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ANTECEDENTES

La enfermedad renal crénica (ERC) en la edad pediatrica es poco frecuente, pero
cuando aparece, sus efectos son devastadores para el desarrollo del nifio, generando
una alta morbilidad. En general, en el momento del diagndstico, la mayoria de los
pacientes se encuentran en etapas poco avanzadas de la enfermedad, en las que
todavia pueden aplicarse intervenciones terapéuticas que cambien su curso. Sin
embargo, un numero de pacientes evolucionan cada afio hacia enfermedad renal
cronica terminal (ERCT) en la que la unica medida terapéutica posible es el tratamiento

sustitutivo (dialisis-trasplante). ()

La insuficiencia renal crénica (IRC) o uremia crénica es un sindrome clinico complejo,
que resulta del deterioro progresivo de la funcién renal. Esta se define cuando las
concentraciones de creatinina sérica son > 2 veces mayores que las concentraciones
normales para edad y género, o bien, una filtracion glomerular (FG) < 30 mL/
min/1.73m? de superficie corporal (SC) por mas de 3 meses. En otras definiciones para
nifios, indican que la creatinina sérica sea > 1,5 mg/dL, o con una depuracion de

creatinina < 50 % de lo normal para su edad. ¢34

En Pediatria se ha estimado que la incidencia de ERCT es de aproximadamente de 1 a
3 nifios por millén de habitantes. En Estados Unidos de Norteamérica se ha informado
que es en promedio de 11 por millén, con predominio en pacientes de raza negra. En
América Latina la incidencia de IRC tiene una variacién tan amplia como de 2.8 y hasta
15.8 casos nuevos por millon de habitantes menores de 15 afios. (345 Con respecto al
tratamiento en pacientes con ERCT, la terapia de sustitucién renal incluye la dialisis
peritoneal, la hemodialisis y el trasplante renal. En México, histéricamente ha
predominado el uso de dialisis peritoneal, aunque recientemente se ha dado impulso a
la hemodidlisis; segun datos obtenidos por Lépez Cervantes et al, en el 2010 cerca del
80% de los pacientes recibia tratamiento con didlisis peritoneal, mientras que solamente
el 20% estaban con hemodidlisis. Sin embargo, el trasplante renal es la mejor opcién de

tratamiento para la ERC.®
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Impacto psicosocial de la ERC

Los avances en el tratamiento y cuidados de los pacientes pediatricos con ERC en
terapias de sustitucion renal han dado como resultado un incremento en la
supervivencia en comparacion con la poblacion adulta. Actualmente un mayor numero
de pacientes pediatricos con ERC llegan a la edad adulta. Pero, el cuidado 6ptimo de
estos pacientes no solo depende del tratamiento médico sino también incluye un apoyo
psicosocial y del desarrollo adecuado que aseguren o prevengan una transicion exitosa

a la adultez. ©

Por otro lado, es claro que la ERC determina importantes limitaciones y restricciones
que tienen un gran impacto en el desarrollo psicosocial de los pacientes. En este
contexto, las indicaciones médicas incluyen restricciones dietéticas, y el depender de
una maquina de dialisis peritoneal o de hemodialisis en ocasiones los aisla de sus
similares sanos. Estas condiciones constituyen las principales causas de baja
autoestima asi como de falta de independencia, falta de relaciones interpersonales y

de tasas de desempleo altas en los nifios que sobreviven hasta la edad adulta. ©)

Ademas, los pacientes pediatricos con ERC tienen afectaciones similares a las de otros
pacientes con otras enfermedades cronicas, sin embargo algunas estan directamente
relacionadas con la propia enfermedad. De las generales podemos citar cambios fisicos
secundarios a la enfermedad, la necesidad de tomar multiples medicamentos, pasar
mucho tiempo alejado de la escuela, de la casa o de sus similares, lo que provocar
diferencias perceptibles y aislamiento social. Mientras que de las especificas, se incluye
a restricciones dietéticas e hidricas, la dependencia de un equipo médico para

mantener la vida, asi como los cambios fisicos asociados al trasplante renal. ©)

En contraste, las actividades que lleva a cabo el equipo de salud, pudiera cambiar o
limitar las posibles afectaciones desde el punto de vista emocional, como las

intervenciones realizadas por especialistas en Salud Mental. ©
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Calidad de vida relacionada con la salud

En 1948, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definié la salud como el completo
bienestar fisico, mental y social, y no solo la ausencia de enfermedad. Este término ha
evolucionado desde una definicién conceptual hasta una serie de escalas que permiten
medir la percepcion general de salud. Tanto la vitalidad, como el dolor y la
discapacidad, se dejan influir por las experiencias personales y por las expectativas de
una persona. La evaluacion de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) ha
adquirido cada vez mas importancia en la practica de la medicina, como indicador de la
calidad de los diferentes tratamientos y sus resultados. Se considera la CVRS como un
constructo, basado en la percepcion de la persona, del impacto que tiene la enfermedad
o tratamiento en su capacidad para vivir una vida satisfactoria. Es el espacio entre la
expectativa y la experiencia de salud que vive el paciente, manifestado en la valoracion
que asigna a su bienestar fisico, emocional, funcional, social y espiritual, luego del

diagnéstico y el tratamiento. (7-8)

La calidad de vida se conceptualiza de acuerdo con un sistema de valores, estandares
0 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 puede ser
experimentada por las personas y que representa la suma de sensaciones subjetivas y
personales del sentirse bien. En el area médica el enfoque de calidad de vida se limita
a la relacionada con la salud (Health-Related Quality of Life). Este término permite
distinguirla de otros factores y estd principalmente relacionado con la propia
enfermedad o con los efectos del tratamiento. (") Una de las definiciones mas utiles de
CVRS es la que Shumaker y Naughton propusieron en una revision de definiciones
existentes: “la evaluacion subjetiva de la influencia del estado de salud, los cuidados
sanitarios y la promocién de la salud, sobre la capacidad del individuo para mantener un
nivel de funcionamiento que le permite realizar las actividades que le son importantes, y
que afectan a su estado general de bienestar. Las dimensiones mas importantes que
incluye la CVRS son: el funcionamiento social, fisico y cognitivo; la movilidad y el

cuidado personal, y el bienestar emocional”.®®
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Se ha observado que es diferente la interpretacion de la calidad de vida entre el
paciente, y su familia, y entre el paciente con el equipo de salud. Por esta razén, se
considera que el propio paciente es quien debe emitir el juicio, ya que él o ella seran los

que puedan expresar lo que realmente estan sintiendo. )

Medicion de la calidad de vida

Se ha evaluado la CVRS en diversos grupos con diferentes padecimientos y con
distintos instrumentos, los cuales generalmente son cuestionarios que contienen grupos
de preguntas. Cada pregunta representa una variable que aporta un peso especifico
para un factor o dominio; asimismo, cada dominio (es decir, los aspectos fisico, mental
o social) que conforman la calidad de vida puede ser medido de manera independiente.
Finalmente, al integrar las respuestas obtenidas de cada dimension se otorga una

calificacién global de la calidad de vida. -9

Tanto para pacientes adultos como pediatricos, los instrumentos o cuestionarios de
CVRS se clasifican en genéricos y especificos. Los instrumentos genéricos estan
disefiados para uso general, con independencia del problema de salud y a menudo se
aplican en poblaciones relativamente sanas (p. ej., en encuestas de salud en la
poblacién general). Los instrumentos especificos son aquellos que profundizan en el
impacto de algunos problemas de salud especificos, por lo cual se centran en las
dimensiones de la CVRS mas afectadas por la enfermedad de interés (como el asma,
cancer o las enfermedades reumaticas). Mientras que los instrumentos genéricos se
utilizan para establecer comparaciones entre los diferentes grupos de diagndstico o
poblaciones, con los instrumentos especificos se comparan tratamientos o variables de
un trastorno especifico. En este contexto, la evaluacion de la CVRS en pacientes con
enfermedades crénicas puede servir para evaluar distintos programas de tratamiento
(por ejemplo, corto vs. largo plazo, o bien, hospitalario vs. ambulatorio) o para comparar
los cambios ocurridos durante los diferentes periodos de la enfermedad (al diagndstico,

después del tratamiento, durante las complicaciones). (79 10.11)

En particular la evaluacion de la calidad de vida en nifios puede resultar un reto, ya que

solo los mayores podran expresar lo que sienten. Para solventar esta situacion, en los
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ninos menores de 4 a 6 anos se utiliza la opinion de los padres; los estudios han
mostrado que, en general, existe una buena correlacion entre la opinion de los padres y
la de los nifos. Asimismo, existen instrumentos que evaluan tanto lo que indican los

nifios como los padres. (7:9.10)

Calidad de vida en pacientes con ERC

La CVRS se ha investigado en pacientes adultos con ERC desde hace tiempo. A partir
de 1982 existen estudios donde se evalua la calidad de vida; a la fecha, se tienen
multiples estudios donde se han utilizado diversos instrumentos, pero la mayoria de los
estudios se han enfocado a la poblacién adulta. En estos estudios, los dominios mas
frecuentemente evaluados han sido depresion, funcion social, afecto positivo y el
desempeno de actividades. Algunos de los instrumentos que se han utilizado son:
Single-question QoL questionnaire, 36 item Short Form Health Survey (SF-36), Kidney
Disease Quality of Life (KDQoL) questionnaire, EuroQOL 5 Dimension (EQ-5D), y WHO
QOL assessment (WHOQOL-BREF). Con estos instrumentos se han realizado estudios
que miden la calidad de vida de los pacientes sometidos a cada una de las distintas
terapias de sustitucion renal por separado, asi como estudios que comparan la
percepcion de la calidad de vida entre pacientes en distintas terapias de sustitucion
renal. En general, de acuerdo a estos estudios la mejor intervencion para mejorar la

calidad de vida de los pacientes con ERC terminal es el trasplante renal. (12

En lo que respecta a los niflos con ERC, se tienen estudios relacionados a la calidad de
vida desde la década de los 90, en los cuales se han utilizado instrumentos hechos
para poblacion adulta y algunos adaptados para edad pediatrica. Los primeros
instrumentos para medir la calidad de vida fueron genéricos e incluian la Escala De
Madurez Social Vineland, el Inventario de Depresién de la Nifez, el Cuestionario
General de Salud, el Inventario de Depresion Birleson, la escala Lipsitt de
autoconcepcidn, y otros cuestionarios de salud mental. En términos generales, estos
estudios mostraron que los pacientes trasplantados tienen mejor afrontamiento a la vida
y menos problemas psicoldgicos, que los pacientes en hemodialisis o didlisis peritoneal.

Asimismo se ha demostrado que los pacientes en didlisis en cualquiera de sus
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variedades muestran mayor incidencia de depresion, trastornos del desarrollo, poco
aprovechamiento escolar, falta de educacion superior o entrenamiento laboral, retraso
cognitivo, desorden de ansiedad por separacion y poca adaptabilidad social y malas
relaciones sociales, al compararse con individuos sanos y pacientes trasplantados. Sin
embargo esta informacion no es del todo confiable pues ninguno de estos instrumentos
utilizados era especifico para pacientes pediatricos con ERC, o bien, que muchos
estudios estan enfocados a las habilidades cognitivas o a la salud mental y no a la

calidad de vida per se. ©
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Planteamiento del problema

Se conoce que la ERC es una situacién de gran impacto en la calidad de vida, ya que
es una enfermedad progresiva e irreversible y requiere frecuentes controles clinicos y
bioquimicos, una restriccion dietética y en ocasiones de liquidos, asi como la toma de
multiples farmacos varias veces al dia. En nifios con ERC todos estos aspectos
condicionan una dependencia importante con sus padres y el equipo de salud, por lo
cual los pacientes y sus familiares deben adaptarse a convivir con esta enfermedad, lo

que supone cambios en su vida habitual, actividad diaria, fisica, escolar y social.

La evaluacion de la calidad de vida en nifios con ERC tiene alrededor de 20 anos,
habiéndose documentado diversos hallazgos, como que estos pacientes tienen menor
calidad de vida que los nifios sanos, o que los trasplantados tienen menor calidad de
vida que quienes estan en dialisis. Los multiples estudios han sido realizados en
distintos paises y con instrumentos diferentes, por lo que se tiene mucha informacion
generada hasta el momento; de esta forma, es necesario disponer de un panorama
completo sobre lo que se ha investigado hasta el momento, por lo es conveniente llevar

a cabo una revision sistematica, a fin de resolver las siguientes:
Preguntas de investigacion

1. ¢Cual es la percepcion que tienen de su calidad de vida los pacientes pediatricos

con enfermedad renal crénica?

2. ¢Qué percepcion tienen los cuidadores primarios acerca de la calidad de vida de

sus pacientes con enfermedad renal crénica?

3. ¢Cuadles instrumentos se han utilizado para evaluar la calidad de vida de los

pacientes pediatricos con enfermedad renal crénica?
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Objetivo general

¢ Realizar una revision sistematica de la literatura sobre los estudios publicados
acerca de la calidad de vida de los pacientes pediatricos con enfermedad

renal cronica.

Objetivos especificos

1. Determinar la percepcion que tiene de su calidad de vida los pacientes
pediatricos con enfermedad renal cronica de acuerdo al estadio de la

enfermedad y por el tipo de tratamiento sustitutivo renal que utilizan.

2. Describir las caracteristicas de los instrumentos que han sido desarrollados y
aplicados para evaluar la calidad de vida de los pacientes pediatricos con

enfermedad renal crénica.
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Hipétesis

1. La calidad de vida los pacientes pediatricos con enfermedad renal cronica es
menor entre mayor estadio de la ERC, y en quienes se encuentran en

hemodialisis.

2. Los instrumentos desarrollados especificos para evaluar la calidad de vida de los
pacientes pediatricos con enfermedad renal cronica tienen validez vy

confiabilidad.
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JUSTIFICACION

El paciente con ERC suele sufrir cambios psicolégicos, sociales y en su estilo de vida,
lo cual no le afectan de manera persona, sino que involucra su familia. Estos cambios
estan relacionados, tanto por la propia enfermedad, como por los tratamientos que
otorga el equipo médico, lo cual implica la necesidad de acudir constantemente a
consulta o a hospitalizaciéon. Dado lo anterior, desde hace afos se ha estudiado el
impacto que en la calidad de vida que tienen los pacientes con ERC, demostrandose
que es inferior a los sujetos normales y que hay diferencias de acuerdo con el estadio
de la enfermedad y el tipo de sustitucion. Estos datos también han sido documentados
en pacientes pediatricos con ERC, y cada vez son mas los estudios que se realizan en
esta poblacién. Por esta razén, consideramos necesario llevar a cabo una revisiéon de
todos los estudios realizados hasta el momento sobre este tema para disponer de datos
objetivos sobre los avances que se han hecho hasta el momento en todo el mundo.

En vista que una revision sistematica sintetiza los resultados de los estudios disponibles
y sobre la calidad de los estudios realizados, proporciona el nivel de evidencia sobre la
eficacia de las intervenciones en temas de salud. De esta forma, sus resultados
proporcionan informacion sobre el estado de los conocimientos, en un momento
determinado, acerca de una intervencibn o un tema en particular para conocer la
utilidad en una condicidon de salud especifica. Por esta razén, consideramos que con
este estudio se generara informacion que podra utilizarse para aplicar los resultados en
los nifios que atendemos, o bien, dara directrices para la realizacién de nuevos estudios

que podran contribuir a mejorar la calidad de vida de los nifios con ERC.
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MATERIAL Y METODOS

Lugar de realizacion del estudio: UMAE Hospital de Pediatria del Centro Médico

Nacional Siglo XXI del Instituto Mexicano del Seguro Social.

Diseino: Revision sistematica de la literatura.

Universo de trabajo: Estudios primarios u originales acerca de la calidad de vida en

pacientes pediatricos con enfermedad renal crénica publicados entre 1982 y septiembre
de 2013.

Criterios de inclusion:

1.

2.

4.

Estudios donde se hayan evaluado pacientes menores de 19 afos de edad.

Estudios en los que se haya evaluado la calidad de vida de pacientes pediatricos

con enfermedad renal cronica.

Estudios con pacientes con cualquier estadio de enfermedad renal cronica,

incluyendo dialisis, hemodialisis y trasplante renal.

Estudios publicados en idioma inglés o espafol.

Criterios de exclusion

1.

Estudios en los que se haya incluido poblacion adulta y no se desglose la

informacion correspondiente a los pacientes pediatricos.

Estudios en los que se haya evaluado la calidad de vida, pero que la medicidn
haya sido realizada exclusivamente por otra persona distinta del paciente o sus

cuidadores primarios.
Estudios que sean series de casos o reportes de casos.

Estudios en los que la CVRS no fue la variable de desenlace principal.
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VARIABLES
Variable Definiciéon operacional Escala Unidad o categoria
Ano de publicacién | Afio en que fue publicado el Cualitativa Ao publicacién
del estudio estudio nominal
Pais de origen del Pais de origen del autor Cualitativa Nombre del pais
estudio principal nominal
Numero de Numero de pacientes que Cuantitativa Numero pacientes
pacientes incluidos | cumplieron los criterios de discreta
en el estudio inclusién del estudio
Tipo de estudio Clasificacién del estudio de Cualitativa -Longitudinal
acuerdo al tiempo de nominal -Transversal
aplicacion del mismo
Tipo de Clasificaciéon del instrumento Cualitativa -Genérico
instrumento de acuerdo al tipo de nominal -Especifico
utilizado poblacion al que se puede
aplicar
Caracteristicas de | Propiedades psicométricas Cualitativa -Validez: aparente,
los instrumentos descritas de los instrumentos | nhominal constructo,
de calidad de vida | especificos que se han contenido, etc.
utilizados para evaluar calidad -Confiabilidad:
de vida. concordancia intra-
interbeservador,
test-retest,
sensibilidad al
cambio, etc.
Edad de los nifos Intervalo de edad de los Cuantitativa Afos y meses
incluidos pacientes en los que se aplicé | discreta
el estudio
Poblacion Persona que contesto el Cualitativa -Pacientes y/o
estudiada cuestionario aplicado en el nominal -Padres/ cuidadores
estudio primarios
Estadio de la Estadio de la enfermedad Cualitativa -Estadio |
enfermedad en el renal crénica de acuerdo alo | ordinal -Estadio Il
momento de descrito en el estudio -Estadio Il
evaluacion calidad -Estadio IV
de vida -Estadio V
Tipo de terapia Tipo de sustitucion renal que Cualitativa -Dialisis peritoneal
sustitutiva renal en | reciben los pacientes incluidos | nominal -Hemodialisis
el momento de en el estudio -Trasplante renal.
evaluacion calidad
de vida
Calificacion de la Resultados descritos sobre la | Cualitativa Valor descrito en los
calidad de vida calidad de vida de acuerdo nominal resultados:
con los instrumentos numérica, ordinal o
utilizados por parte de la categorica.

persona que haya contestado
el instrumento.
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Descripcion general del estudio

1.

Antes del inicio del estudio, se solicité aprobaciéon por el Comité Local de

Investigacién y Etica en Salud de la UMAE Hospital de Pediatria.

Se consultaron las bases de datos de PubMed, Embase y Cochrane en busca de los
titulos y resumenes de estudios publicados acerca de la calidad de vida en
pacientes pediatricos con enfermedad renal cronica en el periodo transcurrido de

enero de 1982 a septiembre de 2013.

La estrategia de busqueda incluyo los siguientes términos Mesh o palabras clave:
quality of life, value of life, kidney failure, chronic, renal insufficiency, chronic chronic

kidney failure, child, adolescent, children.

Los titulos y resumenes se revisaron por dos personas independientes, para
determinar si cumplian los criterios de seleccion. Solo se seleccionaron los estudios

donde ambos evaluadores coincidan.

De todos los titulos resimenes seleccionados, se buscaron los estudios en extenso,

tanto via electronica como en bibliotecas.

Al disponer los articulos completos, nuevamente se realizé la revisidbn por pares,
para determinar si cumplian con los criterios de seleccion. Solo se seleccionaron los
estudios donde ambos evaluadores coincidieron; en caso de discrepancia, la
determinacién de incluir o excluir algun articulo se hizo por consenso entre los

revisores.

De los articulos seleccionados, se procedié a la extraccion de las variables de
estudio en una hoja de recoleccion de datos (Anexo 1). La extraccion también se
realizd por pares; en caso de discrepancia, la determinacion de incluir o excluir

algun dato se hizo por consenso entre los revisores.

Al terminar la extraccion, se procedio a la redaccion de la tesis.
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ANALISIS ESTADISTICO
Fue de tipo descriptivo de acuerdo con lo descrito por cada uno de los autores. Debido
a la heterogeneidad tanto de la metodologia como de los resultados de cada estudio no

se considerd conveniente realizar meta-analisis.
ASPECTOS ETICOS

De acuerdo al articulo 17 del Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de
Investigacion en Salud este estudio se considera un estudio sin riesgo, al tratarse de

una revision retrospectiva de la literatura.

Antes del inicio del estudio, se solicitd autorizacion por el Comité Local de Investigacion

en Salud, con numero de registro R-2014-3603-9.
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RESULTADOS

Proceso de busqueda

Se realizdé la busqueda en las bases de datos de PubMed, Embase y Cochrane en
busca de los trabajos publicados acerca de la calidad de vida en pacientes pediatricos
con ERC en el periodo transcurrido entre 1982 a septiembre de 2013 obteniendo un
total de 1766 resumenes de articulos los cuales fueron revisados en su totalidad por
ambos investigadores; del total 432 (24.46%) fueron seleccionados al aplicar los
criterios de inclusion. La principal causa de exclusion de los resumenes fue la edad de
la poblacion estudiada.

Se cred una base de datos de los 432 resiumenes seleccionados y al cotejar los datos
se encontré que 28 estaban repetidos. Se buscaron los articulos en extenso de los 404
restantes tanto en medios electronicos como en la red de bibliotecas del IMSS
obteniéndose los 404 articulos en extenso. Se realizé la lectura de los mismos por
ambos investigadores aplicando a estos nuevamente los criterios de inclusion vy
exclusion.

Ademas de los 28 repetidos se excluyeron otros 385 articulos, 351 se excluyeron por
haberse realizado con poblacién adulta, 20 por estar escritos en un idioma diferente al
espanol y al inglés, 6 por ser solamente resumenes de congresos, 4 por ser articulos de
revision o series de casos, 5 por estudiar caracteristicas especificas de los pacientes
sin ser el objetivo central de estudio la calidad de vida y 1 por no reportar resultados de
la calidad de vida. De esta manera se obtuvo la cifra final de 17 articulos seleccionados.
Sin embargo, se detecté que 4 articulos correspondian a 2 estudios por lo que el total
de esta revision fué de 15 estudios.

Caracteristicas de los estudios seleccionados

En la tabla 1 se describen las caracteristicas de los 15 estudios incluidos. Los 15 fueron
escritos en el siglo XXI. Nueve de los 15 estudios se realizaron en América
(13.14.15,16,17,18,1920.21Y ' 3 en Europa (?223>?%) y 3 en Asia (*>?627). De los realizados en
América 2 fueron realizados en Brasil ('36) y 7 fueron realizados en América del norte
(Canada y Estados Unidos) (1415:17.18,19,20.21)

Al analizar la metodologia utilizada encontramos que de los 15 estudios seleccionados
uno fue longitudinal (") y los demas fueron transversales
(13:14,15,16,18,19,20,21,22,23,24,25.26.27)  En los 15 estudios se usaron instrumentos validados
para la evaluacion de la calidad de vida; en 11 estudios se us6 un instrumento genérico
(13.14.15,16,18,19,22,23,24,25.27) ' en un estudio se usé un instrumento especifico (%°) y en tres
estudios usaron dos o mas instrumentos de evaluacion siendo estos genéricos o
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especificos (172%2"). En el anexo 2 se describen los instrumentos de evaluacion
utilizados en los estudios.

En cuanto a los rangos de edad de los pacientes incluidos en los estudios se observo
que en nueve se incluyeron pacientes preescolares, escolares y adolescentes
(13.15,16,17,18,20,21,26.27) " en tres se incluyd poblacion escolar y adolescente (192324) y en
otros tres solo se estudié poblacién adolescente ('4222%). En todos se incluyeron
pacientes de ambos géneros.

De los 15 estudios en cinco se encuestaron solamente a los pacientes (1314222325) y en
diez a pacientes como a los cuidadores primarios (1%16.17.18,19.20,21,24,2627) 'Por otro lado,
por tipo de terapia, en 4 estudios solo incluyeron pacientes con trasplante renal
(192024.25) " en 2 a pacientes que recibian didlisis peritoneal y hemodialisis ('>'7), en 1 a
pacientes con didlisis peritoneal y con trasplante renal (?”), en 4 incluyeron pacientes
con didlisis peritoneal, hemodialisis y con trasplante renal ('8212226) y en 4 incluyeron
pacientes con ERC sin algun tipo de TSR, pacientes con alguna modalidad de dialisis y
con trasplante renal (141516.23),

Evaluacion de la calidad de vida

En las tablas 2 y 3 se resume la informacion de los resultados de las mediciones de la
calidad de vida de los estudios revisados, expresados de manera global y por cada
dominio evaluado. De manera general podemos puntualizar tres resultados globales:
los pacientes pediatricos con ERC tienen una percepcion menor de la CVRS que la
poblacién sana, los pacientes tienen mejor percepcion de la CVRS que sus cuidadores
primarios y que los pacientes con un trasplante renal funcional perciben mejor la CVRS
qgue los pacientes con otro tipo de terapia sustitutiva renal.

En los siguientes apartados se describe de manera mas amplia los resultados
encontrados en los estudios, los cuales consideramos reflejan las perspectivas mas
importantes que se han revisado a lo largo del tiempo al hablar de la calidad de vida
relacionada con la salud.

Comparacion de la calidad de vida de pacientes con ERC vs controles sanos

El resultado observado en cinco estudios reflejo que los pacientes pediatricos con ERC
tenian calificaciones inferiores de la CVRS que sus controles sanos ('31422.23.25) En el
estudio de la doctora Brunelli ('3) los resultados revelaron diferencias significativas entre
los dos grupos a la pregunta en relaciéon con el nivel de satisfaccion en la practica de
deportes como en la satisfaccion durante las comidas familiares, sin observarse
diferencias significativas entre los dos grupos en las preguntas restantes. En el estudio
de la doctora Marciano (') se observo que en comparacion con los controles sanos, el
grupo de ERC tuvo puntuaciones significativamente mas bajas en aproximadamente 20
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puntos tanto para padres como para pacientes (77.5 vs 88.9). En el estudio de Heat (%%)

Las calificaciones de los pacientes con ERC y sanos fueron similares (76.4 vs 74.5). En

el estudio de Buyan et al (?”) se encontré que las calificaciones de los pacientes con

ERC fueron inferiores en toda las subescalas, excepto en bienestar fisico, que los
controles sanos (3.49 v 3.75).

En el estudio de Riafio-Galan et al (??) no se encontraron diferencias entre los pacientes
con trasplante renal y controles sanos en ningun dominio o subdominio del CHIP-AE
(51.8 vs 49.9). Por otro lado Hamiwka ('°) en su estudio reporta que la percepcion de
CVRS de los controles sanos fue mayor que la de los pacientes trasplantados (89.5 vs
76.3). En el estudio de Falger et al (**) se vio que los nifios con un trasplante renal
calificaron algunos dominios de la CVRS mas altos que sus controles sanos
(limitaciones del funcionamiento fisico: 28.2 vs 24.2; estados de animo positivos: 12.3
vs 11.6; estados de animo negativos: 12.5 vs 11.6). Mientras que el doctor Goldstein
("®) reportd que los pacientes con ERC tuvieron puntuaciones significativamente mas
bajas que los controles sanos en todos los dominios (73.98 + 15.23).

Correlacién de la calificacion de CVRS entre pacientes y sus cuidadores

De los 10 estudios donde se interrogd a los pacientes y a sus cuidadores primarios al
comparar las calificaciones entre ambos se observd que los pacientes califican de
manera mas optimista la CVRS pero solo hubo una diferencia estadisticamente
significativa en 8 de ellos (%61516.17.18,19.2021) " En e| estudio de Neul et al ('7) los
resultados mostraron que las puntuaciones de los pacientes fueron generalmente mas
altas que los respectivos puntajes de sus padres en total y por dominios (72.5 vs 67).
En el estudio de Buyan et al (?") se encontré que las calificaciones de los pacientes
fueron inferiores a las puntuaciones de los padres en los grupos de pacientes con ERC
y el grupo de control asi como en el grupo de dialisis peritoneal y trasplantados (3.91 vs
3.33). El doctor Goldstein y colaboradores refieren en su estudio del 2009 (') que los
resultados obtenidos sugieren que los padres de los nifios con ERC observaron efectos
positivos en la CVRS al recibir un trasplante renal en comparacion con la terapia de
dialisis (76.94 vs 67.46), mientras que los pacientes no encontraron diferencias
significativas del efecto positivo del trasplante renal; ademas reportaron que en el grupo
que recibié dialisis tuvo una calificacion de la CVRS mayor que sus padres en todos los
dominios excepto en el de apariencia fisica percibida. En el estudio de Falger et al (?*)
se determind que los nifios con trasplante renal tuvieron calificaciones mas optimistas
que sus padres en todos los dominios.

CVRS de acuerdo al estadio de la ERC o tipo de sustitucion renal

Del total de estudios incluidos, en 11 compararon la CVRS entre pacientes con ERC
con y sin algun tipo de sustitucion renal; y se comparan las calificaciones tomando en
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cuenta el tipo de sustitucion renal que recibian (13.14.15,16,17,18,21,22,23.26.27\ ' Sg observd, en

general, que los pacientes con ERC que no reciben alguna terapia de sustitucién renal

presentaron mejores calificaciones de CVRS que los pacientes con alguna modalidad

de dialisis o con trasplante renal ('62%).Y al comparar a los pacientes que si reciben

alguna modalidad de terapia de sustitucidn renal se observé que los pacientes con

trasplante renal tienen mejores calificaciones de la calidad de vida que los sometidos a
alguna modalidad de dialisis (4.15.16:18,21,22,23,26.27)

Por ejemplo, en 3 estudios (62326)se observé que los pacientes con trasplante renal
tuvieron mejores calificaciones de la CVRS que los pacientes con otra modalidad de
tratamiento, sin embargo no representaron diferencias estadisticamente significativas.
En el estudio de Brunelli ("®) los resultados mostraron que no hubo diferencias
significativas entre los grupos en didlisis peritoneal y hemodialisis. En el estudio de
Buyan et al (¥’) se encontr6 que los pacientes con trasplante renal tuvieron
puntuaciones globales mas altas que los pacientes con dialisis peritoneal (3.55 vs 3.38).
En el estudio de Riafio-Galan et al (??) el grupo de dialisis obtuvo calificaciones
inferiores en comparacion con los controles sanos y con los pacientes con trasplante
renal en la mayoria de los dominios, pero solo hubo diferencia estadisticamente
significativa en los dominios de “logro” y “satisfaccion” (p=0.03 y p=0.02). Goldstein ('8)
concluye que los pacientes que reciben cualquier forma de dialisis reportan
calificaciones de la CVRS mas bajas que los nifios con un trasplante renal (78.94 vs
69.77) y que no se observaron diferencias significativas entre los pacientes con dialisis
peritoneal y hemodialisis en ningun dominio del cuestionario PedsQL 4.0. En el estudio
de la doctora McKenna ('°) se reporta que no hubo diferencias significativas entre los
grupos de dialisis y trasplante renal en los dominios fisico, emocional y escolar, solo en
el dominio de lo social hubo diferencias significativas (p=0.008).

Principales diferencias por dominios de la calificacion de la calidad de vida

Al revisar las calificaciones por dominios (Tabla 3) se encontrd, de manera general,
que en 3 estudios lo que respecta al ambito de los trastornos psicolégicos obtuvieron
las calificaciones mas bajas (172124), en 2 estudios el desempefio escolar obtuvo las
calificaciones mas bajas ('*'8) y en otros 2 el aspecto fisico fue el que obtuvo las
calificaciones mas bajas (?>2%). En un solo estudio el aspecto emocional fue el peor
calificado (??). En los estudio del doctor Neul et al (") y en el de Goldstein et al(?'), en
las calificaciones del cuestionario PedsQL 3.0 ESRD module, los dominios “acerca de
mi enfermedad renal” (62.5 y 70.4) y “preocupacion” (66.7 y 70.58) fueron los que
tuvieron menor calificacion, mientras que en el estudio de Falger (**) los dominios
acerca de los estados de animo positivos y negativos obtuvieron las calificaciones mas
bajas. Encontramos que las calificaciones que se dieron al dominio del desempefio
“escolar” en el estudio de McKenna (%) fueron las mas bajas en los 3 grupos estudiados
(sin TSR, DP y TR), de igual manera en el estudio de Goldstein del 2006 (') el dominio
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referente al desempefio “escolar” tuvo las calificaciones mas bajas (66.91). El doctor
Buyan (?’) reporta en su estudio que las calificaciones de los pacientes con ERC fueron
inferiores en todas las subescalas en comparacion con los controles sanos, excepto en
bienestar fisico, (3.49 v 3.75). Como ya se comenté en apartados anteriores en el
estudio de Park (%) se observo que los pacientes con DP calificaron de mejor manera el
dominio de “Problemas de tratamiento” que los pacientes con HD (67.2 vs 65); mientras
que en el mismo dominio los pacientes con TR tuvieron mejores calificaciones que los
pacientes con alguna modalidad de dialisis (71.8 vs 60.8 y 64.9). Sin embargo el
dominio peor calificado en el estudio fue el referente a la presencia de “Fatiga” tanto por
los padres como por los pacientes (47 y 57.5 respectivamente). En el estudio de la
doctora Anthony (%°) la peor calificacion reportada por los pacientes fue en el dominio de
“apariencia fisica percibida” (66.7), ademas en el dominio de “Fatiga” se reportaron
niveles altos en el 43% de los pacientes. De igual manera se demostré gran
preocupacion por los sintomas fisicos (dolores de cabeza) y la sed, dificultad en la
interaccién entre pares y con la familia y por la interrupcién de la escuela. En el estudio
de Falger et al (**) se vio que los nifios con un trasplante renal funcional calificaron
algunos dominios de la CVRS mas altos que sus controles sanos (limitaciones del
funcionamiento fisico: 28.2 vs 24.2; Estados de animo positivos: 12.3 vs 11.6; Estados
de animo negativos: 12.5 vs 11.6). Y en el estudio del doctor Riafio-Galan (??) se
observd que los dominios “Logro” y “Satisfaccion” fueron los que tuvieron las
calificaciones mas bajas en el grupo de DP (43.9 y 45 respectivamente).
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Figura 1. Proceso de busqueda y seleccidn.
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Tabla 1. Caracteristicas de los estudios.

Autor y ano de Pais Personas que contestaron | Numero y tipo de participantes Edad de pacientes | Tipo de instrumento usado
publicacion. los cuestionarias
Neul 5K, 2013 Estados Pacientes y cuidadores 53 pacientes. 2-18anos Geneérico: PadsOL 4.0y Espedifico;
Unidos de primarios HD n=27 y DP n=26 PedsQL 3.0 End Stage Renal
America Disease Module (ESRDM)
Park K5, 2012y 2012 | Corea del Pacientes y cuidadores 32 pacientas: 2-18 anos Especifico: Pedsal 3.0 ESRDM
Sur primarios HD n=11, DP n=44 y con TR n=37
Brunelli G, 2012 Brasi Pacientes 33 pacientes: HD n=22 y DP n=11 412 anos Generco: AUToJUesTionnaine
Controles sanos= 33 Qualme’ de Vie Enfant mage”
{muQEl)
Malekahmadi, 2011 Turquia Pacientes 55 pacientas con TR 11 - 18 anos Generico: Short Form-36 [SF38).
Marciano RC, 2011 Brasil Pacientes y cuidadores 136 pacientes 2-18 anos Generico: PedsOL 40
primarios Sin TSR n=75, en dialisis n=39 y con
TR n=22
Heath J, 2011 Reino Pacientes 225 pacientas 6—18 anos Generico: Generic Children's
Unido Sin TSR n=49, HD n=23, DP n=24y Quality of Life Measure (GCQ)
con TR n=128
Buyan N, 2010 Turquia Pacientes y cuidadores 211 pacientes: DP n=72, TRn=139 | 4—1B8anos Generico: Kinder Lebensqualitit
primarios Controles sanos= 232 Fragebogen (KINDL)
Anthony 50, 2010 Canada Pacientes y cuidadores 21 pacientes con TR 2-18anos Genenco: VAQOL and General
primarios Health, Generico: PedsOL 40y
Especifico: PedsOL 3.0 ESRDM
Riano-Galan |, 2009 Espana Pacientes £1 pacientas 10— 21 anos Generico The Child Health and
HD/DP n=13 y con TR n=63 Iliness Profile-Adolescent Edition
(CHIP — AE)
Hamiwka L&, 2009 Canada Pacientes y cuidadores 20 pacientes con TR. B-18 anos Generico: PedsOL 4.0
primarios Controles sanos =33
Goldstein 5L, 2000y Estados Pacientes y cuidadoras 202 pacientes 2-18 ahos Generico: PedsOL 4.0 y Especifico:
2008 Unidos de primarios HD n=30, DP n=45y con TR n=127 PedsQL 3.0 ESRDM
America Controles sanos: 455
Falger J, 2008 Alemania Pacientes y cuidadores 37 pacientes con TR. 617 anos Generico: TNO- Questionnaires for
primarios Children’s Health-Related Quality
of Life (TACQOL)
Dodson J, 2007 Estados Pacientes 113 pacientes 10 - 18 afios Generico - The child Health and
Unidos de Sin TSR n=38, en dialisis n=23 y con Iliness Profile-Adolescent Edition
America TR n=52 (CHIP - AE)
McKenna AM, 2006 Ccanada Pacientes y cuidadores 64 pacientas 2-18anos Geneérico : PedsOL 4.0
primarios Sin TSR n=20, HD/DP n=17 y con TR
n=27
Goldstein 5L, 2006 Estados Pacientes y cuidadores 95 pacientes 2-18 anos Generico: PedsQL 4.0
Unidos de primarios HD n=32, DP n=19 y con TR n=45
América Controles sanos= 131

ERC: enfermedad renal cronica, TSR sin terapia sustitutiva renal, OP: diakisis peritoneal, HD: Hemodidlisis, TR: Trasplante rana, CVAS: Calidod de vida relocionadg con la salud.
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Tabla 2. Resultados de |z evaluacion de |a calidad de vida por estudio con resultados globales

Autor/Anc Imstrumente Ltlzade Calificacion c= @ calidad o= vida dada por los pacientes Calificacon c= Ia calidad ce Notes
vids cada por jos padres
1 Neul 5K, 2003 Generico: FedsOL A0y Gensrico: 72.4— 73.0 Gersrico: 36.8—67.3 Las puntusdones ce los pacientes
Especfico: PadsOL 3 0End fusron peraraimants mas altes gque
Stage Rznal Dissase Module 05 respectivos puntajes de s
padres en totsl y por dominios
2 Brunelli G, 2012 | Gengrico: Autoguesticnnare Los resultacos mevelsron diferendas significativas entre ios | NO APLICA N 5e descripe Js calficacion total o
Quaine’ ce VieEnfantimage’ | cos grupos = Im pregunta en relacion com el nivel de de cada dominio entre los grupos.
(awaE!) satisfaccion en s practica de ceportes, Tambien hubo
diferancias significativas en Is pregunta en reladon con i
satistaccion curante las comicas familisres. No s& pbservaron
giferancias entre los Gos Zrupos en las preguntas nestantes.
No huDo ciferencas Sgnificativas antrs oz grupos en disisis
paritonaal y hemodislisis.
3 Fark €3, 2012 Espectico: PedsOL 3.0 End Hemodialisis: 48 £ 22 Hemodislss: 43.7£17.1
Stage Renal Disesse Module | Dislisis peritoneal 5232131 Diglisis peritoneat 354 £ 133
Trasplantados- 64 £ 139 Traspiantados: 802 134
4 Malekzhmadi, Genenco: Short Form=-35 Mecin 6335 £ 14.11 NO AFLICA
MR, 2011 [SF3€)
5 Margiane RC, Ganenco: FedsQL 4.0 ERC: 77.3 ERC 736 Valores de referenciz en podiacion
2044 SinTSR: 7B.2 [ 127] Sin TSR: 73.7 (£ 18.5) sana: Pacientes B2 9 (7.39] y padres
Diglisis: 73.8 (£ 11.8) Disiiziz: 71.2 (£ 15.1) S2.32{6.01)
Traspiantadoz: 76.7 {£ 10.2) Traspiantsdos 704 (£ 12.8)
B Heath 1, 2011 G&nenco: Gapenc Children's ERC: 76.4 sz calfiadones de los pacientes
Quality of Life Meazure (SC0) | SinTSR: 76.9 [ £1) com ERC y zmnos fusron similares
Hemodialisis: 73.6 (£ £3.3) {7e4vs74.9)
Digksis peritoneal: 72.7 |1 14.8) Valores de referencia en poblacion
Trasplentados: 77.2 {1 9.€) sana: Padentes 74.3 (1 5.5)
7 Euysn N, 2010 Genenco: Turkish versionof | ERC: 3.49
the Kinder Labensqualitat Digkisis: 3.38 (£ 0.80] Dinfizis: 3.34 (£0.99)
Fragedogen (XINDL) Trasplantados: 3.33 (£0.37) Trasplantados: 3.54 (10.67)
Conbroles sanos: 375 (1 0.48)
E Anthony 5, Genenco: VAQOL and General | VAQOL 7.7 (£1.9) VAQOL: 73 (£ 2.4) PEdsOL 4.0 Valores de refersncia
2040 Health, Gensrico: Pecs0L40 | PadsOL2.0: 784 £ 168 PagsOL 200 53.8(2153) de nincs sannz-23 2 (12.7)
y Especifico: Pedsl 3.0 Eng
Staze Fenal Diszsse Module
E] Haminaks LA, Ganenico: FedsGL 40 Con traspente: 763 (1 11.7) Con trasplante: 715 (1 13.3)
2009 Controles sanos: £3.9 (1 8.2) Controdes manos: No 2 reports
10 Goddistesn 5L, Genenco: Feds0QL 4.0 Y PedsOL4.0: ERC 72.93 (1 15 16) PecsOL40: ERCET.02 £ Controles sanos PedzQL 4.00
2005 y 2008 Ezpectico: PedsQOL 3.0 End Dislisis: 74.42 13.24) Pacientes 35.92 (11 5%) y padres
Stage Ranal Disease Module Trasplantados: 74.39 Disliziz: 67.46 £3.97 (1 13.09)
Trasplantados: 7654
12 Goddistein 5L, Genenco: PedsOQL4A.0 ERC: 73.98 £ 13.23) ERC: 69.62 |* 45.10] Para todos Moz cominios, los
2006 Disksis: 69.77 (£ 14.9] Dinlizis: §4.27 (£ 15.54) pacientes com  ERC  tuwieron
Traspiantsdos: 7294 (£14.24) Traspiantsdos 7357 (£ 17.73) | puntusciones  significativaments
Controdes sanos: 27 (1 7.71) Controles sanos 26.56 (1 mas bajos que ios Controles sanos
10.23) |p0.0%]

ERC: enfermecicd rane! Cronic, TSA: 5 tergpio sustiutive renal, DP: gk

2iizis paritonesl, HD: Hemodigiisis, TR: Trospionte rong, CVRS: CONTG o V0o MeSCionacic con io soiud.
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Tzbla 3. Resultados de |2 evaluacion de la calidad de vida por estudio con calificaciones por dominios.

toe, WP trurares o mae T3 Ficacon 2a @ o8 03 2a 1123 SAE por of pacAr e TuPoaciin oa @ caiand 0a 7 0 Awdn por 8 pRaer e
1 s 5X, 2003 Ganaricr PedCl 40 v Enpecifics: FecnDl | Fatign an perenst G4 - 725 Fatign ae gunara 565 - &7 . o k= tsmn
1.0 Eral Seage Beral Disaans Waduls Dw il erferrrmciad remak 625 - T00 o = arfarrrncnd renad: 6.7 -G48 SAniments T kW que km repecthoe
Prablamas de teesniesnx G048 - T2 Probleeus de tressients 507 - G002 seresjer 4o pm sesre an boes v por dominios.
Irterscsizras fenill e y oo paree 0578003 Incsrzcrioras famBEnrss y lox oerse: 5503847
Preccupsdee: (6.7 -T8 Preccupacion: 595 - TLY
Azasiercis oy perchicy: 717 - 70 Apariancis fizics percitics: 655 - 751
Coruricaciore 74- IS Comenicacionr S1.6- TR
H P 3, 2202 Tepacrfien Mol 1D Tag Sonps P Friga e gerenat 57502 2071 Famign o= geowen 47 (2 72310
Trna e Woadile Ds mi arfsrrracded renak &7.7 (¢ 10.57) Dw rd arfermeded renal: £2 8 {8 19 &
Preblsmas de teesmiece B7.2 (2 1LY Probiseus de treasients €F |2 15N
irteracdores tardlwee v oa paree §3.1 [27234) ineeracd ores fasiEares v los oewe: 2.7 222206
Prescopadide: (3.1 (22077) Preccupeciter 542 12.03)
Apmtierciy fno perchioy: T35 [ 2T A Aparisnciy Faicy parcizics: 515 (2 34.74)
Caomurlencidee TLA (£ 71.19) Corenicaciter 7232 15.7]
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DISCUSION

Como se comentd desde el inicio de este estudio la calidad de vida se ha definido como
la sensacion de bienestar experimentada por las personas y que es un conjunto de
sensaciones subjetivas y personales del “sentirse bien”. Dentro del ambito de la salud
se le conoce como “calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)” y se encuentra
estrechamente relacionada con 2 factores que son las caracteristicas del padecimiento
de cada paciente y los efectos de sus tratamientos ), ya que influyen directamente en
la capacidad personal de realizar actividades diarias en distintas areas como lo social,
fisico y cognitivo, la movilidad y el cuidado personal, asi como el bienestar emocional .
Desde hace ya varias décadas se inicio el estudio del impacto que tiene el estado de
salud en la percepcion de la CV en distintos grupos de pacientes. Durante este tiempo
se han creado diversos instrumentos para evaluar la CVRS desde genéricos hasta
instrumentos hechos especificamente para grupos de pacientes con algun

padecimiento en particular o de algun rango de edad.

En el presente estudio nos dimos a la tarea de buscar toda la literatura publicada desde
1982 y hasta el afo 2013 donde se evaluara la CVRS en pacientes pediatricos con
ERC y después de revisar todos los resumenes y los articulos encontrados
seleccionamos 15 estudios de los cuales se presentan las caracteristicas y sus

resultados en nuestras las tablas 1, 2 y 3.

El analisis que hicimos de la informaciéon encontrada partié de 2 interrogantes iniciales:
¢, Cual es la percepcion que tienen de su calidad de vida los pacientes pediatricos con
enfermedad renal cronica? Y ¢Qué percepcion tienen los cuidadores primarios acerca
de la calidad de vida de sus pacientes con enfermedad renal crénica?, y de manera
general encontramos 3 resultados principales: los pacientes pediatricos con ERC tienen
una percepciéon menor de la CVRS que la poblacion sana, los pacientes tienen mejor
percepcion de la CVRS que sus cuidadores primarios y que los pacientes con un
trasplante renal funcional perciben mejor la CVRS que los pacientes con otro tipo de

terapia sustitutiva renal.

Con respecto al primer resultado obtenido observamos que en la mayoria de los

estudios las calificaciones globales y por dominios de la calidad de vida fue

28
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significativamente menor con respecto a la obtenida de controles sanos, sin embargo
hubo estudios o dominios especificos donde la CVRS se calificé de manera similar e
incluso mejor que la poblacion sana, por ejemplo en el estudio de Heat 23 en el cual las
calificaciones de los pacientes con ERC y sanos fueron similares (76.4 vs 74.5). En este
aspecto cabe mencionar que las calificaciones de personas sanas que sirven como
referencia de algunos instrumentos de evaluacién no alcanzan valores mayores a los 85
puntos, es decir que su percepcion de la CVRS no fue “excelente” o “no tuvo los 100
puntos de calificacion”. Esto se puede explicar partiendo de que hay otros factores tanto
personales, familiares o poblacionales que modifican la calidad de vida sin tener
relacion al estado de salud o enfermedad y que no son distinguibles al momento de

resolver los cuestionarios (15.16.20.21,22,23,24,26)

En cuanto a la comparacién de la percepcién de la CVRS entre los pacientes y sus
cuidadores primarios los resultados fueron consistentes, demostrando que los pacientes
perciben de mejor manera su calidad de vida, ya que en 8 de 10 estudios hubo
diferencia significativa (1516.17.18,19,2021.26) - Myy probablemente esta tendencia en los
resultados se vea influenciada por la carga emocional que implica la afectacién a la
salud de un hijo lo cual, a pesar de la objetividad de los instrumentos de evaluacion,
tiene una subjetividad muy importante. Al respecto, cabe destacar que en 5 (15.17,20,21.26)
de los 10 estudios que compararon a pacientes y sus cuidadores primarios
(15,16,17,18,19,20,21,24,26.27) rgportaron que en el dominio referente a la “actividad fisica
(fatiga)” fue en el que se observd mayor diferencia en las calificaciones de los padres y
los pacientes, lo cual sugiere que los nifios tienen la capacidad de adaptarse a un
posible impedimento fisico y entonces no lo perciben como un problema, contrario a la
percepcion de los padres quienes seguramente esperan que sus hijos puedan

desarrollar las mismas actividades que los nifios de su misma edad.

Por otro lado, consideramos que la percepcidn de la calidad de vida es algo dinamico y
que varia con respecto al momento en que es evaluada por lo que una limitante
importante que observamos de los resultados es que la mayoria fueron mediciones
transversales. Solo un estudio fue longitudinal ('), en el cual se concluyé que no hubo
diferencias estadisticamente significativas en las distintas mediciones con respecto al

tiempo ni entre las distintas modalidades de tratamiento. Estos resultados son de llamar
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la atencién puesto que se espera que la percepcion de la CVRS de un paciente se
modifique al cambiar de terapia de sustitucion renal, pues si bien existe la tendencia a
considerar que los pacientes con trasplante renal tiene mejor calidad de vida que los
pacientes en que reciben alguna modalidad de didlisis, en 3 estudios (162326) donde se
compararon a pacientes con trasplante renal contra pacientes con otras modalidades de
tratamiento, si bien las calificaciones de los pacientes con trasplante renal fueron mas
altas, se concluyd que los resultados no representaron una diferencia estadisticamente

significativa.

Durante la seleccion y el analisis de los estudios encontramos algunos en los que la
calidad de vida no fue el objeto de estudio sino que estudiaron otros factores
relacionados con la calidad vida, diferentes a la de propia enfermedad. Por ejemplo en
el articulo de Malekahmadi % se concluyd que los pacientes que presentan ansiedad y
depresidon reportaron calificaciones de CVRS menores que los que no lo presentan
(67.40 vs 51.15 y 67.55 vs 44.13), de igual manera en el estudio de Riafio-Galan ?? se
observo que en el dominio de “malestar” la calificacion fue mayor en los pacientes con
trasplantes que habian sufrido un episodio de rechazo y que se encontraban en otra
modalidad de tratamiento al momento de la evaluacion. Este aspecto no fue el objetivo
de este estudio, por lo que este tipo de publicaciones se descartaron; por lo anterior,
este es uno de los aspectos que deberian evaluarse en futuros estudios, como el
presente, pues como ya se comentd puede estar modificada por otros factores que no
se observan en la generalidad de la poblacién estudiada. Otro aspecto a tener en
cuenta para estudios posteriores se relaciona con las modificaciones que pueden
ocurrir en cuanto a la CVRS (cualitativa y cuantitativamente) teniendo en cuenta
factores relacionados con los nifios, como el crecimiento y desarrollo. En este sentido,
las necesidades, preocupaciones, satisfacciones son distintas entre las distintas etapas
pediatricas (preescolares, escolares y adolescentes); por ejemplo, la percepcion del
aspecto fisico externo puede ser mas importante para un adolescente que para un

paciente preescolar.
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Limitaciones y perspectivas

Una limitante que encontramos al analizar los resultados fue el gran numero de
instrumentos genéricos utilizados para evaluar la CVRS asi como la heterogeneidad
que existe entre ellos, ya que algunos estan conformados por un numero pequeno de
items e implican un tiempo de resolucion y complejidad menor, en comparacion con
otros que incluyen un gran numero de preguntas y que pudieran causar confusién o
cansancio al momento de la resolucion del cuestionario lo que influye directamente en
la consistencia de los resultados. Con excepcion de los estudios de Goldstein y Park
(21.26)  consideramos que el nimero de participantes de cada estudio no fue realmente
una muestra representativa de la poblacion con ERC, lo que pudiera influir de manera
negativa en la consistencia de los resultados e impediria que los mismos se

extrapolaran a la poblacion total de pacientes pediatricos con ERC.

Sin duda, en la actualidad la evaluacién de la CVRS es un aspecto que cada vez cobra
mayor relevancia para dirigir las medidas diagndésticas y terapéuticas a los pacientes,
de esta forma, un punto que se debe reflexionar es que el uso de instrumentos
especificos no excluye a los genéricos sino que se complementan. Si bien el empleo de
instrumentos genéricos dan una perspectiva de la calidad de vida partiendo de la
premisa de “estar enfermo”, los instrumentos especificos ayudan a detectar cuales son
los factores particulares (propios de la enfermedad y relacionados con el tratamiento
especifico) que modifican la percepcion de la CVRS y de esta manera nos ayuda a
identificar el o las areas que se encuentran afectadas (fisica, emocional, social o
cognitiva), para asi dirigir las medidas necesarias para tratar de mejorar las condiciones
de los pacientes. Ante este hallazgo recomendamos que para estudios futuros se

utilicen, en la medida de lo posible, instrumentos tanto genéricos como especificos.
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CONCLUSIONES

1. La calidad de vida en nifios con ERC es mas baja que la de la poblaciéon normal

2. Los cuidadores primarios de los nifios con ERC tienen una percepcion mas baja
de la CVRS que los propios pacientes.

3. La CVRS de los nifios con ERC es diferente de acuerdo con el tipo de
sustitucidn, siendo mejor entre los que tiene trasplante renal

4. Los dominios mas afectados de la CVRS en nifios con ERC son el psicosocial y

el cognitivo.
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ANEXOS

Anexo 1.

HOJA DE RECOLECCION DE DATOS

PROTOCOLO: “CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES PEDIATRICOS CON ENFERMEDAD RENAL
CRONICA TERMINAL: REVISION SISTEMATICA DE LA LITERATURA”

Titulo del articulo:

Cita bibliografica completa:

VARIABLE DATO

Ano de publicacién del estudio

Pais de origen del estudio

Numero de pacientes incluidos en el estudio

Tipo/disefio del estudio

Tipo/nombre de instrumento utilizado

Caracteristicas de los instrumentos de calidad
de vida

Edad de los niios incluidos

Poblacién estudiada (paciente y/o cuidador
primario)

Estadio de la enfermedad en el momento de
evaluacion calidad de vida

Tipo de terapia sustitutiva renal en el momento
de evaluacion calidad de vida

Calificacion de la calidad de vida
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Anexo 2.

INSTRUMENTOS DE EVALUACION DE CALIDAD DE VIDA

El Short form - 36 (SF-36) consta de 36 preguntas incluidas en 8 subescalas para el
célculo de las puntuaciones y representan el funcionamiento fisico, funcionamiento
social, limitaciones de rol debido a problemas de salud fisica, limitaciones de rol
atribuibles a problemas emocionales, de salud mental, vitalidad, dolor corporal, y las
percepciones generales de salud. Las puntuaciones oscilaron entre 0 y 100, y una
puntuacion mas alta indica una mejor calidad de vida relacionada con la salud.

El PedsQL 3.0 ESRD incluye 34 items distribuidos en 7 dominios: Fatiga en general,
Acerca de mi enfermedad renal, Problemas de tratamiento, Interaccion con la familia y
los pares, Preocupacion, Apariencia fisica percibida y Comunicacién. Las escalas se
componen tanto de formatos de auto-informe de los nifios como de formatos de
informes de padres. La puntuacion va de 0 a 100. Las puntuaciones mas altas indican
mejor calidad de vida relacionada con la salud.

Autoquestionnaire Qualite” de Vie Enfant Image” (AUQEI): evalua nifios de edades 4-12
anos, abarca 26 dominios que investigan las relaciones familiares y sociales,
actividades, la salud, las funciones corporales, y la separacién. Procura, asimismo,
evaluar las dimensiones subjetivas tales como sensacion de bienestar o satisfaccion de
los nifios con respecto a algunos aspectos de la vida en la actualidad. Esto constituye
un cuestionario de auto-reporte completado por el nifio con la ayuda de cuatro caras
que expresan diferentes estados emocionales asociados a los diferentes ambitos de la
vida. Hay cuatro respuestas correspondientes a una gama de grados de intensidad:
muy insatisfechas (VU), insatisfechas (U), satisfecho (S), y muy satisfecho (VS), puntiua
de 1 a 4, respectivamente, para su posterior analisis estadistico.

PedsQL 4.0: ElI PedsQL evalua la frecuencia de problema dentro de los dominios de
funcionamiento fisico, emocional, social y escolar. Las respuestas para los elementos
de la PedsQL se suman y se transforman en una puntuacién que va de 0-100. Las
puntuaciones mas altas indican una mejor calidad de vida relacionada con la salud.

The Child Health and lliness Profile-Adolescent Edition (CHIP-AE): El marco conceptual
del instrumento CHIP-AE se basa en un modelo de 6 dominios de la salud, con 20
subdominios. El puntaje de cada item generalmente van de 1 a 5, una puntuacion mas
alta implica una mejor salud y menos deterioro. Los 20 subdominios se combinan para
crear las puntuaciones de los 6 dominios. El puntaje se ha estandarizado para que la
salud "promedio" esta representado por un marcador de 20, con una desviacion
estandar de 5 para cada dominio y subdominio. Una diferencia de 0,6 desviaciones
estandar (o 3 puntos) o mas se considera una diferencia clinicamente significativa en el
estado de salud.
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KINDL: Fue desarrollado en Alemania para la evaluacion extensa y amplia de la calidad
de vida en nifios y adolescentes sanos y con enfermedades crénicas de entre 4 y 16
anos. El auto-reporte de 4 a 7 afnos de edad abarca 12 elementos con tres respuestas
categéricas. Las otras formas constan de 24 articulos distribuidos por igual en seis
subescalas: bienestar fisico, el bienestar emocional, la autoestima, bien estar
relacionados con la familia, el bienestar relacionado con amigos / companieros, el
bienestar relacionado con la escuela, y ademas, una subescala de percepcion de la
enfermedad para los casos con enfermedades cronicas. Cada item aborda la
experiencia durante la semana anterior y se califica en una escala de 5 puntos (1
Nunca, 2 Pocas veces, 3 A veces, 4 Frecuentemente, 5 Siempre). Las puntuaciones
medias se calculan para cada una de las seis subescalas y para la escala total y
linealmente se transforman a una escala de 0 a 100. Las puntuaciones mas altas
indican una mejor calidad de vida.

Generic Children’s Quality of Life Measure: El GCQ es un instrumento genérico de
evaluacion psicosocial de la calidad de vida. Esta disefiado especificamente para ser
completado por los propios nifios (desde 4 a 16 afios). En la primera seccion se le pide
al nifo a elegir el personaje de la historia 'mas como ellos' (auto percibida), y en la
segunda seccion el nifio responde al elegir el personaje que les "gusta mas ser como”
(auto preferido) utilizando una escala de cinco puntos. La diferencia entre los dos se
calcula y se convierte en la puntuacion de la calidad de vida del nifio. Las puntuaciones
mas altas reflejan una calidad de vida mas alta evaluada por el nifio.

TNO-AZL Cuestionarios para la calidad de vida relacionada con la salud de los nifios
(TACQOL): es un instrumento genérico de evaluacion construido para permitir una
descripcion de la CVRS de los nifios de 6 a 15 afios con enfermedades cronicas, por
ellos mismos o por sus padres. El TACQOL es un instrumento multidimensional con
siete dominios dirigidos a problemas relativos al funcionamiento fisico general, el
funcionamiento motor, el funcionamiento diario independiente, de funcionamiento
cognitivo y el desempefio escolar, contactos sociales con padres y compaferos, y a la
aparicion de estados de animo positivos y negativos. Como CVRS es visto como un
constructo multidimensional, se calcula sin puntuacion total.

VAQOL and General Health: Escala visual analoga para medir la calidad de vida (0 =
peor, 10 = mejor calidad de vida). Proporcionan una calificacion global de los
resultados.

Médulo de impacto familiar del PedsQL (The PedsQL Family Impact Module): Mide el
impacto de las enfermedades pediatricas en el funcionamiento familiar mediante una
escala de cinco puntos (0 = nunca un problema; 4 = siempre un problema). Las
puntuaciones se transforman linealmente a una escala de 0 a 100 (por ejemplo, 0 =
100, 1 =75, 2 =50, 3 = 25, 4 = 0), donde las puntuaciones mas altas representan una
mejor funcion.
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