicados son los mas eficaces para niflos mayores, mientras que los que
emplean una entrevista son utiles en nifios pequenos, cuya capacidad de
concentracion es limitada y pueden requerir ayuda para responder algunas
preguntas 1%

Como ejemplos de instrumentos genéricos mas utilizados en la poblacion
pediatrica se encuentran PedsQL, CHIP-AE, Darmouth-COOP, KIDSCREEN
CHAQ, SF-36, HRQOL, KINDL, entre otros *>'",



El Inventario de Calidad de Vida Pediatrico (PedsQL por sus siglas en inglés) es
un instrumento genérico que se ha aplicado de forma extensa en diferentes
poblaciones y paises. Esta disefiado para nifios de 2-18 afios; puede aplicarse en
nifos sanos y enfermos en forma aguda o crénica. Evalua los aspectos fisico,
emocional, social y escolar. Consta de 23 items, 8 referentes al aspecto fisicoy 15
al ambito psicoldgico!'”. El KINDL cuestionario para nifios y adolescentes, se
originé en Alemania, y se ha traducido al inglés y a otros idiomas. Fue creado con
el objetivo de contar con un instrumento corto, flexible y metodolégicamente
adecuado para evaluar a nifios y sus padres; incluyendo diferentes grupos de
edades (Kiddy-KINDL para 4-6 afos, Kid-KINDL 7-13 afios, Kiddo-KINDL para 14-
17 afnos), ninos sanos y enfermos, y aplicable a diferentes tipos de estudios. La
division en categorias asemeja a la clasificacion por grupos etarios, considerando
la etapa del desarrollo y las capacidades de lectura, abstraccion, entre otras que
permitan la resolucién de las preguntas. El cuestionario consiste en 24 items (12
items en Kiddy-KINDL) asociados con 6 dimensiones: bienestar fisico, bienestar
emocional, autoestima, familia, amigos y funcionamiento diario (escuela,
guarderia, jardin de nifos). Asimismo, para todas las versiones, existe una
subescala nominada “enfermedad” que se aplica en caso de enfermedad
prolongada u hospitalizacion (6 items). Estas seis categorias se pueden combinar
para obtener un puntaje total que se transforma a un valor numérico con un
puntaje maximo de 100 que representa una mejor calidad de vida '?. Este
cuestionario fue traducido y validado al espafiol por Fernandez-Lépez en
Barcelona en el afio 2003, y posteriormente hay publicaciones sobre adaptacion
y/o validacién de KINDL en Argentina, Chile, Colombia y México ('),

Existen algunas experiencias en México sobre la aplicacién instrumentos
genéricos. Por ejemplo, en 1996 se validé el cuestionario COOP-Dartmouth para
evaluar el estado funcional biopsicosocial en escolares y adolescentes con
enfermedad cronica (leucemia, linfoma, tumores sélidos, nefropatias cronicas vy
otros) encontrando que la calidad de vida se puede medir en forma similar a como

se hace en adultos (.



Entre otros instrumentos genéricos utilizados en nuestro pais se pueden
mencionar el SF-36, CHAQ, CHIP-AE, PedsQL , KINDL, entre otros; los cuales se
han aplicado en niflos y adolescentes sanos, asi como en aquellos con
enfermedades cronicas como sobrepeso y obesidad, dolor crénico, diabetes,

asma, epilepsia, paralisis cerebral, entre otras 1516,

Calidad de vida en nifios y adolescentes con enfermedad renal crénica

Se define Enfermedad Renal Crénica (ERC), cuando existe dafo renal (estructural
o funcional) que permanece por al menos 3 meses, con o sin disminucién de la
tasa de filtrado glomerular y/o alguno de los siguientes hallazgos: 1) alteracion de
marcadores séricos o urinarios, 2) alteracion en estudios de imagen o 3) alteracion
en la biopsia renal o aquellos pacientes que tengan una velocidad de filtracion
glomerular <60ml/min/1.73m2SC con o sin los otros signos de dafio previamente
descritos. En la edad pediatrica las principales causas son las malformaciones
congénitas (displasia, hipoplasia, malformaciones urinarias) seguidas de las
glomerulopatias . El grupo KDOKI clasifica la ERC en los siguientes 5 estadios
de acuerdo a la tasa de filtrado glomerular (ml/min/1.73m2SC): Estadio 1 (>90),
estadio 2 (90-60), estadio 3 (60-30), estadio 4 (15-30), estadio 5 (<15)"®).

En este entendido, la insuficiencia renal se define cuando existe una tasa de
filtrado glomerular <15ml/min/1.73m2SC, que se acompafa en la mayoria de los
casos por signos y sintomas de uremia o la necesidad de terapia sustitutiva
(didlisis o trasplante) para el tratamiento de las complicaciones asociadas '®.

En nuestro pais no contamos con un registro unico de enfermedades renales, por
lo que se desconoce la verdadera prevalencia de la ERC, aunque se estima una
incidencia de 377 casos por millébn de habitantes de la poblacién general con
alrededor de 52.000 pacientes en terapias sustitutivas, de los cuales el 80% de los
pacientes son atendidos en el Instituto Mexicano del Seguro Social ¥. Tomando
en consideracion que la proporcion de nifios con ERC en paises desarrollados es
de 20-25%, se puede deducir que en nuestro pais existen de 3000 a 6000 nifios
con este problema®®?).



La ERC se caracteriza por deterioro progresivo y pérdida irreversible de la funcién
renal. En nifos, se asocia con incremento en la morbilidad y mortalidad,
hospitalizaciones y problemas especificos @', tales como el retardo en el
crecimiento, afectacion del estado nutricional, limitacién de la capacidad funcional.
El retardo en el crecimiento se correlaciona con el estadio de la enfermedad; es
de origen multifactorial, incluyendo alteraciones en la hormona del crecimiento,
factor de crecimiento similar a la insulina, estado nutricional, estado acido base y
mineralizacién 6sea. Por otra parte, los nifos con ERC tienen deficiencias
nutricionales y proteicas, por razones que incluyen anorexia, nausea, vomito y
alteraciones del gusto secundarias a uremia. Debido a que pierden multiples
nutrientes durante la dialisis, se incluye en su tratamiento vitaminas y minerales.
La alteracion del metabolismo calcio-fésforo afecta la mineralizacion 6ésea,
pudiendo presentarse fracturas y afectacion del crecimiento lineal, con limitacién
de la capacidad funcional ®?. Asimismo se agregan anemia, hipertensién vy
desordenes hidroelectroliticos, requiriendo un arsenal de medicamentos para el
control de la enfermedad; lo mismo sucede en aquellos que han conseguido un
trasplante renal, requiriendo manejo con multifarmacia inmunosupresora y los
efectos adversos que ello implica. Se requieren multiples controles clinicos y de
laboratorio, un una dieta con limitacion de alimentos y a veces de liquidos asi
como la toma de multiples farmacos varias veces al dia en la mayor parte de los
casos.

Todo lo anterior ocasiona una dependencia, tanto médica como de los padres, y la
alteracion de actividades propias de la infancia como jugar, estudiar, desarrollarse
y crecer. Los nifos y sus padres deberan aprender a convivir con la enfermedad,
lo que supone una ruptura con su vida habitual, actividad fisica, escolar y social
3) Ello implica la necesidad inherente no sélo de tratamiento médico, sino de
apoyo psicosocial a fin de conseguir una transicion exitosa hacia la adultez.

La medicion de la calidad de vida en pacientes con ERC es relativamente
novedosa. La mayoria de los estudios publicados hasta ahora son de poblacion
adulta en fase terminal. En nifios los estudios sobre calidad de vida son limitados

@4 La mayoria de éstos son transversales; algunos describen la calidad de vida



en un solo grupo y otros mas comparan la calidad de vida en nifios con dialisis,
hemodialisis y trasplante renal. Por lo general se han utilizado instrumentos
genéricos, siendo el mas usado PedsQL. Otros cuestionarios que se han
empleado se encuentran: KINDL, VAQL, SF-36, AUQEI. Sdlo algunas
publicaciones mencionan el empleo del médulo especifico para ERC de PedsQL.
En forma general se han observado mayores puntajes en pacientes con trasplante
renal, comparados con aquellos en terapia sustitutiva con dialisis peritoneal o
hemodialisis. Autores como Kul®”, Man-Chun®), 'y Brunelli®® entre otros, no
encontraron diferencias significativas entre los diferentes grupos de tratamiento.
Se encontraron 2 estudios realizados en Latinoamérica (Brasil), uno de ellos
encontrando mejor calidad de vida en pacientes trasplantados comparados con
dialisis y hemodialisis ®” y el otro sin diferencias significativas entre dialisis y
hemodialisis®®®. Se encontré sélo 1 estudio de tipo longitudinal, realizado por Neul
@en EUA en el 2012, quien empleé PedsQL4 y PedsQL3 médulo especifico
para ERC, evaluando la calidad de vida de 53 pacientes, en al menos 2 ocasiones
durante un periodo de 2 afios y concluyendo que la calidad de vida no se modifica
en forma significativa a través del tiempo.

Entre los estudios descriptivos, Gerson ®® en EUA en el 2005, evalué 402
pacientes de 2-16 afos con ERC en estadio 2-3 mediante la aplicacion de
PedsQL; encontrandose un puntaje promedio de 74.78; con menores puntajes en
el ambito escolar y funcionamiento emocional. Mohammad (29), en el 2006,
realizé un estudio transversal en 55 nifos iranies portadores de trasplante renal
con edades entre 11-18 afos, en quienes evalud la calidad de vida mediante la
aplicacién del cuestionario SF-36; en donde se obtuvo un puntaje promedio de
65.39. Por su parte, Pollock y cols.®® emplearon VAQOL y PedsQL modulo de
ERC para evaluar la calidad de vida en 12 adolescentes trasplantados renales,
reportando una media de 7.4/10 y encontrando menores puntajes en apariencia
fisica, sintomas clinicos, dificultad para interaccion familiar y abandono escolar.
En forma simultanea, se han disefado estudios en pequefios grupos que
comparan la calidad de vida de acuerdo a las diferentes modalidades terapéuticas

(hemodialisis, dilisis o trasplante renal), como el de Varni ®" en el 2006 en Texas,



que evalud 96 pacientes pediatricos con ERC mediante la aplicacion de PedsQL y
encontrando mayores puntajes en pacientes trasplantados comparados con
dialisis peritoneal y hemodialisis (78.94 vs 70.7 y 69.30 respectivamente).
Resultados similares obtuvo Buyan® en Turkia en el, quien incluydo 139
trasplantados, 21 en didlisis peritoneal y 51 en hemodidlisis, empleando el
cuestionario genérico KINDL. Los pacientes trasplantados obtuvieron puntajes
mas altos que aquellos en dialisis (71 vs 67.7). Asimismo, Goldstein ©* en el 2009,
realiz6 un estudio empleando el mddulo especifico de PedsQL para ERC,
encontrando mejor calidad de vida en trasplantados, comparados con los que
tenian algun tipo de tratamiento sustitutivo (75.82 vs 66.06). Por otra parte, Man-

4y Brunelli en Brasil ®®, reportan no

Chun en Hong Kong®®, Park en Korea
encontrar diferencias significativas entre los diferentes grupos de tratamiento.

Otros autores, incluyen también a pacientes sin tratamiento sustitutivo, como es el
caso de McKenna® en Canadé, quien incluyé 64 nifios con ERC, encontrando
mayor puntaje de calidad de vida en pacientes en dialisis (73.7), comparado con
trasplante (68.4) y aquellos sin tratamiento sustitutivo (72.1); siendo el area
emocional la mas afectada en nifios trasplantados. Respecto a ello difiere Kilis®®),
reporta puntajes 69.02, 72.83, 50.54 y 64.13 en niflos en estadios 2-3, 4-5 de
KDOKI, hemodialisis y dialisis peritoneal respectivamente, en donde los pacientes
sin tratamiento sustitutivo tienen mejor calidad de vida que aquellos en dialisis.
Resultados similares reporta Aparicio®®, en el 2003 en Espafia, quien disefid un
cuestionario especifico que fue aplicado a 71 pacientes con ERC encontrando
mejores puntajes en pacientes sin tratamiento sustitutivo (1606.8) y trasplantados
(1558), comparados con aquellos en didlisis peritoneal (1451) y siendo peor en
aquéllos con hemodialisis (1095). De igual forma, Teixeira®" en Brasil, aplico
PedsQL en 40 ninos con ERC encontrando que los pacientes trasplantados
reportaron mayores puntajes (65.3) comparados con aquellos en
hemodialisis(37.7) , didlisis peritoneal (45.2) o tratamiento conservador (56.1). De
estos resultados difiere Kul®, realizo un estudio en Turkia en el que compara 16
adolescentes sin tratamiento sustitutivo con 21 en manejo con dialisis,

concluyendo no hay diferencias significativas entre ambos.



En nuestro pais, no se han publicado estudios que evaluen la calidad de vida en
nifos con ERC. Sin embargo, se localizaron 2 tesis de especialidad sobre calidad
de vida en pacientes con ERC. La primera de ellas realizada en el 2000 en el
Hospital “Dr. Dario Fernandez” del ISSSTE, en el cual se aplicé la Escala de
Karnofsky a 17 pacientes con edades entre 8 y 15 afios ERC en tratamiento con
dialisis peritoneal continua ambulatoria, dialisis peritoneal automatizada vy
hemodialisis. Se encontraron mayores puntajes para los pacientes con menor
tiempo de evolucion de la enfermedad, menor nimero de cuadros de peritonitis y
recambios de catéter®”. La segunda tesis fue realizada en el Instituto Nacional de
Pediatria, en el 2008, que incluy6 14 pacientes (7 en hemodialisis y 7 en dialisis
peritoneal), de 9 a 16 afos de edad, evaluados mediante el cuestionario
TECAVNER, el cual se origina en Espafa en el 2003, como un intento de contar
con un instrumento especifico en espanol para enfermedad renal en nifios, para el
cual no se ha realizado validez de constructo ni test-retest. Se obtuvo una
puntuacion media de 3362, sin diferencia significativa entre los pacientes
manejados con hemodialisis y didlisis peritoneal; asi como mayores puntajes en el

dominio de dolor y bienestar emocional para los pacientes con hemodialisis®.



lNl.  JUSTIFICACION
La evaluacion de la calidad de vida en atencion primaria se considera actualmente
un factor fundamental, ya que es una medida final de resultado en salud que se
centra mas en la persona que en la enfermedad e incorpora la percepcion del
paciente como una necesidad en la evaluacién de resultados en salud. A pesar de
ello su utilizacién sigue siendo limitada, probablemente por desconocimiento,
sobrecarga asistencial o por falta de conviccion de los profesionales sobre su

beneficio en la atencidn y mejoria de los pacientes 9.

Por otra parte, la medicién de la calidad de vida en los pacientes, contribuye a la
toma de decisiones terapéuticas y mejora la relacion-médico paciente al hacer

participe al enfermo en las decisiones sobre su tratamiento.

En los ultimos anos se ha reportado un incremento en la sobrevida de los nifios
con padecimientos crénicos. Las hospitalizaciones prolongadas, tratamientos
dolorosos y el miedo a un futuro incierto pueden comprometer la calidad de vida

de los nifos y sus familias.

La medicién de la calidad de vida de los nifios con ERC atendidos en este hospital
y la comparacion de la misma de acuerdo a las diferentes modalidades
terapéuticas a las que son sometidos, permitira identificar los factores que influyen
perjudicialmente en la misma, con el objeto de establecer medidas precoces a fin
de mejorar no sélo la condicion fisica, sino el aspecto psicoldgico y emocional del
paciente, o bien el establecimiento de nuevas estrategias que permitan el alcance
de sus expectativas y el desarrollo al maximo de sus capacidades. Por otra parte,
el acercamiento comprensivo y empatico, pudiera resultar en un incremento en el

apego al tratamiento y por ende un mejor control clinico.



IV. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los avances cientificos y tecnolégicos de los ultimos afios, asi como el desarrollo
de terapias de reemplazo en nifilos con enfermedad renal han producido cambios
considerables respecto al pronéstico y supervivencia de estos pacientes. La
calidad de vida de estos pacientes esta significativamente afectada y se ha
observado que presentan un riesgo mayor de alteraciones en el desarrollo
emocional y psicosocial. Es por ello que el manejo de estos pacientes representa

un reto para el equipo de salud, los pacientes y sus cuidadores ¢

En los ultimos afios, se popularizado el uso de instrumentos como el SF-36 vy
KDOQL para evaluar la calidad de vida en pacientes adultos con ERC en las
diferentes modalidades de tratamiento sustitutivo (hemodialisis, dialisis peritoneal).
Se han encontrado mayores puntajes en las dimensiones de salud mental, funcion
social y rol emocional; con puntajes mas bajos en rol fisico y dolor corporal V. En
nifos, los estudios son mas limitados, quiza debido a la dificultad para contestar
los cuestionarios, o bien por la poca disponibilidad de cuestionarios especificos
disefados para la poblacion pediatrica. Durante la elaboracion de esta
investigacién se encontraron escasos articulos publicados sobre estudios que
evaluan la calidad de vida en nifios con ERC (la mayoria utilizando cuestionarios
genéricos) de los cuales solo 2 corresponden a Latinoameérica (Brasil). En México,
la experiencia es limitada, sélo se encontraron 2 trabajos de tesis realizados en el
2000 y 2008, que incluyeron unicamente pacientes en terapia sustitutiva con
dialisis peritoneal y hemodialisis, sin considerar aquellos sometidos a trasplante

renal. Por ésta razon, surge la siguiente:

V. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢ Es diferente la calidad de vida en nifios con ERC de acuerdo con el tipo de

sustitucion: dialisis, hemodialisis o trasplante renal?



VI. OBJETIVOS

General:

Comparar la calidad de vida de los pacientes con ERC atendidos en la UMAE
Hospital de Pediatria de CMN Siglo XXI, de acuerdo con el tipo de sustitucion:

dialisis, hemodialisis o trasplante renal.
Especificos:
Identificar los dominios de calidad de vida mas afectados

Comparar la calidad de vida de acuerdo a grupo de edad y sexo

VIl. HIPOTESIS

Los pacientes con trasplante renal tendran una mejor calidad de vida que aquellos

en dialisis peritoneal o hemodialisis



VIIl. PACIENTES, MATERIALES Y METODOS.

Sitio de realizacion. Servicio de Nefrologia y Servicio de Trasplantes, Unidad
Médica de Alta Especialidad Hospital de Pediatria, Centro Médico Nacional Siglo
XXI.

Disefo del estudio. Observacional, transversal, prospectivo y comparativo.
Universo de trabajo. Pacientes con ERC, atendidos en el HP CMN SXXI
Criterios de seleccion.

Criterios de inclusion

1. Pacientes de ambos sexos.

2. Mayores de 4 afos de edad

3. En tratamiento sustitutivo con dialisis, hemodialisis o trasplante renal

4. Que acepten participar mediante el consentimiento informado por sus
padres

5. En los mayores de 8 afos contar con carta de asentimiento
Criterios de exclusion

1. Pacientes con retraso mental o déficit neuroldgico importante
2. Inicio o cambio de terapia sustitutiva en los ultimos 3 meses
Criterios de eliminacién

1. Pacientes con cuestionarios incompletos
Tamano de la muestra.

Se calculd con el paquete estadistico Epid-Dat version 3.1, utilizando una formula
para la comparaciéon de medias, tomando en cuenta los siguientes valores de
acuerdo con la referencia de Texeira y col.?" Alfa: 0.99, Beta: 0.90: Calidad de
vida grupo trasplante: 65 + 17.8; Calidad de vida grupo dialisis: 45 £ 10.2; Calidad
de vida grupo hemodialisis:37 + 13.5

El nimero que se calculd es de 17 pacientes por grupo.

Tipo de muestreo: Se realiz6 muestreo no probabilistico de casos consecutivos.



Definiciéon y clasificacion de las variables

Variable Definicién Definicién Escala de Unidades de
conceptual operacional medicion medicién

Edad Tiempo que ha Periodo de tiempo Cuantitativa ARos y meses
vivido una persona. entre el nacimiento y la continua

fecha de aplicacion del
instrumento.

Sexo Condicién organica Género que se Cualitativa Masculino
que distingue a un especifique en la ficha nominal Femenino
hombre de wuna de |Ila escala de dicotbmica
mujer en los seres evaluacion.
humanos.

Tipo de terapia Modalidad Modalidad de Cualitativa Dialisis

sustitutiva terapéutica de reemplazo aplicada al nominal peritoneal
reemplazo utilizada paciente al momento politémica Hemodialisis
para el tratamiento de la aplicaciéon del Trasplante renal
de las cuestionario y durante
complicaciones al menos 3 meses
asociadas a previos.
insuficiencia renal

Tratamientos Modalidades Modalidades de Cualitativa Dialisis

de sustitucion terapéuticas de reemplazo aplicadas al nominal peritoneal

de la funcién reemplazo paciente previo al politdmica Hemodialisis

renal previos utilizadas para el momento de la Trasplante renal
tratamiento de las evaluacion
complicaciones
asociadas a
insuficiencia renal

Duracion del Intervalo de tiempo Periodo de tiempo en Cuantitativa ARos

tratamiento en el que una que inicié el continua

sustitutivo persona con una tratamiento sustitutivo

actual enfermedad renal mas reciente y
especifica recibe el momento de Ila
una intervencién evaluacion
terapéutica.

Edad a la que Tiempo que ha Tiempo vivido desde el Cuantitativa ARos

inici6 terapia vivido una persona nacimiento hasta el continua

de sustitucion hasta que recibe inicio de tratamiento

renal cierta intervencién sustitutivo renal

Calidad de Percepcion que un Puntaje obtenido a Cuantitativa Puntaje

vida individuo tiene de través del uso del -continua obtenido en la
su situacion en la cuestionario genérico encuesta

vida, en el contexto
de su cultura,
sistemas de
valores, en relacién
a sus objetivos,
expectativas,
estandares y
preocupaciones.

KINDL




IX. DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Se incluyeron pacientes del servicio de Nefrologia y Trasplantes con diagndstico
de ERC en tratamiento con dialisis peritoneal, hemodialisis o trasplante renal, a
quienes se aplicé el instrumento de medicion de la calidad de vida KINDL (en sus
tres versiones: Kiddy-KINDL para 4-6 anos, Kid-KINDL 7-13 afos, Kiddo-KINDL
para 14-17 afios) durante una cita a la consulta externa de nefrologia o

trasplantes.

Se solicito la firma de consentimiento informado por parte de los padres, asi como

de asentimiento en los nifios mayores de 8 afios.

El instrumento consisti6 en 24 preguntas (12 en la version Kiddy-KINDL)
asociados con 6 dimensiones: bienestar fisico, bienestar emocional, autoestima,
familia, amigos y funcionamiento diario (escuela, guarderia, jardin de nifios) y una
subescala nominada “enfermedad” que se aplicd en todos los casos (6 items). Se
otorgd un puntaje del 1 al 5 a cada item (nunca=1 y siempre=5) o del 1 al 3 en el
caso de los menores de 7 afos (nunca=1, a veces=2, frecuentemente=3) vy
posteriormente se sumaron los valores por dominio para obtener un puntaje total,
con un puntaje maximo de 100 que representa la mejor calidad de vida. En las
preguntas 1-4,6,7,16,20,23,24,26,27,29-31 en la version Kiddy-KINDL, se invirtid
el valor correspondiente a cada opcion de respuesta como se indica en el manual

(nunca=5 y siempre=1).

El cuestionario fue contestado por el propio paciente con la presencia de los
padres en un tiempo estimado de 10-15 minutos y en los casos en que se
identificaron problemas de lectura, fue el investigador quien ley6é cada una de las
preguntas en voz alta u ofrecié una breve explicacién del contenido. En el caso de
ninos menores de 7 afnos, el cuestionario se fue aplicado a los padres en forma de

entrevista.

Se obtuvo informacidén sobre edad, sexo, tiempo desde el inicio de terapia

sustitutiva renal, tratamientos previos y duracion del tratamiento actual. La



informacion se captd en una hoja de recoleccion de datos y posteriormente se

realizé una base de datos electronica.

Se obtuvieron puntajes globales de calidad de vida, asi como puntajes por dominio
que se expresaron en valores del 0 al 100. Debido a las diferencias en la
estructura del cuestionario para los ninos menores de 7 afnos y de acuerdo a las
instrucciones del manual del instrumento, en éste grupo de pacientes sélo se

obtuvieron puntajes globales.
X.  ANALISIS ESTADISTICO

La informacion se analiz6 con el programa estadistico SPSS 21.00. Se utilizé
estadistica descriptiva de acuerdo con la escala de medicién de cada una de las
variables. Las variables cualitativas se expresaron como frecuencias simples vy
porcentajes. Mientras que las cuantitativas como mediana como medida de
tendencia central, asi como valores minimo y maximo, como medida de
dispersion. Para comparar grupos independientes se utilizd Kruskal-Wallis y en el

caso de 2 grupos U de Mann-Whitnney.



Xl. ASPECTOS ETICOS

De acuerdo a lo establecido en el Reglamento de la Ley General de Salud®? en
Materia de Investigacion vigente, Articulo 17, Titulo Segundo, sobre los aspectos
éticos de la investigacion en seres humanos y conforme a lo establecido en los
articulos 13, 14, 16, 17, 18, 19 y 21 de la misma, se garantiza el respeto a la
dignidad y proteccién de los derechos y bienestar del paciente; correspondiendo
este estudio a una investigacion sin riesgo ya que no se realiz6 ninguna
intervencion o modificacion intencionada en las variables fisiologicas, psicoldgicas

y sociales de los individuos que participan en el mismo.

A los padres se les solicitd consentimiento informado para su realizacion donde se
especificaron los objetivos de la investigacion y beneficios de la misma; asi como
carta de asentimiento a los pacientes mayores de 8 afios (Anexos 5 y 6). Se
garantizd la aclaracion de cualquier duda relacionada a la investigacion, la
confidencialidad de la informacion y la libertad de retirar el consentimiento en

cualquier momento del estudio.

Nota: El presente trabajo fue sometido a evaluacién por parte del Comité Local de
Investigacion y Etica en Investigacion en Salud del Hospital de Pediatria de Centro
Médico Nacional Siglo XXI con dictamen de AUTORIZADO, con numero de
registro: R-2015-3603-40.



Xll. RESULTADOS

Se realizd la aplicacion del cuestionario KINDL sus tres versiones (Kiddo-KINDL
para pacientes de 14-17 afos, Kid-KINDL en nifios de 7-13 afos y Kiddy-KINDL
en niflos de 4 a 6 anos) durante los meses de mayo y junio del 2015, en la sala de
espera de la consulta externa de Nefrologia y Trasplantes. En el momento de la
realizaciéon del estudio, la poblacion de nifios en hemodialisis era de 27; 35 nifos
en dialisis peritoneal y 90 con trasplante renal. De estos, se incluyeron un total de
51 pacientes (17 por cada grupo de tratamiento), de los cuales 28 fueron mujeres
y 23 hombres. La mediana para la edad fue de 13 afios, con una edad minima de

4 y maxima de 17 afos. Seis pacientes fueron menores de seis afos.

Tabla 1. Caracteristicas de los pacientes con ERC del HP CMN SXXI de acuerdo a tipo de
sustitucién renal

Dialisis Hemodidlisis Trasplante
Variable peritoneal
(n=17) (n=17) (n=17)
Edad al momento de la evaluacién (afios) * 11(4-16) 14 (5-16) 14 (8-17) 0.13
Sexo
0.57
Masculino 8 (47.1%) 9 (52.9%) 6 (35.3%)
Femenino 9 (52.9%) 8 (47.1%) 11 (64.7%)
Edad a la que se inicié terapia de sustitucion renal 10 (1-15) 8 (2-14) 10 (0.3-15) 0.74
(afios) *
Tiempo de inicio de terapia sustitutiva renal actual 1.5 (0.25-3) 1.9(0.25-6) 2.9(0.25-8) 0.21
(afios) *
Historia de otras terapias sustitutivas 0.02
Hemodidlisis 7 (41.2%) - 3(17.7%)
Dialisis peritoneal - 3(17.7%) 3(17.7%)
Trasplante previo 2 (11.8%) 1(5.8%) -
Mas de 1 tipo sustitutivo 1(5.8%) 6 (35.3%) 10 (58.8%)
Ninguna 7 (41.2%) 7 (41.2%) 1(5.8%)

*Valores expresados como mediana, minimo y méaximo, ** Kruskall Wallis.

En la Tabla 1 se comparan las caracteristicas generales de la poblacién estudiada,
de acuerdo con el tipo de sustitucion de la funcién renal. No hubo diferencias
significativas en cuanto a sexo ni edad en los distintos grupos de tratamiento. La
edad de inicio de terapia de sustitucion renal fue a los 8 afios en los pacientes de



hemodidlisis y a los 10 afios en aquellos en tratamiento con didlisis peritoneal y
trasplante. La duracién del tratamiento actual fue mayor en el grupo de trasplante
renal (mediana de 2.9 afos), comparado con el grupo de hemodialisis y dialisis
peritoneal (1.9 y 1.5 afos respectivamente) aunque sin diferencia
estadisticamente significativa. Se encontré diferencia significativa (p= 0.02)
respecto a la historia de otros tipos de tratamiento sustitutivo, ya que el 58.8% de
los pacientes con trasplante renal habian requerido mas de un tipo de terapia
sustitutiva mientras que el 41.2% de los pacientes en dialisis y hemodialisis no

habian recibido otro tipo de sustitucion renal.

Respecto a la calidad de vida medida mediante la aplicacion del cuestionario, en la
Tabla 2 se muestran los puntajes globales obtenidos por los 51 pacientes. Los
pacientes con dialisis peritoneal obtuvieron mayores puntajes en todas las areas
exceptuando las dimensiones de familia y amigos, con un puntaje de global de 75
(Tabla 2), comparado con hemodialisis y trasplante, ambos con un puntaje de
73.33.

Tabla 2. Calidad de vida global y por dominios en pacientes con diferentes tratamientos
sustitutivos de la funcién renal en nifios del HP CMNSXXI

Dominio Dialisis peritoneal Hemodialisis Trasplante p*
(n=13) (n=15) (n=17)
Mediana (min. — max.) Mediana (min. — max.) Mediana (min. — max.)
Bienestar fisico 75 (37.50-100) 62.5 (43.75-87.50) 87.5 (50-100) 0.003
Bienestar emocional  81.25 (62.5-100) 75 (37.5-87.5) 75 (50-100) 0.19
Autoestima 93.75 (37.5-100) 81.25 (62.5-100) 87.5 (37.5-100) 0.63
Familia 81.25 (62.5-100) 87.5 (31.25-100) 87.5 (50-100) 0.67
Amigos 75 (43.5-100) 75 (25-100) 75 (56.25-100) 0.89
Escuela 68.75 (43.75-100) 62.5 (25-93.75) 62.5 (43.65-100) 0.35
Enfermedad 70.83 (25-91.66) 66.66 (37.5-83.33)  62.5(29.16-91.66)  0.88

PUNTAJE GLOBAL 75 (57.5-91.66)  73.33 (50.83-90.83) 73.33 (51.66-94.16) 0.55

*Kruskall-Wallis



Al excluir a los menores de 7 afos en los grupos de didlisis y hemodialisis, se
observo una calificacion global de 74.17 vs 73.33 respectivamente. No hubo
diferencias significativas de la calidad de vida global entre las diferentes terapias
de sustitucion renal (p= 0.55). Las areas mas afectadas para todos los grupos
fueron el ambito escolar y enfermedad. Las areas con mayores puntajes para
todos los grupos fueron autoestima y familia. Ninguna de estas diferencias tuvo
significancia estadistica a excepcion del puntaje del dominio bienestar fisico en donde
los pacientes con hemodialisis reportaron una calidad de vida inferior (62.5) en

comparacion con el grupo de dialisis peritoneal (p=0.025) y trasplante (p<0.001).

En la Tabla 3 se presenta las puntuaciones obtenidas de calidad de vida, de acuerdo
con el sexo. Las pacientes del sexo femenino en hemodialisis obtuvieron un puntaje
global significativamente (p = 0.036) mas bajo en comparacion a los pacientes
masculinos (69.58 vs 76.66). Esta misma tendencia se obtuvo en trasplante pero sin
ser significativo; por el contrario, en los pacientes en didlisis peritoneal el puntaje fue

mayor entre los pacientes masculinos.

Tabla 3. Puntajes de Calidad de vida global y por dominios de acuerdo a tipo de sustituciéon
renal y género en niios del HP CMNSXXI expresados en mediana, minimo y maximo.

Dominio Dialisis Peritoneal Hemodialisis Trasplante renal
Masculino Femenino Masculino Femenino Masculino Femenino
(n=6) (n=7) (n=7) (n=8) (n=6) (n=11)
Bienestar fisico 71.87 93.75 62.5 56.25 * 81.25 87.5
(37.5-93.5) (43.75-100) (43.75-75) (50-87.5) (68.75-100) (50-100)
Bienestar emocional 78.12 81.25 75 68.75 81.25 75
(62.5-93.75) (75-100) (68.75-87.5) (37.5-87.5) (50-100) (50-87.5)
Autoestima 78.12 93.75 87.5 75 78.12 93.75
(37.5-100) (62.5-100) (62.5-100) (62.5-100) (56.25-100) (37.5-100)
Familia 75 87.5 93.75 81.25* 90.62 87.5
(62.5-93.75) (62.5-100) (87.5-100) (31.25-100) (68.75-100) (50-100)
Amigos 71.87 75 81.25 68.75 78.12 75
(62.5-100) (43.75-100) (62.5-100) (25-100) (62.5-100) (56.25-100)
Escuela 62.5 75 81.25 62.5* 59.37 62.5
(43.75-100) (50-81.25) (37.25-93.75) (25-62.5) (43.75-100) (43.75-75)
Enfermedad 56.25 70.83 66.66 66.66 74.96 62.5*
(33.33-75) (25-91.66) (37.5-83.33) (50-79.16) (62.5-87.5) (29.16-91.66)
PUNTAJE GLOBAL 69.99 77.58 76.66 70.0* 78.33 73.33
(57.5-83.33) (65.83-91.66) (66.66-90.83) (50.83-73.33) (65.83-94.16) (51.66-85)

*p <0.05; U de Mann Whitney



Mientras que al observar los puntajes por dominio, en el grupo de hemodialisis las
mujeres obtuvieron puntajes menores que los varones en cada uno de los siete
dominios, siendo la diferencia estadisticamente significativa en los dominios

bienestar fisico, familia y escuela (p < 0.05).

En el caso de grupo de trasplante, el puntaje global de la calidad de vida en las
mujeres fue menor que los hombres pero la diferencia no fue significativa. Este
puntaje menor se obtuvo en vista que, con excepcion del dominio de autoestima
(93.75), en el resto de los dominios las mujeres tuvieron puntajes inferiores,
aunque el unico dominio donde la diferencia en las medianas fue significativa fue
en el de enfermedad (64.5 vs 74.9).

En el grupo de didlisis peritoneal, las mujeres mostraron puntajes mas altos en
todos los dominios, principalmente en bienestar fisico y autoestima; los dominios
peor calificados en los hombres fueron escuela y enfermedad, aunque sin

significancia estadistica.

Cuando se analiz6 la calidad de vida de acuerdo con la edad (Tabla 4), en los
pacientes con trasplante y dialisis peritoneal el grupo de 14-17 afos obtuvo
puntajes globales menores que los pacientes de menor edad aunque sin diferencia
significativa (p 2 0.05). Los menores puntajes en el grupo de didlisis peritoneal
corresponden a calificaciones mas bajas en los dominios de bienestar fisico y
enfermedad. Mientras que en los nifios trasplantados, los dominios mas afectados

fueron escuela y enfermedad.

En el grupo de hemodialisis se observé que los pacientes de 14 a 17 afos
obtuvieron menores puntajes en los dominios autoestima, amigos y familia, pero la

diferencia estadistica solo fue para el dominio de familia (p=0.03).



Tabla 4. Puntaje de Calidad de vida global y por dominios de acuerdo a grupo de edad en
nifnos del HP CMNSXXI expresados en mediana, minimo y maximo.

Dominio Dialisis Peritoneal Hemodialisis Trasplante renal
7-13 afios 14-17 afios 7-13 afios 14-17 afios 7-13 afios 14-17 afios
(n=9) (n=4) (n=6) (n=9) (n=8) (n=9)
Bienestar fisico 81.25 68.75 65.62 56.25 90.62 81.25
(37.5-100) (43.75-100) (50-87.5) (43.75-75) (50-100) (56.25-93.75)
Bienestar emocional 81.25 81.25 75 75 75 75
(62.5-100) (68.75-93.75) (62.5-87.5) (37.5-87.5) (50-87.5) (50-100)
Autoestima 93.75 75 84.37 75 90.62 81.25
(37.5-100) (62.5-87.5) (62.5-87.5) (62.5-100) (43.75-100) (37.5-100)
Familia 81.25 81.25 96.87 81.25 * 100 87.5
(62.5-100) (62.5-93.75) (87.5-100) (31.25-100) (50-100) (56.25-100)
Amigos 100 75 78.12 68.75 75 81.25
(43.75-100) (50-100) (25-100) (43.75-100) (62.5-100) (56.25-100)
Escuela 68.75 71.87 62.5 62.5 62.5 56.25
(43.75-100) (50-81.25) (37.5-81.25) (25-93.75) (50-75) (43.75-100)
Enfermedad 70.83 52.08 62.49 66.66 66.66 62.5
(45.83-91.66) (25-75) (37.5-83.33) (50-83.33) (29.16-91.66) (29.16-87.5)
PUNTAJE GLOBAL 81.66 69.99 72.91 73.33 80.09 71.66
(57.5-91.66) (65.83-77.58) (66.66-76.66) (50.83-90.83) (51.66-85) (62.5-94.16)

* p < 0.05, Kruskall-Wallis

Por ultimo es necesario describir los resultados de la calidad de vida en los seis
pacientes (cuatro en dialisis peritoneal y dos en hemodialisis) que fueron
evaluados mediante la aplicacion del cuestionario Kiddy-KINDL, ya que su edad
fue menor a 7 afos. La mediana global en los de dialisis peritoneal fue de 83.33
(min. 61.11, max. 94.44), la cual fue estadisticamente mas alta que para los de
hemodialisis de 68.05 (min. 52.78, max. 83.33), p <0.001. Los dominios afectados
en los nifos de ambos grupos fueron escuela y enfermedad .Los cuatro nifios en
tratamiento con dialisis peritoneal, obtuvieron un puntaje superior a los nifios de
mayor edad con la misma modalidad terapéutica (83.33 vs 74.16); a diferencia del
grupo de hemodialisis, en el que 2 pacientes de 5 afios obtuvieron una calidad de

vida menor a la de los nifios de 7-17 afios (68.01 vs 73.33).



Xlll. DISCUSION

La literatura describe marcadas diferencias en los aspectos social, emocional,
fisico y escolar de las vidas de los nifios con ERC, lo cual puede interpretarse que
estos nifos tienen afectacion de la calidad de vida. Por lo anterior, desde hace
afios se ha estudiado este fendmeno; hasta el momento, en la mayoria de
estudios realizados han empleado instrumentos genéricos para la comparacion de
nifos con ERC con controles sanos, o bien, entre las distintas formas de
tratamiento®>2426:323%) | o5 resultados han sido controversiales; sin embargo, en
forma general y, exceptuando algunas investigaciones realizadas después del
trasplante, la tendencia parece indicar que la calidad de vida se encuentra

deteriorada en los nifios con ERC?4.

Ante la poca informacién que existe en México, el objetivo del presente estudio fue
evaluar la calidad de vida de los nifios con ERC. En los resultados se determino
que, tomando en cuenta el promedio descrito de KINDL en poblacién normal
(promedio 75)"los nifios con ERC en cualquiera de sus modalidades de
sustituciéon tienen una calidad de vida semejante. Asimismo se compar¢ la calidad
de vida de acuerdo con los diferentes tipos de tratamiento sustitutivo, observando
puntajes mas altos en el grupo de dialisis peritoneal, pero no existié diferencia
significativa en la calidad de vida global con respecto a los nifios en hemodialisis o

trasplante renal.

Los resultados del presente estudio son un tanto similares a otros ya reportados
con la aplicacidn de instrumentos genéricos de calidad de vida. Por ejemplo,
Buyan y col.®? en el 2010 con KINDL aplicado a 211 nifios, encontraron mayores
puntajes en los pacientes trasplantados (promedio 71.0) comparados con aquellos
en dialisis o hemodialisis (promedio 67.70), pero no hubo diferencia entre dialisis y
hemodialisis; aunque con puntajes inferiores a los reportados en este estudio.
También Man-Chunn y col.?® en el 2006, no demostraron diferencias entre
dialisiss/hemodialisis y trasplante con el cuestionario PedsQL, al analizar 42 nifos;
sin embargo, a diferencia del presente estudio, estos autores solamente incluyeron

nifios mayores de 10 afios. Brunelli®®), en Brasil en el 2011, aplico el instrumento



AUQEI a 77 nifios en dialisis y hemodialisis pareados por edad, sexo y grupo
socioeconomico, sin encontrar diferencia en la calidad de vida entre ambos
grupos, pero no incluyeron nifios con trasplante renal. Lo mismo se report6 mas
recientemente por Kul® 'y col., quienes tampoco encontraron diferencias
significativas entre los pacientes en didlisis, hemodialisis y con ERC sin

tratamiento sustitutivo tras la aplicacion de PedsQL a 55 nifios de 2 a 18 afios.

En contraste, en los estudios donde se ha evaluado la calidad de vida con el
PedsQL especifico para ERC, se ha descrito diferencias de acuerdo al grupo de
tratamiento. Tal es el caso de Goldstein en el 2009, quien incluy6é 30 pacientes en
hemodialisis, 45 en dialisis peritoneal y 127 trasplantados; encontrando que los
pacientes trasplantados tienen mejor calidad de vida en todos los dominios a
excepcion de apariencia fisica, comparados con el grupo de dialisis peritoneal®?.
De igual forma, Park en el 2012, observé mayor puntaje de calidad de vida en el
grupo de trasplante (promedio 64.0) comparado con hemodialisis (promedio

48.0)%Y.

Por otro lado, en el presente estudio cuando se analizaron los dominios evaluados
de la calidad de vida se observdé que los menores puntajes se obtuvieron en
escuela y enfermedad para todos los grupos. Sin embargo, no se encontraron
diferencias significativas al comparar los grupos de tratamiento, a excepciéon del
area fisica que fue tuvo los mayores puntajes en los pacientes trasplantados y los
mas bajo los tratados con hemodialisis. Al respecto, estos resultados son
comparables con estudios previos, ya que se ha identificado mayor afeccion en el
area fisica, escolar y emocional en los nifios con ERC. Gerson en el 2005 evalué a
402 nifos con ERC sin tratamiento sustitutivo en donde observé peores puntajes
en funcionamiento fisico, emocional y social; asimismo que la calidad de vida en
dichos dominios mejora a mayor tiempo de evolucién de la enfermedad; y que por
el contrario el dominio escuela se afecta a mayor tiempo de evolucion®®). Varni, en
el 2006, tras aplicar PedsQL a 96 pacientes en dialisis, hemodialisis y trasplante
renal, concluyé que el area con mayor afectacién en todos los grupos es la

(31)

escolar””’. En el mismo afio, McKenna encontré6 que los pacientes en dialisis



peritoneal tienen mejor calidad de vida en el area emocional y escolar en
comparacién con el trasplante®). Por otra parte, Anthony en el 2009 evalué a 15
pacientes de 2-18 afios con trasplante renal mediante la aplicacion de VAQL vy el
moddulo especifico de PedsQL, encontrando mayor afeccion de los sintomas

fisicos y apariencia®.

Como se ha descrito en el presente estudio y en los previamente publicados,
parece ser consistente que, a diferencia a los que ocurre en los trasplantados, en
los pacientes en dialisis peritoneal o hemodialisis el dominio mas afectado es el
area fisica. Es posible que esta situacion esté relacionada por el continuo uso de
lineas vasculares o catéteres, o bien, las repercusiones de los medicamentos o
las complicaciones propias de cada tratamiento en los sintomas fisicos. Sin
embargo, el instrumento KINDL no permite discernir los motivos asociados a la

disminucién de la calidad de vida en el area fisica.

Otra de las areas con mayor afectacion resultd ser el area escolar sobre todo en
los pacientes en hemodialisis y trasplante, que pudiera explicarse por la mayor
permanencia de estos nifos en el hospital ante la necesidad de tratamiento de 2 a
3 veces a la semana (en el caso del grupo hemodialisis), o bien, el uso de
tratamientos inmunosupresores con los cuidados requeridos y complicaciones
asociadas asi como la larga evolucion de la enfermedad renal en los pacientes
de trasplante; lo que resulta en ausencias escolares. Este hallazgo es importante
ya que es posible que se pueda tomar en cuenta para orientar a los padres de
estos nifios para que se incorporen al programa de educacion escolar hospitalaria.

Por otro lado, en los resultados de la calidad de vida llamé la atencidon que los
puntajes mayores se dieron en el dominio autoestima en los tres grupos de
tratamiento. Es posible, que la elevada percepcion del estado emocional o
autoestima, pudieran considerarse como una adaptacion y modificacion de los
estandares tras el diagnéstico de la enfermedad cronica y las implicaciones que

ello conlleva®®.



Considerando los hallazgos de poblaciones normales al utilizar KINDL donde se
han observado ciertas diferencias en los puntajes de acuerdo con el sexo, en este
estudio también se explord esta posibilidad (Tabla 3). En general, no se
encontraron diferencias entre ambos sexos en los puntajes globales ni por
dominios en los pacientes de trasplante y didlisis peritoneal. Resultados similares
obtuvo Kilis en el 2011, quien comparé la calidad de vida en nifios con ERC
estadios 2-3, 4-5, en tratamiento con dialisis y hemodialisis, encontrando que la
edad, sexo y duracion de la enfermedad no influyen en la calidad de vida
percibida®®. Solamente destacamos que en el grupo de hemodialisis se encontrd
que las pacientes del sexo femenino tienen mayor afeccion de los dominios

bienestar fisico, familia y escuela

Asimismo, en el presente estudio se analizo la posibles diferencias de la calidad
de vida de acuerdo con le edad. Como se observa en Tabla 4, hubo una tendencia
a puntajes globales y por dominios menores en los pacientes de 14-17 afos y si
bien las diferencias no resultaron ser significativas, esto pudiera atribuirse a la
presencia de valores extremos, asi como por el limitado niumero de pacientes en
cada subgrupo. En contraparte, se ubican los nifios menores de 6 afnos, quienes al
evaluarse en forma independiente reportaron mejor calidad de vida global que los
nifos mayores, esto sélo en el grupo de didlisis peritoneal, ya que en los tratados
con hemodialisis ésta fue inferior en comparacion con niflos mas grandes. Al
respecto, Gerson y col. observaron que a mayor edad mejores puntajes en los
dominios fisico, emocional y social'®. La tendencia de menores puntajes en los
adolescentes es de llamar la atencion, sobre todo en autoestima para los grupos
de dialisis y hemodialisis; situacion que pudiera ser inherente a la etapa del
desarrollo en la que se encuentran, la cual esta marcada por numerosos cambios
fisicos, mentales, emocionales y sociales en donde el propdsito fundamental es la
formacion de la identidad propia. La imagen corporal representa una gran
preocupacion en su afan de conseguir la aceptacion de sus semejantes y el ser
diferente puede resultar en desarrollo de sentimientos de inferioridad y baja

autoestima®®,



Los resultados de este estudio deben ser tomados con reserva, dado sus
limitaciones. La mayor desventaja es que se trata de un estudio transversal, por lo
que no permite determinar si la calidad de vida puede modificarse en el tiempo
bajo un mismo esquema de tratamiento sustitutivo, o bien, por cambios en la
terapia de sustitucidon, por esta razéon se considera necesario hacer un estudio
prospectivo que evalle si existe variacion de la calidad de vida a través del tiempo
de evolucidén y severidad de la ERC. Otro punto relevante es el numero de
pacientes incluidos; si bien, antes del inicio del presente estudio se calculd un
tamano de muestra de 17 por grupo, partiendo de a hipétesis que los nifios en
trasplante tendrian una calidad de vida significativamente mayor que los de
hemodialisis. Esto no se pudo comprobar de manera global pero si en el dominio
fisico. Ademas se tiene que considerar el instrumento de calidad de vida utilizado;
KINDL es un instrumento genérico por lo que es posible que sea poco sensible
para identificar aspectos particulares que tienen instrumentos especificos como el
PedsQL modulo de ERC, donde se incluyen factores como los medicamentos,
hospitalizaciones y catéteres. Sin embargo, no parece ser apropiado para los
pacientes trasplantados, por lo que en estudios posteriores se pudiera usar un

instrumento especifico en estos pacientes para determinar su beneficio.

Finalmente, mas alla de la investigacion en esta area, los resultados de este
estudio nos deben hacer reflexionar sobre los alcances que tiene la evaluacién de
la calidad de vida en nifios con ERC. Aun y cuando la mayoria de los nifios
incluidos en este estudio parecen tener una buena calidad de vida, existen
algunos que no la tienen; para éstos se requeriria implementar medidas para
mejorar sus condiciones generales. Por |lo anterior, se propone que en los nifios
con ERC se evalue de manera rutinaria la calidad de vida, para que sea una forma
de mejorar sus condiciones generales, cuando se identifique que existe alguna
afectacion. Otras estrategias a implementar podria ser la creacion de grupos de

autoayuda o el fomento a continuar los estudios escolares.



XIv.

CONCLUSIONES

En general, de acuerdo con el instrumento KINDL, la calidad de vida de
los nifios con ERC es buena.

No existe diferencia de la calidad de vida global entre los nifios en
dialisis peritoneal, hemodialisis y trasplante renal.

En los pacientes en hemodialisis el dominio sobre bienestar fisico esta
mayormente afectado que en los nifios en dialisis peritoneal y trasplante.

Los adolescentes muestran una tendencia a menores puntajes,
probablemente explicado por la etapa del desarrollo que atraviesan en
donde la identidad, imagen corporal e integracion a grupos representan
tareas fundamentales a conseguir.

Se recomienda la utilizaciéon rutinaria de instrumentos que midan la
calidad de vida como parte del manejo integral de los pacientes con
ERC a fin de identificar las areas afectadas y proponer estrategias como
la formacién de grupos de autoayuda, mejor control de los sintomas
fisicos, integracién al programa de educacién hospitalaria entre otras.
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XVI. ANEXOS

Anexo 1. Cuestionario Kiddo-KINDL (14-17 afios)
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Anexo 2. Cuestionario Kid-KINDL (7-13 afios)
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Anexo 3. Cuestionario Kiddy-KINDL(4-6 anos)
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Anexo 4. Hoja de recoleccion de datos

Nombre del paciente:

Numero de seguridad social:

Sexo () 1=Masculino 2=Femenino

Edad: afos

Edad a la que inicié sustitucion renal:
Tipo de tratamiento sustitutivo actual:
1=Dialisis peritoneal

2=Hemodialisis

3=Pos trasplante

Fecha de inicio de tratamiento actual:

Tratamientos sustitutivos previos y duracién (anos y meses):

1=Dialisis peritoneal

2=Hemodialisis

3=Pos trasplante

Resultados de cuestionario:

anos

Duracion del tratamiento actual:

Pregunta Respuesta Puntaje | Pregunta Respuesta Puntaje | Pregunta Respuesta Puntaje
1 13 25
2 14 26
3 15 27
4 16 28
5 17 29
6 18 30
7 19

8 20

9 21

10 22

11 23

12 24




Anexo 5. Consentimiento informado
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CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Protocolo: COMPARACION DE LA CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES EN DIALISIS
PERITONEAL, HEMODIALISIS Y TRASPLANTE RENAL.

México D.F. a del mes del afo

Por medio de la presente autorizo que nuestra (mi) hijo (a) participe
en el protocolo de investigacion titulado: “Comparacion de la calidad de vida de los pacientes en dialisis
peritoneal, hemodialisis y trasplante renal” el cual fue registrado ante el Comité Local de Investigacién en
Salud del Hospital de Pediatria del CMN Siglo XXI, con nimero R-2015-3603-40, cuyo autor principal es el Dr.
Miguel Angel Villasis Keever.

Se nos ha informado que el objetivo del estudio es: medir y comparar la calidad de vida de los nifios con
enfermedad renal crénica atendidos en el Hospital de Pediatria, para asi identificar los factores que impactan
en forma negativa en la misma a fin de planear nuevas estrategias que permitan un mejor desarrollo
psicoldgico y emocional de su hijo.

También se nos explicé que la participacidon de nuestro (a) hijo (a) consiste en contestar un breve cuestionario
de 30 preguntas sencillas, con una duracién aproximada de 10 a 15 minutos. Declaramos que se nos ha
informado que este estudio no implica ningun riesgo ya que no requiere la realizaciéon de ningun procedimiento
invasivo.

La investigadora Dra. Yareli Guadalupe Gutiérrez Trejo se ha comprometido a aclarar cualquier duda que surja
durante la realizacion del estudio y los beneficios de su participacion. Asimismo se me informa que puedo
retirarme del estudio en el momento que se considere conveniente. Entendemos que conservamos el derecho
de no participar en el estudio, sin que ello afecte la atencion médica que recibo en el Instituto.

Finalmente se nos aseguroé la confidencialidad de los datos proporcionados en este estudio.

Nombre y firma de ambos padres o tutores o del representante legal

Padre Madre

Testigos

Nombre, firma y matricula de la Investigadora:
Yareli Guadalupe Gutiérrez Trejo
Residente de 4° grado de Pediatria Médica 98384065

Investigador Responsable:
Dr. Miguel Angel Villasis Keever



Anexo 6. Carta de asentimiento

CARTA DE ASENTIMIENTO

Protocolo: CALIDAD DE VIDA EN LOS EN DIALISIS PERITONEAL, HEMODIALISIS Y
TRASPLANTE RENAL

México D.F. a del mes del afio

jHola! Deseamos contar con tu participacion en una investigacion que consiste en saber como se sienten tu y
otros nifios que tienen la misma enfermedad. Queremos saber cédmo te sientes en este momento, las cosas
que te molestan o te hacen sentir triste para asi poder ayudarte a que te sientas mas feliz. S6lo deberas
contestar un pequefio cuestionario con preguntas sencillas. Si tuvieras alguna duda al contestar solo tienes
que avisar para recibir ayuda. Las respuestas seran secretas y tu decides si quieres participar en la encuesta.

ACEPTO

Nombre del paciente:

Nombre, firma y matricula del Investigadora:
Yareli Guadalupe Gutiérrez Trejo
Residente de 4° grado de Pediatria 98384065

Investigador Responsable:
Dr. Miguel Angel Villasis Keever
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