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Calidad de vida y caracteristicas sociales de jévenes
adultos en hemodialisis créonica con inicio pediatrico de
su enfermedad renal
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Soledad Crucelegui® ®, Guillermo Rosa-Diez®

RESUMEN

Introduccién. No se ha evaluado la calidad de vida relacionada a la salud (CVRS) y sus consecuencias
sociales en adultos que iniciaron la terapia de reemplazo renal (TRR) en la nifiez/adolescencia y que
estan en hemodialisis en la actualidad.

Poblacion y métodos. Se compard a 26 pacientes que comenzaron su TRR con <18 afios con un
grupo que inicié su TRR con 218 afos. Estudiamos variables sociales y la CVRS con el cuestionario
KDQOL-36. Los puntajes >50 indican buena CVRS.

Resultados. El estudio se realizé en 2018. Los puntajes fueron: salud fisica: 55 y 58,1, salud mental:
61,2 y 66,7, carga de la enfermedad 39,2 y 37,3, sintomas y problemas: 75,6 y 78,5, efectos: 65,9 y
51,6 (p < 0,019) para los que comenzaron TRR en edad pediatrica o en la adultez respectivamente.
El nivel socioeconémico y la educacion fueron similares en ambos grupos. El 50 % de los pacientes
con TRR desde la edad pediatrica y el 38,5 % de los que comenzaron con TRR en la adultez estaban
desocupados. El 61,5 % de los que comenzaron TRR en edad pediatrica vivian con sus padres vs. el
19 % de los que comenzaron TRR en la adultez. El 11,5 % de los pacientes de comienzo de la TRR en
edad pediatrica tenian pareja vs. el 42,3 % de los que la comenzaron siendo adultos.

Conclusiones. Adultos con comienzo de TRR en edad pediatrica actualmente en hemodialisis tienen
buena percepcion de la CVRS, superior a adultos con comienzo reciente de su TRR. Tienen buena
educacion, pero la falta de trabajo, de vida independiente, de pareja esta relacionada a la carga de la
enfermedad.
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INTRODUCCION

Las generaciones de adultos con enfermedad
cronica desde la nifiez y/o adolescencia que
sobreviven es una nueva frontera en el cuidado
de la salud, es por ello que se debe prestar
atencion a su CVRS."? La enfermedad crénica
terminal (ERCT) tiene un crecimiento anual
estimado del 4 % a nivel mundial.?#

La poblacion adulta con ERCT se encuentra
conformada por pacientes que iniciaron el
tratamiento siendo adultos y aquellos que iniciaron
la TRR en edad pediatrica, y la continuaron
siendo adultos.

La dialisis consume tiempo, tiene
complicaciones, inclusive luego del trasplante
renal, que alteran el diario funcionamiento de
estos pacientes.®> Ademas la pérdida del injerto
es una causa comun de ERCT, que representa el
5 % de los pacientes en didlisis y altera la CVRS.®

La Organizacién Mundial de la Salud define la
CVRS como la percepcion que un individuo tiene
en su lugar de existencia, en el contexto de su
cultura, del sistema de valores en los que vive y
en relacion con sus expectativas, sus normas y
sus inquietudes.”®

El impacto de la ERCT en la nifiez y en el
curso de la vida ha sido poco estudiado.®'® No
se ha evaluado la CVRS y sus consecuencias
sociales en aquellos adultos jovenes que iniciaron
la TRR siendo nifios y/o adolescentes y contindan
en tratamiento dialitico en la actualidad.

Los objetivos fueron estudiar la CVRS, el nivel
socioecondémico, educacion, empleo, parejas,
hijos y vivienda en adultos que comenzaron
su TRR en edad pediatrica y en la actualidad
se encuentran en hemodialisis crdnica,
comparandolos con pacientes que comenzaron su
TRR siendo adultos y con estandares nacionales.

POBLACION Y METODOS

Estudio de corte transversal en pacientes
adultos con ERCT en hemodialisis crénica,
realizado en 2018. Incluimos pacientes que
comenzaron su TRR teniendo <18 afos, que
estaban en hemodialisis durante mas de 1 afio.
Se los comparé con un grupo control 1 a 1 de
pacientes en hemodialisis cronica que iniciaron
su TRR con 218 afios. Estos pacientes tenian
una edad cronoldgica y sexo igual al grupo
por investigar. Estudiamos variables clinicas,
bioguimicas y sociales.

La CVRS se estudio con el cuestionario
Kidney Disease Quality of Life (KDQOL-36),
cuya version en espanol esta disponible en www.
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rand.org. Ha sido validado en castellano''®* y en
Argentina.™ Tiene dos componentes: uno general
con 12 preguntas y un componente especifico con
24 preguntas relacionadas a la enfermedad renal.
Los componentes son los siguientes: resumen del
componente fisico (preguntas 1-5, SF) investiga
la salud fisica; resumen del componente mental
(preguntas 6-12, SM) indaga sobre la salud
mental; carga de la enfermedad (preguntas 13-16,
carga) considera en qué medida la enfermedad
interfiere con la vida del paciente; sintomas y
problemas (preguntas 17-28, SP), cdmo las
complicaciones y/o sintomas de la enfermedad
molestan al paciente; y efectos de la enfermedad
(preguntas 29-36, efectos) consideran si la
enfermedad afecta diferentes areas: dieta, vida
sexual, aspecto fisico, viajes, entre otros. Los
puntajes de los items tienen un valor de 0 a 100,
donde 0 indica peor calidad de viday 100 la
mejor calidad de vida. Se utiliza como referencial
el valor de 50; puntajes inferiores corresponden
a regular o mala calidad de vida y de 51 o mas
representan buena calidad de vida.

El cuestionario fue contestado en forma
anonima y colocado en un buzén. Luego se
analizé con el template de Microsoft Excel
disponible en la pagina web oficial de KDQOL.
El cuestionario fue contestado por todos los
pacientes.

El nivel socioeconémico se dividié en 3: bajo
<1000 ddlares/mes, medio 1000-2000 dolares/
mes y alto >2000 ddélares/mes. Se investigo si
vivian solos, con sus padres o en pareja, con
o sin hijos; si tenian o no ocupacion rentada;
si tenian escolaridad primaria, secundaria y
universitaria. Las respuestas fueron comparadas
entre los grupos y con datos de la poblacion
general de Argentina (Centro de Estudios de
la Educaciéon Argentina de la Universidad de
Belgrano, Universidad Catdlica Argentina,
Instituto Nacional de Estadistica y Censos de la
Republica Argentina, Universidad Torcuato Di
Tella).

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica
de nuestra institucion. Se solicité a los pacientes
un consentimiento informado.

Analisis estadistico

Los resultados fueron expresados en media +
desviacion estandar (DE) o porcentajes. Para las
diferencias entre los grupos, se utilizé la prueba
de la t de Student y la prueba de chi-cuadrado.
Para correlaciones entre las variables, se utilizd
el coeficiente de correlacion de Pearson. La



consistencia del cuestionario se evalué con el
coeficiente alfa de Cronbach. Un valor de p <0,05
se consider¢ significativo.

RESULTADOS

Se analizaron un total de 52 pacientes
(31 mujeres), de los cuales 26 iniciaron TRR en
edad pediatrica (ERCT antes de los 18 afios) y 26
iniciaron la TRR siendo adultos (ERCT luego de
cumplir los 18 afos). Todos se encontraban en
hemodialisis cronica.

La Tabla1 muestra las variables clinicas. La
edad actual, sexo y el tiempo en hemodialisis
actual no fueron diferentes, ya que estas tres
variables corresponden al criterio de inclusién
del grupo con ERCT de comienzo en la adultez.
El resto de las variables fueron diferentes en
ambos grupos.

La Tabla 2 muestra las etiologias,
comorbilidades y variables bioquimicas. Las
variables fueron no diferentes.

Las puntuaciones de los dominios del
KDQOL-36 fueron calculadas segun las
respuestas individuales de cada item (Tabla 3).
Comparando las puntuaciones totales de
los 2 grupos, no se encontraron diferencias:
63,9 £ 18,0 vs. 62,8 + 16,6. Analizando los
dominios por separado, se observo (Figura 1):
que la puntuacion fue mayor a los 50 puntos en
todos los dominios con excepcion del dominio
carga; el dominio S/P tuvo mayor puntuacion; y
el dominio efectos fue percibido como una mejor
CVRS en el grupo que comenzoé la ERCT en edad
pediatrica. Estudiando cada pregunta, se observo
que estos pacientes percibian una mejor CVRS
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respecto al grupo de comienzo de la ERCT en
la adultez referente a hidratacién, capacidad de
trabajo y viajar (preguntas 29, 31, 32).

Enla escalade 1a100; el 68 % y el 69 %
de las puntuaciones del dominio SF; el 71 % y
el 70 % del dominio SM; el 79,4 %y el 60,8 %
del dominio efectos fueron mayores a 50, lo que
indica buena percepcion de la CVRS para ambos
grupos. Los porcentajes del dominio carga fueron
43 %y 37,2 % para los que comenzaron el TRR
en edad pediatrica o siendo adultos.

Resaltamos 2 preguntas: la 1 indaga como
percibe su salud; el 63 % y el 69 % respondieron
que era buena o muy buena. La pregunta 36
investiga como afecta el aspecto fisico y la
apariencia personal la enfermedad (peso, talla,
indice de masa corporal); el 81 % y el 77 % de
los pacientes con comienzo del TRR en edad
pediatrica o adultez no estaban molestos o poco
molestos.

Los 5 dominios de ambos grupos tuvieron una
correlacion positiva entre ellos (Tabla 4).

La consistencia interna mostré adecuados
valores para las preguntas del KDQOL-36 para
los grupos (0,937 y 0,925).

La Tabla 5 muestra el nivel socioecondmico,
educacion, trabajo, vivienda, pareja e hijos segun
el inicio de la TRR. Se comparan con iguales
variables de la poblacion general.

En ambos grupos, el nivel socioeconémico
y de educacién fue similar entre ellos, y a la
poblacién general. El 50 % de los pacientes
con comienzo de la TRR de comienzo en edad
pediatrica y el 38,5 % de los pacientes que
comenzaron la TRR en la adultez estaban

TaBLA 1. Comparacion de variables clinicas segun la edad de inicio de la enfermedad crénica terminal

Variable ERCT <18 afnos ERCT 218 afios P
Edad actual (afios) 32,0+7,0 35,0+9,0 NS
Sexo (F/M) 14/12 NS
Tiempo en hemodialisis (afos) (actual) 4,7+2,0 3,8+3,0 NS
Edad de comienzo (afios) 10,1+£5,0 289+7,1 <0,005
Tiempo de TRR (afios) 21,8+ 8,0 8,8+59 <0,005
Tiempo de trasplante (afios) 11,7 £ 6,8 (32 Tx)* 7,7+£52 (11 Tx)*™ <0,01
Tiempo en dialisis (HD+DP) (afios) 10,1 £ 5,1 56+3,3 <0,005
IMC, kg/T? 21,0£4,2 249+44 <0,005
DE peso -0,85+ 0,17 1,17 £ 2,1 <0,005
DE talla -1,95+ 0,38 -0,22 +1,43 <0,005*

* 20 pacientes 1 Tx c/u, 6 pacientes 2 Tx c/u
** 8 pacientes 1 Tx c/u, 1 paciente 3 Tx.

Tx: trasplante renal; ERCT: enfermedad crénica terminal; TRR: terapia de reemplazo renal; HD: hemodialisis; DP: dialisis peritoneal;
IMC: indice de masa corporal; NS: no significativo;, DE: desviacion estandar.
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TaBLA 2. Etiologia de la enfermedad cronica terminal, comorbilidades y variables bioquimicas segun los

grupos: ERCT <18 afos y ERCT 218 ainos

ERCT <18 anos ERCT 218 afios p
nl/%
Etiologia
Uropatia/displasia renal 8/30,8 3/11,5 NS
SUH tipico 5/19,2 4/15,4 NS
GEFS 4/15,4 4/15,4 NS
Genéticos 4/15,4 1/3,8 NS
Nefropatia IgA-IgG 5/19,2 NS
Diabetes 1 2/7,7 -
Otras 4/15,4 7/26,9 NS
Comorbilidades
Hiperparatiroidismo 21/80,7 22/84,6 NS
Paratiroidectomia parcial 12/46,1 12/46,1 NS
Hipertension arterial 13/50,0 17165,3 NS
Dislipidemia 5/19,2 5/19,2 NS
Diabetes 2 2/7,7 NS
Cardiopatia/valvulopatia 3/11,5 NS
Enfermedad vascular periférica 2/7,7 NS
Tromboembolismo 2/7,7 NS
Cancer 5/19,2 5/19,2 NS
Variables bioquimicas
Hemoglobina (g/dl) 11,317 11,3+1,4 NS
Hematocrito (%) 33,5+£5,0 33,7+4,3 NS
PCR (mg/dl) 9,6 £ 18,6 14,8 + 32,8 NS
Albumina (g/dl) 4,4+0,6 4,4+0,5 NS
Calcio (mg/dl) 8,6+0,8 8,9+0,9 NS
Fésforo (mg/dl) 52+1,5 56+1,8 NS
PTHi (pg/ml) 841,1 £724,6 679 £ 574,1 NS
BUN (mg/dl) 62,6 + 11,0 65,8 £ 15,3 NS
Creatinina (mg/dl) 9,3+1,3 9,6 £ 1,45 NS

ERCT: enfermedad crénica terminal;, SUH: sindrome urémico hemolitico; GEFS: glomeruloesclerosis focal y segmentaria;
PCR: proteina C reactiva; PTHi: hormona paratiroidea; BUN: nitrogeno ureico en sangre; NS: no significativo.

desocupados; ello contrasta con la desocupacion
general del 9,2 %.% El 61,5 % de los pacientes
que comenzaron la TRR en edad pediatrica vivian
con sus padres, porcentaje diferente al grupo con
ERCT desde la adultez y la poblacion general.
En los pacientes con comienzo pediatrico de
la ERCT, encontramos una correlacioén inversa
entre el tiempo de trasplante renal y compartir
la vivienda con sus padres (r 0,4, p <0,043). El
11,6 % de los pacientes con comienzo de la TRR
en edad pediatrica vivian en pareja y tenian hijos
vs. el 42,3 % de los que comenzaron la TRR en
la adultez, similar a la poblacion general.

DISCUSION

Este estudio muestra que pacientes adultos
con historia de ERCT en edad pediatrica, en
la actualidad en hemodialisis crénica luego de
un largo periodo de TRR, tienen buena o muy

buena percepcion de su CVRS. Si bien la carga
de enfermedad interfiere en su vida y familia, los
efectos fueron percibidos con menor intensidad
en la capacidad de trabajar, viajar e hidratacion.
Con buen nivel de educacion, son desempleados,
continuan viviendo con sus padres, han formado
pocas parejas con pocos hijos. Al compararlos
con adultos con ERCT de reciente comienzo,
estos tienen una buena percepcién de su CVRS.
La carga de la enfermedad interfiere en su
vida, pero los efectos de esta son mayores
respecto al grupo con ERCT desde la edad
pediatrica. En ellos la educacion fue adecuada;
eran frecuentemente desempleados; la mayoria
vivia en forma independiente, en pareja y con
hijos.

La CVRS de pacientes adultos con ERCT en
didlisis es menor que la de poblaciéon general.s1¢
Los pacientes de comienzo en edad pediatrica
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TasLa 3. Porcentaje de cada item (menor al puntaje de referencia 50) y media + DE del KDQOL-36 de pacientes segun

la edad de inicio de la enfermedad crénica terminal

Dominio Preguntas % de respuestas <50 puntos ERCT ERCT
(puntaje referencial) <18 afios 218 afos
ERCT ERCT p Media + DE Media £ DE p
<18 afios 218 aios

SF 1. ;Como es su salud? (32,2) 38 (30,8) 31 ns 51,0 £ 32,1 48,1+21,8 ns
2. ¢ Su salud lo limita para actividades productivas? 8 4 ns 76,9 31,7 80,8 + 28,0 ns
3. ¢ Su salud lo limita para subir varios escalones? 19 12 ns 56,0 £ 35,6 73,1+34,6 ns
4. i Ha logrado hacer menos por su salud? 50 69 ns 48,1 £49,0 28,0 +44,9 ns
5. ¢ Ha tenido limitaciones en su trabajo? 46 38 ns 50,0 £49,0 61,5 £48,7 ns

SM 6. ;Por un problema emocional ha logrado hacer menos? (28,5) 54 (29,5) 38 ns 44,2 £ 48,7 61,5 +£48,7 ns
7. ¢ Por un problema emocional ha hecho actividades
con menor cuidado? 27 15 ns 70,0 +44,7 84,6 + 36,1 ns
8. ¢ Cuanto ha dificultado el dolor su trabajo normal? 12 23 ns 74,0 £ 26,4 68,3 £29,9 ns
9. ¢ Se ha sentido tranquilo y sosegado? 38 35 ns 59,6 + 32,2 60,8 + 27,4 ns
10. ¢ Ha tenido mucha energia? 38 42  ns 62,8 £28,8 61,5+27,1 ns
11. ¢ Se ha sentido triste y desanimado? 27 35 ns 62,8 + 31,9 63,1317 ns
12. 4 Su salud fisica o problemas emocionales han
dificultado sus actividades sociales? 4 19 ns 67,3+23,8 67,3 +31,6 ns

Carga 13. Mi enfermedad del rifdn interfiere en mi vida (56,75) 65 (62,2) 81 ns 33,7 £ 36,7 25,0 £27,7 ns
14. Mi enfermedad del rifion me ocupa demasiado tiempo 73 88 ns 26,0 + 32,0 22,1+23,3 ns
15. Me siento frustrado al ocuparme de mi enfermedad del rifién 54 38 ns 442 + 38,8 50,0 + 36,7 ns
16. Me siento una carga para mi familia 35 42 ns 53,8 £40,2 51,9+£37,9 ns

S/P 17. ; Tiene dolor muscular? (8,66) 19 (9,66) 12 ns 67,0+31,4 66,3 + 28,5 ns
18. ¢ Tiene dolor en el pecho? 0 4 ns 92,0+15,4 91,3+19,5 ns
19. ¢ Tiene calambres? 12 12 ns 73,1+259 77,9+ 26,2 ns
20. ¢ Tiene picazon en la piel? 15 23 ns 770+ 31,6 68,3+32,9 ns
21. ¢ Tiene sequedad de piel? 15 15 ns 74,0 £32,8 72,1+£32,0 ns
22. ; Tiene falta de aire? 4 4 ns 87,0+225 87,5+19,9 ns
23. ; Tiene desmayos 0 mareos? 0 0 ns 86,5+ 19,1 86,5+ 18,6 ns
24. ; Tiene falta de apetito? 8 4 ns 82,0 £26,9 81,7+214 ns
25. ¢ Esta agotado, sin fuerzas? 15 19 ns 64,0 £27,5 64,4 £ 29,6 ns
26. ¢ Tiene entumecimiento (hormigueos) de manos o pies? 4 15 ns 85,0+21,2 82,7+32,4 ns
27. ¢ Tiene nduseas o molestias de estdmago? 8 4 ns 78,8 £29,2 82,7+217 ns
28. ; Tiene problemas con el acceso vascular? 4 4 ns 85,2+ 23,4 88,5+ 19,1 ns

Efectos29. ¢ Tiene limitacion con los liquidos? (20,6) 38 (41) 73 0,01 53,8+30,0 28,8+27,5 0,003
30. ¢ Tiene limitaciones con la dieta? 23 38 ns 57,0 £ 26,9 50,0 + 28,6 ns
31. ¢ Coémo es su capacidad para trabajar en la casa? 8 40 0,05 81,7+24,6 63,0 £ 34,7 0,034
32. ; Coémo es su capacidad para viajar? 31 73 0,001 59,0+ 36,7 21,9+£30,9 0,001
33. ¢ Le afecta depender de médicos y de otro personal de salud? 23 27 ns 66,0 + 37,3 57,7 + 34,5 ns
34. ; Por su enfermedad renal tiene tension nerviosa
0 preocupaciones? 15 38 ns 69,0 + 31,8 55,8 + 36,2 ns
35. ¢ Por su enfermedad renal se afecta su vida sexual? 8 15 ns 88,5 +23,9 75,0 £ 30,2 ns
36. ¢ Por su enfermedad renal se afecta su aspecto fisico? 19 23 ns 71,0 £ 33,7 64,4 £ 35,5 ns

KDQOL-36: Kidney Disease Quality of Life; DE: desviacion estandar; ERCT: enfermedad crénica terminal; SF: salud fisica; SM: salud mental;

S/P: sintomas y problemas; ns: no significativo.

tienen una larga historia con cambios en la
TRR, ademas la pérdida del injerto que conlleva
el reingreso a dialisis hace que su vida esté
profundamente alterada. Nuestros resultados
indican que un bajo porcentaje de pacientes
obtuvo puntajes por debajo del valor referencial
de 50, con excepcion del dominio carga, lo
que sugiere buena CVRS, y contrasta con

investigaciones de adultos en dialisis crénica.'”®

Para nuestra sorpresa, cuando los pacientes
con ERCT de comienzo en edad pediatrica y
los de comienzo en la adultez respondieron
las preguntas de los dominios SF y SM, los
promedios no fueron diferentes. El porcentaje
de respuestas de ambos grupos que denota
mala percepcion de la CVRS, a pesar de las
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Ficura 1. A) Distribucion de los puntajes de KDQOL-36 segun los dominios, B) Porcentajes de respuestas

por debajo del valor de referencia (50)

A
10
<0,019
100 P
a0 I |
ao |
0 78,6
756 || #
B0 T * 1264 65,9
% 50 l 58,1 61’2 66!’7 30’5 *
55,6 + t 25 211
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30 ’ 392 37,3 17,3
= +
20 20,7 22,5
10
0
SF SM Carga S/P Efectos
[ ] ERCT <18 afios [[] ERCT 218 afios
B
Puntaje <50
a b
Py P
32%y31% 29%y30% 57%y62% 9%y10% 21%y41%
p NS NS NS NS <0,05

a) el valor parala poblacién general 35,6 % https://wadmin.uca.edu.ar>salud_ percibida_3_sept (2015)

b) el valor para la poblacién general 29 % https://apsa.org.ar>docs>vertx142(2018)

ERCT: enfermedad cronica terminal; SF: salud fisica; SM: salud mental; S/P: sinfomas y problemas; NS: no significativo.

comorbilidades y el largo periodo de TRR en el
grupo de ERCT de comienzo en edad pediatrica,
fue similar a los porcentajes de salud fisica
(35,6 %) y salud mental (29 %) de la poblacion
general. La buena percepcién de la CVRS

respecto a la SF y a la SM estaria relacionada
a la capacidad de adaptacién de los pacientes y
el apoyo familiar (los padres, en un grupo, y sus
parejas e hijos en el otro)."®2° La diferencia con
otras publicaciones es que los tratamientos se

TaBLA 4. Correlaciones de los 5 dominios en los grupos <18 afos y 218 afios

Dominio SM Carga S/IP Efectos

ERCT ERCT ERCT
<18 a. 218a. <18a.

ERCT ERCT ERCT ERCT ERCT ERCT ERCT
218a. <18a. 218a. <18a. 218a. <18a. 218a.

SF Correlacién de Pearson 1 1 0,756
p 0,001 0,001
SM Correlaciéon de Pearson 0,756 0,815 1
p 0,001 0,001
Carga Correlacion de Pearson 0,633 0,425 0,615
P 0,001 0,021 0,001
S/P Correlacién de Pearson 0,659 0,656 0,769
p 0,001 0,001 0,001
Efectos Correlacion de Pearson 0,568 0,705 0,716
p 0,001 0,001 0,001

0,815 0,633 0,425 0,659 0,656 0,568 0,705
0,001 0,001 0,021 0,001 0,001 0,001 0,001
1 0,615 0,561 0,769 0,804 0,716 0,751
0,001 0,002 0,001 0,001 0,001 0,001

0,561 1 1 0,636 0,586 0,664 0,606
0,002 0,001 0,001 0,001 0,001
0,804 0,636 0,586 1 1 0,904 0,753
0,001 0,001 0,001 0,001 0,001
0,751 0,664 0,606 0,904 0,753 1 1

0,001 0,001 0,001 0,001 0,001

ERCT: enfermedad cronica terminal; SF: salud fisica; SM: salud mental; S/P: sintomas y problemas.
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TaBLA 5. Variables socioeconémicas, educativas, trabajo y vivienda segun la edad de inicio de la terapia
de reemplazo renal. Se comparan con iguales variables de la poblaciéon en Argentina (referencia)

ERCT <18 ainos ERCT 218 aios P Referencia
nl% nl% (%, aiio 2018)

Nivel socioeconémico

Bajo 3/11,5 4/15,4 NS 31,0%%**

Mediano 20/77 20/77 NS 64,0

Alto 3/11,5 4/15,4 NS 5,0
Estudios

Primario 7/26,9 4/15,4 NS 14*

Secundario 13/50 17/65,4 NS 42

Terciario/universitario 6/23 5/19,2 NS 23*
Trabajo

Actividad rentada 13/50 16/61,5 NS 62 **

Desocupados 13/50 10/38,5 NS 9,0 **
Vivienda

Solo 3/11,5 4/15,4 NS 14 ***

Parientes 16/61,5 5/19,2 <0,001 26 ***
Pareja/matrimonio

Con hijos 3%/11,6 11°/42,3 <0,01 45 ***

Sin hijos 4/15,4 7/26,9 NS 15 ***

* CEAUB. Centro de Estudios de la Educacion Argentina de la Universidad de Belgrano. Febrero 2023. Afio 12. # 118.

** Radiografia del Trabajo Argentino. https://repositorio.utdt.edu.>handle (2018).

*** UCA. Biblioteca Digital de la UCA. Los argentinos y la familia. ODSA. UCA, 2014.

**** www.indec.gob.ar >uploads. Informes técnicos. Vol 2. N° 12 (afio 1918). Consultora w sobre la base de datos EPH-nivel

socioeconémico de Saimo/CEIM-Martin Rosada UTDT.
a: 2 varones, 1 mujer (1 hijo c/u)

b: 7 varones tuvieron 8 hijos (1 de ellos 2 hijos) y 3 mujeres 1 hijo c/u.

ERCT: enfermedad cronica terminal; NS: no significativo.

han combinado en la actualidad (mejor calidad
de la dialisis), lo cual mejor6 la percepcion de la
CVRS de los pacientes.?!2?

Para ambos grupos, los dominios sintomas y
efectos tuvieron respuestas que sugieren buena
percepcion de la CVRS. Las puntuaciones del
dominio efectos fueron superiores en el grupo
con comienzo de la ERCT en la edad pediatrica,
lo que indica mayor resiliencia luego de un
largo periodo de vivir con la enfermedad.®?* La
resiliencia expresa la habilidad de reaccionar
positivamente a pesar de las dificultades,
transformandolas en oportunidades para crecer.?

Los bajos puntajes del dominio carga de
la enfermedad renal en los dos grupos de
pacientes puede explicarse porque este dominio
evallua la percepcion de la frustracion y la
interferencia de la enfermedad en cada persona,
independientemente de los sintomas o de la
adaptacion a los efectos en la vida cotidiana.?®
Las correlaciones positivas entre los dominios
sugieren que el aumento de percepcion positiva
de cada uno de ellos individualmente o en
conjunto podria mejorar la percepcioén de la carga

de la enfermedad.

Fueron interesantes las respuestas de la
pregunta 36 sobre si le molesta su apariencia
personal. El 75 % de ambos grupos respondio
no estar molesto o poco molesto. Esto sugiere
que la baja talla o el exceso de peso de los
pacientes con comienzo de la enfermedad en
la edad pediatrica o adulta no es importante.
Ello contrasta con un estudio que sugirié que
la talla final normal en pacientes con ERCT
desde la nifiez se correlacionaba positivamente
con la actividad rentada, la educacion, vida
independiente y parejas.?”

Otra observacion no esperada fue que los
indicadores bioquimicos suelen ser peores
en los pacientes que regresan a dialisis luego
de la pérdida del injerto, que ocurrié sobre
todo en los pacientes con comienzo de
la ERCT en la edad pediatrica, pero dichos
indicadores fueron similares en los pacientes
que comenzaron con ERCT antes o después de
los 18 afios.® Posiblemente, la alta frecuencia de
la paratiroidectomia subtotal que mejora dichas
variables podria explicar estos hallazgos.?82°



El nivel de educacion de los pacientes con
comienzo pediatrico de la ERCT fue similar a los
de la poblacion general y similar a los pacientes
gue comenzaron con la ERCT en la adultez. Esto
coincide con resultados de la literatura,*® pero
no con otros estudios.>%3' La educacién esta
relacionada a las familias de los pacientes con
comienzo pediatrico de la ERCT, que brindan
apoyo y contencion, ademas de tener un nivel
socioecondémico mediano-alto. La evidencia indica
que las desigualdades socioeconémicas impactan
en la salud, la educacién y las vocaciones de los
pacientes.®?

El desempleo fue elevado en los pacientes
con comienzo de la ERCT en la edad pediatrica
y en la adultez, superando el desempleo de
la poblacién general.”519.3334 En ellos, las
condiciones objetivas de su estado fisico mas
que la percepcion de la salud influenciaria en la
falta de trabajo.

Los pacientes con comienzo de la ERCT
en la edad pediatrica vivian con sus padres
(61 %). Ello contrasta con los que tuvieron
ERCT en la adultez y con la poblacién general.
Los pacientes con enfermedad de comienzo
en la edad pediatrica no se desprenden de sus
familias.>° Ello es interpretado como una falta de
independencia y madurez en la que participan
bidireccionalmente el paciente y su familia. Las
enfermedades crénicas desde la nifiez aumentan
la dependencia a los padres y disminuyen la
autonomia del paciente.®® La relacion inversa
entre el tiempo de trasplante (periodo libre de
dialisis) y la convivencia con los padres indica que
ese periodo permitié a los pacientes madurar y
tener mayor autonomia.

El 11,6 % de los pacientes con ERCT de
comienzo pediatrico vivian en pareja con hijos
vs. los que comenzaron la TRR en la adultez
y con la poblaciéon general. La carga de la
enfermedad incidié en la falta de madurez para
poder compartir la vida con otra persona.

Los pacientes con ERCT antes de los 12 afios
tienen mas complicaciones y secuelas aun
después de un trasplante renal exitoso. Al
dividir el grupo de los pacientes adultos con
ERCT antes y después de los 12 afios, no
encontramos diferencias en ninguna de las
variables estudiadas.

Este estudio tiene limitaciones. No hemos
encontrado publicaciones del KDQOL-36
que estudien adultos con comienzo de la
ERCT en edad pediatrica para comparar con
nuestros resultados; deben involucrar mayor
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numero de pacientes, mayor rango de edades
de los pacientes e incluir diferentes clases
socioeconomicas.

Sin embargo, el KDQOL-36 pudo discriminar
informacion sobre la CVRS en pacientes adultos
en hemodialisis que comenzaron la ERCT siendo
nifios/adolescentes o adultos. El analisis de
consistencia interna de KDQOL-36 realizado
mediante el coeficiente alfa de Cronbach como
indicador de fiabilidad del instrumento mostré
valores aceptables en todos los dominios.

CONCLUSIONES

Los pacientes adultos con ERCT que
comenzaron su enfermedad en edad pediatrica
tienen una buena percepcion de la CVRS a pesar
del largo periodo de TRR. Tienen un buen nivel
de educacién, pero la falta de trabajo, de vida
independiente, de vida en pareja y pocos hijos
esta relacionada a una larga y compleja historia
de carga de su enfermedad renal. ®
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