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Acrénimos y abreviaturas

HGR Hospital General Regional.

IRC/ERC Insuficiencia Renal Crénica / Enfermedad

Renal cronica.

KDIGO Kidney Disease Improving Global
Outcomes.

TEA Tasa de excrecion de albumina.

RAC Relacion albumina/creatinina.

TFG Tasa de filtracion glomerular.

ERCT Enfermedad Renal Crénica Terminal

CAKUT Congenital Abnormalities of Kidney and

Urinary Tract (anomalias congénitas del

rindn y del tracto urinario.

TRR Terapia de reemplazo renal.

OMS Organizacion Mundial de la Salud.

CVRS Calidad de vida relacionada a la salud.
TECAVNER Test de Calidad de Vida en Nifios con

Enfermedad Renal.




Resumen
Antecedentes: La calidad de vida relacionad a la salud (CVRS) se ha investigado
en varias enfermedades agudas y cronicas pediatricas, pero especificamente en
enfermedad renal crénica la investigacion es significativamente menor. Mientras en
adultos con ERC la calidad de vida es un tema muy estudiado, en los nifios con
enfermedad renal, pocas veces se mide de forma objetiva; la mayoria de los
estudios se limitan a adolescentes y emplean instrumentos de medida especificos
para adultos con enfermedad renal o bien, usan escalas genéricas no especificas
de enfermedad renal.
Objetivo: Evaluar la calidad de vida de los nifios y adolescentes que viven con
insuficiencia renal crénica en didlisis peritoneal en el Hospital General Regional
Num. 2 El Marqués, Querétaro.
Material y métodos: Estudio transversal retrospectivo, descriptivo en nifios vy
adolescentes que viven con insuficiencia renal crénica en dialisis peritoneal que
acudieron a la consulta externa de nefrologia pediatrica del Hospital General
Regional Num. 2 El Marqués. Se aplicara el “Test de Calidad de Vida en Nifios con
Enfermedad Renal” (TECAVNER). Para el analisis estadistico se utilizé estadistica
descriptiva: medidas de tendencia central y dispersion. Asimismo, se utilizd
estadistica inferencial: prueba T de Student para muestras independientes.
Resultados: Incluimos a 35 participantes, de los cuales el 71.42% (n=25) tenian de
10 a 17 afios y el 28.57% (n=10) estaban entre los 5 a 9 afios. La media del puntaje
TECAVNER general fue de 3791.7 + 656.3. Al comparar el nivel de calidad de vida
en los dos grupos de edad se encontré que los nifios de 5 a 9 afos tienen una menor
calidad de vida, con un valor de T de Student de 2.064 (p<0.05).
Conclusiones: Es indispensable focalizar acciones de acuerdo a grupos de edad
para mejorar la atencion de los pacientes pediatricos con insuficiencia renal crénica
y dialisis peritoneal.
Palabras clave: Enfermedad renal cronica, pediatria, calidad de vida relacionada a
la salud, Test de Calidad de Vida en Nifios con Enfermedad Renal, TECAVNER.



Abstract
Background: Health-related quality of life (HRQoL) has been investigated in various
acute and chronic pediatric conditions, but research specifically on chronic kidney
disease is significantly less extensive. While quality of life is a widely studied topic in
adults with CKD, it is rarely measured objectively in children with kidney disease.
Most studies are limited to adolescents and use measurement instruments specific
to adults with kidney disease or use generic scales not specific to kidney disease.
Objective: To evaluate the quality of life of children and adolescents living with
chronic kidney failure on peritoneal dialysis at El Marqués Regional General Hospital
No. 2, Querétaro.
Material and methods: A retrospective, descriptive, cross-sectional study was
conducted in children and adolescents living with chronic kidney failure on peritoneal
dialysis who attended the pediatric nephrology outpatient clinic at EI Marqués
Regional General Hospital No. 2. The "Test of Quality of Life in Children with Kidney
Disease" (TECAVNER) will be administered. Descriptive statistics were used for
statistical analysis: measures of central tendency and dispersion. Inferential
statistics were also used: Student's t-test for independent samples.
Results: We included 35 participants, of whom 71.42% (n=25) were between 10
and 17 years old and 28.57% (n=10) were between 5 and 9 years old. The mean
overall TECAVNER score was 3791.7 + 656.3. A comparison of quality of life levels
in the two age groups showed that children aged 5 to 9 years had a lower quality of
life, with a Student t-test of 2.064 (p<0.05).
Conclusions: Itis essential to focus actions according to age groups to improve the
care of pediatric patients with chronic kidney failure and peritoneal dialysis.
Keywords: Chronic kidney disease, pediatrics, health-related quality of life, Quality
of Life Test for Children with Kidney Disease, TECAVNER.



Titulo:
“Calidad de vida de los nifios y adolescentes que viven con insuficiencia renal

cronica en dialisis peritoneal en el Hospital General Regional Num. 2 El Marqués”

1. Marco teérico

1.1.Introduccién
El concepto enfermedad renal crénica en nifios es similar al de adultos, sin embargo,
es muy importante remarcar que durante la etapa pediatrica existen algunas
peculiaridades y hay muchos factores que aun no se logran entender con claridad,
debido a que hay menos estudios realizados en los infantes (Harada y otros, 2022).

La calidad de vida relacionada a la salud se ha investigado en varias
enfermedades agudas y cronicas de los nifios, como el cancer, la diabetes, la
obesidad, la fenilcetonuria, el asma, los trastornos bipolares y la esclerodermia. Sin
embargo, el numero de estudios que han evaluado la calidad de vida de nifios con
enfermedad renal crénica es significativamente menor.

La ERC conlleva a la necesidad de visitas médicas regulares de seguimiento,
un programa de medicacion estricto y la ingesta de una dieta especial, situaciones
que afectan la calidad de vida de quien la padece.

La presente investigacion estudia la calidad de vida asociada la salud en

poblacién pediatrica que padece ERC y se encuentra en dialisis peritoneal.

1.2. Planteamiento del problema.

Numerosos estudios e investigaciones muestran que la insuficiencia renal crénica
ocasiona conflictos psiquicos e interpersonales en el sujeto que la padece, en su
familia y en el equipo profesional que lo trata. Estos problemas afectan la
adaptacion, el cumplimiento del tratamiento y la calidad de vida de los enfermos
(Gordillo Paniagua, 2009).

La calidad de vida relacionada a la salud se ha investigado en varias



enfermedades agudas y cronicas de los nifios, como el cancer, la diabetes, la
obesidad, la fenilcetonuria, el asma, los trastornos bipolares y la esclerodermia. Sin
embargo, el numero de estudios que han evaluado la calidad de vida de nifios con
enfermedad renal cronica es significativamente menor.

La ERC conlleva a la necesidad de visitas médicas regulares de seguimiento,
un programa de medicacion estricto y la ingesta de una dieta especial, situaciones
que afectan la calidad de vida de quien la padece.

Aparicio C y cols. mencionan que, mientras en adultos con ERC la calidad de
vida es un tema muy estudiado, en los nifios con enfermedad renal, pocas veces se
mide de forma objetiva; la mayoria de los estudios se limitan a adolescentes y
emplean instrumentos de medida especificos para adultos con enfermedad renal o
bien, usan escalas genéricas no especificas de enfermedad renal (Aparicio Lopez
et al., 2010).

Las medidas simples de las tasas de morbilidad y mortalidad ya no son
suficientes para medir los cambios en la salud de la poblacién, pues es necesario
conocer también el impacto que tiene la enfermedad en la calidad de vida.
Desafortunadamente, existen pocos estudios a nivel nacional y, por supuesto a nivel
local, que midan este aspecto en la poblaciéon pediatrica que padece enfermedad
renal cronica. En ese sentido, existe una laguna en el conocimiento de esta
poblacion y ello conlleva a sesgos en el manejo multidisciplinario e integral del

paciente (Buyan & Ma Tlrkmen, 2010).

Pregunta de investigacion: ; Cual es la calidad de vida de los nifios y adolescentes
que viven con insuficiencia renal crénica en dialisis peritoneal en el Hospital General

Regional Num. 2 El Marqués?

1.3. Antecedentes
1.3.1 Insuficiencia renal crénica
La Guia de Practica Clinica KDIGO 2012 para la Evaluacion y el Tratamiento de la

Enfermedad Renal Crénica define a ésta ultima como un conjunto de anormalidades



de la estructura o de la funcién renal, presentes durante mas de 3 meses, con
implicaciones para la salud. Los principios de esta directriz son plenamente
aplicables para nifios (KDIGO, 2012).

La misma guia menciona que para el diagnostico de ERC se requiere la

presencia de cualquiera de los siguientes criterios durante mas de 3 meses:

Tabla 1: Criterios para ERC (cualquiera de los siguientes presentes durante > 3 meses)

Marcadores de dafio renal (uno o mas de » Albuminuria (tasa de excrecion de
estos): albumina = 30 mg/24 horas; relacion
albumina/creatinina = 30 mg/g [=2 3
mg/mmol]).
» Anomalias en el sedimento de orina.
» Electrolitos y otras anomalias debidas a
trastornos tubulares.
» Anomalias detectadas por histologia.
» Anomalias estructurales detectadas por
imagenes.
» Historia de trasplante renal.

Disminucion de la TFG: TFG < 60 ml/min/1,73 m2 (categorias de TFG

Grado 3a - 5).
Fuente: KDIGO, 2012

1.3.2. Estadificacion de la ERC
Tabla 2: Estadificacion de la ERC

Categoria de TFG TFG (ml/min/1.73 m?) Términos

G1 =90 Normal o alto

G2 60-89 Ligeramente disminuido*

G3a 45-59 Disminucién de leve a
moderada

G3b 30-44 Disminucion de

moderada a severa



G4 15-29 Disminucion severa

G5 <15 Insuficiencia renal.

*Relativo al nivel de adulto joven

En ausencia de evidencia de dafo renal, ni la categoria de TFG G1 ni la G2 cumplen los criterios de ERC.
Fuente: KDIGO, 2012.

En nifos menores de dos afos, no se puede usar una clasificacion con TFG
fija, ya que esta va aumentando de modo fisiolégico en este periodo. Las guias
KDIGO 2012 recomiendan hablar de disminucién moderada de TFG cuando esta
se encuentre entre -1 y -2 desviaciones estandar (DE) de la TFG y disminucién
grave cuando los valores sean menores a -2 DE para el valor normal para la edad.

(Fernandez Camblor & Melgosa Hijosa, 2014).

Categorias de albuminuria: KDIGO 2012 recomienda tener en cuenta que, cuando
la medicion de albuminuria no esté disponible, se pueden sustituir los resultados de

la tira reactiva de orina.

Tabla 3 Categorias de albuminuria en ERC

Categoria Tasa de Relacién albuminal/creatinina

excrecion de

Términos

mg/mmol mg/g

albumina

(mg/24 horas)

A1 <30 <3 <30 Normal a
levemente
aumentado

A2 30-300 3-30 30-300 Moderadamente
aumentado®

A3 >300 >30 >300 Severamente
aumentado**

*Relativo al nivel de adulto joven.

**Incluyendo sindrome nefrético (excrecion de albumina generalmente



>2200 mg/24 horas [relacion albuminal/creatinina >2220 mgl/g; >220

mg/mmol]).

Fuente: KDIGO, 2012

Como ya se menciono anteriormente, las guias KDIGO informan que los
criterios diagnosticos son validos tanto para adultos como para nifios, sin embargo,
la Asociacién Espanola de Pediatria recomienda que en la edad pediatrica se
tengan en consideracion los siguientes aspectos (Fernandez Camblor & Melgosa
Hijosa, 2014):

e En neonatos o lactantes menores de tres meses con anomalias estructurales
claras, el diagnéstico puede hacerse sin tener que esperar tres meses.

e En los niflos menores de dos afios, el criterio de TFG <60 ml/min/1,73 m? no
es aplicable, ya que la TFG al nacimiento es mas bajo e ira aumentando
durante los primeros dos anos de vida. En estos nifios, la ERC se
diagnosticara cuando la TFG esté por debajo de los valores de referencia
para la edad.

e La definicion de albuminuria elevada debe referirse al valor normal para la
edad. En menores de dos afios, sera valida tanto la proteinuria (relacién
albumina creatinina) como la albuminuria.

e Todas las anomalias electroliticas deben definirse segun los valores de

normalidad para la edad.

A continuacién, se muestra una tabla que desglosa las cifras normales de la tasa

de filtracion glomerular en nifios y adolescentes:

TFG medio * desviacion estandar

(ml/min/1,73 m?)

1 semana (hombres y mujeres) 41 £15

2-8 semanas (hombres y mujeres) 66 £ 25



>8 semanas (hombres y mujeres) 96 + 22

2-12 ainos (hombres y mujeres) 133 £ 27
13-21 afios (hombres) 140 = 30
13-21 afios (mujeres) 126 + 22

Fuente: Vivante & Hildebrandt, 2016

Tabla 4: Tasa de filtracién glomerular normal en niilos y adolescentes

La mayoria de los pacientes se encuentran en etapas poco avanzadas de la
enfermedad, en las que todavia pueden aplicarse intervenciones terapéuticas que
cambien su curso. Un numero reducido de pacientes evolucionan cada afio hacia
ERC terminal en la que la unica medida terapéutica posible es el tratamiento

sustitutivo mediante dialisis o trasplante (Warady & Chadha, 2007).

1.3.3. Causas de ERC en nifos

Las causas primarias de la ERC en nifios difieren significativamente de las que son
responsables del inicio de la enfermedad en adultos. En infantes se clasifica en dos
grandes grupos: el primero, anomalias congénitas del riidn y del tracto urinario
(CAKUT), la cual incluye la uropatia obstructiva y la nefropatia por reflujo. Y el
segundo grupo, denominado no-CAKUT (Harada et al., 2022; Zamora & Sanahuja,
2008).

El listado de causas subyacentes esta encabezado por CAKUT, con una
prevalencia del 49.1%, sindrome nefrético resistente a esteroides con el 10.4%,
glomerulonefritis cronica (por ejemplo, nefritis lupica, sindrome de Alport) con el
8.1% vy ciliopatias renales, que representan el 5,3 % de los casos (Zamora &
Sanahuja, 2008).

Las causas menos comunes incluyen microangiopatias trombaticas
(especialmente sindrome hemolitico urémico atipico), nefrolitiasis/nefrocalcinosis,
tumor de Wilms, enfermedades infecciosas e intersticiales entre otras. Ademas, las
causas estructurales (como hipoplasia renal o valvulas uretrales posteriores)
predominan entre los pacientes mas jovenes, en cambio, la incidencia de

glomerulonefritis aumenta en los mayores de 12 anos (Warady & Chadha, 2007).



Sin embargo, las reducciones menores en el numero de nefronas que se
observan en los recién nacidos de bajo peso al nacer y pequefos para la edad
gestacional ahora estan emergiendo como factores predisponentes importantes
para la ERC y llegaran a representar un problema importante para los nefrélogos a
medida que el numero de nifios prematuros continua creciendo (Cain et al., 2010).

1. Estas condiciones, junto con la carga explosiva de la obesidad pediatrica
probablemente estén destinadas a cambiar significativamente la distribucidn

relativa de las causas de la ERC (Zamora & Sanahuja, 2008).

1.3.4 Manifestaciones clinicas de la ERC en pediatria
Las manifestaciones clinicas son el resultado de la combinacién de (Zamora &
Sanahuja, 2008):

Fallo en el balance de fluidos y electrolitos.
Acumulacion de metabolitos toxicos.

Pérdida de sintesis de hormonas: eritropoyetina, 1,25 dihidroxi vitamina D3.

W DN~

Alteracion de la respuesta del é6rgano diana a hormonas enddgenas:
hormona de crecimiento.
Por lo anterior, las manifestaciones que se presentaran, a grandes rasgos,
son las siguientes:

¢ Alteraciones hidroelectroliticas y del equilibrio acido-base.

e Alteraciones del metabolismo calcio-fosforo.

e Anemia.

e Alteracion en la funcion plaquetaria por la uremia.

e Retraso del crecimiento.

e Alteraciones metabdlicas de:
o Hidratos de carbono: resistencia periférica a la insulina endégena.
o Proteinas: es frecuente la alteracion en el perfil de aminoacidos con

disminucion de los aminoacidos esenciales.



o Lipidos: la dislipemia es frecuente y se caracteriza por:
hipertrigliceridemia, colesterol total normal, aumento de LDL-
colesterol y disminucion de HDL-colesterol.

e Alteraciones enddcrinas:

o Tiroides: descenso de T3 y T4 con disminucién periférica de T4 y T3
generalmente sin repercusion clinica ni necesidad de tratamiento.

o Corticosuprarrenal: disminucion de la respuesta de ACTH a la
hipoglucemia.

o Gonadohipofisario: hipogonadismo hipergonadotropo, disminucion de
testosterona y estradiol lo que provoca pubertad retrasada y
disminucion del estiron puberal.

e Hipertension arterial.

e Proteinuria.

e Riesgo cardiovascular debido a la hipertension, dislipemia, anemia,
hiperparatiroidismo, hiperhomocistinemia, hipoalbuminemia, proteinuria y
aumento de Proteina C Reactiva (PCR) como reflejo de estado inflamatorio
cronico.

e Alteraciones psicosociales: La ERC conduce a graves alteraciones
psicosociales que se manifiestan no sélo en el nifio enfermo sino también en
sus familiares y en el equipo de salud que esta involucrado en su atencién
médica. El impacto psicolégico de la enfermedad es mayor cuanto mas
pequefio sea el nifo, a lo cual se afiaden las multiples agresiones
diagnosticas y terapéuticas: dietas, biopsias, dialisis, hospitalizaciones
frecuentes y complicaciones diversas. La adaptacién al tratamiento del
paciente con enfermedad crénica implica sufrimientos, dudas, temores vy
diversas reacciones psiquicas que en ocasiones son adversas al nifo y a su
familia (Cain et al., 2010).

1.3.5 Panorama epidemiolégico de la enfermedad renal crénica en pediatria
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La ERC es un importante problema de salud publica en todo el mundo, con una
incidencia pediatrica a nivel mundial de alrededor de 15 a 74,7 casos por milléon de
nifios (Warady & Chadha, 2007).

En paises europeos se ha reportado una incidencia de 56 a 96 casos por
millon de nifios (Harambat et al.,, 2012). Se considera que la ERC en la edad
pediatrica es poco frecuente, sin embargo, cuando esta presente, sus efectos son
devastadores para el desarrollo del nifio que la padece (Areses Trapote et al., 2010).

Pese a lo anterior, en paises en vias de desarrollo se conoce muy poco sobre
la verdadera carga en los nifos, particularmente en entornos de bajos recursos, ya
que la mayoria de los nifios en etapas tempranas siguen sin ser diagnosticados y
muchos otros mueren sin acceder a la TRR, que es costosa y dificil de implementar,
pues no se cuenta con la capacidad necesaria de los trabajadores e instalaciones
de los sistemas de salud. La enfermedad renal en etapa terminal es un trastorno
devastador asociado con una alta morbilidad y mortalidad (Amanullah et al., 2022).

La ERC infantil presenta caracteristicas clinicas como retraso del crecimiento
y problemas psicosociales que afectan significativamente la calidad de vida. Las
complicaciones cardiovasculares secundarias a la ERC dan lugar a morbilidad en la
edad adulta joven (Becherucci et al., 2016).

Las cifras estadisticas en la poblacion infantil son escasas y dificiles de
encontrar. De hecho, el Boletin Médico del Hospital Infantil de México informa que
en nuestro pais no hay un registro unico de enfermedades renales, por lo que se
desconoce la verdadera prevalencia de la enfermedad renal crénica. Se estima que
1 de cada 9 adultos padece enfermedad renal y, tomando en cuenta que la
proporcion de nifios con enfermedad renal crénica en paises desarrollados es de
aproximadamente 20 a 25% se puede deducir que existen en nuestro pais de 3000
a 6000 nifios con este problema (Medeiros Domingo & Mufioz Arizpe, 2011).

En el Centro Médico Nacional Siglo XXI del IMSS, se estudiaron las
complicaciones infecciosas en nifios con enfermedad renal terminal en terapia
sustitutiva y encontraron que, de 67 pacientes estudiados, el 88 % tuvo terapia inicial

con dialisis peritoneal (Robles-Vazquez et al., 2015)
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Por otra parte, existen reportes en 2014, en nuestro pais que indican que la
insuficiencia renal se ubicd en el lugar numero 11 de la mortalidad, con 113
defunciones, equivalentes a 51 muertes por millon de habitantes menores de un
afo. Dicha patologia ocupod el vigésimo lugar, con 22 defunciones (2.5 por millon)
en nifos de uno a cuatro anos, asi como el onceavo lugar de defunciones en
infantes de 5 a 14 anos, con 89 defunciones que equivalen a 7.9 por millén de nifios

de 5 a 14 anos (Esparza-Aguilar et al., 2019).

Calidad de vida

La OMS define a la calidad de vida como “la percepcion de un individuo de su
posicion en la vida en el contexto de la cultura en la que vive y en relaciéon con sus
objetivos, expectativas, normas y preocupaciones” (The World Health Organization
Quality of Life assessment, 1995).

El término calidad de vida, es un concepto amplio que abarca varios niveles,
desde el bienestar social o comunitario hasta ciertos aspectos especificos de
caracter individual o grupal. Por ello, las definiciones de este término van desde lo
filoséfico y politico hasta el relacionado a la salud (Instituto Nacional de Ciencias
Médicas y Nutricion Salvador Zubiran, 2018).

Es preciso mencionar que la definicién de la OMS es aplicable de manera

general a la poblacién, pero no se hace hincapié en determinada etapa de la vida.

Calidad de vida en pediatria

Quiceno y Vinaccia, 2013 definié a la calidad de vida infantil como la percepcién del
bienestar fisico, psicoldgico y social del nifio(a) y adolescente, dentro de un contexto
cultural especifico de acuerdo con su desarrollo evolutivo y sus diferencias
individuales. En tanto que la calidad de vida relacionada con la salud en la infancia
es la valoracion que tiene el nifio(a) y adolescente de acuerdo con su desarrollo
evolutivo, sus diferencias individuales y su contexto sociocultural de su
funcionamiento fisico, psicoldgico y social cuando este ha sido limitado o alterado

por la presencia de una enfermedad o accidente. Ademas, la percepcion de
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bienestar que tienen los nifios y adolescentes sobre su salud mental y fisica esta
influenciada por el contexto sociocultural al cual pertenece y en el cual se ha
desarrollado (Quiceno & Vinaccia, 2013).

Aparicio Lépez, 2003 menciona que existen 5 grupos prioritarios para hacer
una evaluacion de caracter internacional del nivel de calidad de vida (Aparicio
Lépez, 2003):

1. Pacientes con enfermedades cronicas.

2. Cuidadores informales (normalmente familiares) que se hacen cargo de
personas con enfermedades cronicas y discapacidades.

3. Sujetos que viven situaciones altamente estresantes, como los enfermos
mentales o ancianos de instituciones.

4. Sujetos vulnerables, dificiles de evaluar y tratar debido a la naturaleza de su
deterioro, como aquellos con problemas del aprendizaje o con deterioro de
la vision, audicion o habla.

5. Nifos, en quienes los estudios suelen basarse en informantes mas que en

los propios nifos.

Escalas para medir la calidad de vida relacionada a la salud en nifos
Actualmente, existen diversos instrumentos para valorar la calidad de vida
relacionada a la salud en nifios, algunas de las cuales son genéricas, es decir, que
no se enfocan en alguna patologia especifica. A continuacion, se describen las mas
frecuentemente usadas.

El “Pediatric Quality of Life (PedsQL) 4.0 Generic Core Scales™” es un
instrumento de auto-informe infantil y de informe de los padres, desarrollado para
nifos y adolescentes de 2 a 18 anos (Varni et al.,, 2002). Fue desarrollado
originalmente en idioma inglés como un instrumento genérico de evaluacién de
calidad de vida pediatrica que cuenta ademas con modulos especificos para varias
enfermedades cronicas y situaciones clinicas tales como asma, artritis, dolor. Esta
dirigido tanto a nifios portadores de enfermedades crénicas como a nifos sanos
(Fernandez et al., 2010).
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Otro instrumento que existe es el “Modulo PedsQL 3.0 End Stage Renal
Disease” que evalua la CVRS de nifios y adolescentes con enfermedad renal en
etapa terminal (ERCT). Una puntuacion mas alta refleja una mejor CVRS
autoinformada. La medida abarca siete escalas: (1) Fatiga general; (2) Acerca de
mi enfermedad renal; (3) Problemas de tratamiento; (4) Interaccion con la familia y
los comparieros; (5) preocupacion; (6) Apariencia fisica percibida y (7)
Comunicacion. Este estudio utiliza las escalas de autoinforme disefiadas para nifios
pequefos de 5 a 7 anos, nifos de 8 a 12 afios y adolescentes de 13 a 18 afios. El
formulario del nifio y el formulario del adolescente utilizan una escala de respuesta
de cinco puntos que van desde "nunca" a "casi siempre"; y, el formulario del nifio
pequeno utiliza un formato de respuesta de tres opciones que son "nunca", "a veces"
y mucho' (Goldstein et al., 2008).

KIDSCREEN-52: permite discriminar niveles de salud o evaluar la eficacia de
las intervenciones. Contiene 10 dimensiones recabadas mediante 52 items:
bienestar fisico, bienestar psicolégico, estado de animo y emociones,
autopercepcion, autonomia, relacion con los padres y vida familiar, Apoyo social y
relacion con los companeros, ambiente escolar, aceptacion social (bullying) y
recursos econémicos (Berra, 2013).

El KIDSCREEN-27 mide la CVRS en nifios y adolescentes con
enfermedades cronicas, abordando cinco dimensiones: actividad fisica, estado de
animo y sentimientos, vida familiar y tiempo libre, apoyo social y amigos y entorno
escolar (Luarte-Martinez et al., 2017).

Anteriormente, no existia ningun instrumento validado en espafol para
evaluar CVRS en nifios con enfermedad renal cronica. Sin embargo, en el ano 2010,
en Espana, Aparicio Lépez, 2003 disefié un instrumento de medida especifico de la
calidad de vida de los pacientes pediatricos con enfermedad renal cronica en
espanol, basado en el test de calidad de vida para adultos con enfermedad renal
(KDQOL-SFTM) y en el test de calidad de vida para nifios con epilepsia (CAVE),
adaptandolos a ninos con enfermedad renal y lo denominaron TECAVNER (Test de

Calidad de Vida en Nifios con Enfermedad Renal). Este cuestionario determina el
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estado general de salud, estado fisico, dolor y estado vital, y proporciona el sentir
sobre la calidad de vida especifica, derivada de la enfermedad renal, percibida por
los pacientes. En el disefio de este test, los niflos mayores de 9 afios respondieron
el cuestionario de forma autébnoma y los menores de 9, el cuestionario fue
completado exclusivamente por los padres. Esta dividido en 14 dominios y algunos
de ellos constan de varios items o preguntas que se puntuan de 0 a 100, reflejando
a mayor puntuacion mejor estado de salud. Cuando son 6 respuestas, la respuesta
1 vale 100 puntos y las respuestas 2, 3, 4 y 5 valen 80, 60, 40, 20 y O puntos,
respectivamente. Cuando son 5 respuestas, la respuesta 1 vale 100 puntos y las
respuestas 2, 3, 4 y 5 valen 75, 50, 25 y 0 puntos, respectivamente. Cuando son
solo dos respuestas, la 1 vale 100 puntos y la 2 vale 0. La puntuacién maxima es
5700, que corresponde al mejor estado de salud. Los dominios son (Aparicio Lépez
et al., 2010):

1. Salud general: evaluacién personal del estado de salud actual y resistencia
a la enfermedad.

2. Funcién o actividad fisica, referida a cémo el estado de salud limita las
actividades fisicas cotidianas como caminar, jugar, saltar, etc. (6 items:
preguntas.

3. Asistencia escolar, referida a las ausencias escolares determinadas por la
enfermedad.

4. Aprendizaje, referido al campo cognitivo en referencia a otros nifios de la
misma edad.

5. Autonomia, referida a las distintas capacidades de autonomia segun la edad
del niflo, comer solo, vestirse, acudir solo al colegio, etc.

6. Relacion social, referida a como el estado de salud interfiere con actividades
sociales cotidianas.

7. Dolor, referido a su intensidad y a sus efectos en la vida diaria.

8. Bienestar emocional, referido a como los problemas emocionales interfieren

con las actividades diarias.
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9. Fatiga-energia, referidas a la sensacion de energia plena, sensacion de vigor
0 animo, cansancio o fatiga o sensacion de estar rendido.

10.Funcién cognitiva.

11. Afectacién emocional causada por la enfermedad renal.

12.Sintomas de la enfermedad renal.

13.Efectos de la enfermedad renal en la vida del paciente.

14.Tiempo personal dedicado a la asistencia médica.

Vease Anexo Numero cuestionario.

Antecedentes de calidad de vida en nifios con insuficiencia renal

A nivel mundial

En El Cairo, Egipto, entre 2016 y 2017, El Shafei et al., 2018., evaluaron la calidad
de vida relacionada a la salud de nifios con enfermedad renal terminal, ya sea en
hemodialisis 0 en terapia de trasplante renal y la compararon con controles sanos.
Utilizaron la escala Core genérica PedsQL 4.0 para comparar la calidad de vida
entre los nifios. Ademas, describieron las caracteristicas sociodemograficas de la
poblacién estudiada. Encontraron que la edad media de los casos de enfermedad
renal cronica terminal fue de 11,9 £ 3,1 afos, mientras que la edad media de los
controles fue de 7,9 £ 2,7 afnos. Se encontrd que alrededor del 50% de los pacientes
de dialisis versus solo el 6% de los pacientes de trasplante no estaban matriculados
en la escuela. En cuanto a los puntajes de calidad de vida hallaron lo siguiente: la
puntuacion media de la calidad de vida fisica de los casos fue de 58,5 + 18,5
desviacion estandar (DE), en comparacion con la de los controles que fue mas alta
(84,7 £ 16,6 DE); la puntuacién media de la calidad de vida emocional de los casos
fue de 64,2 + 24,5 DE y de los controles de 85,9 £ 17,1 DE; la puntuacion media de
calidad de vida social de los casos, de 61,6 £ 29,4 DE y de los controles 94 + 9,1
DE; en cuanto a la calidad de vida escolar, los casos tuvieron puntaje medio de 46,1

1+ 24,3 DE. Y, finalmente, la puntuacién media total de la calidad de vida de los casos
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fue de 58,4 £ 15,3 DE, en cambio la de los controles fue de 86,8 + 10,1 DE (El Shafei
et al., 2018).

En 2015 en Grecia Dotis et al., 2016 estudiaron a 55 pacientes entre 8 y 18
anos, 16 de los cuales tenian trasplante renal, 25 con enfermedad renal cronica en
diversas etapas y 14 en etapa terminal en dialisis peritoneal. Cada grupo de nifios
estudiados se compard con el grupo control (n = 55). Utilizaron el cuestionario
KIDSCREEN de 52 elementos (Kidscreen52), el cual es un instrumento que evalua
la calidad de vida relacionada a la salud mediante 10 dimensiones. El bienestar
fisico de todos los nifios estudiados fue significativamente menor en comparacion
con el GC (p = 0,004). (DP) (n = 14). Cada grupo de nifios estudiados se comparoé
con el GC (n= 55), la muestra de validacién (VS) (n = 1200) y los puntajes de proxy
de los padres. El bienestar fisico de todos los nifios estudiados fue
significativamente menor en comparacion con el GC (p = 0,004). Se obtuvieron las
siguientes medias para cada dimension evaluada en pacientes de 8 a 18 afos (la
primera cifra es la media de los controles y la segunda, de los casos): bienestar
fisico en pacientes 47.92 y 54.55; bienestar psicologico, 49.53 y 49.51; estado de
animo y emociones,49.53 y 49.51; autopercepcion 51.61 y 51.89; autonomia 52.13
y 50.76; relacion de padres y vida hogareina, 50.2 y 51.88; companeros y apoyo
social, 48.55 y 50.26; ambiente escolar 51.59 y 53.16; aceptacion social (bullying)
50.18 y 50.22; recursos financieros 51.29 y 53.49. Los resultados fueron obtenidos

con una diferencia estadisticamente significativa de p < 0.05 (Dotis et al., 2016).

En Uganda, africa Oriental, Imani et al., 2021 reportaron un estudio de 149
nifios (71 con ERC, 78 sin ERC) en los cuales encontraron una mediana de edad
de 9 afios de los cuales, el 63% eran hombres. Entre los pacientes con ERC hallaron
que tenian las siguientes enfermedades primarias: sindrome nefrético (56 %),
anomalias congénitas del tracto urinario (CAKUT) (19 %), glomerulonefritis (17%) y
otras (8%). CAKUT fue la etiologia predominante (39%) para la ERC; el 63%
cursaba con el diagnéstico en estadios avanzados, desde 3b a 5. Ahora bien, en

cuanto a las puntuaciones generales de calidad de vida relacionada a la salud
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fueron significativamente mas bajas para la ERC (57 frente a 86 segun el informe
de los nifios, p < 0,001; 63 frente a 86 segun el informe de los padres, p < 0,001).
Los predictores de una CVRS mas baja fueron los estadios 3b a 5 de la ERC
avanzada, el cuidador principal que no era el padre, la deficiencia de vitamina D y
la anemia. Para medir la calidad de vida relacionada a la salud de los nifios,
utilizaron el test “Pediatric Quality of Life (PedsQL) 4.0 Generic Core Scales™” una
herramienta genérica que fue respondida por el nifio si tenia 8 afios 0 mas y por
todos los padres o cuidadores independientemente de la edad del nifio. Cabe
mencionar que, en Uganda, la edad a la que un nifio puede dar su consentimiento
es a los 8 afos por lo que esta edad se extrapol6 para que sea la edad a la que un
nifio puede completar la encuesta de forma independiente (Imani et al., 2021).

En Indonesia, en el Hospital Dr. Cipto Mangunkusumo, Yakarta, de julio de
2016 a mayo de 2017, Pardede et al., 2019, estudiaron a 112 nifios con ERC de 2
a 18 afos tratados con terapia conservadora y con hemodidlisis. Evaluaron la
calidad de vida a partir del cuestionariode la version 4.0 de la escala de puntuacion
genérica PedsQL™, respondido por pacientes y por sus padres. Hallaron lo
siguiente: los aspectos escolares y afectivos fueron los parametros de menor
puntuacion estudiados. El factor relacionado con la calidad de vida de los nifios con
ERC fue la duracién del diagndstico > 60 meses (P= 0.004), mujeres (P=0.019) y
secundaria (P= 0.003). Mas de la mitad de los nifios con ERC tuvieron alteracion de
la calidad de vida en general tanto desde la perspectiva de los padres como de los
nifios (Pardede et al., 2019).

En Reino Unido, Heath et al., 2017 estudiaron a setenta y un nifios con ERC
(41 hombres, 30 mujeres; edad media = 13,60 afios, rango = 6,00—18,96). Utilizaron
como instruento de medicion de la calidad de vida el “Mo6dulo PedsQL 3.0 End Stage
Renal Disease”. Encontraron que el género no se asocié con la calidad de vida. Los
pacientes con trasplante preventivo tuvieron puntajes PedsQL mas positivos
(p<0.05 para cada uno). Ademas, concluyeron que el uso de medidas de calidad de
vida autoinformadas por los nifios puede ayudar a los equipos psicosociales a

individualizar la atencion. Sugieren que se necesitan mas estudios antes de que se
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puedan recomendar puntajes de corte (Heath et al., 2017).

A nivel continental

En Brasil, en 2019, Rotella et al., 2020 estudiaron en el Hospital Samaritano
de Sdo Paulo las repercusiones emocionales y la calidad de vida en nifios vy
adolescentes en hemodialisis o trasplante renal. Utilizaron el cuestionario Pediatric
Quality of Life Inventory TM version 4.0 (PedsQL TM 4.0) para abordar los
problemas de calidad de vida. Participaron 96 individuos, 48 nifios y adolescentes y
sus respectivos cuidadores. Encontraron que la mediana de tiempo y rango
intercuartilico de la duracién de la ERC de los pacientes en hemodialisis fue de 56
(22-108) meses. Y de los pacientes que habian sido trasplantados, fue de 70 (42-
108) meses. Las medianas del puntaje total que encontraron fueron de 60.3 (52.2-
67.4) entre los pacientes en hemodialisis y la de los pacientes renales, fue mayor,
de 69.5 (59.2-79.3), con un valor de p de 0.042 (Rotella et al., 2020).

Alvarado et al., 2019., caracterizaron la calidad de vida de nifios de 8 a 18
afos, con diagndstico de enfermedad renal crénica, segun el instrumento
KIDSCREEN-27 de una institucion de salud de Bogota, Colombia. Dentro de las
variables sociodemograficas se encontré que la edad promedio fue de 12.7 afnos,
con una desviacion estandar * 2,8 afos y un percentil 50 de 13 afos. En cuanto al
género, predominé levemente el masculino, con una proporcion del 53.2%. En todas
las dimensiones se encontraron puntajes por encima de 70, y dentro de estas la
actividad fisica fue la que menos puntaje tuvo, con un 70.1%; por el contrario, la
dimension “estado de animo y sentimientos” fue la del promedio mas alto. Pese a
que hubo poca dispersion, es importante resaltar que se hallaron nifios que en las
diferentes dimensiones su ponderado individual no supero el 30, como fue el caso
de la dimension “apoyo social y amigos”, en la cual se observé un puntaje de 19.
Por otra parte, en todas las dimensiones se logro el puntaje maximo de 100 en cada
una de las dimensiones (Alvarado et al., 2019).

En la Fundacion para el Nifio Enfermo Renal, en Guatemala fueron evaluados

66 pacientes pediatricos menores de 18 anos con enfermedad renal cronica
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terminal, con tratamiento sustitutivo renal mediante una entrevista, utilizando el Test
de Calidad de Vida especifico para Nifos con Enfermedad Renal Crénica
(TECAVNER). 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 percepcion de calidad de vida encontraron que, en pacientes con
hemodialisis, el 54% la calific6 como buena y el 46% como mala, en comparacion
con los pacientes de didlisis peritoneal donde el 53% la calific6 como buena y el
47% mala, por lo cual no se encontré una diferencia significativa. En cuanto a
calidad de vida de hace un afo se pudo observar que en los pacientes con
hemodialisis 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. En general, hallaron que los pacientes con hemodialisis
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 mas afectados en ambos tratamientos son la actividad fisica, afectacién
emocional, sintomas y efectos provocados por la enfermedad (Crasborn Méndez,
2018).

En 2017, en Quito, Ecuador, Rodriguez Mayorga, 2018 realiz6 una
evaluacion de calidad de vida en pacientes pediatricos con ERC, comparados con
pacientes con diabetes mellitus 1, utilizando KIDSCREEN. Se estudiaron a 96
pacientes, 50 de los cuales tenian enfermedad renal crénica, 38 con bueno y mejor
bienestar fisico y salud (76%) y el resto peor bienestar fisico y salud (Rodriguez
Mayorga, 2018).

En Buenos Aires, Argentina, Mehring et al., 2016 publicaron los resultados
de su estudio transversal en el que incluyeron a nifios de 2 a 18 afos y sus padres.
Se aplicé el cuestionario genérico validado PedsQLTM 4.0. Se evalué la CVRS
segun la percepcion de los padres y los nifios y su relacion con las restricciones del
plan de alimentacion. Participaron 84 pacientes y sus padres. La percepcion de los
padres fue mayor a la de los nifos en el puntaje total (p=0,041), psicosocial (p=

0,042) y escolar (p=0.007). Segun las restricciones del plan alimentario se hallaron
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diferencias significativas en el dominio fisico de los padres (Mehring et al., 2016).

A nivel nacional

En 2018, Martinez Camacho & Reynaga Ornelas, 2018 realizaron un estudio
transversal en un Hospital Pediatrico de tercer nivel de Leon Guanajuato, México en
el que aplicaron el test TECAVNER. Participaron un total de 49 paciente pediatricos
y para el analisis estadistico utilizaron el paquete IBM SPSS Statistics version 22
para crear una base de datos, posteriormente analizaron la informacion mediante
estadistica descriptiva, para identificar la distribucion de las variables. Ademas,
realizaron un analisis para demostrar correlaciones entre las variables dependientes
y la modalidad de tratamiento. Determinaron la fiabilidad del cuestionario mediante
el coeficiente alfa de Cronbach arrojando como resultado 0.828. Hallaron que del
total de participantes el 57% fueron del género femenino y 43% masculino, el
promedio de edad fue de 12.06 anos (DE+ 2.77), con edad minima de 6 afios y
maxima de 15 anos. Del total de nifios, el 53.1% correspondieron al tratamiento de
didlisis peritoneal, el 30.61% a hemodialisis y el resto son de trasplante renal.
Encontraron que los nifos con tratamiento de dialisis peritoneal reportaron mayores
puntajes (3524) de calidad de vida, frente a los de hemodialisis (3328) y trasplante
renal (3210). De los 14 dominios analizados, en 11 los pacientes de dialisis
peritoneal obtuvieron mejor puntuacion que cualquier otra modalidad. Los datos
totales que hallaron fueron una media de la calidad de vida de los todos los nifos
evaluados fue de 3328.24, con desviacion estandar de 399.574 (Martinez Camacho
& Reynaga Ornelas, 2018).

Debido a que la poblacion en la cual se llevdo a cabo este estudio es
semejante a la poblacion queretana en la cual se pretende llevar a cabo la presente
investigacion, se utilizara como referencia para la formulacion de hipotesis y asi
poder dar validez, consistencia y confiabilidad, partiendo de que es un articulo que
esta en nuestro idioma y en nuestro pais (Martinez Camacho & Reynaga Ornelas,
2018).

En el Estado de Puebla, en 2019, Espinoza Alvarez et al., 2020, realizaron
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un estudio en una Unidad de Medicina Familiar del IMSS en la que, durante un mes,
encuestaron a 23 pacientes pediatricos con enfermedad renal cronica en
tratamiento sustitutivo de la funcién renal y a sus padres, mediante el instrumento
TECAVNER. Su objetivo fue comparar la percepcién de calidad de vida entre
pacientes y padres. Encontraron que, en el test, los pacientes pediatricos obtuvieron
un promedio de puntuacion de 4087 (71.70%) a comparaciéon de sus padres que
obtuvieron un promedio de puntuacién de 3807 (66.78%). No se encontro diferencia
significativa (p = 0.455) en la comparacion de la percepcion pacientes y sus padres.
La poblacién estuvo compuesta por 14 mujeres (61%) y 9 hombres (39%); la media
de edad fue de 13 + 2.51 anos. Del total de nifios encuestados 14 pacientes (61%)
se encuentran en tratamiento con trasplante renal, 4 pacientes (17%) en dialisis
peritoneal ambulatoria, 2 pacientes (9%) en dialisis peritoneal continua ambulatoria,
y 3 pacientes (13%) en hemodialisis. Con un tiempo en el tratamiento sustitutivo de
la funcién renal minimo de 3 meses y un maximo de 120 meses. No se encontro
diferencia significativa en la percepcion de la calidad de vida entre los pacientes
pediatricos y sus padres (p = 0.455), sin diferencia significativa en ninguno de los
dominios de la prueba TECAVNER. En la comparacién entre la percepcion de
calidad de vida de los pacientes de acuerdo con su modalidad de tratamiento
sustitutivo de la funcion renal no se encontré diferencia significativa (p = 0.283), al
igual que la percepcion de los padres de acuerdo con la modalidad que se encuentra
su hijo (p= 0.458), sin embargo, se observé que los padres de pacientes con
trasplante renal perciben un mejor estado general de salud en sus hijos (Espinoza
Alvarez et al., 2020)

La mayoria de los estudios encontrados sobre calidad de vida en pacientes
con ERC en México, se han realizado en pacientes adultos y la evidencia de

investigacion en nifos que se encontrd es escasa.

2. Justificacion.

La enfermedad renal crénica requiere multiples agresiones diagndsticas y
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terapéuticas: dietas con limitacion de alimentos y a veces de liquidos, biopsias,
dialisis, hospitalizaciones frecuentes, toma de farmacos varias veces al dia en la
mayor parte de los casos y, ademas, suelen presentar complicaciones diversas.
Esto ocasiona una alteracion de las actividades propias de la infancia, como jugar,
estudiar, desarrollarse y crecer. Los nifios y sus padres deben aprender a convivir
con la enfermedad, lo que supone una ruptura con su vida habitual, actividad fisica,
escolar y social. Todo ello conduce a graves alteraciones psicosociales que se
manifiestan no sélo en el nifio enfermo sino también en sus familiares y en el equipo
de salud que esta involucrado en su atencion médica. La adaptacion al tratamiento
del nifio con enfermedad crénica implica sufrimientos, dudas, temores y diversas
reacciones psiquicas que en ocasiones son adversas al paciente y a su familia.
Tanto los pacientes como los familiares deben reorganizar su cotidianidad vy
proyectos en funcion del hospital y los tratamientos médicos; la vida escolar y social
se ve perturbada. El padecimiento impone, por lo tanto, limitaciones y pérdidas,
consume buena parte de su energia y termina, casi inevitablemente, por afectar a
la riqueza potencial de sus vidas. La adaptacion, por parte de la poblacion pediatrica
al tratamiento genera reacciones psicolégicas que impactan en el manejo y la
rehabilitacion (Gordillo Paniagua, 2009).

En su publicacion “La enfermedad renal cronica en México. Hacia una politica
nacional para enfrentarla”, Tamayo y Orozco & Lastiri Quirés, 2016 mencionan que
la ERC en nuestro pais tiene un gran impacto en las finanzas de las instituciones y
en la economia de las familias. Asimismo, plasman que esta politica es parte de la
agenda de pendientes nacionales y que esta aun sin resolverse. Ahora bien, para
lograr una reduccién de este impacto, se requiere conocer a la poblacién que la
padece y posteriormente tomar accion. Sin embargo, el Instituto Nacional de Salud
Publica de México describe a la enfermedad renal cronica como la patologia crénica
mas olvidada (Instituto Nacional de Salud Publica, 2020).

Una manera de evaluar los resultados que han tenido los tratamientos de la
enfermedad renal crénica en infantes es a través de la evaluacién de la calidad de

vida relacionada con la salud, ya que su valoracion permitira identificar
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desigualdades en salud y con ello, focalizar acciones encaminadas a mejorar la
distribucion de recursos para la atencién de patologias de alto impacto como lo es
la enfermedad renal crénica en nifos.

Ademas, comprender la calidad de vida es importante para mejorar el alivio
de los sintomas, la atencion y la rehabilitacion de los pacientes. Los problemas
revelados por la calidad de vida pueden conducir a modificaciones y mejoras en el
tratamiento y la atencién, asi como mostrar con mayor amplitud los beneficios de
las terapias empleadas.

La calidad de vida también se utiliza para identificar la variedad de problemas
que pueden afectar a los pacientes. Este tipo de informacion se puede comunicar a
futuros pacientes para ayudarlos a anticipar y comprender las consecuencias de su
enfermedad y su tratamiento. Ademas, los pacientes a largo plazo pueden tener
problemas continuos que pueden pasarse por alto sin una evaluaciéon de la calidad
de vida. Por otro lado, la evaluacion de la calidad de vida también es importante
para la toma de decisiones médicas puesto que es un predictor del éxito del
tratamiento y, por lo tanto, tiene importancia pronostica. Esta capacidad prondstica
sugiere que existe la necesidad de una evaluacion de rutina de la calidad de vida
en los pacientes (Fayers & Machin, 2016).

Las circunstancias actuales exigen establecer mecanismos de trabajo con
objetivos claros, medibles y logrables, que permitan mejorar la calidad de vida de
los niflos con insuficiencia renal.

Los resultados que surjan de este protocolo seran trascendentes para el
IMSS porque proporcionara cifras seguras y confiables sobre la calidad de vida de
los nifos y adolescentes que viven con insuficiencia renal crénica y son atendidos
en el HGR Num. 2 El Marqués, en el estado de Querétaro. Con ello se lograra un
avance sustancial en el conocimiento de esta poblacion y se conocera la
importancia de evaluar o no de manera rutinaria la calidad de vida relacionada a la
salud de esta poblacion. La informacion que arroje este estudio permitira a los
tomadores de decisiones encausar las acciones pertinentes para la mejora de la

atencion de los pacientes afectados por esta patologia, contribuyendo en ultima
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instancia a lograr un mejor apego al tratamiento multidisciplinar, con lo cual, a su

vez, se reduciran costos de complicaciones por falta de apego.

3. Hipétesis

Nula: La calidad de vida de los nifios y adolescentes que viven con insuficiencia
renal crénica en didlisis peritoneal que se atienden en el Hospital General Regional

Num. 2 El Marqués, es igual entre nifios y adolescentes.
Alterna: la calidad de vida de los nifios y adolescentes que viven con insuficiencia

renal crénica en didlisis peritoneal que se atienden en el Hospital General Regional

Num. 2 El Marqués, es diferente entre nifios y adolescentes.
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5. Objetivos

5.1.Objetivo general

Evaluar la calidad de vida de los nifios y adolescentes que viven con insuficiencia
renal cronica en didlisis peritoneal en el Hospital General Regional Num. 2 El
Marqués.

5.2.0bjetivos especificos

1. Determinar la media del puntaje del Test TECAVNER entre nifios de 5 a 9
afos.

2. Determinar la media del puntaje del Test TECAVNER entre adolescentes de
10 a 19 afos.

3. Determinar si hay una diferencia estadisticamente significativa entre la media
obtenida en el puntaje de los nifios y de los adolescentes en el test
TECAVNER.

6. Materiales y método.

6.1.Diseno del estudio

Diseio del estudio: transversal, descriptivo y retrospectivo

6.2. Tamano de la muestra

Se calculd la muestra, utilizando la férmula para una proporcién, partiendo de que
la frecuencia estimada de nifios con ERC en dialisis peritoneal es del 59% (0.59),
con base en las cifras que menciona el documento “Perfil Epidemiolégico de la

Enfermedad Renal Crénica en México”, de la Direccion General de Epidemiologia
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de nuestro pais (Direccion General de Epidemiologia, 2018) con margen de error
de: 0.05, con nivel de potencia de la prueba de 95%. Se calcul6 como sigue:

Para poblacion finita:
_ N pq B2

n

N =100. Es el total de nifios de 5 a 18 afios de edad con insuficiencia renal cronica
en dialisis peritoneal en el Hospital General Regional Num. 2 El Marqués. Esta cifra
se obtuvo del censo de nifios con ERC del servicio de nefrologia pediatrica del
HGR Num. 2, de enero a diciembre de 2023%3.

p =0.59. Es la proporcion del evento (59%).
q=1p=1-0.59 =041
B es la magnitud del limite de error = 0.05.

Sustituyendo:
0.052 _ 100 % 0.59 * 0.41
= = 0.000625 ™ = (100 — 1)(0.000625) + (0.59 * 0.41)

n=79.6

La muestra sera de 79 participantes™.

6.3. Tipo de muestreo:
Probabilistico, aleatorio sistematico: seleccionando al primer participante al azar del
listado de los pacientes con insuficiencia renal cronica en dialisis peritoneal y
posteriormente, se elegira mediante intervalos a un paciente si y uno no hasta

completar el tamafo de la muestra.

* Nota: este tamafio de muestra se corrobor6 con el programa estadistico Epi Info de la
CDC y el resultado fue exactamente el mismo.
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6.4. Procedimientos

1. Acudir a los servicios de pediatria y nefrologia pediatrica, donde previa
autorizacion de personal correspondiente, se procedera a identificar por medio
de sus censos y plataformas electronicas a los pacientes con diagndstico de
enfermedad renal cronica en didlisis peritoneal y, como se mencion6
previamente, los participantes se eligen por muestreo aleatorio sistematico: 1 si
y 1 no.
2. Métodos, técnicas y procedimientos de la recoleccién de la informacion:
2.1.0btencién del consentimiento informado de los padres o tutores de los
participantes.

2.2.0btencion del asentimiento informado de los nifos que responderan el
cuestionario en el periodo comprendido del 1° al 30 de noviembre de 2023.

2.3.Recoleccion de datos con el “Instrumento de recoleccién de muestra” (ver
anexos): las primeras 8 preguntas se llenaran por parte de la investigadora
principal del protocolo quien interrogara al tutor y escribira el numero que
corresponda en el recuadro. Para el llenado del test TECAVNER aplica lo
siguiente: en niflos de 5 a 8 afos y 11 meses, la investigadora realizara las
preguntas a la madre, padre o tutor y en participantes de 9 a 18 afos, la
investigadora interrogara al menor, estando siempre el tutor presente. Para
dicho test, las preguntas se puntuan de 0 a 100, reflejando a mayor
puntuacion mejor estado de salud. Cuando son 6 respuestas, la respuesta 1
vale 100 puntos y las respuestas 2, 3, 4 y 5 valen 80, 60, 40, 20 y O puntos,
respectivamente. Cuando son 5 respuestas, la respuesta 1 vale 100 puntos
y las respuestas 2, 3, 4 y 5 valen 75, 50, 25 y 0 puntos, respectivamente.
Cuando son solo dos respuestas, la 1 vale 100 puntos y la 2 vale 0. La
puntuacion maxima es 5700, que corresponde al mejor estado de salud.

3. Vaciado de la informacién obtenida a una base de datos y analisis estadistico con
el programa SPSS Statistics 25.0.1.

4. Elaboracion de tablas y graficas, con su respectiva redaccion que explique
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ampliamente los datos.
5. Emision y redaccion de discusion y conclusiones del estudio.

6. Presentacion de resultados y difusién:
e Se imprimira y publicara una tesis como evidencia de la investigacion.

e Se entregara el resumen de la investigacion y sus resultados a la jefatura
médica de Pediatria del HGR No. 2, Querétaro.

éPor qué se decidié utilizar el instrumento TECAVNER?

Es un cuestionario especifico de medida de calidad de vida para nifios con
enfermedad renal, en espafiol con un coeficiente de Cronbach de 0.8 en los nifios
enfermos, de 0.79 en los nifios sanos, de 0.84 en los padres de nifios enfermos y

de 0.73 en los padres de nifios sanos.

6.5.Procesamiento de datos
La informacion obtenida se vaci®é en una base de datos y se analizd

estadisticamente con el programa con el programa SPSS Statistics 25.0.1.
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6.6. Criterios de seleccion.

6.6.1. Criterios de Inclusion.

Pacientes pediatricos de cualquier sexo con insuficiencia renal cronica en
didlisis peritoneal que acudan a consulta externa de nefrologia pediatrica del
HGR Num. 2 ElI Marqués, en el periodo comprendido del 1° al 30 de

noviembre de 2023 que cumplan con lo siguiente:
Que se encuentren entre los 5 a 18 anos de edad.

Tiempo de manejo con dialisis peritoneal igual o mayor a 6 meses (esto con
el fin de evitar influir en la percepcion y respuestas del cuestionario, que
puedan ser causadas en aquellos pacientes que son nuevos en el

procedimiento).

6.6.2. Criterios de exclusion.

Que el padre, madre o tutor no acepte que el paciente participe en el estudio.

Nifos y adolescentes con diagndstico de retraso mental en cualquier etapa,
ya que este factor podria interferir en las respuestas del cuestionario
TECAVNER.

Adolescentes embarazadas porque el embarazo puede modificar su
percepcion de calidad de vida.

Pacientes con diagndstico de cancer, VIH o enfermedades congénitas
graves que puedan generar una percepcion de la calidad influida por la
presencia de dichas patologias.

Nifios que por su gravedad les sea imposible contestar el test.

6.6.3. Criterios de eliminacion.

Pacientes que no terminen de responder el cuestionario TECAVNER.
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6.7.Analisis estadistico planeado

Estadistica descriptiva:
Para el analisis descriptivo de las variables cualitativas: proporciones.
Para el analisis descriptivo de las variables cuantitativas: medidas de tendencia

central y dispersion: rango, media, mediana, moda, desviaciéon estandar.

Estadistica inferencial:

Se utilizé la prueba T de Student para comparar dos medias.
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7. Consideraciones éticas.
Este estudio considera los aspectos éticos de la declaracion de Helsinki en su ultima
modificacién por la 64 Asamblea General, Fortaleza, Brasil, octubre 2013,
apegandose a lo sefalado en los principios generales, los riesgos, costos vy
beneficios; los requisitos cientificos y protocolos de investigacion; los comités de
investigacion; la privacidad y confidencialidad; asi como en el consentimiento
informado.
De la misma manera, se consideran los Principios Basicos Eticos sefialados en el
informe Belmont (1979) que sustentan toda la investigacién con sujetos humanos:
respeto por las personas, beneficencia y justicia.
Todos los procedimientos se llevaran a cabo de acuerdo con lo estipulado en el
Reglamento de la ley General de Salud (7 de febrero de 1984, ultima reforma DOF-
22-11-2021), en su titulo quinto, Investigacion para la Salud, Capitulo unico,
articulos 96, 100 y 101.
Con base en el Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion
para la Salud (6 de enero de 1987, ultima reforma publicada DOF 02-04-2014), en
su Titulo Segundo, “De los Aspectos Eticos de la Investigacion en Seres Humanos”,
Capitulo | “Disposiciones Comunes”, Articulo 17, esta investigacion se clasifica en
la categoria I, investigaciédn con riesgo minimo, ya que es un estudio
retrospectivo, que emplea el riesgo de datos a través del “Test de Calidad de Vida
en Nifos con Enfermedad Renal (TECAVNER); es decir, emplea técnicas y métodos
de investigacion documental y no se manipulara la conducta del participante.
Atodos los padres o tutores de los participantes se les brindara informacion clara y
concisa del resultado que su nifio 0 adolescente obtenga en el cuestionario de
calidad de vida relacionada a la salud. En caso de que el nivel de calidad de vida
sea bajo, el IMSS a través de su médico tratante, proporcionara el seguimiento
pertinente mediante el envio a los servicios que requiera dentro del Instituto, como

pudiera ser psicologia o trabajo social.

La atencion de las enfermedades del participante se continuara proporcionando
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independientemente de si el padre, madre o tutor acepta o no que su menor participe
en este protocolo, ya que su atencion en el IMSS no sera interferida de ninguna
manera por este proyecto de investigacion.

Respecto a la confidencialidad de los participantes, en todo momento se conservara
la privacidad de los datos de identificacién del paciente. Para el proyecto de
investigacion no se utilizaran nombres ni apellidos de los participantes; se
preguntara por el nombre de la colonia y del municipio donde viven, sin especificar
el nombre de la calle ni el numero de casa y esta informacion sera utilizada
unicamente con fines de investigacidon epidemiolégica. Los datos de cada
participante se registraran por medio de folios consecutivos para evitar el uso de
nombres. En ningun momento se registrara la identidad de los pacientes en las
publicaciones o presentaciones que deriven del estudio.

Una vez reunida la informacion en los instrumentos de recoleccién de datos, se
resguardara en la Coordinacion de Educacion e Investigacion del HGR Num. 2, El
Marqués del IMSS, Querétaro y sera utilizada exclusivamente para fines de

investigacion.
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8. Trascendencia del estudio

Este estudio permitié conocer cifras seguras y confiables sobre la calidad de vida
de los nifios y adolescentes que viven con insuficiencia renal cronica y son
atendidos en el HGR Num. 2 El Marqués, en el estado de Querétaro. Con ello se
lograra un avance sustancial en el conocimiento de esta poblacion y se conocera la
importancia de evaluar o no de manera rutinaria la calidad de vida relacionada a la
salud de esta poblacion. Esta sera de utilidad a los tomadores de decisiones
encausar las acciones pertinentes para la mejora de la atencion de los pacientes
afectados por esta patologia, contribuyendo en ultima instancia a lograr un mejor
apego al tratamiento multidisciplinar, con lo cual, a su vez, se reduciran costos de

complicaciones por falta de apego.
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9. Resultados

Se incluyd menos poblacién que la estimada debido a que 24 pacientes no se

encontraban en situaciones clinicas adecuadas para responder el test y 20

pacientes mas no aceptaron participar en el estudio.

A continuacion, se reportan los resultados de las variables demograficas y sus

porcentajes.
Tabla 5 variables demograficas
Total de participantes = 35
Variable
Sexo Masculino
Femenino
Escolaridad Cursando secundaria: grado 3.

Secundaria concluida.
Cursando primaria: grado 3.

Cursando primaria: grado 4.

Cursando secundaria: grado 1.

Cursando primaria: grado 5.
Cursando bachiller: grado 3.
Preescolar concluido.
Cursando bachiller: grado 2.
Cursando bachiller: grado 1.
Cursando primaria: grado 2.

Primaria concluida.

Cursando secundaria: grado 2.

Cursando primaria: grado 1.

14
21

%

40%
60%

11%
11%
11%
11%
9%
9%
6%
6%
6%
6%
3%
3%
3%
3%
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Cursando primaria: grado 6. 1

3%
Numero de 0 15 43%
hospitalizaciones por
ano (sin contar la 1 11| 31%
actual)
5 14%
3 3 9%
4 1 3%

Tabla 6 Resultados de variables cuantitativas
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Tiempo Tiempo
dialisis dialisis
i peritoneal
Edad perlto~neal o meses
I en anos
@ (considére | (considére .
mome . - Numero de
Tiempo se n=32 sen=3 T q
nto del » ‘o hospitalizacio
diaans de nifios con | NINOS con nes por afio
Edad | CR9NO | giagnosti | gialisis | dialisis | "°5P
actual | stico ) it I (sin contar la
Cco en perltoneal peritonea
de ~ actual)
afnos de mas de | de menos
25 un afio) | de unano)
Media | 12.3 8.7 3.6 2.7 9 0.971428571
Moda 17 9 2 2 NA 0
Mediana| 13 9 3 2 9 1
Rango (5a17| 2a 15 1a13 1a6 8a10 Oa4

37




En cuanto a los puntajes en el test TECAVNER, de los 35 participantes, el 28.57%

(n=10) de los pacientes conformaron el grupo de nifios de 5 a 9 afos y el 71.42%

(n=25) conformaron el grupo de adolescentes, de 10 a 17 afios. No se incluyeron

de 18 afos, porque no habia pacientes con esa edad en nuestro universo.

Tabla 7 Puntaje TECAVNER Tabla 7 Puntaje TECAVNER en nifios de 5 a
total (Poblacién total: 35) 9 anos (n1=10)
Media 37917 Media 4021
Rango 3530 a 4720
2735 a
Rango Desviacion estandar | 398.9
5055 Varianza 159187.77
Desviacion 656.3
estandar g 'I;abla 7tPur;tajfoTE$_;A\l~NEIR; en25)
- 430.729.69 adolescentes de 10 a 17 afios (n2=
Varianza Media 3700
Rango 2735 a 5055
Desviacién estandar | 720.9
Varianza 519800

Tabla 8 Puntajes TECAVNER por categoria

N =
Puntaje percepcion general del estado de
salud

Puntaje Frec.
100 11
175 7
125 7
75 6
150 2
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200

50 1
Actividad fisica
400 11
500 7
300 7
200 6
600 2
100 2
Asistencia escolar
50 15
75 15
25 4
0 1
Aprendizaje
75 20
50 8
100 6
25 1
Autonomia
100 31
50 4
Relacion social
75 14
50 11
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100

25

Dolor

100

60

40

80

20

N G| 1| O | N

Estado emocional, funcién psiquica

Puntaje

960

980

1160

1080

1000

1140

840

900

1040

880

N N N N N w w w EEN > 3

560

780

720

680
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800

860

Enfermedad del rifdn

1425

1225

1200

1350

2200

1325

1550

NN N NN W] W

2125

—

1775

1025

1075

2025

1450

1125

1475

1750

1500

1975

925

2100

1575

2175
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1650

2275

1675

1725

Tiempo empleado en la enfermedad

renal

300 1
320 1
340 2
380 5
400 1
420 5
440 2
460 10
480 6
500 2
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10.Prueba de validez estadistica
Para contrastar si hay una diferencia estadisticamente significativa en la media de
una variable de resultado entre nuestras dos poblaciones diferentes e
independientes que fueron los dos grupos de edad: el primero, nifios (de 5 a 9 afios)
y, el segundo, adolescentes (de 10 a 18 afios), utilizamos la prueba estadistica T de
Student para dos muestras independientes, para un valor de p<0,.05 y un nivel de
confianza de 95%, de acuerdo con la siguiente férmula:
[X1 — X,]

sz, st
ny n,

e X,y X, son las medias de cada muestra

t =

Donde:

e S2y 52 son las varianzas de cada muestra
e n, Yy n, son el tamafno de cada muestra.
Es decir:
X,= 4021
X,= 3700
S% =(159187.77)? = 25340748594
S2 =(519800)%= 2.70192E+11

n1=10
n2=25
Sustituyendo:

[4021 — 3700]

25340748594 " 2.70192E + 11
10 25

t =

t=0.0027
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Interpretacion: para un valor de p<0.05 y 24 grados de libertad (n-1) el valor de t es

de 2.064, por lo que debemos rechazar la hipétesis nula.

11.Discusion

Dada la hipdtesis nula planteada: “La calidad de vida de los nifios y adolescentes
que viven con insuficiencia renal cronica en dialisis peritoneal que se atienden en el
Hospital General Regional Num. 2 El Marqués, es igual entre nifios y adolescentes”.
Nosotros hallamos un valor de T de student para p<0.05 y un nivel de confianza del
95%, con 24 grados de libertad, de 2.064 por lo que existe una diferencia
estadisticamente significativa entre las dos muestras, es decir la calidad de vida en
cada grupo de edad es diferente.

En lo que respecta a la prevalencia del sexo, nuestra hipétesis nula planteaba
que dicha frecuencia era igual a 57% femenino y 43% masculino. En cambio,
nosotros hallamos una prevalencia de 60% para el sexo femenino y del 40% para el
masculino. Por lo anterior, se descarto la hipotesis nula del objetivo especifico. En el
estudio realizado por Martinez Camacho & Reynaga Ornelas, 2018 en Ledn
Guanajuato, en el que aplicaron el test TECAVNER, participaron un total de 49
paciente pediatricos hallaron que el 57% fueron del género femenino y 43%
masculino.

En cuanto a la edad, la hipétesis nula planteaba que el promedio de edad de
los nifios y adolescentes que viven con insuficiencia renal crénica en dialisis
peritoneal que acuden a la consulta externa de nefrologia pediatrica era igual a
12.06 afos. En cambio, nosotros encontramos un promedio de edad de 12.3 afos,
por lo cual también se descartd la hipétesis nula. Martinez Camacho & Reynaga
Ornelas, 2018 hallaron que el promedio de edad fue de 12.06 anos (DE+ 2.77), con
edad minima de 6 afios y maxima de 15 anos.

Por otra parte, encontramos que el 51.4% (n=18) de los pacientes que

participaron tuvieron una calificacion en la prueba TECAVNER menor que el
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promedio. Hallamos que, al comparar esta variable del puntaje con la variable del
numero de hospitalizaciones en el ultimo ano, el 48.6% (n=17) coincidieron con
tener un puntaje mayor que el promedio y un rango de 0 a 2 hospitalizaciones en el
ultimo afo; en cambio, los nifios con 3 a 4 hospitalizaciones en el ultimo afio, fueron
el 11.4% (n=4)y tuvieron un puntaje menor que el promedio.

Espinoza Alvarez et al., 2020, en Puebla evaluaron a 23 pacientes pediatricos
con enfermedad renal cronica en tratamiento sustitutivo de la funcién renal y a sus
padres, mediante el instrumento TECAVNER. Encontraron que los pacientes
pediatricos obtuvieron un promedio de puntuacion de 4087 (71.70%) a comparacion
de sus padres que obtuvieron un promedio de puntuacion de 3807 (66.78%), pero
no hubo diferencia significativa (p = 0.455) en la comparacion de la percepcién de
ambos grupos.

Crasborn Méndez, 2018 en Guatemala evaluaron a 66 pacientes pediatricos
con enfermedad renal crénica terminal, en tratamiento sustitutivo renal utilizando el
test TECAVNER. Respecto a la percepcién de calidad de vida encontraron que, en
pacientes con hemodialisis, el 54% la calific6 como buena y el 46% como mala, en
comparacién con los pacientes de dialisis peritoneal donde el 53% la calificé como
buena y el 47% mala, por lo cual no se encontré una diferencia significativa. En
cuanto a calidad de vida de hace un aio se pudo observar que en los pacientes con
hemodialisis esta empeord, ya que un 77% la calificaban como buena en
comparacién al 54% actual. En los pacientes con didlisis peritoneal esta no tuvo
ningun cambio significativo. Ademas, hallaron que los pacientes con hemodialisis
tienen peor aprendizaje y asistencia escolar debido a las largas horas de sesiones

de tratamiento (Crasborn Méndez, 2018).

Limitacién del estudio:

Por tratarse de un estudio que se realizé en un unico hospital existen limitaciones,
pues pesar de que el calculo muestral dio un total de 79 participantes, encontramos
un numero de pacientes menor a lo esperado. Cabe recalcar que no fue necesario

realizar muestreo aleatorio, ya que se estudiaron a todos los pacientes pediatricos
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con insuficiencia renal cronica en didlisis peritoneal que acudieron a consulta
externa de nefrologia pediatrica del HGR Num. 2 El Marqués y que cumplieron con
los criterios de seleccidn durante el periodo de tiempo del estudio. Fue asi como se

estudiaron a un total de 35 pacientes.

12.Conclusiones

En este estudio concluimos que existe una tendencia a una peor calidad de vida en
los pacientes del grupo de edad de 5 a 9 anos. El test TECAVNER aplicado permitié
identificar desigualdades en salud y con ello, ahora sera posible focalizar acciones

para mejorar la distribucién de recursos.

Ademas, los niflos con mayor numero de hospitalizaciones tuvieron los
puntajes mas bajos en la prueba debido a la presencia de problemas continuos
causados por las multiples hospitalizaciones que, entre otros cambios los aleja de

su entorno social.

Derivado de lo anterior, se concluye que es fundamental valorar tanto el curso
clinico de la enfermedad renal crénica como la percepcion de la calidad de vida que
tienen los nifios en dialisis peritoneal, ya que la enfermedad misma y el tratamiento
que periddicamente reciben afectan significativamente su calidad de vida,

especificamente en aquellos que se encuentran entre los 5y 9 afios de edad.

Con base en los resultados obtenidos, se sugieren las siguientes
recomendaciones:

e Evaluar periédicamente la calidad de vida relacionada a la salud de los nifios
con enfermedad renal cronica en dialisis peritoneal, con una herramienta
validada como el TECAVNER.

e Individualizar el manejo de las necesidades especificas de cada nifio y de su

familia, considerando no solo el curso clinico, sino también la calidad de vida.
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e En aquellos nifios con 3 0 mas hospitalizaciones en un afio se sugiere que

las evaluaciones de calidad de vida sean con mayor periodicidad.

Finalmente concluimos que los resultados de esta investigacion sientan las bases
para futuras investigaciones en cuanto a la calidad de vida relacionada a la salud

de niflos con enfermedad renal crénica en didlisis peritoneal.

Conocer las necesidades de la poblacion pediatrica derechohabiente del HGR 2
abre un amplio panorama de posibilidades de incrementar el éxito del tratamiento
para aquellos pacientes en quienes se implementen estas sugerencias, con lo cual

el prondéstico podria mejorar.
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Y Instituto Mexicano Del Seguro Social
I’ Unidad de Educacion, Investigacion y Politicas de Salud

Coordinacion de Investigacion en Salud

Instrumento de recoleccion de muestra para el protocolo de
investigacion: “Calidad de Vida de los Niilos y Adolescentes que Viven con
Insuficiencia Renal Crénica en Dialisis Peritoneal en el Hospital General
Regional Num. 2 El Marqués”.

Numero de folio:

Instrucciones: las primeras 8 preguntas se llenaran por parte de la investigadora principal del
protocolo quien interrogara al tutor y escribira el nimero que corresponda en el recuadro. Para el
llenado del test TECAVNER aplica lo siguiente: en nifios de 5 a 8 afios y 11 meses, la investigadora
realizara las preguntas a la madre, padre o tutor y en participantes de 9 a 18 afios, la investigadora
interrogara al menor, estando siempre el tutor presente. Para dicho test, las preguntas se puntuan
de 0 a 100, reflejando a mayor puntuacién mejor estado de salud. Cuando son 6 respuestas, la
respuesta 1 vale 100 puntos y las respuestas 2, 3, 4 y 5 valen 80, 60, 40, 20 y O puntos,

respectivamente. Cuando son 5 respuestas, la respuesta 1 vale 100 puntos y las respuestas 2, 3, 4

y 5valen 75, 50, 25 y 0 puntos, respectivamente. Cuando son solo dos respuestas, la 1 vale 100
puntos y la 2 vale 0. La puntuaciéon maxima es 5700, que corresponde al mejor estado de salud.

1.Sexo: D 1. Masculino 2. Femenino.

2.Edad actual:

ARos: . Meses:

3.Edad al momento del diagnéstico de ERC: Afios: [1 Meses: [J
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4.Nivel de escolaridad: []

12. Secundaria concluida.
1. Preescolar concluido.

13. Cursando secundaria: grado 1.
2. Cursando preescolar: grado 1.

14. Cursando secundaria: grado 2.
3. Cursando preescolar: grado 2.

15. Cursando secundaria: grado 3.
4, Cursando preescolar: grado 3.

16. Bachiller completo.
5. Primaria concluida.

17. Cursando bachiller: grado 1.
6. Cursando primaria: grado 1. 18. Cursando bachiller: grado 2.
7. Cursando primaria: grado 2. 19. Cursando bachiller: grado 3.
8. Cursando primaria: grado 3.
9. Cursando primaria: grado 4.

10. Cursando primaria: grado 5.

11. Cursando primaria: grado 6.

5.Tiempo de diagnéstico de ERC: Afios: [1 Meses: [1 Dias: [

6.Tiempo con dialisis peritoneal: Afios: [1 Meses: [1 Dias: [

7.Numero de hospitalizaciones en el tltimo afo: []

8.Puntaje obtenido en el cuestionario TECAVNER: []

61




Instrumento de medicién de la calidad de vida:
Test de calidad de vida especifico para ninos con enfermedad renal créonica
(TECAVNER).

Puntaje total:

A PERCEPCION GENERAL DEL ESTADO DE SALUD

1. En general dirla usted que su salud es:

Excelenta 10
Muy buzna 20
Buena 10
Regular 40
Mala 50O
2. ;Como dina usted que es su salud actual, comparada con la de hace un ano?
Mucho mejor ahora 10
Algo mejor ahora 20
Mas 0 menos igual a0
Algo peor ahora 40
Mucho pear ahora 50O

B. ACTIVIDAD FISICA

Aptitud fisica

3. jEs capaz de andar, comer, trepar o saltar igual que otros ninos de su edad?
g 13
Mo g

Limlitackén de actividades dlarlas
4, ;Tu enfermedad de rifon te dificulta realizar l=s actividades cotidianas que realizan otros ninos?

4.1, Aoudir al colegio (tienes que reducir tiempo dedicado al colegic) | Ne O
4.2, lugar w0 Wo O
4.3. Banaro 20 Mo O
4.4. Hizo mencs de lo que hubiera quendo hacer | Ne O
4.5, Tuwo que dejar algunas de sus tareas por su salud | Ne O

C. ASISTENCIA ESCOLAR

5.
Muy mala Absentismo total
Mala Falta la tercera parte o mas del timestre
Regular Falta una semana o mas del trimestre
Buena Menos de 7 dias al tnmestre
Muy buena Mo falta
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D. APRENDIZAJE

b.
Muy malo Mulg, incluso pérdida de 1o aprendido
Malo Escaso, sin regresion
Regular Disareto, mantenido lento
Bueno Similar a la media
Muy bueno Excelente superior a la media
E. AUTONOMIA

7. Debe relacionarse con las funcones propias de |3 edad del nifio {un lactante de un afic debe tener autonomla para comer con

una mang; en el escolar autonomia en el aseo, alimentadan, vestido):
Muy mala

MNula

F. RELACION SOCIAL

B.
Muy mala Aislamiento total
Mala Tendencia al aislamiento, relacicn ocasional en el ambienta familiar
Regular Aislamiento ocasional dentro y fuera del entorno familiar
Buena Sin comentarics
Muy buena Excelente relacion sodial, intensa extroversion
G. DOLOR

9. ;Has sentido dolor en alguna parte del cuerpo en las ditimas 4 semanas?

51, muy intenso &0
51, intenso 50O
51, moderado 40
51, leve ig
51, muy leve 2d
Mo, ninguno 10

H. ESTADO EMOCIONAL FUNCION PSIQUICA

10. ;Como te has sentido y qué haechos han estado contigo en el Altimo mes?

1.

A

MNunca

Poco tiempo

A weoes
Bastantes veces
Muchas veces
Siempre

10.1. Muy nervioso

g

20 20

10.2. Melancdlico, nada me animaba

g

20 20

10.3. Ueno de vitalidad

g

20 20

12.9. Nauseas o molestias de estdmago

g

g ENN

40

40

40

40

50 &0
50 &0
50 &0
a0
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10.4. Tranquilo, en paz

1d 24 ERN| 40 50 &0
10.5. Abatido, gris
1d 24 ENN| 40 50 &0
10.6. Rendido
1d 24 ENN| 40 50 &0
10.7. Feliz
10 20 a0 40 =0 &0
10.8. Cansado
1d 20d id 40 50 60
10.9. Con energla para hacer lo gue quiero hacer
1d 24 ERN| 40 50 &0
10.10. Dificultad para recordar cosas
1d 24 ENN| 40 50 &0
10.11. Dificultad en hacer cosas que requieren concentracidn o pensar
10 | =0 40 50O &0
10.12. Reaccionar lentamente a cosas hedhas/dichas
100 20 a0 40 50O 60O
|. ENFERMEDAD DEL RIRON
11. Afectacion emodional por enfermedad renal:
En qué medida considera cierta o falsa cada una de |as siguientes frases:
1. Totalmente cierta
2. Bastante cierta
3. Mose
4. Bastante falsa
5. Totalmente falsa
11.1. Mi enfarmedad de rinon afecta demasiade a mi vida
10 204 igd 40 50O 60
11.2. Me ooupa demasiado tiempo
10 | igd 40 50 60
11.3. Me siento frustrado al temer que ocuparme de mi enfermedad
10 2d igd 40 50 &0
11.4. Me siento una carga para mi familia
10 24 ERN| A0 50 &0

12. Sintomas de la enfermedad renal

Durante s altimas 4 semanas cuanto le molestd cada una de 13s siguientes cosas:

1. Nada

Un poco
Regular
Mucho
Muchisimo

Wop

12.1. Dolores musculares
10 | 20 40

50
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13. Efectos de la enfermedad del rifidn en tu vida:

Cuanto le molesta su enfermedad en |as siguientes areas?

1. Mada
2. Un poco
3. Regular
4. Mucho
5. Muchisimo
12.1. Limitacidn de liquidos
10 | a0 40 50O
12.2. Limitacion de dieta
10 | a0 a0 50O
12.3. Medificar horarios de la comida familiar por la medicacion
10 | a0 a0 50O

Toma de medicacidn

12.4. Fuera de comidas

10 O a0 40 |
12.5. Con comidas

10 20 ERN| 40 50
12.6. Sabor de la medicacian

1a 20 ERN| 40 50
13.7. Cuanto le molesta tomarse La medicacion

1d »d g 40 50O

12 T Armudir o sandenbne o cremcnilds dal Reenit -l

12.11. Depender de médicos

10 20 a0 40 50
12.12. Deponder de padres
100 | a0 40 50O
12.13. Su aspecto fisico: talla baja, fistula del catéter, alteraciones por medicaadn, deformidades dseas
100 | a0 40 50O
12.14. Su capacidad para acudir al colegio {se afectan resultados escolares por enfermedad)
100 | a0 40 50O

J. TIEMPO EMPLEADO EN ENFERMEDAD RENAL

Durante las 4 ditimas semanas puedes haber tenide asistencia médica. ;Puedes recordar cuantas weces has necesitado al médico o
has ingresado?

14. ;Cuantas noches has pasado en el hospital?
Oo0das  [O1-Zdias O3-5 dias O&-10dias O11-15dias  O16-20 diss O=20 dizs

15. ;Cuantas veces has ido al hospital, a consulta o a urgencias?
Oodzs 0O1-2das O35das [Oe10das O11-15dlas O 16-20 dias 0O =20 dias

16. ;Cuantas veces has necesitado la visita de una enfermera u otro personal sanitario en tu domidlio?
Oodz O1-2das O35das O610das O11-15dlas O 16-20 dias O =20 dias

17. ;Cuantas veces has requerido asistencia general con tus familiares {p. gj., bafio, vestirte, etc.)
Odda 0O1-Z2das O 3-5 dias O6-10das O11-15dias O 16-20 dias O =20 dias

18. ;Cuantas veces has llamado al hospital o a tu médico o enfermera para una consulia médica por telefono?
O0da 0O1-7das O35das [O6-10das O11-15dias O 16-20 dias O =20 dias
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E INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
SEGURIDAD Y SOLIDARIDAD SOCIAL

Carta de consentimiento informado para participacion en protocolos de
investigacion en salud

(Padres o representantes legales en menores de edad o
personas con discapacidad)

HGR, Num. 2, El Marqués, Querétaro, a de de 202

Lugar y fecha

No. de registro institucional_

Titulo del protocolo: “Calidad de Vida de los Nifos y Adolescentes que Viven con
Insuficiencia Renal Crénica en Dialisis Peritoneal en el Hospital General Regional
Num. 2 El Marqués”.

Justificacion y objetivo de la investigacion: El objetivo de este estudio es conocer la
calidad de vida de los nifios y adolescentes que viven con enfermedad renal crénica y
gue son manejados con dialisis peritoneal en el HGR Num. 2 El Marqués. Para ello, se
usara un cuestionario llamado “Test de Calidad de Vida en Ninos con Enfermedad Renal”
(TECAVNER). Este estudio sera util para poder determinar la importancia de evaluar de
manera rutinaria la calidad de vida de los nifios y adolescentes que viven con esta
enfermedad.

Procedimientos y duracion de la investigacion: Se le realizaran inicialmente 7
preguntas generales acerca de su paciente, como edad, sexo, escolaridad (no se
incluira su nombre ni apellidos, sino que se utilizaran numeros de folios para cada
cuestionario). Posteriormente se realizaran mas preguntas que conforman un
cuestionario llamado “Test de Calidad de Vida en Ninos con Enfermedad Renal” (se
abrevia TECAVNER). Usted mismo, puede observar y analizar los cuestionarios antes
de decidir si desea participar o no en este estudio. El tiempo estimado para responderlo
es de 15 minutos.

Riesgos y molestias: Incomodidad al responder las preguntas.

Informacién sobre resultados y alternativas de tratamiento: A todos los
padres o tutores de los participantes se les brindara informacion clara y concisa
del resultado que el paciente obtenga en el cuestionario de calidad de vida
relacionada a la salud. En caso de que el nivel de calidad de vida sea bajo, el
IMSS a través de su médico tratante, proporcionara el seguimiento pertinente
mediante el envio a los servicios que requiera dentro del Instituto,

Clave: 2810-009-014
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E INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
SEGURIDAD Y SOLIDARIDAD SOCIAL

Participacion o retiro: Su participacion es voluntaria, puede retirar a su
paciente del estudio en el momento que usted lo desee, sin ninguna clase de
represalia, ya que esta investigacién no afecta en lo mas minimo su atencién
meédica que, como derechohabiente, siempre recibira.

Privacidad y confidencialidad: Este estudio no incluye el nombre de su
paciente ni el de usted, asi como ningun otro dato de identificacién personal y,
por ende, esa informacién personal no seria publicada. Como ya se menciond,
se utilizaran folios para la identificacion de cada caso. Toda la informacion que
proporcione es estrictamente confidencial. Los resultados se publicaran
unicamente por medio de mediante una tesis con graficas, tablas y cifras, sin
mencionar jamas datos de identificacién de los participantes.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con la investigacion podra

dirigirse a:

Investigadora o Investigador Responsable: Dra. Jenny Elizabeth Mut Quej,
residente del tercer ano de la especialidad en pediatria médica, del HGR Num.
2, El Marqués, IMSS, Querétaro.

Teléfono y horario: 981 133 66 13, en un horario de 7 am a 4 pm de lunes a
viernes.
En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante

podra dirigirse a: Comité de Etica en Investigacién, localizado en La
Coordinacion Clinica de Educacion e Investigacidon en Salud del Hospital
General Regional No. 2, Ubicado en circuito universidades 2da etapa km 1 s/n,
colonia La Pradera, El Marqués, Querétaro, C.P. 76269, de lunes a viernes de
08:00 a 16:00 horas. Teléfono: 442-427-94-00, en el mismo horario.

Clave: 2810-009-014
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[ N
INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
SEGURIDAD Y SOLIDARIDAD SOCIAL

Declaracion de consentimiento:

Acepto que a mi familiar o representado se le tomen los datos o
muestras solo para este estudio

Acepto que a mi familiar o representado se le tomen los datos o
muestras para este estudio y/o estudios futuros

Se conservaran los datos o muestras hasta por 3 anos tras lo cual se
destruiran.

Jenny Elizabeth Mut Quej

Nombre y firma del padre, madre o Nombre y firma de
representante legal quien obtiene el
consentimiento

Nombre y firma del testigo 1 Nombre y firma
del testigo 2

Clave: 2810-009-014
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[ N
INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
SEGURIDAD Y SOLIDARIDAD SOCIAL

Carta de asentimiento en menores de edad (8 a 17 afhos)

HGR, Num. 2, El Marqués, Querétaro,a__de de ,202_
Lugar y fecha

No. de registro institucional

Titulo del protocolo: “Calidad de Vida de los Nifios y Adolescentes que Viven con
Insuficiencia Renal Crénica en Didlisis Peritoneal en el Hospital General Regional Num. 2

El Marqués”.

Objetivo de la investigacién y procedimientos

Hola, mi nombre es Jenny Elizabeth Mut Quej y trabajo en el Instituto Mexicano del Seguro

Social. Actualmente estamos realizando un estudio para conocer acerca de la calidad de
vida de los nifios que viven con enfermedad renal cronica y se encuentran en dialisis
peritoneal y para ello queremos pedirte que nos apoyes.

Tu participacion en el estudio consistiria en: responder unas preguntas acerca de tiy de la
enfermedad con la que vives.

Tu participacion en el estudio es voluntaria, es decir, aun cuando tu papa o mama hayan
dicho que puedes participar, si ti no quieres hacerlo puedes decir que no. Es tu decision si
participas o no en el estudio. También es importante que sepas que, si en un momento
dado ya no quieres continuar en el estudio, no habra ningun problema, o si no quieres
responder a alguna pregunta en particular, tampoco habra problema.

Esta informacion sera confidencial. Esto quiere decir que no diremos a nadie tus respuestas
o resultados sin que tu lo autorices, sélo lo sabran las personas que forman parte del equipo
de este estudio. (Si se proporcionara informacion a los padres, favor de mencionarlo en la
carta)

Si aceptas participar, te pido que por favor pongas una (x) en el cuadrito de abajo que dice
“SI'

% O

Clave: 2810-009-014
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