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INTRODUCCION

La indagacion central del presente estudio esta dirigida a la identificacion
de la Calidad de Vida (en adelante CV) en pacientes adultos diagnosticados con
Enfermedad Renal Crénica (en adelante ERC), en razén de que esta condicion por
sus caracteristicas y demandas sobre la vida del paciente y sus familiares, reta a los
profesionales y sistemas de salud a ahondar en los factores que pueden contribuir
a mantener un mejor bienestar de estas personas, asi como a favorecer su involu-
cracion positiva en los tratamientos médicos y psicosociales del estado de salud y,
de esta manera, favorecer el logro de resultados deseables y esperados. Mantener
una buena CV es importante para todos los seres humanos, y, en particular, para
las personas diagnosticadas con alguna enfermedad crénica (Medellin y Carrillo,
2014; Utrillas y Vidal, 2002). La salud en los estudios de CV se ha tornado una
variable que afecta y aglutina a otros componentes como trabajo, ocio, autonomia,
relaciones sociales, etc., por lo que ocupa un lugar clave del estudio, que tiene
como objetivo principal evaluar los efectos de intervenciones en el cuidado de la
salud, con el fin de mejorar las decisiones clinicas y profundizar en el conocimien-
to de sus causas y consecuencias (Fernandez, 1998; Moreno y Ximénez, 1996).
La Calidad de Vida Relacionada con la Salud (en adelante CVRS) resulta un buen
predictor de los niveles de estrés que experimenta una persona al momento de
enfrentar una enfermedad que incide y desequilibra el ciclo normal de la vida. Es
decir, que una buena CVRS se asocia con menores niveles de estrés dafiino entre
las personas con problemas de salud (Medellin y Carrillo, 2014; Pérez y Otero,
2014; Schwartzmann, 2003).

La ERC actualmente afecta a parte de la poblacion de todas las edades,
por lo cual se ha considerado como un problema de salud publica. En Colombia
ha crecido la prevalencia e incidencia de la ERC de manera progresiva, al igual
que en la mayoria de los paises del mundo (Sanchez, Rodriguez y Medina, 2012).
Segtn el informe de Enfermedades de Alto Costo (Fondo Inter-EPS del Sistema
de Salud de Colombia [FI-EPS], 2014) habia aproximadamente 20.000 personas
en el 2013 para terapia de reemplazo renal en Colombia, lo que equivale a una
prevalencia de 450 pacientes por millon de habitantes, con una incidencia del 5 %.
Esta poblacion podria duplicarse en los proximos diez afios alcanzando una prev-

alencia superior a 800 pacientes por millon de habitantes. En muchos paises del
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mundo la prevalencia es superior a los 1.000 pacientes por millon de habitantes.
Seglin este mismo informe, en Colombia 770.428 personas padecen una ERC en
alguno de sus estadios (1-5). La tasa de mortalidad por ERC fue de 28,19 por cada
100 mil afiliados, la cual aument6 con respecto a la del afio anterior que fue de
26,90 (FI-EPS, 2014). Lo anterior implica no solo altisimos costos econdmicos,
actuales y futuros, para la atencion de estas personas en el sistema de salud, te-
niendo en cuenta que, ademas, la ERC puede conllevar complicaciones biomédi-
cas progresivas; implica también que la ERC tiene “grandes costos” psicosociales

para la calidad integral de vida del paciente.

La ERC es una enfermedad crénica que se define como un dafio renal
que persiste por mas de tres meses y que se manifiesta por una excrecion anor-
mal de albimina o funcion renal disminuida, cuantificada mediante una tasa de
filtracion glomerular medida (Cassaretto y Paredes, 2006). Los principales trat-
amientos de la ERC son la hemodialisis (HD), la dialisis peritoneal (DP) y el
trasplante renal (TR); este ultimo es el que se asocia con un mejor prondstico
funcional y calidad de vida del paciente. Las metas de la terapia de reemplazo
renal son: disminuir la mortalidad, controlar los sintomas de la uremia y regresar
al paciente a su funcionamiento premoérbido, con un adecuado desempeiio en las
actividades de la vida diaria. La eleccion del tipo de dialisis se da con base en las
sugerencias del médico nefrologo y la preferencia del paciente, en lo cual inter-
vienen factores psicologicos, familiares, socioecondmicos y culturales (Millan,
Gomez, Gil, Oviedo y Villegas, 2009). Por otra parte, estos pacientes, frecuen-
temente se ven afectados por otras enfermedades como la diabetes (tipo 1 o 2),
el lupus, problemas de corazon, hipertension, entre otras, que comprometen ain

mas la probabilidad de ocasionar un problema renal grave.

Es conocido que el impacto de la enfermedad cronica se asocia con es-
trés a nivel financiero, sensacion negativa hacia si mismo y hacia las propias ca-
pacidades, asi como cambios en la filosofia de vida y problemas de conducta y
emocionales en la persona enferma. Por otro lado, el impacto de la enfermedad
cronica sobre las familias y cuidadores comtinmente conlleva alteraciones a nivel
de comunicacion e interacciones, como también coaliciones y alianzas familiares,
ademas de altos niveles de incertidumbre por las posibles consecuencias de la en-
fermedad (Hwu, 1995; Northam, 1997; Vinaccia y Quinceno, 2012). Ademas cau-
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sa desgaste fisico, emocional, estrés constante, cuidados familiares y dependencia
a algln familiar, lo cual dificulta en gran medida CV de los pacientes (Utrillas y
Vidal, 2002). Los cuidados y tratamientos del paciente demandan gastos econémi-
cos, v, frecuentemente, cambios en su estilo de vida (Victoria y Rodriguez, 2007,
Utrillas y Vidal, 2002) debido a que esta condicion, comunmente, tiene un desar-
rollo progresivo, y que sin los tratamientos oportunos va empeorando el diagnosti-

€0 y pronostico.

Actualmente, el aumento de enfermedades cronicas, y particularmente
la ERC, hace que exista la posibilidad de un crecimiento de la dependencia, la
fragilidad y necesidad de cuidados de larga duracion, donde la familia juega un
papel determinante, siendo la encargada por excelencia de preservar y mantener
la salud y la estabilidad emocional del enfermo, aunque ello implique sacrificios y

esfuerzos innumerables (Veldzquez y Espin, 2014).

Desde una perspectiva historica del desarrollo del concepto de CV, el
mismo empieza a desarrollarse con base en aportes con vocacion interdisciplinaria
provenientes de la Sociologia y la Economia en los afios 70, y como una reaccion
a los criterios economicistas en los estudios de nivel de vida (Nufez, et al., 2010).
De esta manera, comprender y analizar la CV de una sociedad significa tener en
cuenta las experiencias subjetivas de los individuos que la integran y la percepcion
que tienen de su existencia y qué expectativas de transformacion de estas condi-
ciones tienen, asi como evaluar el grado de satisfaccion que consiguen (Castro,
2001). Sin embargo, no existe una teoria tnica sobre la CV. Fernandez-Mayoralas
y Rojo (2005) exponen un concepto general de CV que resulta ilustrativo de asun-
ciones compartidas al respecto, entendiéndola como la posibilidad que tiene una
persona, una familia o una comunidad, de alcanzar el bienestar y la satisfaccion
de todas sus necesidades. Esta comprension esencial de CV describe a grandes
rasgos su caracter cotidiano, sin especificarla en relacion con algun tipo de enfer-
medad, padecimiento o tratamiento generado para su solucion. Como se observa,
la CV remite a una evaluacion de la experiencia que de la propia vida tienen los
sujetos, y que mas que una actividad racional, se realiza a partir de los propios
sentimientos. De esta manera, como refieren Gonzélez y Padilla (2006), la CV se

compone de variables objetivas (condiciones de vida como educacion, salud, am-
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biente, ingresos econdémicos, etc.); subjetivas (actitudes, necesidades, expectativas
y valores personales), y otras derivadas de la interaccion entre ambas a partir de
la evaluacion hecha por el individuo con base en criterios socioculturales de sus
grupos de referencia (por ejemplo, satisfaccion con las condiciones y estilos de
vida preferidos). Es importante el rol de la familia, ya que es fundamental el apoyo
que le pueda dar a estos pacientes para que vivan su cotidianidad lo mejor posible
(Padilla, 2005; Utrillas y Vidal, 2002).

Retornando al campo psicoldgico de la salud, la Calidad de Vida relacio-
nada con la Salud (CVRS) refiere a un constructo complejo o multidimensional.
La mayoria de los autores conciben la CVRS como un proceso dinamico, personal
y circunstanciado, relativo a las personas que tienen problemas de salud (Padilla,
2005; Pérez y Otero, 2014). Asimismo, es un concepto que se refiere a la forma
en que el sujeto responde ante situaciones cotidianas vinculadas con su salud. In-
cluye variables psicologicas o internas del individuo que modulan su percepcion
de bienestar en la situacion de enfermedad, tales como: salud percibida, satisfac-
cion en la vida y habilidades funcionales, entre otras variables del contexto de
vida de las personas con problemas de salud, que condicionan dicho bienestar o
malestar percibido, por ejemplo, el estatus socioeconomico, el estado de salud, el
acceso y calidad de los servicios de salud, el trabajo, las oportunidades disponibles

de desarrollo personal y el uso efectivo del tiempo libre (Urzuaa, 2010).

Segtn Vinaccia y Orozco (2005), la CVRS abarca el bienestar fisico,
social, psicoldgico y espiritual. El bienestar fisico se determina por la actividad
funcional, la fuerza o la fatiga, el suefio y el reposo, el dolor y otros sintomas. El
bienestar social tiene que ver con las relaciones, el afecto y la intimidad, la apari-
encia, el entretenimiento, el aislamiento, el trabajo, la situacién econémica y el su-
frimiento familiar. El bienestar psicolégico se relaciona con el temor, la ansiedad,
la depresion, la cognicion y la angustia que genera la enfermedad y el tratamiento.
Por tultimo, el bienestar espiritual abarca el significado de la enfermedad, la es-

peranza, la trascendencia, la incertidumbre, la religiosidad y la fortaleza interior.

En diversos estudios la ERC se asocia invariablemente con disminucion

de la CVRS y distrés psicoldgico, aunque también muestran que un alto porcentaje
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de los pacientes perciben su calidad de vida en el rango que puede ir de Regular a
Buena y Excelente (Acosta, Chaparro y Rey, 2008; Gonzalez y Lobo, 2001; Min-
isterio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad del Gobierno de Espafia [MSS-
SIGE], 2015). Dentro de los factores sociodemograficos y biomédicos que se han
reportado que correlacionan con la calidad de vida de estos pacientes, estan: El
sexo (mayor incidencia en hombres), el tiempo de enfermedad y tratamiento, la
co-morbilidad, la edad de los enfermos (es creciente la tasa de ERC en adultos de
mayor edad), y el nivel socioeconéomico y educativo (Castro, 2001; Pabon-Varela
et al., 2015; Rodriguez, Castro y Merino, 2005).

Entre los factores que influyen en la calidad de vida de estos pacientes,
como de otros enfermos cronicos severos, se pueden mencionar: el grado de fun-
cionalidad fisica y la independencia funcional (Barros, Beltran y Aroca, 2014),
psiquica y econdmica (Gonzalez y Padilla, 2006). La persona independiente en
estos aspectos tiene mayor calidad de vida, que aquella que depende de su familia
y/o de la sociedad (Pabén-Varela, et al., 2015; Sierra y Julio, 2010). Igualmente
favorece una mejor CVRS, la vida en el propio hogar, el apoyo familiar en general,
y de la pareja en particular, asi como contar con recursos de apoyo en la comu-
nidad (Contreras, Esguerra, Espinosa y Gomez, 2007; Medellin y Carrillo, 2014;
Pabon-Varela, ef al., 2015; Utrillas y Vidal, 2002). La pérdida de un miembro de
la pareja, asi como la soledad objetiva o subjetiva se identifica como un factor
negativo en la calidad de vida (Barros, et al., 2014; Gonzalez y Lobo, 2001; Mera,
2007; Pérez, 2001). Por otra parte, una buena calidad de vida y mejor adherencia

a los tratamientos se encuentran reciproca y positivamente asociados (La Rosa,

Martin y Bayarre, 2007; Malheiro y Arruda, 2012).

En consecuencia, es importante ampliar la base de nuestro conocimiento
actual sobre la CV en personas con ERC en nuestro medio, ya que las informa-
ciones disponibles sobre la CVRS proviene de estudios realizados en estas y otras
poblaciones de contextos sociales ajenos al nuestro. Es fundamental que la inter-
vencion socio-médico-psicoldgica con personas con ERC y sus familiares, pueda
reconocer y orientarse a diferentes dimensiones o factores involucrados en la con-
figuracion de la CV de estos pacientes, con el fin de promover o mantener mejores

estados de bienestar a lo largo de su experiencia vital con la enfermedad. Como
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beneficio ultimo de los resultados obtenidos por este tipo de estudios se pretende
que los sistemas de salud tengan una perspectiva multidimensional de la calidad
vida de las personas con ERC, y con base en ello derivar decisiones y acciones
en el abordaje de estos pacientes; de igual manera que los pacientes conozcan la
importancia de la CV en el afrontamiento y cuidado de su salud. Concretamente,
para este estudio se formulo el siguiente interrogante: ;Como es la Calidad de
Vida de los pacientes diagnosticados con ERC que son atendidos en una IPS de la

ciudad de Barranquilla?

METODO

Para alcanzar el objetivo propuesto, se desarrolla un estudio descriptivo,
con enfoque cuantitativo (Hernandez, Ferndndez y Baptista, 2014) y un disefio de
medicion tnica o transversal de la calidad de vida de pacientes con ERC, quienes
reciben tratamiento en una Institucion Prestadora de Servicios de Salud (IPS) de

la ciudad de Barranquilla.

Participantes

La poblacion contemplada para el estudio fue de 50 pacientes diagnosti-
cados con ERC asistentes a la Unidad de Nefrologia de la institucion; la muestra
fue de 30 pacientes de ambos sexos, la cual se constituyd de modo intencionado y
no probabilistico a partir de los criterios de inclusion y exclusion que se definieron
para tal fin. Los criterios de inclusion considerados fueron: personas diagnosti-
cadas con ERC, en tratamiento en la Unidad Renal de la IPS en el momento del
estudio, con edades entre 18-80 afos, con capacidades de lecto-escritura y que
autorizaran su participacion consentida en la investigacion. Como criterio de ex-
clusion se considerd que el paciente presentara un diagnostico concomitante de

trastorno mental.

Instrumento

El instrumento utilizado fue el Inventario de Calidad de Vida y Salud
(InCaViSa) de Riveros, Sanchez y Del Aguila (2009). Este permite evaluar la
percepcion de satisfaccion del sujeto que atraviesa o ha atravesado una experien-
cia clinica, tal como una enfermedad cronica, en 12 areas, cada una con cuatro

reactivos. Dichas areas son: 1- Preocupaciones. Esta area se refiere a los cambios
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en la percepcion de la interaccion con otros derivados del proceso de la enferme-
dad; incluye items como: “Me preocupa que alguien se sienta incomodo cuando
estd conmigo, por mi enfermedad”. 2- Desemperio fisico. Se refiere a la capacidad
con que se percibe el sujeto para desempeniar actividades cotidianas que requieren
algun esfuerzo; contiene reactivos como: “Puedo cargar las bolsas del mandado
sin hacer grandes esfuerzos”. 3- Aislamiento. Esta area explora los sentimientos
de soledad o de separacion del grupo habitual, por ejemplo, “Me parece que desde
que enfermé no confian en mi como antes”. 4- Percepcion corporal. Esta area
se refiere al grado de satisfaccidn-insatisfaccion que se tiene sobre el aspecto o
atractivo fisico con que se percibe el paciente, e incluye items como: “Me da pena
mi cuerpo”. 5- Funciones cognitivas. Esta area revisa la presencia de problemas
en funciones de memoria y concentracién, como “Se me olvida dénde puse las
cosas”. 6- Actitud ante el tratamiento. Esta area revisa el desagrado que puede
derivar de adherirse a un tratamiento médico, por ejemplo, “Los efectos de las
medicinas son peores que la enfermedad”. 7- Tiempo libre. Esta area explora la
percepcion del paciente sobre su padecimiento como un obstaculo en el desempe-
o y disfrute de sus actividades recreativas; contiene reactivos como: “Desde que
enfermé dejé de pasar el rato con mis amigos”. 8- Vida cotidiana. Esta area revisa
el grado de satisfaccion-insatisfaccion percibido por los cambios en las rutinas a
partir de la enfermedad, por ejemplo, “Ahora que estoy enfermo la vida me parece
aburrida”. 9- Familia. Esta area explora el apoyo emocional que percibe el pacien-
te de su familia; contiene reactivos como “Mi familia cuida mis sentimientos”.
10- Redes sociales. Esta area explora los recursos humanos con que cuenta el
paciente para resolver problemas; contiene reactivos como “Cuando las cosas me
salen mal hay alguien que me puede ayudar”. 11- Dependencia médica. Esta area
se refiere al grado en el que el paciente deposita la responsabilidad de su bienestar
y salud en el médico tratante, por ejemplo: “No me importa qué tengo, solo quiero
que el médico me cure”. 12- Relacion con el médico. Esta area se refiere al grado
en que el paciente se encuentra comodo(a) con la atencion del médico tratante, por

ejemplo: “Me gusta hablar con el médico sobre mi enfermedad”.

Procedimiento
A los sujetos identificados para participar en el estudio con base en los

criterios de inclusion y exclusion, se les invitd y solicitd su consentimiento in-
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formado. La aplicacion del instrumento fue individual en una sola jornada. Los
puntajes de cada una de las escalas o areas de la prueba y las mediciones de las
variables sociodemograficas fueron organizados en una matriz de datos y proce-
sados estadisticamente (frecuencias y porcentajes) con el soporte de SPSS 19. Se
realiz6 el anélisis de fiabilidad del instrumento con base en el Alpha de Cronbach,
el cual indico un nivel satisfactorio de cada una de las areas del instrumento, con
una consistencia interna global de a= 0,76, lo cual es concordante con otros es-
tudios de validacion con poblacion mexicana (Gonzalez-Celis y Sanchez-Sosa,

2003; Rodriguez, 2002).

RESULTADOS

Caracteristicas sociodemograficas del paciente

La composicion de la muestra por sexos fue de 12 hombres (40 %) y 18
mujeres (60 %). En cuanto a la conformacion por edad, se encuentra una mayor
representacion del grupo de Menor o Igual a 50 afios (31 %), seguido por los
grupos etareos de 51 a 58 afios (24 %), entre 59 y 68 afios (24 %) y, por ultimo,
el de 69 y mas aflos (21 %). La mayoria de los sujetos (43,3 %) presenta un nivel
de escolaridad de basica secundaria, seguido por un 33 % que solo cuenta con la
basica primaria, el 20 % con estudios técnicos y solo un 3,3 % con estudios profe-
sionales. En cuanto a ocupacion actual, en concordancia con la mayor prevalencia
de mujeres en la muestra, predomina la ocupacion de ama de casa (53,3 %); en
segundo lugar, con un 16,7 %, estan los pensionados; el 30 % restante se distribu-
ye en diversas ocupaciones como tenderos, comerciantes, mecanicos, estilistas y

otros oficios técnicos.

Tabla 1

Distribucion de puntajes de las respuestas en el drea de Preocupaciones
Puntaje Frecuencia Porcentaje
(<=0) MUY ALTA 3 10,0
(2-8) NORMAL 8 26,7
(9-14) BAJA 17 56,7
(>=15) MUY BAJA 2 6,7
Total 30 100,0
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Areas o dimensiones de la Calidad de Vida del paciente

Las respuestas para el area de Preocupaciones se categorizaron en cua-
tro niveles (Tabla 1) de acuerdo con los puntos de corte del Inventario: Muy Alta
(<=0), Normal (2-8), Baja (9-14) y Muy Baja (>=15). El nivel Bajo de preocu-
pacién por cambios en la interaccion con otros derivados del proceso de la enfer-
medad se observa que predomina entre los sujetos (56,7 %), seguido por un 26 %
que consideraron un nivel de preocupacion Normal al respecto. No obstante, vale
sefialar que el 10 % de la muestra si manifestaba tener preocupaciones Muy Altas

en torno a la interaccion con otros debido a su enfermedad.

Tabla 2
Distribucion de puntajes de las respuestas en el area de Desempeiio Fisico
Puntaje Frecuencia Porcentaje

(<=8) MUY BAJO 12 40,0
(9-11) BAIO 4 133
(12-17) NORMAL 7 233
(>=18) ALTO 1 33
(>=19) MUY ALTO 6 20,1
Total 30 100,0

Como se observa en la Tabla 2, las respuestas de los sujetos en el area de
Desempeiio fisico se categorizaron en cinco niveles de acuerdo con los puntos de
corte del Inventario: Muy Alto (>=19), Alto (>=18), Normal (12-17), Bajo (9-11)
y Muy Bajo (<=8). El 56,6 % calific que su nivel de desempeiio fisico es Muy
Bajo (40 %) o Bajo (13 %), es decir, que se ha visto disminuida su capacidad fisica
para realizar actividades cotidianas que requieren algtin esfuerzo, mientras que el
46,7 % de los sujetos refiere que su desempeiio fisico habitual es Normal o no se

ha afectado significativamente por la enfermedad.

Tabla 3

Distribucion de puntajes de las respuestas en el area de Aislamiento
Puntaje Frecuencia Porcentaje
(<=0) MUY ALTO 5 16,7
(2-6) NORMAL 6 20,0
(=7) BAJO 4 13,3
(>=12) MUY BAJO 15 50,0
Total 30 100,0
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Las puntuaciones obtenidas en el area de Aislamiento (Tabla 3) se ca-
tegorizaron en cuatro niveles de acuerdo con los puntos de corte del Inventario:
Muy Alto (<=0), Normal (2-6), Bajo (7) y Muy Bajo (>=12). Asi, el 63,3 % de
los sujetos manifestaron niveles Bajos a Muy Bajos de aislamiento social de su
grupo habitual debido a su condicion de salud, el 20 % consideraba que el nivel
de aislamiento producido era Normal, aunque el 16,7 % si considerd que se habia

producido a raiz de su enfermedad dicho aislamiento en un nivel Muy Alto.

Tabla 4

Distribucion de puntajes de las respuestas en el darea de Percepcion corporal
Puntaje Frecuencia Porcentaje
(<=0) MUY ALTA 3 10,0
(1) ALTA 1 33
(2-7) NORMAL 12 40,0
(8) BAJA 1 33
(>=12) MUY BAJA 13 433
Total 30 100,0

Los puntajes obtenidos en el area de Percepcion Corporal (Tabla 4) se
categorizaron en cinco niveles de acuerdo con los puntos de corte del Inventario:
Muy Alta (<=0), Alta (1), Normal (2-7), Baja (8) y Muy Baja (>=12). Con base
en ello, los resultados indican que el 46,6 % de la muestra tiene una percepcion
de Baja o Muy Baja satisfaccion con su aspecto o atractivo fisico afectado por su
enfermedad; sin embargo, el 53,3 % presenta una puntuacion que va de Normal
(40 %) a Alta (3,3 %) y Muy Alta satisfaccion (10 %), es decir, que su percepcion

corporal no aparece afectada por su problema de salud.

Tabla 5

Distribucion de puntajes de las respuestas en el drea de Funciones Cognitivas
Puntaje Frecuencia Porcentaje
(<=2) MUY ALTA 4 133
(3-4) ALTA 5 16,7
(5-9) NORMAL 15 50,0
(10-12) BAJA 2 6,7
(>=13) MUY BAJA 4 133
Total 30 100,0
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Como se observa en la Tabla 5, los puntajes del area de Funciones cogni-
tivas se categorizaron en cinco niveles de acuerdo con los puntos de corte del Inven-
tario: Muy Alta (<=2), Alta (3-4), Normal (5-9), Baja (10-12) y Muy Baja (>=13),
los cuales indican que la mayoria de los sujetos perciben que mantienen su funciona-
miento en niveles Normales (50 %), Altos (16,7 %) o Muy Altos (13,3 %); mientras
que el 20 % observa que sus funciones cognitivas (memoria, concentracion) se han

visto afectadas (nivel Bajo y Muy Bajo).

Tabla 6
Distribucion de puntajes de las respuestas en el drea de Actitud ante el tratamiento
Puntaje Frecuencia Porcentaje
(<=0) MUY ALTA 6 20,0
(1-2) ALTA 2 6,7
(3-7) NORMAL 14 46,7
(8-11) BAJA 6 20,0
(>=12) MUY BAJA 2 6,7
Total 30 100,0

Los puntajes de los sujetos en el area de Actitud ante el tratamiento (Ta-
bla 6), se categorizaron en cinco niveles de acuerdo con los puntos de corte del In-
ventario: Muy Alta (0), Alta (1-2), Normal (3-7), Baja (8-11) y Muy Baja (>=12).
Estos indican que la mayor parte de los sujetos, el 73,4 %, presenta una actitud de
nivel Normal a Muy Alta favorable a los tratamientos recibidos, mientras que el

26,7 % presenta una actitud desfavorable (niveles Bajo y Muy Bajo).

Tabla 7

Distribucion de puntajes de las respuestas en el drea de Tiempo libre
Puntaje Frecuencia Porcentaje
(<0) MUY ALTA 3 10,0
(=0) ALTA 1 33
(1-7) NORMAL 9 30,0
(8-12) BAJA 9 30,0
(13+) MUY BAJA 8 26,7
Total 30 100,0
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En la Tabla 7 se categorizan en cinco niveles los puntajes obtenidos para
el area de Tiempo libre de acuerdo con los puntos de corte del Inventario: Muy
Alta (<0), Alta (=0), Normal (1-7), Baja (8-12) y Muy Baja (>=13). Los puntajes
en esta area muestran que el 30 % de la muestra considera que ha podido continuar
haciendo un uso del tiempo libre dentro de rangos Normales, junto con el 13,3 %
quienes consideran que los procesos de la enfermedad no han obstaculizado sus
actividades recreativas (niveles Alto y Muy Alto); sin embargo, el 56,7 % conside-
ra tener limitaciones para el disfrute de las actividades de tiempo libre debido a la

enfermedad y los tratamientos.

Tabla 8

Distribucion de puntajes de las respuestas en el darea de Vida cotidiana
Puntaje Frecuencia Porcentaje
(<=0) MUY ALTA 4 133
(1-5) NORMAL 8 26,7
(6-12) BAJA 15 50,0
(>=13) MUY BAJA 3 10,0
Total 30 100,0

La Tabla 8 presenta los puntajes obtenidos para el area de Vida Cotidia-
na, los cuales se categorizaron en cinco niveles de acuerdo con los puntos de corte
del Inventario: Muy Alta (<=0), Normal (1-5), Baja (6-12) y Muy Baja (>=13).
Los resultados indican que el 60 % de los sujetos presentan insatisfaccion con su
cotidianidad producto de cambios derivados de su enfermedad (niveles Bajo y
Muy Bajo), aunque el 40 % considera estar conforme con los cambios en las ru-

tinas de su vida cotidiana a partir de la enfermedad (niveles Normal y Muy Alto).

Tabla 9

Distribucion de puntajes de las respuestas en el drea de Familia
Puntaje Frecuencia Porcentaje
(<=12) MUY BAJA 5 16,7
(13-16) BAJA 9 30,0
(17-19) NORMAL 6 20,0
(>=20) MUY ALTA 10 333
Total 30 100,0
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Como se observa en la Tabla 9, los puntajes obtenidos en el area de Fa-
milia se categorizaron en cuatro niveles de acuerdo con los puntos de corte del
Inventario: Muy Alta (>=20), Normal (17-19), Baja (13-16) y Muy Baja (<=12).
Se encontrd que el 53,3 % de los sujetos percibe apoyo emocional de su familia
dentro de niveles que van de Normales a Muy Altos, mientras que el 46,7 % con-

sidera que dicho apoyo iba de Bajo (20 %) a Muy Bajo (16,7 %).

Tabla 10

Distribucion de puntajes de las respuestas en el drea de Redes Sociales
Puntaje Frecuencia Porcentaje
(<=6) MUY ALTA 2 6,7
(7-10) ALTA 4 13,3
(11-18) NORMAL 19 63,3
(19) BAJA 2 6,7
(>=20) MUY BAJA 3 10,0
Total 30 100,0

Los puntajes del area de Redes sociales se categorizaron en cinco niveles
de acuerdo con los puntos de corte del Inventario (Tabla 10): Muy Alta (<=6),
Alta (7-10), Normal (11-18), Baja (19) y Muy Baja (>=20). La mayor parte de la
poblacion (63,3 %) percibe que cuenta con recursos para resolver problemas en
sus redes sociales en un nivel Normal, y el 20 % percibe que los dispone en niveles
Altos y Muy Altos. Es decir, el 83,3 % asignd puntuaciones dentro de los rangos
Normal, Alto y Muy Alto. Sin embargo, no asi el 16,7 %, quienes al respecto perc-

ibian que su disposicion de recursos en sus Redes sociales era Bajo o Muy Bajo.

Tabla 11
Distribucion de puntajes de las respuestas en el drea de Dependencia hacia el médico
Puntaje Frecuencia Porcentaje
(4-6) ALTA 4 13,3
(7-13) NORMAL 15 50,0
(14-17) BAJA 6 20,0
(>=18) MUY BAJA 5 16,7
Total 30 100,0
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Las respuestas al area de Dependencia hacia el médico se categori-
zaron en cuatro niveles de acuerdo con los puntos de corte del Inventario: Alta
(4-6), Normal (7-13), Baja (14-17) y Muy Baja (>=18) (Tabla 11). La mayor
proporcion de los sujetos (50 %) considerd que su dependencia hacia el médico
estaba en niveles Normales, y el 36,7 % en niveles Bajos o Muy Bajos. En suma,
el 86,7 % respecto de esta area, presentaba puntuaciones dentro del rango de los

niveles Normal y Muy Bajo, y solo el 13,3 % en niveles Altos.

Tabla 12

Distribucion de puntajes de las respuestas en el drea de Relacion con el médico
Puntaje Frecuencia Porcentaje
(<=3) MUY BAJA 1 33
(4-7) BAJA 3 10,0
(8-14) NORMAL 18 60,0
(15) ALTA 1 33
(>=17) MUY ALTA 7 233
Total 30 100,0

Como se observa en la Tabla 12, los puntajes en el area de Relacion con el
médico se categorizaron en cinco niveles de acuerdo con los puntos de corte del In-
ventario: Muy Alta (>=17), Alta (15), Normal (8-14), Baja (4-7) y Muy Baja (<=3).
La mayor parte de los sujetos (60 %) reporté satisfaccion en un nivel Normal con su
relacion con el médico, y el 26,6 % estaba satisfecho de forma Alta o Muy Alta. Es
decir, el 86,6 % de la muestra valor6 dentro de los rangos de Normal a Muy Alta la
satisfaccion con la relacion con su médico. No obstante, para el 13,3 % de los sujetos

la satisfaccion con esta relacion es Muy Baja o Baja.

DISCUSION

Como sintesis de los resultados se encuentra que hay una mayor pro-
porcioén de mujeres en la muestra (60 %); que el 60 % de los participantes estaba
por encima de los 50 aflos, y que el 76,3 % de estos tenian niveles educativos de
basica primaria o secundaria; adicionalmente, las areas que en primer lugar apo-
yan una CVRS positiva en una mayoria de los sujetos con ERC del estudio, y en
una secuencia de mayor a menor proporcion en la muestra, son: Un bajo nivel de

dependencia médica, la relacion positiva con el médico, la percepcion de contar
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con apoyos de las redes sociales y un bajo nivel de sentimientos de aislamiento
social y de preocupaciones vinculadas a cambios en la interaccion con otras per-
sonas debido a la enfermedad; en segundo lugar, también tienden a favorecer la
CVRS, el mantenimiento de las funciones cognitivas, una buena actitud hacia los
tratamientos y contar con el apoyo emocional de la familia. Por el contrario, las
principales areas que impactan negativamente la CVRS de los sujetos con ERC
del estudio son las afectaciones negativas de la vida cotidiana, del uso del tiempo

libre, del desempeiio fisico y de la percepcion corporal.

De acuerdo con los resultados obtenidos, se evidencia que las areas o di-
mensiones que mas intervienen en el deterioro de la CVRS en estos pacientes del
estudio son Vida cotidiana y el uso del Tiempo libre, con un 60 % y 56,7 % res-
pectivamente; lo cual indica que las pérdidas de salud y limitaciones que la ERC
conlleva al propio estilo y rutinas de vida (Cassaretto y Paredes, 2006), y que co-
munmente se asocian a sentimientos de dolor, enojo, depresion y ansiedad (Sierra
y Benitez, 2014) les obstaculiza realizar actividades cotidianas o recreativas valo-
radas, tal como se ha documentado ampliamente en la literatura (Fernandez, 1998).
Esto a su vez parece estar relacionado de manera particular, como lo sugieren los
resultados de este estudio, con la afectacion negativa del Desempeiio fisico propio;
el 56,6 % de los sujetos calificaban como disminuida su capacidad para desempe-
far actividades cotidianas que requieren algun esfuerzo, lo cual es consistente con
las observaciones clinicas sobre los efectos negativos de la ERC en la capacidad
de esfuerzo fisico de estos pacientes, en particular en aquellos en fases avanzadas
de la enfermedad (Barros, et al., 2014). Por supuesto, adicionalmente, como es de
esperar, toda esta afectacion negativa de la capacidad fisica, es probable que para
algunas personas incida deteriorando su Percepcion corporal, como asi parece apo-
yarlo los resultados de este estudio, en la medida que un 46,6 % de los sujetos ma-
nifestd experimentar insatisfaccion con su aspecto o atractivo fisico, observacion
recurrentemente reportada en la literatura (Barros, ef al., 2014). Sin embargo, vale
decir que una proporcion solo un poco mayor a la anterior (53,3 % de los sujetos de
la muestra), no ha visto afectada su percepcion corporal por su condiciéon médica.
Junto a las variables fisicas que aparecen afectando de manera negativa y central
la CVRS de los sujetos (el desempeiio fisico y la percepcion corporal deterioradas,

que a su vez parecen limitar la cotidianidad y el uso del tiempo de ocio), aparece el
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area de las Funciones cognitivas (memoria y concentracion), aunque en una pro-

porcion baja (solo en el 20 % de los casos).

Por otra parte, cabe destacar entre las dimensiones o areas que mas apor-
tan positivamente a la CVRS de los pacientes de este estudio, esta la percepcion
de satisfaccion con la Relacion con el médico (en el 86,6 % de los sujetos), lo cual
complementariamente es confirmado por una valoracion de Normal a Muy Baja,
Dependencia médica en el 86,7 % de los casos. Es decir, la mayoria no conside-
raba estar depositando la responsabilidad de su bienestar y salud en el médico
tratante, aunque se sentia satisfecha con la atencion y le gusta hablar con él sobre
su enfermedad. La calidad percibida de la relacion con el médico, con el equipo e
institucion de salud en general, se sabe que cumple importantes funciones del apo-
yo social, por ejemplo, de accion y orientacion profesional o experta y emocional,
y se vincula con mejores estatus de salud, adherencia a los tratamientos y bienestar
psicosocial de las personas con problemas crénicos de salud (Nufiez, Castaio &
Aristizabal, 2006; Nufiez, et al., 2010). En particular, es frecuente que personas
con ERC busquen y establezcan relaciones a largo plazo asegurantes —cognitiva,
emocional y pragmaticamente— con el equipo médico, que, por otra parte, contri-
buye a sostener y desarrollar la autonomia del paciente para cuidar activamente
la propia salud. Aspecto este que, por lo demas, podria estar favoreciendo una
positiva Actitud ante el tratamiento en los sujetos de la muestra en un alto porcen-
taje: el 73,4 % de los sujetos mostraron una disposicion positiva para adherirse al
tratamiento médico. Como es sabido, uno de los factores que mejor contribuye a la
adherencia a los tratamientos, y por ende a la CVRS, son las Relaciones positivas
con la Red profesional de salud (Medellin y Carrillo, 2014).

El area de Preocupaciones se mostrd en la mayoria de los sujetos (83 %)
como no afectando negativamente su CVRS. Es decir, las preocupaciones de los su-
jetos no se referian centralmente a que la interaccion con otros hubiera sido “lastima-
da” de alguna forma por cambios derivados de la enfermedad, por lo cual tampoco,
en la mayoria de los sujetos, aparecian sentimientos de Aislamiento social del grupo
habitual debido a la enfermedad (solo aparecia la percepcion de aislamiento en el
16,7 % de las personas). Por el contrario, el area de Redes sociales aparece en los

participantes del estudio fuertemente sosteniendo su CVRS (83,3 % de los casos),
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en concordancia con bajo nivel de preocupaciones de afectacion de las relaciones
sociales y de sentimientos de aislamiento social, ya sefialados. Esto quiere decir
que una mayoria de los sujetos percibe contar con los recursos humanos en su red
social para resolver problemas vinculados con la atencién de su salud u otros. En
esta misma direccion, a favor de la CVRS de los participantes, esta la percepcion de
contar con el apoyo emocional de la Familia en el 53 % de los casos, aunque vale
hacer notar que una proporcion un poco menor de los sujetos, mas sin embargo alta
(46,6 %), considera que ese apoyo es Bajo o Muy Bajo, afectando la dimension
del apoyo social (el familiar) de la CVRS de los pacientes. Como destacan Loraine
(2011) y Utrillas y Vidal (2002) la familia es la principal red de apoyo del individuo,
ya que el acompafiamiento que le brindan en este proceso al paciente, lo estimula a
realizar conductas positivas para el manejo de su enfermedad como es la adherencia
al tratamiento. Complementariamente, contar con redes sociales activas (familiares,
de amistad, profesionales y comunitarias en general) ayuda a los pacientes no solo a
resolver problemas, inesperados o no, sino que les permite controlar mejor el nivel
de estrés, logrando un efecto saludable a nivel fisico y psicologico en ellos, ademas
de favorecer la adherencia al tratamiento como se ha dicho, por lo cual es central
para la CVRS (Séanchez, et al., 2012). Como se puede observar, lo comtn a todas
estas areas que sostienen una buena CVRS entre los sujetos, es que se refieren al
dominio de la interaccion social positiva y de apoyo, los cual no es sorpresivo dada
la reconocida importancia que tienen, mas alla de las situaciones de enfermedad, en

el desarrollo humano saludable y adaptativo en general.

Por ultimo, es importante reconocer las limitaciones en la capacidad de
generalizacion de estos hallazgos dada por restricciones metodoldgicas del estu-
dio: insuficiencia en las condiciones de representacion de la muestra por su tama-
flo y no aleatorizacion en su composicion, asi como porque el nivel descriptivo
del andlisis presentado no avanza a especificar los hallazgos reportados sobre la
CVRS en relacion con variables sociodemograficas y biomédicas importantes, que
en el caso de estas ultimas, estan el efecto del tiempo que lleva el paciente con la
enfermedad y en los tratamientos, el tipo de los mismos, asi como la fase en que

se halla la enfermedad.
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CONCLUSIONES

Con base en los resultados de la evaluacion de la CVRS de los sujetos es-
tudiados, esta aparece mas afectada en relacion con las dificultades que acarrea la
enfermedad para desempeiar las rutinas de la vida cotidiana y mantener las pautas
habituales en el uso del tiempo libre, en la medida que se puede ver afectada la
capacidad de esfuerzo fisico que estas actividades pueden requerir, pudiendo com-
prometer en consecuencia la propia percepcion corporal positiva. Sin embargo, en
general puede decirse que son mas las areas evaluadas en los sujetos con ERC del
estudio que sostienen una buena CVRS (niveles de satisfaccion que van de Nor-
mal a Muy Alto). En particular, las principales dreas que apoyan una CVRS posi-
tiva entre los sujetos fueron: Bajo nivel de dependencia médica, relacion positiva
con el médico, contar con redes sociales y un bajo aislamiento social y sin mayores
preocupaciones por el deterioro en la interaccién con otras personas debido a la
enfermedad; adicionalmente contribuye a su CVRS, una buena actitud hacia los
tratamientos y contar con el apoyo emocional de la familia. Desde una perspectiva
de promocion de la salud y del bienestar en estos pacientes, estas areas de fortale-
za actual de la CVRS, que primordialmente apuntan a una gran area que tiene en
comun la interaccion y apoyo social positivos, deberian y podrian ser consideradas
como recursos para seguir apuntalando el bienestar de estos pacientes, en la mis-
ma medida que contribuyen a paliar y ser mas llevaderas las limitaciones, si no
cambios, en la funcionalidad y percepcion de la capacidad fisica, en la afectacion
de la vida cotidiana y del ocio, que la enfermedad tiende a conllevar, por encima

incluso, de los fundamentales aportes de la terapéutica biomédica.
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