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Resumen.

La Insuficiencia Renal Cronica —IRC-, es reconocida como un problema de salud

publica mundial.

El paciente con Insuficiencia Renal Crénica suele sufrir cambios psicologicos, sociales,
en su estilo de vida y también en su vida espiritual, que no sélo afectan a él, sino a toda
su familia. Es trascendental estudiar la Calidad de Vida de este tipo de pacientes, ya
que permite conocer al ser humano desde una perspectiva mas integral, que incluye
sus valores, creencias y percepciones y realizar intervenciones de acuerdo a las

caracteristicas y situacion de vida por la que esta atravesando.

El presente es un estudio descriptivo, transversal, de la Calidad de Vida de los
pacientes con Insuficiencia Renal Cronica y sus familias atendidos en el Instituto
Guatemalteco de Seguridad Social y Hospital Nacional de Chiquimula, durante el afio
2014.

La Calidad de Vida se midi6 a través del cuestionario de salud SF-36, creada por John
Ware y traducida al espafiol por Alonso y cols (1995). Fue aplicado a 24 pacientes
adultos, que aceptaron voluntariamente participar en el estudio y que cumplian con los

criterios de inclusion previamente establecidos.

La investigacion permiti6 determinar que en el grupo de pacientes en estudio
predomina el grupo etareo mayor, casados, presencia de red de apoyo familiar, con
escolaridad de ensefianza basica incompleta, de procedencia urbana.

En general se concluy6 que la Percepcién de la Calidad de Vida de los pacientes con

Insuficiencia Renal Crénica es Regular.
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l. Introduccién.

En nuestros dias es cada vez mas comun encontrar en los centros de atencion médica
a pacientes con infinidad de enfermedades, en su mayoria crénicas que llevan a un
desenlace drastico para las familias que viven con un miembro enfermo y con pocas
posibilidades de vida, que angustia y preocupa a la misma. Las enfermedades afectan
con mayor o menor intensidad a la vida del paciente (aspectos fisicos, psiquicos,

emocionales, familiares, laborales entre otros).

La Insuficiencia Renal Crénica —IRC-, es reconocida como un problema de salud
publica, entre otras razones, por la afectacion de la Calidad de Vida —CV- de personas
de todas las edades. Ademas es una condicion clinica resultante de una multitud de
procesos patoldgicos que conduce a la destruccion irreversible de la masa de nefronas
y consecutivamente a la insuficiencia de la funcion excretora y reguladora renal. Este
proceso altera muchos aspectos tanto biolégicos, como fisicos y emocionales en los
pacientes. Las personas con IRC deben someterse a tratamientos no curativos,
altamente invasivos, demandantes y que involucran altos costos para el paciente y su

familia, a nivel fisico, psicolégico, social y econdmico.

La Insuficiencia Renal Croénica, constituye un problema de salud publica, cada vez mas
importante debido a la incidencia y prevalencia crecientes. En los ultimos afios afecta a
2 de cada 10.000 personas aproximadamente y se estima para los proximos diez afios
gue se dupliqgue el nimero de pacientes que precisen tratamiento renal sustitutivo
(didlisis o trasplante), aumentando progresivamente y en paralelo a la incidencia

creciente de patologias como diabetes Mellitus e Hipertension Arterial (1).

La frecuencia de la enfermedad renal crénica en todos sus estadios tiene una
prevalencia a nivel mundial de entre el 10% y el 16% en la poblaciéon adulta, con
frecuencia similar en ambos sexos. En América Latina, la tasa de incidencia ha pasado
de 27.8 casos por millébn de personas en 1992 a 188 casos por millon de personas en

el afio 2006, siendo la diabetes su principal causa (2,3).



La IRC es una enfermedad que afecta de manera critica a un niumero cada vez mas
grande de la poblacién guatemalteca; en el 2007 la Insuficiencia Renal Croénica

constituyo la quinta causa de mortalidad general a nivel nacional (4).

Centroamérica ha presentado durante las dos UGltimas décadas un desconcertante
aumento de las enfermedades renales cronicas, causante de miles de muertes (5,6). De
acuerdo a los datos disponibles (7), las tasas de mortalidad especifica por Insuficiencia
Renal Croénica (CIE 10, N-18) (8), en la Region (y superiores a 10 muertes por
100.000) corresponden en orden decreciente a Nicaragua (42.8), El Salvador (41.9),
Perd (19.1), Guatemala (13.6) y Panama (12.3). Canada y Cuba han notificado las
tasas mas bajas de mortalidad de la Regidén. Asi, en Nicaragua y El Salvador la
mortalidad fue 17 veces mayor comparada con Cuba; la tasa correspondiente a

hombres triplico la de las mujeres.

El Salvador, en las ultimas dos décadas, ha mostrado un aumento de nefropatias, pais
cuyas tasas de morbilidad y mortalidad son de las mas altas de América Latina. En
Guatemala, la Unidad Nacional de atencion al Enfermo Renal Crénico (UNAERC)
reporta un promedio de 108 pacientes nuevos cada mes (9). En 2011 en Guatemala se
encontré que de 191 expedientes revisados 99 (52%) de ellos eran de sexo femenino
siendo un 46% de personas procedentes de la Ciudad de Guatemala, 9.9% de

Escuintla, 6.2% de Jutiapa.

La Insuficiencia Renal Cronica se esta convirtiendo en un serio problema de salud. Este
tipo de enfermedades consumen el 40 por ciento del presupuesto del Instituto
Guatemalteco del Seguro Social (IGSS).

En el Salvador un 66.7% de éstos pacientes su causa es desconocida y se presenta en
hombres en relacibn de 3:1 con respecto a las mujeres entre 36 y 60 afios y

principalmente agricultores (10).

La Calidad de Vida incluye una combinacion de elementos objetivos y subjetivos,

refiriendose tanto a las condiciones de vida de una persona (aspecto objetivo), como a



la satisfaccion que experimenta la persona con dichas condiciones (aspecto subjetivo).
Esta satisfaccion depende, en gran parte, de la escala de valores, las aspiraciones y
las expectativas personales de cada uno. EI componente subjetivo hace referencia a
“bienestar, felicidad y satisfaccion con la vida (11). EI componente objetivo, incluye
aspectos del funcionamiento social, tales como, empleo e independencia (12), nivel
de vida e indicadores sociales (13).

Por lo anteriormente mencionado y con base en lo que se conoce hasta ahora acerca
de IRC  surge el interés de identificar la Calidad de Vida de estos pacientes
guatemaltecos a través de un estudio descriptivo realizado en el Hospital Nacional y
el Consultorio del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social de Chiquimula a través

de un instrumento ya validado como lo es la encuesta SF-36.



I. Planteamiento del problema.

La OMS define la Calidad de Vida como, la percepcion personal de un individuo de su
situacion de vida, dentro de un contexto cultural en que vive y en relacion a sus
expectativas, valores e intereses. El término Calidad de Vida o de la “buena vida” esté
presente desde la época de los antiguos griegos (Aristételes). La instalacion del
concepto dentro del campo de la salud es relativamente reciente, con un auge evidente

en la década de los 90, que se mantiene en estos primeros afios del siglo XXI.

La Insuficiencia Renal Cronica somete al paciente a multiples limitaciones, sin lugar a
dudas la capacidad de trabajar es una de éstas, a lo que se agrega en nuestro pais la
realidad socioeconOmica, que combina ausencia de soporte social, altos niveles de
desocupacion y disminucion o carencia de ingresos familiares. Por todo esto es que se
ve a diario, una grave afectacion en la calidad de vida de los pacientes a través de
aspectos tales como mal estado nutricional, fallas en la autoestima, depresion,
imposibilidad de adquirir medicamentos, acceder a estudios complementarios, sostener

a sus familias y otras.

La Insuficiencia Renal Cronica es un padecimiento con pocas alternativas de
tratamiento médico. Es una enfermedad que trae severas consecuencias para quien la
padece asi como para su entorno familiar ya que de no ser posible un trasplante de
rfidon se tiene la opcion de un tratamiento renal sustitutivo, la dialisis, que en sus
distintas modalidades resulta un tratamiento que afecta la calidad de vida del paciente y
de la familia siendo esta Udltima quien busca la manera de afrontar las diversas
necesidades que surgen a partir del diagnostico que recibe el paciente, durante y

después de que llegue el final del enfermo.

La salud comprende muchas dimensiones, que parten de los aspectos valorados mas
positivos, como la felicidad o el maximo bienestar. El concepto de Calidad de Vida

relacionado con la salud incluye todos aquellos elementos que forman parte integral de



la persona y excluye los que existen de manera independiente de ella aunque puedan

interaccionar.

La practica médica tiene como meta preservar la Calidad de Vida a través de la
prevencion y tratamiento de las enfermedades. Las personas con enfermedad crénica
requieren evaluaciones en relacion a la mejoria o al deterioro de su estado funcional y
de su calidad de vida (14).

La importancia, del estudio de la Calidad de Vida del enfermo parece irrefutable,
avalada ademas por el programa de la OMS Salud/Sanidad para todos en el afio 2000,
segun el cual, desde la sanidad lo que se debe promover es proporcionar mas vida a

los afos, no solamente mas afos a la vida.

El paciente con Insuficiencia Renal Crénica suele sufrir cambios psicolégicos, sociales,
en su estilo de vida y también en su vida espiritual, que no soélo le afectan a él, sino a
toda su familia. Es por este motivo, que es trascendental estudiar la Calidad de Vida de
este tipo de pacientes, ya que permite analizar en qué medida la vida de un paciente
es afectada por las diferentes intervenciones que requieren y por los dafos que les
provoca la enfermedad y/o tratamiento. Con esto se genera informacién para contribuir
de la mejor forma posible a la satisfaccién de las necesidades de los pacientes y por
otra, permitir que los profesionales de la salud consideren cémo afecta la enfermedad a

las personas integralmente, para poder realizar intervenciones mas adecuadas.

El propésito de esta investigacion es valorar la Calidad de vida de pacientes con
Insuficiencia Renal Crénica y sus familias en el Departamento de Chiquimula,
profundizando en las caracteristicas de la dimension subjetiva, universal, holistica,

dinamica, interdependencias que influyen en los resultados del tratamiento.



2.1 Preguntas de investigacion.

e ;COmo es la Calidad de Vida de los pacientes con Insuficiencia Renal Croénica y
sus familias atendidos en el Instituto Guatemalteco de Seguridad Social y

Hospital Nacional de Chiquimula. Guatemala 2014?

e /Cual es la situacién de Calidad de Vida del paciente renal cronico en las

diferentes dimensiones de su bienestar?



[ll. Marco Tedrico.
3.1 Concepto de Calidad de Vida.

El interés por la Calidad de Vida existe desde la época de los antiguos griegos (15). El
término Calidad de Vida, es relativamente nuevo, sus origenes provienen de la teoria
empresarial y luego de la sociologia. La idea comienza a popularizarse en la década de
los sesenta hasta convertirse hoy en un concepto utilizado en ambitos muy diversos
como salud, educacion, la politica y el mundo de los servicios en general (16). La
Organizacion Mundial de la Salud (17) define Calidad de Vida como “la percepciéon que
tienen los individuos acerca de su posicion en la vida, teniendo en cuenta el contexto
del sistema cultural y de valores en el que viven y en relacion con sus metas,

expectativas, valores e intereses”.

Algunos autores van mas alla al sefialar que el significado del concepto de Calidad de
Vida depende de la persona que use el término, de como lo entienda y de su posiciéon

social y politica (18).

Majali Mahasned (19) sefiala que la Calidad de Vida de una persona se relaciona mas
con la percepcién que ésta tiene de su estado, que con el curso propiamente de su
enfermedad. Adicionalmente cuando las personas se perciben a si mismas con una
mejor calidad de vida se refuerzan sus capacidades para hacerse cargo de su salud,
mejoran su autoestima y los motiva a realizar actividades en pro de una vida mas

satisfactoria.

En medicina, el interés por la Calidad de Vida es relativamente reciente. Este interés
fue estimulado por el desarrollo del éxito en la prolongacion de la vida humana y por la
creciente comprension de que ello puede representar un arma de doble filo, ya que los

pacientes quieren vivir, no sobrevivir (20).



El concepto de salud estd fundamentado en un marco biopsicologico, socio-econémico
y cultural, teniendo en cuenta los valores positivos y negativos que afectan nuestra vida,
nuestra funcidén social y nuestra percepcion; por tanto, la redefinicion del concepto de
salud es de naturaleza dindmica y multidimensional. De ahi deriva la importancia de
medir la Calidad de Vida (21,22). Es un concepto relacionado con el bienestar social y
depende de la satisfaccion de las necesidades humanas y de los derechos positivos

(libertades (23), modos de vida, trabajo, servicios sociales y condiciones ecoldgicas).

Estos son elementos indispensables para el desarrollo del individuo y de la poblacién;
por tanto caracterizan la distribucién social y establecen un sistema de valores

culturales que coexisten en la sociedad (24).

La evaluacion de la Calidad de Vida no es un concepto nuevo, y ya en el afio 1947 (25),
introdujeron estos aspectos en estudios de quimioterapia en el tratamiento de
enfermedades neoplasicas. Fue hasta 1952, y después de que la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) definiera el concepto de Calidad de Vida, que algunos
investigadores clinicos se plantearon considerar la Calidad de Vida como una medida a
tener en cuenta, ya que representa el resultado final de una actuacién médica desde la
importante visién de su protagonista, el propio paciente.

Actualmente los trabajos de investigacion cientifica utilizan el término Calidad de Vida
relacionado con la salud como modo de referirse a la percepcion que tiene el paciente
de los efectos de una enfermedad determinada, especialmente de las consecuencias
que provoca sobre su bienestar fisico, emocional y social (26). La medicion del
concepto se ha utilizado para distinguir diferencias entre pacientes o grupos de
pacientes, para predecir resultados en ellos y para evaluar las intervenciones

terapéuticas (27).

Dentro de los factores que influyen en la Calidad de Vida, se pueden mencionar:
 La independencia funcional. ElI grado de funcionalidad fisica, psiquica y

econdmica.



+ La persona independiente tiene mayor Calidad de Vida, que aquella que

depende de su familia y/o de la sociedad.

» Lavida en su casa, con los suyos, con su pareja. La pérdida de un miembro de

la pareja tiene una repercusion negativa en la Calidad de Vida.

» La relacion familiar, social. La soledad objetiva o subjetiva es un factor negativo
en la Calidad de Vida.

La evaluacion de la CV debe basarse en una amplia serie de criterios y no en un solo
aspecto como puede ser el dolor. Cuando lo haya, la CV se evaluara estudiando el
impacto de ese dolor en la autonomia individual y en la vida psicolégica, social y

espiritual del individuo, en vez de centrar su atencion exclusivamente en el dolor en si.

Las mediciones de la CV utilizadas son obtenidas a partir de la interpretacion de
respuestas de personas, a cuestionarios estandar. Asi la medida de la CV de las
personas descansa en los juicios de ellos mismos sobre su estado de salud. Se les pide
que digan en qué medida estan satisfechos de su salud, o de la vida que llevan, y en
gué medida su vida ha sido transformada por la enfermedad y por las intervenciones
meédicas aplicadas. Estos métodos no tienen como objetivo medir directamente
entidades tan amplias como salud o satisfaccibn de los enfermos, sino solamente
cuantificar algunos de sus atributos caracteristicos, explorados por grupos de preguntas
llamadas dimensiones (funcion fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad,

funcién social, rol emocional, salud mental).

La Calidad de Vida es directamente proporcional a la satisfaccion de sus necesidades,
principalmente las primarias, afirma Abraham Maslow (1908 — 1970) psicélogo
estadounidense, quien desarroll6 una teoria que muestra una clasificacién ordenada en
una escala de necesidades humanas donde a medida que se satisface un grupo de

necesidades, el siguiente se vuelve dominante. Esta sin duda es una perspectiva que



nos explica la manera en que los hombres acceden a lo largo de su vida a ascender en
la busqueda de enriquecer la Calidad de Vida.

Su teoria explica que los primeros dos niveles de necesidades se consideran primarios
o de orden inferior y los otros tres niveles se consideran secundarios o de orden
superior, ya que no adquieren importancia para el individuo hasta que puede aspirar a

satisfactores internos de naturaleza psicoldgica.

No obstante Maslow presenta este orden de prioridad, considerado como el orden
normal o logico, en diferentes etapas de nuestra vida y ante determinadas
circunstancias, el orden puede variar, es mas, existen casos de personas que
anteponen ante necesidades fisioldgicas, las de autorrealizacion, pero esto no sucede
en la mayoria de los individuos y al suceder el tiempo con que se dan no puede

prolongarse demasiado, pues atentarian contra la naturaleza y supervivencia humana.

Los niveles que Maslow postula son los siguientes desde los mas a los menos basicos:

¢ Necesidades fisiolégicas

Necesidades de seguridad

Necesidades sociales

Necesidades de estima

Necesidades de autorrealizacion

La Calidad de Vida se vera favorecida en la medida a como éstas sean satisfechas. Un
acercamiento a la realidad de los pacientes con Insuficiencia Renal Crénica nos

permitiria tener una mejor idea acerca de sus necesidades.
3.2 Caracteristicas de la calidad de vida.

a) Concepto subjetivo: Cada ser humano tiene su concepto propio sobre la vida y
sobre la Calidad de Vida, la felicidad.
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b)

d)

3.2.1
La Calidad de Vida tiene su maxima expresion en la calidad de vida relacionada con la

salud.

1.

Concepto universal: Las dimensiones de la Calidad de Vida son valores comunes

en las diversas culturas.

Concepto holistico: La Calidad de Vida incluye todos los aspectos de la vida,
repartidos en las tres dimensiones de la calidad de vida, segun explica el modelo

biopsicosocial. El ser humano es un todo.

Concepto dinamico: Dentro de cada persona, la Calidad de Vida cambia en

periodos cortos de tiempo: unas veces somos mas felices y otras menos.
Interdependencia: Los aspectos o dimensiones de la vida estan
interrelacionados, de tal manera que cuando una persona se encuentra mal
fisicamente o esta enferma, le repercute en los aspectos afectivos o psicoldgicos
y sociales (28).

Dimensiones de la calidad de vida.

Las ocho dimensiones que global e integralmente comprenden la Calidad de

Vida son:

Funcion fisica: Grado en el que la falta de salud limita las actividades fisicas de
la vida diaria, como el cuidado personal, caminar, subir escaleras, coger o

transportar cargas, y realizar esfuerzos moderados e intensos.

Rol fisico: Grado en el que la falta de salud interfiere en el trabajo y otras
actividades diarias, produciendo como consecuencia un rendimiento menor del
deseado, o limitando el tipo de actividades que se puede realizar o la dificultad

de las mismas.

Dolor corporal: Medida de la intensidad del dolor padecido y su efecto en el

trabajo habitual y en las actividades del hogar.
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4. Salud general: Valoracién personal del estado de salud, que incluye la situacion

actual y las perspectivas futuras y la resistencia a enfermar.

5. Vitalidad. Sentimiento de energia y vitalidad, frente al de cansancio y desanimo.

6. Funcion social: Grado en el que los problemas fisicos o emocionales derivados

de la falta de salud interfieren en la vida social habitual.

7. Rol emocional: Grado en el que los problemas emocionales afectan al trabajo y
otras actividades diarias, considerando la reduccion del tiempo dedicado,

disminucién del rendimiento y del esmero en el trabajo.

8. Salud mental: Valoracion de la salud mental general, considerando la depresion,
ansiedad, autocontrol y bienestar general.

3.2.2 Lacalidad de vida relacionada con la salud.

La Calidad de Vida Relacionada con la Salud -CVRS- se refiere, a como el paciente
percibe y reacciona frente a su estado de salud, a los aspectos de la vida que pueden
ser atribuidos a la enfermedad y a su terapéutica, por tanto, a todos los aspectos de la
vida de un individuo que estan influidos por su salud (29,30). Puede ser definida
como el efecto funcional de una enfermedad y su tratamiento en un paciente, tal y
como es percibido por €l mismo (31). El estado funcional seria la consecuencia
objetiva del estado de salud, mientras que la Calidad de Vida relacionada con la salud

seria su consecuencia subjetiva (32).

La Calidad de Vida Relacionada con la Salud es el impacto de la enfermedad que
percibe el individuo, en su capacidad para vivir una vida satisfactoria, valoracion que
hace el paciente del bienestar fisico, emocional y social luego del diagndstico y/o
tratamiento. Incluye la evaluacion funcional fisica, emocional cognitiva, social,

percepciones de salud y bienestar y las perspectivas futuras.
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Este término Calidad de Vida corresponde a un concepto mas amplio que los
anteriores y sus distintas definiciones coinciden en la importancia que se le asigna al
concepto de multidimensionalidad. Hornquist, por ejemplo, define a la Calidad de Vida
como la “percepcidon global de satisfaccion en un determinado nimero de dimensiones

clave, con un énfasis particular en el bienestar del individuo”.

3.2.3 Insuficiencia Renal Croénica.

A la pérdida del funcionamiento de los rifiones se le conoce como Insuficiencia Renal
Cronica, la cual es de larga duracion, progresiva e irreversible y se hace mas evidente
cuando mas de tres cuartas partes de su funcién se ha perdido.

Segun el boletin de situacion de salud de Comision Técnica de Vigilancia en Salud y
Sistemas de Informacion de Centroamérica y Republica Dominicana —COMISCA- , la
Enfermedad Renal Cronica se asocia causalmente a enfermedades cronicas no
transmisibles como la diabetes mellitus 43% a 50%, y la hipertension arterial 20% a
30%, ambas enfermedades con un tendencia creciente principalmente en los paises en
desarrollo, demas se asocia al envejecimiento poblacional, a la obesidad y a otros
factores de riesgo relacionados con el estilo de vida (habito de fumar, nutricién

inadecuada, sedentarismo y otros) (33).

Es un padecimiento con pocas alternativas de tratamiento médico, que trae severas
consecuencias para quien la padece asi como para su entorno familiar ya que de no
ser posible un trasplante de rifidn se tiene la opcién de un tratamiento renal sustitutivo,
la dialisis, que en sus distintas modalidades resulta un tratamiento que afecta la Calidad
de Vida del paciente y de la familia siendo esta ultima quien busca la manera de
afrontar las diversas necesidades que surgen a partir del diagnostico que recibe el

paciente, durante y después de que llegue el final del enfermo.

Es considerada como fuente generadora de estrés, ya que implica un proceso de

deterioro continuo y constante de varios afos, afectando la Calidad de Vida de la
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persona, originado nuevas exigencias que deben ser afrontadas. No solo es percibida
como una amenaza o pérdida de las funciones importantes para el bienestar personal
sino también puede ser evaluado como un desafio dada las nuevas condiciones bajo
las que se debe seguir viviendo, las mismas que implican la introduccion de
tratamientos y nuevos regimenes alimenticios, la modificacién de actividades laborales

y sociales y la alteracidon de las relaciones interpersonales con seres significativos.

3.2.4 Caracterizaciéon familiar de los pacientes con insuficiencia renal crénica.

En el proceso de enfermarse, influye de manera importante la familia, pues como
principal ente socializador del individuo, trasmite habitos, actitudes, costumbres,
creencias y conductas vinculadas a la percepcion del fenémeno salud-enfermedad.

La familia es reconocida como la red de apoyo social mas cercana y de mas facil
acceso a los individuos. Se reconoce su funcién protectora y amortiguadora en las
situaciones estresantes de sus miembros, ademas de lo cual, si bien la existencia de
relaciones familiares, de pareja y su funcionamiento adecuado contribuyen al bienestar

y la salud, su ausencia genera malestar y vulnerabilidad.

Aunque muchas veces se exagera el valor de la familia como fuente de amor,
cuidados, apoyo, satisfaccion y bienestar, en ocasiones se obvia el hecho de que los
conflictos y alteraciones en las relaciones intrafamiliares pueden motivar estrés,
disgusto y enfermedad en sus miembros. Muy vinculado a lo anterior se identifica el
cumplimiento de las funciones basicas como elemento importante en la accion de la
familia sobre la determinacion de la salud humana, lo cual facilita no solo la satisfaccion
de las necesidades esenciales de sus integrantes, el logro del bienestar y la salud, sino
ademas se relaciona con el nivel de funcionalidad familiar alcanzado, asi como también

con los procesos intrafamiliares que estan en su base.
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Actualmente, el funcionamiento familiar es reconocido como la categoria que integra
a todos los procesos psicolégicos que ocurren en el seno de la familia y permite un

adecuado desarrollo como grupo y de los individuos que la conforman.

En el caso de los pacientes con Insuficiencia Renal Croénica, los estudios de familia
son escasos, de manera que se cuenta con muy pocas referencias bibliograficas sobre
su repercusion en el estado de salud de dichos enfermos y viceversa. Esta situacion
viene dada por la falta de vision cientifica y el empefio de realizar un trabajo serio, que
trascienda su utilidad practica y aporte las herramientas teéricas para la atencion e

intervencion de los afectados.

Paul Kimmel, destacado investigador norteamericano que se ha convertido en un
defensor de la necesidad de evaluar y tener en cuenta los factores psicosociales en la
valoracion de las manifestaciones clinicas de ellos, se dedica a profundizar en el
aspecto familiar y de pareja en relacion con estos enfermos, asi como a determinar

diferencias de género en el impacto de la enfermedad.

Las peculiaridades de las familias de estos pacientes en cuanto al nivel de demanda
que se les impone, no solo por ser consideradas como familias con exigencias
adicionales al contar en su seno con un paciente afectado por un proceso cronico, sino
ademas, por asumir ciertos roles caracteristicos de las familias de enfermos con IRC
(siempre acomparfan al paciente al tratamiento, pues como se prioriza en muchas
ocasiones su atencion médica, alguno de sus miembros se desvincula del trabajo para

ocuparse de atenderle).

Dicha situacion puede conducir a una disfuncionalidad familiar si no se afronta

convenientemente el hecho de tener a una persona enferma crénica en su seno.
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IV. Antecedentes.

En Guatemala la Insuficiencia Renal Cronica es un problema que ha ido en aumento
progresivo tanto en magnitud como en importancia durante los Gltimos afios. Algunos
datos que se han presentado en los medios de comunicacién del pais son los

siguientes:

e La falta de acceso a los servicios de salud y a informacion sobre las
enfermedades de los rifiones ha originado que muchos guatemaltecos, dos de
cada tres pacientes, mueran sin saber que fue por insuficiencia renal; otros lo

saben, pero no tienen acceso a medicinas (34).

e Cada mes, el IGSS recibe unos 120 casos recién diagnosticados con problemas
de rifidn, y en la consulta externa atiende de forma permanente a mil personas

que son tratadas con dialisis o hemodidlisis (34).

e La Unidad de Nefrologia del Hospital General San Juan de Dios atiende en
consulta externa a unos 500 pacientes en etapa temprana de este padecimiento;
a quienes se suman los cinco casos nuevos que se diagnostican cada dia (35).
Ese nosocomio refiere a los pacientes para dialisis y hemodidlisis a la Unidad
Nacional de Atencion al Enfermo Renal Cronico (UNAERC), donde se atiende a

unas 1,500 personas con insuficiencia renal (34).

e Mas de tres mil personas con insuficiencia renal no llegan a ser diagnosticados, y

menos a recibir un tratamiento; son dos de cada tres pacientes (34).

e Tomando como base las estadisticas de paises de Latinoamérica, se calcula que
hay unas 400 personas con enfermedad renal por cada millon de habitantes, lo
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que indica que en Guatemala podria haber mas de cuatro mil 800 pacientes, de
los cuales solo son diagnosticados 1,800 (34).

e Fredy Abed, director médico del Programa de Trasplante de la Fundacién Amor,
afirma que cada dia surgen tres pacientes con problemas renales en fase critica,
y el pais no tiene capacidad para atenderlos. “Es preocupante, porque ese
namero de casos los vemos en los hospitales, y aunque no existen estadisticas,

sabemos que van en aumento”, afirmé (34).

e EI 20 por ciento de los pacientes que llegan a la unidad del San Juan de Dios lo
hacen en la etapa tardia de la enfermedad, por lo que muchos tienen como Unica
salida el trasplante. Solo el San Juan de Dios tiene 20 personas en espera de un

rifion, y en todo el pais se calcula que existen unas tres mil (34).

¢ Respecto de los adultos la complicacion se debe a falta de donadores y al costo
para evitar el rechazo del 6rgano, que son unos Q3 mil mensuales, sin tomar en

cuenta la operacion, que cuesta entre Q150 mil y Q200 mil (34).

Los estudios acerca de la vivencia en IRC son pocos dado a los menores indices de
mortalidad, duracién e incidencia en comparacion con otras enfermedades como las
que afectan el corazon, el cancer, la infeccidbn por VIH/SIDA, el asma, la diabetes
mellitus y las enfermedades reumaticas. No obstante, la IRC es de importancia, sobre

todo por el efecto que esta genera en la Calidad de Vida en quienes la padecen.

Kimmel (2002) manifiesta que la IRC es una enfermedad que amenaza la vida de las
personas por la posibilidad de aparicion de otras enfermedades asociadas a ésta y
por la posibilidad de una muerte proxima e inminente. Estudiar la Calidad de Vida
relacionada con la salud constituye actualmente un concepto fundamental para la

atencion integral del paciente con enfermedad crénica (36).
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Segun la Organizacibn Panamericana de la Salud (OPS), hay 3.100 personas en
tratamiento en El Salvador, mas de 3.000 en Guatemala, 1.800 en Panama y unas
1.000 en Nicaragua. De Honduras y Costa Rica el organismo no precisa cifras, aunque
también estan afectados. La enfermedad parece estar asociada con “contaminantes
ambientales y riesgos laborales”, como consecuencia de las pobres condiciones de
trabajo e insuficiente hidratacion de los campesinos expuestos a elevadas

temperaturas, alerto la OPS.

De 2002 a 2012 murieron 6.079 salvadorefios por insuficiencia renal, una de las
principales causas de muerte hospitalaria. El afio pasado se contaron 783 fallecidos.
La situacién es igualmente grave en Nicaragua, donde la mayoria de enfermos renales
son o fueron trabajadores de la industria azucarera en los departamentos de

Chinandega, Ledn y Managua.

Entre 2000 y 2013, unos 15.000 trabajadores de la cafia fueron diagnosticados con
insuficiencia renal en Nicaragua, de los cuales unos 8.000 ya murieron, segun el
gremio.

“La enfermedad fue provocada por la contaminacion del agua a consecuencia de tanta
cantidad de pesticidas”, aseguro a la AFP (Asociaciones Financieras Privadas) Carmen
Rios, lider de los ex trabajadores de la cafia afectados por el padecimiento. En
Guatemala, entre 2004 y 2010, se registraron unos 800 fallecidos, 250 de ellos solo en

2010, segun cifras oficiales.

Costa Rica tampoco escapa al problema. Registros de la Caja Costarricense de Seguro
Social revelan que, mientras el promedio nacional de enfermos renales es de 5 por
cada 10,000 habitantes, en Costa Rica asciende a 45 por cada 10,000, en tanto la

mortalidad (masculina) es cinco veces mayor.

Aunque se dispone de pocos datos, se estima que en el afio 2030, el 70% de los
pacientes con enfermedad renal crénica, residiran en paises en vias de desarrollo,

CUYOS recursos no representaran con mas del 15% de la economia mundial (37).
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Los informes de la Organizacién Mundial de la Salud muestran a la enfermedad renal

en el nUmero 12 de la lista de principales causas de muerte en el mundo.
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V. Justificacion.

Conocer acerca de la Calidad de Vida de los pacientes con Insuficiencia Renal Crénica
del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social y Hospital Nacional de Chiquimula,
permitird  intervenir en la dindmica familiar para brindar una mejor atencién a sus
enfermos y que éstos a vez puedan mejorar su calidad de vida. También es
importante  porque se influye en la generacion de cambios de intervencion,
promoviendo estrategias en pro de la salud integral, no sélo de quien padece la

enfermedad crénica, sino también de la familia que acompafia directamente al enfermo.

Ademas estudios como el presente aportan elementos para una mayor eficiencia en
los servicios de salud y favorecen la calidad de atencion del servicio de tal manera que
se eleven los niveles de atencion y se proyecte al IGSS u Hospital Nacional como una

figura institucional que brinda servicios de calidad.
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VI. Objetivos.

Objetivo general.
Describir la Calidad de Vida de las personas que padecen de Insuficiencia Renal
Cronica y sus familias atendidos en el Instituto Guatemalteco de Seguridad Social
y Hospital Nacional de Chiquimula.
Objetivos especificos.

1. Identificar las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes que

padecen de Insuficiencia Renal Cronica.

2. Determinar la Calidad de Vida que tienen los pacientes segun las ocho

dimensiones que cubre el cuestionario de salud SF-36.

3. ldentificar en los pacientes la presencia y caracteristicas del apoyo familiar.
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VII. Disefio de investigacion.

Estudio descriptivo, transversal.

7.1 Universo: 24 Pacientes adultos, con diagndéstico de Insuficiencia Renal
Cronica, del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social y Hospital Nacional de
Chiquimula, y sus respectivas familias. Este es un grupo seleccionado por
conveniencia de acuerdo a los registros del area hospitalariay a quienes se les da

seguimiento periddico.

7.2 Criterios:
Inclusién
Pacientes de ambos sexos.
Persona con diagndstico y tratamiento por Insuficiencia Renal Cronica.
Mayores de 18 afios
Que acepte voluntariamente participar

Que conviva con la familia

Exclusién
Pacientes graves durante el estudio.
Pacientes con trastornos psiquicos, retraso mental o cualquier alteracion psiquica u

organica que afectare el juicio o contacto con la realidad.

7.3 Instrumentos de recoleccion.

Para medir la variable principal “Calidad de Vida” se utilizé el Cuestionario de Salud SF-
36 que fue desarrollado por Ware (1993), aceptado y validado en Espafia por Alonso y

col (1995), para medir conceptos genéricos de salud relevantes a través de la edad,
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enfermedad y grupos de tratamiento. Es aplicable tanto para la poblacion general como
para pacientes en estudios descriptivos y de evaluacion. Proporciona un método
perfecto, eficiente y psicométricamente soélido para medir la salud desde el punto de

vista del paciente, puntuando respuestas estandarizadas a preguntas estandarizadas.

El cuestionario final cubre 8 dimensiones del estado de salud; contiene 36 items que
cubren dos &reas, el estado funcional y el bienestar emocional (Schwartzmann y col.,
1999).

El Estado Emocional representado por las dimensiones: Funcion Fisica (10 items),
Funcion Social ( 2 items), Rol Fisico (4 items) y Rol Emocional (3 items).

El Estado Bienestar incluye las dimensiones Salud Mental (5 items), Vitalidad (4 items),

y Dolor (2 items).

Ademas se aplicé un instrumento para determinar la percepcion de la Calidad de
Vida, que es igualmente importante en la determinacién del estado de salud de la
persona. Mide la Evaluacion General de la Salud, que incluye la dimensién de la
Percepcion de la Salud General (5 items) y el Cambio de la Salud en el tiempo (1 item

que no forma parte de la puntuacion final de esta area).

Sub-escalas del indice de salud SF-36. Interpretacion de los resultados.

DIMENSIONES PREGUNTAS SIGNIFICADO DE LOS RESULTADOS
ALTA BAJA PUNTUACION
PUNTUACION
1. Funcion 3,4,5,6,7.8, | Mucha Ilimitacion | Realiza todo tipo de
Fisica.(10 9,10, 11,12 | para realizar todas | actividades fisicas,
items) las actividades | incluyendo las mas

fisicas incluyendo | vigorosas sin gran
bafiarse o vestirse | limitacion.

debido a la salud

2. Rol Fisico (4 | 13,14, 15,16 | Problemas con el | Ningin problema con el

items) trabajo u otras | trabajo u otras
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actividades diarias
como resultado de

su salud fisica.

actividades diarias como
resultado de la salud

fisica.

depresion todo el

. Dolor 21, 22 Dolor muy severo y | Ausencia de dolor o
corporal altamente limitaciones debidas al
(2 items) incapacitante. mismo.

. Salud 1, 33,34, 35, | El sujeto evalla su | Evalua su salud personal
general 36 salud como malay | como buena/excelente.
(5 items) cree que

probablemente
empeorara.

. Vitalidad 23,27,29, 31 | Cansancio Lleno de entusiasmo y
(4 items) Agotamiento todo | energia todo el tiempo.

el tiempo

. Funcion 20, 32 Interferencia Realiza actividades
Social frecuente y | sociales normales sin
( 2 items) extrema con las | interferencia debidas a

actividades problemas fisicos o
normales debido a | emocionales.

problemas fisicos y

emocionales.

. Rol 17,18, 19 Problemas en el | Ningin problema con el
emocional trabajo u otras | trabajo uotras
(3 items) actividades diarias | actividades diarias como

como resultado de | resultado de problemas
problemas emocionales.
emocionales.

. Salud mental | 24, 25,26, 28, | Sensacion de | Sensacion de paz,
(5 items) 30 nerviosismo y | felicidad y calma todo el

tiempo.
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tiempo.

Transicion de salud 2 Cree que su salud | Cree que su salud es
(1 item) es mucho peor | mucho mejor que hace
ahora que hace un | un afo.

ano.

7.4 Procesamiento de datos.

Una vez obtenida la informacion, el procesamiento de datos se realiz6 mediante la
construccion de una base de datos electronica creada utilizando el programa Microsoft
Office Excel. Se analizaron los datos de las variables estudiadas utilizando medidas de

distribucién de frecuencias y proporciones.

7.5 Aspectos éticos.

En la presente investigacion prevalecio el criterio del respeto a la dignidad y la
proteccion de los derechos y bienestar del sujeto de estudio. Se protegié la
individualidad y anonimato del sujeto ya que el instrumento no incluia nombre de la
persona ni domicilio o cualquier otro dato que pudiera identificarla. Se procedio a
brindar una explicacion clara y completa respecto a la justificacion y objetivos de la
investigacion 'y la libertad de retirarse cuando lo considerara permanente,

posteriormente se solicitd la firma del consentimiento informado por escrito.
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Operacionalizacion de las variables.

VIIl. Metodologia.

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS.

Variable. Definicion. Indicador. Tipo de Escala.
variable.
Sexo. Condicion Masculino Cualitativo, Dicotomica
organica que Femenino Nominal
distingue al
hombre de la
mujer.
Estado Civil. | Condicion Soltero Cualitativa, Politomica
juridica de la Unido Nominal
persona desde Casado
el punto de Viudo
vista de sus Divorciado/a
obligaciones y
deberes
civicos de
caracter
individual y
familiar.
Edad. Tiempo 21-30 Cuantitativa, Intervalo
transcurrido 31-40 Continua
desde el 41-50
nacimiento de 51-60
la persona en Mas de 60
afos
cumplidos
hasta el dia de
la entrevista
Escolaridad. | Grado de Primaria Cualitativa Ordinal
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instruccion que

Secundaria

posee la Superior
persona.
Situacion | Tipo de trabajo | Ocupacién normal. Cualitativa Nominal
laboral. que Trabajos esporadicos
desempefia en | Ninguna ocupacion
la actualidad Trabaja en la casa
Funcionamiento | Grado en el que la| Excelente | Cualitativo | Ordinal
fisico. falta de salud limita las | Muy Buena
actividades fisicas de Buena
la vida diaria, como el Regular
cuidado personal, Mala
caminar, subir
escaleras, coger o0
transportar cargas, y
realizar esfuerzos
moderados e intensos.
Rol Fisico. Grado en el que la| Excelente | Cualitativo | Ordinal
falta de salud interfiere | Muy Buena
en el trabajo y otras Buena
actividades diarias, Regular
produciendo como Mala
consecuencia un
rendimiento menor del
é deseado, o limitando
g el tipo de actividades
<DE gue se pueda realizar
2 o la dificultad de las
5 mismas
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Dolor corporal. | Medida de la | Excelente | Cualitativo | Ordinal
intensidad del dolor | Muy Buena
padecido y su efecto Buena
en el trabajo habitual y Regular
en las actividades del Mala
hogar.
Salud general. | Valoracion  personal | Excelente | Cualitativo | Ordinal
del estado de salud, | Muy Buena
que incluye la Buena
situacion actual vy las Regular
perspectivas futuras y Mala
la resistencia a
enfermar.
Vitalidad. Sentimiento de | Excelente | Cualitativo | Ordinal
energia y vitalidad, | Muy Buena
frente al de cansancio Buena
y desanimo. Regular
Mala
Funcionamiento | Grado en el que los | Muy Buena | Cualitativo | Ordinal
Social. problemas fisicos o Buena
emocionales derivados Regular
de la falta de salud Mala
interfieren en la vida
social habitual
Rol Grado en el que los| Excelente | Cualitativo | Ordinal
Emocional. problemas Muy Buena
emocionales afectan al Buena
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trabajo y otras Regular
actividades diarias, Mala
considerando la
reduccion del tiempo
dedicado,
discriminacion del
rendimiento y  del
esmero en el trabajo.
Salud mental Valoracion de la salud | Excelente | Cualitativo | Ordinal
mental general, | Muy Buena
considerando la Buena
depresion, ansiedad, Regular
autocontrol, y Mala
bienestar general.
Insuficiencia Segln su Es la pérdida| Aguda | Cualitativa | Dicotdmica
Renal Clasificacion. |lenta de la | Cronica
Cronica. funcion de los
rifones con el
tiempo.
Familia del Grado de Grado de Tia Cualitativa | Politébmica
paciente con parentesco. |vinculacion o6 | Primo
Insuficiencia relacion  que | Sobrina
Renal existe entre los Otro
Cronica miembros de
una
determinada
familia.
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IX. Presentacion y analisis de resultados.

Gréfica N° 1: Pacientes con Insuficiencia Renal Cronica, segun sexo.

SEXO

MASCULINO
29%

n=24

Fuente: Elaboracion propia.

La insuficiencia renal cronica, afecta por igual a hombres que a mujeres de todas las

edades y tiene su origen en diversas causas.

Existen estudios que mencionan que los hombres tienen mas posibilidad de desarrollar
insuficiencia renal a lo largo de su vida. Un estudio publicado en la revista Journal of
the American Society of Nephrology afirma que uno de cada 93 hombres y una de cada
133 mujeres tendran insuficiencia renal si viven hasta los 80 afios de edad. Si llegan a
los noventa, esa cifra se eleva a uno de cada 40 hombres y una de cada 60 mujeres,

gue desarrollaran insuficiencia renal.

Estudios realizados en el Salvador mencionan la prevalencia es de 52.1% en mujeres y
del 16.6% en hombres.
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Grafica N°. 2 Pacientes con Insuficiencia Renal Cronica, segun estado civil.
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Fuente: Elaboracion propia.

Este grafico muestra que la mayoria de los pacientes (67%) son casados y/o unidos, en
este caso sus conyuges fueron nombrados como el principal apoyo emocional, dato
importante si se considera que tener un apoyo familiar podria favorecer en cierta
medida una buena adhesién al tratamiento. Cabe destacar que tanto los pacientes
viudos como los solteros, la mayoria si presenta una red de apoyo familiar. Algunos

pacientes refirieron que tener a sus hijos es un apoyo en su tratamiento
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Gréfica N° 3: Pacientes con Insuficiencia Renal Cronica, segun edad.
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Fuente: Elaboracion propia.

La insuficiencia renal crénica, afecta todas las edades.

Al igual que otras enfermedades cronicas, la prevalencia de la Enfermedad Renal
Crénica aumenta con la edad, por lo que es superior al 20 por ciento en personas
mayores de 60 afios y el 35 por ciento, en los de mas de 70 afios. Sin embargo, 1 de
cada 25 adultos jovenes de entre 20 a 39 afios también tiene esta condicion.
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Gréfica N° 4: Pacientes con Insuficiencia Renal Cronica, segun escolaridad.
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Fuente: Elaboracion propia.

La preparacion académica en las personas es de vital importancia (46%), ya que tiene
los medios para conocer lo referente a su enfermedad y poder adoptar modos de vida
saludables, asi como la de poder comprender una gran cantidad de informacion para

mantener conductas de autocuidado de salud.

Es necesario invertir en educacion ya que nuestro sistema sanitario invierte mas en el

area curativa (90%) que preventiva (1.5%).
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Gréfica N° 5: Pacientes con Insuficiencia Renal Crénica, segun ocupacion u oficio.
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Fuente: Elaboracion propia.
La Enfermedad Renal Croénica en este estudio
casa de un 25% lo cual

extensiéon de sus jornadas de trabajo.

Importante mencionar que el enfermo que es

mayor calidad de vida, que aquella que depende
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Grafica N° 6:

Pacientes con Insuficiencia Renal Crdnica, segun procedencia.
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Fuente: Elaboracion propia.

La muerte por enfermedad renal se ha duplicado en los ultimos 20 afios.

Un estudio llevado a cabo en el Instituto Guatemalteco de Seguridad Social, Hospital
Roosevelt y Hospital San Juan de Dios, menciona que las enfermedades renales

cronicas tienen su prevalencia en regiones de clima calido y seco.
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Gréafica N° 7:

Pacientes con Insuficiencia Renal Cronica, segun ambiente familiar.
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. Fuente: Elaboracion propia.

Se pudo observar que el 100% de las personas con Insuficiencia Renal Cronica
perciben a la familia como el pilar fundamental de apoyo. En familia los pacientes se
sienten protegidos y acompafados, con lo cual sus miedos se disipan y su angustia
disminuiria en funcion de la respuesta positiva del apoyo social de su familia. De lo
contrario el paciente podria ir espiritualmente perdiendo sus facultades esenciales (de

pertenencia, apoyo, energia, vitalidad etc.)

Las enfermedades crénicas generan dependencia total o parcial, se caracterizan por
producir una pérdida total de la autonomia por lo que se necesita de la familia para
ayudar a cumplir con las actividades cotidianas. En ocasiones el individuo es capaz de
favorecer el autocuidado pero siempre requiere de quien le proporcione apoyo y
acompafniamiento en el proceso de la enfermedad y en la asistencia a los servicios de

salud.
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Grafica N° 8:
Pacientes con Insuficiencia Renal Cronica, segun religion.
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Fuente: Elaboracion propia.

El 100% de personas profesan una religion, lo que demuestra como el paciente posee
fe en un ser supremo para salir adelante en su proceso de enfermedad. Provee
seguridad, consuelo, sociabilidad y auto justificacion. Brindan a la persona esperanza,

fuerza y valor que le hacen ser optimista y esperar lo mejor.
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Dimensiones del cuestionario de salud SF-36

Tabla N° I. Funcién Fisica de pacientes con Insuficiencia Renal Cronica.

Funcion Fisica Si, me Si, me No, no
limita limita me
mucho | un poco Limita

nada.

N° | % | N° | % [N | %

Esfuerzos intensos tales como correr, levantar | 10 | 42 | 13 |54 | 1 4
objetos pesados, participar en deportes
agotadores.

Esfuerzos moderados como mover una mesa, | 11 |46 | 12 |50 | 1 4
pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar
mas de un hora.

Coger o llevar la bolsa de la compra. 11 (46| 12 |50 | 1 4
Subir varios pisos por la escalera. 12 |50 | 10 (42| 2 8
Subir un solo piso por la escalera. 11 (46| 12 |50 | 1 4
Agacharse o arrodillarse. 11 (46| 12 |50 | 1 4
Caminar un kilbmetro o mas. 11 (46| 12 |50 | 1 4
Caminar varias manzanas. 11 (46| 12 |50 | 1 4
Caminar un sola manzana. 11 (46| 12 |50 | 1 4
Bafiarse o vestirse por si mismo. 10 (42| 11 |46 | 3 12
n=24

Fuente: Elaboracion propia.

En los items de la categoria funcion fisica se detecté que en un 96% de los pacientes
tenia algun grado de limitacion para realizar esfuerzos intensos, tales como correr,
levantar objetos pesados y realizar deportes agitadores. Esto puede deberse no sélo a
la Insuficiencia Renal Cronica, sino también a las complicaciones que conlleva esta
patologia. La actividad fisica que pueden realizar estos pacientes siempre debe ser
aconsejada en forma individual, tomando en cuenta factores como su situacion clinica,
edad y tipo de tratamiento depurador.
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Tabla N° Il. Rol Fisico y Emocional de pacientes con Insuficiencia Renal Cronica.

Rol Fisico. Sl NO

Durante las ultimas 4 semanas ¢ ha tenido algunode los | N° | % N° %
siguientes problemas en su trabajo o actividades.

Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus | 21 | 88 3 12

actividades cotidianas

Hizo menos de lo que hubiera querido hacer. 21 | 88 3 12

Tuvo que dejar hacer algunas tareas en su trabajo o en | 21 | 88 3 12

sus actividades.

Tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus actividades. 21 | 88 3 12

Rol Emocional.

Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus | 21 | 88 3 12

actividades cotidianas?

Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa de | 21 | 88 3 12

algun problema emocional?

No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan | 21 | 88 3 12

cuidadosamente como de costumbre, a causa de algun

problema emocional?

n=24

Fuente: Elaboracion propia.

El 88% de los pacientes declar6 que el desempefio de sus roles, fisico y emocional se
ven afectados por interferir en el desempefio de su trabajo u otras actividades,
incluyendo reduccién del tiempo dedicado a éstas, rendimiento menor, lo que coincide
con los resultados de otros estudios similares y publicados en revistas de circulacion

internacional.
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Tabla N° Ill. Dolor Corporal y Rol Social de pacientes con Insuficiencia Renal Cronica.

Dolor Corporal. Nada Un Regular | Bastante | Mucho
poco
N° |% | N°| % [N° | % |N°| % | N° | %

Tuvo dolor en alguna parte
del cuerpo durante las 4| 2 (8| 5 (21| 5 |21 | 8 33 4 | 17
ultimas semanas.

Durante las 4 dltimas
semanas, hastaqué puntoel| 2 |8 | 3 |12 | 5 [ 21| 9 38 5 |21
dolor le ha dificultado su
trabajo habitual.

Rol Social.

Durante las 4 Ultimas
semanas, hasta que punto su
salud fisica o los problemas
emocionales han dificultado| 2 |8 | 3 |12 | 3 [ 12| 9 38 7 | 29
sus actividades sociales
habituales con la familia,
amigos, vecinos u otras
personas.

Durante las 4 dltimas
semanas, con qué frecuencia

la salud fisica o los| O | -| 3 |12 |10 |42 | 4 17 7 |29
problemas emocionales le

han dificultado sus

actividades sociales.

n=24

Fuente: Elaboracion propia.

El dolor corporal que acusa el 71% se presenta cuando los pacientes se encuentran en
la sesion de hemodialisis y con posterioridad a ella. Se presentan contracturas o
calambres musculares, especificamente en extremidades inferiores, superiores y dorso,
seguidos por dolor abdominal y cefaleas; posteriores a ella los dolores 0seos,
musculares, el sindrome del tunel carpiano, cefalea y dolor abdominal son los mas
referidos por los pacientes.

El paciente tiene limitaciones en el desempefio de su rol social, aceptan el hecho de
tener una enfermedad renal y que necesitaran tratamiento para el resto de sus vidas y
afloran sentimientos de culpa, negacion, rabia, depresiéon y frustracion.
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Tabla N° IV. Energia y Salud Mental de pacientes con Insuficiencia Renal Croénica.

Siempre Casi Muchas | Algunas Sélo Nunca
Energia y siempre | veces veces alguna
Vitalidad. vez

N° (% [N° [% [N°[% [N°[% [N° [% [N° |%
Se sintié lleno de | 0 - 0 - 2 8 6 (25| 9 [ 38| 7 |29
vitalidad.
Tuvo mucha | O - 1 4 1 4 4 |17 | 11 |46 | 7 | 29
energia.
Se sinti6 agotado | 4 17 0 - 5 (201042 | 5 |21 | O -
Se sintio | 2 8 4 | 17 | 5 21|10 42| 3 |12 | O -
cansado
Salud Mental.
Estuvo muy | 1 4 2 8 3 |13 |11 | 46 7 129] 0 -
nervioso
Se sinti6 tan bajo
de moral que| 1 4 2 8 5 (21| 9 |38 | 7 |29] 0 -
nada podia
animarle.
Se sintio | 1 4 0 - 1| 4|8 |33 |10 42| 4 |17
calmado y
tranquilo.
Se sintié
desanimado y| 3 13 2 8 2 8 10|42 | 7 | 29| O -
triste.
Se sintio feliz. 0 - 1 4 1 4 6 | 25|11 |46 | 5 |21
n=24

Fuente: Elaboracion propia.

La capacidad de energia y vitalidad se ven disminuidas ya que los pacientes refieren
sentirse agotados y cansados casi todo el tiempo (63%) ante cualquier esfuerzo, asi
mismo, un 33 % de ellos expresan percibirse incapacitados para realizar cualquier
actividad, lo que se relaciona con las complicaciones cronicas que sufre este tipo de
paciente, como son los trastornos cardiovasculares presentados por el 80%, anemia en
un 90% de los casos y trastornos de la nutricién y el metabolismo.

Un 42% de ellos present6 en algun grado sentimientos de tristeza y desanimo.
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Tabla N° V. Salud general de pacientes con Insuficiencia Renal Cronica.

Salud Excelente | Muy buena Buena Regular Mala
general N° % N° % N° % N° % N° %
ltem I.

En
general,
usted diria 0 - 0 - 8 33 9 38 7 29
que su
salud es:

Salud Totalmente Bastante No lo sé. Bastante Totalmente
general. cierta. cierta. falsa. falsa
Item II. N° % N° % N° % N° % N° %

Creo que
me pongo
enfermo

mas 15 63 8 33 0 - 1 4 0 -
facilmente
que otras
personas.

Estoy tan
sano como 0 - 4 17 0 - 9 37 11 46
cualquiera.

Creo que
mi  salud 4 17 12 50 4 17 4 17 0 -
va a
empeorar.

Mi  salud
es 0 - 1 4 0 - 5 21 18 75
excelente

n=24

Fuente: Elaboracion propia.

En relaciébn a la percepciéon de la salud general informada por estos pacientes, se
aprecia que la autovaloracion realizada de su situacion personal respecto a las
perspectivas de su salud en el futuro y la resistencia a enfermar, es regular a mala
(67%), lo que es comprensible por la experiencia que estan enfrentando en la
actualidad.
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La salud general de estos pacientes estd muy disminuida, una por la propia patologia
en si y por patologias de base que suelen rodear a estos pacientes como diabetes,
cardiopatia isquémica, patologias en las que ya por si disminuye la calidad de vida.

Solo un 4% declara gozar de excelente salud.
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X. Conclusiones.

1. La Insuficiencia Renal Cronica es una enfermedad progresiva y altamente
demandante de los recursos del individuo que la padece y de su familia con

serias consecuencias sobre su calidad de vida.

2. Las dimensiones que evalla el SF-36 en las que se evidencié mayor afectaciéon
en la percepcion de calidad de vida fueron: el Rol Fisico, Rol Emocional,
Funcion Fisica, Dolor Corporal, Rol Social, Energia y Vitalidad, Salud Mental y
Salud General. Lo anterior repercute con incapacidad para el trabajo u otras
actividades diarias como resultado de la afectacion en su salud fisica y su estado
emocional. Asi también su calidad de vida interfiere con la capacidad para
realizar actividades diarias tales como bafiarse o vestirse. La valoracion global
del estado de salud segun el grupo de estudio, es que el 67% en promedio de las
personas encuestadas tiene una apreciacion de Regular a Mala de su calidad de
vida.

3. Respecto al estado civil, el 38% son casados, 29% unidos, y el 33% personas
solteras y viudas pero si cuentan con una red de apoyo familiar, lo cual favorece

en cierta medida una buena adhesién al tratamiento.

4. Sabiendo la percepcién de la calidad de vida, el profesional puede centrarse mas
en las necesidades reales de la persona y no verlo s6lo como un enfermo, sino
como un “ser humano biopsicoespiritual”’, es decir abordarlo de una manera mas
integral, que incluye sus valores, creencias y percepciones. Este conocimiento
permitira realizar intervenciones de acuerdo a las caracteristicas y situacion de

vida por la que esté atravesando cada persona en particular.
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1.

XI. Recomendaciones.

El presente estudio debe servir para estudios posteriores que evallen la calidad
de vida percibida por los usuarios en el Instituto Guatemalteco de Seguridad
Social y el Hospital Nacional de Chiquimula, tanto con Insuficiencia Renal

Crénica como con otras patologias cronicas.

Con los resultados obtenidos se deben realizar acciones que contribuyan al

desarrollo de una cultura de prevencién y promocion de patologias cronicas.

Es importante incrementar los conocimientos de los pacientes y sus familias de
las multiples alternativas que se tienen en relacion a la preservacion de su salud

y determinar las orientaciones importantes en ésta patologia.

Promover con las familiares la adecuacion de espacios en su hogar que
faciliten la realizacion de sus actividades cotidianas para tratar que el paciente

logre algun tipo de independencia.
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XIll.  Anexos.

3 Universidad
Rafael Landivar

Tradicion Jesuita en Guatemala

Anexo No. 1. Cuestionario de Salud SF-36

Responsable de lainvestigacion: Irza Miranda Méndez.

Fecha de la investigacion:

Boleta No:

Calidad de vida de los pacientes con Insuficiencia Renal Crénica y sus familias
atendidos en el Instituto Guatemalteco de Seguridad Social y Hospital Nacional de

Chiquimula, Guatemala,2014.

Cuestionario de Salud SF-36

INSTRUCCIONES:

Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su salud. Sus
respuestas permitirAn saber coOmo se encuentra usted y hasta qué punto es
capaz de hacer sus actividades habituales.

Témese el tiempo necesario para leer cada pregunta, y marque con una Xel
numero que mejor describa su respuesta.

Margue una sola respuesta.

iGracias por contestar a estas preguntas!

Hospital Nacional
Instituto Guatemalteco de Seguridad Social

Fecha: Dia: Mes: Afo:

1. Sexo: M F

2. Estado Civil: Soltero: [ ] Casado: [ ] Unido: [ ]
Viudo: Divorciado:

3. Edad- anos

4. Escolaridad:

5. Ocupacién u Oficio:

6. Procedencia:

7. Vive con algun familiar: SI No

Con quien:
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Tradicion Jesuita en Guatemala

1. En general, usted diria que su salud es:
1. Excelente
2. Muy buena
3. Buena
4. Regular
5. Mala

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

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A ACTIVIDADES O COSAS QUE
USTED PODRIA HACER EN UN DIA NORMAL.

3. Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos intensos, tales como correr,
levantar objetos pesados, o participar en deportes agotadores?

1. Si, me limita mucho

2. Si, me limita un poco

3. No, no me limita nada

4. Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una
mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de una hora?

1. Si, me limita mucho

2. Si, me limita un poco

3. No, no me limita nada

5. Su salud actual, ¢ le limita para coger o llevar la bolsa de la compra?
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco
3. No, no me limita nada
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6. Su salud actual, ¢ le limita para subir varios pisos por la escalera?
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco
3. No, no me limita nada

7. Su salud actual, ¢le limita para subir un solo piso por la escalera?
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco
3. No, no me limita nada

8. Su salud actual, ¢ le limita para agacharse o arrodillarse?
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco
3. No, no me limita nada

9. Su salud actual, ¢le limita para caminar un kilbmetro o mas?
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco
3. No, no me limita nada

10. Su salud actual, ¢le limita para caminar varias manzanas (varios centenares de
metros)?

1. Si, me limita mucho

2. Si, me limita un poco

3. No, no me limita nada

11. Su salud actual, ¢ le limita para caminar una sola manzana (unos 100 metros)?
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco
3. No, no me limita nada

12. Su salud actual, ¢ le limita para bafiarse o vestirse por si mismo?
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco
3. No, no me limita nada
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LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A PROBLEMAS EN SU TRABAJO O
EN SUS ACTIVIDADES COTIDIANAS.

13. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a
sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

1. Si

2. No

14. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a
causa de su salud fisica?

1. Si

2. No

15. Durante las 4 udltimas semanas, ¢tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su
trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

1. Si

2. No

16. Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo, le cost6 mas de lo normal), a causa de su salud
fisica?

1. Si

2. No

17. Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a
sus actividades cotidianas, a_causa de algun problema emocional (como estar triste,
deprimido, o nervioso?

1. Si

2. No

18. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a
causa de algun problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?

1. Si

2. No
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19. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,no hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan
cuidadosamente como de costumbre, a causa de algun problema emocional (como
estar triste, deprimido, o nervioso)?
1. Si
2. No

20. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto su salud fisica o los problemas
emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales con la familia, los
amigos, los vecinos u otras personas?

1. Nada

2. Un poco

3. Regular

4. Bastante

5. Mucho

21. ¢ Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 ultimas semanas?
1. No, ninguno
2. Si, muy poco
3. Si, un poco
4. Si, moderado
5
6

. Si, mucho
Si, muchisimo

22. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado su
trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?

1. Nada

2. Un poco
3. Regular
4. Bastante
5. Mucho
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LAS PREGUNTAS QUE SIGUEN SE REFIEREN A COMO SE HA SENTIDO Y
COMO LE HAN IDO LAS COSAS DURANTE LAS 4 ULTIMAS SEMANAS. EN CADA
PREGUNTA RESPONDA LO QUE SE PAREZCA MAS A COMO SE HA SENTIDO
USTED.

23. Durante las 4 ultimas semanas, ¢.cuanto tiempo se sinti6 lleno de vitalidad?
Siempre

1. Casisiempre

2. Muchas veces

3. Algunas veces

4. Soélo alguna vez

5. Nunca

24. Durante las 4 dltimas semanas, ¢ cuanto tiempo estuvo muy nervioso?
Siempre
Casi siempre
Muchas veces
Algunas veces
Sélo alguna vez
Nunca

ouhwNE

25.Durante las 4 Ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié tan bajo de moral que

nada podia animarle?
1. Siempre

2. Casisiempre
3. Muchas veces
4. Algunas veces
5

6

. Solo alguna vez
. Nunca
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26. Durante las 4 ultimas semanas, ¢, cuanto tiempo se sintié calmado y tranquilo?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Solo alguna vez

Nunca

ouhkwnNpE

27.Durante las 4 dltimas semanas, ¢,cuanto tiempo tuvo mucha energia?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Solo alguna vez

Nunca

okwppE

28. Durante las 4 ultimas semanas, ¢, cuanto tiempo se sinti6 desanimado y triste?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Sdlo alguna vez

Nunca

oukwnpE

29. Durante las 4 ultimas semanas, ¢, cuanto tiempo se sintié agotado?
1. Siempre

2. Casisiempre

3. Muchas veces

4. Algunas veces

5

6

. Solo alguna vez
Nunca
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30.Du
1.

31.

2
3
4
5
6.
Du
1
2
3

4.
5.
6

32.Du

rante las 4 ultimas semanas, ¢,cuanto tiempo se sintio feliz?
Siempre

. Casi siempre

. Muchas veces

. Algunas veces
. Solo alguna vez

Nunca

rante las 4 Ultimas semanas, ¢,cuanto tiempo se sintié cansado?
Siempre

. Casi siempre
. Muchas veces

Algunas veces
Solo alguna vez
Nunca

rante las 4 Ultimas semanas, ¢.con qué frecuencia la salud fisica o los problemas

emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a los amigos o
familiares)?

1
2
3.
4
5

. Siempre
. Casi siempre

Algunas veces
Solo alguna vez

. Nunca

POR FAVOR, DIGA SI LE PARECE CIERTA O FALSA CADA UNA DE LAS
SIGUIENTES FRASES.

33. Creo que me pongo enfermo mas facilmente que otras personas.

No

aPwebhE

Totalmente cierta
Bastante cierta

lo sé

Bastante falsa
. Totalmente falsa
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34. Estoy tan sano como cualquiera.
Totalmente cierta

Bastante cierta

No lo sé

Bastante falsa

Totalmente falsa

35. Creo que mi salud va a empeorar.
Totalmente cierta
Bastante cierta
No lo sé
Bastante falsa

Totalmente falsa

agbhwNEQO OO PE

36. Mi salud es excelente.
1. Totalmente cierta
2. Bastante cierta
3. Nolosé
4. Bastante falsa
5. Totalmente falsa.

GRACIAS POR CONTESTAR ESTAS PREGUNTAS.
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Anexo No. 2.

CONSENTIMIENTO INFORMADO.

Se me ha solicitado participar voluntariamente en un estudio que realiza la Licda. Irza
Miranda Méndez, tesista de Maestria en Salud Publica con énfasis en Epidemiologia y
Gerencia de la Universidad Rafael Landivar.

Al participar en este estudio yo estoy de acuerdo en responder el cuestionario que se
llevara a efecto en el Hospital Nacional o en el Instituto Guatemalteco de Seguridad
Social de Chiquimula. Comprendo que esto no implica riesgos para mi salud, ni para mi
familia y que puedo negarme a contestar algunas preguntas o bien retirarme del estudio

si lo considero pertinente.

Se me ha explicado qué es el estudio y para qué se hace, asi mismo he podido hacer
las preguntas necesarias sobre mis dudas. Se me informd que los datos son andénimos

y confidenciales.

Firma:

Fecha:
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