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Introduccion

La calidad de vida es una palabra muy subjetiva y sobre todo en pacientes pediatricos,
esta dependera de cada persona y de su entorno donde se desarrolle, los
postrasplantados renales son afectados de manera directa en su calidad de vida por
diversos factores tanto sociales, familiares, econémicos y bioquimicos. Se ha visto en
estudios la importancia que es la realizacion de un trasplante oportuno, edad Optima,
trasplante de donador vivo, inmunosupresor a una dosis adecuada y con un adecuado
seguimiento todo esto para conseguir la calidad de vida con la que contaban antes del
diagnostico de insuficiencia renal.

Es importante identificar los factores que tiene mas impacto en la calidad de vida de los
pacientes para realizar medidas correctivas y mejorar esta de manera significativa,
apoyandonos en diversas especialidades tales como nutricién, psicologia, inmunologia y
endocrinologia. Se espera recabar la informacion con base a datos obtenidos de
expediente teniendo datos como sexo, edad, comorbilidades, tipo de donador, tratamiento
inmunosupresor, niveles de creatinina y hemoglobina ademas de realizar una encuesta
que evalué la calidad de vida. Se espera corroborar los datos ya obtenidos en estudios
previos los cuales son pocos los realizados en edad pediatrica y mejorando asi de manera
indirecta la sobrevida a largo plazo en nuestros pacientes.




Marco teérico

La enfermedad renal crénica, es una patologia cada vez mas comun en la edad pediéatrica
lo que se ha tenido ma&s numeros de casos de pacientes postrasplantados permitiendo
evaluar de manera mas precisa los factores involucrados en la calidad de vida de estos
pacientes. De manera general se define la enfermedad renal crénica como el dafio que
permanece por tres meses 0 mas, acompafado con una disminucién de la velocidad de
filtracion glomerular, clasificandose de acuerdo con las concentraciones séricas de
creatinina, las cuales son dos 0 mas veces mayores que las normales para edad y
género, o una filtraciéon glomerular (inferior a 30 mL/ min/1,73 m de superficie corporal). *
Las Guias KDOQI (Kidney Disease Outcomes Quality Initiative) clasifican a la enfermedad
renal cronica en 5 grados, con lo cual permite un manejo oportuno y en ocasiones
preventivo*

El primer trasplante renal en adultos se realiz6 en 1954 y en el afio de 1967 el primer
trasplante renal pediatrico en Latinoamérica teniendo una tasa de éxito inferior a la que se
esperaba, reportando una mortalidad de 57% debido a rechazo agudo o sepsis, por lo que
se consideraba como un procedimiento de alto riesgo en edad pediatrica. * Recientemente
en México ha aumentado el nimero de trasplantes realizados por afio, teniendo una tasa
de supervivencia del injerto de hasta un 90% en pacientes con donador vivo y el 70% con
donador cadavérico. Al contar un nimero mas amplio de trasplantes renales se ha podido
establecer criterios de aceptabilidad del receptor, tales como complicaciones
extrarrenales, ausencia de infeccion, estado nutricional, ausencia de reacciones previas
de sensibilidad y ausencia de pancitopenia.®

Actualmente, el tratamiento de los pacientes pediatricos con insuficiencia renal crénica ha
cambiado radicalmente en las ultimas 2 décadas, ya que desde que se realiz6 el primer
trasplante en latinoamericana se han realizado distintos estudios donde se evalla la edad
del paciente, niveles de creatinina, alteraciones en el crecimiento, presencia de anemia,
alteraciones psicologicas, los cuales se han visto relacionadas en la calidad de vida de los
pacientes trasplantados®. La tasa anual de rechazo ha disminuido gracias a los nuevos
esquemas de inmunosupresién que incluyen el uso de anti CD 25, inhibidores de
calcineurina, mofetil micofenolato y sirolimus que no presentan tantos efectos adversos
COmo inmunosupresores previos .4

Actualmente, el trasplante renal es considerado el tratamiento de elecciéon en pacientes
con enfermedad renal cronica estadio terminal, teniendo un menor nimero de rechazo a
injerto en menores de 2 afios de edad, mejorando calidad de vida en cuanto a mejor
desarrollo neurolégico y psicoldgico, en comparacion con el tratamiento con hemodialisis
o didlisis®

Los trabajos en el Hospital Infantil de México a lo largo reflejan que el 77% de los
pacientes hospitalizados por insuficiencia renal eran menores de dos afios y de estos el
33% eran neonatos' Se ha observado que a mayor edad aumenta el riesgo de presentar
adecuado desarrollo fisico, teniendo como posibles factores el sexo del receptor, la

funcionalidad del injerto y un efecto retardado del crecimiento ejercido por los
corticoesteroides.®




En la edad pediétrica, la etiologia de la insuficiencia renal crénica es un factor asociado
con la calidad de vida, la cual difiere a la del adulto, teniendo como causas principales
nefropatias glomerulares, nefropatias hereditarias, hipoplasia renal, malformacién en las
vias urinarias y las nefropatias vasculares.” En las Ultimas décadas, se ha realizado un
abordaje terapéutico de forma mas temprana con lo cual se ha observado un mejor
pronostico de estos pacientes. Sin embargo, alin no se ha logra disminuir la incidencia en
el retraso del crecimiento, la anemia, las alteraciones del metabolismo mineral, y otros,
manteniéndose presentes las tasas de morbimortalidad cardiovascular en esta poblacion.®

Calidad de vida en el paciente con insuficiencia renal crénica

Desde 1994, la Organizacibn Mundial de la Salud intenta conseguir un consenso
internacional tanto del concepto de calidad como de sus dimensiones y su evaluacion.
Teniendo como calidad de vida “percepcion personal de un individuo de su situacién en la
vida, dentro del contexto cultural y de valores en que vive y en relacién con sus objetivos,
expectativas, valores e intereses” EIl problema de definir salud y calidad de vida en la
infancia es aun mayor, debido a las peculiaridades de esta etapa de la vida, en la que se
produce la maduracién y desarrollo del individuo, adquiriéndose numerosas dimensiones
que daran lugar a etapas de mayor estabilidad, a través de las cuales se alcanzara una
identidad propia, se aceptara la imagen del propio cuerpo, se adquirira independencia del
nucleo familiar, se producira un ajuste a las demandas de la sociedad.®

La calidad de vida en la infancia refleja el punto de vista del nifio o de su familia acerca
del impacto de la enfermedad en su vida cotidiana, teniendo en cuenta diferentes factores
y no sélo los relacionados directamente con el estado o la gravedad de la enfermedad.*°
El paciente con insuficiencia renal crénica junto con la familia, se ven obligados a
reorganizar sus actividades, proyectos y vida diaria tratando de adaptarse al nuevo
escenario de su vida cotidiana en torno a una enfermedad con una evolucion croénica. El
padecimiento les impone limitaciones y pérdidas, consume su energia y produce un gran
estrés, ansiedad y depresion.!* El tiempo que pierden o precisan para ocuparse de su
enfermedad, los controles hospitalarios e ingresos, suponen una ruptura con su vida
habitual, tanto de su actividad fisica como escolar e intelectual, a lo que se afade el
estrés ocasionado por las técnicas de didlisis 0 veno punciones necesarias para controles
analiticos periodicos. Con todos los avances con los que se cuentan actualmente se ha
visto un aumento en la sobrevida de los pacientes trasplantados, mejorando de manera
indirecta su calidad de vida, por lo que es fundamental garantizar a todos los pacientes
pediatricos un tratamiento precoz e iniciar lo antes posible el trasplante renal, para
disminuir todas las complicaciones que conlleva una enfermedad renal crénica y sus
repercusiones en la calidad de vida.'?

La OMS valora la calidad de vida mediante una serie de componentes de tipo general
(salud, dolor, energia, suefio, descanso, actividad sexual), de tipo psicolégico (afectos
positivos y negativos, funciones sensoriales, pensamiento, aprendizaje, concentracion,
memoria, autoestima, imagen corporal), mediante factores relacionados con el nivel de
independencia (movilidad, actividades de la vida diaria, dependencia de farmacos,
comunicacion, capacidad laboral o escolar), factores de tipo social (intimidad, amistades,
afecto, ayudas sociales, actividad como dador y receptor) y factores ambientales
(seguridad fisica, entorno familiar, satisfaccién laboral, recursos econémicos, calidad y
acceso a los apoyos sociales y sanitarios, oportunidad para adquirir informacion nueva,




entorno ambiental, transporte). Las alteraciones emocionales se manifestaran con
sintomas depresivos, ansiosos, conductuales o mixtos. En los nifios mayores es frecuente
la oposicién al cumplimiento terapéutico de base, lo que constituye por si solo un motivo
de tratamiento psicoldgico.*?

Los pacientes a los cuales se les ha realizado un trasplante renal se consideran aun como
pacientes crénicos, por lo que su seguimiento debe necesariamente, acompafarse de una
valoracidbn de aspectos psicosociales y psiquiatricos. Se han visto que este tipo de
pacientes presentan mas alteraciones en la adaptacion generando estrés psicosocial,
teniendo cuatro veces mas riesgo de presentar un diagnostico psiquiatrico que la
poblacion sana. Algunos factores estresores psicosociales que se observa con mas
frecuencia en estos pacientes y que repercuten de manera importante en la calidad de
vida son: frecuencia en la toma de muestras sanguineas, ingresos y reingresos
hospitalarios, miedo al rechazo al injerto, dolor, cambios en la imagen corporal,
adherencia al tratamiento, restriccion en alimentos y la necesidad de administrarse
medicamentos.* Existen muchos factores que inciden en la calidad de vida de este tipo
de paciente y que permiten realizar comparaciones entre ellos, con el fin de determinas
cuales influyen de manera directa e indirecta en la mejora de la calidad de vida tras la
realizacion del trasplante renal. °

Ha sido todo un reto tratar de definir la calidad de vida en estos pacientes y mas aun
poder realizar una medicién de esta, pero a través de los afios y gracias al incremento en
la sobrevida de estos pacientes ha permitido el poder realizar analisis de las respuestas
estandarizadas en diferentes cuestionarios que comprender distintas dimensiones. Cada
dimensién esta constituida por distintas preguntas o items que se encuentran
categorizadas por escalas. Los cuestionarios pediatricos se pueden clasificar en
genéricos y especificos segun las caracteristicas de la poblacién para la cual han sido
creados. Los genéricos dan una aproximacion general del estado de salud utilizandose en
cualquier poblacion independientemente de la enfermedad analizando contenidos
comunes. Los especificos estan dirigidos a una enfermedad y sus dimensiones intentan
profundizar en aspectos de la calidad de vida relacionada con la salud de un sintoma,
proceso agudo o cronico, teniendo mayor precision el impacto de los tratamiento e
intervenciones sanitarias. °

Actualmente se cuenta con un Test de calidad de vida en nifios con enfermedad renal
cronica (TECAVNER), el cual fue realizado por investigadores del Servicio de Nefrologia
Infantil  del Hospital General Universitario Gregorio Marafién, Hospital de Getafe y
organizacion Nacional de trasplantes de la ciudad de Madrid, su prueba piloto se realiz6
en una muestra a 71 nifios con edades menores a 9 afios que padecian enfermedad renal
cronica, obteniendo una fiabilidad determinada por el coeficiente Alfa Cronbach de 0.92,
considerandose por lo tanto confiable para usarlos en poblaciones similares. Este
cuestionario consta de puntaciones entre 0 a 100 reflejando a mayor puntuacion mejor
estado de salud, para fines practicos se agrupa en dos dimensiones la fisica y la
socioemocional, teniendo de manera general dos resultados una calidad de vida
deficiente que va entre de 25 a 62 puntos y una calidad de vida buena mayor de 63
puntos. ’

El trasplante renal se asocia con una mejora evidente de la calidad de vida y un menor
riesgo de mortalidad si se compara con los diferentes tipos de tratamiento que existen




para la insuficiencia renal crénica lo que ha justificado que se intente aumentar el numero
de paciente postrasplantados, pese a la comorbilidades de los receptores de trasplante,
los beneficios del trasplante renal estan aumentando con el tiempos, junto con la
supervivencia frente a aquellos paciente que se encuentran en lista de espera. Al revisar
distintos articulos se han observado relaciones con variables clinicas, psicoldgicas y
sociodemogréficas, que determina la calidad de vida, pese a esto se ha visto que también
depende de la percepcién subjetiva de cada paciente, por lo tanto, dos pacientes con
condiciones clinicas y terapéuticas similares pueden percibir la calidad de vida de manera
diferente, porque el concepto es resultado entre las condiciones de vida del paciente y la
manera en que se perciben. Esto ha permitido identificar de manera particular cada area
que necesita ser tratada y poder enfocarse en esta de esta forma mejorar la calidad de
vida de los pacientes postrasplantados y que pueda ser comparada con la que
presentaban antes de que se realizara en diagndstico de insuficiencia renal crénica. 8

Un estudio arrojé que el grupo de pacientes portadores de un injerto renal presento el
doble de disfuncién en el area psicosocial que en el fisico, ya que este proceso implica
adaptarse a una periodica revision médica a un tratamiento con inmunosupresores de por
vida, cuyos efectos secundarios son multiples en entre ellos: hipertension, hiperlipidemia,
diabetes mellitus, retraso del crecimiento, alteraciones metabdlicas, procesos infecciosos
y cambios en la apariencia fisica (acné, aumento de peso corporal, entre otras) y todo
esto repercutiendo en la calidad de vida de los pacientes. La adaptacién al trasplante
dependera de factores como la edad, el género, el modelo cultural y educativo, el apoyo
social, las creencias relacionadas con la enfermedad, rasgos de personalidad, las
habilidades sociales y estilos de afrontamiento. Teniendo en cuenta todo lo abordado en
diferentes estudios se podria concluir que la calidad de vida es algo muy subjetiva
dependiendo de cada paciente y del medio donde desarrolle Gnicamente se puede tratar
de mejorar los aspectos que se han visto mas relacionados a la calidad de vida. **




Justificacion

La enfermedad renal crénica en edad pediatrica se ha visto con mayor frecuencia en los
ultimos afios, asi como la experiencia en trasplantes renales en esta edad, lo que ha
significado para muchos pacientes el tratamiento mas optimo ya que presenta menos
complicaciones inmediatas en comparacion con la hemodialisis y dialisis peritoneal.
Nuestro hospital no es la excepcion los familiares buscan la manera de que sus pacientes
entren a protocolos para trasplante renal ya que en este ven una mejoria en cuanto a la
calidad de vida de sus familiares, lamentablemente no todos son candidatos por diversas
razones y solo algunos pocos logran realizar el trasplante. Durante las consultas de
seguimiento ya postrasplantados se logra ver en algunos mejoria en cuanto a la calidad
de vida, ciertamente no en todos los pacientes pero si en la mayoria esto también
depende de varios factores tales como; entorno familiar, edad del paciente,
comorbilidades, tipo de donador vivo o cadavérico, complicaciones inmediatas, es por
ello que necesitamos identificar claramente y puntualmente los factores que se relacionan
de manera directa con la calidad de vida en pacientes trasplantados para poder otorgar
medidas correctivas o preventivas para mejorar su calidad de vida.

Pregunta de investigacion

¢Cudles son los factores asociados a la calidad de vida en pacientes pediatricos
postransplante renal del Hospital del Nifio DIF Hidalgo?

Objetivo general

Determinar los factores sociodemogréficos, bioquimicos y clinicos asociados a la
calidad de vida en pacientes postransplante renal del Hospital del Nifio DIF.

Objetivos especificos
e Determinar la relacién del factor sociodemogréfico en la calidad de vida en
pacientes postransplante renal del Hospital del nifio DIF

e Determinar la relacion bioquimica en la calidad de vida en pacientes
postranplante renal del Hospital del nifio DIF

e Determinar la relacion clinica en la calidad de vida en pacientes
postranplante renal del hospital del nifio DIF.

Metodologia
Disefio del estudio: descriptico transversal.

Tiempo y lugar: Se aplicara en el Hospital del Nifio DIF de Hidalgo en paciente
postransplante renal de enero del 2016 a enero del 2020.




Universo de estudio: Expedientes de pacientes del servicio de nefrologia con
trasplante renal.

Criterios de seleccion
Inclusién

e Pacientes de 5 a 18 afios

¢ Pacientes de ambos sexos

e Pacientes postransplante renal

e Pacientes con expedientes completos

e Pacientes con carta de consentimiento informado

Exclusion

e Pacientes no Pediatricos

e Pacientes con expedientes clinicos incompletos

e Pacientes con Enfermedad renal cronica que no tengan trasplante

e Pacientes que no cuentes con la carta de consentimiento informado.

Criterios de eliminacién

e Todos los pacientes que no tengan expediente clinico completo.
e Pacientes que fallezcan durante el estudio

Tamafio de muestra: Todos los pacientes del servicio de nefrologia
postransplante renal del 2017 al 2020. Por conveniencia

Procedimiento: Se revisara los expedientes de los pacientes postransplantados
renales para obtener datos bioquimicos y sociodemograficos, posteriormente
realizar la encuesta TECAVNER a estos pacientes, para poder tener una
asociacion entre el puntaje obtenido en esta escala y los factores antes descritos
gue presentan mayor impacto en la calidad de vida.

Plan de analisis: En el analisis se hard mediante una regresion logistica
multivariada la descripcion de las variables cuantitativas se expresa como media y
desviacion estandar y las cualitativas como porcentaje o frecuencia. Se realizdé un
analisis simple o bivariante para demostrar asociaciones entre pacientes con




enfermedad renal con trasplante renal y su calidad de vida. Se espera determinar
la fiabilidad del cuestionario mediante el coeficiente alfa de Cronbach.

Aspectos éticos y de bioseguridad

Eticos: Se trata de un proyecto sin riesgo, de acuerdo al Articulo 15 de la ley
general de salud en materia de investigacion para la salud. Los datos de identidad
no se incluirdn en los instrumentos de recoleccion y seran identificados con un
namero no relacionado a su identidad.

Bioseguridad. En esta investigacion no se utilizaran isétopos radioactivos, acidos
nucleicos recombinantes o manejo de patégenos, por lo que no representa riesgos
de bioseguridad.

Esta investigacion fue aprobada por el Comité de Etica en investigacion del
Hospital del Nifio DIF Hidalgo, con nimero de registro de protocolo: EP2020-08-01.

Cronograma

Abril Mayo Junio Julio Julio Octubre
Evalucipon por las comisiones _
Recoleccidn de datos
Revion por asesor
Analisis de datos
Redaccion de trabajo final
Ajuste a trabajo final
Presentacion final
Impresion de tesis

Presupuesto: se utilizara unicamente recursos propios tales como computadora,
encuesta impresa y base de datos de Excel no se requiere otro presupuesto extra.

Grupo de trabajo:
Miriam Gutiérrez Rodriguez Residente de tercer afio de pediatria

Jorge Cortes Lopez jefe de servicio de Nefrologia




Variables

Grupo de
variables

VARIABLE

DEFINICION
CONCEPTUAL Y
OPERACIONAL

TIPO

UNIDAD DE
MEDIDA O
CLASIFICACION

Caracteristica sociodemogréafica

caracteristicas bioquimicas

Edad

Genero

Residencia

Nivel
socioeconémico

Creatinina

Hemoglobina

Urea

Tiempo que ha vivido una
persona al momento del
estudio, teniendo el
ndmero de afios
cumplidos, segun fecha de
nacimiento.?°

Condicion organica que
distingue al hombre de la
mujer 'y puede ser
masculino o femenino.?!
Lugar en que la persona
ha vivido de forma
ininterrumpida durante la
mayor parte del tiempo en
un plazo de los dltimos 12
meses 22
Es una
caracterizar
estructuralmente los
mercados de productos y
servicios en una
sociedad.?®

forma de

Producto metabdlico no
enzimatico de la creatina y
la fosfocreatina, que en
condiciones normales se
produce a wuna tasa
constante desde el tejido
muscular esquelético
(alrededor de 2% por dia
de la reserva total de
creatina).?*

Es una proteina globular,
gue esta presente en altas
concentraciones en o
glébulos rojos y se
encarga del transporte de
02 del aparato respiratorio
hacia los tejidos
periféricos; y del
transporte de CO2 vy
protones (H+) de los
tejidos periféricos hasta
los pulmones para ser
excretados.?®

Sustancia que se forma
por la descomposicion de
proteina en el higado. Los

Cuantitativa
discreta

Cualitativa
nominal

Cualitativa

nominal

Cualitativa
ordinal

Cuantitativa
continua

Cuantitativa
continua

Cuantitativa
continua

Medida: Afos
5-10afos: 1

10-15 afios: 2
>15 afos: 3

Hombre: 0
Mujer: 1

Rural: 0
Urbano: 1

Baja=0
Alta= 1

Medida: mg/dl

Normal= 1
Alta=2

Medida g/dI

Normal: 1
Baja: 2

Medida: Mg/dl

Normal: 1




Donador vivo vs
cadaver

Comorbilidad

Estado nutricional

Caracteristicas clinicas

Tiempo después
del trasplante

Inmunosupresor

Calidad de vida

rifiones filtran la urea de la
sangre hacia la orina.?®

Donador vivo Es aquel
que decide donar un
drgano par 0 un segmento
de un érgano Unico, y que
no pone en peligro su
vida.

Legalmente consideramos
donante de dérganos y/o
tejidos a toda persona
fallecida, que en vida no
haya dejado constancia
expresa de su oposicion
para que después de su
muerte se realice la
extraccion de o6rganos y
tejidos?”

Presencia de diferentes
enfermedades que
acompafian a modo de
satélite a una enfermedad
protagonista8 aguda o
cronica que es el objeto
principal de la atencion.?®
Es el resultado del
balance entre las
necesidades y el gasto de
energia alimentaria y otros
nutrientes esenciales, y
secundariamente, el
resultado de una gran
cantidad de determinantes
en un espacio dado
representado por factores
fisicos, genéticos,
bioldgicos, culturales,
psico-socioecondémicos Yy
ambientales.?®

Duracién del trasplante
posterior a la realizacion
de este. 3°

Farmaco que previene el
rechazo de forma
adecuada, sin aumentar la
incidencia de infecciones y
con unos efectos
secundarios inexistentes3!
Es percepcion que cada
individuo tiene de su
posicion en la vida en el
contexto del sistema
cultural y de valores en el

Cualitativa
Nominal

Cualitativa
nominal

Cualitativa
Ordinal

Cuantitativa
Discreta

Cualitativa
Ordinal

Cualitativa
ordinal

Alta: 2

Vivo: 1
cadavérico: 2

Presentes: 1
Ausentes: 2

Desnutricion: 1
Obesidad: 2
Eutréfico: 3

Medida: afio
5-10 afios: O
>10 afos: 1
Actuales: 0
Previos: 1

Buena =0
Mala =1




que vive, en relacion con
sus metas, expectativas,
estandares y
preocupaciones. 17

Formacion de recursos humanos: Este proyecto se utilizara para la obtencion
de grado de especialidad mediante tesis.




Resultados

Se revisaron los expedientes de los pacientes con trasplante renal que acuden a
seguimiento médico al servicio de nefrologia del Hospital del Nifio DIF en el periodo
establecido, registrando un total de 24 pacientes de los cuales sélo 18 pacientes
cumplieron los criterios de inclusion para el estudio, teniendo una distribucién en cuanto al
sexo de 50% pacientes femeninos y 50% pacientes masculinos, de manera general se
observé de la poblacion total una mejor calidad de vida después del trasplante en un
72.2%, de los cuales el 38.8% son del sexo masculino vs 33.4% del sexo femenino, en
varios estudios ya se ha comentado esta relacion algunas de las hipétesis que se
manejan son la presencia de comorbilidades las cuales son mas frecuentes en las
pacientes femeninas (Figura 1). En cuanto a la edad los pacientes se encuentran entre un
rango de edad de 10 a 18 afios, teniendo un mayor porcentaje en pacientes de 16 afos
de edad correspondiendo a un 33.3% de la poblacion estudiada, en segundo sitio el grupo
de pacientes correspondientes a la edad de 18 afios de edad con un 27.7% y por ultimo
los pacientes de 15 y 17afios teniendo un porcentaje 16.6% (Figura 2).
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Figura 1: Distribucion de acuerdo con el genero
Edad

40+

30-

20+

Porcentaje

104

10




Figura 2: Distribucion de acuerdo a edad

La edad relacionada con la calidad de vida en los pacientes postransplantados pese a que
en otros articulos se menciona ser una de las variables que presentan mayor impacto en
la calidad de vida, en este estudio no se obtuvo dicho resultado ya que se presentd una
P> 0.05 siendo no significativa teniendo la siguiente distribucion para una calidad de vida
deficiente se encontré un rango intercuartilico de 16(16-17) con una mediana de 16 vs
calidad de vida buena se encontré un rango intercuartilico de 16(16-18) con una mediana
de 16 (Figura 4), en varios articulos se menciona que esto suele ser relacionado a los
efectos adversos de los inmunosupresores asi como mejor aceptacion de la enfermedad
lo que permite tener una mejor calidad de vida posterior al trasplante en pacientes de
mayor edad.

Edad
201
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Calidad de Vida

Figura 4 Edad y calidad de vida

En cuanto al lugar de residencia se encontr6 un total de 11 (61.1%) pacientes con
residencia en zona urbana y 7 (38.8%) pacientes en zona rural al relacionar esto con la
calidad de vida se obtuvieron los siguientes datos 7(63.6%) pacientes que viven en la
zona urbana presentaron una calidad de vida buena vs 4(36.3%) pacientes que
presentaron una calidad de vida deficiente en comparacibn con la zona rural
encontrando 6(85.7%)pacientes que con una calidad de vida buena vs 1(14.2%)paciente
que presento una calidad de vida deficiente por lo que podemos decir que no existe una

relacion directa con la calidad de vida. Figura 5
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Figura 5 Residenciay calidad de vida

De forma relacionada con la residencia de los pacientes se valoré el estado
socioecondmico obteniendo los siguientes datos de la poblacion total teniendo un 55.5%
se encuentran en un nivel socioeconémico alto y un 44.5% bajo, al relacionarlo con la
calidad de vida se obtiene que de los pacientes con un nivel alto el 63.6% tiene una
calidad de vida buena y 36.4% una calidad de vida deficiente. Los pacientes con nivel
socioecondmico bajo se reportdé un 85.7% una calidad de vida buena y un 14.3% una
calidad de vida deficiente. Estas dos variables tampoco presentaron ser variables
significativas para la calidad de vida, pero si se observé que se da un mejor seguimiento a
los pacientes con un nivel socioecondémico alto ya que se cuentan con los insumos para el
traslado a las diferentes citas que se programan a lo largo del seguimiento, asi como
mejor apego al tratamiento médico de igual forma el tipo de alimentacion a la que se tiene
acceso. Figura 6
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Alto n=10
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Figura 6 Nivel socioecondmico y calidad de vida

En cuanto a pardmetros bioquimicos y calidad de vida se valoraron tres parametros:
Creatinina, urea y hemoglobina, estos ya han sido comentados en estudios previos donde
una disminucién en el nivel de la hemoglobina y un aumento tanto en la urea como en la
creatinina tienen un impacto en la calidad de vida desfavorable sobre todo en el aspecto
fisico. Otros autores han encontrado que niveles altos de hemoglobina favorece una
buena calidad de vida, disminuye la mortalidad y mejora la tolerancia al ejercicio ya que
actla sobre la funcion miocardica. En nuestra poblacién de igual forma que otras
variables no se encontré un resultado significativo para la calidad de vida obteniendo los
siguientes resultados del total de los 18 pacientes 13 presentaron una calidad de vida
descrita como buena de estos el valor minimo de hemoglobina fue 9.4mg/dl y valor
méximo de 18.4mg/dl en el grupo contrario el valor minimo fue de 13.2mg/dl y el maximo
de 15.8mg/dl y en ambos grupos la media fue de 14.3mg/dl con un valor de P >0.39 por
lo cual tampoco fue representativo ya que si observamos el nivel mas bajo reportado se
encuentra en el grupo de los pacientes con una calidad de vida buena lo que no




corresponde a los descrito en articulos previos. En cuanto a la creatinina se encuentra 5
pacientes en el grupo de calidad de vida deficiente teniendo a 2 pacientes fuera del rango
normal para la edad que equivale a un 40% en cambio en el grupo de pacientes con
calidad de vida reportada como buena solo se encuentran 15.3% fuera del rango con una
P>0.27 la cual tampoco es significativa, el valor mas se reporta en el grupo de calidad de
vida deficiente. Figura 7
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Figura 7 Bioquimicos y calidad de vida




Anfos

En cuanto a lo relacionado al trasplante se valoro tres variables: tipo de trasplante, tiempo
en el que se realiz6 este e inmunosupresor que se utiliza teniendo los siguientes
resultados. Respecto con el tipo de trasplante el 100% de nuestros pacientes recibieron el
trasplante de un donador vivo de estos el 27.7% entran dentro del grupo de calidad de
vida deficiente. En estudios previos ya se ha comentado que el trasplante de donante vivo
aumenta el funcionamiento fisico desde el inicio del trasplante en comparaciéon con el
injerto de cadaver y se presenta menor numero de rechazo de injerto. El tiempo de
trasplante desde que se realiza el diagndstico es muy variable por diversos motivos por
citar algunos el contar con algun familiar que sea compatible, el cubrir con todos los
puntos solicitados para entrar al programa de trasplante, asi como lo econdmico teniendo
como datos finales lo siguientes dentro del grupo de pacientes con calidad de vida
reportada como buena se encuentra con un minimo de 4 meses y un maximo de 7 afios
con una media de 2afios vs con el grupo de calidad de vida deficiente donde se
encuentra un minimo de un afio y un maximo de 8 afios con una media de 3 afios, de
igual forma se valoré el resultado P la cual no fue significativa ya que se reporté en 0.61.

El rango de edad que se recomienda realizar
101 el trasplante ranal es muy variable ya que en

los protocolos con los que contamos solo se

8 " recomienda realizar lo antes posible para
5 : evitar desgaste en el paciente, asi como
prevenir complicaciones dadas por

4 = tratamientos sustitutivos, algunas edades que
) I se manejan en los estudios son las siguientes:
— periodo de 7-36 meses post trasplante la

oz . ’ 3 calidad vuelve a los niveles de deterioro de la
Deficiente Buena etapa pretrasplante. Otros autores refieren que

Calidad de Vida a medio plazo 5-10 afios después del

trasplante se obtienen las  mayores

puntuaciones en las diferentes encuestas que
valorar calidad de vida, mientras que después de los 10 afios disminuyen debido a mayor
edad y a los efectos secundarios de los inmunosupresores. Por Ultimo, el tipo y la dosis de
inmunosupresor en nuestra poblacion que se utilizan se encuentran dentro de las dosis
terapéuticas y los mas utilizados son en un 61.1.% la combinaciéon de tacrolimus con
Micofenolico correspondiendo 60% al grupo de pacientes con calidad de vida deficiente la
siguiente combinacién mas usada es Sirolimus y acido Micofenalico correspondiendo al
100% al grupo de paciente con calidad de vida reportada como buena. Figura 8

Figura 8 Trasplante renal Yy calidad Tipo Inmunosupresor
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Tacrelimus

Tacrolimus/Azatioprina
Por ultimo las dos variables que se Sirulimus/Deflazacort
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nutricional de los pacientes, dentro del grupo de pacientes con calidad de vida deficiente
el 40% no presentaron ninguna comorbilidad seguida de crisis convulsivas en un 20%,
vejiga neurogénica 20% e hipertension arterial sistémica/ EVC en 20% en el grupo
opuesto el 76.9% presenta el diagnostico de hipertension arterial sistémica siendo esta la
mas frecuente, también se puede observar en esta variable que los paciente del grupo de
calidad de vida deficiente presenta doble comorbilidad. En cuanto el estado nutricional el
60% de los pacientes del grupo de calidad de vida deficiente presenta desnutricion
cronica en comparacion con el otro grupo donde se reporta un 38.4% se encuentra con
desnutricién, un 38.4% eutrdfico y por ultimo 23% con obesidad. Sin reportar algun valor
significativo para la calidad de vida. Figura 9
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Figura 9 Complicaciones y estado nutricional




Conclusiones

De acuerdo con el andlisis de los datos se observé como limitante el tamafio de la
muestra ya que fue menor a la esperada, debido a que algunos pacientes son mayores de
19 afos de edad quedando excluidos del estudio.

Al ir analizando las variables con la calidad de vida mediante la encuesta de TECAVNER
no se encontré una diferencia estadisticamente significativa entre ellas, no obstante, en la
Unica variable cuantitativa que se observé una distribucion normal fue hemoglobina
teniendo una media en el grupo de pacientes con calidad de vida deficiente fue de 14.28
+/- 1.01mg/dl vs el grupo de pacientes con una calidad de vida buena es de 13.8 +/-
2.39mg/dl.

En la poblacién estudiada el 100% de los pacientes contd con un trasplante de donador
vivo haciendo nula la posibilidad de comparar estos dos grupos con la calidad de vida que
presentan cada uno de ellos.

Concluyendo podemos decir que la calidad de vida si mejora significativamente en los
pacientes que son sometidos a trasplante renal pese a las diferentes variables que se
presentaron.




Recomendaciones y sugerencias

Se recomienda que se desarrolle un programa para pacientes postrasplantados los cuales
incluyan valoraciones continuas con las diferentes subespecialidades que se cuentan en
este hospital, por mencionar algunas nutriciones, cardiologia, psicologia, endocrinologia,
teniendo como objetivo mejorar ciertos aspectos que repercutan de manera negativa en la
calidad de vida de los pacientes.

Al poder contar con este programa se espera aumentar el numero de pacientes que lleven
seguimiento en este hospital para poder continuar realizando estudios relacionados con la
calidad de vida y se puedan encontrar datos significativos teniendo un mayor tamafio de
muestra.
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Anexos
Instrumento de recoleccion

Se utilizara el programa Excel para recolectar los datos y escala de TECAVNER

A PERCEPCION GENERAL DEL ESTADO DE SALUD

1. En ganeral dina usted que su salud es

Excelents. 10
Muy tuena 20
Buena 30
Reqular 10
Mata 50
2. (Como dirla usted que &5 su salud actual, comparada con |3 9e hace un ane?
Mucha mejor ahora 10
Algo mgor ahora 20
Mss o menos igual 20
Algo peor ahors 40
Mucha pecr ahora 50
B. ACTIVIDAD FISICA
Aptitud fiskca
3. (Es capaz o anda; coerer, trepar o saitar gual que ofres nines de su edad?
St 10
Na 20
Limitadon de actividades dianas
4 Tu enfermedad de rindn te dificulta redlizar las actividades cotidianas qué realizan otros inos?
4.1, Acudr al colegie (tienes que reduds bempo dedicade 3 colegio S0 No O
4.2, Xgar pgm| No OO
43, Banarte a0 No O
4.4, Hizo menes dz o que hukeera quendo hacer S No O
4.5, Tuvo que dejar algunas de sus fareas por su salud s No O
C. ASISTENCIA ESCOLAR
S
Muy maa Absertismo total
Mata Fafta |2 tercera parte © mas dof tnmestre
10.1. Muy nervicso
10 20 20 40 s s
10.2. Melancolico, nada me animaba
10 20 30 401 sO 60
10.2. Lieno de vitalidad
10 20 20 40 s (=]
10.4. Tranquilo, 2n paz
10 20 20 40 s0O &0
10.5. Abatido, gnis
10 20 30 40 50 e
10.6. Rendido
10 20 20 a0 s 6
10.7. Felix
10 20 20 40 50O e
10.8. Cansado
10 20 20 ag sO 60
105, Con energla para hacer 1o que quisro hacer
1a 20 20 40 50O 60O
10,10. Diicultad para recordar cosas
10 20 30 a0 50 60
10.11. Dificultad en hacer cosss que requieren concentradon o pensar
10 20 20 40 50 (]

10.12. Reacaonar lentamente a cosas hechasidichas
10 20 20 a0 503 61




E. AUTONOMIA

7. Debe relacionarse can |5 funcanes propias de 13 edad o2 niho (un lactante de un ano debe tener aitonomia para comer con
una mano; en & escolar avtonomia en @l asec, alimentacsan, vestido);
Nuta

Muy mala
Mala Dependencia parcial
Reaular Dependencia escasa, ficticla, sobreproteccion familsar
Buena Sin comentanos
Muy buena Excelérte
F. RELACION SOCIAL
8
Muy mala Alslamiento total
Mala Tenderviz & dslamiento, relaclon acasicaa en 2l amblents famkar
Regular Aistamiento ocasional dentro y fuera del entorno familiar
Buena Sin comentancs
Muy buena Excolante relandn social, interca extroversion
G. DOLOR
8, ;Hassentido dolor en alguna parte del cuerpo en fas itimas 4 semanas?
51, muy Intenso 60
S, Intersa s0O
S, moderado 40
51, leve 30
51, muy leve 20
Na, ninguna 10

H. ESTADO EMOCIONAL FUNCION PSIQUICA

10. (Como te has sentida y qué hechos han estado contigo en &l dlmo mes?:
1. Nancz
2. Poco sempo
3 Aveces
4. Bastantes veces
5. Mudhas veces
6. Siempre




1. ENFERMEDAD DEL RINON
11. Afectandn emacicnal por enfarmedad reral;

En qué medida considera cierta o falsa cada una de las siguientes frases:

1. Totalmenta clerta

2, Bastante clerta

3, Nos2

4, Bastante falsa

5. Totalmente faka
11,1, M enfermedad de nndn afecta demasiado a mi wda
10 20 20 40 50 60
11.2; Me coupa demasiado tismpo
10 20 20 40 sO 60
11.2 Me siento fnstrado al ener que oouparme de mil enfermedad
10 20 20 40 sga a0
11.4. Me siento una carga para mi familia
10 20 30 40 s0 a6l

12, Sintomas de la enfermedad renal

Durante Izs Ultimas 4 semanas cuanto le malestd cada una de |38 sigulentes cosas:
1. Nada

2. Un poca

2. Regular

4. Mudho

5 Mudisimo




Toma de medicadén

13.4. Fuera de comidas

10 20 20 40 5O
13.5. Con comidas:

10 20 20 40 5O
13.6;-Sabor de la'madicacion

10 20 20 40 50
13.7, Cudnto le molests tomarse la medicacién

10 2 20 40 50
13.8. Acudir a controles a corsulta del hospital

10 20 20 40 s
13.9. Realizaodn de analitica de sangre {dolor o malestia por extracadn;

10 20 20 40 s
13.10. Ingresos en haspital

10 20 20 40 50
13.11. Depender d= médicos

10 20 0 40 50
13.12. Depender de padres

10 20 30 40 s
13.13. Su =specto fisico: talla baja, fistula del catéter, alteraaones por medicadsn, deformidadss dsess

10 20 20 0 50
13.14. Su capaadad para acudir al coleglo (se afectan resultados escolares por enfermedad)

10 20 20 40 50

J. TIEMPO EMPLEADO EN ENFERMEDAD RENAL

Durante las 4 Oltimas semanas puedes haber tenido ssistenda médica. ;Puedes recordar cuantas veces has necesitado al médico o
has Ingresada?:

14: | Cuantas noches has pasado en el hospital? )
O0dis  [O1-2dias [032-5 dias 06-10diss O11-15dlas  [J16-20 dias [0-20 diss

15. | Cuantas veces has Ido al hospital, a consulta o a-urgencias?
O0dizs O1-Zdias O3-5das [O6-10dias O 11-15dlas [0 16-20 dfas [0 »20 diss

16. (Cuantas veces has neceaitado |a vsita de una enfermera u otra personal sanitano en tu domicllao?
Oodias O1-2dias O25dlas O6-1adias O 11-15dias [ 16-20 dias [ >20 diss

17. ([ Cuantas vecss has requendo asistencia oeneral con tus famillares (p. &), bano, vestirts, et )
O0ds O1-2dies O25dlas O6-10dias O 1-15dlas O 16-20 dias O 20 diss

18. ;Cuantas veces has lamado al hospital o 3 tu medice o enfermera para una consulta médica por tel&fono?
Oodize [O1-2dizs O35das [O6&-10dias O 11-15 dizs [ 16-20 dias O 20 diss
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e P...I;! HOSPITAL DEL NINO DIF HIDALGO

Carretera México-Pachuca Km. 82 C.P. 42080 Colonia Venta Prieta, Pachuca, Hidalgo (771) 717 95 80,713 95 98

Pachuca de Soto, Hidalgo .,a del mes de 2020

NOMEBRE EDAD SEXO

DOMICILIO

Autorizo al personal médico de este Hospital, para gue se realice la escuesta de TACAVNER a mi hijo (a)
con namero de expendiente para obtener datos
estadisticos para realizar una valoracion de la calidad del paciente de su vida cotidiana.

S¢ me ha informado que los datos recabados seran utilizados con fines académicos yfo de publicacién en revistas

y/olibros cientificos. 5e me ha informado gue en ningun momento se podra identifiar la identidad de mi hijo (a) ya en
ningun momento aparecera su nombre.

1
Se me ha indicado que mi hijo (a) no corre ningun riesgo alguno al realizarse la aplicacidn del cuestionario TECAVNER, se

me indicd gue no recibiré ninguna remuneracion economica por permitir la realizacion del cuestionario y el beneficio es
indirecto al incrementar el conocimiento médico cientifico.

He tenido la oportunidad de plantear preuntas y todas mis dudas. Entiendo que puedo retractarme y anular este

consentimiento en cualguier momento antes de gque sea realizado el cuesticanrio. Certifico gue no he sido obligado a
firmar el presente consentimiento.

NOMBRE Y FIRMA DEL PACIENTE O DEL NOMBRE Y FIRMA DEL TESTIGO
FAMILIAR RESPONSABLE

NOMBRE, FIRMA Y CEDULA PROFESIONAL DEL MEDICO TRATANTE









