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Prefacio

“Existe en muchos de nosotros una sensacion extraia de insatisfaccion cuando
entramos a nuestra Sala de Hemodidlisis, no por rechazo, al contrario. Al orgullo de
compartir con el staff los logros tecnoldgicos de la actualidad se anexa una vivencia de
deuda con nuestros pacientes.

Ya no tenemos la euforia de los 70, donde participdbamos de un experimento
colosal: les estabamos prolongando la vida a seres humanos mas alld de lo natural.
Sentiamos que de alguna manera estabamos triunfando sobre la naturaleza con un
método no convencional. Y el paciente nos acompafiaba en todo. Se sentian
protagonistas de la historia y respirabamos todos (el staff y los pacientes) un
sentimiento de algarabia propio de las grandes empresas de la humanidad. El vinculo
con el paciente, mas alld de lo convencional, pasaba por el agradecimiento mutuo de
haber vencido lo inevitable y forjaba un vinculo afectivo propio de las relaciones
trascendentes. Actualmente el contraste es notorio: el paciente (y los médicos y staff)
dan al tratamiento la categoria de convencional y evalian al mismo por resultados y
relacion costo-beneficio.

Asi las cosas, el panorama es diferente: del lado profesional es una practica
desgastante, estereotipada, con una tasa de morbimortalidad altisima y estacionaria.
Las complicaciones cardiovasculares diezman a nuestros pacientes y la mayoria
expresa su desaliento por la mala calidad de vida que se les brinda. Desde el paciente
también predomina un sentimiento de frustracién: por falsas expectativas, por bronca
a la enfermedad, a la discapacidad, a la dependencia, por bronca a que le
prolonguemos la agonia, etc. etc.

Y entonces?
La Hemodidlisis sola no alcanza.

Hoy por hoy no concibo mantener los pacientes vivos y con buenos resultados
bioguimicos. Ello es necesario, pero no suficiente.

Debemos encarar al paciente como un todo y considerar a la hemodialisis como parte
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de un programa interdisciplinario integral de rehabilitacion. Y entonces las cosas son
diferentes.

Volver a compartir un desafio con nuestros pacientes, pero ahora para
integrarlos a la sociedad como personas, ho como sobrevivientes para exponer en una
vidriera.

Y cémo hacerlo?
Recién empezamos. Debemos descubrir herramientas e ir puliéndolas.
Debemos medir calidad de vida y apuntar a mejorarla con programas a la medida de
cada paciente. Debemos evaluar permanentemente estos resultados y estos programas
a fin de procurar su participacion activa. Alentar mucho a los pacientes, al staff. Sera
atil incorporar actividades grupales que mejoren la comunicacion y la autoestima, que
faciliten la expresion y ayuden a encontrar los lazos de cada paciente con su medio

que la enfermedad trastocd.

Cémo y cuando?

Resulta tentador para ello aprovechar las largas horas que los pacientes
“permanecen™ en la Sala para -ademas de ser bien dializados- integrarlos a
programas de rehabilitacion.

Conclusion: Se puede, agrego: debemos”

Dr. Claudio Tamaroff
Buenos Aires, 6 de Julio de 2004
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Resumen

Este estudio intenta identificar las deficiencias, limitaciones en la actividad y las
restricciones en la participacion, asi como la autopercepcién de Calidad de Vida en una
poblacién de personas en tratamiento de Hemodidlisis.

Se ha utilizado para ello un instrumento basado en 36 categorias de la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (C.LF.) de la
OMS v la escala COOP-WONCA.

En el marco de la gestién de servicios de discapacidad, el conocimiento de los
diversos problemas especificos y no especificos, que constituyen la carga de
enfermedad en las personas en hemodidlisis, derivados de la Insuficiencia Renal
Crénica Terminal, es un requisito previo a la adopcién de un enfoque proactivo de
rehabilitacién integral.

Se evalud a una poblacién de 106 personas en tratamiento de hemodialisis en
un centro de didlisis de la localidad de Pilar, Provincia de Buenos Aires, durante el mes
de agosto de 2011, con un herramienta basada en 36 categorias de la C.LF.: 7
funciones corporales, 5 estructuras corporales, 18 de Actividades y Participacién y 6
Factores ambientales.

Se aplicd el cuestionario COOP-Wonca de calidad de vida a la misma poblacidn, en
igual tiempo.

La poblacién estudiada presenta una distribucién semejante y sin diferencias
significativas en cuanto a edad, sexo, etiologia y diabetes, con la poblacion total en
hemodidlisis de la Argentina.

La capacidad fisica, la educacién basica y una ocupacion significativa se
destacan como principales areas de preocupacion en la poblacién en estudio.
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Lo expresado y definido por las categorias de la C.IF. seleccionadas para este
relevamiento, no correlacionan con los parametros biogquimicos que expresan la calidad

de dialisis recibida por estas personas.

Las personas con diabetes, las mayores de 60 afios y aquellas con mas de 5
afios en tratamiento dialitico, aparecen con mayores limitaciones y restricciones en las

actividades y la participacion social.

Forma fisica, estado de salud y apoyo social son las dimensiones de calidad de

vida que aparecen mas afectadas en esta poblacion.

El caracterizar esta poblacién y conocer la actividad y participacion social, asi
como su autopercepcion de la calidad de vida facilitara el posterior desarrollo de
estrategias adecuadas que permitan la rehabilitacion integral de estas personas con
discapacidad visceral que portan ademas variadas enfermedades cronicas

discapacitantes sumadas a la insuficiencia renal cronica.
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1. Introduccion

La insuficiencia renal crénica terminal y el tratamiento de hemodialisis,
constituyen un observatorio privilegiado de practicamente todas las patologias cronicas
y de la carga de la enfermedad en la sobrevida y en la calidad de vida de las personas
que las portan.

El tratamiento sustitutivo renal es medido y evaluado por resultados clinico-
analiticos, en términos de morbi-mortalidad. Muchos autores, las personas en
tratamiento y los equipos médicos reconocen que no serian estas las Unicas variables

que influyen en la sobrevida y aiin menos en la calidad de esa sobrevida.

A partir de los afos 80 se desarrollaron diversos estudios a nivel internacional
que correlacionaron variables clinico-analiticas con la autopercepcion de calidad de vida
de las personas portadoras de insuficiencia renal cronica terminal A la fecha hay
suficiente evidencia bibliografica acerca de la necesidad de complementar el
tratamiento de hemodialisis con acciones, y por lo tanto diagndsticos y evaluaciones,
tendientes a mejorar la calidad de vida autopercibida de estas personas. De todos
modos aln no se ha sistematizado y ni siquiera hay una fluida practica de la

evaluacion de calidad de vida en personas con insuficiencia renal cronica terminal

La O.M.S. pone a nuestro alcance un marco conceptual como la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF), que permite
describir el estado de salud y los estados relacionados con la salud. Ademas la
Clasificacién Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas relacionados con
la Salud (CIE-10) con el que se realiza un registro, analisis, interpretacion y

comparacion de datos de morbi-mortalidad.

Las personas que portan como condicion de salud la insuficiencia renal cronica
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en estadio V son aquellas que presentan solo un 10% de la funcién renal y por estas
alteraciones funcionales tan importantes son consideradas personas con discapacidad
viceral.

Pese a que las personas con insuficiencia renal crénica terminal en tratamiento
de hemodialisis son consideradas personas con discapacidad visceral, practicamente no
hay evidencia bibliografica acerca de la aplicacién de la Clasificacion Internacional del

Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud en ellas.

La C.LF. perteneciente a la familia de clasificaciones de la Organizaciéon Mundial
de la Salud (O.M.S), fue aprobada en mayo de 2001, en su 542 Asamblea. Se han
encontrado solo dos publicaciones al respecto; una en la que se recomienda su uso
para este estado de salud y otra donde se la ha utilizado con el objetivo de describir la

problematica de pacientes japoneses en tratamiento de hemodialisis.

En este marco y previo a planificar y desarrollar estrategias que permitan la
rehabilitacion integral, resulta necesario realizar un estudio que identifique las
actividades de la vida cotidiana y social afectadas en las personas con insuficiencia
renal cronica terminal en tratamiento de hemodidlisis; mas alla del cumplimiento de

los objetivos clinicos y bioquimicos del tratamiento.

Este trabajo pretende describir la repercusion de la insuficiencia renal crénica
terminal y del tratamiento de hemodialisis en las actividades y la participacion, en la
autopercepcion de calidad de vida, y su asociacién con los resultados clinico - analiticos

y con las variables demogrdaficas de las personas en estudio.

Para realizar el estudio se evaluaron 106 personas que concurren a tratamiento
de hemodialisis crénica en un centro de didlisis de la localidad de Pilar, Provincia de
Buenos Aires; durante el mes de agosto de 2011. Este centro pertenece a una

compafiia que presta servicios de didlisis a nivel mundial.
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Para dicha evaluacion fue utilizado un instrumento basado en la C.I.F. y la escala de
Calidad de Vida COOP-Wonca. Fueron relevadas también variables clinico — analiticas y

socio demograficos de las mismas.

10
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2. Problema a abordar

El fallo progresivo de la funcién renal se denomina insuficiencia renal cronica, el
estadio V de la misma esta definido por la pérdida de mas del 85% del filtrado
glomerular. Esta situacién obliga a la persona portadora a realizar alguno de los
tratamientos disponibles de sustitucion de la funcidn renal, hemodidlisis, dialisis
peritoneal, trasplante renal. Es esta sustitucion renal la que les permite sostener la
vida.

A medida que se produjeron avances biotecnoldgicos, la didlisis ha conseguido
una mejor sobrevida y ser cada vez mejor tolerada por las personas que la realizan.

La hemodialisis es el tratamiento sustitutivo renal mas generalizado en la
Argentina, representa el 84% de los tratamientos, mientras que la dialisis peritoneal el
3,2% vy el trasplante el 13,2%.

Se observa la necesidad de relevar las funciones, actividades y participacion
social de las personas con esta condicion de salud y su relacion con la calidad de vida
autopercibida, dado que esta terapéutica implica para ellas un estado de dependencia
con el tratamiento y con los equipos de salud. El tratamiento también impone a estas
personas una socializacion obligada en el centro de didlisis, a disponer de una carga
horaria muy importante al servicio del tratamiento y a asumir una discapacidad
visceral. Esta situacion repercutiria en las actividades y la participacion social, asi como
en su calidad de vida.

Dentro del marco de la gestion de servicios de discapacidad, resulta relevante dar
cuenta mediante un estudio acerca de cuales son las limitaciones y las restricciones en
las actividades y la participacién, y de la calidad de vida autopercibida de las personas
con discapacidad visceral por insuficiencia renal cronica terminal, en tratamiento

11
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hemodialitico. Esta relevancia reside, en que los resultados permitiran pensar y
desarrollar estrategias, para la rehabilitacién holistica destinada a la poblacion

estudiada.

2.1 Objetivo General

El objetivo de este estudio es analizar la funcionalidad en cuanto a las actividades
y la participacion, asi como acerca de la autopercepcion sobre la calidad de vida de
una poblacién de personas con insuficiencia renal crénica terminal en tratamiento de

hemodialisis.

2.2 Objetivos Especificos

- Describir la poblacién analizada en tratamiento de hemodidlisis, segun variables
demogrificas, etioldgicas y analiticas.

- Identificar funciones, actividades y participacion de estas personas en
tratamiento de hemodialisis.

- Describir la autopercepcion de calidad de vida estas personas en tratamiento de
hemodidlisis.

12
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3. Metodologia

3.1 Tipo y disefio de investigacion de campo

Se realizd6 un estudio exploratorio, descriptivo, transversal, cuyo abordaje

metodoldgico fue la triangulacién cuali-cuantitativa.

- La informacién sobre actividades, participacion y medio ambiente se obtuvo a partir
de un instrumento basado en la C.LF. (Anexo 2). Las fuentes de datos

privilegiadamente de tipo primarias, fueron obtenidas en el trabajo de campo.

- La percepcion de calidad de vida, se obtuvo mediante la aplicacién del cuestionario
COOP-WONCA del mes de agosto 2011. (Anexo 3). Datos primarios.

- Los datos clinico-analiticos se tomaron de los protocolos de laboratorio del mes de

agosto de 2011. Datos secundarios.

- Los datos demograficos se recabaron de la base de datos del centro de didlisis. Datos

secundarios.
- Los datos socio-econdmicos se tomaron de fuentes secundarias en base al
relevamiento que efectla el area de trabajo social y que son consignados en la historia

clinica.

Los datos clinico-analiticos, demograficos y socio-econdmicos fueron recolectados
mediante un protocolo disefiado a tal efecto (Anexo 1).

13
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3.1.1 Marco muestral

Considerando la accesibilidad a la informacion, se construyé una muestra tedrica
en base a criterios de inclusién y exclusion, que quedd constituida por 106 personas
con diagndstico de IR.C.T, que concurren a tratamiento de hemodidlisis a un Centro
de Didlisis de la localidad de Pilar, Provincia de Buenos Aires. Se relevaron datos

primarios y secundarios.

3.1.1.1 Criterios de Inclusion

- Personas con diagndstico de insuficiencia renal crénica terminal en tratamiento
de hemodidlisis en el centro de didlisis.

- Condicién de prevalencia de insuficiencia renal crénica terminal (> 90 dias de
tratamiento hemodialitico).
Edad > 18 afios

- Aprobacion de la Direccion Médica del centro de didlisis.

3.1.1.2 Criterios de exclusion

Personas que realizan tratamiento de dialisis peritoneal en el centro de didlisis.

3.2 Variables a analizar

Demograficas

- Edad en afos (cuantitativa continua)

- Sexo (nominal dicotdmica)

14
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- Tiempo en didlisis en afios (cuantitativa continua)

- Etiologia de la insuficiencia renal cronica terminal (nominal)

Clinico- analiticas

Hematocrito (%): expresion del sindrome anémico (cuantitativa continua)

Kt/V: expresion de la dosis de didlisis (cuantitativa continua)

Albuminemia (g/l) parametro nutricional (cuantitativa continua)

Proteina C Reactiva expresion de inflamacion (cuantitativa continua)

Diabetes (nominal dicotomica)

Otras discapacidades (nominal)

Socio-econdomicas

- Nivel de escolaridad (ordinal )

- Cobertura de la seguridad social (nominal)

Componentes de la funcionalidad, de la actividad y participacion y de la
calidad de vida

- Se elabord un instrumento basado en 36 categorias de la C.IF., en cuanto a
estructuras (5), funciones corporales(7), actividades y participacion (18), y a
factores ambientales (6)

- Dimensiones de calidad de vida: forma fisica, sentimientos, actividades
cotidianas, actividad social, cambios en el estado de salud, estado de salud

actual, dolor, apoyo social y calidad de vida

15
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3.3 Estadistica

Se construyé una matriz de datos a los efectos de su analisis, el que fue
realizado con el paquete estadistico SPSS 14.0 a fin de:

- Elaborar tablas de frecuencias relativas

- Medidas de tendencia central: media y mediana segin corresponda al tipo de
distribucién de los datos

- Realizar correlaciones entre variables socio-economicas, demograficas, analiticas vy las
dimensiones evaluadas con dicho instrumento basado en la C.LF. y calidad de vida
(correlacién de Pearson)

- Determinar las significaciones estadisticas correspondientes

16
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4. Marco Conceptual

4.1 Tratamiento sustitutivo renal

Considerando que la poblacién blanco de este estudio, presenta como condicion
de salud insuficiencia renal crénica en estadio V, se describe sucintamente la clinica de
la patologia y la situacion de las funciones renales, como asi también los tratamientos
disponibles para el abordaje de esta condicion de salud.

La insuficiencia renal se describe como una disminucidn de la tasa de filtracion
glomerular, y clinicamente se manifiesta con un aumento de la creatinina y de la urea

en el suero.

La insuficiencia renal crénica terminal es producto del dafio permanente e
irreversible de la funcién renal, secundaria a una pérdida del funcionamiento y del

nlmero de nefronas del rifidn.

A nivel mundial las causas mas frecuentes; no las Unicas; de enfermedad renal
cronica son: la diabetes, la hipertension, las enfermedades obstructivas de la via
urinaria. La hemodidlisis se efectla normalmente en una instalacion dedicada a ese

efecto llamada centro de dialisis, con personal especializado.

Las enfermedades renales que necesitan sustitucion de la funcidn renal

aumentan cada dia en todo el mundo y Argentina no escapa a este fenomeno.

La nefrologia es una especialidad de la clinica médica que fue creciendo a
medida que se mejoraron las técnicas de sustitucion de la funcidn renal: creando una
nueva esperanza de vida para las personas con déficit renal, cuyo destino antes de la

didlisis y el trasplante, era inexorablemente la muerte a corto plazo.

17
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La hemodidlisis como procedimiento data de fines de los afios 50 y iniciandose
en la Argentina una década mas tarde.

El tratamiento consiste en la sustitucién renal extracorpdrea, se extrae la
sangre del organismo y pasa por un dializador de doble compartimiento, uno por el
cual pasa la sangre y otro por el que pasa el liquido de dialisis, separados por una
membrana semipermeable. Es un método que elimina de la sangre los residuos, asi
como el exceso de agua cuando los rifiones son funcionalmente ineficaces. La sangre
circula por fuera del cuerpo a través de un sistema de tubos y de un filtro especial, y

posteriormente regresa.

Para el tratamiento de hemodialisis se insertan dos agujas en una vena, en el
antebrazo. Cada una de las agujas se conecta a las guias que llevan la sangre al filtro
para ser depurada. Durante el tratamiento, toda la sangre del cuerpo viaja varias veces
a través del filtro llamado dializador, impulsada por la bomba de la maquina. La dialisis
trabaja con el principio de la difusion de solutos a lo largo de un gradiente de
concentracion a través de una membrana semipermeable.

El tratamiento hemodialitico impone a la persona la asistencia de tres veces por
semana durante un minimo de cuatro horas cada vez de forma cronica. Este
tratamiento permitié en las Ultimas cinco décadas la sobrevida de mas de un millén de
enfermos.

Segun datos del INCUCAI, en Argentina realizan tratamiento dialitico alrededor
de 30.000 personas, de las cuales mas el 95% hemodializa, el resto realiza dialisis
peritoneal. Del total de personas en tratamiento el 21% esta inscripto en lista de
espera de trasplante. La tasa de prevalencia de personas en didlisis es de 649 por
millén de habitantes (pmh), mientras que la tasa de incidencia es de 103 pmh.

Si bien la necesidad de tratamiento sustitutivo obedece puntualmente a la falla
18
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terminal de los rifiones, estas personas son ademds portadoras de muitiples
enfermedades crénicas, como hipertension, diabetes, fragilidad y depresion, cuya
concurrencia contribuye al deterioro de la calidad de vida de esta poblacion,

predisponiéndola a otras discapacidades sumadas a la visceral.

Se trata de un tratamiento no curativo, altamente invasivo, demandante y que
involucra altos costos para la persona, su familia y la sociedad, tanto a nivel fisico,
psicoldgico, social y econdémico.

4.2 Evolucion acerca de la discapacidad.
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (C.I.F.)

Dado que las personas con insuficiencia renal cronica terminal en tratamiento
de hemodidlisis, son consideradas por la legislacion argentina, como personas con
discapacidad visceral, y considerando que el Servicio Nacional de Rehabilitacion
propone la C.LF. como instrumento para la emision el Certificado Unico de
Discapacidad, y por acordar la autora con su marco tedrico; se ha utilizado esta

clasificacién para el relevamiento de datos en este estudio.

Tradicionalmente la salud y la discapacidad eran conceptos excluyentes; la
discapacidad se entendia como un estado de salud negativo, pasando entonces a

constituir una categoria siempre unida a la enfermedad.

Se han propuesto diferentes modelos conceptuales para explicar y entender la
discapacidad. El modelo médico considera la discapacidad como un problema de la
persona causado por una enfermedad, trauma o condicion de salud, que requiere de

19
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tratamiento individual brindado por profesionales médicos.

El tratamiento de la discapacidad esta encaminado a conseguir la cura, o una
mejor adaptacion de la persona y un cambio de su conducta. La atencion sanitaria se
considera la cuestion primordial y en el ambito politico, la respuesta principal es la de

modificar y reformar la politica de atencién a la salud.

En el modelo social, la discapacidad es considerada como un problema de
origen social y como un asunto centrado en la completa integracién de las personas en
la sociedad. La discapacidad no es atributo de la persona, sino un complicado conjunto
de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el contexto social. Por lo tanto el
manejo del problema requiere la actuacion social y es responsabilidad colectiva realizar
las modificaciones socio-ambientales necesarias para la plena participacion de las

personas con discapacidades, requiriéndose un cambio social.

El modelo biopsicosocial estd basado en la integracién de los dos modelos
anteriores e intenta una sintesis entre ambos, proporcionando asi una vision coherente
de las diferentes dimensiones de la salud desde una perspectiva bioldgica, individual y

social.

Hay hoy un nuevo paradigma, otra vision respecto a las posibilidades de vida y
de calidad de vida de las personas con discapacidades, que implica hacer énfasis en la
autonomia, en la integracion, en la igualdad, y en las capacidades. Este paradigma
remarca la prestacion de servicios a las personas con discapacidades con el foco
puesto en las conductas funcionales y en los apoyos necesarios, en la mejora de la

calidad de vida, en el empleo y en la educacion.

Con el devenir y la discusion de los diferentes modelos de la discapacidad
surgieron también diferentes formas de definirla. En mayo de 2001, en la 542

Asamblea de la OMS, se aprueba una nueva clasificacion con el nombre de
20
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“Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud".

La C.I.F. en su propio titulo trae implicita una declaracion de intenciones. No se
habla ya de las consecuencias de la enfermedad, sino del funcionamiento como
término que designa todas las funciones y estructuras corporales, la capacidad de
desarrollar actividades y la posibilidad de participacion social de la persona. Designa la
discapacidad como término que recoge las deficiencias en las funciones y estructuras
corporales, las limitaciones en la capacidad de llevar a cabo actividades y las
restricciones en la participacion social de las personas; y a la salud como el elemento

que las relaciona.

En este punto la C.I.F. constituye un cambio conceptual de la discapacidad, asi,
salud y discapacidad pueden darse a lo largo de la vida y de todos los ciclos vitales y
no son categorias dicotdmicas. Discapacidad no es entonces la caracteristica de algin
grupo social, sino que se trata de una experiencia humana universal, es un concepto
dinamico, bidireccional, fruto de la interaccion entre un estado de salud y factores
contextuales. El funcionamiento de un individuo en un dominio se entiende como la
interaccién entre la condicion de salud y los factores contextuales (ambientales y

personales).

Existe entonces una interaccion dinamica: las intervenciones en una dimension
tienen la potencialidad de modificar otras dimensiones. Esta interaccidn funciona en
forma bidireccional; la presencia de discapacidad puede modificar la condicidén de
salud. Los factores ambientales son extrinsecos a la persona, como por ejemplo las
actitudes sociales o las caracteristicas arquitecténicas. Los factores personales incluyen
sexo, etnia, edad, estado fisico, estilos de vida, habitos, infancia, profesion, tipo de
personalidad. Todos estos en conjunto o individualmente pueden desempefiar un papel
en la discapacidad a cualquier nivel.

Discapacidad es entonces un término genérico que incluye déficits, limitaciones en la

actividad y restricciones en la participacion; e indica aspectos negativos de la
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interaccion entre una persona con una condicidn de salud determinada y los factores

contextuales.

La C.LLF. pertenece a la "Familia Internacional de Clasificaciones" desarrolladas
por la OMS, que pueden ser aplicadas en distintos aspectos de la salud. Estas
clasificaciones de la OMS proporcionan el marco conceptual para codificar un amplio
rango de informacion relacionada con la salud: diagndstico, funcionamiento vy
discapacidad, motivos para contactar con los servicios de salud, etc. Emplea un
lenguaje Unico estandarizado, que permite la comunicacion sobre la salud y la atencion

sanitaria entre diferentes disciplinas y ciencias en todo el mundo.

Dentro de las clasificaciones internacionales, las condiciones de salud se
clasifican con la Clasificacién Internacional de Enfermedades, Décima Revision (CIE-
10), que basa su informacion en el diagndstico y la etiologia de la enfermedad.

El funcionamiento y la discapacidad asociados con las condiciones de salud se
clasifican con la C.L.F., por lo tanto, la CIE-10 y la C.LF. son complementarias y deben

ser usadas en conjunto.

La C.I.F. describe la funcionalidad. Es una clasificacién disefiada con muiltiples
propdsitos, para ser utilizada por todas las disciplinas. Proporciona una base cientifica,
un marco tedrico para el estudio y la comprensidn de la salud y los estados
relacionados con ella, los resultados y los determinantes. Utiliza un lenguaje comdn
para describir salud y estados relacionados con ella, por lo que mejora la comunicacion
entre distintos usuarios como profesionales de la salud, investigadores, disefiadores de
politicas, personas con discapacidad. Ademas, permite comparar datos entre paises,
entre disciplinas, entre servicios, y en diferentes tiempos, proporcionando una
codificacion sistematizada. El uso de la C.ILF. requiere construir diferentes

herramientas Utiles para poder ser aplicada en diferentes ambitos.

La C.I.F. define como:
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e Actividad: a la realizacion de una tarea o accién por una persona. Es la
perspectiva del individuo respecto al funcionamiento. Las limitaciones en la
actividad son las dificultades que un individuo puede tener para realizar
actividades y abarca desde un déficit leve hasta uno completo en términos de
cantidad o calidad, comparandola con la manera, extensién o intensidad en que

se espera que la realizaria una persona sin esa condicién de salud.

e Participacion: es la implicacion de la persona en una situacién vital.
Representa la perspectiva de la sociedad respecto al funcionamiento. Las
restricciones en la participacion son los problemas que puede experimentar un
individuo para implicarse en situaciones vitales. La presencia de una restriccion
en la participacién viene determinada por la comparacién de la participacién de
esa persona con la participacién esperable de una persona sin discapacidad en
esa cultura o sociedad.

o Factores contextuales: son los factores que constituyen el contexto
completo de la vida de un individuo, y el trasfondo sobre el que se clasifican los
estados de salud en la C.I.F. Los factores contextuales tiene dos componentes:
Factores ambientales y Factores personales.

o Factores ambientales: constituyen un componente de la C.I.F. y se refieren
a los aspectos que forman el contexto de la vida de un individuo y como tal

afecta el funcionamiento de la persona.

Los factores ambientales incluyen al mundo fisico natural (geografia), el mundo
fisico creado por el hombre (edificios), las demas personas con las que se establecen
diferentes relaciones, las actitudes y valores, los servicios y sistemas sociales y
politicos, y las redlas y leyes.
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4.3 Calidad de Vida e Insuficiencia Renal Cronica

El estado actual del conocimiento sobre calidad de vida permite comprender la
necesidad de estudiar, identificar y describir las dimensiones de la calidad de vida
afectadas por la insuficiencia renal crdnica terminal, que requieren intervenciones a fin
de fortalecer las areas de funcionamiento que muestran un mayor detrimento. Esta
manera de abordar la problematica, ademas de contribuir al conocimiento actual de la
calidad de vida de las personas con insuficiencia renal crénica terminal, en tratamiento
de sustitucion renal, tiene un propdsito eminentemente clinico, y pretende favorecer su
bienestar.

Desde la perspectiva propuesta en el marco de la C.IF., entendiendo la
discapacidad como una experiencia humana universal, como un concepto con una
dinamica bidireccional fruto de la interaccion entre el estado de salud y los factores
contextuales; el concepto de calidad de vida haria foco en el bienestar y satisfaccion
de la persona, en la mejora de sus condiciones de vida, en la percepcidén que ellas
tienen sobre su salud y su recuperacién integral. Desde esta dptica es particularmente
relevante en aquellas personas con enfermedades croénicas, que deben vivir bajo
tratamiento médico permanente; como en el caso de las personas con insuficiencia
renal crénica; que deben aprender a convivir con las limitaciones ocasionadas por la
enfermedad vy el tratamiento, modificando dramaticamente su estilo de vida.

En estas personas, la calidad de vida suele verse afectada por el deterioro en
las relaciones familiares, maritales, condicién laboral/ocupacional, situacién econdmica,

estado de salud y aspectos sociales.

Algunas variables sociodemograficas han mostrado relacién con la percepcion
de calidad de vida, e incluso se ha identificado que tienen una importante implicancia
en la rehabilitacion, entre ellas, el nivel educativo y la edad, mediadas principalmente
por la dimension fisica. En este sentido, las comorbilidades en las personas con
enfermedad renal disminuyen su capacidad funcional, lo que probablemente incida en

el deterioro de su autopercepcion de calidad de vida.
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A partir de los afios 80 diversos estudios a nivel internacional correlacionaron
variables clinico-analiticas con la autopercepcién de calidad de vida de las personas
portadoras de insuficiencia renal crénica terminal. A la fecha hay suficiente evidencia
bibliografica acerca de la necesidad de complementar el tratamiento de hemodidlisis
con acciones que mejoren la calidad de vida.

Se han utilizado evaluaciones de calidad de vida tendientes a describirla, pero
no se han sistematizado y ni siquiera hay una fluida practica de estas evaluaciones en

personas con insuficiencia renal cronica terminal.

El COOP-Wonca es una escala internacionalmente reconocida, se caracteriza
por su brevedad, facilidad de comprension y por presentar buenos criterios métricos de
calidad. Fue disefiada inicialmente para evaluar la calidad de vida relacionada con la
salud en atencidn primaria, luego se planteé su posible uso en otros grupos
poblacionales, entre ellos las personas con enfermedades renales.

Se basa en nueve laminas, cada una de ellas mide una dimension de la calidad
de vida relacionada con la salud: forma fisica, sentimientos, actividades cotidianas,
actividad social, cambios en el estado de salud, estado de salud actual, dolor, apoyo
social y calidad de vida. Cada lamina presenta un titulo en el que se plantea una
cuestion acerca del estatus funcional de la persona durante las ltimas dos semanas.

Para cada pregunta a que hace referencia el titulo, existen cinco respuestas
posibles, que representan el estado funcional del individuo siguiendo una escala
ordinal, de manera que a puntuaciones mas altas corresponden estados mas
desfavorables. Todas las respuestas estan ilustradas graficamente con dibujos, que
ayudan a su comprensién y facilitan su cumplimentacion.

La validez de las vifietas COOP-Wonca en la determinacién de la calidad de vida

relacionada con la salud de las personas en didlisis, aportan informacion similar a la de
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instrumentos mas complejos sin desmedro de la calidad psicométrica. La fiabilidad se
determind a través del alfa de Cronbach que fue de 0,76 situéndose asi por encima del
estandar aceptado.

Hasta la fecha, casi todos los cuestionarios de calidad de vida relacionada con
la salud, se han aplicado a las personas con fallo renal con fines de investigacion,
fundamentalmente por la laboriosidad en su cumplimentacién. La caracteristica
realmente distintiva de las ldminas COOP-Wonca frente a otros instrumentos de
medicién de calidad de vida relacionada con la salud, es su potencial utilidad clinica. Se
emplean unos 30-45 segundos por item en su cumplimentacion, resulta atractivo a los
personas en tratamiento, carece de dificultades y opinan que es importante que su
médico conozca la informacion aportada por el instrumento. Ademds, su utilizacidn
abre frecuentemente nuevas oportunidades y vias de comunicacién sobre
determinados aspectos clinicos que, tradicionalmente, habian sido ignorados en el
tratamiento sustitutivo renal.

La escasa adhesion al tratamiento, en cuanto implica un papel activo del sujeto,
constituye un problema ampliamente extendido en las personas en tratamiento
dialitico, lo que genera graves consecuencias como: malnutricion, neuropatias,

enfermedad 0sea, cardiopatias e incluso la muerte.

Por otra parte, la escasa adhesién al régimen terapéutico, compromete la
efectividad de la hemodidlisis, disminuye la percepcién de bienestar y generard mas
costos al sistema de salud; es por esto que deberian disefiarse intervenciones
encaminadas a mejorar esta situacion. (Organizacion Mundial de la Salud, 2004).

En este marco y para planificar y desarrollar las mejores estrategias de
rehabilitacion integral, no limitandola solo a la sustitucion renal, resulta relevante

realizar un estudio que identifique las dimensiones de la vida cotidiana de las personas
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que se ven afectadas por la insuficiencia renal crénica terminal y por el tratamiento de
hemodialisis; mas alla del cumplimiento de los objetivos clinicos y bioguimicos de dicho
tratamiento.
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5. Desarrollo

De acuerdo a lo propuesto en los objetivos de este trabajo se analizd en forma
relacionada la informacion acerca de funcionalidad, actividades, participacion social y
calidad de vida de una poblacion en tratamiento de hemodidlisis. Este estudio
pretende describir la repercusion de la insuficiencia renal crénica terminal y del
tratamiento de hemodidlisis en las dimensiones analizadas, y su asociacién con los
resultados clinico-analiticos y con las variables demograficas de las personas en
estudio. Esta descripcidn podria dar luz acerca de las estrategias necesarias para
encarar una rehabilitacion integral de estas personas.

Se realizd un estudio exploratorio, descriptivo, transversal acerca de las
actividades, participacion y medio ambiente, utilizando un instrumento basado en la
C.IF. (Anexo 2). Se obtuvo mediante la aplicacidn del cuestionario COOP-Wonca
(Anexo 3), la autopercepcion de calidad de vida de las personas. Ambos instrumentos
fueron aplicados a la poblacién en estudio en el mes de agosto de 2011,

Se cruzaron los datos obtenidos de dicha aplicacion con datos clinico —
analiticos tomados de los protocolos de laboratorio del mes de agosto de 2011.
Mientras que los datos demograficos necesarios para caracterizar a la poblacion, se
recabaron de la base de datos del centro de didlisis.

Los datos socio-econdmicos fueron recogidos de los relevamientos efectuados
por el area de trabajo social, consignados en la historia clinica.
Se disefid un protocolo para la recoleccién de los datos clinico-analiticos, demograficos
y socio-econémicos. (Anexo 1)

La accesibilidad a la informacion permitid construir una muestra sobre la que
se realizd este estudio. Esta muestra fue constituida por 106 personas con
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diagndstico de insuficiencia renal cronica terminal, que concurren a tratamiento de hemodialisis en un
centro de didlisis de la localidad de Pilar en la Provincia de Buenos Aires.
Se contd con la aprobacion de la Direccidén Médica, se relevaron datos de personas mayores de 18 afios y

en condicion de prevalencia, excluyéndose del estudio a las personas que realizan didlisis peritoneal.

De la aplicacion de los instrumentos utilizados para el relevamiento y analisis de los datos primarios
y secundarios, se desprenden los resultados expresados en los cuadros y graficos que se presentan a

continuacion.

5.1 Caracteristicas de la poblacion

Las Caracteristicas de la Poblacién bajo estudio fueron:

5.1.1 Distribucion de la poblacion segin sexo

f Distribucion de la Poblacion s/sexo

39,6%
Mujeres

Gréfico 1- elaboracion propia en base a cuadro 1 (ver anexos) (N=106)
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El anterior gréfico muestra la distribucion por sexo de la poblacion estudiada, que se corresponde
con la de la poblacion total en hemodialisis del pais, de acuerdo a los datos obtenidos del Registro Nacional

de Didlisis Cronica.

5.1.2 Distribucion de la poblacion segin etiologia de Ia insuficiencia renal croénica
terminal

Distribucion segun Etiologia
nefropatia 0tras 2,60% amiloidosis

obstructiva  pollquistosls 0.90%
5,10% 7.30% _omu

nefropatia
lupica 0,90%

nefroangioesci.
26,70%

Grafico 2 — elaboracién propia en base a cuadro 2 (ver anexos) (N=106)

La primer causa de ingreso a tratamiento hemodialitico es la nefropatia diabética, dato que se

corresponde con las estadisticas nacionales e internacionales.
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5.1.3 Distribucion de la poblacion segin cobertura de la SS

 PROFE

» PAMI

B OSN/P1 ¢1agas/0.5.Pruv.

Grafico3 — elaboracion propia en base a cuadro 3 (ver anexos) (N=106)

El 15% de esta poblacién no pose cobertura en salud, por lo que el Ministerio de Salud de la

Provincia de Buenos Aires, es quien financia los costos del tratamiento de dialisis.

5.1.4 Distribucion de la poblacion segin edad y género

Edad Total Hombres Mujeres

< 40 afios 17% 20% 12%
40-65 afios 58% 58% 57%
>65 aflos 25% 22% 31%

Cuadro 4 — Elaboracién propia (N=106)

La media de edad de la poblacion estudiada es de 56 afios (+14,8), siendo la media de la

poblacién total en hemodidlisis del pais de 58,1 afios (+17,3), no presentando diferencia significativa.

El 75% de esta poblaciéon esta por debajo de la edad jubilatoria, no presentando diferencias por

S€XO0.
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5.1.5 Escolaridad de la poblacion

Escolaridad de la Poblacién
60,0% -

50,0% -

40,0% -

30,0% -

30,1%
20,0% -
8,4%
10,0% - 1,8% 3,7%
- -
0,0% -+~ v 5 .
analfabetos Primatfa Incomp. Primaria compl. Secundatia Terclaria/Unlvers.

Grafico 6- Elaboracidn propia en base a cuadro 5 (ver anexos) (N=106)

Méas del 30% de esta poblacién no ha completado su escolaridad primaria. En esta poblacion esta
sobrerepresentada la no terminalidad respecto a poblacidn general. El analfabetismo coincide con los

guarismos arrojados para poblacion general por el I.N.D.E.C. Censo 2010.

5.1.6 Distribucion de la poblacion segin diabetes

Distribucion de la Poblaciéon s/DBT

Grafico 7- Elaboracion propia en base a cuadro 6 (ver anexos) (N=106)
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Dado que fa primer causa de ingreso a tratamiento de didlisis es la nefropatia diabética, tal como
indica el grafico N° 2, y que la presencia de esta patologia determina otras discapacidades y mayor

mortalidad de la poblacién en hemodialisis, se analiza la distribuciéon de esta poblacién segin diabetes.

No aparece diferencia significativa entre el porcentaje de diabéticos de esta poblacién y de la

poblacién total en didlisis en la Argentina, segin datos del Registro Nacional de Didlisis Cronica.

5.1.7 Frecuencia de otras discapacidades

Otras discapacidades .
25,0% |
|
20,0% - 25% |
14,0%
15,0% -
10,0% -
3,8%
0,0% “I’/ — — T — - |
Motora Visual Motora/visual Total |

Grafico 8- Elaboracién propia en base a cuadro 7 (ver anexos) (N=106)

En la poblacion en estudio, una de cada cuatro personas presenta otra discapacidad sumada a la visceral.
Son discapacidades secundarias a otras enfermedades cronicas de las que son portadoras estas personas,
tales como diabetes e hipertension arterial, a la edad avanzada de algunas de ellas, y a la propia

insuficiencia renal crénica, por ser esta una enfermedad vascular.
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5.1.8 Distribucion de la poblacion segin tiempo en dialisis (afios)

oE
60—
! 1
50}~ \
\
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B \
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] \
i 30 \
/
i
/
20f-
/
I /
!r"
10f= / ‘\
E / \\_
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Grafico 9- Elaboracion propia (N=106)

A partir de los 90 dias de tratamiento hemodidlitico se considera al paciente como prevalente en
didlisis cronica. El tiempo en dialisis es determinante de sobrevida. La mediana de tiempo en didlisis de

esta poblacién es de 2,93 afios.

5.1.9 Medidas centrales de variables bioquimicas

Media SD Mediana | Minimo | Maximo
Albumina g/dl 3.761 0.3917 3.800 : 2700 4,600
_Hematocrito% | 31 286 31 1 24 1 424
KON 1398 2 02309 ¢ 1.400 i 0800 :  1.900
_PCR mg/L | 14473 | 243184 : 6.100 : 0.300 : 164.000

‘Cuadro 8- Elaboracion propia (N=106)

La poblaciéon en estudio presenta cumplimiento de los objetivos analiticos, lo que significa que
reciben buena calidad de didlisis y de atencién medico nutricional. Estos datos aportan a despejar, acerca
de su correlacién con las dimensiones de calidad de vida, y de actividades y participacién social de las

personas pertenecientes a esta poblacion.
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5.2 Descripcion de las dimensiones analizadas en base a la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (C.I.F.)

Describir diferentes dimensiones de la C.L.F. proporciona informacion cualitativa
de la persona y sus circunstancias, que no puede ser relevada a través de las pruebas
e informes clinicos.

Los datos de funcionalidad, y de actividades y participacion social que se
analizaron son necesarios para complementar y contextualizar la evaluacion clinica de
las personas en tratamiento de hemodidlisis. Permiten ademas ser correlacionados con
los datos bioguimicos y con las diferentes dimensiones de calidad de vida, para asi
alumbrar acerca de las limitaciones y las restricciones que impone a estas personas
esta condicién de salud.

5.2.1 Funciones Corporales

b545 b6100
b130 b435 Regulaciéon | Excrecién
_ : b134 | b210 | b280 | Tolerancia 9 o
Deficiencia | Energia e . ] 5 Sy de agua, Urinaria -
y Sueiio | Visuales | Dolor | al ejercicio 5 4 o
impulsos fisico minerales, | Filtracion
electrolitos | de Orina
sin
deficiencia 28,2% | 54,3% 83,0% | 83,6%
leve 350% | 15,0% 2,8% 4,8% 42,5% i
moderada 17,0% | 140%| 19%| 57% 26,4% -
grave T 94% | 11,0%|  28%| 3,9% 19,8% =
completa 10,4% 5,7% 9,5% 2,0% 11,3% 100,0% 100,0%
Presenta
deficiencia 71,8% | 45,7% 17% | 16,4%0 100% 100% 100%

Cuadro 9 - Elaboracion propia (N=106)
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Para el relevamiento fueron seleccionadas siete categorias en funciones
corporales de la CIF, unas en funcidén de la patologia; como las renales; mientras que
el resto lo fueron en base a la practica clinica y a deficiencias ampliamente expresadas
en la bibliografia médica.

Tanto regulacion de agua, minerales y electrolitos (b545) como excrecion
urinaria, filtracién de orina (b6100), son funciones especificamente afectadas por la
insuficiencia renal cronica terminal, razén por la cual esta poblacion debe realizar

tratamiento sustitutivo renal para el mantenimiento de la vida.

El 100% de esta poblacidn presenta algin grado de deficiencia en la tolerancia
al ejercicio fisico (b455), mientras que el 71,8%, en energia e impulsos (b130).
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as limitaciones/restricciones .

dreas que aparecen con m
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14,2
.8
19
33

33,2

9.4
6,6
1,9
3,8

tanto en lo laboral como en el hogar, son las

z

En esta poblacion el manejo del estrés, el cuidado de la propia salud y el de las partes del cuerpo, las relaciones interpersonales, y la
ocupacién
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En el 90,6% de las personas de la poblacion estudiada no aparecen déficits ni cambios cualitativos
en la estructura del cerebro. Aquellas que si los presentan son secundarios a haber sufrido un accidente

cerebro vascular.

El 100% de la poblacidn en estudio presenta deficiencias y cambios cualitativos en la estructura de

los rifiones (s6100) propios de la condicién de salud de la que se trata.

La totalidad de las personas en hemodidlisis de esta poblacién presenta cambios cualitativos en la
estructura del globo ocular, propias de la patologia vascular que portan. El 8,5% de las personas de la

poblacién estudiada, presenta amputacion en miembros inferiores, todos ellos portadores de diabetes.
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Los factores ambientales se limitaron a los posibles de ser relevados y analizados en el centro de
didlisis por la autora de este estudio.

Toda esta poblacién tiene asegurado por ley el tratamiento, el acceso a los productos y tecnologia
para y al equipo de profesionales necesarios para realizar el tratamiento de didlisis. El 50% presenta
barreras en las actitudes de familiares cercanos (e310), mientras que el 100% en la disponibilidad de
servicios sanitarios especificos para la rehabilitacién holistica.

5.2.5 Correlacion entre funciones, actividades y participacion con variables bioquimicas

Tabla de correlaciones ALB |Hematocrito| PCR KT/V
ALB Corr g 0,10 -0.505 0.296
Sign 0.3016 <0.0001 | 0.0021

[P e | n 106 106 106
Afios_en_Ds Corr| 0.038 -0.077 -0.082 0.186
Sign | 0.7048 0.4393 04143 | 0.0628

i s n| 106 106 106 106

b455 Tolerancia al ejercicio fisico Corr| -0.229 -0.127 0.121 -0.071
Sign| 0.0184 0.1930 0.2168 | 0.4680

e e R _n| 106 106 106 106
b520 Cuidado de partes del cuerpo Corr| -0.219 0.2020 0.207 -0.144
Sign | 0.0244 0.0378 0.0332 | 0.1416

e E : — 1. .UfE 106 106 | 106
d240 Manejo del estrés y otras demandas psi Corr | -0.202 -0.1742 0.222 -0.054
Sign | 0.0380 0.0378 00221 | 0.5855

| o o n| 106 106 106 106
d570 Cuidado de la propia salud Corr| -0.191 -0.1829 0.240 -0.004
Sign| 0.0500 0.0606 00132 | 0.9664

n| 106 106 106 106

'd630 Preparar comidas ' Corr | -0.189 -0.1602 0.194 -0.061
Sign| 0.0520 0.1010 0.0461 | 0.5345

n| 106 106 106 106

d640 Realizar quehaceres de la casa | corr| -0189 | -0.1563 0.193 -0.031
Sign| 0.0526 0.1095 00474 | 0.7561

n| 106 106 106 106

d845 Conseguir, mantener y finalizar un trabajo | Corr| -0.231 -0.2520 0.260 0.081
Sign | 0.0173 0.0092 0.0071 | 0.4091

B - | n| 106 106 106 106

Cuadro 13 - EIaboraciéEpropia (N=106)
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Las variables bioquimicas representativas de estado de nutricién (albimina), de sindrome anémico
(hematocrito), de inflamacién (proteina C reactiva), no correlacionan con las dimensiones acerca de las
actividades y participacién seleccionadas de la C.I.F. Tampoco correlaciona con ellas el kt/V que es la dosis
de didlisis recibida por la persona y que representa la calidad de didlisis. La media de kt/V en esta
poblacion es de 1,4 lo que significa que reciben la dosis de dialisis adecuada.

Estadisticamente lo expresado y definido por estas categorias de la C.I.F. no se modificarian segln
la calidad de dialisis recibida.
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5.3 Calidad de vida percibida

5.3.1 COOP—WONCA: Frecuencia por pregunta /dimensiones de calidad de vida

@ al
-] &
T 2 g o
c @ 7] =
2 8| & E| 2 3§ b g H
A 5 D c & ] o S 4, S 3
h o = 2 3] ] o] T S ] o
i ® E = b b= ] o ° o
e = Q d £ 3 ) a > Il
a = E ] Q = ] o ) 3
g B 8 g g g 8° S 2 & 3
™ S e v < o 8 i 0 (4]
o z o ¢ g E 8 = o
2 = ©
2 2
1 61,5% 7,7% | 42,9% | 41,8% | 40,7% 66 % 55% | 28,6% 9,9% 7,7%
2 11,1% 7,7% | 29,7% | 23,1% | 19,8% 24.2% 143% | 29,7% | 29,7% 47,2%
3 153% | 253%| 16,5% | 17,6%| 26,4% | 61,5% | 440% | 286% | 44,0%| 38,5%
4 77%| 450%| 99%| 153% | 132%| 6,6%| 30,7%| 131%| 132%| 6.6%
5 4,4% 14,3% 1,0% 2,2% 1,1% 5,5% 3,2%

Cuadro 15 - Elaboracion propia (N=106)

Forma fisica, estado de salud y apoyo social, son las dimensiones de calidad de vida mas afectadas
en esta poblacion.

Aproximadamente el 60% de las personas respondieron que no podian hacer mas que actividad

leve 0 muy leve durante dos minutos.

El estado de salud percibido por mas del 40% de las personas era de regular a malo.

El 60% respondio recibir entre “algin” a “ninglin apoyo” de su entorno social.

Perciben que les va “a veces bien, a veces mal” a “bastante mal” el 45% de las 106 personas que

respondieron.
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6. Conclusiones

La poblacion estudiada presenta una distribucién semejante y sin diferencias
significativas en cuanto a edad, sexo, etiologia y diabetes, con la poblacién total en
hemodidlisis de la Argentina; segin datos obtenidos del Registro Argentino de Dialisis

Cronica.

Una de cada cuatro personas de esta poblacién presenta agregada a la
discapacidad visceral otras discapacidades. Abordar los obstaculos a la rehabilitacion
integral de las personas que dializan, permitiria realizar intervenciones tempranas,
tendientes a promover mejoras en la funcionalidad, y en las actividades y la
participacion social de las personas con multiples problemas de salud vy
multidiscapacidades. Establecer la prestacion de servicios lo mas cerca posible de
donde viven y/o se realiza el tratamiento sustitutivo renal de las personas, integrando
la rehabilitacion no renal a los centros de didlisis puede mejorar su disponibilidad y
accesibilidad, optimizando asi recursos fisicos y humanos en salud, y la disponibilidad

de tiempo de la persona.

La capacidad fisica, la educacién basica y una ocupacién significativa se destacan
como principales areas de preocupacién en la poblacion en estudio. Seria tema de
otros estudios abordar si son éstas las dimensiones que inciden en la baja adherencia
al tratamiento que presentan las personas en hemodialisis. La escasa adherencia ha
sido estudiada en el sentido del cémo compromete a la efectividad de la hemodidlisis
y a los mayores costos generados al sistema de salud. Es por esto que deberian
disefarse intervenciones encaminadas a mejorar esta situacion, tal como ha propuesto
la Organizacion Mundial de la Salud en el documento del afioc 2004: “Adherencia a los

tratamientos a largo plazo, pruebas para la accién”.

Lo expresado y definido por las categorias de la C.I.F. seleccionadas para este
relevamiento, no correlacionan con los parametros bioquimicos que expresan la calidad

de dialisis recibida por estas personas, podria decirse metaféricamente que esas
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categorias no son dializables, es decir no mejoran ain con la excelente calidad de
didlisis recibida por esta poblacién. Podria inferirse que para una mejor calidad de vida

de estas personas con discapacidad visceral es necesario mas que dialisis.

Los datos de funcionalidad y de actividades y participacion social son
necesarios para complementar la evaluacion clinica de las personas en tratamiento de
hemodidlisis y proporcionan un contexto para prescribir y medir los efectos de

intervenciones especificas.

El valor de aplicar la C.LF. es claro y reside en proporcionar informacion
cualitativa de la persona y sus circunstancias que no puede ser relevado a través de las

pruebas y de los informes clinicos habituales.

Las personas en hemodidlisis presentan bajo rendimiento fisico, limitaciones
funcionales y restricciones en la participacion social que interfieren con el estado de
salud auto-reportada y con su calidad de vida. Poniendo de relieve la necesidad de
considerar medidas de rehabilitacion fisica en un esfuerzo por prevenir o revertir el
desacondicionamiento, asi como contrarrestar los efectos negativos que la insuficiencia

renal tiene sobre la masa magra.

Una atencidn de excelencia deberia contemplar una rehabilitacion fisica integral
como parte del tratamiento de la insuficiencia renal, por lo que seria conveniente
introducir sistematicamente programas de actividad fisica para personas en didlisis.
Estas intervenciones mejorarian: calidad, eficacia y eficiencia de la atencion de la salud
de las personas con IR.C.T, el bienestar de los profesionales de la salud, y sin duda

beneficiaria a los financiadores en la toma de decisiones informadas.

De acuerdo a los resultados obtenidos en el presente estudio, las personas con
diabetes, las mayores de 60 afios y aquellas con mas de 5 aflos en tratamiento
dialitico, aparecen con mayores limitaciones y restricciones en las actividades y la

participacion social.
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El 80,2% de las personas de esta poblacion percibe que su estado de salud es

de regular a malo.

Existen estudios que han identificado que diversas variables socio demograficas
inciden en la percepcién de la calidad de vida y que tienen alta implicancia en la
rehabilitacion, en especial aquellas como la edad y el nivel educativo, mediadas
principalmente por la dimension fisica. En este sentido, las comorbilidades en las
personas con insuficiencia renal crénica disminuyen su capacidad funcional, lo que
probablemente incida en el deterioro de su autopercepcién de calidad de vida. Realizar
intervenciones que mejoren la capacidad funcional y el nivel de educacion,
probablemente contribuyan a una mejor autopercepcion de la calidad de vida de estas
personas con discapacidad visceral. Por otra parte, tanto la rehabilitacién integral como
la educacién estan contempladas en las leyes argentinas, siendo las personas con

discapacidad, sujeto de derecho para las mismas.

Forma fisica, estado de salud y apoyo social son las dimensiones de calidad de
vida que aparecen mas afectadas en esta poblacion. La calidad de vida de estas
personas suele verse afectada por el deterioro en las relaciones familiares, maritales,
condicién laboral y ocupacional, situacidn econdmica, estado de salud y aspectos
sociales.

En virtud de que el concepto de calidad de vida hace foco en el bienestar y
satisfaccion de la persona, en la mejora de sus condiciones de vida, en la percepcion
que ellas tienen sobre su salud, y siendo esto especialmente importante en aquellas
personas que presentan enfermedades crénicas y que deben vivir bajo tratamiento
médico permanente; como es el caso de las personas que dializan; colaborar en el

redisefio de sus vidas se torna en una obligacion del sistema de salud.

La insuficiencia renal tiene impacto social, sanitario y econdmico en las
personas y en sus familias, es necesario implementar cambios en el enfoque del
abordaje de la misma. Este enfoque debera ser un enfoque integral que no debe

perderse en la sola busqueda del cumplimiento de los objetivos clinicos.
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La hemodidlisis sola no alcanza, los buenos resultados bioquimicos son necesarios
pero no suficientes. Es entonces imprescindible aplicar una vision integradora a las
estrategias de cuidados de las personas que realizan tratamiento sustitutivo renal y
considerar a la hemodidlisis como parte de un programa interdisciplinario integral de
rehabilitacion.
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8. Anexos

Anexo 1

Protocolo para la recoleccion de datos

Fecha:.........

Apellido y NOMDIeE: ...t as s e srs e s e
Edad: .......... anos

Sexo: F/ M

Nivel de Escolaridad: analfabeto/Prim.incompl/Prim.compl/secundaria
incompl/secundaria/terciaria o univer

Cobertura S.S.: ............

Fecha de 1° dialisis: ../../....

Tiempo ends: ........ anos

Etiologia de 12 LR.C.T: ..ot ies e sssesesssssnssssss sessssnssessens
DBT si/ no

Otras discapacidades:

Hemoglobina......... g/l

kt/V

Albuminemia: .......... g/dl

Proteina C Reactiva: .................
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Anexo 2

Herramienta basada en la C.I.F. (seleccion de categorias)

Funciones Corporales

b130- Energia e impulsos

b134- Suefio

b210- Visuales

b280- Dolor

b455- Tolerancia al ejercicio

b545- Regulacidn del agua, minerales y electrdlitos

b6100- Excrecion urinaria-Filtracion de orina

Actividades y participacion

d240 - Manejo del estrés y otras demandas psi

d310 - Comunicacién - Recepcion mensajes hablados
d410 - Cambiar posturas corporales basicas

d430 - Levantar y llevar objetos

d440 - Uso fino de la mano

d450 - Andar

d465 - Desplazarse usando algin tipo de equipamiento
d510 - Lavarse

d520- Cuidado de partes del cuerpo

d540 - Vestirse

d570 - Cuidado de la propia salud

d620 - Adquisicién de bienes y servicios

d630 - Preparar comidas

d640 - Realizar quehaceres de la casa

d750 - Interacciones personales basicas (didlisis)
d730 - Relacionarse con extrafios

d760 - Relaciones familiares

d845 - Conseguir, mantener y finalizar un trabajo
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Estructuras corporales

s110- Estructuras del cerebro

s220- Estructura del globo ocular

s410 - Estructura del sistema cardiovascular
$6100- Estructura de los rifiones

5750 - Estructura de la extremidad inferior

Factores ambientales

e1208 - Productos y tecnologia para la movilidad y el transporte personal en espacios
cerrados y abiertos (transporte Ds)

e 310- familiares cercanos

€355 - Profesionales de la salud (dialisis

€198 - Productos y tecnologia, otros especificados (Didlisis)

€5800 -Servicios Sanitarios (Rehabilitacion, holistico)

€5802 -Politica sanitaria (Legislacién discapacidad)
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Anexo 4 Cuadros de resultados

Distribucion por sexo

sexo %
"Hombres 60,4%
Mujeres 39,6% |
Total 100%

Cuadro 1 - Elaboracion propia

Distribucion de la poblacién segin etiologia de la I.R.C.T

Etiologia de la I.R.C.T %
amiloidosis 0,9%
desconocida 13,0%

glomerulonefritis 10,3%
nefroangioesclerosis 26,7%
nefropatia DBT 32,8%
nefropatia lipica 0,9%

nefropatia obstructiva 51% |
poliquistosis 7,8%
otras 2,6%

Cuadro 2 Elaboracién propia

Distribucion de la poblacion segiin cobertura SSS
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SSS

%

MINISTERIO DE SALUD
DE LA PROV. DE BS. AS
(REGION V)

15

UNIDAD EJECUTORA
PROFE

26

PAMI

44

OSN/Pre-pagas/0.S.Prov.

21

Total

100%

Cuadro 3- Elaboracion propia

Escolaridad de la poblacion en estudio

Escolaridad %
analfabetos 1,8%
Primaria Incomp. 30,1%
Primaria compl. 56,0%
Secundaria 8,4%
Terciaria/Univers. 3,7%

Cuadro 5 - Elaboracion propia

Distribucion de la poblacion segun diabetes

Diabetes %
Si 33%
No 67%

Cuadro 6 - Elaboracion propia

Frecuencia de otras discapacidades
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Otras Discapacidades %
Motora 7,5%
Visual 14,0%
Motora/visual 3,8%
Total 25%0

Cuadro 7 - Elaboracion propia
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