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RESUMEN

Introduccion. EIl tratamiento quirdrgico en nifios con vejiga neurégena busca dar
una buena calidad de vida, ser personas autosuficientes y Utiles a la sociedad.
Objetivo. Determinar la calidad de vida en nifios intervenidos quirirgicamente con
vejiga neurdgena.

Materiales y Métodos: Se utilizd estadistica descriptiva e inferencial. Estudio
transversal analitico. La muestra estuvo conformada por 31 nifios/as (14 hombres
45,2% y 17 mujeres 54,8%) menores de 10 afios intervenidos quirdrgicamente
durante el afio 2013 en el Hospital Baca Ortiz. Una encuesta estructurada y el
cuestionario PedsQL™, dirigido a padres o cuidadores se utilizé.

Resultados: La edad media fue de 6,5 £3,02 afios, tiempo postquirdrgico 11,129
+1,49 meses. Buena calidad de vida social tuvieron 54,8% (n=17), emocional 58,1%
(n=18), fisica 51,6% (n=16) y escolar 38,7% (n=12). No hubo mejoria significativa
al relacionar estructura familiar (p=0,153), tiempo postquirurgico (p=0,46), estado de
salud (p=0,698) con calidad de vida social. Al relacionar estructura familiar
(p=0,717), tiempo postquirargico (p= 0,484), estado de salud (p=0,228) con calidad
de vida emocional no hubo diferencias estadisticamente significativas. No hubo
mejoria significativa al relacionar estructura familiar (p=0,273), tiempo
postquirurgico (p= 0,998), estado de salud (p=0,685) con calidad de vida fisica. Al
relacionar estructura familiar (p=0,705), tiempo postquirdrgico (p=0,452), estado de
salud (p=0,205) con calidad de vida escolar, no hubo mejoria significativa.
Conclusiones: Los pacientes operados por vejiga neurdgena mejoraron su calidad de
vida, sin una evidencia significativa en las areas de funcionamiento social, emocional
y fisico.
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ABSTRACT

Introduction. The surgical treatment in children with neurogenic bladder seeks to
provide a good quality of life, self-sufficient and useful people in society.

Objective. Determine the quality of life in children operated with neurogenic
bladder.

Materials and Methods: Descriptive and inferential statistics were used. Analytical
cross sectional study. The sample was comprised of 31 children (14 men 45,2% and
17 women 54.8%) under 10 years operated during the year 2013 in the Hospital
Baca Ortiz. A structured survey and questionnaire PedsQL™, aimed at parents or
caregivers was used.

Results: The mean age was 6.5 + 3.02 years, time post surgery 11.129 + 1.49
months. Good quality of social life were 54.8 % (n= 17), emotional 58.1 % (n= 18),
physical 51.6 % (n= 16) and school 38.7 % (n= 12). There was no significant
improvement to relate family structure (p=0.153), time post surgery (p=0.46), health
status (p=0.698) with quality of social life. To relate family structure (p=0.717), time
post surgery (p=0.484), health status (p=0.228) with quality of emotional life there
were no statistically significant differences. There was no significant improvement to
relate family structure (p=0.273), time post surgery (p=0.998), health status
(p=0.685) with quality of physical life. To relate family structure (p=0.705), time
post surgery (p=0.452), health status (p=0.205) with quality of life school, there was
no significant improvement.

Conclusions: Patients operated by neurogenic bladder improved the quality of life,

without significant evidence in the areas social, emotional, and physical functioning.
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1. INTRODUCCION



La vejiga neurogénica es la entidad mas dificil de manejar en el area de pediatria y
urologia pediatrica®. El cuidado de los nifios con vejiga neurogénica, debe ser integral,
multidisciplinario y busca preservar la funcion renal, alcanzar continencia urinaria y
fecal, logrando que el paciente sea una persona autosuficiente y (Gtil a la sociedad .

La funcion del tracto urinario inferior depende de la coordinacion neuromuscular de la
vejiga, la uretra y el mdsculo estriado responsable del mecanismo esfinteriano, un
trastorno en estas estructuras ocasiona una disfuncién miccional®.

La vejiga neurogénica es causada por un trastorno del control neurologico de la
continencia y la miccién, comprende todos los problemas de miccion®.

La primera causa de vejiga neurogenica disfuncional en nifios es mielomeningocele,
seguido de la espina bifida oculta o disrafismo espinal, sin embargo, también puede ser
producida por diversas causas agenesia sacra, tumores, enfermedades inflamatorias que
afectan la médula espinal o por trauma raquimedular®, asi puede también formar parte
de otros sindromes como en el de Prunner Belly®.

Es importante hablar de una causa de vejiga neurogénica oculta o de origen
neuropsicolégico llamada Sindrome de Himman Allen que se caracteriza por una
obstruccion funcional de la salida de la vejiga en ausencia demostrada de déficits
neuroldgicos evidentes o existentes®2%).

En pacientes con vejiga neurdgena hay que realizar estudios urodindmicos y de imagen
para determinar la funcion del tracto urinario alto como bajo, con el fin de establecer un
plan de tratamiento para cada paciente®®, y posteriormente realizar un seguimiento

adecuado segun el estado clinico®.



En vejiga neurogénica los hallazgos urodinamicos determinan basicamente: vejiga
disinérgica, vejiga sinérgica y vejiga con ausencia de actividad®.

El conocimiento de su etiologia y tratamiento de la disfuncion vesical neurogénica en
pediatria ha ido evolucionando es asi que a mitad del siglo XIX era muy escasa la
alternativa terapéutica, recién en el afio de 1970, Lapides introdujo el cateterismo
urinario intermitente limpio y en 1980 Mitrofanoff reporto el uso del apéndice ileo-cecal
como estoma cateterizable®.

El tratamiento busca que el paciente tenga continencia urinaria y que el tracto urinario
superior permanezca protegido de las alteraciones progresivas que se producen como
consecuencia del aumento de las presiones en el tracto urinario inferior®.

El tratamiento consiste en realizar intervenciones dirigidas a convertir una vejiga de baja
capacidad y/o alta presion en un reservorio con una capacidad adecuada a una baja
presidn, que permita una miccién facil y completa, y un esfinter hipotonico en un
mecanismo competente que no permita la salida involuntaria de orina®. Siempre se
busca conservarse la capacidad de miccion espontanea por la uretra, lo cual es mas
dificil de lograr®.

El manejo en esta patologia se debe iniciar lo mas rapido para evitar el deterioro
progresivo del tracto urinario superior®. Asi el uso temprano del cateterismo limpio
intermitente, cada tres horas en el periodo neonatal, es seguro y bien tolerado, permite
un manejo a largo plazo de la vejiga neurogénica y evita el deterioro del tracto urinario
superior, protegiendo al nifio mientras éste alcanza la edad suficiente para enfrentar un

procedimiento quirdrgico definitivo, cuando sea necesario®.



Los procedimientos quirdrgicos que normalmente se realizan son: ampliacion vesical®,

(6,7,8,9,10)

estomas continentes dentro de los que se encuentra el Mitrofanoff y el tubo de

Monti®™!?, esfinteres artificiales®®, Sling, inyeccion submucosa del cuello vesical,

colocacion de toxina botulinica, reconstruccion del cuello vesical y cerclaje uretral® .

El tratamiento quirtrgico puede ser complementado con terapia farmacologica, la cual

consiste en la administracion de medicamentos anticolinérgicos tipo la oxibutinina que
fARA (4,14)

producen relajacion del detrusor™ .

La mayoria de pacientes también presentan alteraciones de la funcion colonica y ano-

rectal que provocan incontinencia fecal, por lo cual en algunos pacientes se realizan

procedimientos que permitan la realizacion de enemas anterogrados como es el

Malone(1415.16.17.18.21)

La principal complicacion que se presenta con los estomas es la estenosis (/19202223

» por
lo cual se han disefiado diferentes técnicas que utilizan colgajos para evitarla o
corregirla®.

Asi la evaluacion de las diferentes técnicas se evalua en términos de continencia
urinaria, ausencia de complicaciones del estoma, reintervenciones quirdrgicas por
complicaciones y proteccion del tracto urinario superior("192224),

Los resultados en cuanto a continencia son buenos, aunque existe una alta frecuencia de

revisiones quirdrgicas del conducto, por filtracion y estenosis por multiples causas!’ %%

24)

Lo importante al realizar un estudio en nifios con vejiga neurdgena es sugerir una

relacién entre lograr continencia, estado de salud y la influencia en el proceso de



desarrollo del nifio, ya que mejorarian su proceso social cuando logran continencia y
pueden acceder mejor a procesos educativos, puesto que evitarian accidentes urinarios y
fecales que generarfan vergiienza frente a otros nifios®.

En general el mejoramiento de la calidad de vida de los nifios con vejiga neurégena, son
los objetivos que deben plantearse y lograrse®.

El restablecimiento de la calidad de vida en la medida de lo posible es uno de los
objetivos del tratamiento®. La calidad de vida es un reflejo de la capacidad de la
persona de adaptarse a la nueva situacion vital®. En la mayoria de los pacientes es
posible un tratamiento adecuado que no deberfa interferir en la independencia social®.
La calidad de vida se ve afectada por varios factores, tales como apoyo familiar,
adaptacion y afrontamiento, productividad, autoestima, estabilidad economica,
educacion y entorno fisico y social, es muy importante tomar en cuenta la edad, el sexo,

el grupo étnico y la aceptacion de la enfermedad por parte del paciente y familiares®®.



2. REVISION BIBLIOGRAFICA



2.1 CALIDAD DE VIDA

2.1.1 DEFINICION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la define como “la percepcidon que tienen
los individuos de su posicion en la vida en relacién con sus metas expectativas, normas e
intereses, en el contexto cultural y sistemas de valores en los que ellos viven” "5V,

Hoy en dia, existen multiples definiciones varias de Calidad de Vida asi tenemos:
Calidad de vida al conjunto de condiciones que contribuyen a hacer agradable y valiosa
la vida®?.

El modo en que el individuo asume y percibe su propia existencia en relacion a sus
condiciones materiales®?.

El concepto de calidad de vida se basa en una sensacion de bienestar que integra las

percepciones subjetivas y personales del “sentirse bien”®?,

2.1.2 CARACTERISTICAS DE LA CALIDAD DE VIDA

Ferris®® manifiesta que existen dos fuerzas que influyen en la calidad de vida de una
persona: la enddgena y la exdgena; la primera se refiere a las respuestas mentales,
emocionales y fisiologicas del individuo a su condicién de vida, mientras que la exdgena
estd influenciado por la estructura social, la cultura y el ambiente social q afecta a la
persona al grupo y a la comunidad®?.

Asi tenemos dentro de la calidad de vida ciertas caracteristicas:

e Concepto subjetivo: Cada ser humano tiene su concepto propio sobre la vida y

sobre la calidad de vida, la felicidad"?.
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e Concepto holistico: La calidad de vida incluye todos los aspectos de la vida,
repartidos en las tres dimensiones de la calidad de vida, segin el modelo
biopsicosocial. El ser humano es un todo(’?.

e Concepto dinamico: Dentro de cada persona, la calidad de vida cambia en
periodos cortos de tiempo: unas veces somos mas felices y otras menos’?.

e Interdependencia: Los aspectos o dimensiones de la vida estan
interrelacionados, de tal manera que cuando una persona se encuentra mal
fisicamente o est4 enferma, le repercute en los aspectos afectivos o psicoldgicos
y sociales’?.

e Concepto Cultural: Las dimensiones de la calidad de vida social emocional,

fisica, son valores comunes en las diversas culturas?,

2.1.3 CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON SALUD

Existen varios conceptos:

Se define como el valor asignado a la vida de acuerdo con la modificacion que se genera
por la discapacidad, la invalidez y las oportunidades sociales, lo cual se ve afectado por
los padecimientos y las enfermedades®Y.

El grado de felicidad o satisfaccion disfrutado por un individuo, en relacion con la salud
y sus dominios; asi es un aspecto de la calidad de vida que se refiere especificamente a
la salud de la persona, que se usa para designar los resultados concretos de la evaluacion

clinica y la toma de decisiones terapéuticas®>.



Es la evaluacion subjetiva de la influencia del estado de salud, los cuidados sanitarios y
la promocién de la salud, sobre la capacidad del individuo para mantener un nivel de
funcionamiento que le permite realizar las actividades que le son importantes, y que

afectan a su estado general de bienestar®®.

2.1.4 CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD EN PEDIATRIA
Es un concepto multidimensional a partir de la percepcion del propio nifio, de su familia
(padres) y/u otras personas de su entorno para comprender la salud y calidad de vida del
nifio®"9).

Medir la calidad de vida relacionada con la salud en pediatria supone una dificultad
adicional, siempre hay que tomar en cuenta el desarrollo neurocognitivo de los
nifios/as?.

Hasta los 7-8 afios, el grado de madurez alcanzado por el nifio puede hacer dificil que
valore e informe su calidad de vida; en esos casos, los padres son los que ocupan el lugar
de informantes e ir utilizando instrumentos que vayan adaptdndose a su
desarrollo®"**59 Mas alla de los aspectos relacionados con el nivel de comprension
segun la edad, los aspectos o dimensiones que resultan importantes o se van a medir
pueden cambiar con la edad y son claramente diferentes a aquellos tomados en cuenta

para los adultos®”.



2.1.5 DIMENSIONES DE LA CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida tiene su maxima expresion en la calidad de vida relacionada con la

salud, asf la OMS engloba en 4 dimensiones fisica, social, psicoldgica y ambiental®.

En el 4rea de pediatria Varni®®®, la engloba en 4 dimensiones: fisica, emocional, social

y una cuarta dimension escolar que empieza a partir de los 2 afios de edad; a su vez

también reagrupa en 2 grandes dimensiones fisica y psicosocial (emocional, social y

escolar) 539,

Las 4 dimensiones que comprenden la calidad de vida son:

Dimensidn fisica: Es la percepcion del estado fisico o la salud, del nifio o padres
entendida como ausencia de enfermedad, los sintomas que produce la
enfermedad, y los efectos adversos del tratamiento asi el estar sano es un
elemento importante para tener una vida con calidad 535469,

Dimensién emocional o psicologica: Es la percepcion del nifio o sus padres de
su estado cognitivo y afectivo como el miedo, la ansiedad, la incomunicacion, la
pérdida de autoestima, la incertidumbre del futuro. También incluye propias
creencias personales, espirituales y religiosas por parte del nifio, padres asi como
el significado de la vida y la actitud ante el sufrimiento®®36:5467:69),

Dimension social: Es la percepcion del individuo de la relaciones
interpersonales y los roles sociales en la vida como la necesidad de apoyo
familiar y social, la relacion médico-paciente, y el desempefio laboral a

futuro5:36:54.67,69)
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e Dimension Escolar: es la percepcion del nifio y los padres sobre procesos
para adquisicion de los conocimientos, capacidades, destrezas, actitudes

necesarias para equipararles para la vida adulta y a la sociedad®*=9,

2.1.6 INDICADOR DE CALIDAD DE VIDA

Un indicador general para medir la calidad de vida es el indice de Desarrollo Humano
(IDH), establecido por las Naciones Unidas para medir el grado de desarrollo de los
paises a través del Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD)®®, cuyo

calculo se realiza a partir de las siguientes variables:

e Esperanza de vida®®.

e Educacion (en todos los niveles) ©®.

e PBN (Producto Bruto Nacional) per Capita®®.

2.1.7 INDICADOR DE CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON SALUD
El indicador calidad de vida relacionada con la salud son las medidas de como impacta
en la calidad de vida de un sujeto o poblacién su estado de salud y/o los tratamientos que

recibe para mantenerla o restablecerla®”%%.
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21.8 INSTRUMENTOS PARA MEDIR LA CALIDAD DE VIDA
RELACIONADA CON LA SALUD EN PEDIATRIA

El desarrollo de la investigacion de la calidad de vida en nifios ha recorrido tres etapas,
con un retraso aproximado de 10 afios con relacion a las investigaciones de la calidad de
vida en adultos®?.

La primera etapa sucedi6 al finalizar la década de los afios 80 y estuvo relacionada con
el desarrollo tedrico del concepto de calidad de vida en nifios®Y.

Una segunda etapa se ubica en los inicios de la década de los afios 90 y continda en la
actualidad; esta etapa ha estado dedicada a la construccion y desarrollo de mediciones de

la calidad de vida en nifios®Y,

Y una tercera etapa, que comenzo hace unos 15 afios,
relativa a la aplicacion de esas mediciones en el ambito clinico® .

La mayoria de instrumentos para medir calidad de vida son cuestionarios que contienen
una cantidad variable de preguntas o items, los cuales recogen informacion sobre
diversas dimensiones de la salud“?.

Un instrumento de medicion de la calidad de vida relacionada con la salud debe ser
idealmente multidimensional, pero el niUmero de dimensiones puede ser muy variable.
Las mas frecuentemente exploradas en pediatria son la fisica, la psicologica o emocional
y la social, e incluir la escolaridad“”.

En los diferentes cuestionarios en pediatria cada pregunta o item presenta distintas

opciones de respuesta (entre 3y 5) entre las que el entrevistado debe elegir®”.
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Las respuestas son llevadas a un valor numérico, que muestra un valor que puede ser
global o multidimensional y/o un valor correspondiente a cada dimension segun el
estudio que se va aplicar”.

Estos valores calculados se Ilaman scores o puntuaciones sumarias y son los que se
utilizan para realizar andlisis y extraer conclusiones en relacion con otras variables en
los diferentes estudios donde se aplica el indicador calidad de vida relacionado con
salud“?.

La mayoria de los instrumentos estan disefiados para ser autoadministrados, o sea que
pueden ser contestados exclusivamente por los padres y/o nifios a partir de una
determinada edad o por ambos, sin asistencia de un tercero, excepto para algunos grupos
a los que se los asiste en su administracion (por edad, por enfermedades graves,
dificultades en la lectura)“”.

Los instrumentos pueden tener diversos formatos en papel teléfono o medios

electronicos®?.

2.1.9 CONSTRUCCION DE INSTRUMENTOS PARA MEDIR CALIDAD DE
VIDA EN SALUD EN PEDIATRIA

Los instrumentos para medir la calidad de vida relaciona con salud, al construir
requieren un proceso complejo”.

Este parte de un modelo conceptual y luego se consulta a expertos y a grupos
representativos de la poblacion a la que se pretende aplicar el instrumento para que

aporten los items que consideran relevantes, de ahi surgen listados de items muy
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numerosos, que son depurados y agrupados en los distintos dominios o dimensiones que
explorara el instrumento a utilizar.

Una vez que se ha construido una primera version del instrumento, este es probado en
grupos diferentes a los que participaron en la etapa inicial, y deben evaluarse no solo la
comprension y factibilidad de uso, sino también sus propiedades psicométricas, como
confiabilidad, validez y sensibilidad al cambio®”5%9,

Los resultados de estas evaluaciones deben siempre ajustarse a estandares definidos
previamente para considerar que el instrumento pueda finalmente utilizarse en
investigacion o en la practica asistencial, a este proceso se lo conoce como validacion
del instrumento®>°®,

Una vez construido y validado un instrumento, requiere ciertas condiciones para la etapa
de adaptacidn transcultural, cuyo propdésito es obtener una equivalencia conceptual entre
la versién original de un instrumento y una versién traducida o adaptada de él,
entendiendo como tal la ausencia de diferencias en su significado y contenido®’%5%®_ E|
proceso incluye la traduccion a la nueva lengua y las modificaciones relacionadas con la
cultura, el idioma y el contexto, aun con la posibilidad de realizar cambios completos de
algunos items, si es necesario para mantener el mismo concepto, y pruebas de
comprension con personas de la poblacién diana y una nueva etapa de validacién
|0C3.|(47'55’56).

Es preferible adaptar un instrumento ya existente antes que construir uno nuevo, tanto

para aprovechar los esfuerzos ya realizados como para poder realizar comparaciones

entre poblaciones diferentes™”.
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2.1.10 CLASIFICACION DE LOS INSTRUMENTOS PARA MEDIR CALIDAD
DE VIDA RELACIONADA CON SALUD EN PEDIATRIA

Los instrumentos para medir la calidad de vida relacionada con la salud los divide entre
genéricos y especificos®*7.

Los primeros estan disefiados para medir la calidad de vida relacionada tanto en
poblacién sana y en pacientes con diferentes patologias, y se puede realizar comparacion
entre estos grupos con distintas patologias en forma general; su debilidad es que pueden
no considerar items muy importantes para determinados grupos de pacientes y carecer
de sensibilidad para detectar cambios o diferencias importantes en esos aspectos 3647,
Los instrumentos especificos estan disefiados para captar estos items particulares, por
ejemplo, sintomas especificos de una enfermedad o efectos adversos de los tratamientos,
pero no pueden utilizarse fuera del contexto para el que fueron disefiados®2¢4",

Un tipo de cuestionario no es superior a otro y su eleccion depende de lo que se busque

explorar, por lo que es frecuente el uso combinado de ambos tipos de instrumentos.&>2®)

2.1.11 UTILIDAD DE LOS INSTRUMENTOS PARA MEDIR LA CALIDAD DE
VIDA RELACIONADA CON LA SALUD EN PEDIATRIA

Se utiliza con fines de investigacion, en estudios epidemioldgicos, descriptivos,
transversales, ensayos clinicos o evaluando los resultados de programas de

atencion®”%7),
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Los estudios epidemiologicos han permitido conocer cuales son las dimensiones mas
afectadas por distintas enfermedades cronicas y también evaluar el impacto de
condiciones socioecondmicas adversas en una poblacion®?.

En ensayos clinicos es importante para evaluar la respuesta a tratamiento sea
farmacoldgico y/o quirurgico en ciertas enfermedades en cada una de las dimensiones de
la calidad de vida o en su totalidad®”.

Los instrumentos de medicién permiten una vision integral y multidimensional de la
vida de la persona, posibilitando la identificacion de sus necesidades, y la planificacion y
articulacion de los apoyos que requiere en su salud®®.

Permite trabajar basandose en datos y evidencias, lo que favorece la individualizacion de
programas Y la evaluacion de procesos y logros®®.

Permite obtener informacion sobre predictores de calidad, lo cual contribuye a la mejora
continuada de programas de salud®®.

Facilitar el abordaje de problemas psicosociales, que a veces no surgen en la consulta
por pudor del paciente o su familia y pueden alertar sobre problemas de adherencia al

tratamiento o discrepancias entre el paciente y su familia®"*®.

2.1.12 INSTRUMENTOS EXISTENTES PARA MEDIR CALIDAD DE VIDA
RELACIONADA CON LA SALUD EN PEDIATRIA
Cuestionarios Genéricos en pediatria validados hasta la actualidad 28 y traducidos al

espafiol 8 son concebidos en forma multidimensional ® asi los mas importantes:
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*  PedsQL™ (Pediatric Quality of Life Inventory). Version 4.0 (2-18 afios) Idioma
Original validado en paises de habla inglesa Estados Unidos, Gran Bretafia, y
otros; version en Espafiol validado en Espafia, Colombia, Per(, Argentina,
México; version en Portugués en Brasil y Portugal #6475

*  PedsQL ™ 4.0 SF15 Short Form Generic Core Scales 15 items Idioma Original
en paises de habla inglesa y version espafiol, validado en residentes de habla

(47)

espafola en Estados Unidos (2-18 afios)

PedsQL™ Infant Scales idioma original validado en Estados Unidos y paises de

habla inglesa (1-24 meses)

CHQ. Child Health Questionnaire Version Original validada en paises de habla
inglesa; version en Espafiol validado en Brasil y Argentina; version portugués en

Brasil #5160

e Cuestionario Kidscreen 52, version original validada en paises de habla inglesa y
(47,51,59)

version en espafiol validado en Argentina, Chile, Colombia (8-18 afios)

e SF36: 36-ltem Short Form Health Survey (>14 afios)"?.

Cuestionarios Especificos validados para enfermedad especificas en pediatria en total 47
y traducidos al espafiol 9, no son concebidos en forma multidimensional, son solo
enfocados a la dimension de una enfermedad en especifico®”, asi algunos tenemos:
CDDUX: Celiac Disease Dutch Children. Version Original y Espafiol©V.

PedsQL ™ 3.0 Reumatology Module Versién Original ®®.
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PedsQL ™ 3.0 Cardiac Module Versién Original y Espafiol 2.
SMILEY: Simple measure of impact of lupus erythematosus in youngsters. Version

Original y Espafiol ©?.
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2.2 VEJIGA NEUROGENA
2.2.1 DEFINICION
La vejiga neurogénica se define como una funcion anormal de la vejiga o alteracion de

la dindmica miccional causada por una disfuncién neuroldgica %9,

2.2.2 EPIDEMIOLOGIA

La vejiga neurogénica en términos generales tiene una prevalencia del 6% en
poblaciones pediatricas estudiadas, sin embargo el porcentaje asociado de vejiga
neurogénica con enfermedades de base que causan estd entidad es variable, asi el 90 a
97% de nifios con mielomeningocele presentara vejiga neurogénica, nifios o nifias con
lesiones a nivel del canal medular del 50 al 60% depende del nivel de lesién, y de otras
entidades su prevalencia es muy variada ya que esta entidad puede ser adquirida y no
necesariamente presentarse desde el nacimiento, por ejemplo en el caso de un trauma
raquimedular 7.

En paises de Latinoamérica generalmente los nifios o nifias provienen de sector rural y
son diagnosticados en etapas tardias pasado los 5 afios de edad. Pacientes con vejiga
neurogénica el 90% presenta ya alteracion en la evaluacion urodinamica inicial®.
Alrededor del 15 % de los recién nacidos con mielodisplasia carece de signos de
disfuncion neuro-uroldgica al nacer® 2.

Los nifios con una funcién neuro-urol6gica normal al nacer presentan un riesgo del 33 %

de desarrollar disinergia detrusor-esfinteriana o desnervacion al alcanzar la pubertad®”.
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Al nacimiento, la mayoria de los pacientes tienen unas vias urinarias superiores
normales, pero casi el 60 % de ellos presenta un deterioro de las vias superiores por

infecciones, cambios vesicales y reflujo®”.

2.2.3 FISIOPATOLOGIA

2.2.3.1 FISIOLOGIA

Un tracto urinario, funciona bien si es capaz de almacenar orina a bajas presiones y sin

escape, y vaciarse totalmente sin dejar residuo® * 2627,

La funcion normal de la vejiga urinaria es almacenar y expulsar la orina de manera

coordinada y controlada’®®2”. La miccién normal es un reflejo espinal modulado por el

sistema nervioso central (cerebro, tronco y médula espinal), que coordina las funciones

de la vejiga y la uretra®?”, Tanto la vejiga y la uretra reciben inervacion del sistema
. 7 . . Z4r (26,27)

nervioso autbnomo y el sistema nervioso somatico :

En el sistema nervioso central a nivel del cerebro estd el centro de control de la

miccién: Lébulo Frontal, su principal actividad: sefiales inhibitorias tonicas al masculo

: P : 1(26,27)

detrusor para evitar vaciamiento vesical :

En el tronco o Centro Pontino de Miccidn: coordina la relajacion del esfinter uretral y la

contraccion del detrusor para facilitar la miccion y las sensaciones conscientes asociadas

con actividad de la vejiga se transmiten a la protuberancia de la corteza cerebral @27,

Médula Espinal o Centro Reflejo Sacro: Es el centro primitivo de la miccion®® 27,
Cuando la vejiga se llena envia sefial excitatoria al centro reflejo quien contrae al

detrusor®: 29,
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Lo normal es una adecuada conexion Centro Reflejo y Centro de Control de la
Miccion® > 2627,

Los Nervios Periféricos que intervienen en el sistema nervioso autbnomo son:

Simpético (T10 - L2). Nervio Hipogastrico permite el llenado vesical, contrae esfinter
uretral interno e inhibe, relaja detrusor, centro reflejo sacro®®?",

Parasimpatico (S2 - S4). Nervio Pélvico Contrae detrusor y relaja esfinter uretral interno
(26,27)-

Sistema Somatico (S2 - $4)©28:2D,

Nervio Pudendo. Controla musculos voluntarios (Esfinter uretral externo y Diafragma

Pélvico)®2:27,

Ganglo
mesentérico

a3 s
) A '1 Aferente Smpéa-
,\ \‘, tico del nendo

&

— Aferente % Esfinter externo
— somatico del (muscuo
nanvio pudendo estriado)

Gréfico 1. Fisiologia de la Miccidn e Inervacién. Fuente: Stéhrer M, et al. Guia Clinica sobre la
disfuncion neurdgena de las vias urinarias inferiores. European Association of Urology. 2010; 1:616-672.
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2.2.3.2 PATOLOGIA
Las disfunciones miccionales se asocian a alteraciones en el ritmo evacuatorio, la gran
mayoria se debe a que las vias y los centros que controlan normalmente el reflejo de la

miccion estan afectados, basta que uno este afectado para generar la patologia® 3 1725

26).

Fisioldgicamente el musculo detrusor, cuello vesical, y la funcion del esfinter externo
estriado actGan como una unidad sinérgica, adecuada para el almacenamiento y la
evacuacion completa de orina® 2",

En vejigas sanas, el cambio en la presién de llenado de la vejiga entre llenados y
vaciados es normalmente menos de 10-15 cm H,0, las presiones miccién normal para
los hombres son de 50 a 80cm de H,O y para las mujeres es de 40 a 65 cm de H,0
respectivamente®?”. En los pacientes con vejiga neurogénica, la inervacion
desordenada del musculo detrusor del esfinter externo afecta la funcion de la vejiga®2".
Los nifios se los cataloga en grupos de alto y bajo riesgo, debido al dafio secundario de
la vejiga neurogénica basada en la presion intravesical 222",

Cuando la presion del detrusor sobrepasa los 40 cm de H,O, disminuye la tasa de
filtracion glomerular y el drenaje ureteral se deteriora, provocando hidronefrosis y/o
reflujo vesicoureteral; an en ausencia de reflujo o dilatacion del tracto urinario superior,
la presion intravesical alta puede afectar el drenaje de orina en la vejiga®2".

Todo proceso fisiopatolégico que causa una intermitente o continua elevacion de las

presiones por encima de 40 cm H,O coloca al nifio en riesgo de disfuncion del tracto
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urinario superior, infecciones del tracto urinario, y en Gltima instancia insuficiencia renal
(9,25-27)-

La elevacion intermitente de la presion en la vejiga se presenta con hipertonia del
detrusor, hiperreflexia, 0 ambas a la vez®®.

La hiperreflexia ocasionara  aumentos intermitentes de presion de la vejiga,
especialmente si el esfinter externo actla reflexivamente y se contrae mas, en vez de
relajarse, todo esto en un intento por prevenir la miccion (disinergia del esfinter del
detrusor)®1620).

La hiperreflexia de forma prolongada con presién mayor de 40 cm H,0O puede dar lugar
a descompensacion del detrusor (Arreflexia) o hipertrofia del detrusor con posterior
formacion de diverticulos®*®. Estos cambios fisiopatoldgico afectan las propiedades
elasticas de la vejiga, y producen una obstruccién mecanica en la union vesicoureteral y
una elevacion continua de la presion de la vejiga por encima de 40 cm de H,0, lo que
genera hipertrofia del detrusor o una vejiga hipertrofica de capacidad reducida,
secundaria a una obstruccion®39227),

La obstruccidon de la vejiga es causada por fibrosis del esfinter uretral externo secundario
a la denervacion parcial o total de la vejiga® 2% 2",

La obstruccion infravesical ocasiona elevadas presiones miccionales, lo que da lugar a
una descompensacion del detrusor o a una hipertrofia’®®2".

Las infecciones recurrentes del tracto urinario debido a los residuos de la vejiga,

producen mayor dafio a la vejiga neurogénica a través procesos de inflamacion y fibrosis
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transmural, estas infecciones ocasionaran episodios de pielonefritis aguda y dafios
renales irreversibles®?>27.
La vejiga neurogénica al final se produce por un trastorno del control neurologico de la

continencia y la miccion239).

2.2.4 CLASIFICACION

En los nifios, hay que establecer la lesidn, el nivel medular y la presencia de la lesién
congénita que se asocia con mala evolucién clinica®??”. Asi las clasificaciones por
localizacion, urodinamicas y funcionales han sido las mas utilizadas para definir la
extension de la enfermedad y planificar el tratamiento®”.

La vejiga y el esfinter son dos unidades que trabajan en armonia para constituir una sola
unidad funcional; el abordaje inicial hay que evaluar el estado de cada unidad y definir
el patrén de disfuncion vesical®*?".

Segun el tipo de localizacién: Lesiones cerebrales., lesiones medulares altas-bajas,
lesiones de nervios periféricos.

Dependiendo de la naturaleza del déficit neuroldgico, la vejiga y el esfinter pueden
encontrarse en un estado hiperactivo o inactivo®?:

Vejiga hiperactiva con aumento de las contracciones, y con una capacidad y
distensibilidad bajas, o inactiva sin contracciones eficaces®.

La salida (uretra y esfinter) puede presentar una hiperactividad independiente que causa

obstruccion funcional, o encontrarse paralizada sin resistencia al flujo urinario®”.
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Estos trastornos pueden presentarse en diversas combinaciones y se las clasifica en
.- L - . 2 (4,9,27)

vejigas neurogénicas de alta y baja presion :

Las de alta presion afectan el tracto urinario superior, repercute con presencia de reflejo
: i 2 A (3.9,27)

vesicoureteral y afectacion del parénquima renal .

Las de baja presion son mas frecuente en nifias debido a su incontinencia urinaria causan

hiperactividad del detrusor®92",

Madersbacher present6 una clasificacion muy sencilla, se basa en el concepto clinico de

que existe una diferenciacion importante en el diagndstico entre las situaciones de

presion alta y baja del detrusor durante la fase de llenado y la relajacién del esfinter

uretral y la ausencia de relajacion o disinergia detrusor esfinter durante la fase de

evacuacion®”. Un esfinter no relajado provoca una presion alta del detrusor durante la

fase de evacuacion®”,

Detrusor
iperac- Hiperac Hipo-
tivo tivo activo
Hiperactivo Hipoactivo Normoactivo Hiperactivo
Esfinter uretral
Lesion: medular Lumbosacra Suprapontina Lumbosacra
Detrusor
Hipo- Hipo- Normo- Hipo-
activo activo activo activo
Hipoactivo Normoactivo Hiperactivo Hipoactivo
Esfinter uretral
Lesion: subsacra Lumbosacra Solo esfinter Solo esfinter

Grafico 2. Clasificacion de Madersbacher. Fuente: Stéhrer M, et al. Guia Clinica sobre la disfuncién
neurdgena de las vias urinarias inferiores. European Association of Urology. 2010; 1:616-672
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2.2.5 ETIOLOGIA

La primera causa de vejiga neurogénica disfuncional esta relacionada con procesos
congénitos que afectan especialmente a los neonatos y lactantes a nivel de la médula
espinal encontrandose en segundo lugar los desérdenes del sistema nervioso central en
niﬁos(1'3‘26‘27).

Es el mielomeningocele, la principal causa en el 90% de los casos, seguido de la espina
bifida oculta o disrafismo espinal, sin embargo, también puede ser producida por otras
etiologias menos frecuentes como agenesia sacra, tumores del sistema nervioso central
y medula espinal, enfermedades inflamatorias que afectan la médula espinal o por
trauma raquimedular y de causa oculta como el Sindrome de Himman Allen sin
evidencia de un déficit neuroldgico aparente y casos de vejiga neurogénica presentarse

secundario a otros sindromes como el de Prunner Belly(}24:226:27),

2.2.6 MANIFESTACIONES CLINICAS

El principal sintoma por el cual acuden es la incontinencia urinaria, acompafiado o no de
urgencia miccional, polaquiuria, sensacion de evacuacion incompleta de la vejiga,
(b 2:2527)

retencién urinari

Patrones que nos orientan:

e Hiperactividad Vesical o del Detrusor: Espasmos vesicales (urgencia miccional,
polaquiuria e incontinencia), con el tiempo, disminucion de la capacidad

vesical ®4925-27),
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e Hiperactividad Esfinteriana: Vaciamiento vesical incompleto®27.
e Disinergia Detrusor/Esfinter: Elevacion de presion intravesical y reflujo
vesicoureteral, infecciones urinarias a repeticion®242,

e Vejiga flacida (arrefléxica): o Retencion urinaria, incontinencia por rebosamiento y

vaciamiento®® 2429,

Asi una guia para clasificarla en hiper o hipoactiva en términos subjetivos es decir como
manifiestan los padres o el mismo paciente esta:
Sintomas de vejiga hiperactiva:

« Tener que orinar con demasiada frecuencia en cantidades pequefias®*".

« Problemas para vaciar toda la orina de la vejiga®®”.

« Pérdida del control del esfinter vesical®”.
Los sintomas de vejiga hipoactiva:

« Vejiga llena y posiblemente escape de orina®2".
« Incapacidad para decir cuando la vejiga esta llena®® 2",

« Problemas para empezar a orinar o vaciar toda la orina de la vejiga®”.

« Retencion urinaria®.

27



2.2.7 VALORACION DE VEJIGA NEUROGENICA

2.2.7.1 ANAMNESIS

Una buena historia clinica permite tener una orientacion inicial sobre el tipo de lesion. El
diagnostico comienza siempre con la anamnesis con un interrogatorio adecuado al
paciente, es basico para lograr un diagnéstico correcto®%2%,

¢Existe algin problema? La valoracion urolégica es fundamental en el estudio de los
pacientes con lesién medular reciente. En estos casos los pacientes no suelen ser capaces
de orinar de forma espontanea y/o son incontinentes®®. Y cuando la lesién neurolégica
es cronica se presentan complicaciones urinarias como infecciones urinarias, litiasis,
uropatfa obstructiva o insuficiencia renal 2.

¢Cual es el problema? Si existe sintomatologia miccional, el trastorno puede
producirse en la fase de almacenamiento (incontinencia, urgencia, frecuencia miccional)
0 en la de vaciado (chorro débil o intermitente, vaciado incompleto)®2. Los padres y el
paciente ya conocen con precision cuéles son sus dificultades urinarias®2%27).

¢Desde cuando existe el problema? Los sintomas miccionales suelen aparecer cuando
hay lesion medular (retencion urinaria en la fase activa), pero es habitual que se

modifiquen en el transcurso del tiempo, sobre todo si la lesion medular es

incompleta®252",

2.2.7.2 EXPLORACION FISICA
La exploracion fisica debe incluir una exploracion total e integra, especialmente

neuroldgica basica, palpacion abdominal y exploracion de genitales incluyendo de
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acuerdo al caso de ser necesario valoracion prostatica con tacto rectal en los hombres y
examen ginecologico elemental en las mujeres, ademas de explorar la uretra en su
localizacion, morfologia y movilidad®?.

Se debe poner énfasis en el sistema nervioso a nivel lumbosacro, evaluando la
sensibilidad perineal y los reflejos a nivel de S2-S4, junto con el tono del esfinter
anal®@?",

Todo nifio con mielomeningocele debe ser evaluado urolégicamente, aun aquellos sin
alteracion neuro-ortopédica, ya que en parte la inervacién del tracto urinario inferior
proviene de S2-S4, distal a la inervacion de los miembros inferiores®®. En el examen
neuroldgico es de gran importancia evaluar el arco reflejo sacro implicado en la
miccion®2® mediante los siguientes reflejos:

Reflejo bulbo cavernoso: Consiste en la contraccion de los musculos bulbo cavernosos e
isquio cavernosos en respuesta a la compresion del glande o del clitoris. Si esta

o(25,26)

conservado no hay alteracion del arco sacr . La hipertonia sugiere lesion por

encima del centro sacro, mientras que la hipotonia sefiala una lesién por debajo®®®%",
Reflejo anal superficial: se realiza haciendo tacto a nivel anal, es positivo cuando se
observa una contraccion visible del esfinter anal, este reflejo informa sobre la presencia
0 no de lesion en los segmentos $4-S5%27.

Test del agua helada: consiste en introducir en la vejiga de 50 a 100 ml de agua a 5°C
mediante un catéter. En condiciones normales se inhibe la miccion, a pesar del estimulo,
pero si existe una lesion a cualquier nivel no se produce la inhibicion y se desencadena

una miccién involuntaria refleja y completa antes de los 50 segundos®2",
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Reflejo de la tos: se realiza por medio del tacto rectal y haciendo toser simultaneamente

al paciente. La contraccion del esfinter anal sincrénica con la tos indica ausencia de

lesién motora entre T6-T12%%27,

I Reflejo cremastérico

Reflejo rotuliano |_3

Refleja aquileo Si

Reflejo bulbocavernoso

S
Reflejo anal | 4
S5 —

Gréfico 3. Reflejos genitourinarios y de otro tipo en la médula Espinal Inferior. Fuente: Stéhrer M, et
al. Guia Clinica sobre la disfuncién neurégena de las vias urinarias inferiores. European Association of
Urology. 2010; 1:616-672.

2.2.8 EXAMENES COMPLEMENTARIOS

Entre las pruebas complementarias iniciales estan: analisis de orina, bioquimica
sanguinea, pruebas de funcién renal, evaluacion de la orina residual, a ser posible con
uroflujometria libre® 2,

Debido a las variaciones naturales, se requieren varias evaluaciones (al menos 2 a 3),
(3, 4, 25,26).

diario miccional y cuantificacion de las pérdidas de orina

Estudios de imagen de las vias urinarias en la valoracion inicial:
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Ecografia Renal: Para evaluar morfologia renal si hay dilataciones y ver como se
encuentra la pared vesical 262,

Uretrocistografia Miccional: Sirve para descartar reflujo vesicoureteral, evaluar miccion
y apertura del cuello vesical, conocer el volumen de orina residual postmiccional,
conocer el estado de su eficacia miccional y residuos altos (mas del 25% de su capacidad
funcional maxima) y guia para el comienzo del cateterismos intermitentes para reducir el
riesgo de infecciones urinarias®®?",

Gammagrafia renal, cistouretrograma de miccion, cistoscopia o Tomografia Axial
Computarizada pueden ser necesarios en el seguimiento y segun la condicién clinica o
patologias sobreafiadidas de cada paciente™®.

Pruebas Diagnosticas:

Urodinamia: Sirve para evaluar el desarrollo y caracteristicas vesicales segun el
crecimiento del nifio, diagnosticar cambios en el funcionamiento vesical®.

En la urodinamia se evalua:

Capacidad vesical®@2",

Presiones de Ilenado intravesical®®?".
Estabilidad®®*".

Complacencia®®?".

Presiones de fuga urinaria®2".

Estado del detrusor®®27,

Patrones miccionales®?%2",

Orina residual®®?",
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Sinergia o disinergia detruso-esfinteriana®2",

Competencia esfinteriana®2",

Las pruebas de urodinamia son varias y tenemos:

Un diario vesical es una valoracién semiobjetiva de las vias urinarias inferiores®®29,
Sirve para obtener una interpretacion fiable, debe registrarse durante al menos 2 a 3 dias.
Los hallazgos patoldgicos que encontramos son: frecuencia miccional alta, volimenes
evacuados muy bajos o altos, micciones nocturnas, tenesmo vesical, incontinencia® 2",
La uroflujometria libre y la evaluacion de la orina residual ofrecen una primera
impresion de la funcion miccional®. Para obtener informacion fiable, han de repetirse

en 2 a 3 veces como minimo®>%9),

Los hallazgos patoldgicos son: velocidad de flujo
baja, volumen evacuado bajo, flujo intermitente, dificultad para iniciar la miccion, orina
residual @428,

Se debe tomar en cuenta aquellos pacientes al evaluar los resultados cuando no pueden
orinar en una posicién normal®®. Tanto el patrén de flujo como la velocidad de flujo
pueden verse modificados por posiciones inadecuadas y por cualquier movimiento
encaminada a desviar el flujo®*2.

Cistometria de llenado: Sirve para cuantificar la funcion de llenado tiene una
importancia limitada como procedimiento aislado®. Es mucho mejor si se combina con
la medicion de la presion vesical durante la miccion e incluso mas al emplear
videourodinamia®*.

Esta prueba resulta necesaria para documentar el estado de la funcion de las vias

urinarias inferiores durante la fase de llenado®”. La vejiga debe estar vacia al comienzo
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del llenado™. Debe realizarse a una velocidad de llenado fisiolégica con solucién salina
a temperatura corporal, ya que un llenado rapido y la solucién salina a temperatura
ambiente son irritantes2?.

Los posibles hallazgos patoldgicos comprenden hiperactividad del detrusor,
distensibilidad baja del detrusor, sensaciones vesicales y de otros tipos anormales,
incontinencia, uretra incompetente o relajada®®®2”.

Presion en el punto de fuga del detrusor: es especifica ya que valora el riesgo de las vias
urinarias superiores y de lesion vesical secundaria. Es una prueba de cribado, si el
resultado es alto justifica una evaluacion mas profunda mediante videourodinamia®?.
Estudio de presion flujo: esta medicién refleja la coordinacion entre el detrusor y la
uretra o el suelo de la pelvis durante la fase de evacuacion®®. Es mejor en combinacion
con la cistometria de llenado y la videourodinamia para documentar la funcion de las
vias urinarias inferiores durante la fase de evacuacion®27,

Los posibles hallazgos patoldgicos son: hipoactividad/acontractilidad del detrusor, uretra
que no se relaja, orina residual®®2”. El analisis de presion flujo evalta principalmente la
cantidad de obstruccion mecanica provocada por las propiedades mecanicas y
anatomicas intrinsecas de la uretra y tiene un valor limitado en los pacientes con vejiga
neurégena®2",

Electromiograma: registro de la actividad del esfinter uretral externo, la musculatura
estriada periuretral, el esfinter anal o los musculos estriados del suelo de la pelvis. Desde
el punto de vista urodinamico, un electromiograma resulta Gtil como indicacion general

de la capacidad del paciente de controlar el suelo de la pelvis®?". Posibles hallazgos
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patoldgicos: reclutamiento insuficiente de estimulos especificos (llenado vesical,
contracciones hiperreflexivas, inicio de la evacuacion, tos, Valsalva)®?®. Un analisis
mas detallado (potenciales de unidad motora, electromiograma de fibra Unica) solo es
posible como parte de una investigacion neurofisiolégica. ®>2”

Determinacion de la presion uretral: esta prueba solo tiene una utilidad muy limitada en
la vejiga neurogénica™®.

Videourodinamia: Combina cistometria de llenado y estudio de presion-flujo con
imagenes es el método de referencia para la investigacion urodindmica en vejiga
neurogeénica; los hallazgos patologicos son los mismos que en la cistometria de llenado y
el estudio de presion flujot*2®).

Urodinamia ambulatoria: investigacion funcional de las vias urinarias mediante el uso
predominante del llenado natural de las vias urinarias y la reproduccion de la actividad
normal del paciente®®27.

Este tipo de estudio es importante cuando la urodinamia no reproduce los sintomas del
paciente; los posibles hallazgos patol6gicos se relacionan con los de cistometria de
Ilenado y el estudio de presion flujo, la desventaja de este estudio es el desconocimiento
del volumen vesical real®27.

Pruebas de provocacion durante la urodinamia: la funcion de las vias urinarias inferiores
puede desencadenarse mediante la tos, una miccién inducida o un estiramiento anal®?".
La cistometria de llenado rapido con solucion salina fria (prueba del agua helada) se

considera una prueba discriminativa entre lesiones de motoneuronas superiores e

inferiores®.
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Los pacientes con lesion de motoneurona superior presentardn una contraccion del
detrusor si el muasculo detrusor esta intacto, mientras que no sucedera asi en aquellos con
lesion de motoneurona inferior®?®). Esta prueba depara resultados positivos falsos en
nifios pequefios y no parece ser totalmente discriminativa en otros pacientes?>29,

La investigacion urodinamica es necesaria para documentar la disfuncion®®.

Un estudio incruento resulta indispensable antes de planificar pruebas urodindmicas
cruentas®27.

Otras pruebas uro-neurofisioldgicas especificas son procedimientos programados de
acuerdo a cada caso en particular®® 2,

Estas pruebas se aconsejan y se individualizan como parte del estudio diagnostico

neurolégico de cada paciente 2”. Son las siguientes

e Electromiografia de los musculos del suelo de la pelvis, el esfinter uretral o el
esfinter anal®”.

e Estudios de conduccion nerviosa del nervio pudendo®®”.

e Determinaciones de latencia de los arcos reflejos bulbo cavernoso y anal®”.

e Respuestas evocadas a partir del clitoris o el glande del pene®®”.

e Pruebas sensitivas en la vejiga y la uretra®”.

Pueden solicitarse pruebas adicionales si existen mas afecciones evidentes en el estudio

diagnostico del paciente y las pruebas urodindmicas®®2®.,
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2.2.9 TRATAMIENTO

Los objetivos principales del tratamiento y sus prioridades son:

1. Proteccion de las vias urinarias superiores®.

2. Mejora de la continencia urinaria®.

3. Restauracion de funcién de las vias urinarias, evitar dafio renal®.

4. Mejora de la calidad de vida del paciente® %29,

Otras consideraciones son la discapacidad del paciente, la rentabilidad, la complejidad

técnica y las posibles complicaciones®®2.

2.2.9.1 TRATAMIENTO FARMACOLOGICO:

El tratamiento de la incontinencia urinaria es importante para la rehabilitacion social de
los pacientes, por lo que contribuye notablemente a la calidad de vida‘*2®.

También es fundamental en la prevencion de las infecciones urinarias. Cuando no puede
lograrse una continencia completa, pueden utilizarse métodos para conseguir un control
socialmente aceptable de la incontinencia®?>.

La calidad de vida del paciente es una parte fundamental de cualquier decision
terapéutica™®.

Aln no existe un Unico tratamiento médico Optimo para la vejiga neurogénica.
Actualmente, una combinacion de tratamientos es el mejor modo de optimizar los
resultados @9,

Los anticolinérgicos son los medicamentos mas Utiles para tratar la hiperactividad

neurdgena del detrusor, se unen a los receptores muscarinicos, y se conocen COmo
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antagonistas de los receptores muscarinicos al reducir la hiperactividad del detrusor,
mejorando la distensibilidad de la vejiga™®.

Oxibutinina y propiverina son tratamientos médicos eficaces y seguros con distintos
perfiles de tolerabilidad, por lo que puede prescribirse un anticolinérgico diferente
cuando un paciente experimenta efectos adversos o el efecto terapéutico no es

suficiente™®.

Darifenacina y solifenacina no hay todavia una buena experiencia clinica®®2?.

Los inhibidores de la fosfodiesterasa tienen efectos significativos sobre la hiperactividad
del detrusor y seran una alternativa en el tratamiento anticolinérgico a futuro®2®,

No hay ningln medicamento que cuente con datos de eficacia en caso de un detrusor
hipoactivo®?®. Los alfablogueantes (no selectivos y selectivos) han sido parcialmente

utiles para reducir la resistencia en la salida de la vejiga, la orina residual y la disreflexia

auténoma®2”.
Mecanismo de | Farmaco Dosis Intervalo Efectos
Accion mg/kg/dia | Horario colaterales
Anticolinérgicos | Oxibutinina | 0,2-0,4 6-12 Sequedad de
piel y
mucosas
Propantelina | 15-30 8 Rubor
Tolterodina | 1-2 12 Constipacion
Trospio 7,5-15 8 Vision
Cloruro borrosa

Tabla 1. Medicamentos Anticolinérgicos. Fuente: Eugenio Rodriguez. Voiding micturing disfunction in
childhood Rev Chil Pediatr 2004: 75 (6); 512-519.
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2.2.9.2 TRATAMIENTO CONSERVADOR

La incontinencia urinaria en nifios es un problema grave que altera la integridad social y
psicolégica del paciente; la mayoria de ellos necesitaran de cateterismo intermitente
limpio para mantenerse secos®.

Cateterismo Intermitente Limpio

El tratamiento precoz de la vejiga neurdgena es que no presenten un deterioro de las vias
superiores cuando son tratados precozmente con cateterismo intermitente limpio y
anticolinérgicos. Se inicia poco después de nacer en todos los nifios, sobre todo en
aquellos con signos de posible obstruccion de la salida®2%27.

El comienzo precoz en etapa neonatal facilita que los padres dominen el procedimiento y
que los nifios lo acepten a medida que van creciendo®.

Produce menos cambios en las vias urinarias superiores, pero también una mejor
proteccion vesical y menores tasas de incontinencia®?®,

La evaluacion retrospectiva de pacientes también ha revelado que se precisa un nimero
significativamente menor de cistoplastias de aumento®”%%,

Asociarlo a anticolinérgicos si la presion vesical supera los 40 cm de agua, disminuye

deterioro renal secundario®’2%29),

2.2.9.3 TRATAMIENTO QUIRURGICO
2.2.9.3.1 TRATAMIENTO QUIRURGICO MINIMAMENTE INVASIVO

Toxina botulinica (Botox): Alternativa en refractarios anticolinérgicos®®.
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La Toxina Botulinica A bloquea la liberacion presinaptica de acetilcolina a la union
neuromuscular, disminucion de la contractilidad muscular, ulterior relajacion y

denervacion quimica®®.

2.2.9.3.2 TRATAMIENTO QUIRURGICO INVASIVO

Derivacion urinaria temporal: Vesicostomia

Se realiza cuando hay rechazo al cateterismo, presencia de reflujo y pielonefritis
recurrente, vejiga de alto riesgo y en lactantes®41",

La vesicostomia cutanea es una técnica de derivacion urinaria temporal, de eleccion en
pacientes con dilatacion del tracto urinario superior, secundaria a patologia vesical o
infravesical ®41".

La necesidad de realizar la derivacién estd determinada por la presencia de
ureterohidronefrosis persistente, pese al cateterismo intermitente, con alteracion de la
funcion renal y/o infecciones urinarias recidivantes sintomaticas®®2".

Las variantes de vesicostomia la apendicovesicostomia suele practicarse para facilitar el
drenaje de orina por medio del cateterismo®”.

Hay procedimientos menos invasivos a pacientes con vejiga neurogénica asi la
laparoscopia es una alternativa a la cirugia abierta, por sus ventajas de recuperacion,
menor tiempo de ileo postoperatorio, menor dolor postquirdrgico y reintegracion
temprana®.

El cierre de la misma debe realizarse tan pronto como sea posible, una vez corregida su

patologfa base o reconstruido el tracto urinario mediante otras técnicas quirtirgicas®.
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Asi la apendicovesicostomia laparoscopica resultdé una mejor alternativa para pacientes
con vejiga neurogénica con parametros urodinamicos aceptablest”.

Ampliacion vesical se la realiza cuando hay:

« Reservorio vesical insuficiente®'%)
« Escasa distension vesical@'0%)

« Baja compliance®%%%)

« Presiones endovesicales elevadas®'%%®)

« Repercusion retrograda con reflujo y/o dilatacion renoureteral )
- Baja respuesta anticolinérgicos*%®)

« Incontinencia entre Cateterismo intermitente®®2®

La hiperactividad resistente al tratamiento del detrusor, o una capacidad pequefia con
distensibilidad deficiente, normalmente debe tratarse mediante una cistoplastia de
aumento®®.
Puede realizarse una cistoplastia de aumento simple con intestino en caso de existir
tejido vesical, un esfinter o cuello de la vejiga competente y una uretra que pueda
sondarse®. Rara vez se utiliza estbmago como parche de aumento debido a las
. . . (26)
complicaciones asociadas*”.
Con frecuencia se emplean parches de ileon o colon para aumentar la vejiga, de modo
: : : r g1 (10,26)
que estos segmentos intestinales parecen igualmente Utiles :

A pesar de algunas ventajas (por ejemplo, evitacion del moco, menor tasa de cancer y

menos complicaciones), no se ha demostrado que otras técnicas con conservacion del
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urotelio, como la autocistoplastia de aumento y la cistoplastia seromuscular, sean tan
satisfactorias como la cistoplastia de aumento convencional con intestino‘®27.
Las complicaciones postquirargicas de ampliacion vesical son:

Produccién de moco elevada® 2"

Litiasis vesical®?®2"

Trastornos hidroelectroliticos®?%?”

Ulcera Péptica®®2"
Mala absorci6n de grasas y sales biliares®?%%"

Riesgo de malignizacion®?® 2"

Perforaciones (10%) y retracciones vesicales®***"

Mitrofanoff:

El desarrollo de la técnica del conducto vesicocutaneo cateterizable descrita por
Mitrofanoff ha sido la principal contribucion en el logro del control adecuado de la
continencia urinaria especialmente en los pacientes de bajos niveles socioeconémicos y
educacionales“*?,

El apéndice se ha constituido en el tejido de eleccion para la elaboracion del
conducto®*?. Sin embargo, en algunos casos no esta disponible o se necesita para otros
fines como la construccién del conducto de Malone™.

En la década de los 90, Yang y Monti desarrollan una técnica alternativa para crear el
conducto cateterizable vesicocutdneo a partir de un segmento de intestino, que se

convirtié en la mejor opcién para su elaboracién con un elemento diferente al apéndice,
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este procedimiento es sencillo, genera poca pérdida de intestino y puede combinarse con
el aumento vesical usando parte del mismo segmento intestinal aislado®%.

La técnica de Mitrofanoff consta de un tubo que conecta la vejiga con el exterior del
estomago, comunmente se construye utilizando el apéndice del paciente y la abertura del
conducto, llamada estoma, se ubica en los pliegues del ombligo®.

Este canal permite que el nifio vacie la vejiga insertando un pequefio tubo de plastico
(catéter) a través de la abertura en el estémago®®.

Para mejorar la continencia y aumentar la resistencia existen diversos tratamientos,
plastias uretrales, cervicouretroplastias quirdrgicas, Slings 0 hamacas con aponeurosis,
Slings con material protésico, inyeccion de sustancias en cuello vesical por via
endoscopica, cierres quirurgicos del cuello vesical, implantacion de esfinter protésico en
cuello vesical o uretra bulba, sustancias de abultamiento en cuello para continencia
Colageno, Vantris, Macroplastique, Deflux, Coaptite(’1%20:26),

Uso de Sling es un procedimiento de los Gltimos tiempos mayormente utilizado. %"
Las técnicas de Sling tienen como objetivo ser una cirugia de invasion minima, mediante
la colocacidn de una cinta (ya sea artificial o de tejido autlogo) por debajo de la uretra
media®.

Aunque existen muchas variantes del Sling, la cirugia consistio en elevar el cuello
vesical con una cinta (Sling) de fascia de musculo recto anterior, pasada por debajo del
cuello vesical o uretra prostética y fijada a la aponeurosis del mismo musculo®?.

En la mayoria de los casos, se realiz6 una Entero-Cistoplastia de ampliacion en el mismo

acto quirdrgico; la complicaciéon mas frecuente, derivada del Sling, fue la estenosis
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uretral®. Para evitar hematomas profundos extensos y lesiones del intestino o de
grandes vasos, se comenzO a realizarse una nueva variante denominada cinta
transobturador®”9).

El objetivo de este procedimiento es obtener un colgajo bien vascularizado y sin mucosa
de la pared vesical con la finalidad de rodear la uretra mediante una cinta compresiva
justo en el sitio donde se colocarfa un esfinter artificial©?.

Uno de los procedimientos méas difundidos es el Sling con fascia de aponeurosis
posterior de musculo recto anterior, sus resultados varian con un éxito entre el 69 y un
84% asociado a ampliacion vesical®®=?.

Los resultados obtenidos por Koff al aplicar la técnica de Sling en pacientes fueron de
un 80% de continencia®?,

Asi el procedimiento de Pipi Salle muestra un éxito del 67% en la continencia, el
procedimiento de Young/Dees/Lead- Better un 65%, el procedimiento de Kropp hasta
un 80%2%%),

El minisling fue adaptado para nifios que tom6 como base el Sling para incontinencia
urinaria femenina®?.

El paciente ideal para ser sometido a este procedimiento de Sling o minisling es aquel
gue se encuentre con incontinencia urinaria secundaria a una vejiga neurogénica de alto
riesgo y/o reflujo vesicoureteral que necesite ampliacion vesical y/o reimplante ureteral

y que el tratamiento conservador o no quirtrgico haya fracasado®*=V.
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2.2.9.4 NEUROMODULACION ELECTRICA

La estimulacion eléctrica de las fibras aferentes del nervio pudendo produce una
inhibicion potente del reflejo miccional y de la contraccion del detrusor®®?”). Esta
estimulacion podria restablecer el equilibrio entre los estimulos excitadores e inhibidores
a escala medular o supramedular e implicar que se beneficiaran los pacientes con

lesiones incompletas, pero no aquellos con lesiones completas®@®2",

2.2.9.5 ELECTROESTIMULACION INTRAVESICAL

La electroestimulacién intravesical mejora la sensibilidad al llenado de la vejiga y el
deseo de orinar y puede restablecer el control voluntario del detrusor®®. Se utilizan
sesiones diarias de estimulacién de 90 minutos con pulsos de 10 mili-amperios y 2 mili-
segundos de duracion a una frecuencia de 20 Hertzios durante al menos una semana‘®®.
Los pacientes con lesiones periféricas son los mejores candidatos, el musculo detrusor
debe estar intacto y debe haber al menos una conexion aferente entre el detrusor y el
cerebro®”. Es importante la ubicacion de los electrodos estimulantes y el llenado de la

vejiga; los resultados obtenidos son muy variables®®27.

44



2.2.10 COMPLICACIONES, PROBLEMAS PSICOSOCIALES, SEGUIMIENTO
Y PRONOSTICO

Las complicaciones a causa de una vejiga neurogénica no tratada son:

Deterioro progresivo del tracto renal superior con dilatacion, ureterohidronefrosis,
nefropatia secundaria, insuficiencia renal, aumento de frecuencia de litiasis urinaria y
por Gltimo dafio renal y necesidad de hemodialisis y trasplante renal a futuro™®.

Mayor probabilidad de desarrollar cancer vesical 15 a 28 veces mas que la poblacion

general®®.

Complicaciones psicosociales mas frecuentes en nifios, nifias y adolescentes con vejiga

neurogénica, segtin grupos de edad son®"*7®:

Nifios y nifias, de 1 a 7 afios presentan:
Sentimientos de humillacién personal "7,

Verglienza ante si mismo y ante los demas por la incontinencia urinaria y fecal, uso

frecuente de pafial®™"*"?,

Reacciones emocionales de inseguridad®"*").

Inhibicion afectiva®"*",

Ansiedad® 7",

Depresion y tristeza> 7",

Incapacidad para enfrentar los problemas® ",

Aislamiento social®"*",

Desamparo y pasividad (energia baja, no participa en actividades) 7.
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Miedo generalizado (le teme a todo) 4"+,

Confusion en el proceso del pensamiento® "7,

Falta de concentracion®"+7,

Se "sienten mal" en general*"*").

Suefios desagradables, pesadillas, no pueden dormir, se despiertan en la madrugada®™"

74)

No quieren separarse de los padres o de los adultos que los protegen®"*7®,

Regresan a conductas ya superadas como chuparse el dedo® "),

Orinarse en la cama, hablar como cuando eran pequefios con balbuceos &+,

Angustia relacionada por no entender que significa la enfermedad® 7.

Nifos y nifias, de los 8 a los 10 afios presentan:

Verglienza ante si mismo y ante los demas por la incontinencia urinaria y fecal, uso

frecuente de pafial®™’*7?,

Sentirse preocupado, responsable y/o culpable por la enfermedad® 7.

Sentir miedo de estar solos® 7+,

Miedo de no poder controlar sus sentimientos (llorar, enojos, miedo) &+,

Problemas para prestar atencion y aprender'!-"*7).

Alteraciones del suefio (pesadillas, no poder dormir) &3,

Preocupacion por la seguridad de si mismos™ "™,

Cambios inesperados de conducta® "7,

Dolores corporales (cabeza, pecho, estémago) "+,
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Preocupacién extrema por el proceso de recuperacion de su enfermedad® ),

Sentirse inquietos, confundidos y asustados por sus propias acciones ante el dolor y la
incontinencia urinaria y fecal®™’*"¥,

También es importante hacer referencia a la enuresis"’?.

Aunque este término se refiere a la pérdida involuntaria de orina en general, en la
actualidad se utiliza para definir la incontinencia nocturna durante el suefio®. Se
manifiesta especialmente en nifios, siendo mas frecuente en el sexo femenino®.

En su aparicion influyen los siguientes factores: hereditarios, ansiedad, alteraciones
psicolégicas, inmadurez cerebral, profundidad del suefio, patologia funcional vy
organica 7™,

Las consecuencias de este trastorno y de la incontinencia urinaria neurogénica son
similares, no so6lo son fisicas (problemas de higiene y lesiones cutaneas), sino también
psicolégicas"™ ™. Las pérdidas de orina inciden en aspectos fundamentales de la vida

0™ Ello conduce a los

diaria como el descanso, el desarrollo escolar y el oci
afectados al aislamiento, a depresion, con rechazo hacia su situacion, y se sienten
desplazados socialmente™® 7.

Los problemas de control de la vejiga pueden afectar al descanso, puesto que los nifios
que la padecen se levantan varias veces durante la noche y esto puede provocar fatiga y
alteraciones del suefio>"*"2).

Esta dolencia también puede dafiar el bienestar emocional de los afectados: los nifios que

la sufren suelen tener cambios bruscos de humor, pesimismo y depresion®"-"2.
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Problemas Psicosociales que presentan los nifios con vejiga neurogénica son diversos y

se dan en 2 ambitos y deben ser manejados en la misma familia o con profesional de la

salud®7+ ")

En el ambito familiar y comunitario los problemas psicosociales que pueden ser

manejados son®"7);

Pesadillas®™™*7,

Mojar la cama™"*",

Ansiedad, miedo, fobias®"*7,

Agresividad, problemas disciplinarios®"*.

Tristeza o nostalgia®"*"™.

Mal desempefio escolar> "7,

Dolores psicosomaticos"+7).

Falta de concentracion, hiperactividad®"7®.

Exagerado apego a los padres y/o cuidadores®"*).

Comportamientos regresivos, pérdida de nuevas habilidades® "™,

Problemas psicosociales que deben ser tratados por profesionales de la salud®"*":

Severos trastornos de tipo psiquicos que se mantienen por mas de un mes®"*"®,

Llora constantemente y se siente profundamente triste!*"*"4.

No quiere comer y cada vez esta mas delgadot"*"2),

Se presenta cansado y quiere permanecer en cama todo el tiempot™7,
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No puede dormir en las noches, aumento del periodo de alerta®"*">.

Se encuentra desesperanzado y habla sobre cémo acabaré su vida® "7,
Esta seriamente herido y con deficiencias fisicas™’*"?.
Hiperactividad con baja tolerancia a la frustracion®"*"2).

Total desinterés por actividades agradables y nervioso constantemente®’*",

El seguimiento de pacientes con vejiga neurogeénica se da con:

Control urolégico de por vida® .

Ecograffa renal y de vias urinarias con evaluacion del volumen residual®®,

Primer afio cada tres meses, segundo afio cada seis meses y anual hasta la adolescencia
y/o segtin condicion clinica de cada paciente®?.

Urodinamia: anualmente hasta los cinco afios y de ahi se solicita de acuerdo a evolucién
clinica®?",

Laboratorio en evaluacién de la funcion renal cada 6 a 12 meses®®.

Atencion urgente especialmente en episodios pielonefriticos reiterados, cambios en los
signos y/o sintomas ortopédicos y neurologicos y complicaciones neuroquirirgicas:

sospecha medula anclada®®.

El pronostico en los afios 70, apenas un 30% alcanzaban continencia urinaria hoy con
mejores técnicas de diagnostico y nuevos tratamientos conservadores, minimamente
invasivos e invasivos alcanzan continencia urinaria mas del 80% de los pacientes y el

nGmero de infecciones urinarias disminuye y hay menor riesgo de dafio renal®>?"2%,
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Es muy importante valoracién mensual y trimestral segin cada condicion con diversas
especialidades como el psicologo, fisioterapista, trabajo social y un equipo

multidisciplinario®?%2",
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3.1 JUSTIFICACION
Si bien a nivel nacional e internacional existen diversos estudios como de como

@0 Rodriguez™®, sobre la etiologia, diagndstico y tratamiento de vejiga

Ginsberg
neurdgena en pediatria, es muy escasa la informacion sobre calidad de vida, hay
estudios como Tekan y colaboradores™, que mide aspectos psicolégicos sobre la
calidad de vida en estos pacientes post cirugia®®.

Los estudios de Arango™, Mitrofanoff P®, Garcia®, sobre las técnicas de cirugia en

vejiga neurdgena son multiples, sin embargo, son pocos los trabajos como Guillotreau y

(44) (44)

colaboradores*™™ que midieron la calidad de vida de los pacientes una vez operados
El estudio se enfocara exclusivamente en la calidad de vida en el aspecto social,
emocional, fisico y escolar.

Este trabajo plantea determinar la calidad de vida en pacientes operados de vejiga
neurdgena.

La informacion que se genere a partir de este estudio buscard aportar en el
fortalecimiento de la atencidn post quirurgica del nifio/a por parte de pediatras, asi como
de personal de salud vinculados a la Atencion Primaria de Salud; ademas, reorientar y
sistematizar y ayudar en la calidad de vida de nuestros pacientes.

Finalmente, los resultados obtenidos pueden traducirse en un conjunto de

recomendaciones para mejorar la calidad de vida en nuestros pacientes post cirugia y

prevenir a futuro morbilidad y mortalidad en este grupo poblacional.
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3.2 PROBLEMA DE INVESTIGACION
e ;Qué factores influyen en la calidad de vida social y emocional en pacientes
pediatricos postquirdrgicos menores de 10 afios con vejiga neurdgena del Hospital

Baca Ortiz.

3.3 HIPOTESIS
La cirugia de vejiga neurdgena esta asociada a mejor calidad de vida social, emocional,
fisica y escolar en la etapa postquirdrgica en pacientes pediatricos menores de 10 afios

de edad del Hospital Baca Ortiz operados durante el afio 2013.

3.4 OBJETIVO

3.4.1 OBJETIVO GENERAL

e Determinar si la cirugia de vejiga neurdgena influye en la calidad de vida social,
emocional, fisica y escolar en los pacientes menores de 10 afios de edad, que fueron

intervenidos durante el afio 2013 en el Hospital Baca Ortiz.

3.4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Establecer si el tiempo postquirdrgico medido en meses influye significativamente
en la calidad de vida de los pacientes postquirdrgicos con vejiga neurdgena.
e Describir si la estructura familiar influye significativamente en la calidad de vida de

los pacientes postquirdrgicos con vejiga neurdgena.
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o ldentificar si el estado de salud post cirugia influye significativamente en la calidad

de vida de los pacientes postquirargicos con vejiga neurogena.

3.5 OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

L Indicador Medida
_ Definicion ) _ L Escala .
Variables Dimensiones | Definicion Estadistica
Conceptual ) o
operacional Descriptiva
o Caracteristicas
Biologia e q ) Caracteres
o que determina :
. identidad n identidad Sexuales | Masculino ; _
énero a identida ) : orcentaje
sexual de los fisicosy | Femenino
sexual de los )
seres humanos genitales
seres humanos
Media error
Edad de estandar de
Afos acuerdo al Lactante Numérica la media
Edad transcurridos | crecimientoy | Pre Escolar AROS Desviacion
a
desde el desarrollo de Escolar estandar
Nacimiento | una persona
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L Indicador Medida
_ Definicion ) _ L Escala o
Variables Dimensiones | Definicion Estadistica
conceptual _ o
operacional Descriptiva
Unidad social
, . Familia de
basica, donde
. Padres
el individuo se
. Casados
forma desde Familia
Familia de
] su nifiez para Estructurada
Es un nudcleo Padres
que en su
compuesto Unidos
edad adulta se
por personas
. . conduzca _
Familia unidas por Porcentaje
COMo una
parentesco o
) persona
relaciones de duct
productiva -
para la Madre
sociedad
dond Familia No | Soltera
onde se -
Estructurada | Familia de
desarrolla. Padres
separados
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L Indicador Medida
) Definicion ) ] L Escala o
Variables Dimensiones | Definicion Estadistica
conceptual _ o
operacional Descriptiva
Malo: No
continencia
Infeccion
Urinaria Si.
No conti-
Es un estado de Estado nencia e
bienestar o de subjetivo de Infeccion
equilibrio que o salud, de 10S | | iari
) . Descripcion s urinaria No

puede ser visto a padres hacia :

_ - del estado § Regular: _
nivel subjetivo (un sctual de sus hijos Continen- | Porcentaje
ser humano asume salud Continencia | s Sj In-

Estado de | como aceptable el Urinaria | faccign U-
Salud estado general en Infeccion finaria Si
el que se Urinaria Bueno:
encuentra) Continen-
ciaSi e
infeccion
urinaria No
Tiempo T
o iempo frina-
_ postquirdrgico _ Numeérica: _
Tiempo ) B posterior a Meses Mediay
El nimero de de vejiga lizacia
transcu- realizacion error
o ety | eSS posterior a | neurégena en e ciruat >11 Meses dar d
rrido de la o . e cirugia estandar de
o una cirugia Hospital Baca _ <11 Meses _
cirugia _ medido en la media
Ortiz en
meses
meses
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L Indicador Medida
Variables Definicion Dimensiones | Definicion | ESC@1@ | Estadistica
conceptual
operacional Descriptiva
Calidad de | Es el bienestar Problemas Porcentaje
Vida fisico, material para llevarse
social, del bien o jugar
desarrollo y con otros
emocional de una nifios
persona Que otros Nunca=0
nifios no (100)
quieren ser Casi
amigos de €l | Nunca=1
oella (75)
Qué otro Algunas
nifios se Veces=2
Funciona- 1, rjen de ¢l (50)
miento Social | j o113 con
No poder Frecuencia
hacer cosas =3
que otros (25)
nifios de su Casi
edad puedan | Siempre=4
hacer (©)
No poder
mantenerse
al igual que
otros nifios
cuando juega
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Medida

- Definicion Dimensiones | |0 " Estadistica
Variables conceptual definicion Escala o
operacional Descriptiva
Calidad de | Es el bienestar Sentirse Porcentaje
Vida fisico, material asustado o
social, del con miedo
desarrollo y Sentirse
emocional de una triste 0 Nunca=0
persona decaido (100)
Casi
Sentirse Nunca=1
enojado (75)
Algunas
Funcio- Tener Veces=2
namiento dificultades (50)
emocional para dormir Con
Frecuencia
=3
(25)
Casi
Preocuparse | Slempre=4
por lo que 0)

vaya a pasar
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Medida

., ) ] Indicador
) Definicion Dimensiones Estadistica
Variables conce definicién
ptual Escala .
. Descriptiva
operacional
Calidad de |Es el bienestar Caminar Porcentaje
Vida fisico, material
Correr
social, del
Participar en
desarrollo y P
) actividades
emocional de una B
fisicas/hacer | Nunca=0
persona
deportes o (100)
ejercicios Casi
fisicos Nunca=1
Levantar (75)
objetos Algunas
pesados Veces=2
Funciona-
Bafarse (50)
miento Fisico
solo/sola Con
Frecuencia
Juntar o
=3
levantar
. 25
juguetes/hac (29)
Casi
er tareas
Siempre=4
Tener dolor
ener dolo 0)
0 molestias
Sentirse
cansado o
nivel de

energia bajo
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Medida

L Indicador
Definicion Dimensiones Estadisti
Variables definicion stadistica
conceptual Escala .
. Descriptiva
operacional
Calidad de | Es el bienestar Hacer las Porcentaje
Vida fisico, material mismas
social, del activida-
desarrollo y des de
emocional de una guarderia/
- Nunca=0
persona jardin que
(100)
sus _
2 Casi
compa-
. Nunca=1
fieros
75
4 Faltara la (75)
a . Algunas
guarderia/
Al . Veces=2
Funcionamien al jardin
0 ge (50)
to Escolar o | con
infantes )
Frecuencia
porque no ,
se siente -
. (25)
bien _
Casi
Faltar a la | Siempre=4
guardaria/ 0
al jardin
parair al
doctor o
al hospital
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Medida

L ) ] Indicador
. Definicion Dimensiones . Estadistica
Variables conceptual definicién Escala o
. Descriptiva
operacional
Calidad de | Es el bienestar Prestar Porcentaje
Vida fisico, material atencion
social, del en clase
desarrollo y Olvidarse
emocional de una de las Nunca=0
persona €0sas (100)
Estar al Casl
] dia con Nunca=1
las (75)
1 activida- Algunas
Funcionamien |0 des veoees2
Escol escolares (50)
to Escolar a Con
A Faltar a la .
Frecuencia
o |escuela _3
s |porque (25)
no se ]
_ Casi
siente .
) Siempre=4
bien
(0)
Faltar a la
escuela
para ir al
doctor o
al hospital
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3.6 UNIVERSO Y MUESTRA

El universo fue constituido por nifios/as menores de 10 afios que acudieron a consulta
externa de Urologia del Hospital Pediatrico Baca Ortiz a controles postquirurgicos de
vejiga neurdgena en el afio 2014, y que fueron operados en el afio 2013.

El método de muestreo empleado fue no probabilistico y aleatorio simple.

El calculo para estimar una proporcion; los criterios fijados fueron:

El nivel de confianza: para una seguridad del 95%=1.96

Precision: 5%

Prevalencia: 6% de vejiga neurdgena

z° p.q (1.96)> x 0.06 x (1-0.06)

d? (0.05)?

Foérmula para poblaciones finitas

n'=n/ (1+n/N)

N: Numero total de pacientes con vejiga neurdgena menores de 10 afios operados en el
afio 2013 en Hospital Baca Ortiz fue de 47, seleccion por conveniencia.

n' = 87/(1+87/47)= 31

En base a estos datos se establecio en el estudio a 31 nifios/as menores de 10 afios que
fueron operados previamente por vejiga neurdgena, y que acudieron al servicio de

consulta externa de Urologia del Hospital Baca Ortiz.
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3.7 CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Los criterios de inclusion para el estudio fueron:
¢ Nifios/as menores de 10 afios que han sido operados por vejiga neurégena en el
afio 2013 en el Hospital Baca Ortiz.
e Padres y/o cuidadores/as que autoricen la participacion en el estudio y firmen el

consentimiento informado.

Los criterios de exclusion para el estudio fueron:

e Niflos mayores de 10 afios que fueron operados en el 2013 por vejiga
neurogenica en el Hospital Baca Ortiz.

e Nifios/as menores de 10 afios que fueron operados fuera de la institucion.

e Padres y/o cuidadores que no firmen el consentimiento informado o abandonen
el proceso de la encuesta.

e Padres y/o cuidadores que no conozcan la informacién solicitada en la encuesta.

e Nifios/as menores de 10 afios con patologias graves sobreafiadidas e

inmunodeprimidos

3.8 TIPO DE ESTUDIO

Estudio transversal, analitico.
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3.9 PROCESAMIENTO DE LA RECOLECCION DE LA INFORMACION

1. Se realiz6 una encuesta estructurada dirigida a los cuidadores/ras de los nifios/as

menores de diez afios que fueron seleccionados, se tomaron los datos en cuanto a
edad, estructura familiar estado de salud y se midi6 calidad de vida social-
emocional, fisica y escolar.

Entre los instrumentos de medida de la calidad de vida de los nifios que se utilizo
est4 el Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™). ElI mismo que fue
desarrollado por James W. Varni en la década de los 90%%*®. E[ cuestionario ha
sido traducido a muchos idiomas entre ellos el espafiol®**®. Dicho cuestionario
estd compuesto por un modulo general, que aborda la calidad de vida de la
poblacion general de nifios/as. La validez y la fiabilidad de este cuestionario se
han confirmado en diferentes poblaciones de nifios con problemas de salud
cronicos®+38).

El PedsQL es el unico instrumento validado que mide la calidad de vida en
poblacion pediatrica, que posee consistencia en su construccion, tanto en las
preguntas como en las escalas, con informes para padres y nifios, y que, ademas,
es aplicable a un amplio rango de edad. Ha sido utilizado y adaptado a multiples

enfermedades clinicas y postquirdrgicas en pediatria®33840.

El PedsQL™ es un sistema modular de medicion de la calidad de vida para una
amplia franja de edad: desde nifios pequefios de 2 afios hasta adolescentes de 18

afios de edad, se utilizara la actual Version 4.0 en espafiol ®*3538%)
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Consta de un modulo general corto de 23 items distribuidos en cuatro escalas: a)
Funcionamiento fisico (8 items); b) Funcionamiento emocional (5 items); c)
Funcionamiento social (5 items), y d) Funcionamiento escolar (5 items), Ambos
modulos presentan formatos diferentes para ser respondidos por los nifios y por
los padres, para franjas de edad de 5-7, 8-12 y 13-18 afios en las escalas de los
nifios y de 2-4, 5-7, 8-12 y 13-18 afios en las de los padres©®2=%).

Las preguntas de cada una de las formas son esencialmente idénticas, si bien
difieren en el lenguaje, apropiado al nivel de desarrollo o formuladas en primera o
tercera persona, sobre todo en la dimension escolar®23#3%40),

Se pueden agregar modulos especificos e items adicionales que se han
desarrollado en base a enfermedades como asma, cancer, tumores del sistema
nervioso central, diabetes, reumatologia, insuficiencia renal, paralisis cerebral
dolor e impacto familiar®?3",

La escala de respuesta de los items es de tipo Likert (escala ordinal, sumativa con
5 niveles de respuesta y suma de valores obtenidos respecto de cada fase), de 5
puntos en las escalas que van del 0 al 433339)

0=Nunca 1=Casi Nunca 2=Si algunas veces 3=Con frecuencia 4=Casi Siempre®*

37)
Para el céalculo de la medida de calidad de vida, se realiza la transformacion lineal
de los ftems a una escala de 0-100 (0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0).%3" g
calculo de las puntuaciones de las dimensiones se realiza dividiendo la suma de

las puntuaciones de los items por el numero de items respondidos, las
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puntuaciones mas altas mayor a o igual 75 indican mejor calidad de vid

4(33-40)

Cuando ha faltado mas del 50% de los items de la escala o falta algin item por

responder, la puntuacion de la escala no se calcula®=".

El resultado final e interpretacion de la escala se puede establecer de 3 maneras

diferentes segun el estudio al cual se va asignar:

Interpretar de forma individual con base a cada una de las 4 dimensiones que
se utilizo en el estudio, es de manera mas facil y en la cual se puede realizar
intervenciones en los nifios de acuerdo a cada dimension y es la que se ha
utilizado en enfermedades crénicas y es la que ha sido validada®*"39,
(APENDICE 2)

Ademas se puede calcular una puntuacion general de salud fisica, que es la
misma que la obtenida en el funcionamiento fisico, y una puntuacion general
de salud psicosocial, como media de la division de la suma de las dimensiones
de funcionamiento emocional, social y escolar por el nimero de items
respondidos en cada una de ellas 32739,

Un calculo total que es la media de la division de la suma de las 4 escalas por

el nGimero de items respondidos en cada una de ellas 2739,

La encuesta se realizd posterior a la atencién médica en el servicio de consulta
externa de urologia pediatrica. En este instrumento constaban calidad de vida y
factores relacionados a calidad de vida.

Como fuente secundaria se tomo la informacion de la historia clinica.

Se realizd previamente una prueba piloto para probar la eficacia del instrumento
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de recoleccion y la encuesta fue realizada por el autor.

3.10 PLAN DE ANALISIS DE DATOS

Técnica de analisis

La base de datos y el anélisis se realizd6 mediante el Paquete Estadistico SPSS, en la
Facultad de Medicina de la Pontificia Universidad Catolica del Ecuador.

El anélisis univariado de variables cuantitativas fue descrito con media y error estandar
de la media. El andlisis univariado de variables cualitativas se describi6 con frecuencias
absolutas y relativas.

La relacidn entre las variables se realiz6 con razén de momio de prevalencia e intervalo
de confianza (IC) 95%. Para determinar la significancia emplearemos la Chi de

Hanzhsel y Mantel.
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4. RESULTADOS



ESTUDIO DESCRIPTIVO

4.1 Estudio de distribucién de casos segun género

El total de pacientes con diagndstico de vejiga neurdgena que fueron intervenidos en el
afio 2013 y acudieron a control a consulta externa de Urologia Pediatrica del Hospital
Baca Ortiz de julio a septiembre del 2014 fueron 31 pacientes, la distribucion fue la

siguiente genero femenino 54,8% (n=17) y género masculino 45,2% (n=14). (Gréafico 4).

DISTRIBUCION POR GENERO

Gréfico 4. Distribucion de casos segun género. Fuente Departamento de Estadistica HBO 2014.
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4.2 Estudio de distribucién de casos segun edad
El estudio estuvo conformado nifios menores de 10 afios de edad, el rango de edad va
entre 2 a 10 afios, el promedio de edad es de 6,52 + 3.021 afios, la edad que con mayor

frecuencia se encontr6 fue los 10 afios de edad 29% (n=9). (Grafico 5)

DISTRIBUCION POR EDAD
10 9
9
8
7
6
g
< 4
3
2
1
0
Frecuencia
W3 afios M4 afios W5afios WM2afios W10afos M 7afos M6afios M8afios 19 afios

Gréfico 5. Distribucién de pacientes segun edad. Fuente Departamento de Estadistica HBO 2014.
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4.3 Estudio de la distribucidn de casos segun acompafiante a consulta externa
El 80,6% (n=25) de los casos fueron acompafiados con su madre a consulta externa y el
9,7% (n=3) acompafado del padre, el resto del porcentaje se refiere a abuelos 6,5%

(n=2) y otros familiares 3,2% (n=1). (Gréfico 6).

DISTRIBUCION SEGUN ACOMPANANTE
3,2%

B Madre
M Padre
= Abuelos

B Otros Familiares

Gréfico 6. Distribucion de pacientes segin acompafiante a consulta externa. Fuente Hoja de
recoleccidn de la informacion. Autor MD Edgar Gavilanes.
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4.4 Estudio de la distribucion de casos segun estado civil de los padres
Se encontré que el 41,9% (n=13) de sus padres eran de estado civil casados que
representa la mayor frecuencia, el 25,8% (n=8) de madres solteras, 22,6% (n=7) de

padres unidos, y un 9,7% (n=3) padres ya separados. (Grafico 7)

DISTRIBUCION SEGUN ESTADO CIVIL DE LOS PADRES

B Padre y madre casados
B Madre Soltera
 Padre y madre unidos

B Padres Separados

Gréfico 7. Distribucion de casos segun estado civil de los padres. Fuente Hoja de recoleccién de
informacion sobre Calidad de Vida en pacientes postquirdrgicos de vejiga neurégena HBO. Autor MD
Edgar Gavilanes.
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4.5 Estudio de la distribucién de casos segun tipo de familia
El 64,5% (n=20) pertenecia a una familia estructurada (madre y padre casados o unidos)
y un 355% (n=11) tenian una familia no estructurada (madre soltera o padres

separados). (Gréfico 8)

DISTRIBUCION SEGUN TIPO DE FAMILIA

Gréfico 8. Distribucion de casos segun tipo de familia. Fuente Hoja de recoleccién de informacion
sobre Calidad de Vida en pacientes postquirdrgicos de vejiga neurégena HBO. Autor MD Edgar
Gavilanes.
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4.6 Estudio de la distribucion de pacientes segun diagndstico

Todos (n=31) tuvieron vejiga neurogénica. EI 29% (n=9) fueron diagnosticados de

vejiga neurogénica, el 9,7% (n=3) tenian hiperactividad del detrusor, y 9,7% (n=3)

incompetencia del esfinter vesical externo, el resto de patologias sumaban 51,6%

(n=31). (Tabla 2)

Diagnostico
Vejiga Patologias afiadidas Numero | Porcentaje
Neurogénica
Ninguna 9 29
Reflujo vesicoureteral bilateral 3 9,7
Reflujo vesicoureteral unilateral 2 6,4
Vejiga Valvas de uretra posterior 1 3,2
Neurogenica Doble sistema pielocalicial 2 6,4
Hipospadias + fibrosis uretral 1 3,2
Sindrome de Prune Belly 2 6,4
Sindrome de Hinmann Allen 2 6,4
Vejiga Ninguna 3 9,7
Neurogénica +
Hiperactividad del | Incompetencia esfinter vesical externo 1 3,2
Detrusor
Vejiga Ninguna 3 9.7
Neurogénica +
Incompetencia de Vejiga Atonica 1 3,2
Esfinter Vesical
Externo Vejiga Hiperreflectiva 1 3,2

Tabla 2. Distribucién de pacientes segun diagnéstico. Fuente: Departamento de Estadistica HBO 2014.
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4.7 Estudio de la distribucién de pacientes segun etiologia de vejiga neurogénica
En el estudio (n=31), la principal causa de Vejiga Neurdgena fue el mielomeningocele
en el 71% (n=22), en segundo lugar fue la espina bifida que representa el 9,7% (n=3).

(Grafico 9)

DISTRIBUCION SEGUN ETIOLOGIA

329% 3,2%

B Mielomeningocele

M Espina Bifida

M Sindrome de Hinman Allen
B Sindrome de Prune Belly
B Malformacién ano rectal

m Valvas de uretra posterior

Gréfico 9. Distribucién de casos segln etiologia de vejiga neurdgena. Fuente: Departamento de

Estadistica HBO 2014.
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4.8 Estudio de distribucion de pacientes segun cirugia realizada

La cirugia mas realizada fue el Mitrofanoff solo en el 19,4% (n=6), en segundo lugar la

colocacion de la toxina botulinica intravesical 12,9% (n=4), el resto de cirugias son

combinaciones de técnicas y sumaban 67,7% (n=20). (Tabla 3)

Técnica
Cirugia Realizada Numero | Porcentaje
Quirurgica
_ 6 19,4
Mitrofanoff Solo Mitrofanoff
Mitrofanoff + Ampliacion Vesical 3 7
. .| Solo Vesicostomia 1 3.2
Vesicostomia
Vesicostomia + Ampliacion Vesical 2 6.4
Toxina Solo Toxina Botulinica 4 129
Botulinica | Toxina Botulinica + Inyeccion de 2 6,5
copolimeros
Sling Sobre | Sling video asistido + técnica de Snodgrass + 3 9,7
Mitrofanoff
Cuello Vesical Sling video asistido + inyeccion de 2 6,4
copolimeros
Técnica de Politano 1 3.2
Cirugia Ant Técnica de Cohen 2 64
reflujo Ureteroremodelacion 3 37
2 6,4

Ureteroremodelacion + vesicostomia

Tabla 3. Distribucidn de pacientes segun cirugia realizada. Fuente: Departamento de Estadistica HBO

2014.
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4.9 Estudio de distribucién de casos segun estado de salud (continencia e infeccion
urinaria)
4.9.1 Estudio de la distribucion de casos segun continencia urinaria

El total de (n=31) pacientes 100% todos recuperaron su continencia urinaria.

4.9.2 Estudio de la distribucion de casos segun presencia de infeccion de vias
urinarias post cirugia
El 74,2% (n=23) no presentaban infecciones urinarias post cirugia, el 25,8% (n=8) no

volvié a presentar episodios de infeccidn urinaria posterior a la cirugia. (Grafico 10)

INFECCION DE VIAS URINARIAS POST CIRUGIA

Gréfico 10. Distribucion de casos segun presencia de infeccidon de vias urinarias. Fuente. Hoja de
recoleccion de la informacién sobre calidad de vida en pacientes postquirdrgicos de vejiga neurégena
HBO. Autor MD. Edgar Gavilanes.
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4.10 Estudio de la distribucion de casos segun estado de salud post cirugia

Ninguno refirié de los cuidadores mal estado de salud (continencia No e infeccién
urinaria Si/No posterior a la cirugia) de los nifios o nifias, el 74,2% (n=23) presentd un
buen estado de salud (continencia Si e infeccion urinaria No post cirugia) y el 25,8% (n=
8) presento regular estado de salud (continencia Si e infeccion urinaria Si post cirugia).

(Gréfico 11).

ESTADO DE SALUD POST CIRUGIA

Gréfico 11. Distribucién de casos segun estado de salud post cirugia. Fuente Hoja de recoleccion de
informacién sobre Calidad de Vida en pacientes postquirirgicos de vejiga neurdgena HBO. Autor MD
Edgar Gavilanes.
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4.11 Estudio de distribucion de pacientes segun tiempo postquirurgico
El tiempo postquirdrgico tuvo un rango entre 9 a 14 meses, el promedio del tiempo

postquirdrgico fue de 11,129 meses. (Grafico 12).

TIEMPO POST CIRUGIA
16 -
14 - [
12 - Méximo= 14
Cuartil 3=12
10 - | Cuartil 2=12
Cuartil 1=10
o 8 - Minimo=9
o
s 6 1
4 ]
2 ]
0 .
1

Gréafico 12. Tiempo postquirdrgico en meses en pacientes con vejiga neurdgena. Fuente

Departamento de Estadistica HBO 2014.
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4.12 Estudio de la distribucion de casos segun calidad de vida emocional
Aplicando el cuestionario PedsQL™ un 58,1% (n=18) tenian una buena calidad de vida
emocional, mientras que un 41,9% (n=13) tenian mala calidad de vida emocional.

(Grafico 13)

CALIDAD DE VIDA EMOCIONAL

Gréfico 13. Distribucién de casos segun calidad de vida emocional. Fuente: Hoja de recoleccién de
informacién sobre Calidad de Vida en pacientes postquirdrgicos de vejiga neurdgena HBO. Autor MD
Edgar Gavilanes.
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4.13 Estudio de la distribucion de casos segun calidad de vida social
Utilizando el cuestionario PedsQL™ el 54,8% (n=17) tuvieron buena calidad de vida

social y un 45,2% (n=14) mala calidad de vida social. (Grafico 14)

CALIDAD DE VIDA SOCIAL

Gréfico 14. Distribucion de casos segun calidad de vida social. Fuente: Hoja de recoleccion de
informacién sobre Calidad de Vida en pacientes postquirirgicos de vejiga neurdgena HBO. Autor MD
Edgar Gavilanes.
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4.14 Estudio de la distribucidn de casos segun calidad de vida en el funcionamiento
fisico
Utilizando el cuestionario PedsQL™ el 51,6% (n=16) tuvieron buena calidad de vida en

el funcionamiento fisico y un 48,4% (n=15) mala calidad de vida fisica. (Gréafico 15)

CALIDAD DE VIDA FUNCIONAMIENTO FiSICO

Gréfico 15. Distribucion de casos segun funcionamiento fisico. Fuente: Hoja de recoleccidon de
informacion sobre Calidad de Vida en pacientes postquirdrgicos de vejiga neurégena HBO. Autor MD
Edgar Gavilanes.
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4,15 Estudio de la distribucion de casos segun calidad de vida en el
funcionamiento escolar

Utilizando el cuestionario PedsQL™ el 38,7% (n=12) tuvieron buena calidad de vida en
el funcionamiento escolar y un 61,3% (n=19) tuvieron mala calidad de vida en el

funcionamiento escolar. (Grafico 16)

CALIDAD DE VIDA FUNCIONAMIENTO ESCOLAR

Gréfico 16. Distribucion de casos segun funcionamiento escolar. Fuente: Hoja de recoleccion de
informacién sobre Calidad de Vida en pacientes postquirirgicos de vejiga neurdgena HBO. Autor MD
Edgar Gavilanes.
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4.16 Estudio de la distribucion de casos en terminos de incontinencia segun estado
de Salud
Prevalencia de incontinencia fue del 0% en el total de los pacientes postquirurgicos con

vejiga neurogeénica (Tabla 4). No se pudo establecer razon de momios.

Estado de Salud
Incontinencia Total
Bueno Regular

Si 0 0 0

No 31 0 31

Tabla 4. Distribucion de casos segun incontinencia estado de salud. Fuente: Hoja de recoleccion de
informacién sobre Calidad de Vida en pacientes postquirargicos de vejiga neurdgena HBO. Autor MD
Edgar Gavilanes.

4.17 Estudio de la distribucion de casos en términos de infeccién urinaria segin
estado de Salud
Prevalencia de infeccién urinaria fue del 25,8% en el total de pacientes con vejiga

neurogénica (Tabla 5). No se pudo establecer razén de momios.

Infeccion Estado de Salud
Total
Urinaria Bueno | Regular
Si 0 8 8 (25,8%)
No 23 0 23 (74,2%)

Tabla 5. Distribucion de casos segun infeccion urinaria en el estado de salud. Fuente: Hoja de
recoleccion de informacion sobre Calidad de Vida en pacientes postquirtrgicos de vejiga neurdégena HBO.
Autor MD Edgar Gavilanes.
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ESTUDIO DE ASOCIACION

4.18 Estudio de asociacion entre (tiempo postquirargico, tipo de familia, estado de
Salud) con calidad de vida emocional

Respecto al tiempo postquirdrgico menor a 11 meses como factor de asociacion para una
mala calidad de vida emocional, no se encontro diferencia estadisticamente significativa
(p=0,484) respecto al grupo de méas de 11 meses post cirugia. (Tabla 6)

La familia no estructurada como factor de asociacion para una mala calidad de vida
emocional, no se encontr6 diferencia estadisticamente significativa (p=0.717) con
respecto al grupo de familia estructurada. (Tabla 6)

El estado de salud regular como factor de asociacion para una mala calidad de vida
emocional, no se encontr6 diferencia estadisticamente significativa (p=0.228) con

respecto al grupo de estado de salud bueno. (Tabla 6)

Calidad de
Fact M rotall ) RM  IC 95%
actores Emoc.ional ota alor p 0
Buena Mala
Tiempo Postquirurgico
Mayor a 11 meses 10 9 19
Menor a 11 meses 8 4 12 0484 0555 (0,12-2:49)
Tipo de Familia
Estructurada 11 9 20
0,717 0,698 (0,15-3,16
No estructurada 7 4 11 ( )
Estado de Salud
Bueno 15 8 23
22 12 -1
Regular 3 E 5 0,228 3,125 (0,58-16,58)

Tabla 6. Factores (Tiempo postquirdrgico, tipo de familia, estado de salud) asociado a calidad de
vida emocional. Fuente: Hoja de recoleccién de informacioén sobre Calidad de Vida en pacientes
postquirdrgicos de vejiga neurdgena HBO. Autor MD Edgar Gavilanes.
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FACTORES ASOCIADOS A CALIDAD DE VIDA EMOCIONAL

16 15
14
12

10

> 11 meses <11 meses Estructurada No Estructurada Bueno Regular

Tiempo Postquirurgico Tipo de Familia Estado de Salud

M Calidad de Vida Emocional Buena M Calidad de Vida Emocional Mala

Gréfico 17. Factores (Tiempo postquirargico, tipo de familia, estado de salud) asociado a calidad de
vida emocional. Fuente: Hoja de recoleccién de informacién sobre Calidad de Vida en pacientes
postquirdrgicos de vejiga neurdgena HBO. Autor MD Edgar Gavilanes.
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4.19 Estudio de asociacion entre (tiempo postquirargico, tipo de familia, estado de
Salud) con calidad de vida social

Respecto al tiempo postquirdrgico menor a 11 meses como factor de asociacion para una
mala calidad de vida social, no se encontrd diferencia estadisticamente significativa
(p=0.46), respecto al grupo de mas de 11 meses post cirugia. (Tabla 7)

La familia no estructurada como factor de asociacion para una mala calidad de vida
social, no se encontrd diferencia estadisticamente significativa (p=0.153), respecto al
grupo con familia estructurada. (Tabla 7)

El estado de salud regular como factor de asociacion para una mala calidad de vida
social, no se encontrd diferencia estadisticamente significativa (p=0.698), respecto al

grupo con estado de salud bueno. (Tabla 7)

Calidad de valor
Factores Vida Social Total RM IC 95%
Buena Mala P
Tiempo Postquirargico
Mayor a 11 meses 9 10 19
Menor a 11 meses 8 4 12 046 045 (0.1-201)
Tipo de Familia
Estructurada 13 7 20
0,153 @ 3,25  (0,7-15,07
No estructurada 4 7 11 ( )
Estado de Salud
Bueno 12 11 23
12-3,4
Regular 5 3 8 069 | 0,65 (0.12-:34)

Tabla 7. Factores (Tiempo postquirargico, tipo de familia, estado de salud) asociado a calidad de
vida social. Fuente: Hoja de recoleccion de informacion sobre Calidad de Vida en pacientes
postquirdrgicos de vejiga neurégena HBO. Autor MD Edgar Gavilanes.
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FACTORES ASOCIADOS A CALIDAD DE VIDA SOCIAL

14

12

10

> 11 meses <11 meses Estructurada No Estructurada Bueno Regular

Tiempo Postquirargico Tipo de Familia Estado de Salud

M Calidad de Vida Social Buena M Calidad de Vida Social Mala

Gréfico 18. Factores (Tiempo postquirdrgico, tipo de familia, estado de salud) asociado a calidad de
vida social. Fuente: Hoja de recoleccion de informacion sobre Calidad de Vida en pacientes
postquirdrgicos de vejiga neurdgena HBO. Autor MD Edgar Gavilanes.
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4.20 Estudio de asociacion entre (tiempo postquirurgico, tipo de familia, estado de
Salud) con calidad de vida fisica

Respecto al tiempo postquirdrgico menor a 11 meses como factor de asociacion para una
mala calidad de vida fisica, no se encontré diferencia estadisticamente significativa
(p=0.998), respecto al grupo de mas de 11 meses. (Tabla 8)

La familia no estructurada como factor de asociacion para una mala calidad de vida
fisica, no se encontrd diferencia estadisticamente significativa (p=0.273), respecto al
grupo con familia estructurada. (Tabla 8)

El estado de salud regular como factor de asociacion para una mala calidad de vida
fisica, no se encontrd diferencia estadisticamente significativa (p=0.685), respecto al

grupo con estado de salud bueno. (Tabla 8)

Calidad de valor
Factores Vida El'sico Total RM IC 95%
Buena Mala

Tiempo Postquirurgico

Mayor a 11 meses 6 6 12
Menor a 11 meses 10 g 19 0998 09 (0,21-3,82)
Tipo de Familia
Estructurada 12 8 20
No estructurada 4 7y 0273 2625 (0,57-11,99)
Estado de Salud
Bueno 11 12 23

0,685: 0,55 0,1-2,86
Regular 5 3 8 ( )

Tabla 8. Factores (Tiempo postquirargico, tipo de familia, estado de salud) asociado a calidad de
vida fisica. Fuente: Hoja de recoleccion de informacion sobre Calidad de Vida en pacientes
postquirdrgicos de vejiga neurdgena HBO. Autor MD Edgar Gavilanes.
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FACTORES ASOCIADOS A CALIDAD DE VIDA FiSICA

14

12

10

> 11 meses <11 meses Estructurada No Estructurada Bueno Regular

Tiempo Postquirurgico Tipo de Familia Estado de Salud

M Calidad de Vida Fisica Buena M Calidad de Vida Fisica Mala

Griéfico 19. Factores (Tiempo postquirdrgico, tipo de familia, estado de salud) asociado a calidad de
vida fisica. Fuente: Hoja de recoleccion de informacion sobre Calidad de Vida en pacientes
postquirdrgicos de vejiga neurdgena HBO. Autor MD Edgar Gavilanes.
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4.21 Estudio de asociacion entre (tiempo postquirargico, tipo de familia, estado de
Salud) con calidad de vida escolar

Respecto al tiempo postquirdrgico menor a 11 meses como factor de asociacion para una
mala calidad de vida escolar no se encontré diferencia estadisticamente significativa
(p=0.452), respecto al grupo de mas de 11 meses. (Tabla 9)

La familia no estructurada como factor de asociacion para una mala calidad de vida
escolar no se encontrd diferencia estadisticamente significativa (p=0.705), respecto al
grupo con familia estructurada. (Tabla 9)

El estado de salud regular como factor de asociacion para una mala calidad de vida
escolar no se encontrd diferencia estadisticamente significativa (p=0.205), respecto al

grupo con estado de salud bueno. (Tabla 9)

Calidad de
Factores Vida Escolar  Total Valorp RM  ICal 95%
Buena Mala
Tiempo Postquirdrgico
Mayor a 11 meses 6 6 12
452 2,1 48-
Menor a 11 meses 6 13 19 043 16 (0,48-96)
Tipo de Familia
Estructurada 7 13 20
7 4 14-2
No estructurada 5 6 11 0705 064 (014289
Estado de Salud
Bueno 7 16 23
0,205 | 0,26 @ (0,04-1,41
Regular 5 3 g , (0,04-1,41)

Tabla 9. Factores (Tiempo postquirdrgico, tipo de familia, estado de salud) asociado a calidad de
vida escolar. Fuente: Hoja de recoleccion de informacion sobre Calidad de Vida en pacientes
postquirdrgicos de vejiga neurégena HBO. Autor MD Edgar Gavilanes.
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FACTORES ASOCIADOS A CALIDAD DE VIDA ESCOLAR
18
16
14
12

10

> 11 meses <11 meses Estructurada No estructurada Bueno Regular

Tiempo Postquirurgico Tipo de Familia Estado de Salud

M Calidad de Vida Escolar Buena M Calidad de Vida Escolar Mala

Gréfico 20. Factores (Tiempo postquirargico, tipo de familia, estado de salud) asociado a calidad de
vida escolar. Fuente: Hoja de recoleccion de informacion sobre Calidad de Vida en pacientes
postquirdrgicos de vejiga neurdgena HBO. Autor MD Edgar Gavilanes.
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5. DISCUSION



Uno de los elementos menos estudiados en pacientes post quirargicos de vejiga
neurégena es la calidad de vida®. No existe claridad absoluta en cuanto al grado de
mejoria de la calidad de vida en estos pacientes respecto al tratamiento quirargico que ha
ido evolucionado desde la década de los 70 del pasado siglo, con menor numero de
complicaciones hasta la actualidad que busca preservar la funcion del tracto urinario
superior, disminuyendo las presiones vesicales elevadas, evitando el reflujo
vesicoureteral, y el fallo renal, que han sido la principal causa de morbilidad y
mortalidad®.

Otro objetivo de la cirugia es recuperar la mayor continencia posible, para asegurar una
mejor calidad de vida en estos pacientes y una mayor integracion social y a futuro
laboral 4548),

En este estudio se decidid determinar si la cirugia mejoraba la calidad de vida en los
pacientes operados con vejiga neurdgena, por lo tanto se revisaron varios cuestionarios
como el SF36 (36-Item Short Form Health Survey)®?, el King’s Health Questionnaire
(KHQ)™?, ¢l cuestionario Qualiveen™®, y el cuestionario PedsQL ™% siendo este
ultimo el seleccionado.

El SF36"? presentaba problemas en cuanto a la respuestas muy heterogéneas, de un
total de 36 items que cubrian las siguientes escalas: Funcion fisica, Rol fisico, Dolor
corporal, Salud general, Vitalidad, Funcion social, Rol emocional y Salud mental y un

item de transicion que preguntaba sobre el cambio en el estado de salud general respecto

al afio anterior, el cuestionario ha sido validado para personas > 14 afios de edad“?, sin
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embargo en poblacién de menor edad no ha sido aun validado por tal motivo no se

utilizé en este estudio el cuestionario SF 3649

El King's Health Questionnaire (KHQ)?, es un instrumento especifico para medir la
calidad de vida en pacientes con incontinencia urinaria consta de 21 items distribuidos
en 9 dimensiones: percepcion del estado de salud general; impacto de la incontinencia
urinaria en su vida, limitacion en las actividades diarias; limitaciones sociales;
limitaciones fisicas; relaciones personales; emociones; suefio/energia; e impacto de la
incontinencia, sin embargo no hay distincién de edad al responder las preguntas, que
fueron aplicables a poblacién adolescente y adulta, de tal manera su utilidad se ha
mostrado Unicamente a mayores de 18 afios de edad, por lo cual no se utilizé en este
estudio el King's Health Questionnaire®?.

El cuestionario Qualiveen® estaba conformado por dos partes: la primera valoraba el
impacto especifico de los problemas urinarios en la calidad de vida (30 items), desde el
punto de vista de las molestias, limitaciones, temores e impacto en la vida diaria; y la
segunda evaluaba la calidad de vida de los pacientes con lesion medular (9 items) y una
tercera parte opcional el item 40, que no ingresa en el calculo final del cuestionario, que
preguntaba sobre cémo percibe la forma de orinar®). Este cuestionario no se podia
aplicar debido a que los pacientes con vejiga neurdgena de nuestro estudio no solamente
tenian como etiologia problemas de lesiébn medular, sino por diversas causas; y al ser
validado solo para mayores de 18 afios se decidié no utilizar en nuestro estudio el
cuestionario Qualiveen®,

Darshan y colaboradores®®, realizaron una revision de los pacientes con vejiga
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neurogénica sobre su calidad de vida que tuvieron como causa espina bifida, lesion de
médula espinal, esclerosis multiple, utilizando cuestionarios como el SF -36 (36-Item
Short Form Health Surve), cuestionario Qualiveen (39 items), la FICQoL (fecal
incontinence and constipation on quality of life) 51 items, y la QoL-BM (Bowel
Function Questionnaire for Multiple Sclerosis persons) 48 items“?, concluyeron que
estos cuestionarios no ofrecieron resultados consistentes y son heterogéneos en términos
de salud con calidad de vida por lo que recomendaban un cuestionario éptimo, facil y
valid6™?),

Estudios como el de Sanchez y colaboradores’?, aconsejan utilizar otros cuestionarios
de calidad de vida mas sencillos para la practica habitual™®, por las razones expuestas
anteriormente se decidi utilizar el cuestionario PedsQL ™ @339

El PedsQL™ ©238) se escogié por ser un cuestionario enfocado en un grupo de edad
desde los 2 hasta los 18 afios y hace diferencias entre cada grupo de edad en etapa
lactante, pre-escolar, escolar, adolescencia; ha sido utilizado y validado en la poblacion
pediatrica en diversas patologias, enfermedades crénicas y en pacientes postquirurgicos
de enfermedades cardiacas y renales en paises de Europa, Estados Unidos y Ameérica
Latina®*3",

El cuestionario version 4.0 en espafiol del PedsQL™ dirigido a padres y/o cuidadores,
constaba de un médulo general corto de 23 items distribuidos en cuatro escalas:

a) Funcionamiento fisico (8 items); b) Funcionamiento emocional (5 items); c)

Funcionamiento social (5 items), y d) Funcionamiento escolar (5 items), con respuestas

faciles para los padres y/o cuidadores, de una forma muy rapida, de esta manera se podia
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valorar de forma individual cada dimension de la calidad de vida, y al ser un instrumento
acorde a la edad de nuestros pacientes y facil de utilizar se decidio emplearlo en nuestro
estudio el cuestionario PedsQL ™ ¢2-%8),

Al realizar la medicion de calidad de vida, en pacientes operados con vejiga neurdgena,
existen estudios como Vian®?, y Arango®, quienes relacionaron el tiempo
postquirurgico en pacientes operados por vejiga neurdgena con calidad de vida, asi
tenemos:

Vian y colaboradores®, evaluaron la técnica de vesicostomia con fleocistoplastia en el
tratamiento de pacientes con vejiga neurogénica y midieron la calidad de vida con el
cuestionario de Qualiveen a los 21,6 meses post cirugia de promedio y encontraron que
la técnica quirdrgica a largo plazo permite restaurar la continencia y la calidad de vida
en funcion de la calidad de vida social®.

Mientras que Arango y colaboradores®, valoraron resultados en la técnica de
Mitrofanoff en pacientes con vejiga neurdgena en términos de continencia urinaria, fecal
y adaptacion y calidad de vida social posterior a la cirugia, en total fueron 41 nifios con
un tiempo promedio postquirdrgico de 27,2 meses (rango 1-72 meses), de los cuales 35
de 41 pacientes respondieron adecuadamente una encuesta estructurada, asi  los
resultados en continencia urinaria, fecal y mejoramiento de la calidad de vida de los
nifios con vejiga neurdgena, fueron considerablemente mejores en comparacion a nifios
con vejiga neurogénica secundaria a espina bifida o trauma raquimedular®. Arango y
colaboradores™ concluyeron que los pacientes mejoraban en forma importante su

proceso Yy calidad de vida social cuando recuperan continencia a largo plazo y podian
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acceder mejor a procesos educativos, puesto que evitaban accidentes urinarios y fecales
que les generaban vergienza frente a otros nifios ).

La serie con mayor tiempo de seguimiento fue reportada por Liard y colaboradores®®®,
con un promedio de 20 afios (rango de 15 a 23 afios) hasta etapa adulta; Castellan y
colaboradoresY, mostraron un promedio de seguimiento de 46 meses post cirugfa con

(19)

Mitrofanoff,  Wedderburn y colaboradores*™, reportaron 46 pacientes con un

seguimiento promedio de 44 meses; lo cual hizo valioso para la evaluacion y valoracién
final de resultados a largo plazo para lograr una mejor calidad de vida®®2*49,

No se encontraron estudios que evaluaran calidad de vida en pacientes postquirdrgicos
de vejiga neurégena menos de 11 meses de edad.

En nuestro estudid se demostrd que el tiempo postquirargico mayor a 11 meses no fue lo
suficiente para evidenciar cambios respecto a la calidad de vida comparando con Arango
y colaboradores™”), cuyo seguimiento fue a largo plazo®®.

No se encontraron estudios que relacionaran estructura familiar con calidad de vida en
pacientes postquirdrgicos de vejiga neurdgena, sin embargo en nuestro estudio se
demostro que el tipo de familia estructurada no representa una asociacion significativa
respecto a la calidad de vida. Es decir dentro de una familia estructurada también
influyen otros factores internos en la calidad de vida como: falta de apoyo familiar,

problemas de conducta entre los miembros de la familia y no aceptacién por parte de

cuidadores o padres de la patologia mencionada™?®>",
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Estudios como Snodgrass“®, Sanchez™,  Tekan®™ |, Smith®?, Guillotreau™”
relacionaron el estado de salud con calidad de vida de los pacientes y en este sentido
tenemos que:

Snodgrass y colaboradores®, valoraron las técnicas de Sling, con y sin
enterocistoplastia para el tratamiento de nifios con incontinencia urinaria neurogénica, se
compararon entre dos grupos, a un grupo se realizé solo Sling y al otro grupo Sling con
enterocistoplastia y se encontré que ambos grupos recuperaron su continencia urinaria, y
el buen estado de salud se relaciond con buena calidad de vida en ambos grupos y que
los resultados fueron similares“®.

Mientras el estudio de Sanchez y colaboradores®®, evaluaron la calidad de vida en
pacientes en base a su estado de salud con problemas de vejiga neurogénica asociados a
lesion medular usando diferentes métodos como: Cateterismos Intermitentes, Sondaje
Vesical Permanente, y Colector Permanente post cirugia?. Utilizaron el King's Health
Questionnaire (KHQ) para evaluar calidad de vida, no hallaron diferencias
estadisticamente significativas entre los diferentes métodos de tratamiento, aunque los
portadores de colectores permanentes post cirugia tenian buen estado de salud asociado
a mejor calidad de vida en relacion a los que usaban cateterismo intermitente limpio por
la uretra y sondaje vesical permanente™?.

En el estudio de Tekant y colaboradores®, utilizaron posteriormente a la cirugia la
escala de autoestima de Rosenberg en sus pacientes con vejiga neurdgena y aungue no

reportan el porcentaje de mejoria en el estado de salud si encontraron un significativo
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aumento en la autoestima y disminucion en la frecuencia de sintomas depresivos de los
pacientes asociado a un buen estado de salud®®.

El estudio de Guillotreau y colaboradores®, evaluaron la calidad de vida con
cistectomia y derivacion urinaria con ileon en pacientes con vejiga neurogenica, usaron
los cuestionarios Qualiveen, SF 36 version 2“9, resultando en mejor calidad de vida al
disminuir sus limitaciones, restricciones relacionados a trastornos urinarios y un mejor
estado de salud, pero no era estadisticamente significativo, por lo tanto la cirugia y el
estado de salud no tuvo ningtn impacto en la calidad de vida general®®.

En nuestro estudio se encontré que el estado de salud bueno, se asocié a una mejor
calidad de vida no significativa, lo cual esta acorde a otros estudios como Guillotreau y
colaboradores™?, principalmente se da por un tiempo postquirlirgico corto en nuestro
estudio, por presencia o no de infecciones urinarias y factores como el uso de
cateterismos y reintervenciones quirdrgicas®®. Nuestra demostracién difiere de otros
estudios como Snodgrass y colaboradores“®, que se encontraron que el estado de salud
era bueno y estaba relacionado a mejor calidad de vida a largo plazo>*®).

Smith y colaboradores®?, evaluaron la atencién en salud y calidad de vida en pacientes
portadores de Mitrofanoff, con el cuestionario SF 36 y el cuestionario Health Survey
version 2, basdndose en cada una de las dimensiones de la calidad de vida, asi
compararon a pacientes portadores de Mitrofanoff con la poblacion general y poblacion
de la misma edad®?. Smith y colaboradores“?, concluyeron que los portadores de

Mitrofanoff en cuanto a calidad de vida en el funcionamiento fisico, social, emocional

tuvieron puntajes mas altos cuando compararon con la poblacion general normal y
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cuando se compararon los portadores de Mitrofanoff con la poblacion de la misma edad
normal o sana, las calificaciones de funcionamiento social, emocional fueron mas altas a
excepcion de funcionamiento fisico®?.

Nuestro estudio claramente concuerda con Smith y colaboradores®?, y las dimensiones
de la calidad de vida que mas pronto tienden a mejorar fueron la dimension social,
emocional y fisica, aunque los hallazgos no fueron significativos posiblemente explicado
influenciado por el tamafio de la muestra y el corto tiempo postquirargico.

En el estudio de Schurch y colaboradores", evaluaron a las 24 semanas post colocacion
de toxina botulinica en pacientes con vejiga neurogénica y encontraron que no hubo
mejoria estadisticamente significativa en las dimensiones social — emocional sin generar
impacto en la calidad de vida, lo cual concuerda con nuestro estudio en las dimensiones
mencionadas, dado por el corto periodo de tiempo postquirurgico; el mejoramiento no
significativo en las dimensiones social - emocional estuvo dado porque los nifios
tienden a llevarse y jugar mas con nifios de la misma edad, esto generd nuevas
amistades, mejoria de la autoestima, menor sensacién de sentirse triste o asustado.

En la dimension fisica el estudio de Smith y colaboradores? en portadores de
Mitrofanoff encontré mejoria significativa en la dimension fisica en la calidad de vida
respecto a la poblacion general, pero al realizar la comparacion con grupos de la misma
edad no hubo mejoria significativa, lo cual concuerda con el estudio de Guillotreau y
colaboradores“? que encontraron una mejoria no significativa en el funcionamiento
fisico y hubo menor limitaciones para realizar actividades fisicas; estas afirmaciones

concuerdan con nuestro estudio donde la mejoria no fue significativa en la dimension
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mencionada y estuvo dado porque las actividades, tareas dentro del hogar y propias para
cada edad como correr, caminar, actividades fisicas, en el transcurso del tiempo van
adquiriéndose y cambiando progresivamente que influyeron en la calidad de vida.

No se encontraron estudios que evaluaran calidad de vida en base a la dimension escolar
en nifios con vejiga neurdgena, cuya dimension es particular dentro del cuestionario
PedsQLTM(33'36).

En el estudio no se hall6 una mejoria en la calidad de vida de la dimensién escolar, y fue
dada por ausencia en actividades escolares explicada por diversos factores como: baja
autoestima, no aceptacion de su enfermedad, vergiienza frente a otros nifios de su misma
edad y ausentismo repetitivo por ir frecuentemente al médico o al hospital.

En el estudio, el objetivo de esta investigacion no se pudo demostrar porque ninguno de
los factores (tiempo postquirdrgico mayor a 11 meses, tipo de familia estructurada y
estado de salud bueno) se asocié de forma significativa a una mejor calidad de vida,
razon por la cual discutiremos los siguientes puntos:

El estudio fue transversal y se hall6 principalmente problemas en cuanto a duracién de la
enfermedad y tiempo postquirdrgico en meses. La vejiga neurogénica al ser una
patologia cronica®, los pacientes con mayor tiempo de diagndstico y mayor tiempo
postquirurgico tuvieron mas posibilidades de entrar en el estudio en relacién aquellos de
menor tiempo de duracion de enfermedad y menor tiempo postquirdrgico; esto
posiblemente influyd en los resultados finales y no se pudo encontrar asociacion.

Otro punto que explica los resultados logrados tuvieron que ver con la seleccién de los

participantes es asi que se tomaron pacientes con diagndstico de vejiga neurogénica que
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fueron operados en el afio 2013 y que fueron participes con el consentimiento por partes
de sus padres o cuidadores, muchos de los pacientes presentaron mas enfermedades
nefro-uroldgicas en comparacion a los de vejiga neurogénica puros, asi habia pacientes
que tenian mayor exposicion y mayor nimero de patologias en comparacién a los que no
tenian, y se tomaron a todos los pacientes con vejiga neurogénica independiente de la
técnica quirurgica realizada, por tales motivos mencionados infirié en los resultados
finales y no se encontr6 asociacién entre los factores expuestos y calidad de vida.

Un tercer factor fue relacionado a la informacion y al nivel de exposicién de factores de
riesgo analizados (tiempo postquirurgico, tipo de familia y estado de salud) que a través
del tiempo fueron cambiando debido a que en el estudio solo se miden en un momento
determinado; asi encontramos que el tiempo postquirdrgico en meses aumenta
progresivamente, el tipo de familia inicialmente pudo ser estructurada y luego cambiar a
no estructurada o viceversa; el estado de salud fue cambiando en el transcurso del
tiempo, por lo tanto los factores mencionados mejoran la calidad de vida pero no de
forma significativa, la frecuencia de exposicion a estos factores posiblemente fue muy
baja y la asociacion resultd negativa tal como se demostro en este estudio, aun cuando
la presencia de cada uno de los factores (tiempo postquirurgico, tipo de familia y estado
de salud) resulté en una menor calidad de vida mala.

Un cuarto punto tiene que ver con el uso del cuestionario PedsQL ™®: |3 informacion
sobre cada exposicion, y dimensiones de la calidad de vida son diversas basandose
exclusivamente en la memoria de los cuidadores y/o padres, es asi que encontramos que

los cuidadores o padres que tenian hijos con mayor tiempo de enfermedad, mayor
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tiempo postquirargico respondian méas precisamente y de forma rapida el cuestionario en
relacién a quienes fueron diagnosticados y operados en menor tiempo, esto influyd
principalmente en las respuestas por la aceptacion o negacion de la enfermedad por parte
del paciente, cuidadores y/o padres®?®2” motivo de posible sesgo.

Por lo descrito anteriormente, y debido al numero limitado de pacientes (n=31) en el
estudio fue dificil captar y tratar brevemente a los pacientes. A futuro serd necesario
realizar estudios con mayor nimero de pacientes en un amplio rango de tiempo y
seguimiento postquirurgico en afios, con intervencion de un equipo multidisciplinario,
comparar entre diferentes técnicas quirargicas, medicion de nuevos factores en términos
de personalidad, salud mental, aceptacion o negacion de su enfermedad, cuantificar y
medir el intervalo entre micciones y frecuencia del cateterismo, descripcion de
complicaciones postquirurgicas mediatas e inmediatas, medidas de asepsia y antisepsia
al realizar el cateterismo y presencia de sintomas urinarios pre y post cirugia, por citar

algunas variables a ser asociadas.
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6. CONCLUSIONES
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6.1 CONCLUSIONES

Los pacientes operados por vejiga neurdgena mejoraron su calidad de vida, sin una
evidencia significativa en las areas de funcionamiento social, emocional y fisico.
Durante los 11 meses postquirargico los pacientes evidenciaron una mejor calidad de
vida no significativa en las areas de funcionamiento social, emocional, fisico y
escolar.

El estado de salud bueno en el momento del estudio no influyo significativamente en
mejor calidad de vida social, emocional, fisica y escolar.

El tipo de familia estructurada no se asocio significativamente a una mejor calidad

de vida social, emocional, fisica y escolar.
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7. RECOMENDACIONES

Es necesario en estos pacientes la atencion multipersonal de diferentes especialidades
centrada en el paciente como son: urologo, pediatra, fisioterapia, psicélogo, trabajo
social.

Ayudar a fomentar en cada unidad de salud un sistema de atencidn centrada en la
familia, el médico y personal de salud para ayudar en la comunicacion, accesibilidad y
disponibilidad de todos; logrando una adaptacién del lenguaje similar al paciente y a su
familia.

Cabe mencionar que es recomendable aumentar el sentido de participacion de los
miembros de la familia en los procesos de cuidado, promocion de salud y autonomia del
paciente para beneficio de todos con recuperacion de la continencia urinaria,
reincorporacion a la sociedad y una mejor calidad de vida.

En nuestro estudio no se pudo demostrar asociacion significativa entre los factores
expuestos y la calidad de vida. No permitié que se haga inferencias causales debido
posiblemente al pequefio tamafio de la muestra, al tiempo postquirdrgico corto y ser una
enfermedad de muy dificil diagnéstico en nuestro medio, a futuro recomiendo estudios
con una muestra mayor, tiempo postquirdrgico mas prolongado que permitira una

investigacion mas profunda de las variables estudiadas.
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9.1 APENDICE 1

INSTRUMENTO PARA RECOLECTAR INFORMACION

PONTIFICIE UNIVERSIDAD CATOLICA DEL ECUADOR
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS

POSTGRADO DE PEDIATRIA

Favor sirvase completar toda la informacién solicitada, no dejar espacios vacios.

La informacion proporcionada es estrictamente confidencial

Instrumento para la recoleccion de la informacion

cODIGO

Fecha que acude a consulta externa de urologia:

Dia............ Mes.......... Afo........
Fecha de nacimiento del nifio/a: Dia.... Mes....Afio.... Género ........
Edad: Afios....Meses......

Tiempo transcurrido de la Cirugia.........
Diagnéstico ........

Cirugia Realizada ..................
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¢Con quién acude el nifio a consulta externa?

Padre [ ] Miembro del hogar > 10 afios
Madre |:| Otros familiares
Abuelos |:| Otros no familiares

Como describe el estado actual de salud del nifio

Malo [ ] Regular
Bueno |:|

El nifio o nifia vive con

Padre y madre casados [ ] Solo Padre
Padre y madre unidos [ ] Solo Madre
Otros Familiares |:|
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Problemas con el Funcionamiento Emocional

Funcionamiento

Emocional

Nunca

Casi

Nunca

Algunas

Veces

Con

Frecuencia

Casi

Siempre

Sentirse asustado

0 con miedo

Sentirse triste o

decaido

Sentirse enojado

Tener
dificultades para

dormir

Preocuparse por
lo que vaya a

pasar
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Problemas con el Funcionamiento Social

Funcionamiento | Nunca Casi Algunas Con Casi

Social Nunca Veces Frecuencia | Siempre

Llevarse bien

con otros nifios

Qué otros nifios
no quieran ser
amigos de él o

ella

Qué otros nifios
se burlen de él o

ella

No poder hacer
cosas que otros
nifios de su edad

puedan hacer

No poder
mantenerse al
igual que otros
nifios cuando

juega
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Problemas con el Funcionamiento Fisico

Funcionamiento | Nunca Casi Algunas Con Casi
Fisico Nunca Veces Frecuencia | Siempre
Caminar

Correr

Participar en
actividades
fisicas/hacer
deportes o

ejercicios fisicos

Levantar objetos

pesados

Banarse

Juntar sus
juguetes/hacer

tareas

Tener dolores

Sentirse

cansado/a
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Problemas con el Funcionamiento Escolar 5-10 afos

Funcionamiento

Escolar

Nunca

Casi

Nunca

Algunas

Veces

Con

Frecuencia

Casi

Siempre

Prestar atencién

en clase

Olvidarse de las

cosas

Estar al dia con

las actividades

escolares

Faltar a la
escuela porque

no se siente bien

Faltar a la
escuela para ir al
doctor o al

Hospital
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Problemas con el Funcionamiento Escolar 2-4 afos

Funcionamiento
Escolar
(Guarderia/Jardin

de Infantes)

Nunca

Casi

Nunca

Algunas

Veces

Con

Frecuencia

Casi

Siempre

Hacer las mismas
actividades de
guarderia/jardin de
infantes que sus

comparieros

Faltar a la
guarderia/al jardin
de infantes porque

no se siente bien

Faltar a la
guarderia/al jardin
de infantes para ir
al doctor o al

hospital
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9.2 APENDICE 2

CUESTIONARIO PEDSQL ™ VERSION 4.0 EN ESPANOL

CUESTIONARIO PEDSQL™ EN FUNCIONAMIENTO EMOCIONAL,
SOCIAL, FISICO Y ESCOLAR DIRIGIDO A PADRES EN EDADES

COMPRENDIDAS ENTRE 2-10 ANOS

CUESTIONARIO PEDSQL ™ VERSION 4.0 EN ESPANOL
INFORME DE LOS PADRES O CUIDADORES SOBRE LOS NINOS
En la pagina siguiente hay una lista de problemas que pueden ser para su hijo. Por favor
diganos cuanto problema han sido esas cosas para él o ella.
MARQUE CON UNA X
0=SI NUNCA ES UN PROBLEMA
1= CASI NUNCA ES UN PROBLEMA
2= ALGUNAS VECES ES UN PROBLEMA
3= CON FRECUENCIA ES UN PROBLEMA

4= CASI SIEMPRE ES UN PROBLEMA
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No hay respuestas correctas o incorrectas.

Si usted no entiende una pregunta por favor pida ayuda.

Valores 0=100 1=75 2=50 3=25 4=0

Resultado: Se suma los 5 items y se divide para 5. El resultado valores altos mayor o
igual a 75, buena calidad de vida, menor a 75 mala calidad de vida y necesario una
reintervencion.

No se calculara si esta el 50%, o si falta algiin campo.

Es necesario llenar todos los campos 5 respuestas.
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Problemas con el Funcionamiento Emocional

Funcionamiento | Nunca Casi Algunas Con Casi
Emocional Nunca Veces Frecuencia | Siempre
Sentirse asustado 0 1 2 3 4
0 con miedo

Sentirse triste o 0 1 2 3 4
decaido

Sentirse enojado 0 1 2 3 4
Tener 0 1 2 3 4
dificultades para

dormir

Preocuparse por 0 1 2 3 4

lo que vaya a

pasar
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Problemas con el Funcionamiento Social

Funcionamiento | Nunca Casi Algunas Con Casi

Social Nunca Veces Frecuencia | Siempre

Llevarse bien

con otros nifios

Qué otros nifios
no quieran ser
amigos de él o

ella

Qué otros nifios
se burlen de él o 0 1 2 3 4

ella

No poder hacer
cosas que otros
nifios de su edad

puedan hacer

No poder

mantenerse al
igual que otros 0 1 2 3 4
nifios cuando

juega
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Problemas con el Funcionamiento Fisico

Funcionamiento | Nunca Casi Algunas Con Casi
Fisico Nunca Veces Frecuencia | Siempre
Caminar 0 1 2 3 4
Correr 0 1 2 3 4

Participar en
actividades

fisicas/hacer 0 1 2 3 4
deportes o

ejercicios fisicos

Levantar objetos

0 1 2 3 4

pesados

Banarse 0 1 2 3 4
Juntar sus
juguetes/hacer 0 1 2 3 4
tareas
Tener dolores 0 1 2 3 4
Sentirse 0 1 2 3 4
cansado/a
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Problemas con el Funcionamiento Escolar 5-10 afos

Funcionamiento

Escolar

Nunca

Casi

Nunca

Algunas

Veces

Con

Frecuencia

Casi

Siempre

Prestar atencién

en clase

Olvidarse de las

cosas

Estar al dia con

las actividades

escolares

Faltar a la
escuela porque

no se siente bien

Faltar a la
escuela para ir al
doctor o al

Hospital
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Problemas con el Funcionamiento Escolar 2-4 afios

Funcionamiento
Escolar
(Guarderia/Jardin

de Infantes)

Nunca

Casi

Nunca

Algunas

Veces

Con

Frecuencia

Casi

Siempre

Hacer las mismas
actividades de
guarderia/jardin de
infantes que sus

comparieros

Faltar a la
guarderia/al jardin
de infantes porque

no se siente bien

Faltar a la
guarderia/al jardin
de infantes para ir
al doctor o al

hospital
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9.3 APENDICE 3

CONSENTIMIENTO INFORMADO

PONTIFICIE UNIVERSIDAD CATOLICA DEL ECUADOR

FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS

POSTGRADO DE PEDIATRIA

Consentimiento informado y declaracion del participante

Nombre de la Propuesta y version

“Calidad de Vida en pacientes postquirdrgicos de vejiga neurégena en el Hospital
Pediatrico Baca Ortiz”.

En pacientes pediatricos que acuden a consulta externa de urologia.

Usted ha sido invitado a participar en un estudio de investigacion. El estudio es
auspiciado por mi persona Edgar Gavilanes estudiante de Pediatria de la Pontificia
Universidad Catolica del Ecuador. Usted debe decidir si desea o0 no participar.

Este formulario tiene dos propdsitos. Primero, brinda informacién especifica sobre el
estudio de investigacion conducido y los beneficios y riesgos potenciales que implica su
participacion, de manera que usted pueda dar su consentimiento informado para
participar. Segundo, este formato describe la informacion que serd obtenida de usted
durante el estudio, cobmo se usara esa informacion y con quién sera compartida.

Por favor, tome su tiempo para llegar a una decision.
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Lea cuidadosamente este formato de consentimiento y consulte al investigador del
estudio sobre cualquier pregunta que tenga. Si acepta participar en el estudio, y autorizar
el uso y la revelacion de su informacion personal, se le pedira que firme este formato en

la ultima pagina.

1. ¢ Por qué se esta realizando este estudio?
El propdsito de este estudio es evaluar la calidad de vida de los nifios y nifias que han

sido operados previamente por casos de vejiga neurégena.

2. ¢ Qué me pediran que haga?
El investigador del estudio o su personal le formulardn preguntas sobre su historia

médica y lo examinaran.

3. ¢ Qué es lo que se sabe acerca de vejiga neurdgena?
Es un problema en el que una persona carece de control vesical debido a una afeccién

cerebral, de la médula espinal o de los nervios.

4. ; Durante cuanto tiempo participaré en el estudio?

Usted participara en el estudio 1 dia.

5. ¢ Cuantas otras personas participaran en el estudio?

Aproximadamente 31 personas participaran en el estudio.
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6. ¢ Qué efectos adversos me pueden suceder por participar en el estudio?
No se reporta efectos adversos ya que el estudio Unicamente sera transversal, analitico,
no se realizara ningun tipo de intervencion

El investigador estudio discutira estos efectos con usted.

7. ¢ Qué beneficios puedo esperar de participar en el estudio?
Saber si posterior a la cirugia por vejiga neurégena hay un cambio en la calidad de vida

en los pacientes pediatricos en sus 4 dimensiones: social, emocional, fisico y escolar.

8. ¢Qué clase de informacion personal sera recogida por el investigador del
estudio?

Si decide participar en este estudio, el investigador o el personal de estudio recogeran su
informacién personal. Esta informacion puede identificarlo por nombre, direccién,
namero telefonico, fechas relacionadas al tratamiento medico u otra informacion
personal. La informacion obtenida también puede incluir lo siguiente:

e Su historia de salud y médica, incluyendo notas de los médicos y registros de

hospital.

e Informacion obtenida de los procedimientos usados para determinar su elegibilidad

para el estudio, incluyendo:

- Informacion obtenida de su examen fisico,

- Registro de sus signos vitales
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e Informacion obtenida en el curso del estudio, incluyendo:
- Informacion de los cuestionarios completados por usted.
- Registro de sus signos vitales

- Informacion obtenida de cualquier evento adverso que haya reportado

9. ¢ A quién(es) le dara(n) el investigador y el personal del estudio esta informacion
y qué hara(n) con ella?

El investigador y el personal del estudio no entregardn a nadie su informacion. En la
medida en que sea practico, el investigador y el personal del estudio daran esta
informacion en una manera que no lo identifique directamente y se mantenga su

confidencialidad.

10. ¢ Se me pagara?

No se le pagaréa por participar en el presente estudio.

11. ¢ A quién llamo si tengo preguntas que formular?
Para las preguntas respecto del estudio, llame a Edgar Vinicio Gavilanes Pilco,
Estudiante de Postgrado de Pediatria de la Pontificia Universidad Catolica del Ecuador

al 0980817979.
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12. ¢ Puedo rehusarme a participar en el estudio?

Si. Su participacion en este estudio es voluntaria. Usted puede elegir no participar en el
estudio o puede abandonarlo en cualquier momento. No perdera usted ningun beneficio
al que, de otro modo, tenga derecho. No se le impedira participar en estudios futuros. Si
usted abandona el estudio, el investigador puede pedirle examinarlo y hacerle algunas

pruebas finales si fuera el caso.

13. ¢ Me pueden pedir que me retire del estudio?

Si. El investigador del estudio le puede pedir que se retire del estudio. Puede hacerlo sin
su consentimiento en caso de gque usted necesite otro tratamiento, si usted no sigue el
plan del estudio. Si se le pide que se retire del estudio, no perdera ningun beneficio al

que, de otro modo, tenga derecho.

14. ¢ Puedo participar en el estudio si no firmo este formato?

No. Si decide no firmar este formato, no podra participar en este estudio.
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He leido y comprendo este formato de consentimiento. Se ha respondido a todas mis

preguntas. Acepto voluntariamente participar en este estudio.

Firma del participante o su representante Fecha

Nombre de participante o su representante:

Firma de la persona que conduce la revision Fecha del consentimiento
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