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RESUMEN

Antecedentes: la enfermedad renal crénica terminal en los pacientes pediatricos es
agresiva y progresiva. La ERC impone limitaciones y pérdidas a nivel fisico, mental, familiar
y social lo que conlleva a un deterioro en la calidad de vida tanto del que la padece como
de la familia. Objetivo: determinar la calidad de vida en pacientes pediatricos con
enfermedad renal cronica terminal segun tipo de tratamiento. Disefio: descriptivo,
transversal, observacional. Lugar: Fundacion para el Nifio Enfermo Renal, Guatemala.
Materiales y métodos: se evalué a 66 pacientes pediatricos menores de 18 afios con
enfermedad renal crénica terminal, con tratamiento sustitutivo renal mediante una
entrevista, utilizando el test especifico de calidad de vida para nifios con enfermedad renal
cronica, para evaluar la calidad de vida segun tipo de tratamiento. Resultados: los
pacientes con hemaodidlisis tienen peor aprendizaje y asistencia escolar debido a las largas
horas de sesiones de tratamiento. El nivel de autonomia solo se ve afectado en dialisis
peritoneal. Los dominios méas afectados en ambos tratamientos son la actividad fisica,
afectacién emocional, sintomas y efectos provocados por la enfermedad.

Limitaciones: no se lograron evaluar a todos los pacientes con didlisis peritoneal debido a
gue se les asigna controles médicos cada 2-3 meses, no se pudo contactar con todos.
Conclusiones: el 54% de pacientes con hemodialisis, perciben su calidad de vida como
buena en comparacion a un 53% de pacientes con dialisis peritoneal, a pesar que en los
diferentes dominios el tx con hemodialisis se ve mas afectado, pero con una diferencia
minima.
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1. Introduccion

La enfermedad renal crénica en estadio terminal alude al dafio avanzado y final de
la funcion renal, donde el tratamiento médico-farmacoldgico es insuficiente para
ayudar al rildn a realizar sus funciones normales y se requieren tratamientos
especializados que sustituyan las funciones de los rifiones.

La enfermedad renal cronica terminal en los pacientes pediatricos suele ser agresiva
y progresiva, obligando al paciente y a la familia que lo rodea a reorganizar su vida
diaria, proyectos y actividades. La ERC impone limitaciones y pérdidas a nivel fisico,
mental, familiar y social lo que conlleva a un deterioro en la calidad de vida tanto
del que la padece como de la familia cercana. (1)

En Guatemala la ERC es un problema que ha ido en aumento progresivo,
constituyendo un problema de salud publica de prondstico pobre y alto costo. Cada
afo se esperan alrededor de cien casos nuevos de nifios con insuficiencia renal que
necesitan trasplante y un estimado de quinientos nuevos nifios con enfermedades
cronicas de rifibn que llegardan a necesitar trasplante si su enfermedad no es
tratada.” Segun Indica el Dr. Randall Lou, Director de Fundanier. (2)

La enfermedad renal crdnica diagnosticada en la infancia es altamente compleja,
esta se va a mantener y modificar toda la vida del paciente. El nifio renal debe
asumir una dependencia de su familia para sus constantes cuidados, cambios en
su dieta la cual restringe ciertos alimentos y a veces liquidos, multiples farmacos,
control de su funcion renal lo que implica extracciones constantes de sangre, el
someterse a hemodialisis o dialisis peritoneal. Ademas se presentan sintomas como
pérdida del apetito y retraso de maduracion sexual. Todo ello implica un cambio de
vida con modificaciones de la dinamica personal y familiar lo que supone una ruptura
con su vida habitual, actividad fisica, escolar, social y mental debido al ajuste de
horarios, a la complejidad de la misma enfermedad, los cuidados y tratamientos que
esta implica. (1)

El presente estudio pretende conocer la calidad de vida de los pacientes pediatricos
con enfermedad renal cronica, para establecer pautas de caracter multidisciplinario
en su tratamiento. La importancia de esto radica en gue si un nifio es consciente de
su enfermedad ademas de madurar anticipadamente, sera capaz de relativizar los
problemas cotidianos y se integrara mas facilmente al entorno social, familiar y
escolar.



2. Marco teorico

2.1 Enfermedad renal crénica terminal

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), la enfermedad renal es una de
las afecciones de los rifiones mas frecuente y grave a nivel mundial. La ERC es un
problema de salud crénico devastador en los nifios y adolescentes que la padecen.
Su incidencia es aproximadamente de 1-3 nifios por un millén en la poblacion total.
En Norteamérica esa estimacion es ajustada para edad y raza siendo en promedio
18 casos por millon con predominio en pacientes de raza negra. En América Latina
la incidencia tiene un rango de 2,8 -15.8 casos nuevos por millon de habitantes
menores de 15 afios. (1)

La enfermedad renal crénica en estadio terminal alude al dafio avanzado y final de
la funcion renal, donde el tratamiento médico-farmacolégico es insuficiente para
ayudar al rifibn a realizar sus funciones normales y se requieren tratamientos
especializados que sustituyan las funciones de los rifiones, el tratamiento de
eleccion es el trasplante renal siempre que sea posible; la dialisis se usa como un
tratamiento sustitutivo de la funcién renal provisional hasta que pueda llevarse a
cabo el trasplante. (6)

2.1.1 Definicion

La enfermedad renal cronica (ERC) se define como lesién renal (proteinuria) y/o
filtracion glomerular <60ml/min/1.73 m2 por mas de 3 meses. La prevalencia es de
alrededor de 18 casos por millébn con predominio en raza negra. El prondstico de un
paciente con ERC ha mejorado a lo largo de las ultimas cuatro décadas gracias a
todos los avances y mejoras en el tratamiento médico y técnicas de sustitucion de
la funcion renal. (7)

2.1.2 Etiologia

La etiologia puede ser por multiples causas entre ellas enfermedades renales
congénitas, adquiridas, hereditarias 0 metabdlicas. La causa se relaciona con la
edad del paciente siendo la mas frecuente en menores de 5 afos alteraciones de
origen congénito como la hipoplasia renal, displasia renal y/o uropatia obstructiva.
Otras causas: sindrome nefrético congénito, necrosis cortical, glomeruloesclerosis
segmentaria focal, enfermedad renal poliquistica, trombosis de la vena renal y
sindrome urémico hemolitico. (8)

En niflos mayores de 6 afios las causas mas frecuentes son enfermedades
adquiridas como diversos casos de glomerulonefritis incluida nefritis IUpica o de
causas hereditarias como sindrome de Alport y nefronoptisis juvenil familiar. La ERC
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se puede asociar también a enfermedades metabdlicas (cistinosis e hiperoxaluria)
y algunas enfermedades hereditarias (poliquistosis renal). (7)

2.1.3 Etiopatogenia

La causa primaria de la ERC ya sea de origen genético, estructural o metabdlico
generan un dafio progresivo en la funcién renal, pero a pesar de eliminar la causa
primaria la lesion renal puede seguir su curso.

e Hiperfiltracion: causa importante de destruccion glomerular
independientemente de la causa subyacente de lesion renal. Las nefronas
supervivientes de lesion renal sufren procesos de hipertrofia funcional y
estructural lo cual se manifiesta como un aumento del flujo sanguineo
glomerular. La hiperfiltracion compensadora mantiene la funcion renal de
manera temporal pero causa a su vez un dafio progresivo de los glomérulos
sobrevivientes por el efecto directo de la elevacidn de la presion hidrostatica
sobre la integridad de la pared capilar y el efecto toxico derivado del aumento
de filtracion de proteinas a través de dicha pared capilar. Con el paso del
tiempo y el aumento de numero de nefronas escleroticas, las que sobreviven
deben de incrementar el ritmo de excrecion lo cual termina en un circulo
vicioso que lleva a incremento de flujo sanguineo glomerular y a mas
hiperfiltracion. (7)

e Proteinuria: contribuye al deterioro de la funcién renal, las proteinas que
atraviesan la pared capilar glomerular ejercen un efecto toxico directo al
estimular la quimiotaxis de monocitos y macréfagos lo que contribuye al
proceso de esclerosis glomerular y fibrosis tubulointersticial. (7)

e Hipertensién: exacerba la nefroesclerosis arteriolar.

¢ Hiperfosfatemia: contribuye a la progresion de la enfermedad por depdésito de
calcio-fosfato en el intersticio renal y en vasos sanguineos.

e Hiperlipidemia: dafia la funcién glomerular a través de mecanismo de lesion
oxidativo. (7)

2.1.4 Clasificacion

En el afio 2002, se publicaron las guias K/DOQI (Kidney Disease Outcome Quality
Initiative) por parte de la National Kidney Foundation, las cuales fueron un paso
importante en el reconocimiento de la ERC, su definicion, evaluacion y clasificacion
esta Ultima basandose en estadios de severidad, definidos por el filtrado glomerular
ademas del diagnostico clinico independiente de la causa y aplicable a nifos. (12)



Define ERC:

e Presencia de anormalidades estructurales o funcionales del riidbn que
pueden provocar un descenso potencial en la tasa de filtracién glomerular.
Lesion renal se pone de manifiesto en alteraciones histologicas de la biopsia
renal o indirectamente por presencia de albuminuria, alteraciones en el
sedimento urinario, alteraciones hidroelectroliticas o de otro tipo secundarias
a patologia tubular o a través de técnicas de imagen. (12)

e GFR menor de 60ml/minuto por 1.73 m2 por mas o igual a 3 meses con dafio

renal.
Tabla No.1
Etapas de la Enfermedad Renal Cronica
Etapa Descripcion GFR(MI/min/1.73)
1 Dafio renal con GFR >90
normal o aumentado
2 Dafio renal con GFR 60-89
disminuida
medianamente
3 GFR moderadamente 30-59
disminuida
4 GFR severamente 15-29
disminuida
5 Fallo renal <15 o didlisis

GFR( glomerular filtration rate-tasa de filtracion glomerular)

Fuente: Beth A. Vogt y Ellis D, Avner. Insuficiencia Renal. En: Kliegman, R. (et.al).

Nelson Tratado de Pediatria.18ava edicion Espafia: Elsevier Saunders; 2008: v.2 p. 2206-
2213.

2.1.5 Manifestaciones clinicas

La presentacion clinica de la ERC puede ser muy variada dependiendo de la causa
subyacente.

En nifios y adolescentes con ERC secundaria a glomerulonefritis crénica se puede
presentar edema, hipertension, hematuria y proteinuria. Los lactantes y nifios con
enfermedades congénitas como uropatia obstructiva o displasia renal puede
presentar en su periodo neonatal retraso del crecimiento, poliuria, deshidratacion,
infeccion del tracto urinario o insuficiencia manifiesta. En la exploracion fisica los
nifios se pueden observar con palidez y coloracion amarillenta. Pacientes con ERC
de larga duracion que no reciben tratamiento pueden presentar baja estatura y
alteraciones oOseas. (7)



Tabla No.2

Alteraciones clinicas y bioguimicas de la ERC

Alteraciones del Sistema nervioso

Encefalopatia Urémica

Polineuropatia periférica

Neuropatia autonémica

Dificultad de concentracion,
obnubilacion, asterixis difusa, simétrica,
sensitiva. Sindrome de las piernas
inquietas de predominio nocturno.
Hipotension ortostatica, trastornos en
la sudoracion.

Alteraciones hematoldgicas

Anemia
Disfuncién Plaquetaria

Déficit inmune

Palidez, astenia, taquicardia.
Equimosis, menorragias, sangrado
prolongado después de pequefas
heridas.

Inmunidad celular vy humoral.
Respuesta disminuida a agentes viricas
y vacunas. Numero de linfocitos B
disminuido. Anergia cutanea.

Alteraciones cardiovasculares

HTA

Arterioesclerosis

Pericarditis

Progresion de la arterioesclerosis,
deterioro funcional ventricular
progresion de la propia ERC.
Coronariopatia, ECV, vasculopatias
periféricas, calcificacion y disfuncién
valvular.

Derrame con posibilidad de
taponamiento.

Alteraciones del aparato digestivo

Anorexia, Déficit Vitaminico

Hemorragia digestiva alta o baja.
Nauseas y vomitos.

Alteraciones Endocrinas

Crecimiento

Tiroides

Hombre

Mujer

Hiperinsulinemia

Talla baja por desnutricion, restriccion
de fosforo, déficit de vitamina D,
acidosis, osteodistrofia.

Déficit de conversibn de T4 en T3,
disminuciéon de TSH por resistencia
TRH.

Aumento de FSH Y LH, problemas de
espermatogénesis.

Aumento de prolactina y disminucion de
estrOgenos y progesterona, amenorrea
y esterilidad.




| Resistencia periférica a la insulina
Trastornos electroliticos
Sodio Hiponatremia.
Potasio Hiperkalemia, acidosis tubular.
Equilibrio Acido-Base Acidosis grave, asociada a
hipocontractilidad cardiaca, taquipnea y
Calcio-fosforo enfermedad Osea.
Osteitis fibrosa, osteomalacia,
calcificaciones vasculares, fracturas
patolégicas.
Alteraciones dermatoldgicas
Prurito urémico y coloracién ocre | Por depésito de urocromos en la piel

Fuente: Rodriguez, J. (et. Al.) Diagnéstico, tratamiento médico. Marban Libros. Afio 2010.
Esparfia

2.1.6 Hallazgos de laboratorio

Las pruebas complementarias de laboratorios muestran elevaciones de los niveles
de nitrégeno ureico en sangre y de creatinina sérica. En nifios el grado de disfuncién
renal se determina por la siguiente formula:

TFG: K*altura (cm)

Creatinina sérica (mg/dl)

Donde K: 0.33 en lactantes de bajo peso de menos de 1 afio; 0.45 en lactantes
menores de un afio nacidos a término, 0.55 en nifios y adolescentes de sexo
femenino y 0.7 en adolescentes de sexo masculino.

Otras alteraciones analiticas incluyen hiperpotasemia, hiponatremia (en caso de
sobrecarga de volumen) acidosis, hipocalcemia, hiperfosfatemia y elevacion de
acido urico. Pacientes también pueden presentar anemia evidenciandose en el
hemograma una anemia normocitica normocrémica. Los niveles de triglicéridos y
de colesterol sérico suelen ser elevados. En analisis de orina se puede observar
hematuria y proteinuria en ERC por glomerulonefritis. (7)

2.2 Tratamiento

El tratamiento de la ERC esta dirigido a

1. Remplazar las funciones renales que estan ausentes o disminuidas que
empeoran de manera paralela a la pérdida progresiva de la tasa de filtracion
glomerular.

2. Disminuir el ritmo de progresion de disfuncién renal.



El tratamiento de la ERC requiere de una atencion multidisciplinaria con
servicios médicos, de enfermeria, social, dietética y psicoldgica. Se sugiere
monitorizacion de la situacion clinica del paciente asi como de alteraciones
analiticas, por lo que se debe incluir control de electroliticos séricos,
nitrégeno de urea, creatinina, de hemoglobina y fosfatasa alcalina asi como
control de hormonas recordando todas las alteraciones que se producen en
el sistema endocrino principalmente la hormona paratiroidea (PTH) para la
deteccidn precoz de osteodistrofia renal junto con estudio radiolégico 6seo.
De igual manera se recomienda estudio ecocardiografico de manera
periodica para identificar la hipertrofia ventricular e insuficiencia cardiaca que
puede ocurrir en ERC. (7)

2.2.1 Tratamiento conservador
e Tratamiento hidroelectrolitico

La mayoria de nifios con ERC es capaz de mantener un equilibrio de fluidos
y de sodio normales a partir del sodio presente en una dieta adecuada.

En circunstancias normales el sodio filtrado es reabsorbido a nivel tubular. La
reabsorcion en el tdbulo proximal permanece estable y el control es
mantenido en el tabulo distal hasta estadios finales donde se produce una
retencién de Na y agua con sobrecarga de volumen. Los lactantes y nifios
cuya ERC se deba a displasia renal y uropatia obstructiva incluso con leves
disminuciones de FG pueden acompafarse de elevada perdida de Na y agua
lo que conducira a una deplecion intravascular.

Asi mismo se produce un hiperaldosteronismo secundario lo que permite un
aumente en el intercambio Na-K a nivel del tabulo distal y colector, con lo que
la homeostasia del potasio se mantiene hasta fases finales de la enfermedad.
Los nifios con uropatia obstructiva pueden presentar un hipoaldosteronismo
hiporreninémico o un  pseudohipoaldosteronismo y  desarrollar
hiperpotasemia. (9)

» Trastornos de Na: Aporte de dietas hipocaléricas en cantidades
grandes con suplementos de sodio. En los nifios que presentan una
presion arterial elevada, edema o insuficiencia cardiaca se les debe
restringir el aporte de sodio y se debe instaurar un tratamiento
diurético.

» Hiperpotasemia: restriccion de la ingesta de potasio, administracion
de agentes alcalinizantes por via oral y tratamiento con resinas de
intercambio sodio-potasio.

= Equilibrio acido-base
Casi todos los nifios con ERC llegan a desarrollar acidosis metabdlica
debido a la disminucion de la excrecién de hidrogeniones (acidez y
amonio) y pérdida de bicarbonato. Para mantener el nivel de
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bicarbonato sérico entre 22 y 24 meq/l se puede emplear Bicitra (1meq
de citrato sédico/ml) o comprimidos de bicarbonato sodico (650mg
equivalen 8 mEq de base). (9)

e Nutricion

Pacientes con ERC suelen requerir la restriccibn progresiva de
diversos componentes de la dieta a medida que se deteriora su funcion
renal. La desnutricion es un problema frecuente y alarmante en los
pacientes con enfermedad renal cronica; la mayoria se encuentran con
un retraso de crecimiento desde leve hasta severo dependiendo el
caso. La dieta se debe ajustar acorde a la respuesta obtenida
controlada por un especialista. La restriccion del aporte de sodio,
fosforo y de potasio se realizan segun la analitica del paciente.

En los niflos con ERC se puede observar déficit de vitaminas
hidrosolubles, es por eso que se deben administrar suplementos
vitaminicos de forma rutinaria. Segun la Fundacién para el nifio
enfermo renal, estos son los alimentos que deberia de consumir un
nifio con ERC. (10, 11)

Gréfica No.1
Dieta para el niflo enfermo renal
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Fuente: Fundacién para el nifio enfermo renal. Dieta para el nifio con insuficiencia renal.
Disponible en: http://www.fundanier.org.gt/index.php/fundanier-para/padres-y-pacientes.
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Alimentos permitidos y prohibidos en nifio con enfermedad renal.

Grafica No. 2
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Fuente: Fundacién para el nifio enfermo renal. Dieta para el nifio con insuficiencia renal.
Disponible en: http://www.fundanier.org.gt/index.php/fundanier-para/padres-y-pacientes.

Crecimiento: Una baja estatura es una de las principales secuelas de la ERC
en la infancia. Los niflos con ERC presentar resistencia a la hormona de
crecimiento, con elevacion de los niveles de GH, una disminucion del factor
de crecimiento similar a la insulina y alteraciones en la proteina fijadora a la
misma. Nifios con ERC que se sittan -2DE por debajo de su altura ideal a
pesar de un correcto tratamiento (tratamiento efectivo para osteodistrofia
renal, anemia, acidosis metabdlica y adecuada ingesta caldrica), se pueden
beneficiar de tratamiento con dosis de hormona de crecimiento recombinante


http://www.fundanier.org.gt/index.php/fundanier-para/padres-y-pacientes

(rHUGH) subcutédnea con dosis de (0.05mg/kg/24h) ajustandose segun
respuesta clinica hasta llegar a un ritmo de crecimiento normal para la edad.
(9)
Tratamiento se mantiene

» Paciente alcance el percentil 50 de altura

» Logre altura normal para adultos

» Reciba trasplante renal

Osteodistrofia renal: la osteodistrofia renal es compleja, el término hace
referencia al conjunto de trastornos 6seos que se observan en pacientes con
ERC. Segun su fisiopatologia, cuando la TFG disminuye al 50% de lo normal,
se disminuye el parénquima renal funcional lo que conlleva a la disminucién
de la actividad de la 1a-hidroxilasa y la disminucion en la produccion de
Vitamina D activada, el déficit provoca una disminucién de la absorcién
intestinal de calcio, hipocalcemia y un incremento en la actividad de la
glandula paratiroides. La hipersecrecion de la hormona paratiroidea (PTH)
intenta corregir la hipocalcemia por medio de un incremento de la resorcién
O0sea. En etapas mas tardias con una disminucion de TFG en un 20-25%,
los mecanismos compensatorios que tratan de aumentar la excrecion de
fosfato claudican lo que genera el desarrollo de hiperfosfatemia lo que a su
vez promueve una mayor hipocalcemia y mayor secrecion de PTH. (7)

Entre las manifestaciones clinicas: debilidad muscular, dolor éseo, facilidad
de sufrir fracturas ante traumatismos leves. Se pueden observar signos de
raquitismo, deformidades en los huesos largos en varus y valgus y
dislocaciones de la epifisis de cabeza femoral. En la analitica se puede
observar la fosfatasa alcalina aumentada, incremento de fosforo sérico,
hipocalcemia y niveles normales de PTH. En los estudios radiolégicos se
aprecia manos, mufiecas y rodillas con resorcidbn subperiostica con
ensanchamiento de metafisis.

El tratamiento se basa en la prevencién de las deformidades o6seas y
normalizacion del ritmo de crecimiento. Los nifios y adolescentes deben de
tener una dieta baja en fésforo, en los lactantes se pueden emplear formulas
bajas en fésforo como Similac. Debido a que es imposible eliminar por
completo el fosfato de la dieta, se emplean fijadores de fosforo para
incrementar su excrecion fecal entre ellos el carbonato calcico y el acetato
calcico son los mas empleados. (7,9)

El tratamiento con Vitamina D, el cual es la piedra angular de la osteodistrofia
renal esté indicado en pacientes

= Niveles de 25-hidroxi-vitamina D por debajo del intervalo
establecido segun estadio de ERC.

* Niveles de PTH por encima del intervalo establecido para estadio
de ERC.

» Niveles bajos de 25-hidrixi-vitamina D: ergocalciferol
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= Niveles normales de 25-hidrixi-vitamina D pero nivel elevado de
PTH: 0.01-0.05ug/kg/24h de calcitriol.

Nuevos analogos de la vitamina D: doxercalciferol y paricalcitol son
anélogos de la vitamina D mas selectivos y que en teoria reducirian
el riesgo de hipercalcemia e hiperfosforemia.

Anemia: Se define anemia como la concentracion de hemoglobina (Hb)
menor de 2 DE para la edad y el sexo. La anemia en pacientes renales
cronicos se debe principalmente a la produccion inadecuada de
eritropoyetina por parte de los rifones en mal funcionamiento. Otros factores
pueden coexistir como el déficit de hierro, de &acido folico y disminucion de la
vida del eritrocito. (7)

El tratamiento con eritropoyetina humana recombinante ha disminuido la
necesidad de realizar transfusiones, este suele iniciarse con concentraciones
de hemoglobina por debajo de 10g/dl usandose 50-150mg/kg/dosis via
subcutdnea 1-3 veces por semana. La dosis se ajusta segun la
concentracion de hemoglobina, todos los pacientes deben de recibir
suplementos de hierro via oral o intravenosa

Hipertension: los nifios con ERC sufren hipertensién mantenida debido a la
sobrecarga de volumen y a la produccion excesiva de renina relacionada con
la enfermedad glomerular. Es importante el manejo de dieta pobre en sodio
en pacientes con sobrecarga de volumen.
= Nifios con disfuncion renal leve (estadio 1-3): Diuréticos tiazidicos
como hidroclorotiazida 2mg/kg/24 cada 12horas.
* Nifios en estadio 4: se deben administrar diuréticos de asa como
furosemida 1-2mg/kg/dosis 2.3 veces al dia.
» Pacientes con proteinuria: se usan inhibidores de la enzima
convertidora de angiotensina y bloqueadores de angiotensina Il.
» Pacientes cuya HTA no se puede manejar con dieta, diuréticos o
inhibidores de la ECA: se pueden utilizar blogueadores de los
canales de calcio, B-bloqueadores y agentes con accién central.

Inmunizaciones

Los nifios con ERC deben de recibir todas las vacunas sin embargo se debe
evitar la administracion de vacunas atenuadas en aquellos pacientes con
ERC por una glomerulonefritis que se encuentra en tratamiento con farmacos
inmunosupresores. Todos los pacientes deben de vacunarse frente al virus
de la gripe una vez al afio. (13)
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Tabla No.3

Esquema de Vacunacion paciente ERC (4meses a 6afios)

Esquema 4meses a 6afos

Minimo de intervalo entre dosis

Vacuna Edad minima | lera dosis ala | 2da dosis a la | 3era dosis a la
para primera | 2da dosis 3era 4ta dosis
dosis
Hepatitis B Al nacimiento | 4 semanas 8semanas vy
por lo menos
16 semanas
después de la
primera dosis,
edad minima
para la dosis
final es de 24
semanas
DPT 6 Semanas 4 semanas 4 semanas 6 meses
Haemophilus | 6 semanas 4 semanas si |4 semanas si|8  semanas
Influenzae tipo la primera | es menor de | como  dosis
B dosis 12 meses de | final.
administrada a | edad. 8 | Necesaria
menores de | semanas  si| solo nifios de
12m, 8 | edad actual es | 12m a 59m de
semanas de 12meses o | edad que
como dosis|mas y la|recibieron 3
final si la | primera dosis | dosis antes de
primera dosis | administrada | los 12meses.
administrada | en dosis
12.14m. menores  de
No se | 12meses de
necesitan mas (edad y la
dosis si dosis | segunda
administrada a | administrada a
los 15 meses | menores de
0 mas 15 meses.

Neumococo 6 meses 4 semanas si |4 semanas si | 8 semanas
la la edad .

(como dosis
primera dosis | actual es|..
final), esta
menor de 12

administrada a

menores de

edad

de 12 meses /
8

meses [/ 8
semanas

(como dosis
final para los

dosis sélo es
necesaria
para nifios de

12 meses a 59
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semanas
(como

dosis final
para los

ninos  sanos)
sila

primera dosis

administrada a
los

12 meses de
edad

0 mayores de
24

meses 0
actuales

hasta los 59
meses / no se
necesitan mas

dosis
ninos

para

saludables si
la

primera dosis

administrada a
la

nifos sanos)
si la edad

actual es de
12 meses de

edad o mas /
No se

necesitan mas
dosis para

ninos sanos si
la dosis

anterior
administrada a

24 meses de
edad o

mayores

meses de
edad que
recibieron 3
dosis antes de
los 12 meses
los nifios con

alto riesgo
que

recibieron 3
dosis a

cualquier
edad

edad de 24

meses

0 mayores
SPR 12 Meses 4 semanas
Varicela 12 meses 3 meses
Hepatitis A 12meses 6meses

Fuente: Chinchilla Godoy JC. Factores de riesgo asociados a peritonitis en dialisis
peritoneal continua ambulatoria. Fundacion del Nifio Enfermo Renal, Hospital Roosevelt,
Guatemala, mayo 2014. (Tesis de grado). Guatemala. Universidad Rafael Landivar.
Facultad de Ciencias Médicas.2014.
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Tabla No.4

Esgquema de vacunacién paciente ERC (7-18afios)

Esgquema de vacunaciones 7afios a 18afos

Vacuna Edad minima | lera dosis a|2da dosis a | 3era dosis a
2da dosis 3era dosis 4ta dosis
DT 7 afos 4semanas 4 semanas si| 6 meses sila
la primera ) .
P primera dosis
dosis .
. administradas
administrada a
a menores de
menores de
12 meses de 12 meses de
edad / 6 | edad
MESES si la
primera dosis
administrada a
los 12
meses 0 mas
Virus 9 anos
Papiloma
Hepatitis A 12meses 6 meses
Hepatitis B Al nacer 4 semanas 8 semanas (y
por lo
menos 16
semanas
después de la
primera
dosis)
Poliovirus 6 semanas 4 semanas 4 semanas 6 meses
Inactivado
SPR 12meses 4semanas
Varicela 12 meses 3 meses si es

menor de 13
afnos

4 semanas Si
es

mayor de 13
anos
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Fuente: Chinchilla Godoy JC. Factores de riesgo asociados a peritonitis en diélisis
peritoneal continua ambulatoria. Fundacion del Nifio Enfermo Renal, Hospital Roosevelt,
Guatemala, mayo 2014. (Tesis de grado). Guatemala. Universidad Rafael Landivar.
Facultad de Ciencias Médicas.2014.

2.2.2 Tratamiento sustitutivo

La Enfermedad renal cronica terminal constituye la pérdida irreversible de la funcion
renal con una tasa de filtrado glomerular <15ml/min. Es la etapa KDOKI 5 donde se
requiere el empleo de alguna terapia sustitutiva de funcion renal (Didlisis peritoneal,
hemodidlisis y trasplante renal). La meta final del tratamiento en un nifio con ERCT
es el trasplante renal ya que proporciona un estilo de vida lo mas normal posible y
mejores posibilidades de rehabilitacion para el paciente y su familia. (7.9)

Un 75% de los nifios con ERCT requieren un periodo de dialisis antes de que sea
posible un trasplante. Se recomienda empezar con los planes para el tratamiento
de sustitucion renal cuando se alcanza un estadio 4 de la ERC. Sin embargo el nivel
Optimo se basa en la evidencia clinica y analitica del paciente

Segun la Sociedad Espafiola de Nefrologia las indicaciones de inicio de TRS se
dividen en absolutas y relativas:

» Absolutas: sintomas urémicos (nauseas y vomitos persistentes), pericarditis
urémica, hiperpotasemia refractaria, acidosis metabdlica refractaria a
tratamiento médico, encefalopatia avanzada, sobrecarga de volumen, HTA
severa que no responde a tratamiento médico, desnutricion.

» Relativas: anorexia progresiva, astenia y debilidad, prurito persiste y severo,
tendencia al suefio, disminucion de la memoria y atencion.

Por lo general la mayor parte de especialistas procura llevar a cabo el tratamiento
dialitico en etapas suficientemente tempranas para prevenir el desarrollo de
alteraciones hidroelectroliticas importantes malnutricion y sintomas urémicos, a su
vez se recurre mas al trasplante preventivo antes de tener que empezar con la
didlisis.

El tratamiento de sustitucion renal es individualizado y se adecua a las necesidades
del paciente. La edad es un factor importante a la hora de elegir el tipo de dialisis:
el 88% de los lactantes y nifios hasta 5 afos se tratan mediante dialisis peritoneal
mientras un 54% de los nifios de mas de 12 afios recibe hemodialisis. (12)

2.2.2.1 Dialisis peritoneal

La dialisis peritoneal es una técnica para el tratamiento de la enfermedad renal
cronica a cualquier edad. Se debe recordar que el trasplante renal anticipado es el
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tratamiento de eleccion, pero cuando hay que demorar el mismo por diversas
circunstancias la DP es una eleccion atil para alcanzar un control metabolico y
nutricional. (14)

La dialisis peritoneal es una técnica que emplea el peritoneo del paciente como
dializador. El exceso de agua corporal es eliminado mediante un gradiente osmaético
creado por la elevada concentracion de dextrosa en el dializado. Los productos de
desecho son eliminados mediante difusion desde los capilares peritoneales hacia el
dializado. Lograndose el acceso a la cavidad peritoneal a través de la insercion
quirdrgica de un catéter de Tenckhoff tunelizado. (13)

Las distintas modalidades:

e Didlisis peritoneal continua ambulatoria: cinco o seis intercambios diarios de
liguido peritoneal introducido y drenado en la cavidad peritoneal por
gravedad de manera manual.
e Didlisis peritoneal automatica: utilizacion de maquinas cicladoras para
realizar intercambios rapidos nocturnos. Entre las modalidades:
= DPIN. Didlisis peritoneal nocturna intermitente: intercambios nocturnos y
dia seco. Indicada en pacientes con hernias y escape.

= DPCC. Didlisis peritoneal continua ciclica: intercambios nocturnos y uno
largo durante el dia. Es la modalidad méas extendida.

= DPCO o DPCC plus: Didlisis peritoneal optimizada: intercambios rapidos
nocturnos y dos permanencias largas diurnas, de manera manual.
Consigue maximos aclaramientos de solutos.

Tabla No. 5
Evaluacion de la dialisis peritoneal en pacientes pediatricos con enfermedad
terminal

Evaluacion de la didlisis peritoneal en pacientes pediatricos con enfermedad
terminal

Ventajas

Posibilidad de realizar la dialisis en el domicilio

Técnicamente es mas sencilla de realizar que la hemodialisis

Posibilidad de vivir mas alejados del centro hospitalario

Mayor libertad para realizar actividades extraescolares y asistir al colegio
Dieta con menos restricciones

Menor coste que la hemodialisis

Independencia (adolescentes)
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Inconvenientes
Mal funcionamiento del catéter

Infecciones relacionadas con el catéter

Imagen corporal negativa

Cansancio del cuidador

Disminucion del apetito ( por ocupacion de cavidad peritoneal)

Fuente: Beth A. Vogt y Ellis D, Avner. Insuficiencia Renal. En:

Kliegman, R. (et.al). Nelson

Tratado de Pediatria.18ava edicion Espafia: Elsevier Saunders; 2008: v.2 p. 2206-2213.

Tabla No.6

Indicaciones y contraindicaciones de la didlisis peritoneal: criterios médicos,
demograficos y psicosociales

Situaciones en la que esté indicada de forma prioritaria

Dificultad de acceso | Edad

vascular 0-5 arios
Problemas transfusionales
Insuficiencia Cardiaca

Refractaria

Larga distancia del
hospital

Preferencia del paciente
Necesidad de autonomia

Situaciones en que esta indicada

DM Toda edad
Enfermedad Ambos sexos
cardiovascular Cualquier raza
Enfermedades croénicas:
hepatitis, VIH,
hemosiderosis,
enfermedad vascular
periférica, coagulopatia
Candidatos a trasplante

Vida activa

Horario irregular 0
variable

Necesidad de viajes
Ansiedad ante la puncion
venosa

Situaciones en que esta cuestionada
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Malnutricion Sin hogar Poca adhesion al

Adherencias Trasplante hace menos | tratamiento
abdominales de 1 mes demencia
Ostomias

Hernia del hiato con
esofagitis por reflujo grave
Gastroparesia  diabética
grave

Hipertrigliceridemia grave

Situaciones en la que esté contraindicada

Defectos de pared Psicosis 0 depresion
abdominal: gastrosquisis, grave activa
onfalocele Deficiencia mental grave

sin apoyo familiar
Hernia diafragmatica
Extrofia vesical, cirugia
abdominal reciente

Enfermedad inflamatoria
intestinal grave

Diverticulitis aguda

activa

Absceso abdominal
Isquemia activa
Transporte peritoneal bajo

Fuente: Coronel Diaz F. Heras Macia M. Indicaciones y contraindicaciones de la diélisis
peritoneal. (Monografia en linea). Espafia: Sociedad Espafiola de Nefrologia; 2016 ( acceso
13 de septiembre de 2016). Disponible en: http://www.revistanefrologia.com/en-
monografias-nefrologia-dia-articulo-indicaciones-modalidades-dialisis-peritoneal-52

2.2.2.2 Hemodialisis

La hemodialisis es una alternativa indispensable para el tratamiento de la
enfermedad renal cronica avanzada en nifios. La HD se realiza en un centro
hospitalario alrededor de 3-4 horas, de 3 a 5 veces por semana, dependiendo de la
reduccion de urea individual de cada paciente. En cada sesion se elimina liquido y
productos de desecho. La hemodialisis es el proceso fisico-quimico mediante el cual
se produce un intercambio molecular entre dos soluciones separadas por una
membrana semipermeable, la funcion de esta es actuar como barrera entre la
sangre y el liquido de dialisis y asi permitir el movimiento selectivo de sustancias
gue entran o salen de la sangre. El acceso a la circulacion del nifio se logra
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mediante una fistula arteriovenosa creada quirdrgicamente, a través de un injerto o
de un catéter en la vena subclavia o yugular interna. (7, 13)

La hemodialisis es un tratamiento de mantenimiento a la espera de un trasplante
renal. Sus limitaciones estan relacionadas con la dificultad para obtener un acceso
vascular o la intolerancia a cambios rapidos de volumen plasmatico por lo que los
lactantes o0 nifios pequefios deberdn ser tratados preferentemente con dialisis
peritoneal. Por otro lado la HD se prefiere en nifios que necesitan depuracion pero
tienen malformaciones que afectan a la pared abdominal o cirugia abdominal
reiterada, también en procesos como hernias diafragmaticas o enfermedad
pulmonar grave. (7) Entre las complicaciones del uso de HD se encuentran los
problemas con el volumen extra corporal sanguineo. Al inicio de la HD se puede
observar hipotensién con inestabilidad de la temperatura corporal, junto con
disminucién de la frecuencia cardiaca principalmente en nifios pequefios.
Adicionalmente se pueden observar infecciones por el catéter venoso central,
hemorragia relacionada a los requerimientos de heparina y ultrafiltracion excesiva
con presencia de hipovolemia.

2.2.2.3 Trasplante renal

La mejor opcion terapéutica de un paciente con ERT es el trasplante renal precoz
proveniente de un donante familiar vivo. Los trasplantes a partir de rifiones de
donantes no familiares o de cadaveres también se emplean con éxito.

Un trasplante funcional puede conseguir la rehabilitacién total del paciente. El
receptor del trasplante y su familia deben comprender que el TR no es una cura
permanente de la ERC. Un trasplante no funcional se asocia a un aumento de
morbimortalidad y a un posible regreso a un programa dialitico. (6)

Tabla No.7
Criterios pararealizar un trasplante renal proveniente de donante familiar
vivo o de cadaver

Insuficiencia renal, enfermedad renal crénica o terminal de cualquier etiologia

Edad y peso adecuado para albergar un rifion de adulto

Buen estado nutricional

Ausencia de

Infeccion activa

Retraso mental profuso

Obstruccion del tracto urinario

Enfermedad gastrointestinal, hepatica, pancreatica o cardiovascular

Alteraciones de conducta o trastornos psicolégicos importantes que impidan el

cumplimiento del tratamiento y de la dieta

Sensibilizacion en el receptor

Obesidad morbida
Fuente: Beth A. Vogt y Ellis D, Avner. Insuficiencia Renal. En: Kliegman, R. (et.al).
Nelson Tratado de Pediatria.18ava edicion Espafa: Elsevier Saunders; 2008: v.2 p. 2206-
2213.
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El trasplante renal pediatrico no sdlo logra restablecer la funcién renal sino también
asegura un correcto desarrollo estato-ponderal, social y psico-intelectual. Sin
embargo siempre pueden surgir complicaciones:

= Necrosis tubular aguda

» Rechazo del trasplante

= Complicaciones técnicas: vasculares, urolégicas

» Recidiva de enfermedad renal original

» Toxicidad medicamentosa

= Infeccion sistémica

= Hemorragia

» Pancreatitis

» Linfocele

»= Urinoma

» Obstruccion intestinal.

2.3 Calidad de vida

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en el 2005, defini6 la calidad de vida
como: "La percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el
contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion con sus
objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto
que esta influido por la salud fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con su entorno™. (1)

2.3.1 Evolucion del concepto “calidad de vida“

El interés por la calidad de vida se remonta desde la época de los antiguos griegos.
Sin embargo el término es relativamente nuevo, sus origenes provienen de la teoria
empresarial y luego de la sociologia. La idea se empezd a popularizar en la década
de los setentas siendo admitido el termino “"Calidad de Vida™ en el Index Medicus en
1977, el cual ha sufrido numerosos cambios y adquirido un enorme protagonismo
en todos los &mbitos de la vida humana. (3)

A principio de los afos setenta el concepto "Calidad de Vida~ solo le otorgaba
importancia a los aspectos objetivos del nivel de vida, desde entonces este ha
venido evolucionando hasta centrarse en los aspectos mas subjetivos del bienestar
teniendo mas énfasis en la década de 1980 la cual se caracterizd por un desarrollo
importante del concepto hasta acercarse a la esencia de lo que conocemos
actualmente como calidad de vida. Esta década se centré en la busqueda de los
indicadores subjetivos los cuales se fueron perfeccionando hasta la situacion actual
en donde se asume la subjetividad y el caracter multidimensional de la calidad de
vida. (3,16)

Hoy en dia el concepto “calidad de vida" es utilizado en ambitos muy diversos como
lo es la salud, educacion, politica y el mundo de los servicios en general.
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Algunos autores sefialan que el significado de calidad de vida depende de la
persona que use el término, como lo entienda y de su posicion a nivel social y
politico.

La calidad de vida forma un concepto con un componente subjetivo que hace
referencia a "bienestar, felicidad y satisfaccidn con la vida, y un componente objetivo
gue incluye aspectos del funcionamiento social tales como empleo, independencia,
niveles de vida e indicadores sociales. (15)

2.3.2 Calidad de vida relacionada con la salud.

En el ambito de la politica sanitaria el término calidad de vida aparece en la
convocatoria mundial para la promocion de la salud, realizada por la Organizacion
Mundial para la Salud en la Conferencia Internacional sobre Atencion Primaria de
Salud en 1978. En esta convocatoria se da a conocer la importancia de la salud
como uno de los indices indiscutibles de desarrollo y de la calidad de vida en una
sociedad.

En dicha conferencia patrocinada por la OMS y el Fondo de las Naciones Unidas
para la Infancia (UNICEF) se reitera firmemente que "La salud es el estado de
completo bienestar fisico, mental y social y no solo la ausencia de enfermedad o
afecciones™. (3)

El interés en Medicina por la calidad de vida fue estimulado por el desarrollo del
éxito en la prolongacion de la vida humana y por la comprension del “querer vivir y
no sobrevivir' cdmo es estipulada por los mismos pacientes. (18)

El concepto calidad de vida es multidimensional, tomado desde el punto de la salud
cuenta con dos factores:

1. El directamente relacionado con la salud. Lo que se denomina “Calidad de
vida relacionada con la salud".

2. El que no esta directamente relacionado con la salud o factor no médico,
constituido por el entorno social, familia, amigos, creencias religiosas,
trabajo, entre otras circunstancias.

Ambos factores se hallan relacionados ya que la enfermedad no solo provoca
afeccidn fisica sino que también repercute en el estado mental, social y nivel de
independencia del individuo que la padece.

La calidad de vida relacionada con la salud se refiere a la percepcion del paciente
con respecto a su estado de salud, a los aspectos de su vida que pueden ser
atribuidos a la enfermedad que presenta y a su terapéutica, por tanto a todos los
aspectos de su vida que se ven influenciados por su salud. (18)
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La OMS ha definido 5 grupos prioritarios para hacer una evaluacion del nivel de
calidad de vida relacionado con la salud. (3, 18)

1.
2.

Pacientes que padecen de enfermedades cronicas.

Cuidadores informales que dedican su tiempo para cuidar a personas con
enfermedades cronicas o algun grado de discapacidad.

Sujetos que viven situaciones altamente estresantes como personas con
alguna enfermedad mental o ancianos institucionalizados.

Sujetos vulnerables con algun grado de discapacidad.

El dltimo grupo corresponde a los nifios.

2.3.3 Dimensiones e indicadores de la calidad de vida

La calidad de vida es un concepto que refleja las condiciones de vida deseadas por
una persona en relacion con ocho necesidades fundamentales segun el Modelo de
calidad de vida individual propuesto por Schalock y Verdugo. (18)

Las 8 dimensiones involucradas en el concepto calidad de vida estan definidas por
una serie de indicadores.

Bienestar emocional: grado en que los problemas emocionales afectan el
trabajo y otras actividades diarias. Indicadores: estabilidad mental, ausencia
de estrés, sentimientos negativos, satisfaccion y autoconcepto.

Relaciones interpersonales: los indicadores centrales de esta dimensién son
interacciones, intimidad, afecto, familia, amigos y compafieros.

Bienestar material: se basa en condiciones de vivienda, de lugar de trabajo,
empleo, ingresos, salario y posesiones.

Desarrollo personal: abarca indicadores como educacién, oportunidades de
aprendizaje, habilidades relacionadas con el trabajo y habilidades
funcionales.

Bienestar fisico: los indicadores usados son atencion sanitaria, horas suefio,
consecuencias de la salud (presencia de dolor, medicacion, entre otros),
salud en general, movilidad.

Autodeterminacion: presencia de autonomia, meta, preferencias personales
y toma de decisiones. .

Inclusién social: integracion y participacion escolar y comunitaria, estatus,
roles y aceptacion.

Derechos: garantias humanas (respeto, dignidad, igualdad) y legales.
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2.3.4 Calidad de vida en paciente crénico

La preocupacion por la calidad de vida en pacientes con alguna enfermedad cronica
proviene del hecho de que no basta alargar la vida, ya que una gran parte de los
enfermos quieren vivir, no meramente sobrevivir (McDowell y Newell, 1987). (5)

Tener salud en su concepto mas amplio, no solo implica sentirse bien fisicamente,
es ademas de ello tener planes y proyectos futuros, involucrarse en ellos de manera
activa para lograr la satisfaccién personal. Nada limita tanto la calidad de vida como
el experimentar dia a dia el empobrecimiento de las actividades diarias y el
progresivo acortamiento de las propias posibilidades. Pacientes con alguna
enfermedad crénica sufren en este caso pérdida del autoconcepto, del sentido de
vida junto con desarrollo de estados depresivos por las limitaciones de la
enfermedad, presencia de crisis, el aumento de dependencia y los periodos
prolongados de estancia hospitalaria. (19)

Entre los principales problemas del paciente crénico encontramos:

= Dificultades para la normal dedicacién a juegos, escolarizacion, asi como
para la eleccion de la profesion.

= Necesidad eventual de cuidados técnicos domiciliarios.

= Trastornos emocionales.

= Pobre autoestima.

= Trastornos intrafamiliares.

= Alteracion de las relaciones sociales.

» Necesidad de participacion de diversos profesionales.

= |ntervencion de servicios sociales/comunitarios.

» Necesidad de financiacion especial.

La Calidad de Vida se ha convertido en un indicador de la evolucién del estado de
salud en estos pacientes, como expresion de una estrategia no sélo de prolongar la
vida, sino también de aliviar los sintomas y mantener el funcionamiento vital asi
como decisiones acerca de la efectividad de la terapia empleada.

2.3.5 Caracterizacion del familiar con paciente con ERCT

La familia constituye la primera red de apoyo social del individuo y ejerce una
funcién protectora ante las tensiones que se generan en la vida cotidiana. La familia
es uno de los espacios mas fuertemente impactados a partir de la aparicion de una
enfermedad cronica y a la vez uno de los espacios que tiene el mayor potencial para
revertir positivamente la situacion de salud.
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Las personas con algun tipo de enfermedad cronica suelen tener una profunda
conciencia de sufrimiento familiar y de consecuentes sentimientos de culpa a partir
de verse a si mismos en términos de “carga familiar’, el cual se relaciona con la
necesidad de cuidados, apoyos, reestructuracion de funciones y ocupaciones, estas
relacionadas con las limitaciones ocupacionales y con el aumento de los gastos de
salud. (19)

Los pacientes suelen referirse a la familia como su fuente de apoyo material, pero
sobretodo emocional. Las acciones de acompafiamiento a lo largo de todo el
proceso de la enfermedad, de comunicacion, busqueda activa de soluciones y de
cuidados, se llegan a convertir en estimulos fundamentales para atenuar el impacto
de la enfermedad y fomentan de esta manera el apego del tratamiento mejorando
la calidad de vida del paciente (17)

Los nifios con enfermedad crénica son mas vulnerables al impacto negativo de la
misma, ya que se encuentran aun en desarrollo y dependen de su familia tanto fisica
como psiquicamente. El soporte vital para ellos es fundamental, su desarrollo fisico
e intelectual va a depender en gran medida del ambiente familiar en el que vivan.

La familia debe abordar nuevas tareas relacionadas con la enfermedad. Los padres
con hijos enfermos cronicos tienen un riesgo elevado de sufrir ansiedad y depresion.
Las madres se sienten con frecuencia méas abrumadas por el exceso de
requerimientos por parte de su hijo, por lo cual suelen renunciar a su libertad y
desarrollo personal.

En este sentido, no solo el paciente con enfermedad crénica se ve afectado sino
qgue su circulo familiar, principalmente la persona que se encarga de los cuidados
principales también se ve comprometida. Los familiares de los enfermos crénicos
necesitan autocuidarse y protegerse del estrés y de las emociones negativas, ellos
también requieren de apoyo profesional. (3)
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3. Objetivos

Obijetivo general

1. Determinar la calidad de vida en pacientes pediatricos con enfermedad
renal crénica terminal segun tipo de tratamiento.
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4. Metodologia

4.1Disefio de estudio

Descriptivo-Transversal-Observacional

4.2 Poblacién y Muestra

Pacientes pediatricos con Enfermedad Renal Cronica Terminal que asisten
a la Fundacion para el Nifio Enfermo Renal.

=  Muestra

Se trabaj6 con pacientes pediatricos que acudieron a la consulta externa de
didlisis peritoneal y a las sesiones de hemodialisis durante el mes de
diciembre del afio 2017 y 1 de febrero al 30 de marzo del afio 2018.

4.3 Definicion y operacionalizacion de variables

Variable Definicién Definicién operacional | Tipo de | Indicador o Unidad de
conceptual Variable y | medida
escala de
medicion
Calidad de Aplicacion de test | Cualitativa 1. Buena
vida L, especifico para pacientes | ordinal 2. Mala
Percepcion o
. pediatricos con
subjetiva de

bienestar general
que resulta en la
evaluacion  que
hace el individuo
de varios
dominios de su
vida, siendo un
constructo
multidimensional
que incorpora
aspectos como
salud fisica,
estado
psicolégico, grado
de
independencia,

enfermedad renal crénica

TECAVNER

Dividido en 14 items vy
algunos divididos en otros
items que se puntian de
0 a 100 reflejando a
mayor puntuacion mejor
calidad de vida.

= Salud general

= Actividad fisica

= Asistencia escolar
= Aprendizaje
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relaciones
sociales, factores
ambientales y
creencias
personales

Autonomia
Relacion social
Dolor

Bienestar
emocional
Fatiga-Energia
Funcion cognitiva

Afectacion
emocional
Sintomas de
enfermedad renal
Efectos de

enfermedad renal
Tiempo dedicado a
asistencia media.

Buena (>51ptos)

= Mala (<50ptos)

Sexo Es la condicién | Datos seran obtenidos de | Cualitativa Hombre

organica que | expediente clinico Nominal .

S Mujer

distingue al

hombre de Ia

mujer en seres

humanos y del

macho de Ia

hembra en los

animales
Edad Tiempo de vida | Datos seran obtenidos de | Cuantitativa | NUmero de afios de

transcurrido Expediente clinico de razén pacientes (<18afios)

desde el

nacimiento
Tratamiento | El tratamiento | Datos seran obtenidos de | Cualitativa = Hemodidlisis
sustitutivo | sustitutivo  renal | Expediente clinico nominal = Didlisis peritoneal
renal es un término

utilizado para

abarcar los

tratamientos de
soporte de vida en
pacientes con
enfermedad renal
crénica
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4.4 Técnica e Instrumento
La técnica que se utilizo fue la entrevista, la cual se realiz6 a cada nifio y adolescente
menor de 18 afios con enfermedad renal cronica terminal bajo consentimiento
informado por parte de sus padres. El instrumento utilizado fue el Test especifico
de calidad de vida para nifios con enfermedad renal cronica (TECAVNER). Se
realizaron visitas semanales en el area de hemodidlisis, de encamamiento y
consulta externa de nefrologia en la Fundacion para el Nifio Enfermo Renal.

El Test especifico de calidad de vida para nifios con enfermedad renal crénica es
un cuestionario especifico basado en los cuestionarios CAVE y KDQOL-SF con una
fiabilidad muy alta (coeficiente alfa de Cronbach 0,925), con una consistencia
interna elevada en todos los dominios. Este cuestionario determina el estado
general de salud, estado fisico, dolor y estado vital, asimismo proporciona el sentir
sobre la calidad de vida especifica en un paciente con enfermedad renal en estado
avanzado. Esta dividido en 14 dominios y algunos de ellos constan de varios items
gue se puntian de 0 a 100 reflejando a mayor puntuacién mejor estado de salud.

1. Salud general: evaluacion personal del estado de salud actual y resistencia a la
enfermedad (2 items: preguntas 5y 6).

= Puntuacion; 1= 100ptos 2=75pts 3=50pts 4=25pts 5=0pts

2. Actividad Fisica: el estado de salud limita actividades fisicas cotidianas como
caminar, jugar, saltar, etc. ( 6 items: preguntas (7,8.1,8.2,8.3,8.4,8.5)

» Puntuacién: 3: SI= 100ptos No=0pts; Pregunta 8: Si=0pts, No=100pts.

3. Asistencia escolar: ausencias escolares determinadas por la enfermedad (1
item: pregunta 9).

» Puntuacion: 1=0pts, 2=25pts, 3=50pts, 4=075pts, 5=100pts

4. Aprendizaje: campo cognitivo en referencia a otros nifios de la misma edad (1
item: pregunta 10)

»= Puntuacion: 1=0pts, 2=25pts 3=50pts, 4=75pts, 5=100pts

5. Autonomia: las distintas capacidades, segun la edad del nifio, comer solo,
vestirse, etc. (1 item: pregunta 11).

* Puntuacién 1=0pts, 2=25pts, 3=50pts, 4=75pts, 5=100pts

Relacion social: como el estado de salud interfiere con actividades sociales

cotidianas. ( litem: pregunta 12)

Puntuacion: 1=0pts 2=25pts, 3=50pts, 4=75pts , 5=100pts,

Dolor: intensidad y sus efectos en la vida diaria ( litem: pregunta 13)

Puntuacion: 1=100pts, 2=80pts, 3=60pts, 4=40pts, 5=20pts, 6=0pt

Bienestar emocional: como los problemas emocionales interfieren con las

actividades diarias. (6 items: preguntas 14.1,14.2,14.4.14.5,14.6,14.7)

Puntuacion: 1=100pts, 2=80pts, 3=60pts, 4=40pts, 5=20pts, 6=0pts

Fatiga-energia: la sensacion de energia plena, de &nimo, cansancio o fatiga ( 3

items: preguntas 14.3, 14.8, 14.9)

» Puntuacion: 1=0pts, 2=20pts, 3=40pts,4=60pts, 5=80pts, 6=100pts

10. Funcion cognitiva: (3 items: preguntas 14.10, 14.11, 14.12)

» Puntuacion: 1=100pts, 2=80pts 3=60pts 4=40pts 5=20pts 6=0pts

11. Afectacion emocional: causada por la enfermedad renal (4 items: preguntas
15.1,15.2,15.3,15.4)

©=N®E O

©
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= Puntuacién: 1=0pts, 2=25pts,3=50pts, 4=75pts 5=100pts

12. Sintomas de la enfermedad renal: (9items: preguntas
16.1,16.2.16.3.16.4,16.5,16.6,16.7,16.8,16.9)

» Puntuacion: 1=100pts, 2=75pts, 3=50pts, 4=25pts, 5=0pts

13. Efectos de la enfermedad renal en la vida del paciente: (14 items: preguntas
17.1,17.2,47.3,17.4,17.5,17.6,17.7,17.8,17.9,17.10,17.11,17.12,17.13,17.14)

» Puntuacion: 1=100pts, 2=75pts, 3=50pts, 4=25pts, 5=0pts

14. Tiempo personal dedicado a la asistencia médica: (5 items: preguntas 18, 19,
20, 21,22).

= Puntuacion: 0 a 2=100pts, 3 a 5=80pts, 6 alO=pts, 11 a 15=40pts, 16 a
20=20pts, >20=0pts

4.5Metodologia estadistica

Una vez obtenida la informacion, el procesamiento de datos se realizd mediante la
construccion de una base de datos electronica creada utilizando el programa
Microsoft Office Excel. Debido a que el estudio evalué los dominios de calidad de
vida de los pacientes pediatricos con enfermedad renal cronica terminal, el analisis
estadistico fue principalmente descriptivo. Para ello se construyeron indicadores
(variables), tanto para caracterizar la muestra, asi como para hacer la estimacion
de los indicadores de interés para el estudio, con su correspondiente extrapolacion
hacia la poblacion; por lo que se calcularon promedios (porcentajes), y se calcul6
intervalos de confianza al 95%. Se ordenaron y presentaron los datos en tablas o
graficos, segun el tipo de variables, categorias y estratos de interés. Adicional a lo
anterior se utilizo estadistica inferencial para buscar la relacién entre los indicadores
de interés para el estudio con las caracteristicas de la muestra, evaluando la
asociacion con pruebas de Chi cuadrado.
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4.6 Procedimiento

Primera etapa: se obtuvo el aval de la Facultad de Ciencias de la Salud, de
la Universidad Rafael Landivar.

. Segunda Etapa: obtencion del aval institucional.
e Se obtuvo la aprobacion por parte de la Fundacion para el Nifio Enfermo
Renal.

. Tercera etapa: identificacibn de los participantes y solicitud del

consentimiento informado.

e Se presento al lugar de trabajo y se seleccionaron a los participantes.

e Se habl6 personalmente con los participantes cada dia y se les planted
individualmente con lenguaje claro y sencillo el proposito, los objetivos,
importancia y utilidad del estudio, asi como posibles inconvenientes. Se
solicitd el consentimiento informado.

. Cuarta etapa: recoleccién de datos.
e Se entrevistd a los pacientes que aceptaron participar en el estudio, se
utilizé el instrumento de recoleccién de datos (Véase en anexo)

. Quinta etapa: procesamiento de datos.
e Se tabularon los datos en una base electrénica creada utilizando el
programa Microsoft Office Excel.

. Sexta etapa: analisis de datos.
e Se realizé un analisis descriptivo de los datos obtenidos.
e Se ordenaron y presentaron los datos en graficos y tablas.

. Séptima etapa: elaboracion del Informe final.

e Se elaboré el informe final presentandose los datos con intervalos de
confianza lo que permite extrapolar la informacion.
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4.7Alcances y limites

4.7.1 Alcances

En Guatemala existen pocos estudios que traten de entender la calidad de vida en
un paciente renal cronico, sobretodo un paciente a tan corta edad. El presente
estudio tuvo como objetivo conocer la calidad de vida de los pacientes pediatricos
con enfermedad renal cronica segun su tipo de tratamiento. Se conocieron cuales
son las areas en las que existen mayores problemas para asi poder llegar a
establecer medidas de apoyo apropiadas con fin de establecer pautas de caracter
multidisciplinario en su tratamiento. La importancia de esto radica en que si un nifio
es consciente de su enfermedad ademas de madurar anticipadamente, sera capaz
de relativizar los problemas cotidianos y se integrard mas facilmente al entorno
social, familiar y escolar.

4.7.2 Limites
La corta edad en los pacientes, y la falta de interés por parte de algunos fueron las
limitantes dentro de este estudio.

4.8 Aspectos éticos

e En la presente investigacion prevalece el criterio de dignidad y bienestar
del sujeto de estudio. Se explicé en forma clara y sencilla los objetivos,
importancia y utilidad del estudio, asi como posibles inconvenientes. Se
solicitd consentimiento informado a los nifios y adolescentes asi como a
sus padres ya gue los mismos son menores de edad. Los datos obtenidos
fueron exclusivos para interpretacion y andlisis de este estudio, brindando
los datos Unicamente: al Comité de Tesis de Universidad Rafael Landivar
y Fundacién para el Nifio Enfermo Renal.
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5 Resultados

Durante el presente estudio se entrevistd durante los meses de diciembre del afio
2017 y febrero-marzo del afio 2018 bajo consentimiento informado a 66 pacientes
pediatricos con enfermedad renal cronica terminal con tratamiento de hemodialisis
o dialisis peritoneal en la Fundacion para el nifio enfermo renal usando el test
TECAVNER. Los resultados se presentan a continuacion en tablas y graficos. Se
utilizé estadistica inferencial para buscar la relacion entre los indicadores de interés
para el estudio con las caracteristicas de la muestra, evaluando la asociacion con
pruebas de Chi cuadrado. Se presentan Unicamente los resultados de las variables
gue hayan demostrado tener una significancia estadistica con un P valor <0.05.

Tabla No.1 Caracterizacion de pacientes con enfermedad renal cronica terminal
segun tipo de tratamiento. Fundacién para el Nifio Enfermo Renal (FUNDANIER),
Guatemala 2017-2018.

Tratamiento Hemodialisis DP Total
Actual il ol 1C95%| ] 05| 1C95%[n o
Total 26| 39|[29, 52] 40| 61|48, 71] 66| 100

Fuente: Boleta de recoleccion de datos

De la poblacién evaluada el 39% (IC 29%, 52%) fueron pacientes con tratamiento
de hemodialisis y el 61% (IC 48%,71%) con dialisis peritoneal.

Tabla No.2 Caracterizaciéon de pacientes con enfermedad renal cronica terminal
segun género Y tipo de tratamiento. Fundacion para el Nifio Enfermo Renal
(FUNDANIER), Guatemala 2017-2018.

Femenino Masculino
Tratamiento fl  %]|IC(95%) fl  9%/IC(95%)
Hemodidlisis| 15| 58] [38, 76] 11| 42| [23,61]
Didlisis [37, 78] [32,63]
Peritoneal 21| 53 19| 47
[41,64] [36,60]
Total 36| 55 30| 45

El 58% de pacientes con hemodialisis son del sexo femenino con respecto al 42%
del sexo masculino. Asimismo predominé el sexo femenino en el tratamiento de
dialisis peritoneal con un 53% con respecto al 47% del sexo masculino.
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Tabla No.3 Caracterizacion de pacientes con enfermedad renal cronica terminal
segun edad y tipo de tratamiento. Fundacion para el Nifio Enfermo Renal
(FUNDANIER), Guatemala 2017-2018.

Fuente: Boleta de recoleccién de datos

Edades Hemodialisis DP Total
IC IC IC
f % | (95%) fl %] (95%) ni %/ (95%)
[19, 55] [27,58] [29,52]
Infancia Media (9-11)| 9 35 17| 43 26| 39
[45,81] [42,73] [48,71]
Adolescencia (12-18)| 17 65 23| 57 40| 61
Total 26| 1002952 | 40|100|148 71| 66|100

La edad promedio fue un 61% (IC 48%, 71%) de pacientes en adolescencia con
edades comprendidas entre 12 - 18 afios y el 39% (IC 29%,52%) en su infancia
media comprendida por edades entre 9 -11afios.

Tabla No.4 Caracterizacion de pacientes con enfermedad renal crénica terminal
segun tiempo de tratamiento sustitutivo renal. Fundacion para el Nifio Enfermo
Renal (FUNDANIER), Guatemala 2017-2018.

Fuente: Boleta de recoleccién de datos

Dialisis Peritoneal
Hemodidlisis Total

IC IC IC
Tiempo tratamiento f % | (95%) fl % (95%) fl %[ (95%)
Menor 12meses 12| 46| [2967]] o] 22| [10,35]| 21| 32([22,44]

1-2 afios 4| 15| [1.28]] 14| 35| [2050]| 18| 27|[16,38]
>2afios 10| 39| [1955]| 17| 43| [27,58]] 27| 41][29.52]
Total 26| 100 40| 100 66| 100

Se pudo observar que la mayoria de pacientes con hemodialisis tiene menos de 12
meses en tratamiento sustitutivo renal con un 46%, a diferencia de pacientes con
didlisis peritoneal donde el mayor porcentaje con un 43% tiene mas de 2 afios en
tratamiento.
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Gréfica No. 1 Caracterizacion de pacientes con enfermedad crénica terminal segun
red de apoyo. Fundacion para el Nifio Enfermo Renal 2017-2018.
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Fuente: Boleta de recoleccion de datos

Respecto a la red de apoyo en los pacientes con tratamiento sustitutivo renal se
pudo observar que la mayoria de los cuidados son brindados por la madre o el padre
siendo un 74% para pacientes con hemodidlisis y 70% en pacientes con didlisis
peritoneal. El 4% y 10% de los cuidados son brindados por algin hermano(a) en
pacientes con hemodidlisis y dialisis peritoneal respectivamente. El 22% de apoyo
es brindado por otro tipo en pacientes con hemodidlisis y 20% en pacientes con
dialisis peritoneal.
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Tabla No.5 Percepcién de calidad de vida y comparacion hace 1 afio en pacientes
con enfermedad renal crénica terminal. Fundacion para el Nifio Enfermo Renal

2017-2018.

Calidad de Vida

Hemodialisis

Dialisis peritoneal

% | IC (95%)

% | IC (95%)

Buena 54 |[34,73] |53 |[37,68]
Mala 46 | [27,65] |47 |[32,63]
Calidad de vida hace 1 afio | Hemodialisis | Dialisis peritoneal

% | IC (95%)

% | IC (95%)

Buena

77 [ [60,93]

51 | [39,63]

Mala

23 [[7,39]

49 |[36,60]

Fuente: Boleta de recolecciéon de datos

Respecto a la percepcion de calidad de vida se puede observar que en pacientes
con hemodidlisis el 54% la calificO como buena y el 46% como mala, en
comparacién con los pacientes de dialisis peritoneal donde el 53% la calific6 como

buena y el 47% mala, por lo cual no se encontrd una diferencia significativa.

En cuanto a calidad de vida de hace un afio se pudo observar que en los pacientes
con hemodidlisis esta empeord, ya que un 77% la calificaban como buena en
comparacion al 54% actual. En los pacientes con dialisis peritoneal esta no tuvo

ningun cambio significativo.

Tabla No.6. Asistencia escolar en pacientes con enfermedad renal cronica segun
tipo de tratamiento. Fundacién para el Nifio Enfermo Renal 2017-2018.

Asistencia Escolar | Hemodialisis | Dialisis peritoneal
% [IC (95%) | % | IC (95%)

Buena 35 | [16,52] 88 |[77,97]

Mala 65 |[47,83] |12 |[[2,23]
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Gréfica No.2 Asistencia escolar en pacientes con enfermedad renal crénica segun
tipo de tratamiento. Fundacién para el Nifio Enfermo Renal 2017-2018.
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Fuente: Boleta de recoleccion de datos

La asistencia escolar es mejor en los pacientes con dialisis peritoneal, el 88% tuvo
una buena asistencia escolar, en comparacion a los pacientes con hemodialisis
donde solo el 35% refirid6 que esta es buena.

Tabla No.7 Percepcion nivel de aprendizaje en pacientes con enfermedad renal
cronica segun tipo de tratamiento. Fundacion para el Nifio Enfermo Renal 2017-
2018.

Aprendizaje | Hemodidlisis | Dialisis peritoneal

% [IC (95%) | % |IC (95%)
Bueno 23[160,93] |53 |[37, 68]
Malo 77 117,391 |47 |[32,63]

Se pudo observar que el aprendizaje en pacientes con hemodialisis es peor que el
de los pacientes con dialisis peritoneal, ya que un 77% lo calific6 como malo y solo
el 23% refirié que es bueno. A diferencia del aprendizaje en pacientes con dialisis
peritoneal donde mas de la mitad con un 53% lo calific6 como bueno.
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Gréfica No.3 Percepcion de funcion cognitiva en pacientes con enfermedad renal
cronica segun tipo de tratamiento. Fundacion para el Nifio Enfermo Renal 2017-

2018
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Fuente: Boleta de recolecciéon de datos

La percepcion de funcién cognitiva no se vio afectada en ninguno de los dos
tratamientos. En pacientes con hemodialisis solo el 10% refirié tener problemas de
memoria y concentracion mientras que en el tratamiento con dialisis peritoneal solo
el 8% refirib tener problemas de concentracion.

Grafica No.4 Limitacion de actividad fisica en pacientes con enfermedad renal
cronica segun tipo de tratamiento. Fundacion para el Nifio Enfermo Renal 2017-

2018.
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La actividad fisica esta limitada en ambos tipos de tratamiento, se pudo observar
que el 71% de pacientes con hemodialisis esta es limitada con respecto a un 29%
donde no es limitada, comparada con un 70% de actividad limitada en pacientes
con dialisis peritoneal y un 30% donde esta no se ve limitada.

Grafica No.5 Percepcion de Fatiga en pacientes con enfermedad renal crénica
segun tipo de tratamiento. Fundacion para el Nifio Enfermo Renal 2017-2018
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Fuente: Boleta de recoleccién de datos

La fatiga es otra area la cual se encontro afectada pero en menos de la mitad de
casos en ambos tipos de tratamiento. Se pudo observar que los pacientes con
hemodialisis el 48% refirieron sentirse cansados, asimismo los pacientes con dialisis
peritoneal refirieron sentirse agotados con un 38%; no se encontrd una diferencia
significativa entre ambos tratamientos.
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Gréfica No.6 Nivel de autonomia en pacientes con enfermedad renal cronica segun
tipo de tratamiento. Fundacién para el Nifio Enfermo Renal 2017-2018.
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Fuente: Boleta de recoleccion de datos

La autonomia asociada a los cuidados personales y alimentacion se encontrd
afectada mayormente en pacientes con dialisis peritoneal donde el 67% refirié que
esta es mala, mientras que en pacientes con hemodidlisis no se encontrd tanta
diferencia ya que el 52% refiri6 que esta es buena y el 48% que es mala debido a
una sobreproteccion por parte de los familiares cercanos.

Grafica No.7 Relacion social en pacientes con enfermedad renal crénica segun tipo
de tratamiento. Fundacién para el Nifio Enfermo Renal 2017-2018.
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Fuente: Boleta de recoleccién de datos
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La relacion social es otro dominio que no se encontré afectado ya que en ambos
tipos de tratamiento mas de la mitad refirié tener una buena relacion social con su
familia y amigos, con una calificacion buena en un 86% en pacientes con
hemodialisis y 63% en pacientes con dialisis peritoneal.

Gréfica No.8 Dolor en pacientes con enfermedad renal cronica segun tipo de
tratamiento. Fundacion para el Nifio Enfermo Renal 2017-2018
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Fuente: Boleta de recolecciéon de datos

El 67% de pacientes con dialisis refirieron no sentir ningun dolor en el tltimo mes
y el 33% refirié sentirlo pero muy leve. En cuanto a los pacientes con hemodialisis
el 67% también refirid no sentir ningun dolor, el 22% dolor leve y solo el 11% refirid
gue este es severo y sobre todo después de las sesiones de hemodialisis.
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Gréfica No.9. Sintomas en pacientes con tratamiento de hemodidlisis Fundacion
para el Nifio Enfermo Renal 2017-2018.
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Fuente: Boleta de recoleccion de datos

Los sintomas como dolores musculares, calambres, prurito, xerosis, nauseas y
dolores de estbmago afectan a los pacientes con hemodidlisis en un 40% de manera
leve, un 32% manera moderada y el 28% refirid presentar sintomas de manera
severa. En cuanto a los pacientes con didlisis peritoneal el 54% refirid ser afectado
levemente, el 38% de manera moderada y solo el 8% refirieron sentir dolor de
manera severa.
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Gréfica No.10 Efectos de la enfermedad renal en pacientes con enfermedad renal
cronica segun tipo de tratamiento. Fundacion para el Nifio Enfermo Renal 2017-

2018.
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Los efectos de la enfermedad como cambios en el horario de comida, dieta,
restriccion de liquidos, sabor de la medicacion entre otros generan malestar en los
pacientes con tratamiento sustitutivo renal. Se encontr6 que en pacientes con
hemodialisis el 50% se vio afectado de manera regular y el otro 50%
frecuentemente. En pacientes con didlisis peritoneal el 65% se vio afectado de
manera regular y solo el 35% de manera frecuente.
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Gréfica No.11 Afectacion emocional por enfermedad renal crénica segun tipo de
tipo de tratamiento. Fundacion para el Nifio Enfermo Renal 2017-2018.
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Fuente: Boleta de recoleccion de datos

Se pudo observar que la afectacion emocional en ambos tipos de tratamiento es
similar. En los pacientes con hemodialisis hasta un 63% asegura que es totalmente
cierto que la enfermedad renal afecta varios aspectos de su vida. El 20% no sabe y
Gnicamente el 17% cree que es bastante falso y no se ven afectados por la
enfermedad. En cuanto a los pacientes con dialisis peritoneal el 50% refiri6 sentirse
afectado por la enfermedad, el 28% refiri6 que no sabe vy el otro 22% refirié que es
bastante falso y que no se ven afectados por la enfermedad.
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Gréfica No.12 Tiempo empleado en asistencia médica en pacientes con
enfermedad renal cronica segun tipo de tratamiento. Fundacion para el Nifio
Enfermo Renal 2017-2018.
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Fuente: Boleta de recoleccion de datos

El tiempo personal dedicado a la enfermedad en cuanto a la asistencia a controles
meédicos o al &rea de emergencia se ve afectado mas en pacientes con hemodialisis
con un 73% asistiendo en promedio de 11-15 dias al mes ya que reciben de 2-3
veces a la semana las sesiones de hemodialisis, lo cual afecta su percepcion de
salud general. A diferencia del tx con DP donde el 70% asiste menos de 10 dias al
mes, por lo general asisten de 1-2 dias al mes a sus controles médicos teniendo
citas programadas cada 2-3 meses por lo cual esto no afecta su percepcion de salud
en general.
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6 Analisis y discusién de resultados

El interés en Medicina por la calidad de vida fue estimulado por el desarrollo del
éxito en la prolongacion de la vida humana y por la comprension del “querer vivir y
no sobrevivir' como es estipulada por los mismos pacientes.

Durante el presente estudio se entrevistd a 66 pacientes pediatricos que acudieron
a la consulta externa de dialisis peritoneal y a las sesiones de hemodidlisis de la
Fundacion para el nifio enfermo renal durante el mes de diciembre del afio 2017 y
1 de febrero al 30 de marzo del afio 2018. De la poblacion evaluada el 39% (IC 29%,
52%) fueron pacientes con tratamiento de hemodialisis y el 61% (IC 48%,71%) con
didlisis peritoneal.

Respecto a la caracterizacion epidemioldgica de los pacientes evaluados no hubo
diferencia significativa en cuanto al sexo, reportandose un 55% pacientes de sexo
femenino (IC 41 %, 64 %) y el masculino con un 45 % (IC 36%, 60%). La edad
promedio fue un 61% (IC 48%, 71%) de pacientes en adolescencia con edades
comprendidas entre 12 - 18 afios y el 39% (IC 29% ,52%) en su infancia media
comprendida por edades entre 9 -11afios.

En cuanto al tiempo en tratamiento sustitutivo renal se pudo observar que la mayoria
de pacientes con hemodialisis tenia menos de 12 meses en tratamiento sustitutivo
renal con un 46%, a diferencia de pacientes con didlisis peritoneal donde el mayor
porcentaje con un 43% tenia mas de 2 afios en tratamiento.

La Calidad de vida de un individuo es la percepcion que este tiene sobre su vida y
sus circunstancias comprendidas por aspectos objetivos y subjetivos. En el presente
estudio se evaluaron diversos dominios que influyen dentro de la misma. La
percepcion de salud en general se evalu6 partiendo del concepto definido por la
OMS "La salud es el estado de completo bienestar fisico, mental y social y no solo
la ausencia de enfermedad o afecciones”. Se pudo apreciar que en pacientes con
hemodialisis el 54% calific su calidad de vida como buena y el 46% como mala, en
comparacion con los pacientes de didlisis peritoneal donde el 53% la calific6 como
buenay el 47% mala, por lo cual no se encontré una diferencia significativa.

En cuanto a la calidad de vida de hace un afio se pudo observar que en los pacientes
con hemodidlisis esta empeor6 ya que un 77% la calific6 como buena en
comparacion al 54% actual, esto se pudo relacionar con el hecho de que la mayoria
de pacientes tenia menos de 12 meses desde el inicio del tratamiento sustitutivo
renal. En los pacientes con dialisis peritoneal esta no tuvo ningun cambio
significativo.

La afectacion de las distintas areas de CV recogida en los diferentes dominios del
TECAVNER mostraron peores resultados en los pacientes con hemodialisis aunque
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la diferencia con el tratamiento de dialisis peritoneal fue minima, similar a un estudio
realizado por C. Aparicio en Espafia donde se evaluaron 71 nifios (33 sometidos a
trasplante, 11 en didlisis peritoneal, cinco en HD y 22 en tratamiento conservador)
donde se pudo reflejar una CV peor en casi todos los dominios en los nifios con HD,
teniendo una mayor alteracion en actividad fisica, asistencia escolar, aprendizaje,
relacion social y bienestar emocional.

En el presente estudio se pudo observar que la asistencia escolar fue mejor en los
pacientes con dialisis peritoneal donde el 88% tuvo una buena asistencia escolar en
comparacion a los pacientes con hemodialisis donde solo el 35% refirid que esta
era buena, esto debido a que los pacientes con hemodialisis asisten a sus sesiones
de tratamiento un promedio de 2-3 dias a la semana lo cual les dificulta asistir a un
colegio de manera regular por lo cual la mayoria opta por las clases impartidas por
una catedréatica de Fundanier una vez a la semana. En cuanto a la percepcion del
aprendizaje se pudo observar que en pacientes con hemodidlisis este es peor ya
que un 77% lo calificé como malo, esto relacionado con las largas horas que pasan
en las sesiones de hemodialisis lo que les impide tener una escolarizacion adecuada
con peores resultados académicos y peor aprendizaje, solo el 23% refirié que este
es bueno. A diferencia del aprendizaje en pacientes con dialisis peritoneal donde
mas de la mitad con un 53% lo calific6 como bueno. .

La actividad fisica fue evaluada como la habilidad para correr, saltar o hacer otro
tipo de actividades que un nifio sano de la misma edad podria hacer. Se vio limitada
en ambos tipos de tratamiento con un 71% en pacientes con hemodialisis y 70% en
dialisis peritoneal. Estos resultados se relacionan con las ideas expuestas por
Urzua, Cortés, Prieto, Vega y Tapia (2009), utilizando el cuestionario KIDSCREEN-
27 (Aymerich, Berra, Guillamon, Herdman, Alonso, Ravens-Sieberer y Rajmil, 2005)
en una muestra con individuos de edades entre 8 y 18 afios, donde concluyen que
la CDV en hombres es superior a las mujeres en la dimension del bienestar fisico
ya que suelen practicar mas deportes. Toscano y Rodriguez de la Vega (2008),
destacan la influencia de los ejercicios fisicos en la satisfaccion por la vida como
una dimensién personal de la CDV.

La percepcién de fatiga y falta de energia se vio relacionada con la falta de actividad
fisica. Se pudo observar que en los pacientes con hemodidlisis el 48% refirieron
sentirse cansados de igual manera los pacientes con dialisis peritoneal con un
38%; no se encontrd una diferencia significativa entre ambos tipos de tratamientos.

La autonomia asociada a los cuidados personales y alimentacién se encontrd
afectada mayormente en pacientes con didlisis peritoneal donde el 67% refirié que
esta es mala, mientras que en pacientes con hemodialisis no se encontré tanta
diferencia ya que el 52% refiri6 que esta es buena y el 48% que es mala debido a
una sobreproteccién por parte de los familiares cercanos.
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Los sintomas y signos forman parte de la vida diaria de los pacientes con
enfermedad renal crénica terminal esto por la presencia de alteraciones metabolicas
y por el tipo de tratamiento. La presencia de dolores musculares, calambres, prurito,
Xerosis, nauseas y dolores de estbmago afectan a los pacientes con hemodialisis
en un 40% de manera leve, un 32% manera moderada y el 28% refirid presentar
sintomas de manera severa. En cuanto a los pacientes con dialisis peritoneal el 54%
refirio ser afectado levemente, el 38% de manera moderada y solo el 8% refirieron
sentir dolor de manera severa.

La enfermedad renal crénica terminal genera multiples alteraciones metabdlicas lo
que conlleva a la limitacion de liquidos, cambios en la dieta, modificacion de
horarios, presencia de deformidades Oseas, talla baja entre otros efectos, lo cual
genera un impacto negativo en la calidad de vida de los pacientes que padecen
dicha enfermedad. Se encontré que en pacientes con hemodialisis el 50% se vio
afectado de manera regular y el otro 50% frecuentemente por estos efectos de la
enfermedad renal. En pacientes con didlisis peritoneal el 65% se vio afectado de
manera regular y solo el 35% de manera frecuente.

El tiempo personal dedicado a la enfermedad en cuanto a la asistencia a controles
meédicos o al &rea de emergencia se ve afectado mas en pacientes con hemodialisis
con un 73% asistiendo en promedio de 11-15 dias al mes ya que reciben de 2-3
veces a la semana las sesiones de hemodidlisis, lo cual afecta su percepcién de
salud general. A diferencia del tx con didlisis peritoneal donde el 70% asiste menos
de 10 dias al mes, por lo general asisten de 1-2 dias al mes a sus controles médicos
teniendo citas programadas cada 2-3 meses por lo cual esto no afecta su percepcion
de salud en general.

Los nifios con enfermedad renal cronica son mas vulnerables al impacto negativo
de la misma, ya que se encuentran aun en desarrollo y dependen de su familia tanto
de manera fisica como emocional. Se pudo observar que la afectacion emocional
en ambos tipos de tratamiento por padecer la enfermedad es similar. En los
pacientes con hemodialisis hasta un 63% asegura que es totalmente cierto que la
enfermedad renal afecta varios aspectos de su vida y les genera frustracion, el 20%
no sabe y Unicamente el 17% cree que es bastante falso y no se ven afectados por
la enfermedad. En cuanto a los pacientes con didlisis peritoneal el 50% refirid
sentirse afectado por la enfermedad, el 28% refirid que no sabe vy el otro 22% refirié
gue es bastante falso y que no se ven afectados por la enfermedad.

Las conclusiones de los estudios sobre calidad de vida en pacientes dializados son
contradictorias: algunos indican una calidad de vida significativamente mayor en
dialisis peritoneal que en hemodialisis, mientras que otros revelan solo una
tendencia en esta direccion. Otras publicaciones sugieren que no existe diferencia
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entre ambas poblaciones y otros autores como Griffin y col. indican incluso mayor
ansiedad y depresion en los pacientes sometidos a didlisis peritoneal que en
hemodialisis.

En el presente estudio se observd mayor afectacion en la calidad de vida en los
pacientes con hemodidlisis pero la diferencia con el tratamiento de dialisis peritoneal
no fue significativa. Se pudo observar que dominios como actividad fisica, presencia
de sintomas, afectaciébn emocional y efectos de la enfermedad se encuentran
afectados en ambos tipos de tratamiento.

Unicamente se encontraron diferencias en cuanto al aprendizaje, asistencia escolar
y tiempo empleado por la enfermedad, donde se pudo observar mejores resultados
en los pacientes con didlisis peritoneal. Solo se pudo ver que en cuanto a nivel de
autonomia este es mayormente afectado en pacientes con dialisis peritoneal debido
a los cuidados y una “sobreproteccion” por parte de sus familiares como los
pacientes refirieron.

Otros dominios evaluados como funcion cognitiva y la relacién social de los
pacientes no se vieron afectados y no se encontré6 que tuvieran asociacion
significativa segun el tipo de tratamiento o con la percepcion de salud en general.
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7 Conclusiones

1. EIl46% de pacientes con hemodialisis perciben su calidad de vida como mala
comparada con un 47% en pacientes con didlisis peritoneal, teniendo un
efecto negativo en términos de actividad fisica, bienestar emocional,
presencia de sintomas y efectos de la enfermedad.

2. El tiempo dedicado a controles médicos o al area de emergencia se ve
afectado mas en pacientes con hemodialisis con un 73% asistiendo en
promedio de 11-15 dias al mes lo que les impide tener una escolarizacion
adecuada con peores resultados académicos y peor aprendizaje.
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8 Recomendaciones

1. Aplicar periédicamente el cuestionario para conocer la calidad de vida de
los pacientes y asi poder valorar el area mas afectada para proponer
estrategias de mejora.

2. Establecer un modelo de atencién fundamentado en una atencion
integral, accesible y continua en pacientes con enfermedad renal crénica
terminal individualizando a cada paciente.

3. Mejorar la integracion en el area escolar, sensibilizando a los profesores
acerca de la enfermedad y proponiendo el autoaprendizaje los dias que
no se acuda a la escuela, a través de los familiares o catedréatica de
Fundanier.

4. Fomentar la integracion de los familiares en los cuidados de sus

pacientes y comunicarles la importancia de disminuir la sobreproteccion
para mejorar la autonomia de los pacientes y su calidad de vida.

50



9 Referencias Bibliograficas

1. Lopez |, Gobmez P. “Factores psicosociales que intervienen en el proceso del
enfermo con insuficiencia renal crénica” [tesis de Maestria]l. Guatemala:
Universidad de San Carlos de Guatemala, Escuela de Ciencias Psicolégicas,
2012

2. FUNDANIER.org. Servicios [sede Web]. Guatemala: Fundanier, 2010,
[accesado 1 de marzo de  2016]. ] Disponible  en:
http://www.fundanier.org.gt/index.php

3. Loépez Aparicio CM. Calidad de vida en pacientes pediatricos con
enfermedad renal y repercusion psicolégica en sus padres [tesis de
Maestria]. Madrid: Universidad Complutense de Madrid, Facultad de
Medicina, Departamento de Pediatria, 2003

4. Gonzalez FJ, Barreda M, Villeda C. “Caracterizacion epidemioldgica, clinica
y terapéutica de pacientes con insuficiencia renal cronica” Estudio descriptivo
realizado en pacientes de 12 a 85 afios atendidos en los servicios de
Medicina Interna del Hospital General San Juan de Dios, Hospital Roosevelt
y Hospital de Enfermedad Comun del Instituto Guatemalteco de Seguridad
Social —-IGSS-. febrero-marzo 2011 [tesis de Licenciatura]. Guatemala:
Universidad de San Carlos de Guatemala, Facultad de Ciencias Médicas,
2011

5. Aparicio C, Fernandez A, Izquierdo E, Lugue A, Garrido G. Medida mediante
un test especifico de la calidad de vida relacionada con la salud en nifios con
enfermedad renal crénica. Influencia del tratamiento. Nefrologia 2010; 30
(2):177-84.

6. Grimoldi, | (et. al.) Enfermedad renal crénica, dialisis y trasplante. Estudio
multicéntrico: 1996-2003. Arch Argent Pediatr (Revista en linea) Nov/Dic
2008 (Accesado, 10 de septiembre de 2016), 106(6):552-559 / 552
Disponible:http://www.scielo.org.ar/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0325
-00752008000600017

7. Beth A. Vogty Ellis D, Avner. Insuficiencia Renal. En: Kliegman, R. (et.al).
Nelson Tratado de Pediatria.18ava edicion Espafa: Elsevier Saunders; 2008:
v.2 p. 2206-2213.

8. Harambat, J. (et. Al) Epidemiology of chronic kidney disease in
children,Pediatr Nephrol (revista en linea) 2012, (accesado 10 de septiembre
de 2016 ) 27: 363-373. Disponible en: http://hinarigw.
who.int/whalecomwww.ncbi.nlm.nih.gov/whalecomO/pubmed?term=2171

9. Crawford, P. (et. al) Treatment Options for End Stage Renal Disease. Prim
Care Clin Office Pract 2008 (revista en linea) 35:407—-432(accesado 13 de
Septiembre de 2016). Disponible en:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Treatment+Options+for+End+S
age+Renal+Disease+Crawford

10.Paglialonga (et. al) Assessment of nutritional status in children with chronic
kidney disease. Minerva Pediatr 2010(Revista en linea) Jun;62(3):295-306.

51


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Treatment+Options+for+End+S

(Consultado 2 de  septiembre de  2016) disponible en:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/20467382

11.Herrera |, Rovetto C, Castafio I, Guerrero A. Nutritional status in children with
chronic renal failure in outpatient pediatric nephrology clinic .Hospital Del
Valle, Cali. Colombia Médica, North América, 40, Dec. 2009.

12. K-DOQI clinical practice guidelines for chronic Kidney disease: evaluation,
classification, and stratification. Kidney Disease Outcome Quality initiative.
Am J Kidney Dis 39(suppl 1) 1:S1-266. 2002

13. Chinchilla Godoy JC. Factores de riesgo asociados a peritonitis en
didlisis peritoneal continua ambulatoria. Fundacion del Nifio Enfermo Renal,
Hospital Roosevelt, Guatemala, mayo 2014. (Tesis de grado). Guatemala.
Universidad Rafael Landivar. Facultad de Ciencias Médicas.2014.

14.Coronel Diaz F. Heras Macia M. Indicaciones y contraindicaciones de la
didlisis peritoneal. ( Monografia en linea). Espafa: Sociedad Espafiola de
Nefrologia; 2016 (accesado 13 de septiembre de 2016). Disponible en:
http://www.revistanefrologia.com/en-monografias-nefrologia-dia-articulo-
indicaciones-modalidades-dialisis-peritoneal-52

15.Gbmez, M. y Sabeh, E. (2000). Calidad de vida. Evolucién del concepto y su
influencia en la investigacion y la préactica. Instituto Universitario de
Integraciéon en la Comunidad, Facultad de Psicologia, Universidad de
Salamanca. Madrid, Rialp.

16.Grau J,.En: Calidad de vida y salud: problemas actuales en su investigacion.
Il Jornada de actualizacion en psicologia de la salud.-ASOCOPSIS-Seccional
Valle del Cauca, agosto de 1998.

17.Agquilar, V., Alarcon, C. y Hernandez, C. (2010). Estudio del impacto que
provoca el tratamiento de hemodidlisis desde una perspectiva ocupacional,
a las personas con insuficiencia renal crénica en la comuna de punta arenas.
(Tesis de Licenciatura en Ciencia de la Comunicaciéon) Universidad de
Magallanes, Chile.

18. Schwartzmann L. Calidad de vida relacionada con la salud: aspectos
conceptuales (monografia en linea). Uruguay; Organizacion de Psicologia
Medica; 2003 ( accesado 17 de septiembre de 2016). Disponible en
http://www.psicologiamedica.org.uy/pdfs/cvrs.pdf

19. Blanco-Abarca A. La calidad de vida: supuestos psicosociales. En: Morales
JF,Blanco-Abarca A, Huici Casal C, Ferndndez JM, editores. Psicologia
social aplicada. Bilbao: Desclée de Brouwer; 1985.

52


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/20467382
http://www.revistanefrologia.com/en-monografias-nefrologia-dia-articulo-indicaciones-modalidades-dialisis-peritoneal-52
http://www.revistanefrologia.com/en-monografias-nefrologia-dia-articulo-indicaciones-modalidades-dialisis-peritoneal-52
http://www.psicologiamedica.org.uy/pdfs/cvrs.pdf
http://www.psicologiamedica.org.uy/pdfs/cvrs.pdf

Sl Lg)

NG,
P\ e hd
B

)

Universidad
Rafael Landivar

Tradicion Jesuita en Guatemala

ST

S

Anexo #1. Consentimiento informado.

Universidad Rafael Landivar
Facultad Ciencias de la Salud
Licenciatura en Medicina

Proyecto

Calidad de vida en nifios y adolescentes con enfermedad renal
cronica terminal

Fundacién para el Nifio Enfermo Renal (FUNDANIER), Guatemala 2017-2018.

Yo de afios, he sido invitado(a) a participar
voluntariamente en el estudio titulado: Calidad de vida en nifios y adolescentes con
enfermedad renal crénica terminal, Fundacién para el Nifio Enfermo Renal
(FUNDANIER), Guatemala 2017-2018. Estudio realizado por Andrea Abigalil
Crasborn Méndez, estudiante de Medicina de la Universidad Rafael Landivar.

He sido informado y se han aclarado mis dudas acerca de la realizacién y objetivos
de este estudio, comprendo que esto no implica riesgos para mi salud ni para mi
familia, mi participacion es voluntaria y puedo retirarme del estudio si lo considero
pertinente. Se me ha informado que los datos son confidenciales y estos solo seran
utilizados con fines académicos.

Por lo tanto doy mi consentimiento para participar en el estudio.

Firma o huella
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Anexo #2. Consentimiento informado.

Universidad Rafael Landivar
Facultad Ciencias de la Salud
Licenciatura en Medicina

Proyecto

Calidad de vida en nifios y adolescentes con enfermedad renal
cronica terminal

Fundacion para el Nifilo Enfermo Renal (FUNDANIER), Guatemala 2017.

Yo en calidad de

del paciente de anos, He sido
informado(a) y se han aclarado mis dudas acerca de la realizacién y objetivos del
estudio titulado "Calidad de vida en nifios y adolescentes con enfermedad renal
cronica terminal, Fundacion para el Nifio Enfermo Renal (FUNDANIER),
Guatemala 2017, realizado por Andrea Abigail Crasborn Méndez, estudiante de
Medicina de la Universidad Rafael Landivar.

Comprendo que este estudio no implica riesgos para mi o mi familia, la
participacion es voluntaria y que se puede abandonar el estudio cuando lo considere
pertinente. Se me ha informado que los datos son confidenciales y que estos solo
seran utilizados con fines académicos.

Por lo tanto doy mi consentimiento para participar en el estudio.

Firma o huella de encargado(a).
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Anexo#3 Instrumento
Universidad Rafael Landivar
Facultad Ciencias de la Salud
Licenciatura en Medicina
E  Estudiante: Andrea Abigail Crasborn Méndez

TECAVNER

Calidad de vida en nifios y adolescentes con enfermedad renal crénica
terminal.

Fundacidn para el Nifio Enfermo Renal (FUNDANIER), Guatemala 2017.

Nombre Edad

Sexo Fecha:

Fecha Inicio de Tratamiento sustitutivo renal

Tratamiento actual

INSTRUCCIONES:

Las preguntas siguientes se refieren a lo que usted piensa sobre su salud. Sus
respuestas permitiran saber como se encuentra usted y hasta qué punto es capaz
de hacer sus actividades habituales. Témese el tiempo necesario para leer cada
pregunta, y marque con una X su respuesta. Marque una sola respuesta.

iGracias por contestar a estas preguntas!

A. Percepcion Apoyo familiar
1) ¢Cuantas personas viven en su casa?

2) ¢Quiénes conforman su familia?

1. Ambos padres 2. Madre o Padre 3. Ambos padres y hermanos
4. Padres, hermanos, abuelos 5. Otro tipo

3) ¢Quién estd a cargo de sus cuidados diarios con respecto a su
Enfermedad Renal Crénica Terminal?

1. Madre o Padre 2.Hermano(a) 3. Cuidador profesional 4. Otro
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4) Marque con una X segun su relacion con su familia

Casi siempre Algunas veces Casi nunca

Cuando algo me
preocupa, puedo
pedir ayuda a mi
familia

Me gusta la manera
como mi familia
habla y comparte
los problemas
conmigo

Me gusta como mi
familia me apoya

Me gusta lo que mi
familia hace cuando
estoy triste, feliz,
molesto, etc.

Me gusta como mi
familiay yo
compartimos tiempo
juntos

B. Percepcién general del estado de salud
5) En general diria usted que su salud es:
1. Excelente 2. Muy buena 3. Buena 4. Regular 5. Mala

6) ¢Como diria usted que es su salud actual, comparada con la de hace
un afo?
1. Mucho mejor ahora 2. Algo mejor ahora 3. Mas o menos igual
4. Algo peor ahora 5. Mucho peor ahora

C. Actividad fisica
Aptitud Fisica

7) ¢Es capaz de andar, correr, trepar o saltar igual que otros nifios de
su edad?
1. Si 2. No
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Limitacion de actividades diarias
8) ¢Tu enfermedad de rifiébn te dificulta realizar las actividades

cotidianas que realizan otros nifios?

8.1 Acudir al colegio (tienes que | Si | No
reducir tiempo dedicado al

colegio)
8.2Jugar Si | No
8.3Bafiarte Si | No

8.4 Hizo menos de lo que hubiera | Si | No
querido hacer
8.5 Tuvo que dejar algunas de | Si | No
sus tareas por su salud

D. Asistencia escolar
9) ¢Como diriaud que ha sido su asistencia escolar?

1. Muy mala (Ausencia total)
Mala (Falto la tercera parte o mas del trimestre)
Regular (Falto una semana o0 mas del trimestre)
Buena (Menos de 7 dias al trimestre)
Muy buena (No falto)

akrwn

E. Aprendizaje
10)¢,Cémo cree ud que es su aprendizaje en el colegio?
1. Muy malo (Nulo, incluso perdida de lo aprendido)
Mala (Escaso sin retencion)
Regular (Discreto, mantenido lento)
Buena (Similar a los demas estudiantes)
Muy buena (Excelente superior a los demas estudiantes)

akrwn

F. Autonomia
11)Debe relacionarse con las funciones propias de la edad del nifio en
el escolar autonomia en el aseo, alimentacion, vestido etc.

Comparada con sus hermanos

Muy mala (Nula)

Mala (Dependencia parcial)
Regular (Dependencia escasa,
ficticia sobreproteccion familiar)
Buena (Sin comentarios)

5. Muy buena (Excelente)

wn e

H
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G. Relacion Social
12)¢Coémo es su participacion con las demas personas?

H.

Dolor

1.
2.

Muy mala (Aislamiento total)

Mala (Tendencia al aislamiento, relacion ocasional en el

ambiente familiar )

Regular (Aislamiento ocasional dentro y fuera del entorno

familiar )
Buena( sin comentarios)

Muy buena (excelente relacién social)

13)¢Has sentido dolor en alguna parte del cuerpo en las ultimas 4
semanas? ¢Coémo es?

ogakrwnE

No ninguno

Si, muy leve
Si, leve

Si, moderado
Si, severo

Si, muy severo

Estado Emocional
14)¢Cémo te has sentido en el ultimo mes?

1. Nunca

2.
tiempo

Poco | 3. Aveces | 4. Bastantes
veces

5.Muchas
Veces

6.Siempr
e

14.1. Muy
nervioso

14.2
Melancolico,
nada me
anima

14.3 Lleno de
vida

14.4 Tranquilo,
en paz

14.5 Abatido

14.6 Rendido

14.7 Cansado

14.8 Con
energia para
hacer lo que
quiero hacer
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14.9 Dificultad
para recordar
cosas

14.10
Dificultad para
concentrarme
0 pensar

14.11
Reaccionar
lentamente a
cosas
hechas/dichas

J. Enfermedad Renal
15) Afectacion emocional por enfermedad renal. Indique en qué medida
considera verdadera o falsa cada una de las siguientes frases

1 Totalmente
cierta

2 Bastante
cierta

3 No se

4 Bastante
falsa

5 Totalmente
falsa

15.1 Mi enfermedad renal
afecta demasiado mi vida

tiempo

15.2 Me ocupa demasiado

enfermedad

15.3 Me siento frustrado al
tener que ocuparme de mi

para mi familia

15.4 Me siento una carga

16)Sintomas de la enfermedad renal. ¢ Cuanto le molesto cada una de
las siguientes cosas, durante las ultimas 4 semanas?

1 Nada

2, Un poco

3.Regular

4 Mucho

5.Muchisimo

16.1
musculares

Dolores

16.2 Calambres

16.3 Picores en
piel

16.4 sequedad de
piel

16.5 Desmayos o
mareos

16.6
apetito

Falta de
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16.7 Cansado, sin
fuerzas

16.8 Hormigueo de
manos o pies

16.9 Nauseas o0
molestias de
estomago

17)Efectos de enfermedad renal en tu vida. ¢Cuanto te molesta tu
enfermedad en las siguientes areas?

1 Nada

2, Un poco

3.Regular

4 Mucho

5.Muchisimo

17.1 Limitacion
liquidos

17.2 Limitacion
dieta

17.3 Modificar
horarios de comida
familiar por
medicacién

17.4Tomar
medicacion fuera de
comidas

17.5 Tomar
medicacioén con
comidas

17.6 Sabor de la

medicacion
17.7 Molesta
tomarme la
medicacion

17.8 Acudir a

controles a
Consulta del
hospital

17.9 Realizacion de
analitica de sangre

17.10Ingresos en
hospital
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17.11 Depender de
medico

17.12 Depender de
padres

17.13 Aspecto
fisico: talla baja,
fistula del catéter,
alteraciones por
medicamentos, etc.

17.14  Capacidad
para acudir al
colegio

18)Tiempo empleado en enfermedad renal.

Durante las ultimas 4 semanas puedes haber tenido asistencia media
19)¢,Cuéntas noches has pasado en el hospital?

O dias, 1-2dias, 3-5dias, 6-10dias, 11-15dias, 16-20dias

20)¢ Cuéantas veces has ido al Hospital, a consulta o urgencias?
Odias 1-2dias 3-5 dias 6-10 dias 11-15 dias 16-20dias

>20 dias

21)¢Cuantas veces has necesitado la visita de una enfermera u otro

personal sanitario en tu domicilio?

0 dias 1-2 dias 3-5 dias 6-10 dias 11-15 dias 16-20dias

>20 dias

22)¢ Cuéntas veces has requerido asistencia general con tus familiares

(ej: bafo, vestirte...)

0 dias 1-2 dias 3-5dias 6-10 dias 11-15 dias 16-20dias

>20 dias

23)¢ Cuéantas veces has llamado al Hospital o a tu médico o enfermera

para una consulta médica por teléfono?
0 dias 1-2 dias 3-5dias 6-10 dias 11-15 dias 16-20 dias
>20 dias



