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RESUMEN

El trasplante renal se considera el tratamiento de eleccion parala enfermedad renal
crénica, mejora aspectos médicos, psicologicosy sociales del paciente y con esto
mejoria de la calidad de vida. @ En 1997, la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) definié la calidad de vida como “la percepcidn sobre la salud fisica, el estado
psicologico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, las creencias
personales y la relacién con las caracteristicas sobresalientes del entorno”. De
manera mas especifica, en la Calidad de Vida Relacionada con la Salud, se toma
en cuenta como el paciente percibe y reacciona frente a su estado de salud, a los
aspectos de la vida que pueden seratribuidos a la enfermedad y a su terapéutica.

Resulta necesario conocer como es la calidad de vida en los pacientes pediatricos
trasplantados renales, a efecto de implementar estrategias que reduzcan el impacto

de su condicidn y mejoren su calidad de vida.

Se aplicé el cuestionario en espafiol validado TECAVNER (Test de Calidad de Vida
en Nifios con Enfermedad Renal), especifico para enfermedad renal en nifios
basado en el test de calidad de vida para adultos con enfermedad renal (KDQOL-
SFTM) y en el test de calidad de vida para nifios con epilepsia (CAVE) O A los
pacientes trasplantados renales que acuden a consulta de seguimiento en el

Hospital Infantil de México Federico GOmez.



Dentro de los resultados obtenidos encontramos que en lo que se refiere a la
percepcion general de la calidad de vida, la realizacion de actividades cotidianas,
relaciones sociales, ausencia de molestias fisicas y manifestaciones clinicas,
sensaciones positivas, molestia generadas por la condicién actual y la asistencia
medica requerida, en todas los items las respuestas de nuestros pacientes se
interpretan como positivas por lo que podemos inferirque lacalidad de vida posterior

al trasplante es buena.
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Antecedentes

La enfermedad renal cronica (ERC) diagnosticada en la infancia es una condicion

que va a mantenerse y a modificar la vida del paciente. (D

Existen pocos estudios en pacientes pediatricos respecto a calidad de vida en
pacientes con antecedente de enfermedad renal cronica posterior al trasplante
renal. La mayoria de los estudios se limitan a adolescentes y se emplean

cuestionarios validados en adultos.

En 2003 en un estudio publicado por Manificat y colaboradores (9 realizado en
Francia en donde se incluyeron 42 pacientes trasplantados renales se reporté un
alto nivel de satisfaccion posterior al trasplante en donde las tasas de satisfaccion
mas altas se referian a actividades sociales (cumpleafios) y actividades de ocio,
mientras que los peores indices de satisfaccion se refirieron a cuestiones de
aislamiento tales como permanenciaen hospitallejos de la familia,en dicho estudio
se compararon las respuestas con las de nifios no trasplantados y en 8 de 36 items
se encontré menor grado de satisfaccion en los pacientes trasplantados dentro de
los que se encuentran: vida escolar, actividad fisica, autopercepcion y percepcion

general de salud.

En 2015 Ranawaka P. y colaboradores,™® en un estudio que realizaron en 2015
con 38 pacientes, en Sri Lanka; identificaron sensacion de felicidad posterior al
trasplante de manera constante en la mayoria de los participantes (82.5%), sin

embargo se evidencio inasistencia escolar en el 85% de los pacientes a dos afios



del trasplante y inicamente 10% a 5 afios; por otro lado el 50% de los padres de los

pacientes expresaron sensacion de estrés de manera constante.

En 2017 Yadav P, et al. 17 en su estudio realizado en la India en el que incluyeron
62 pacientes con al menos 1 afio de haber sido trasplantados ademas de incluira
los padres de los pacientes, reportaron efectos benéficos del trasplante renal en
todos los rubros evaluados, dentro de los que se mencionan: satisfaccion general,
menor irritabilidad y mejoria en aspectos como socializacion,sensacion de felicidad,
héabitos de suefio y mayor participacion en actividades extracurriculares, con
importante impacto en la asistencia escolar ya que el 92% de los pacientes
regresaron a la escuela posterior al trasplante, sin embargo persistié un estado de
preocupacion en los pacientes respecto al injerto y al crecimiento; en cuantoa lo
evaluado en los padres de los pacientes estos refirieron sensacion de descuido del

hogar y perdida de actividades sociales asi como necesidad de asistencia

financiera, sin disarmonia matrital.

En Inglaterra en el aiio 2016 Bamford J, et al (4 realizaron seguimiento anual de 20
pacientes trasplantados renales con la finalidad de identificacion alteraciones de
percepcion de calidad de vida y de esta manera intervenir de manera oportuna,
describieron que las mayores preocupaciones son la apariencia fisica, dolor y
alteracion en las relaciones sociales, con prevalencia alta (82%) de ansiedad y

depresion.

Por otro lado en estudios realizados en paciente pediatricos mexicanos, M. Luque,

et al  en 2003 a diferencia de lo previamente descrito, en su estudio en el que se



incluyeron 60 pacientes donde se compraron individuos en tratamiento con dialisis
peritoneal versus pacientes trasplantados se mostré mayor adaptacion psicosocial
en el primer grupo. Romo, et al (16)en 2017 realizaron unainvestigacion en poblacién
pediatrica mexicana en donde se comparé la calidad de vida previa al trasplante y
posterior a este; se evidencié mejoria estadisticamente significativa postrasplante
en 9 de 14 rubros estudiados, dentro de los que destaca mejoria en percepcion de
salud, reintegracion social y educativa, ademas de mejoraria respecto a las

limitaciones previas al trasplante.

Marco tedrico

La enfermedad renal cronica (ERC) es una condicidén gradual y progresiva de
disminuciony perdida de la funcion renal que conduce en ultima instancia a la
necesidad de terapia de reemplazo renal (dialisis peritoneal y hemodiélisis). La
incidencia por millén de habitantes se estima entre 4 y 10 dependiendo la edad
pediatrica, las alteraciones relacionadas con anomalias congénitas renalesy del
tracto urinario representan la causa mas comun de ERC en pediatria, seguido de
glomerulopatias. El tratamiento se enfoca en determinar severidad, disminuir
factores de riesgo de progresion y tratar las complicaciones una vez que se
presentan, ademas es necesaria la intervencion multidisciplinaria con el fin de

abarcar todos los aspectos del paciente (médicos, psicologicosy sociales). ()



El trasplante renal se considera el tratamiento de eleccién para la enfermedad renal
cronica, mejora aspectos médicos, psicologicosy sociales del paciente y con esto

mejoria de la calidad de vida. ®

La mayoria de los criterios que evallUan el éxito del trasplante renal se centran en la
supervivencia del injerto y la mejoria en la condicion médica con consecuente
mejoria de la calidad de vida de los pacientes, se ha enfatizado que para la
rehabilitacién de pacientes después del trasplante, debe centrarse en mejorar la
calidad de vida para reducir la morbilidad emocional resultante del trasplante

renal.(13)

En 1997, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definié calidad de vida como
“la percepcidn sobre la saludfisica, el estado psicoldgico, el nivel de independencia,
las relacionessociales, las creencias personalesy larelacién con las caracteristicas
sobresalientes del entorno” (World Health Organization, 1997). De manera mas
especifica, enla Calidadde Vida Relacionadacon la Salud, se toma en cuentacomo
el paciente percibe y reacciona frente a su estado de salud, a los aspectos de la

vida que pueden ser atribuidos a la enfermedad y a su terapéutica.

De esta manera se puede afirmar que la calidad de vida es representada por
aspectos multidimensional con indicadores objetivos (indicadores de salud fisica) y
subjetivos (percepcidon personal); y es necesario considerar que los pacientes
pediatricos son emocionalmente, psicolégicamente y biolégicamente distintos a los
adultos por lo que no deberia evaluarse la percepcion de calidad de vida con los

instrumentos disefiados para adultos. (7



La calidad de vida relacionada a la salud especificamente en nifios con ERC, se
entiende como un concepto multidimensional que se refiere a como el paciente
percibe y reacciona frente a su esta do de salud e incluye el bienestar fisico

pisologicoy social del paciente. (2

Los métodos de medida mas eficaces en nifios mayores son los cuestionarios
autoaplicados, mientras que las entrevistas son mas apropiadas para nifios
pequefios cuya capacidad de concentracion es limitada. Los cuestionarios deben
tener fiabilidad, validez, sensibilidad al cambio y traduccion adecuada si el original

esta en otro idioma. ©®

En 2010 se cre6 en Espafia un cuestionario multidimensional que abarca las
dimensiones de funcion fisica, psicoldgica y social que recomienda la Organizacion
Mundial de la Salud, ademas de otras dimensiones, especifico para enfermedad
renal en nifios al que se denomin6 TECAVNER (Test de Calidad de Vida en Nifios
con Enfermedad Renal), basado en el test de calidad de vida para adultos con
enfermedad renal (KDQOL-SFTM) y en el test de calidad de vida para nifios con

epilepsia (CAVE) ™

Es importante mencionar que posterior al trasplante renal los pacientes deben
acudir a revisiones de control médico con periodicidad semanal los primeros tres
meses, cada dos semanas hasta los seis meses, mensual hasta los 12 meses y
posteriormente cada tres meses de por vida; con toma de examenes sanguineos,

de orinay con examen fisico completo; ademas de tratamiento médico con minimo
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tres medicamentos al dia e internamientos secundarios a complicaciones médicas,

inmunoldgicas, infecciosas y quirtrgicas.(16)

Planteamiento del problema

La atencion Optima de los pacientes con enfermedad renal cronica incluye la
evaluacion de los factores de calidad de vida y el impacto que tiene en el
padecimiento y tratamiento 3. De la misma al manera consideramos que esta
evaluaciéon debe continuar posterior al trasplante renal debido a que el seguimiento

y tratamiento seré de por vida.

De manera particular, en la infanciay adolescencia, las limitaciones impuestas por
la enfermedad desencadenan estrés, afectan la autoimagen, y modifican la
percepcion de la vida. En esta situacion, se recomienda evaluar la calidad de vida
de los pacientes, lo cual implica evaluaciones objetivas o subjetivas mas ligadas a
la autopercepcion. De manera mas especifica, en la Calidad de Vida Relacionada
con la Salud, se toma en cuenta como el paciente percibe y reaccionafrente a su
estado de salud, a los aspectos de la vida que pueden ser atribuidos a la

enfermedady a su terapéutica.(® 11

Actualmente existen pocos estudios en nifios sobre calidad de vida posterior al
trasplante renal, resulta necesario y de suma importancia conocer como es la
percepcion de calidad de vida en los pacientes pediatricos trasplantados renales, a
efecto de identificaralteraciones de manera oportunay de esta maneraimplementar

estrategias que reduzcan elimpacto de su condicién y mejoren su calidad de vida.(9
11



Pregunta de investigacion
¢, Como es la percepciéon de la calidad de vida posterior al trasplante renal en

pacientes pediatricos?

Justificacion

El trasplante renal se considera el tratamiento de eleccion para los pacientes que
padecen enfermedad renal crénica. Previo al trasplante el tratamiento de los
pacientes comprende la determinacién de la severidad, diminucion de factores de
riesgo de progresion asi como la detecciény tratamiento de las complicaciones
secundarias a la perdida de la funcion renal; por lo que se requiere la intervencion
de un equipo multidisciplinario para asegurar crecimiento y desarrollo adecuado,
adecuada nutricion, desarrollo neurocognitivo y educacion, ademas del tratamiento

médico necesario. ®

Al tratarse de un padecimiento progresivo e irreversible el seguimiento médico es
constante con necesidad de tomas de muestras sanguineas, restricciones
alimenticias y consumo de multiples medicamentos; ademas al ser necesario el
tratamiento con terapias de sustitucién renalla asistenciaal hospital es al menos de
dos a tres veces por semana cuando se trata de hemodidlisis, y cuando el
tratamiento es la dialisis peritoneal los procedimientos en casa se vuelven una
constante diaria. Todo esto genera impacto en la dinamica familiary la calidad de
vida del pacientey la familia. Cuando se realiza el trasplante renal se esperay que
exista mejoria en los aspectos médicos y psicosociales secundariaa disminucion

12



de limitaciones fisicas, menor consumo de medicamentos y asistencia programada

al hospital.

Por lo que conocer la percepcion de calidad de vida en los pacientes trasplantados,
no ayudara a saber si dicha mejoria posterior al trasplante existe, ademas de
identificar aspectos modificables con el fin de mejorar la calidad de atencion

multidisciplinaria que se les ofrece a los pacientes.

Hipotesis
La autopercepcion de calidad de vida de los pacientes trasplantados renales es

buenay mejora respecto a la percepcion previa al trasplante.

Objetivos
Medir la calidad de vida en pacientes pediatricos trasplantados renales de entre 6 y
18 afnos de edad, en el servicio de Nefrologia Pediatrica en el Hospital Infantil de

México “Federico GomeZz”.

Como objetivo secundario identificar alteraciones y a futuro poder realizar
intervenciones multidisciplinarias con el fin de mejorar aspectos referidos por los

pacientes.

13



Métodos

Se abordé al paciente en area de consulta externa de Nefrologia en el Hospital
Infantil de México “Federico Gémez”, se explicé detalladamente objetivo del
cuestionario, se entregd consentimiento informadoy en caso de aceptar participar

se firmo por el paciente, tutor y testigo.

Se entregd el cuestionario de forma directa por el investigador, mismo que se
respondi6 con lapiz No. 2 o 2 % con borrador, sin limite de tiempo y con posibilidad

de responder dudas respecto a contenido del cuestionario.

Se aplico por parte del investigador el cuestionario en espafiol validado TECAVNER
(Test de Calidad de Vida en Nifios con Enfermedad Renal), especifico para
enfermedad renal en nifios basado en el test de calidad de vida para adultos con
enfermedad renal (KDQOL-SFTM) y en el test de calidad de vida para nifios con

epilepsia (CAVE).

Disefio

Se trata de un estudio original, transversal descriptivo.

Universo, muestray tamafio de muestra
Pacientes pediatricos entre 6 y 18 afios de edad, que acudan a consulta externa de

Nefrologia Pediatrica del Hospital Infantil de México.

14



El tamafio de la muestra dependi6 del nimero de pacientes que acudan a consulta

en el periodo de aplicacién del cuestionario.

Seleccion de pacientes
Todos los pacientes pediatricos trasplantados renales que acudieron al servicio de
consulta externa de Nefrologia Pediatrica del Hospital Infantil de México Federico

Gomez.

Criterios de inclusion
Pacientes pediatricos de 4 a 18 afios de edad, con antecedente de enfermedad
renal cronica, operados de trasplante renal donador vivo relacionado y donador

fallecido.

Criterios de exclusién

Pacientes pediatricos menores de 4 afiosy mayores de 18 afios.

Pacientes con déficit cognitivo.

Pacientes que no deseen participar en la investigacion.

Criterios de suspension

No aplica.

15



Plan de andlisis estadistico

Por tratarse de un estudio descriptivo se realizd analisis con

porcentajes.

Descripcion de variables

Tabla 1. Descripcion de variables

frecuencias y

EDAD
Definicion Tiempo que ha vivido una persona
conceptual hoq P
Definicion . . o

. Se registrara en afos
operacional
Esc"’.‘la.l, de Cuantitativa discreta
medicion
Indicador Afos
GENERO
Definicion Conjunto de seres que tienen uno o varios caracteres
conceptual I q
Definicion . .

. Se registrara el género de la persona
operacional
Esca.lla.l, de Cualitativa nominal
medicién
Indicador Femenino, masculino
NUMERO DE TRASPLANTE
Definicion , .
conceptual NUmero de trasplante realizado
Deflnlc.lon Se registrara el nimero de trasplantes renales que ha recibido la persona
operacional
ESCE.1|6.1, de Cuantitativa discreta
medicién
Indicador Numero de trasplante
EDAD AL TRASPLANTE
Definicion ) .
conceptual Tiempo de vida al momento del trasplante
Deflnlc_lon Se registrara la edad en afios al momento del trasplante
operacional
ESCE’.""’.‘, de Cuantitativa discreta
medicién
Indicador ARosS

16



TIEMPO DE TRASPLANTE

Definicion ) .
Tiempo trascurrido desde el trasplante hasta el momento de la encuesta
conceptual P P
Definicion . .
. Se registraran los meses transcurridos desde el trasplante hasta la encuesta
operacional
Escala de L .
S Cuantitativa discreta
medicién
Indicador Meses

ETOLOGIA DE LA ENFERMEDAD RENAL CRONICA

Definicion Causa que condicioné la enfermedad renal crénica
conceptual q
Definicién . . .
. Se registrara la etiologia
operacional
ESC&.‘"?‘, de Cualitativa nominal
medicién
indicador CAKUT (Malformacion congénita de rifién y vias urinarias, por sus siglas en
ingles), glomerulopatia, indeterminada, otras
TIPO DE TERAPIA DE SUSTITUCION RENAL
Definicion Recurso terapéutico de soporte renal
conceptual
Def|n|c_|on Se registrara el tipo de terapia de sustitucién renal
operacional
Escala de o .
medicion Cualitativa nominal
Indicador Dialisis peritoneal, hemodidlisis, ninguna, ambas

TIEMPO DE TERAPIA DE SUSTITUCION RENAL

Definicion ) .
Tiempo transcurrido con soporte renal
conceptual
Deflnlc_lon Se registrara en meses
operacional
Escala de Cuantitativa discreta
medicion
Indicador Meses

TIPO DE TRASPLANTE

Definicion L
Condicion del donador
conceptual
Definicion . . . - . .
etinicio Se registrara respecto a origen de injerto donador vivo o cadavérico
operacional
Escala de Cualitativa nominal
medicidn
Indicador Vivo, fallecido

CALIDAD DE VIDA

Definicion Tamafio de la brecha entre las expectativas individuales y la realidad a menor
conceptual intervalo, mejor calidad de vida.

Definicion Dada por el instrumento cuestionario en espafiol de medida de calidad de vida
operacional en pacientes pediatricos con enfermedad renal cronica

Escqlq de Tiene varias escalas

medicidn

Indicador Tiene varios indicadores

17



Resultados del estudio

Se aplico el cuestionario, a los pacientes trasplantados en el Hospital Infantil de
México Federico GOmez que acudié a consultade seguimiento en el periodo de
febrero a marzo de 2021, el cuestionario se aplicd en las instalaciones de la
consulta externa. Los datos fueron analizados al paquete estadistico SPSS
(Statistical Package for the Social Sciences) version 25.0. Para su
almacenamientoy anélisis, las hojas de los consentimientosy de lasentrevistas se

encuentran bajo resguardo del Departamento de Nefrologia del HIMFG.

Se entrevistaron a un total de 36 pacientes, de los cuales 15 (41.7 %) hombresy
21 (58%) mujeres; de entre 6 y 18 afios, mediana de 15 afios. Unicamente 3
pacientes habian sido sometidos a un segundo trasplante, en el resto se trataba
del primer trasplante; la edad al trasplante minima fue de 2 y maxima de 18 afios
con medianade 10 afos, el tiempo trascurrido desde el trasplante al momento de

la encuestafuedeunoa 120 meses.

Respecto a la etiologia de la enfermedad renal crénica se encontrd predominio de

CAKUT (33.3%), glomerulopatia (25%), indeterminada (22.2%) otras causas

(11.1%) y vejiga neurogénica (8.3%), como se muestra en la siguiente grafica

18



Grafica l
Etiologia de la enfermedad renal cronica

22.20%

CAKUT GLOMERULOPATIA VEJIGA INDETERMINADA OTRA
NEUROGENICA

De los 36 pacientes incluidos en el estudio, Unicamente cinco no recibieron
tratamiento con dialisis peritoneal o hemodidlisis previo al trasplante, 10 (27.8%)
fueron tratados con dialisis peritoneal, 13 (36.1%) con hemodialisisy 8 (22.2%)
con ambas terapias. El tiempo en meses minimo entre el inicio de la terapia de
reemplazo renal (dialisis peritoneal y hemodialisisfue de 3 y maximo 84, con media

de 18 meses.

En cuanto al tipo de trasplante, 21 pacientes (58.3%) el rifion trasplantado fue de

donantevivo; en todos los casos relacionadoy 15 (41.7%) de donante cadavérico.

En lo que respecta a la percepcion general de su calidad de vida actual, como se
muestra en la grafica 2, la mayoria de los pacientes (47.2%) percibe como
excelente su estado de saludy el 47. % en rango de buenaamuy buena, ademas
de que el 78.8% refiere este como mucho mejor comparado con el estado previo

al trasplante y el 91% refieren mejoria clinica en el altimo afio.
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Gréfica 2.
Percepcion general del estado de salud

50.00%
40.00%
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0.00% -

Excelente Muy buena Buena Regular Mala

En referencia a la realizaciéon de actividades cotidianas como acudira la escuela,
jugar, y bafiarse, mas del 60% de los sujetos incluidos en el estudio no perciben
limitacion para llevarlas a cabo. La asistencia escolar es percibida como muy
buenay buena en el 75% de los pacientes, cabe destacar que el 11% de los
pacientes actualmente no acuden a la escuela. El 61% consideran que su
aprendizaje es bueno a muy bueno (similar o mejor al de los otros nifios)y 39%

los considera inferior al de sus pares.

En cuanto a la independencia y autonomia propia de la edad, la mayoria de los
pacientes (72%) considera que es excelente; ademas refieren sus relaciones

sociales como buenas o muy buenas en el 38.9 y 44.4% respectivamente.

Respecto a molestias corporales Gnicamente un paciente (2.8%) ha sentido dolor

en el altimo mes y el 86.1% refiere no haberlo experimentado.
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En cuanto a las sensaciones experimentadas en el ultimo mes, el 47.2% de los
pacientes refirieron nunca sentirse nerviosos; 63.9% mencion6 nunca sentirse
melancolico; 75% de los paciente nunca se sintieron abatidos; en referencia a

cansancio emocional el 44.4% refirieron nunca haberlo experimentado.

El 47.2% de los paciente mencion6 no habersentido dificultad para recordar cosas,
resultados similares en lo referido respecto a dificultad de concentracion, puesto
que el 41.7% de los paciente refirid no haber experimentado dicha sensacion, asi

como el 50% menciond nunca reaccionar de manera lenta.

Respecto a la sensacion de vitalidad y tranquilidad el 66.7% y 61.1%
respectivamente de los pacientes respondieron siempre experimentarlo. EI 75%
menciona siempre haber sentido felicidad en el 4ltimo mes como se muestra en el
grafico 3, y en el mismo porcentaje haber sentido energia suficiente para realizar

sus actividades.

Grafico 3.
Sensacion de felicidad

80.00%
70.00%
60.00%
50.00%
40.00%
30.00%
20.00%
10.00%

0.00% - - - |
Siempre Bastantes A veces Poco Nunca
veces tiempo
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En referencia al tltimo mes y manifestacionesfisicas, en lo que respecta al dolor
muscular 69.4% de los pacientes mencionan no haberlo presentado; el 75% no
presentd calambres; en cuanto a presencia de prurito el 77.8% de los paciente lo
negaron;sequedaden la piel fuereferida como muchoen solo un paciente (2.8%);
haber presentado desmayo y mareo fue negado en el 91.7% de los pacientes. El
80.6% de los participantes nego falta de apetito y el 75% refiere no haber sentido
cansancio.Respecto a sensacion dehormigueoen manos o pies en el ultimomes
el 88.9% de los pacientes incluidos en el estudio lo negaron y por ultimo el 88.9%

nego presentar nauseas o molestias intestinales.

En cuanto al impacto del trasplante renal en sus vidas el 88.9% de los pacientes
refieren que ha sido de manera positiva, sélo el 13.9 % consideran que su
condicion ocupa demasiado tiempo, 86.2% de los participantes no experimentar

sentimientode frustraciény el 83.3 % noese consideran unacargapara su familia.

En cuanto a las molestias generadas por la condicion de ser pacientes
trasplantados, 100% de los pacientes refieren no sentir molestia respecto a
limitacion de ingesta de liquido debido a que no es una indicacion posterior al
trasplante; a mas del 80% de los nifios no les molesta modificar horarios de
comida para tomar medicamento asi como tomarlo con y fuera de los alimentos,
sin embargo a 47.2% les molesta en algun grado el sabor del medicamento, por
otro lado el 69.4% refirieron no molestarle tomar el medicamento. El 63.9%
menciond que no le causa molestia acudir al hospital y en lo que respecta a la
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toma de muestras el 72.2% de los participantes no sienten molestia por dicho
procedimiento. En referencia a la dependencia de médicos y padres mas del 80%
de los pacientes refirieron no sentir molestia ante esta situacion. EIl 80.6% de los
pacientes no les molesta su aspecto fisico, y al 75% no le molesta nada la

capacidad de acudira la escuela.

Y por ultimo respecto a la asistencia medica requerida en el tltimo mes; el 69.4%
de los pacientes entrevistados no habia pasado ninguna noche en el hospital, el
50% de los pacientes no habia acudido al hospital, ningin paciente requirio visita
médica en el domicilio, el 91.7% de los pacientes no requirieron ayuda general
de sus familiares en actividades cotidianas y solo el 11.1% realiz6 llamado al

médico para consulta telefénica.
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Discusion

Hablar de calidad de vida resulta complejo debido a que representa la percepcion
individual que tiene unapersonasobre su situacion,y de esta manera se vuelve una
construccidn uUnica, influenciada por diversos factores que cada individuo jerarquiza

de manera distinta.

La finalidad de toda intervencién médica siempre ha sido mejorar las condiciones
del pacientey en el caso de las personas que viven con enfermedad renal cronica,
el trasplante renal es considerado el tratamiento de eleccidén puesto que se presume
que ademas de la mejoria de las condiciones clinicas del paciente, existe mejoria
en otros aspectos de la vida del individuo, dentro de los que destacan menor
consumo de medicamentosy con esto reduccién de efectos adversos ocasionados
por el tratamiento, autonomia para realizar ciertas actividades, menor asistencia
hospitalaria, disminuciéon de sintomas asociados a la enfermedad, menor

dependencia de terceros, etc.

Se conoce que las principales etiologias de la enfermedad renal cronica en nifios
son las anomalias congénitas de los rifonesy tracto urinario, en el altimo reporte
anual realizado por la NAPRTCS (North American Pediatric Renal Trials and
Collaborative Studies) (12 se identificaron en el 35% de los pacientes trasplantados
dichas etiologias; datos similares a los encontrados en nuestro estudio donde las

alteracionescongénitas representaron el 33% de lacausa de ERC en los pacientes
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incluidos, en dicho reporte se refiere ademas que el 51% de los pacientes fueron
trasplantados de donador vivo, mientras que en nuestro estudio de manera similar
se encontro en el 58.3% de los trasplantes. Estas similitudes podrian atribuirse a
que en el reporte anual de laNAPRTCS (12 se incluyen datos de paises americanos
(Canadd, Costa Rica, México y Estados Unidos). A diferencia de lo reportado en
NAPRTCS donde se identificé que el 25% de los pacientes fueron trasplantados en
etapa predialisis, 28.4% habia recibido tratamiento con hemodialisis, 39.3% con
dialisis peritoneal y 5.8% ambos; en nuestro estudio Gnicamente el 8.3% de los
trasplantes se realizaron en etapa predialisis, 27.8% de los pacientes tenian
antecedente de dialisis peritoneal, 36.1% hemodidlisisy 22.2% ambas terapias. En
cuanto al bajo porcentaje de trasplante en etapa predialisis de nuestros pacientes
podria ser debido a que son diagnosticados en condiciones de urgencia dialitica
momento en el que es prioritario el inicio de terapia de sustitucion renal, y posterior
a la resolucion de la urgencia se inicia con el protocolo de trasplante. En lo que
respecta al tipo de terapia de sustitucion renal previaal trasplante resultainteresante
sefalar que un porcentaje importante de nuestros pacientes (22.2) migraron de una
modalidad de tratamiento a otro, quiza debido al tiempo prolongado entre el inicio

de tratamiento y el trasplante renal que fue de 3 a 84 meses con media 18.

Con respecto al estado postrasplante en donde la sobrevida del injerto, morbilidad
y mortalidad del paciente tienen mucho peso, es importante recordar que se trata

de unindividuo del cual se espera que su nhueva condicién de vida tenga impacto y
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mejoria en el ambito social y psicoldgico, y de esta manera generar una mejor

autopercepcion de la calidad de vida de cada paciente.

En relacién a la calidad de vida, en este estudio, la evaluacion de los pacientes fue
realizada con el cuestionario TECAVER el cual se encuentra validado para nifios
especificamente con ERC, y a diferencia de Yadav et al "), Ranawaka P.y col 1y
Aparicio, L et al. @ en nuestro estudio Ginicamente se tomd en cuenta al pacientey
no a los padres para la aplicacion del cuestionario puesto que consideramos que la

percepcién de los padres y los pacientes no es la misma.

En nuestro estudio mas del 80% de los pacientes refieren, de buenaa excelente,
su percepcion general de calidad de vida que podria ser similar a lo reportado por

Manificat y colaboradores (19 en 2003, quienes en su estudio mencionan haber

identificado niveles altos de satisfaccion posterior al trasplante.

En este trabajo encontramos que el 75% de los paciente mencionaron sensacion de
felicidad, equivalente alo comunicado por Ranawaka P y colaboradores(% en 2015
quieneslareportan en el 82.5% de sus pacientes, sin embargo ellos mismos refieren
porcentaje de inasistencia escolar del 85% a los dos afios y del 10% a los 5 afios
posteriores al trasplante y en nuestro estudio encontramos inasistencia escolar del

11% en pacientes con tiempo de trasplante de 1, 6, 25, 85 meses lo que dificulta el
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analisis con base en el tiempo transcurrido posterior al trasplante y la inasistencia
escolar. Estos resultados resultan semejantes a lo encontrado en el estudio de
Yadav P17 en poblacion de la India donde solo el 8% de los pacientes no acudi6 a
la escuela, posterior al trasplante. Al respecto podemos mencionar que resulta de
suma importancia la reincorporacion de los pacientes trasplantados, en cuanto las
condiciones de salud lo permites, a actividades cotidiana, entre las que destaca la

asistencia escolar.

Bambord J et al®, reporta prevalencia del 82% de ansiedad y depresién en
pacientes postrasplantados, en nuestro estudio las pregunta enfocadas a
sensaciones experimentadas como cansancio emocional, melancolia, nerviosismo,
el porcentaje de pacientes que refirid haberlos presentado nunca fueron tan alto
como en el estudio previamente citado; al contrario, mas del 60% refirieron

sensacion de vitalidad y tranquilidad.

Existe un reactivo en el cuestionario aplicado donde se interroga especificamente
como se percibe el estado de salud actual respecto al afio previo, que
intencionalmente, en nuestro estudio, se hizo con el objetivo del estado actual con
el previo al trasplante, en donde el 78.8% de los pacientes refirieron encontrarse
muchomejor y el 91% menciond mejoria clinicaen el tltimoafio. Esto resultasimilar

a lo reportado por Romo, et al(*® en su estudio comparativo realizado en poblacion
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pediatrica mexicana donde se encontraron mejorias estadisticamente significativas

a favor del trasplante renal.

Por altimo, resulta importante entender que el entorno de vida de cada persona es
una caracteristica particulary unica, y al conocerlo el abordaje del paciente podra
ser completo, ya que los pacientes no son seres unidimensionales, sino
multidimensionales; por lo que le abordaje optimo debe iniciardesde el momento

del diagnéstico.
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Conclusién

La enfermedad renal crénica es una condicién de vida de alto impacto en los
individuos que la padecen debido a que genera multiples cambios en el ambito
fisico, psicologicoy social. El trasplante renal, como tratamiento de eleccidn, tiene
un fuerte efecto en todas las alteraciones que se presentan durante el desarrollo de
la enfermedad y esto, se asume, es positivo. Sin embargo, es necesario recordar
que después del trasplante los pacientes necesitan continuar con un seguimiento

estrecho y un tratamiento médico de por vida.

Con base en los resultados obtenidos podemos observar que en lo que se refiere a
la percepcion general de la calidad de vida, la realizacién de actividades cotidianas,
relacionessociales, ausenciade molestias fisicas con sus manifestacionesclinicas,
sensaciones positivas, molestia generadas por la condicion actual y la asistencia
médica requerida, las respuestas a estos reactivos se interpretan como positivas
por lo que podemos inferirque la calidad de vida posterior al trasplante es buena;
sin embargo no podemos omitir que las restantes respuestas (escasas), sugieren
una percepcién de calidad de vida, que quiza estén relacionadas a las
complicaciones postrasplante presentadas en estos pacientes en especifico, lo cual

en futuros trabajos seria importante incluir como variables: namero de rechazos,

enfermedades linfoproliferativas, otros padecimientos de base, etc.

Es importante recordar que la calidad de vida relacionada con la salud es un
concepto multidimensional con indicadores objetivos y subjetivos, por lo que los

pacientes deben tener seguimiento porun equipo intery multidisciplinario con el fin
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de brindar atencion integral y de esta manera, garantizar las mejores condiciones

en medida de lo posible.

Resulta de suma importancia enfatizar que lo idéneo seria lograr un diagnéstico
oportunoy realizar el trasplante renal en etapa pre-didlisis, asi como también que el
paciente permanezca con terapia de reemplazo renal (didlisis peritoneal y/o
hemodidlisis) el menor tiempo posible, si éste fuere el caso, recomendando
fuertemente que se acelerara el proceso de trasplante y que la familia y/o

cuidadores primarios se involucraran de manera absoluta

Por todo lo anterior, podemos concluir que es necesario garantizar la atencién
integral desde que se hace el diagnéstico de enfermedad renal crénica, asi como

durante el tratamiento de sustitucion renal y, por supuesto, después del trasplante
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Cronograma de actividades

Actividad Afio D
Elaboracién del protocolo | 2020
2021
Captura de datos 2021
Analisis de datos 2021
Presentacion de resultados | 2021
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Limitacion del estudio

La principal limitacion de nuestro estudio es el tamafio de muestra reducido (36
pacientes), por lo que nos hemos propuesto continuar con dicho cuestionario en los
pacientes postrasplantados con el fin de incrementar al tamafio de muestra de esta

manera valorar si las tendencias de las respuestas continuar siendo a favor de

buena calidad de vida en |la etapa posterior al trasplante.
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Anexos

CONSENTIMIENTO-INFORMADO
Texto declaratorio

Yo (nombre del participante o de su
representante legal) Declaro libremente que estoy de acuerdo en participar en esta investigacion
cuyo objetivo, procedimientos, beneficios y riesgos se especifican anteriormente en este documento.
Es de mi conocimiento que los investigadores me han ofrecido aclarar cualquier duda o contestar
cualquier pregunta, que, al momento de firmar la presente, no hubiese expresado o que surja durante
el desarrollo del estudio. Se me ha manifestado que puedo retirar el consentimiento de mi
participacién en cualquier momento sin que por ello signifique que la atencién médica que se me
proporcione, se vea afectada de este hecho.

Se me hainformado que el participar en este estudio, no repercutira en el costo dela atencién médica
que se me (le) deba brindar y que toda la informacién que se obtenga sobre mi (su) identidad y
participacién sera confidencial, excepto cuando yo lo autorice. Para los fines que se estime
convenientes, firmo la presente junto al investigador que me informé y dos testigos, conservando
una copia de: a) Consentimiento informado y b) Informacién proporcionada para obtener mi
autorizacion.

Ciudad de México de de 2021
Nombre Firma
Participante:

Representante:

Investigador:

Testigo:

Testigo:
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Encuesta

Datos generales del paciente

Edad (afios con meses)

Sexo

Femenino

2. Masculino

Numero de trasplante

Edad al trasplante (afios con meses)

Tiempo de trasplante (meses)

Etiologia de la enfermedad renal cronica

CAKUT
Glomerulopatia
Vejiga neurogénica
Indeterminada

Otra

Tipo de terapia de sustitucién renal

Dialisis peritoneal

Hemodialisis

Ninguna
Tiempo de terapia de sustituciéon renal (meses)
Tipo de trasplante Vivo
Fallecido
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CUESTIONARIO

1.- EN GENERAL DIRIAS QUE TU SALUD ES:
Excelente 1

Muy buena 2___

Buena 3____

Regular 4

Mala5

2.- ,COMO DIARIAS QUE ES TU SALUD ACTUAL, COMPARADA CON LA DE HACE UN
ANO?

Mucho mejorahora 1
Algo mejorahora 2
Méas o menos igual 3
Algo peorahora 4

Mucho peorahora 5

3.- ¢;ERES CAPAZ DE CAMINAR, CORRER, TREPAR O SALTAR IGUAL QUE OTROS NINOS

DE TU EDAD?
Sil

No 2

4.- ¢ TU ENFERMEDAD DE RINON TE DIFICULTA REALIZAR LAS ACTIVIDADES COTIDIANAS
QUE HACEN OTROS NINOS?

Acudir al colegio (tienes que reducir tiempo dedicado al colegio? Si___ No____
JugarSi_ No__

Bafarte Si__ No____

Hice menos de lo que hubiera querido hacer Si_ No____

Tuve que dejas algunas de mis tareas pormisalud Si__ No___
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5.- ¢ TU ASISTENCIA A LA ESCUELA ES?

Muy mala ___ (No voy para nada)

Mala ___ (Falto 3 semanas al mes)
Regular ___ (Falto 2 semanas al mes)
Buena ___ (Falto 1 Semana al mes)

Muy buena ___ (No falto)

6.- CONSIDERO QUE MI APRENDIZAJE ES:

Muy malo ___ (Nulo, incluso pérdida de lo aprendido)
Malo __ (Escaso, sin progreso)

Regular ____ (Discreto, retengo lento)

Bueno ___ (Similar a otros nifios)

Muy bueno (Excelente superior a otros nifios)

7.- MI INDEPENDENCIA / AUTONOMIA (FUNCIONES PROPIAS DE LA EDAD DE UN NINO: UN
BEBE DE UN ARNO DEBE TENER AUTONOMIA PARA COMER CON UNA MANO; EN EL

ESCOLAR, EN EL ASEO, ALIMENTACION Y VESTIDO).

Muy mala ___ (Nula)

Mala ___ (Dependencia parcial)

Regular ___ (Dependencia escasa, ficticia, sobreproteccion familiar)
Buena ___ (Sin comentario)

Muy buena ___ (Excelente)

8.- MIS RELACIONES SOCIALES SON:

Muy mala ___ (Aislamiento total)

Mala ___ (Tendencia al aislamiento, relacién ocasional en el ambiente familiar)
Regular ___ (Aislamiento ocasional dentro y fuera del entorno familiar)

Buena ___ (Sin comentarios)

Muy buena (Excelente relacion social, intensa extraversion)
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9.- ¢HAS SENTIDO DOLOR EN ALGUNA PARTE DEL CUERPO EN EL ULTIMO MES?

Si, muy intenso 6

S

—

,intenso 5
Si, moderado 4
Si, leve 3____

Si

, muy leve 2

No, ninguno 1

10.- ¢,COMO TE HAS SENTIDO EN EL ULTIMO MES?
1.- Nunca

2.- Poco tiempo

3.- A veces

4.- Bastantes veces

6.- Siempre

10.1. Muy nervioso

1 2 3 4 5 6

10.2. Melancélico, nada me anima

1. 2 3 4 5 6

10.3. Lleno de vitalidad

1 2 3 4 5 6

10.4. Tranquilo, en paz
1 2 3 4 5 6
10.5. Abatido, gris

1.2 3 4 5 6
10.6. Vencido

1. 2 3 4 5 6
10.7. Feliz

1. 2 3 4 5 6
10.8. Cansado
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10.9. Con energia para hacer lo que quiero hacer

1 2 3 4 5 6

10.10. Dificultad para recordar cosas

1 2 3 4 5 6

10.11. Dificultad en hacer cosas que requieren concentracion o pensar
1 2 3 4 5 6

10.12. Reaccionar lentamente a cosas hechas/dichas

1 2 3 4 5 6

11.- En qué medida consideras cierta o falsa cada una de las siguientes frases:
1.- Totalmente cierta

2.- Bastante cierta

3.-No sé

4.- Bastante falsa

5.- Totalmente falsa

11.1. Mi enfermedad de rifibn afecta demasiado mi vida

1 2 3 4 5 6

11.2. Mi enfermedad de rifibn me ocupa demasiado tiempo

1 2 3 4 5 6

11.3. Me siento frustrado al tener que ocuparme de mi enfermedad
1 2 3 4 5 6

11.4. Me siento una carga para mi familia

1 2 34 5 6

12.- DURANTE EL ULTIMO MES, ¢ CUANTO TE MOLESTO CADA UNA DE LAS SIGUIENTES
COSAS?:

1.- Nada
2.- Un poco
3.- Regular
4.- Mucho

5.- Muchisimo
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12.1. Dolores musculares
1 2 3 4 5
12.2. Calambres

1 2 3 4 5
12.3. Picores en piel
1 2 3 4 5
12.4. Sequedad de piel
1 2 3 4 5
12.5. Desmayos 0 mareos
1. 2 3 4 5
12.6. Falta de apetito
1 2 3 4 5
12.7. Cansado, sin fuerzas

1. 2 3 4 5

12.8. Hormigueo de manos o pies
1. 2 3 4 5

12.9. Nauseas o molestias de estbmago

1 2 3 4 5

13.- ¢ CUANTO TE MOLESTA LA ENFERMEDAD EN LAS SIGUIENTES AREAS?
1.- Nada

2.- Un poco

3.- Regular

4.- Mucho

13.1. Limitacion de liquidos

1 2 3 4 5

13.2. Limitacion de dieta

1 2 3 4 5

13.3. Modificar horarios de la comida familiar por la medicacion

1 2 3 4 5

13.4. Tomar el medicamento fuera de comidas
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1 2 3 4 5

13.5. Tomar el medicamento con la comida
1. 2 3 4 5

13.6. Sabor del medicamento

1. 2 3 4 5

13.7 ¢Cuéanto te molesta tomar el medicamento?
1. 2 3 4 5

13.8. Acudir a consulta al hospital

1. 2 3 4 5

13.9. Que te saquen sangre

1. 2 3 4 5
13.10. Venir al hospital
1 2 3 4 5

13.11. Depender de los médicos

1 2 3 4 5

13.12. Depender de tus padres
1 2 3 4 5

13.13. Tu aspecto fisico: talla baja, fistula del catéter, alteraciones por medicacién,

deformidades 6seas
1 2 3 4 5

13.14. Tu capacidad para acudir a la escuela (te afecta en resultados escolares por
enfermedad)

1 2 3 4 5

DURANTE EL ULTIMO MES TUVISTE ASISTENCIA MEDICA ¢(PUEDES RECORDAR
CUANTAS VECES HAS NECESITADO AL MEDICO O HAS INGRESASO AL HOSPITAL?

14.- ;Cuantas noches has pasado en el hospital?

___Odias ___1-2 dias ___3-5 dias ___6-10 dias ___ 11-15 dias __ 16-20 dias ___mas de 20 dias
15.- ¢Cuantas veces has ido al hospital, a consulta o a urgencias

___Odias ___1-2 dias __3-5 dias __ 6-10 dias ___ 11-15 dias __ 16-20 dias ___mas de 20 dias

16.- ¢Cuantas veces has necesitado la visita de una enfermera u otro personal sanitario en
tu domicilio?

___Odias __1-2 dias ___3-5 dias __ 6-10 dias __ 11-15 dias __ 16-20 dias ___mas de 20 dias
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17.- ¢Cuantas veces has requerido asistencia general con tus familiares (para bafiarte,
vestirte, etc.)

_ Odias ___1-2 dias___3-5 dias __ 6-10 dias __11-15 dias __ 16-20 dias ___mas de 20 dias

18.- ¢ Cuanta veces has llamado al hospital o atu médico o enfermera para una consulta
médica por teléfono?

___Odias ___1-2 dias__3-5 dias ___ 6-10 dias ___ 11-15 dias ___ 16-20 dias ___mas de 20 dias
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