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RESUMEN

OBJETIVO: Describir la calidad de vida relacionada a la salud en donadores de rifion, en el
Instituto Guatemalteco Seguridad Social (IGSS). POBLACION Y METODOS: Estudio descriptivo,
transversal, en el que se encuestd, durante los meses de marzo a junio de 2019, mediante el test
EQ-5D, que mide calidad de vida relacionada a la salud (CVRS) en tres niveles, a una muestra
de 136 pacientes donadores de rifién en los afios 2007 al 2016. RESULTADOS: De los
donadores de rifién el 25.74% (35) esta comprendido entre los 35 a 39 afios, 52.21% (71)
hombres, 52.94% (72) con escolaridad diversificada, 63.24% (86) reside en la region
metropolitana, 63.24% (86) casados, 96.32% (131) de religion evangélica y/o catdlica, 52.94%
(72) son hermanos del receptor; de las nefrectomias realizadas el 94.85% (129) de cielo abierto;
las dimensiones de calidad de vida, todas se encontraron en nivel uno, movilidad con 97.79%
(133), cuidado personal con 98.53% (134), actividades cotidianas con 100% (136), dolor/malestar
con 88.97% (121) y ansiedad/depresion con 98.53% (134). CONCLUSIONES: Los pacientes
donadores de rifiébn son de sexo masculino, con edad comprendida entre los 35-39 afios, con
escolaridad diversificada, residentes de la regibn metropolitana, casados, de religion evangélica
y/o catélica y con parentesco de hermano respecto al receptor; la nefrectomia a cielo abierto es
la mas realizada; y se encuentran en nivel 1 en cada una de las dimensiones evaluadas,

correspondiente a una buena calidad de vida.

Palabras clave: donador, donante, vivo, calidad, vida.
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1. INTRODUCCION

La Enfermedad Renal Crénica (ERC) es un creciente problema en salud en todo el
mundo, el numero de muertes ha aumentado en un 82.3% en las Ultimas dos décadas,
encontrandose dentro de las primeras causas de mortalidad, atrds del virus de
inmunodeficiencia humana/sindrome de inmunodeficiencia adquirida (VIH/SIDA) y Diabetes
Mellitus. El nimero de pacientes en estadio cinco de la enfermedad que requieren tratamiento
de reemplazo renal es mayor de 1.4 millones en todo el mundo, con un crecimiento anual del
8%, representando esto la punta del denominado iceberg de la ERC. En Guatemala se ha
observado una alta prevalencia de pacientes con ERC, estimando, segun el Registro
Latinoamericano de Dialisis y Trasplante Renal, una prevalencia de pacientes en terapia de
reemplazo de 123.3 por millbn de personas (pmp), en Hemodidlisis de 76.9 pmp, dialisis
peritoneal continua ambulatoria (DPCA) 17.6 y pacientes con un injerto funcional de 28.8 pmp;

sin embargo, no existen datos reales de la situacién.?

Mediante los programas de nefrologia establecidos en el Ministerio de Salud Publica y
Asistencia Social (MSPAS) y el Instituto Guatemalteco de Seguridad Social (IGSS); el
trasplante renal es considerado como la opcién de eleccién para el enfermo renal cronico en
estadio cinco. El primer trasplante renal realizado en Guatemala ocurrié en 1982; en el sector
privado. El trasplante renal fue repetido en 1984, siendo realizado en el Instituto Guatemalteco
de Seguridad Social (IGSS) en donde nacié un programa estructurado para efectuar
trasplantes renales en Guatemala de forma sistemética a partir de 1985; y unos afios mas

tarde en 1989, en el sector de Salud Publica.?

La enfermedad renal en Guatemala ha ido aumentando con el transcurso de los afios,
la alta prevalencia de enfermedades crénicas y los estilos de vida sedentarios predisponen al
desarrollo de ésta; y aunque es considerado un pais en vias de desarrollo, el trasplante renal
ha tenido una evolucion satisfactoria, con programas establecidos y en vision de crecimiento;
sin embargo, gran parte de la poblacién no cuenta con informacion adecuada sobre esta
terapia de sustitucion, del procedimiento y tampoco del pronéstico posoperatorio, ademas no
se cuenta con estudios sobre la calidad de vida que tiene el paciente donador posterior a la
donacién?, dificultando a los pacientes con ERC la ubicacién de posibles donadores dentro de

circulo social o incluso dentro de su familia.t



Los pacientes receptores en el postoperatorio llevan un seguimiento estricto por parte
del nefrélogo para el control de la inmunodepresion y verificar la funcion del 6rgano
trasplantado, sin embargo, el paciente donador solo asiste a un nimero limitado de citas
posterior al tratamiento y luego pierde contacto con el centro donde se llevé a cabo el
trasplante por lo que es dificil identificar las complicaciones que este pueda desarrollar a corto
mediano y largo plazo.! Muchos estudios que incluyen como parte del objeto de estudio a los
pacientes donadores de rifién, concluyen que estos se han vuelto indispensables para el auge
de la donacién de 6rganos. Actualmente, se torna dificil encontrar personas con el deseo
auténtico de donacién y junto a ello, es evidente la prevalencia de la ERC, no solo en
Guatemala sino a nivel mundial, con la consecuente necesidad de donadores in vivo, para un

trasplante renal con mejor esperanza de vida para el paciente receptor.345¢

Junto a lo anterior expuesto y la alta prevalencia de ERC surge la interrogante ¢ Cémo
es la calidad de vida relacionada a la salud de donadores de rifién del Instituto Guatemalteco
de Seguridad Social?, para dar respuesta a la interrogante se plante6 el objetivo describir la
calidad de vida relacionada a la salud en donadores de rifidn, en el Instituto Guatemalteco
Seguridad Social en el periodo del afio 2007 al 2016. Se realiz6 un estudio descriptivo
transversal, en la Unidad de Trasplante Renal del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social,
mediante una encuesta personal a pacientes donadores de rifién, con previa solicitud de
participacién voluntaria y autorizacion por medio de consentimiento informado, en donde se
obtuvo informacién sociodemografica y sobre calidad de vida relacionada a la salud con el
instrumento EuroQol 5D (EQ-5D).

Este estudio permitié describir la calidad de vida relacionada a la salud en pacientes
donadores de rifién y tener un precedente informativo en el pais acerca de ésta, para pacientes
potenciales donadores; se pretende con esto ayudar a promover la cultura de donaciéon de
6rganos de donante vivo, ya que el principal problema de la poblacién respecto a la donacién
no solo renal sino de cualquier otro drgano, es la ignorancia frente al proceso tanto de
donacion-trasplante, como de la recuperacion del paciente donador, el temor a
complicaciones, o bien, el no saber sobre la existencia de esta terapia de sustitucion renal. Asi
mismo se realizard la divulgacion de resultados con las autoridades pertinentes para la
promocién de la donacién de rifion y con esto contribuir al aumento de trasplantes renales

mejorando la esperanza de vida para el paciente con ERC.



2. MARCO DE REFERENCIA

2.1. Marco de antecedentes

2.1.1. A nivel mundial

La definicién de calidad de vida ha variado en funcién del tiempo, evolucionando
desde un concepto hasta una serie de escalas que permiten la percepcion general de la
salud del paciente; aunque siempre manteniendo un concepto que se ve influido por la salud

fisica, su independencia, su estado psicoldgico, asi como su relacion social y con el entorno.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), calidad de vida se define como
‘la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de
la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus
expectativas, sus normas, sus inquietudes”; tratandose de un concepto que comprende

aspectos tanto objetivos como subjetivos, que reflejan el grado de bienestar fisico.’

En México, en el afio 2012 se realiz6 un estudio descriptivo retrospectivo, en el cual
se evaluo la capacidad funcional antes y después del trasplante renal, haciendo correlacion
con estatus econdmico, social, de género y cultural. En este estudio se utilizé el método de
Fernandez et. Al. de calidad de vida modificado para la poblacién mexicana, y la escala de
Karnosfky. Se incluyé a los pacientes de nacionalidad mexicana trasplantados en los
hospitales Angeles del Pedregal y Angeles Mocel en los dltimos cinco afios. Los
participantes (39 pacientes), 24 hombres y 15 mujeres, con un rango entre 20 y 68 afios de
edad al momento del trasplante, fueron evaluados mediante un cuestionario estandarizado,
el cual respondieron via telefénica ellos o sus familiares en caso de negacién del paciente

o por fallecimiento de éste.®

Primero se utilizé la escala de Karnofsky para evaluar a los pacientes sobre como
se sentian respecto a su calidad de vida antes y después del trasplante y para recabar
datos como edad, sexo, estatus socioeconémico y escolaridad, asi como para tener una
perspectiva donde pudieran manifestar cualitativamente su estado de animo, se utilizé una
entrevista estructurada con preguntas abiertas y cerradas, aplicadas de forma individual

segun el andlisis de Fernandez et al. (2003) sobre la calidad de vida y con base en la


https://www.ecured.cu/Cultura

revision de los principales autores que han trabajado en el tema. Para ello se utilizan las
categorias: area funcional, funcionamiento social, funcionamiento psicolégico y presencia y
gravedad clinica. Con respecto al procedimiento, realizaron busqueda en la base de datos
del archivo clinico de los hospitales Angeles del Pedregal y Angeles Mocel, en el cual fueron
localizados los pacientes y sus familiares por via telefonica para solicitar autorizacién para

realizar el cuestionario.

Dentro de los resultados obtenidos, mediante la evaluacion de escala de Karnofsky,
los 39 pacientes tenian una calidad de vida menor al 50% vy, posterior al trasplante, todos
eran capaces de cuidarse, pero incapaces de llevar a cabo actividad normal, o trabajo activo
gue corresponde al 70% de la escala de Karnofsky; estos resultados fueron independientes
del sexo, estatus socioecondémico o nivel cultural de cada paciente. Ademas, casi la mitad
se reincorpord a un trabajo o estudio, ¥ partes recuperaron su vida amorosa y sexual casi
en su totalidad, y en todos mejoré considerablemente la capacidad de relacionarse
socialmente. Con lo anterior, se debe destacar que el trasplante es una practica Gtil no soélo
con fines de apreciacibn médica, sino que beneficia la perspectiva de los pacientes
ofreciéndoles la oportunidad de una mejoria en la calidad de vida y asimismo se amplia el

horizonte de su supervivencia.®

En Esparfa, en el afio 2015 se publicé un articulo sobre un estudio del “perfil
sociosanitario e informacién a donantes y receptores de vivo en tres hospitales andaluces”,
en los resultados se evidencié segun los 40 donantes y 40 receptores renales de vivo
encuestados, que los facultativos de nefrologia son principalmente quienes dan a conocer
e informan sobre la donacién renal en vida. Casi la mitad de los receptores demandan mas
informacién, por lo que se deberian actualizar los procesos de evaluacion y de informacion
antes de la donacién. En general, el donante renal vivo es mujer, de 50 afios, con estudios
de Primaria/ESO, vive en pareja, esta emparentado con el receptor del rifién, realiza un
trabajo remunerado, tiene sobrepeso, percibe su salud como muy buena o buena, y no fuma
ni consume alcohol. Sin embargo, el receptor renal tipo es hombre, con 44 afios, tiene
estudios de bachillerato/FP, no trabaja, percibe su salud como buena o regular, y son

personas independientes para las actividades de la vida diaria.®

En Espafia, en el afio 2015 se realiz6 un estudio sobre la calidad de vida relacionada

con la salud del donante de vivo renal; se contact6 telefénicamente a los donantes vivos de



trasplantes renales realizados hasta ese momento en el Hospital Universitario Central de
Asturias, y a los que quisieron participar se les auto-administro el cuestionario de salud SF-
36, a su vez se recogieron variables sobre la donacion, sociodemograficas y clinicas. Los
resultados revelaron que, de los 29 donantes, 25 fueron mujeres, dos receptores perdieron
el trasplante y un donante falleci6. La mayor parte de los donantes fueron personas con
parentesco de consanguinidad en primer y segundo grado. El 55% sufrié algun efecto
adverso siendo dolores abdominales y molestias en la herida los mas habituales, y aunque
no se encontraron diferencias estadisticas entre laparoscopia y lumbotomia, estos ultimos
tuvieron un ingreso mas prolongado (7+2 vs 5+1 dias). Las puntuaciones en el cuestionario
de “Calidad de vida respecto a la Salud” fueron similares a las de la poblacion general en
todas las dimensiones y el 100% volveria a donar. La calidad de vida de los donantes post-
trasplante fue comparable a la poblacién general; asi mismo, los donantes no se arrepienten
de la decision de donar independientemente de los efectos secundarios sufridos o los

resultados del trasplante en el receptor. *

“Los donantes de rifidén viven vidas largas y saludables” se concluy6 en un estudio
realizado en 2010, en Estados Unidos, con datos sobre mas de 80,000 personas que
donaron un rifién entre 1994 y 2009. El autor de este estudio, cirujano de trasplantes y
director de investigacién clinica en cirugia de trasplantes de la facultad de medicina de la
Universidad de Jhons Hopkins en Baltimore, afirmo “en promedio, si comparo a alguien
gue vive y vive con un riidbn con alguien similar que vive con los dos rifiones, no hay
aumento en el riesgo de mortalidad”; sin embargo también se sefalé que aunque la
donacion de un rifibn es muy segura, persisten riesgos, unos 25 donantes murieron en un
plazo de 90 dias tras la operacion, lo que coloca el riesgo de muerte en 3.1 por cada 10,000
donantes, frente a 0.4 por cada 10,000 personas que no fueron donadores. En cuanto a las
caracteristicas sociodemogréaficas se evidencia que los hombres tuvieron una mayor
frecuencia médica que las mujeres y los negros fueron mas propensos a morir que los

blancos o hispanos, al igual que los pacientes hipertensos.®

2.1.2. A nivel nacional

La Enfermedad Renal Crénica es una patologia que va en aumento, segln la
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), un 10% de la poblacién a nivel mundial la

padece. En Guatemala se ha observado una alta prevalencia de pacientes con ERC; hasta



el 2015, se registra una tasa de 5.4 enfermos renales cronicos por cada 100,000 habitantes;
sin embargo, actualmente no se cuenta con datos reales de la situacion.® El Registro
Latinoamericano de Didlisis y Trasplante Renal, estima una prevalencia de pacientes, en
terapia de reemplazo de 123.3 pmp, en hemodialisis de 76.9 pmp, en dialisis peritoneal
continua ambulatoria 17.6 pmp y pacientes con un injerto funcional de 28.8 pmp. Tomando
en cuenta que por cada paciente en terapia de reemplazo se encuentran aproximadamente
100 en los diferentes estadios de la enfermedad, en Guatemala deberia haber cerca de

medio millén de guatemaltecos con ERC en algun estadio.*

Esto son datos alarmantes respecto a la salud de la poblacion guatemalteca, y es
aun mas preocupante, que, considerando el trasplante renal como la opcién de elecciéon
para el enfermo renal crénico en estadio cinco, en el pais no se tenga la cultura de donacion
de Organos, pese a la publicidad que ha incursionado en los Gltimos afios por parte del
MSPAS, como de la iniciativa privada. Actualmente se cuenta con diversos estudios, en
relacion al trasplante renal, desde caracterizacion epidemiolégica hasta regulacion legal de
trasplante de 6rganos, pero la mayoria enfocada principalmente en el paciente receptor de

rifdn, dejando atras el papel fundamental del paciente donador. %3

En el 2013, se realizd un estudio en Guatemala, en el que se analiz6 la sobrevida
del paciente receptor de trasplante renal y del injerto renal proveniente de donador vivo y
cadavérico; estudio analitico, retrospectivo, realizado en 762 expedientes clinicos, libro de
trasplantes y base de datos de consulta externa de ambos hospitales, correspondientes a
los afios 1997-2012, revelando que la mejor sobrevida se obtuvo al afio del trasplante en
ambos hospitales. En el Hospital General San Juan de Dios se encontrd diferencia
significativa entre la sobrevida del paciente receptor con injerto proveniente de donador vivo
y cadavérico, no asi en el Instituto Guatemalteco de Seguridad Social, concluyendo que, el
injerto proveniente de donador vivo, asi como su receptor tuvieron mejor sobrevida que el
proveniente de donador cadavérico en ambos hospitales; lo cual pone de manifiesto la

importancia de aumentar la donacién in vivo. 3



2.2. Marco referencial

2.2.1. Insuficiencia Renal Crénica (IRC)

En la IRC, existe una pérdida progresiva de la funciébn de un numero
importante de nefronas, lo cual produce una disminucion progresiva y global de la
funcién renal, pudiendo llevar al rifidn a que deje de funcionar. Se caracteriza por
una disminucion progresiva y por lo general irreversible de la tasa de filtracion
glomerular a lo largo de un tiempo variable, a veces incluso de afios, expresada
por una reduccion del aclaramiento de creatinina estimado < 60 ml/min/1,73 m?2.
También, se puede definir como la presencia de dafio renal persistente durante al
menos 3 meses, secundario a la reduccién lenta, progresiva e irreversible del
namero de nefronas con el consecuente sindrome clinico derivado de la
incapacidad renal para llevar a cabo funciones depurativas, excretoras,

reguladoras y endocrino-metabdlicas. °

A medida que disminuye la funcion renal se desarrolla la enfermedad clinica
por retencion de sustancias que normalmente son excretadas por los rifiones,
pérdida de sustancias que normalmente son retenidas por los rifiones y respuestas
compensadoras a la pérdida de la funcion. La constelacion clinica de signos y
sintomas de insuficiencia renal se denomina sindrome urémico, el cual se debe a
alteraciones funcionales de muchos sistemas de Organos, se presenta
hiperazoemia (retencién de productos nitrogenados de desecho) y uremia

(acumulacién de metabolitos como proteinas y aminoacidos). *

2.2.1.1. Clasificacion de IRC

La IRC puede clasificarse en cinco estadios en funcién del filtrado

glomerular:

e En el estadio |, existe un dafio renal, pero con un filtrado glomerular normal
(>90 ml/min).
e En el estadio Il, ademas del dafio renal, también se presenta un filtrado

glomerular ligeramente disminuido (60-89 ml/min).



e En el estadio lll, el filtrado glomerular se encuentra moderadamente
disminuido (30-59 ml/min). En el estadio 1V, el filtrado glomerular se encuentra
gravemente disminuido (15-29 ml/min).

e En el estadio V, se produce un fallo renal y es necesaria la diélisis. (filtrado
glomerular -15mL/min). *

2.2.1.2. Etiologiade IRC

Las causas de IRC se pueden clasificar en varios grupos, siendo

los principales:
2.2.1.2.1. Procesos capaces de causar lesion renal
e Enfermedades renales primarias:
o Glomerulonefritis extracapilar: tipos I, Il y III.
o Glomerulonefritis mesangioproliferativas.

o Nefropatias tubulointersticiales:
v Pielonefritis crénica con reflujo vesicoureteral.
v Pielonefritis cronica con obstruccion.
v" Nefropatia obstructiva congénita.
v

Pielonefritis idiopatica.

o Nefropatias quisticas y displasias renales:
v" Poliquistosis AD.
v' Poliquistosis AR.
v' Enfermedad quistica medular nefronoptosis.
v

Displasia renal bilateral.

o Nefropatias por nefrotoxicos:

v" Analgésicos: AAS, paracetamol.



AINEs.
Litio.
Antineoplésicos: cisplatino, nitrosureas.

Ciclosporina A.

NN NN

Metales: plomo, cadmio, cromo

o Nefropatias heredofamiliares:
v' Sindrome de Alport.
v Nefritis progresiva hereditaria sin sordera.
v Enfermedad de Fabry. %

e Enfermedades renales secundarias:

Entre este grupo, se puede encontrar patologias como: nefropatias
vasculares, sindrome  hemolitico-urémico, nefropatia  isquémica
(ateromatosis), vasculitis, enfermedad renal ateroembdlica, sindrome
Goodpasture, nefroangiosclerosis, sarcoidosis, colagenosis,

disproteinemias.

22122 Procesos capaces de hacer progresar la enfermedad:

¢ Hipertension arterial.

¢ Insuficiencia cardiaca congestiva.

¢ Hipertensién intraglomerular.

e Infecciones sistémicas viricas o bacterianas.
¢ Niveles bajos de lipoproteinas de alta densidad.
e Malnutricion.

e Hipercalcemia.

e Ferropenia.

¢ Proteinuria > 1-2 g/dia.

¢ Dietas con alto contenido proteico y fésforo.
e Hiperuricemia.

e Factores genéticos.

e Obstruccién urinaria.



e Disminucién del volumen extracelular.

e Reflujo. 1

2.2.1.3. Tratamiento

El tratamiento de una insuficiencia renal cronica puede ser de dos tipos:

e Tratamiento conservador

e Tratamiento sustitutivo **

2.2.1.3.1. Tratamiento conservador

e Objetivos del tratamiento conservador de la IRC son:

o Enlentecer el deterioro de la funcién renal

o Detectar y corregir los factores que deterioran la funcion renal de
manera reversible.

o Preveniry tratar las complicaciones de la IRC.

o Controlar las patologias que presenta como la hipertension
arterial y la diabetes.

o Educar al paciente y a su familia.

o Atender aspectos psicoldgicos y sociales.

o Preparar con suficiente antelacion para el tratamiento sustitutivo

renal. 12

¢ Tratamiento farmacoldgico

El tratamiento sera dirigido para revertir la causa principal, asi
como las complicaciones que se van presentando en el transcurso de

la IRC, siendo los principales: 3

10



O

Hipertension Arterial (HTA)

v' Se recomienda una dieta baja en sodio. (disminuir la sal en
las comidas).

v" Administracion de diuréticos siendo los diuréticos de asa los
de eleccion, también pueden administrarse diuréticos
tiacidicos

v Los diuréticos ahorradores de potasio estan contraindicados
por el riesgo del aumento en las concentraciones de potasio
en la sangre.

v" Administracion de inhibidores de la enzima convertidora de
angiotensina (IECAS).

v" Administraciéon de bloqueadores de los receptores de

angiotensina Il. 13

e Tratamiento no farmacolégico

e Dieta

Si el paciente padece de diabetes, tendra que mantener
controlados sus niveles de azlcar y seguir dieta adecuada.

Si padece de hipertension arterial debera reducir la cantidad de sall
en su dieta.

Realizar ejercicios regularmente para bajar de peso y disminuir el
nivel de colesterol, si se encontrara elevado.

No fumar, ya que el fumar empeora la IRC. 13

La dieta es muy importante para controlar la IRC, ya que tiene por

objetivo:

Frenar progresion de la IRC.
Prevenir la malnutricion.
Evitar o corregir la obesidad.
Controlar HTA.

Controlar la glucemia (niveles de azucar) en diabéticos.

11



2.2.1.3.2.

o Prevenir complicaciones hidroelectroliticas, principalmente la

elevacion de potasio. **

Tratamiento sustitutivo

Es un tratamiento con el cual se intenta suplementar la funcion

deteriorada de los rifiones. Es una opcion eficaz para permitir el

desarrollo de una vida lo mas activa posible, cuando los rifiones se

encuentran muy deteriorados.

El tratamiento sustitutivo consiste en:

Hemodialisis

El objetivo de este procedimiento es sustituir la accion
limpiadora vy filtradora del rifion. Extrae del cuerpo la sal, exceso de
liguido y desechos téxicos. Ayudando a mantener en la persona un
control de la presién arterial y de la composicién del organismo. En
este procedimiento la sangre pasa por un dializador, es decir un filtro
de caracteristicas especiales capaz de limpiar la sangre, pero antes
de iniciar el proceso el médico debe tomar un acceso al torrente
sanguineo, para que la sangre pueda ir de su organismo al dializador
y de éste, nuevamente, al cuerpo. Las sesiones de hemodialisis se

realizan tres veces por semana y requieren entre 2 y cuatro horas. *

Dialisis Peritoneal

En este tipo de didlisis se aprovecha el propio revestimiento
del interior del abdomen (membrana peritoneal) para limpiar la
sangre. En este proceso una solucion purificadora, llamada
dializante, se introduce en el abdomen mediante un dispositivo
especial, consiguiendo que los productos de desecho y sustancias
nocivas pasen desde los pequefios vasos presentes en la membrana

peritoneal al dializado. Después de varias horas se saca el liquido

12



introducido en el abdomen y a continuacion se repite el proceso.
Antes de realizar el primer tratamiento, el cirujano introduce en el
abdomen un pequefio catéter para la entrada y salida del liquido
dializado. **

e Trasplante de rifién

Se trata de una cirugia mayor, a la que el paciente debe de
acompanfar con la toma de medicamentos por el resto de su vida para
impedir un rechazo del érgano. El trasplante de rifion es capaz de
sustituir todas las funciones llevadas a cabo por los riflones en
condiciones normales por lo que se considera el tratamiento de

eleccion en la insuficiencia renal cronica. 4

2.2.2. Generalidades de los trasplantes de 6rganos

La actividad de trasplantes como herramienta terapéutica, es bastante
reciente en el mundo de la medicina, su desarrollo inicial empieza alrededor de las
Gltimas décadas del siglo XIX, hasta alcanzar mayores éxitos a mediados del siglo
XX consolidandose a partir de los afios setenta. Sin embargo, la historia remota
del trasplante como una alternativa para recuperar la salud se remonta hasta
practicas médicas antiguas, desarrolladas por las primeras civilizaciones
conocidas, claro esta sin mucho éxito al menos, no de forma permanente. No
obstante, con el avance cientifico los trasplantes se convertirian al fin en una

realidad médica.*®

Aunque en la literatura cientifica existen desde hace siglos referencias
sobre trasplantes, el campo del trasplante moderno no se inicié sino hasta la Ultima
mitad del siglo XX. De un procedimiento experimental efectuado hace 50 afios, el
trasplante evolucion6 hasta constituirse en el tratamiento de eleccion de la
insuficiencia organica en etapa final consecutiva a una gran variedad de causas.
En la actualidad el trasplante de rifidén, higado, pancreas, intestino, corazén y

pulmones es comin en todo el mundo. **
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Hoy en dia el trasplante se acepta de modo muy amplio y tiene tal éxito que
el principal problema que afronta este campo en la actualidad no es la técnica
quirargica, el rechazo o el tratamiento de las complicaciones, sino mas bien el
abastecimiento de 6rganos.! Cada vez es mayor el nimero de enfermedades y
pacientes que es posible tratar con trasplantes; empero, este incremento ademas
de la disminucién de las contraindicaciones para trasplantes, significo un nimero
cada vez mayor de enfermos que aguardan hoy en dia para el tratamiento de
reemplazo de un 6rgano. El numero de trasplantes que se realizan cada afio
aumento durante la ultima década, pero tal crecimiento no fue paralelo a la lista de
espera, cada vez mayor en términos exponenciales. La diferencia entre nimero de
trasplantes realizados y la cifra de individuos en espera ha aumentado de forma

constante. !

2.2.2.1. Definicion

El trasplante se define como el acto de trasladar un 6rgano o un tejido
vivo desde un organismo donante a otro receptor, para sustituir en éste al
gue esta enfermo o indtil. ** En un sentido amplio, los trasplantes se dividen
en tres categorias con base en la similitud entre el donador y el receptor:

autotrasplantes, alotrasplantes y xenotrasplantes.

Los autotrasplantes comprenden la transferencia de tejidos u 6érganos
de una parte de una persona a otra del mismo individuo. Son el tipo mas
comun de trasplantes. Los alotrasplantes incluyen la transferencia de
6rganos o tejidos de un individuo a otro diferente de la misma especie. Por
altimo, los xenotrasplantes consisten en la transferencia a través de barreras

de especie. 1°

2.2.2.2. Trasplante de rifién

El trasplante de rifidn representa en la actualidad el tratamiento de
eleccion para la mayoria de las causas de enfermedad renal crénica en
etapa final, éste ofrece la mayor posibilidad de restablecer una vida

productiva, saludable en la mayoria de estos enfermos y frente a la dialisis,

14



se acompafia de mejor supervivencia de los sujetos, una calidad de vida

superior y es mas rentable. *’

El trasplante renal es en la actualidad un procedimiento electivo o
semielectivo de rutina para pacientes a los que se les ha efectuado una
preparacion y evaluacion preoperatoria cuidadosa. Se trata de una cirugia
mayor que precisa de cirujanos formados en dicho campo, a la que el
paciente debe de acompafiar con la toma de medicamentos por el resto de
su vida para impedir un rechazo del 6rgano. El trasplante de rifién es capaz
de sustituir todas las funciones llevadas a cabo por los rifiones en
condiciones normales por lo que se considera el tratamiento de eleccién en

la insuficiencia renal crénica.

2.2.2.2.1. Historia del trasplante renal en Guatemala

El primer trasplante renal realizado en Guatemala ocurrié en
1982, cuando un grupo de médicos de Tulane comandado por el
doctor John Hussey, apoy6 al grupo local dirigido el doctor Galicia
Celada en el Sanatorio Nuestra Sefora del Pilar. Posteriormente,
la experiencia fue repetida en 1984, siendo realizado en el Instituto
Guatemalteco de Seguridad Social (IGSS) en donde nacié un
programa estructurado para efectuar trasplantes renales en
Guatemala de forma sistematica a partir de 1985; realizando el
primer trasplante proveniente de donador vivo en el afio1986, bajo

el aval del cirujano Dr. Federico Caal.?

Los programas de trasplante en el sector de Salud Publica
iniciaron hasta unos afios mas tarde (1989). El primer trasplante del
programa iniciado en el area de adultos del Hospital General San
Juan de Dios por el doctor Toledo Solares, fue efectuado el 12 de
octubre de 1992. En este programa fue donde se llevd a cabo el
primer trasplante cadavérico exitoso en Guatemala, realizado el 1
de febrero de 1996. Para el afio 2006, el doctor Mollinedo Paniagua

fundo el programa de Trasplante Renal Cadavérico en el IGSS, el

15



cual es continuado por el doctor Sdnchez Polo en la actualidad. El
Hospital Roosevelt incursion6 en el area de trasplantes mas
recientemente en el 2008, a través del programa exclusivamente
pediatrico en asociacion con FUNDANIER (Fundacion para el Nifio
Enfermo Renal), a cargo del doctor Randall Lou Meda; programa
gue se encuentra vigente hasta el presente.?

Guatemala tiene mas de 25 afios realizando trasplantes
renales. Los dos centros que realizan trasplantes son el Hospital
General San Juan de Dios y el Instituto Guatemalteco de Seguridad
Social (IGSS). Los dos centros hospitalarios empezaron a realizar
trasplantes cada uno en un tiempo distinto y bajo condiciones
distintas. El Hospital General San Juan de Dios es el Unico hospital
publico que realiza trasplantes de manera gratuita y brinda
consultas de seguimiento post trasplante también de manera

gratuita. 2

2.2.2.2.2. Procedimiento

e Valoracién preoperatoria en donadores de rifidn

Teniendo en cuenta la definicion “sano” segun la
Organizacion Mundial de la Salud, como un estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la
ausencia de afecciones o enfermedades?®®, se plantea que la
donacion renal debe representar un riesgo minimo en los
aspectos fisico, psicolégico y social para el donador sano, de
la misma manera como un riesgo limitado para el receptor.
Los donadores vivos potenciales se valoran primero para
asegurar que su funcién renal sea normal, con dos rifiones de
igual funcionamiento y sin factores de riesgo significativos
para el desarrollo de nefropatia (p. ej., hipertension o
diabetes), en conjunto con la determinacién de su grupo

sanguineo a fin de descartar la incompatibilidad con el
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receptor; asi mismo en el proceso de evaluacion inicial se le

explica al posible donador los posibles riesgos a corto y largo

plazo. 8

En el consenso, que se llevd a cabo en Amsterdam en

el 2004 en relacion con el trasplante de donador vivo, se

concluy6 que el donador debe ser sometido a una evaluacion

médica y psicosocial completa en la que se incluyan:

O

Pruebas cruzadas generales entre donador y receptor
para determinar su compatibilidad y detectar anticuerpos
en contra del donador que puedan causar rechazo
temprano del trasplante.

Evaluacion de compatibilidad con HLA, sobre todo
cuando son varios donadores, para determinar quién es
el que tiene un mayor nimero de antigenos semejantes
con el receptor.

Evaluacién y cuantificacién del riesgo de la nefrectomia
en la salud del donador, la funcién renal subsecuente y el
posible riesgo psicolégico y consecuencias sociales
(incluyendo impacto sobre el empleo).

Finalmente deberan tomarse en cuenta aspectos

relacionados con el impacto econémico.*®

Entre los elementos especificos a tener en cuenta en

esta evaluacion estan también los siguientes:

o Historia clinica detallada, con énfasis en toxicomanias y

exposicion a productos industriales; exploracion fisica
completa.

Examenes hematoldgicos y bioguimicos completos.
Examenes serolégicos para Epstein-Barr, herpes,
citomegalovirus, Virus de Inmunodeficiencia Humana

(VIH), hepatitis B, hepatitis C (esta ultima no solo por el

17



riesgo de contagio, sino también por el riesgo de
desarrollar  glomerulonefritis ~ membranoproliferativa,
carcinoma hepatocelular o cirrosis).

Descartar infecciéon crénica por tuberculosis con prueba
de intradermorreaccion (PPD) y estudios
complementarios.

Evaluacion de la presion arterial medida por lo menos en
tres ocasiones e idealmente hasta 10 veces. Si el
paciente tiene factores de riesgo y dependiendo de las
caracteristicas del paciente, se recomienda realizar un
monitoreo continuo ambulatorio por 24 horas.

Valoracién psiquiatrica, nefrolégica y por al menos un
médico distinto al equipo de trasplantes.

Estudio por una trabajadora social.'®

La eleccion del rindn que va a ser extirpado sea, en

relacion con los aspectos anatémicos y funcionales, el mejor

rindbn para el donador. Entre los aspectos a tener en

consideracion estan:

O

Los estudios radiograficos para valorar el tamafio renal,
caracteristicas vasculares, anatomia de los sistemas
colectores y descartar patologia renal o abdominal.
Valoracion de la funcion renal: debe de tener una tasa de
filtracién glomerular mayor de 80 mL por minuto por 1.73
m? de superficie corporal y una depuracion de creatinina
mayor de 80 mL por minuto.

Determinar caracteristicas del receptor que pudieran
exigir ciertas cualidades peculiares del injerto (por
ejemplo, pacientes que requieran un trasplante renal
ortotdpico en caso de ateroesclerosis pélvica severa,
trasplantes previos heterotépicos o anomalias

vasculares pélvicas).'®
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En lo que corresponde a la evaluacion urolégica, se
debe realizar un interrogatorio dirigido a investigar la
existencia de patologias urologicasl9 y un tamizaje para
asegurar que se trasplante un rifién libre de tumores y que
produzca orina estéril. En ésta se debera evaluar

puntualmente lo siguiente:

o Examen de orina, cultivo de orina y depuracion de

creatinina y proteinas en orina en 24 horas. 18

La busqueda de un donador vivo no debe limitarse a
miembros inmediatos de la familia. Los resultados con
donadores vivos no relacionados son comparables a los que
se obtienen con donadores vivos vinculados (no idénticos en
HLA); un punto importante a considerar previo a la donacion
es que no debe existir coercidn sobre el paciente donador, ya
sea por familia del paciente receptor o el grupo médico,
reiterando el derecho del donador de arrepentirse en cualquier
momento del proceso de la donacién; por lo tanto es una
obligacion ética del grupo médico el proteger desde el punto

de vista psicologico y social la determinacién del donador.

La nefrectomia puede realizarse a través de una
incision en el flanco, ya sea por abordaje retroperitoneal
anterior o por técnica laparoscopica. Con la técnica
laparoscopica se emplea una técnica intraperitoneal. Esto
implica la movilizacién del colon, aislamiento del uréter y
venas renales, movilizacién del rifidn, division de los vasos

renales y extraccion del rifion. 8

Técnicas quirdrgicas de extraccién renal

La nefrectomia radical es el procedimiento quirtrgico

a realizarse en los pacientes donadores de rifién, con previa
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evaluacion preoperatoria y le plena certeza del deseo de
donar; ésta contiene los principios basicos de la ligadura
temprana de la arteria y vena renal, la extirpacion del rifién por
fuera de la fascia de Gerota, la extirpacion de la glandula
suprarrenal homolateral y la linfadenectomia desde el pilar del
diafragma hasta la bifurcacion aértica.*®

La nefrectomia puede realizarse a través de una
incisién en el flanco, ya sea por abordaje retroperitoneal
anterior, técnica abierta o por técnica laparoscopica. Los
resultados que se han observado a largo plazo son
semejantes entre ambas técnicas, aunque la nefrectomia
laparoscopica se ha asociado a mayor incidencia de funcién
retardada del injerto y a un descenso mas lento de la
creatinina, en probable relacion con el aumento de presion
intraabdominal durante la cirugia y la reduccion del flujo
sanguineo renal, especialmente en donantes con la volemia

extendida.

La incidencia global de complicaciones es semejante,
aunque con perfiles diferentes. En la
técnica abierta predominan las complicaciones pulmonares
(atelectasia, neumotérax y neumonia) y las de la herida
quirdrgica; en la laparoscépica predominan las
complicaciones vasculares intraoperatorias, que exigen la
reconversion a cirugia abierta. La mortalidad global de la

nefrectomia de donante vivo oscila entre 0,02% y el 0,06%.%°

Nefrectomia laparoscépica

La nefrectomia laparoscépica, pura o mano-asistida se
considera la técnica de eleccion para la extraccion renal en
donante vivo, superando la clasica nefrectomia abierta por
lumbotomia. Conlleva menor demanda analgésica, un alta mas

precoz, una incorporacion laboral mas temprana y menor
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alteracion de la imagen corporal, sin embargo, en comparacion
con la nefrectomia abierta, conlleva tiempos quirtrgicos y de
primera isquemia caliente mas prolongados, asi como una

curva de aprendizaje mas larga.

El abordaje puede hacerse por via transperitoneal o
retroperitoneal. En la nefrectomia izquierda, tras el acceso a la
cavidad intraperitoneal con 4 puertos laparoscépicos y con
presion intraabdominal de 12-15 milimetros de mercurio
(mmHg), se procede a la movilizacion y retraccién medial del
colon descendente y a la identificacién y diseccion del uréter
izquierdo, preservando su vascularizacion en la grasa
periureteral. Completada la diseccion vascular en la maxima
extension posible se procede a la liberacién de la cara posterior
renal, a la seccion de los ligamentos esplenorenales y del
uréter. Se introduce la mano en la cavidad abdominal a través
de mini incisién (6-7 centimetros) periumbilical o en fosa iliaca,
con ayuda de un dispositivo de cirugia mano-asistida que
permite traccionar suavemente del injerto en el momento del
clipaje y seccion del pediculo vascular, minimizando el tiempo
de isquemia caliente y permite mayor control en caso de
complicaciones vasculares durante la seccion vascular. La
alternativa a la extraccion mano-asistida exige el embolsado del
injerto, con aumento del tiempo de isquemia caliente y del

traumatismo renal por la mini incision practicada.?

En el lado derecho se procede de modo semejante tras
la movilizacion del colon derecho y rechazar el higado,
pudiendo ser necesaria alguna modificacion técnica, que
permita obtener una vena renal de la maxima longitud posible
(reconversion final a técnica abierta mini incisional, Satinsky en
la vena cava y sutura laparoscdpica de la misma o modificacion
de la EndoGIA).2
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2.2.2.2.3.

Nefrectomia a cielo abierto

Los abordajes posibles son laparotomia media,
lumbotomia o técnica mini incisional subcostal. La diseccion del
pediculo vascular tiene lugar tras la liberacion del rifidén, a
diferencia de la técnica laparoscépica. La meticulosidad en la
diseccion vascular y en la preservacion de la vascularizacion
ureteral obviando la diseccién en el seno renal y manteniendo la
grasa periureteral con su vascularizacion, junto con el sellado de
los linfaticos del hilio son detalles importantes. La ligadura arterial
y venosa se ve seguida de la seccién de ambas estructuras junto
de la del uréter. El tiempo de isquemia renal es inferior a 1-2

minutos.?°

Tras la extraccion del injerto, se procede a la perfusion
del mismo con Celsior o0 Wisconsin para preservarlo en isquemia
fria de superficie a 4° centigrados hasta el momento del implante.
Este tiempo ha de ser el minimo posible, y se hace coincidir la
diseccién vascular del donante con el inicio de la cirugia del

receptor.?°

Riesgo de enfermedad renal en donantes

e Funcién renal y proteinuria

Nefrectomia unilateral es seguido por un aumento
compensatorio de la tasa de filtracion glomerular en el rifién
restante para alcanzar alrededor del 70% - 80% de la Tasa de
Filtracién Glomerular (TFG) prenefrectomia en cuestién de dias
0 semanas después de la nefrectomia. Algunos propusieron que
el grado de compensacion puede ser mejor en pacientes mas

jovenes. 2
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El efecto perjudicial de hiperfiltracion renal y la hipertrofia
son mas pronunciados cuando el nimero de nefronas se reduce
en la infancia que cuando el numero de nefronas se reduce
posteriormente en la vida. Esto se ha demostrado en muchos
estudios, incluyendo el estudio de 56 soldados de la guerra
mundial ll, que tenian una nefrectomia unilateral a una edad
promedio de 25 afios de edad, y quien se evaluaron de nuevo 45
afos después de la nefrectomia y en comparacién con los
veteranos con 2 riflones. La mortalidad, prevalencia de HTAy la

proteinuria fueron iguales en ambos grupos.

Los estudios que examinan los resultados renales en
donantes son heterogéneos y con frecuencia carecen de un
grupo de control. Sin embargo, a largo plazo estudios de
seguimiento, mas de 30 afios después de la nefrectomia, no
mostré una disminucion acelerada de la funcién renal. La
disminucion de la funcién renal parecia paralelo el declive

relacionado con la edad de los individuos sanos con 2 rifiones.?

e Litiasis renal

Es la presencia en las vias urinarias de célculos insolubles
que se forman a consecuencia de la precipitacion de las
sustancias quimicas contenidas en orina, cuando su
concentracion excede al limite de solubilidad.?® El lugar mas
frecuente de aparecimiento en poblacion normal es pelvis renal.
Sin embargo, estudios han demostrado que las complicaciones
urinarias en donadores de rifion representan menos del 1% de
las complicaciones post donacién, siendo de aparecimiento
similar en la poblacion normal, después de 20 afios post

donacion.?*
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e Hipertension Arterial (HTA)

Aungue algunos estudios muestran que la prevalencia de
HTA entre los donantes es idéntica a la observada en la
poblacion general, otros estudios revelan que la incidencia de

hipertensién aumenta después de la donacion renal.

Sin embargo, en la mayoria de estos estudios, este
aumento de la presion arterial es estadisticamente significativo,
pero clinicamente irrelevante y la mayoria de los donantes no
alcanzan los valores a considerar como hipertensos. % Los
estudios a largo plazo también demuestran que la hipertensién
arterial no es una complicacion derivada de la nefrectomia. Una
exhaustiva revision realizada por el grupo de Minnesota observa
una incidencia de hipertension arterial del 37% en donantes con
mas de 20 afios de evolucion desde la nefrectomia. Exactamente
la misma incidencia (38%) fue observada en la revision realizada
en Suecia sobre 402 donantes con un promedio de 12 afios de
evolucion desde la donacion. La hipertension era
significativamente mas frecuente en los varones y menor que la

observada en la poblacién general, ajustada por edad y sexo. %

2.2.2.2.4. Cuidado posoperatorio inicial

El cuidado posoperatorio inmediato tanto de los receptores
como los donadores incluye: a) estabilizar los sistemas organicos
mayores (p. €j., cardiovascular, pulmonar y renal); b) valorar la
funcién del injerto; c) lograr la inmunodepresion adecuada, y d)
vigilar y tratar complicaciones relacionadas de manera directa e

indirecta con el trasplante.?®

Un aspecto critico del cuidado posoperatorio es la valoracion
repetida de la funcién del injerto, que de hecho se inicia durante la

intervencion, poco después de reanudarse la perfusion del rifidn.
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Los signos de una funcion renal adecuada incluyen color y textura

apropiados, ademas de pruebas de produccion de orina.

Una preocupacion frecuente en el periodo postrasplante es
la diuresis disminuida o minima. Casi siempre se debe a una
alteracion del estado del volumen. Es importante el diagnostico
temprano y se inicia con una estimacion del estado del volumen del
receptor. Se revisa el catéter urinario para excluir la presencia de

una oclusién con coagulos o desechos. *°

2.2.2.3. Esperanza de vida del donador de trasplante renal

La supervivencia de los donantes parece ser similar a la de los
controles en la poblacion general. Un estudio sueco analizé la
supervivencia de 430 donantes vivos. Después de 20 afios de seguimiento,
el 85% de los donantes estaban vivos, mientras que la tasa de
supervivencia esperada fue del 66%. La mejor supervivencia entre los
donantes es probablemente debido al proceso de seleccién de donantes
que participan en el trabajo de seguimiento. Los pacientes con problemas
de salud se descartan. Patrén de mortalidad fue similar a la de la poblacion
general, las causas mas comunes de muerte siendo las enfermedades

cardiovasculares y el cancer.?

2.2.3. Calidad de vida

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), calidad de vida se
define como “la percepcién que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en
el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacién con
sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes”; tratdndose de un
concepto que comprende aspectos tanto objetivos como subjetivos, que reflejan el

grado de bienestar fisico.’
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Alo largo del tiempo, se ha intentado establecer una definicién que abarque
todas las areas que implica el concepto de calidad de vida puesto que combina

factores subjetivos y objetivos donde el punto en comun es el bienestar individual.

Entre los factores subjetivos se encuentra la percepcion de cada individuo
de su bienestar a nivel fisico, psicolégico y social. En los factores objetivos, por su
parte, estarian el bienestar material, la salud y una relaciébn armoniosa con el

ambiente fisico y la comunidad.

Por lo tanto, se pueden agrupar en 5 dominios principales:

e Bienestar fisico (como salud, seguridad fisica)

e Bienestar material (privacidad, alimentos, vivienda, transporte, posesiones)

e Bienestar social (relaciones interpersonales con la familia, las amistades,
etcétera)

e Desarrollo y actividad (educacién, productividad, contribucién)

e Bienestar emocional (autoestima, estado respecto a los demas, religion).

Sin embargo, es importante comprender que la respuesta a cada uno de
estos dominios es subjetiva y tan variable gracias a la influencia de factores
sociales, materiales, la edad misma, la situacion de empleo o a las politicas en

salud. 1°

2.2.3.1. Calidad de vida relacionada a la salud (CVRS)

Calidad de vida relacionada a la salud es definido por Calman como “la
diferencia en un periodo de tiempo especifico entre las esperanzas y expectativas
del individuo y las experiencias reales”. Posteriormente, Schumaker vy
Naughto describen “la CVRS se preocupa por aquellos aspectos relacionados con
la percepciébn de la salud experimentada y declarada por el paciente,
particularmente en las dimensiones fisica, mental, social y la percepcién general
de la salud”. Recientemente, otros autores han definido la CVRS como “el efecto
funcional de una enfermedad y su consiguiente terapia sobre un paciente, tal como

lo percibe el paciente”.?’
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2.2.3.1.1. Mediciéon de calidad de vida relacionada a la salud

La utilizacion y medicion de la CVRS proporciona una evaluacion mas
comprensiva, integral y valida del estado de salud de un grupo o individuo en
particular, y una valoracién mas precisa de los posibles beneficios y riesgos que

pueden derivarse de la atencién médica.

En la década de los cuarenta, inicia la medicion del estado funcional de los
pacientes para evaluar el tratamiento médico, con Karnofsky desarrolla un indice
para valorar la capacidad funcional de los pacientes con cancer de vejiga tratados
con mostaza nitrogenada. Posteriormente se desarrollan  enfoques
clinicofuncionales de la Asociaciéon del corazén de Nueva York para caracterizar
gravedad de paciente y la Asociacion Americana de Reumatismo, quienes
clasifican al paciente basado en criterios clinicos, bioquimicos y funcionales. En
los afios setenta, se desarrollan los instrumentos de medicion de CVRS, primero
los genéricos y posteriormente los especificos, los cuales estan basados en la

propia percepcion del paciente de su estado de salud.

Los instrumentos de CVRS siguen tres propositos fundamentales:

e Instrumentos discriminantes, pretenden diferenciar entre pacientes que
tienen mejor y peor CVRS en un momento determinado.

¢ Instrumentos evaluativos, pretendiendo medir cuanto ha cambiado la calidad
de vida de los pacientes en dos momentos distintos.

¢ Instrumentos predictivos, que intentan predecir con una Unica medida actual
de CVRS. %

2.2.4. Instrumentos para medicién de calidad de vida relacionada a la salud

e Cuestionarios genéricos

Se han disefiado para que sean aplicables a poblacién general y gran
variedad de afecciones, asi como tienen amplitud de dimensiones. Permiten

hacer comparaciones entre el estado de salud entre individuos de la
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poblacién general o pacientes con diferentes afecciones. También pueden
aplicarse cuando no se posee instrumento especifico a una afeccién
determinada. Como limitante importante, no son suficiente sensibles a
cambios clinicos significativos en dimensiones que si se incluyen en

instrumentos especificos.

Estos se dividen en perfiles de salud y medidas de utilidad.

o Perfiles de salud

Incluyen dimensiones genéricas como estado fisico, mental, o
social de CVRS. Se puede aplicar a poblacion general y a gran
variedad de afecciones y determinar los efectos del tratamiento en
diversos aspectos de CVRS sin usar maltiples instrumentos. Como
efecto negativo, por no incluir aspectos especificos para la afeccion
determinada puede ser poco sensible a los cambios. Los mas
utilizados son Perfil de Consecuencias de la Enfermedad, Perfil de
Salud de Nottingham, SF-36 o EuroQol-5D.%"

v' Sickness Impact Profile (SIP): disefiado por académicos de
University of Washington y Northwestern University, su objetivo
es analizar los cambios en el comportamiento y grado de
disfuncion debido a enfermedad, valorando el concepto de
“sentirse enfermo”. Cada item tiene un peso particular segun la
limitacion, y pueden ser puntuados por separado o formando
dimensiones, se puede registrar en 20 a 30 minutos o ser

autoadministrado. 8

v" Nottingham Health Profile (NHP): desarrollado en Gran Bretafia
en los ochentas, valora sentimientos y estados emocionales
directamente. Los entrevistados deben contestar si estan o no
afectados en cada una de las 45 preguntas o itemsy se interpreta

considerando el nUmero de preguntas en cada dominio en el que
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se encuentra afectado, y por el nivel relativo afectado en el que
la suma de cada peso relativo se restan del 100%.28

v" Medical Outcomes Study 36-ltems Short Form Health Survey
(SF-36): disefiada en Health Institute, New England Medical
Care, de Boston Massachusetts, USA, en los noventas.
Proporciona perfil de estado de salud que se puede aplicar a
enfermos como poblacion general. Son 36 items agrupados en 8
dominios. Se puede autoadministrar, por entrevista personal o

por llamada telefénica. 2

o Medidas de utilidad

Se basan en preferencias reveladas o utilidades que el
individuo le asigna a diferentes estados de salud. Se obtiene un indice
numeérico que refleja estado de salud como valor del estado de salud
para el individuo determinado, que junto a los afios de vida conforma
el indice “afos de vida ajustados por calidad”, que es una unidad de
medida para evaluacion econdmica del tipo coste-utilidad. Su mayor
limitacion es que al proporcionar una puntuacién agregada, no
permite saber qué aspectos son responsables del aumento o

disminucion de la CVRS.?’

Cuestionarios especificos

Incluyen Unicamente aspectos importantes de determinados
problemas de salud de una poblacion determinada, para valorar ciertas
funciones o un sintoma clinico en especifico. Presenta mayor sensibilidad a
los cambios en CVRS que los genéricos ante el problema en especifico que
se evalla. Su desventaja es que no se pueden aplicar a poblaciéon general,
no se pueden obtener valores de referencia, y no permiten comparaciones
entre diferentes afecciones. Existen diversos tipos de instrumentos
especificos para distintas afecciones, como dispepsia, sindrome del intestino

irritable o enfermedad inflamatoria intestinal. 2’
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2.2.5. Cuestionario de salud EuroQol-5D (EQ-5D)

Para la medicién de la Calidad de vida relacionada a la salud (CVRS), por lo
regular se requieren cuestionarios que puedan administrarse de manera rapida y
sencilla, y que permitan obtener resultados a la vez fiables y vélidos. El cuestionario
EQ-5D se disefi6 como un cuestionario sencillo, que puede ser administrado en
condiciones muy variadas de medicién, pero que también facilitara la obtencién de
valores de preferencia de los individuos por una serie de estados de salud. Ademas,
de la medicion de la salud en dimensiones fisicas, psicoldgicas y sociales, el cual es
el proposito fundamental de los instrumentos de CVRS, es (til en la asignacion de

recursos sanitarios.?®

El EQ-5D es utilizado tanto en individuos relativamente sanos (poblacién
general) como en grupos de pacientes con diferentes patologias, en donde el propio
individuo valora su estado de salud, primero en niveles de gravedad por
dimensiones (sistema descriptivo) (ver anexo 11.1, imagen 11.1) y luego en una
escala visual analégica (EVA) (ver anexo 11.1, imagen 11.2) de evaluacion mas
general. Un tercer elemento del EQ-5D es el indice de valores sociales que se

obtiene para cada estado de salud generado por el instrumento.

El sistema descriptivo contiene cinco dimensiones de salud (movilidad,
cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresion) y
cada una de ellas tiene tres niveles de gravedad (sin problemas, algunos problemas
o0 problemas moderados y problemas graves). En esta parte, el individuo debe
marcar el nivel de gravedad correspondiente a su estado de salud en cada una de
las dimensiones, refiriéndose al mismo dia que complemente el cuestionario. En
cada dimension del EQ-5D, los niveles de gravedad se codifican con un 1 sila opcién
de respuesta es «no (tengo) problemas»; con un 2 si la opcién de respuesta es
«algunos o moderados problemas»; y con un 3 si la opcién de respuesta es «muchos

problemas».?

La segunda parte del EQ-5D es una EVA vertical de 20 centimetros,
milimetrada, que va desde 0 (peor estado de salud imaginable) a 100 (mejor estado

de salud imaginable) (ver anexos, Imagen 11.2). En ella, el individuo debe marcar el
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punto en la linea vertical que mejor refleje la valoracion de su estado de salud global

en el dia de hoy. El uso de la EVA proporciona una puntuacién complementaria al

sistema descriptivo de la autoevaluacion del estado de salud del individuo. %

2.25.1. Administracion del instrumento EQ-5D

El EQ-5D se desarrolld inicialmente para ser autoadministrado, es decir, para

gue el propio sujeto leyera, interpretara y respondiera los enunciados de los items

de un cuestionario. Este es el modo de administracion preferido en estudios clinicos;

también se puede administrar en forma de entrevista personalizada o en entrevistas

telefonicas, con cambios menores en las instrucciones de administracion y la

formulacion de las preguntas, y se ha descrito que existen pocas diferencias en las

puntuaciones obtenidas con los dos modos de administracion. 2°

2.251.1.

2.251.2.

Ventajas del instrumento EQ-5D

Una de las mas destacables, es un instrumento muy corto y
sencillo de rellenar, aproximadamente 2-3 minutos. La sencillez de uso
probablemente repercute positivamente en la cantidad y calidad de los
datos recogidos, con menor numero de respuestas perdidas o
equivocadas. Otra ventaja del EQ-5D es que se ha probado en varias
patologias y ello ha permitido comprobar la validez del instrumento en
diferentes grupos, alertdndonos por ejemplo respecto a posibles
problemas del instrumento en determinadas poblaciones. También se
ha mostrado sensible a los cambios en el estado de salud en varios
grupos de pacientes, lo cual es de gran importancia si se pretende
medir los resultados en calidad de vida en atencion primaria a lo largo

del tiempo. 2°

Desventajas del instrumento EQ-5D

En muestras de la poblacién general se ha comprobado la
existencia de un efecto techo (ceilingeffect) relativamente importante

en el sistema descriptivo del EQ-5D. Esto significa que una parte
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2.25.2.

importante de estas poblaciones puntian el maximo (11111) en esta
parte del instrumento. Este hallazgo es por otra parte normal, dado
gue es esperable que en muestras representativas de la poblacién

general la mayor parte de los individuos tengan una buena salud. ?°

Andlisis de resultados obtenidos con el EQ-5D

Al momento de presentar los resultados obtenidos con el EQ-5D
existen varias posibilidades, y la manera 6ptima de presentar los resultados
dependera de la parte del instrumento (sistema descriptivo, EVA o indice) en

cuestion.

Para el sistema descriptivo, el andlisis mas sencillo es la descripcion
por dimensiones, de manera independiente, mediante proporciones de
individuos con problemas, estableciendo en una tabla de cada dimensién con
columnas de frecuencia y porcentajes de los niveles de gravedad traslapados
con filas identificadas como nivel 1, nivel 2, nivel 3, en donde se intersectan
resultados para cada opcién. Esto generard, una tabla de la siguiente

manera:

En cada dimension, se van generando las frecuencias separadas por
sexo masculino y femenino, con sumatoria de porcentaje, y por cada nivel,

en donde los mismos van en escala de severidad por cada dimension.

Otra manera de poder realizar la interpretacién de los datos para
analisis, es agrupar el nivel 1 y agregando los niveles 2 y 3 para dar dos
categorias de pacientes, con y sin problemas, en una determinada

dimension.

Esta informacion también puede darse por subgrupos de poblacién
comparando las distribuciones por grupos con determinadas caracteristicas
(por ejemplo, sexo, grupos de determinado grupo etario, grupos bajo
intervencion frente a poblacién general, comparacién de un individuo con

respecto al grupo estudiado).?
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Tabla 2.1 Andlisis de las dimensiones evaluadas en el cuestionario EQ-5D.

MOVILIDAD

(sin problemas)

DIMENSIONES DE NIVELES DE SEXO SEXO PORCENTAJE
CVRS GRAVEDAD FEMENINO | MASCULINO TOTAL (del total de
casos)
Nivel 1

Nivel 2 (algunos
problemas)

Nivel 3
(encamados)

CUIDADO PERSONAL

Nivel 1 (sin
problemas)

Nivel 2 (algunos
problemas)

Nivel 3
(incapacidad de
cuidado
personal)

ACTIVIDADES
COTIDIANAS

Nivel 1 (sin
problemas)

Nivel 2 (algunos
problemas)

Nivel 3
(incapacidad)

DOLOR/MALESTAR

Nivel 1 (sin
dolor/malestar)

Nivel 2
(moderado
dolor/malestar)

Nivel 3 (mucho
dolor/malestar)

ANSIEDAD/DEPRESION

Nivel 1 (sin
ansiedad/
depresion)

Nivel 2
(moderada
ansiedad/
depresion)

Nivel 3 (mucha
ansiedad/
depresion)

Finalmente, los valores de preferencia incorporados en el indice del

EQ-5D pueden utilizarse solos, como modo de resumen de los estados de

salud, o pueden combinarse con datos de supervivencia para calcular los

AVAC22, que es mediciéon de estado de salud como resultado de multiplicar

un afio de vida por la ponderacion de calidad de vida. Ademas, estos valores

de preferencia pueden combinarse también con datos sobre el uso de

recursos asociados a una determinada intervencién sanitaria, en estudios de
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coste-efectividad o coste-utilidad. La seleccién de uno u otro tipo de andlisis
dependera tanto de los objetivos como del enfoque del estudio. ?

En esta investigacion se hara uso del primero, para establecer
andlisis de manera que se describa la calidad de vida segun el grado de

afeccion correspondiente para cada dimension.

2.3. Marco tedrico

La sustentacion filoso6fica de nivel de vida y calidad de vida describe que, el hombre
en su afan por obtener el maximo bienestar social, ha desarrollado actividades que han
generado problemas ambientales, y esto ha sido motivo de reflexion acerca de la
necesidad de superar dichos problemas para mejorar la calidad de vida.®® Sin embargo,
con el paso del tiempo se han realizado diversos estudios para lograr definir calidad de
vida, principalmente en el &mbito econdmico y de salud, obteniendo diferentes

interpretaciones.

Existen diferentes propuestas tedricas en la investigacién de calidad de vida, que
definen la calidad de vida desde una perspectiva global, a continuacion, se presentara una

descripcion general de los modelos tedricos existentes:

2.3.1. Modelo ecolbgico de Lawton

Se trata de una de las mas fructiferas aportaciones, que explica el
comportamiento adaptativo y el afecto positivo como resultantes del acoplamiento
entre el grado de competencia y el grado de presibn ambiental. Propone una
definicion de calidad de vida como juicio subjetivo y valoracion multidimensional en
base a criterios intrapersonales y socionormativos, del sistema persona ambiente
del individuo, en relacién con el tiempo anterior, actual y futuro, y la mide a través
de cuatro areas: competencia comportamental, calidad de vida percibida, ambiente

objetivo y satisfaccién/bienestar global.3!

La competencia comportamental se manifiesta con las actitudes, valores,

intereses y motivaciones con que los pacientes cumplen satisfactoriamente
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2.3.2.

2.3.3.

determinada actividad para mejorar o mantener estable su salud. La calidad de
vida percibida, como dijo Lawton, es la percepcién positiva que tiene el paciente
acerca de su calidad de vida familiar, de los amigos, del tiempo y la seguridad
econOmica. El ambiente en el que se desenvuelve le facilita en sus actividades
para contrarrestar su enfermedad; el objetivo que tiene el paciente es fiable; y

como consecuencia, éste obtiene una sensacién de satisfaccién a nivel global.3?

Modelo comportamental

La calidad de vida también ha sido conceptualizada de manera
comportamental, defendiendo que la calidad de vida no depende sélo del bienestar
psicologico o de la satisfaccion, sino también, y sobre todo, de lo que uno hace
para vivir una vida de calidad. Desde esta perspectiva, lo que hacemos y cémo
experimentamos lo que hacemos (la calidad de nuestra experiencia) pasa a ser el

objeto de estudio de la calidad de vida.

La calidad de vida desde este posicionamiento comportamental pasa a ser:
hacer las cosas que tenemos, queremos o podemos hacer. La salud, las creencias
positivas o las existenciales, los recursos materiales, las habilidades sociales o el
apoyo social, van a ser importantes aunque no determinantes para una vida de

calidad.®?

Modelo de bienestar

La felicidad, el bienestar psicolégico o material y la salud, apoyan
poderosamente la posibilidad de vivir una vida de calidad; la personalidad parece
desempefiar un papel importante como compendio de nuestra manera habitual de

ser, actuar, sentir y pensar, tanto en la cantidad como en la calidad de vida.3!

Segun el modelo de satisfaccion desarrollado por Lehman, Ward y Linn y
por Baker, la calidad de vida incluye tres aspectos: caracteristicas personales,
condiciones objetivas de vida en varios aspectos de la vida y satisfaccion con las

condiciones de vida en dichos aspectos. Este modelo se basa en la suposicion de
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2.3.4.

gue el nivel de calidad de vida experimentado por un individuo depende de si sus
condiciones reales de vida satisfacen sus necesidades, carencias y deseos. Sin
embargo, el modelo omite cuéles son las necesidades, carencias y deseos que
tiene realmente la poblacion diana, por lo que si un paciente tiene un alto grado de
satisfacciébn en un aspecto concreto de la vida, pueden existir al menos tres
interpretaciones distintas: primero, una coincidencia entre lo que se deseay lo que
se consigue en ese ambito en particular; segundo, ser el resultado de que ese
aspecto de la vida tenga tan poca importancia para el sujeto que su satisfaccion
no se vea afectada por las condiciones objetivas; y por ultimo, que el sujeto hubiera
adaptado sus carencias y deseos a las oportunidades percibidas, con lo que en
este caso la aparente satisfaccion seria, en realidad, resignacion. Un avance
respecto a este modelo fue el modelo de importancia/satisfaccion de Becker,
Diamond y Sainfort. Estos autores incorporan la satisfaccion subjetiva del paciente
y una valoracién de la importancia que un @mbito determinado de la vida tiene para

él.%

Modelo de desempefio de rol

En contraste con enfoques anteriores, el modelo de desempefio de rol de
calidad de vida se basa explicitamente en la teoria de que la felicidad y la
satisfacciéon estan relacionadas con las condiciones sociales y ambientales
necesarias para satisfacer las necesidades humanas basicas. Segun el autor, el
ambiente consiste en las oportunidades a través de las cuales el individuo puede
satisfacer sus necesidades. Estas oportunidades son tanto materiales como (y mas
importantes) sociales. Debido a esta relacion entre las oportunidades ambientales
y las demandas, el grado en que un individuo puede satisfacer sus necesidades
depende de sus capacidades cognitivas, afectivas, conductuales y perceptivas
para cumplir los requisitos de los distintos roles sociales. Con la incorporacion de
la teoria del rol en el concepto de calidad de vida, Bigelow y Cols aumentaron la
comprension tedrica de la asociacion entre bienestar subjetivo y condiciones

ambientales.3!
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2.3.5.

En este sentido, en la teoria del rol como concepto de calidad de vida
parece necesario incluir las necesidades relativas al proceso patolégico en los
enfermos y el grado en que estas necesidades especificas pueden ser satisfechas
0 no, mediante la interpretacion convencional del rol en este concepto. Ademas,
parece importante evaluar hasta qué punto esta sumergido el paciente en el rol de
enfermo y el grado en que las demandas subjetivamente percibidas de este rol

restringen su capacidad para cumplir los roles convencionales.?!

Modelo de proceso dindmico de la calidad de vida

En los modelos anteriormente descritos de calidad de vida se ha
subestimado la dinamica y los factores que influyen en este proceso de valoracion
subjetiva del sujeto sobre sus condiciones de vida objetivas. El modelo de proceso
dinamico de la calidad de vida se basa en el concepto de que la calidad de vida
subjetiva representa el resultado de un proceso continuado de adaptacion, durante
el cual el individuo debe conciliar constantemente sus propios deseos y logros con
las condiciones de su entorno y su capacidad para satisfacer las demandas
sociales asociadas con el cumplimiento de tales deseos y logros. En este modelo
la satisfaccion no se valora como un resultado sino mas bien como el mecanismo
conductor de este proceso. La investigacion sobre calidad de vida encuentra que
la mayoria de las personas posee una gran capacidad relativa para mantener su
nivel de satisfaccion bastante estable mediante actividades cognitivas y volitivas
(por lo menos a largo plazo) incluso ante circunstancias ambientales

constantemente cambiantes.3!

Segun los autores de este modelo, el problema central de incluir el punto
de vista subjetivo en la valoracién de la calidad de vida reside en que, dada la
naturaleza dindmica del proceso de satisfaccion de las necesidades, los sistemas
de valores y preferencias individuales pueden ser el resultado de un ambiente
coercitivo o de condiciones personales a su vez incompatibles con el principio de
libertad personal. El marco mas habitual de investigacion ha sido intentar explicar
cudles son las variables mas relacionadas, y en qué grado, con el componente de

bienestar psicolégico de la calidad de vida.3!

37



2.3.6. Modelo de la homeostasis de la calidad de vida

Otro modelo tedrico es el de la homeostasis de la calidad de vida subjetiva
propuesto por Cummins. Describe un sistema integrado que acopla una capacidad
genética primaria con un sistema de amortiguadores secundario. Su propdésito es
sostener el rendimiento, en la forma de la calidad de vida subjetiva, dentro de un
rango estrecho, a pesar de las variaciones de la experiencia de la persona respecto
a su entorno. Entonces, la propuesta del autor es que el determinante de primer
orden de la calidad de vida subjetiva se apoya en la dotacion genética de la
personalidad. Tiene dos roles: crear el rango serial y proporcionar el componente
afectivo de la calidad de vida subjetiva. Esto ocurre a través de dos dimensiones
de personalidad (extroversion y neuroticismo) que actlan estableciendo la valencia
del esquema cognitivo que asiste a cada autocreencia, a la vez que mantiene la
base de un rango serial natural para el nivel de calidad de vida subjetiva
experimentado por cada individuo. Numerosos estudios han demostrado que la
extroversion y el neuroticismo correlacionan fuertemente con el bienestar

psicoldgico subjetivo.3?

Por su lado, los determinantes de segundo orden comprenden un sistema
de amortiguadores internos. Dicho sistema se propone que esta formado por tres
procesos entrelazados de control percibido, autoestima y optimismo. Son 63
procesos conscientes que implican esquemas cognitivos. Tienen una orientacion
predominantemente positiva desde la perspectiva del procesamiento de
informacién impuesto por la personalidad. Sin embargo, cada uno de los tres
procesos puede ser influenciado por la experiencia adquirida con el mundo
externo, que es el tercer nivel de determinacién. El producto del sistema de
amortiguadores es la calidad de vida subjetiva. Segin este modelo, nuestros
pacientes tienen una orientacidbn predominantemente positiva para buscar un
equilibrio tanto emocional como fisico. Esto es evidente cuando ellos, al empezar
a padecer la sintomatologia de la enfermedad, buscan ayuda profesional; en otras
palabras, si se sienten enfermos, buscan la manera de mantener su salud estable.

Ademas, las cogniciones, estan bajo la influencia de dos fuerzas simultaneas: el

38



2.3.7.

2.3.8.

procesamiento de las circunstancias medioambientales reales y la expectativa de
que tales circunstancias iran acordes con el sesgo positivo impuesto por el
equilibrio del afecto.®?

Modelo de Wilson y Clearly

Este modelo fue desarrollado por Wilson y Clearly en 1995 un modelo
distinguido por definir las variables mas importantes de la calidad de vida y es uno
de los pocos modelos biopsicosociales que relacionan calidad de vida y salud que
se han visto sustentados empiricamente con el tiempo, ha demostrado validez
empirica en diferentes contextos y con distintos tipos de medidas de CVRS. El
modelo incluye una taxonomia de las variables usadas frecuentemente para medir
CVRS vy distingue la unién sucesiva y concatenada de tales variables, que
partiendo de las biologicas/fisiolégicas que producen sintomas y alteran el estado
funcional y la salud general percibida, llegan a afectar finalmente a la calidad de
vida global. Sobre estas variables actuarian las caracteristicas individuales y las
medioambientales, afectando o mejorando la percepcion de la calidad de vida.
Aunque el modelo original considera el concepto calidad de vida de forma global
todas las evidencias empiricas obtenidas con él han sido limitadas a la calidad de

vida relacionada con la salud. %

Modelo de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF)

El modelo de la nueva Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud fue propuesto en el 2001, constituye el marco
conceptual de la OMS para una nueva comprension del funcionamiento, la

discapacidad y la salud.

La CIF consta de tres componentes esenciales, las funciones y estructuras
corporales, la actividad y la participaciéon. ElI primer componente, funciones
corporales y estructuras corporales, tiene que ver con las funciones
fisioldgicas/psicoldgicas y los elementos anatémicos y es la ausencia o alteracion

de los mismos lo que concebimos como «deficiencias» en funciones y estructuras.
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2.3.9.

El segundo componente, actividad, se refiere a la ejecucion individual de tareas y
las limitaciones de la actividad, son las dificultades que tiene el individuo para
realizar tales actividades. El tercer componente, participacion, se refiere al
desenvolvimiento de las situaciones sociales y las restricciones de la participacion,
son los problemas que el individuo experimenta en tal desenvolvimiento. Los tres
componentes estan integrados bajo los términos “funcionamiento y discapacidad”
y dependen tanto de la condicién de salud como de su interaccion con los factores

personales y ambientales.®

Funcionamiento es el término genérico que incluye funcion, actividad y
participacién indicando los aspectos positivos de esa interaccion; por el contrario,
discapacidad es el término genérico que incluye deficiencias, limitaciones y
restricciones e indica los aspectos negativos de la interaccién entre el individuo
(con una condicion de salud) y sus factores contextuales (factores ambientales y
personales), que determinaran la calidad de vida relacionada a la salud. De ahi
gue la ecuacién dinamica funcionamiento/discapacidad constituya el nacleo central

del modelo CIF.%

Otras teorias relacionas con el estudio y calidad de vida son:

Teoria de la nefrona intacta

Desde hace muchos afios ha predominado la llamada hipé6tesis de la
nefrona intacta, segin la cual la insuficiencia renal es consecuencia de una
marcada disminucién del nimero de nefronas funcionales en ambos rifiones. En
estos estadios avanzados, solo algunas nefronas permanecen sanas o intactas, a
las que compete la eliminacién de la carga osmatica correspondiente a la totalidad
de la poblacién renal del sujeto sano. A medida que disminuye la poblacion de
nefronas indemnes, se retienen mas productos nitrogenados y aumenta la carga
osmoética de las nefronas remanentes. Se produce asi una diuresis osmatica que

da origen a una poliuria isotonica con el plasma.
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2.3.10.

2.3.11.

El rifién no concentra ni diluye la orina, condicion conocida por isostenuria,
esta etapa suele esté precedida por la llamada fase hipostendrica, caracterizada
por pérdida de la capacidad de concentracion de la orina y conservacion de la
capacidad de dilucion. 3

Teoria de los mecanismos patogénicos de las manifestaciones urémicas

Inicialmente se crey6 que la hiperazoemia y dentro de ella la urea, era la
responsable de la constelacion sintomatica de la uremia; por ello, el término uremia
fue empleado como sinénimo de insuficiencia renal, el cual se mantiene por la
facilidad para dosificar la urea y su elevacion en la en la insuficiencia renal. Esta
concepcion fue desafiada con el advenimiento de los métodos dialiticos de
depuracion renal, los cuales pusieron en evidencia que la mayoria de los sintomas
urémicos desaparecian, aunque se mantuviera artificialmente una alta
concentracion sanguinea de urea (afiadiendo urea al bafio de hemodialisis). No
obstante, la medicion de la urea plasmatica sigue siendo el mejor marcador de
toxicidad urémica, ya que pacientes en didlisis crénicas con ureas superiores a

160mg/dl tienen mayor numero de complicaciones.

Con poco éxito se ha tratado de implicar otros compuestos nitrogenados
presentes en concentraciones anormalmente altas en estos enfermos, como
fenoles, la guanidina y ciertos polipéptidos. Existen sintomas dependientes de la
hipertension arterial, de las alteraciones hidroelectroliticas y del equilibrio &cido-
base, y sintomas de origen propiamente urémico, ninguno de los cuales pueden
se atribuidos con certeza a las perturbaciones humorales encontradas en estos
enfermos. Se atribuyen entonces a un mecanismo multifactorial donde participan
sustancias dializables, aun desconocidas, que explican la mejoria clinica que se

consigue con los métodos artificiales de depuracion.3*

Teoria de la hiperfiltracion

Como la mayoria de las grandes teorias, su exposicion es muy simple: toda

reduccion de masa renal, de la causa que fuere, conlleva una hipertrofia
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compensadora estructural y funcional del tejido renal ileso y, por tanto, una
reparticién del mismo trabajo entre una cantidad menor de unidades funcionales,
que se traduce en un aumento del filtrado glomerular por nefrona intacta, de

magnitud directamente proporcional a la cantidad del tejido destruido.

Considerada clasicamente como beneficiosa, por minimizar la reduccion
del filtrado glomerular que se produciria, por ejemplo, tras extirpar un rifién, esta
hiperfiltracion por nefrona, o bien alguno de sus determinantes, puede inducir una
pérdida de la selectividad de carga y tamafio de la membrana basal que permita
el paso de proteinas a su través y una sobrecarga del mesangio, con posterior
esclerosis glomerular y pérdida adicional de nefronas que cerraria un circulo
vicioso tendente a la destruccion progresiva e inexorable del parénquima renal,

aunque la causa primitiva que inici6 el proceso haya desaparecido.®

2.3.12. Teoria del don y la donacién de sangre

La teoria del don enunciada por Marcel Mauss fue utilizada para analizar la

donacion de sangre (voluntaria, no remunerada y universal).

Estableciendo que la donacién es, fundamentalmente, una manera de
intercambio, en la que dos personas o dos partes interesadas establecen una
comunicacion a través de un medio; cualquiera que se a su forma, toda
transmisién, al poner en relacion actantes a través de lo dado, implica una relacién,

y, aunque no sea linglistica, si es paralinguistica.

Las tres obligaciones que implica el don (dar, recibir y devolver) no estan
ausentes en la moderna donacion de sangre, asi como tampoco lo esta la vigencia
del don como forma de intercambio social; pero en la transfusién de sangre el don
adquiere unas caracteristicas especificas que, si bien no nos permite considerar
esta donacion como una forma convencional de don, tampoco es posible obviar su
vigencia. Parte de los problemas y conflictos generados en tomo a esta practica
biomédica no pueden ser comprendidos si no se presta atencion a la difusa

persistencia del don en contextos sociales fuertemente institucionalizados.3¢
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2.3.13.

2.3.14.

Teoria del autocuidado

Esta teoria fue presentada por primera vez por Dorothea Orem, en la
década de los cincuenta y se publicé en 1972. Esta autora considera el concepto
“auto” como la totalidad de un individuo, donde no sélo incluye sus necesidades
fisicas, sino también las necesidades psicolégicas y espirituales, y el concepto
“cuidado” como la totalidad de actividades que un individuo inicia para mantener la
vida y desarrollarse de una forma que sea normal para él. Asi, el autocuidado es
la practica de actividades que los individuos inician y realizan en su propio beneficio
para el mantenimiento de la salud, la vida y el bienestar. Las capacidades de
autocuidado estan directamente influenciadas por la cultura, el grupo social en el
gue esta inserta la persona, el conocimiento de habilidades de autocuidado y el
repertorio para mantenerlas, asi como por la capacidad para hacer frente a las

dificultades con las que se encuentra a lo largo de su historia.®

El déficit de autocuidado descrito por la autora de la teoria, se da cuando
la relacién entre las propiedades humanas de necesidad terapéutica y la capacidad
de autocuidado desarrollada no son operativas o adecuadas para conocer y cubrir
algunos o todos los componentes de la necesidad terapéutica de autocuidado
existente; existiendo el riesgo del deterioro de la calidad de vida y/o salud de las

personas.®’

Teoria del afrontamiento

Esta teoria descrita por Lipowsky, que define el afrontamiento como las
estrategias que pone en juego el individuo ante un problema para mantener su
integridad fisica y psicolégica, dependiente de su trayectoria personal y de los
valoresy las creencias que ha ido incorporando con los afios. Hablar de un proceso
de afrontamiento significa hablar de un cambio en los pensamientos y actos a
medida que la interaccién va desarrollandose; por lo tanto, el afrontamiento es un
proceso cambiante en el que el individuo en determinados momentos debe contar

principalmente con estrategias, ya sean defensivas o con otras que sirvan para
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resolver el problema, todo a medida que vaya cambiando su relacién con el

entorno.?’

Existen dos tipos de afrontamiento, por un lado el afrontamiento de
problemas, que son estrategias dirigidas a la definicion del problema, a la
busqueda de soluciones alternativas, y a la consideracion de tales alternativas con
base en su costo, beneficio, eleccion y aplicacion. Por otra parte, el afrontamiento
de emocién, que esta constituido por los procesos cognitivos encargados de
disminuir el grado de trastorno emocional, e incluyen estrategias como la evitacion,
la atencion selectiva, las comparaciones positivas y la extraccion de valores
positivos a los acontecimientos negativo. Utilizamos el afrontamiento para
conservar la esperanza y el optimismo, para negar tanto el hecho como su
implicacién, para no tener que aceptar lo peor, para actuar como si lo ocurrido no
nos importara. Cuando se dice que una persona tiene muchos recursos no soélo
significa que dispone de un gran nimero de ellos, sino que también tiene habilidad
para aplicarlos ante las distintas demandas del entorno. Los recursos pueden ser
fisicos, bioquimicos, materiales, cognitivos, emocionales, de actitud,

interpersonales y macrosocioculturales.®

2.3.15. Teoria de la crisis

Una crisis surge cuando una persona enfrenta un obstaculo importante en
relacion con los objetivos de vida, y le es imposible superarlo mediante los métodos
habituales de solucion de problemas. No todas las circunstancias adversas
provocan una crisis 0 una enfermedad, pero si desestabilizan a la persona. Las
crisis se producen como una respuesta emocional a una situacion peligrosa.
Histéricamente esta teoria remite a Freud y sus hip6tesis originales que
establecian la relacién entre situaciones vitales conscientes o inconscientes y una
respuesta emocional. En los afios sesenta Ericsson y su descripcién de las crisis
del desarrollo colabor6 con una perspectiva evolutiva y de crecimiento a la “teoria

de la crisis”.?’

La teoria de la crisis describe tres fases de la respuesta, la fase previa a la

crisis, en la que el individuo busca mantener el equilibrio haciendo cambios fisicos
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y psicosociales en el contexto de los sucesos normales de vida, el problema no
constituye en si mismo la crisis, ésta se produce como respuesta a aquél; la
segunda es en si la fase de crisis, que se caracteriza por la desorganizacion; se
hacen intentos para resolver el problema, que puedan resultar o no; y por ultimo,
la fase posterior a la crisis, en donde también surgen varias posibilidades de
actuar, desestabilizando emocionalmente al individuo o respondiendo
positivamente ante la situacion. Este fundamento teorico lleva al personal sanitario
a posibilitar la manifestacion de emociones al paciente para articularlo en su plan

de intervencion en equipo.*’

2.4. Marco conceptual

e Calidad de vida: se define como la percepcion que un individuo tiene de su lugar en
la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en

relacién con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes.’

e Centro de trasplante: se entiende por centros de trasplante, a la institucién
autorizada por el Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social, para la obtencién,

preservacion temporal, distribucién y utilizacion de érganos, tejidos y/o células. 3

e Donacién: se entiende por donacion de érganos o tejidos, la cesién hecha por la
persona en forma voluntaria expresa y escrita. Esta donacion puede ser para que en
vida se disponga de un 6rgano o tejido, o para que en caso de muerte se tomen de

su cadaver para su utilizacion. °

¢ Donante o donador cadavérico: la persona civilmente capaz que en plano uso de
sus facultades mentales y volitivas expresa y legaliza su voluntad para que al
momento de morir se pueda disponer de sus érganos, tejidos y/o células para ser

utilizados con fines terapéuticos en otros seres humanos. %
e Donante o donador vivo: por donador vivo se entiende a la persona civiimente

capaz, que libremente disponga de un érgano par, tejido o célula para efectos de

trasplante en vida.®
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Donante o donador vivo relacionado: toda persona, civil y fisiol6gicamente capaz,
gue libre y voluntariamente dispone de un 6rgano, tejido y/o célula para ser utilizados

con fines terapéuticos en un pariente.

Donante o donador vivo no relacionado: toda persona civil y fisiol6gicamente
capaz, que libre y voluntariamente dispone de un 6rgano, tejido y/o célula para ser

utilizado con fines terapéuticos en otra persona que no sea su pariente.*

Insuficiencia renal: afeccion en la cual los rifiones dejan de funcionar y no pueden
eliminar los desperdicios y el agua adicional de la sangre, o mantener en equilibrio las

sustancias quimicas del cuerpo .

Insuficiencia renal aguda: se define como la disminucién de la capacidad que tienen
los rifiones para eliminar productos nitrogenados de desecho; instaurada en horas a

dias.*°

Insuficiencia renal crénica; se considera el destino final comin a una constelacion

de patologias que afectan al rifién de forma crénica e irreversible. *

Organo: parte anatémica diferenciada del cuerpo humano, cuya estructura la integran
diversos tejidos que mantienen una arquitectura propia, vascularizada y capacidad

para desarrollar funciones fisiolégicas con un grado importante de autonomia.®

Receptor: se entiende por receptor a la persona a quien se trasplantara un érgano o

tejido procedente de otra persona o de cadaver.®

Salud: es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la

ausencia de afecciones o enfermedades.*?

Trasplante: se entiende por trasplante, el acto quirlrgico mediante el cual se traslada

un érgano sano a una persona que se encuentra sufriendo una deficiencia organica.®
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2.5. Marco geografico

El departamento de Guatemala esté ubicado en la region | o regién Metropolitana
del pais, su cabecera departamental es Guatemala. Muchos estudios se han realizado
acerca de la etimologia de Guatemala, sin que hasta la fecha se haya establecido con
certeza; asi, por ejemplo, estan los siguientes significados: del egipcio puro Gua-tem-ra:
Senda del Sol Poniente; Fuentes y Guzman Coactemalan: Palo de Leche; Gabriel Angel
Castaiieda Coatl-montl-lan: Lugar del Ave Serpentinera. 43

El departamento de Guatemala limita al norte con el departamento de Baja
Verapaz, al sur con los departamentos de Escuintla y Santa Rosa, al este con los
departamentos de El Progreso, Jalapa y Santa Rosa; y al oeste con los departamentos
de Sacatepéquez y Chimaltenango. Se ubica en la latitud 14° 38’29” y longitud 90°30°47”,

y cuenta con una extension territorial 2,253 km?.43

La ciudad de Guatemala fue fundada por primera vez en 1525 por don Pedro de
Alvarado, en Iximché, capital del Reino Cakchiquel. Luego en 1527 en el Valle de
Almolonga, por tercera vez se trasladé al Valle de Panchoy. Finalmente, en 1776 se
trasladé a su Ultima ubicacion, en el Valle de la Virgen, en donde se asienta hoy la ciudad

de Guatemala.*®

En si, el departamento de Guatemala fue creado por decreto de la Asamblea
Constituyente del Estado el 4 de noviembre de 1825, que dividié la Republica en 7
departamentos y adopté como centro metropolitano, la urbe conocida como Nueva

Guatemala de la Asuncién.*®

En Guatemala se ha observado una alta prevalencia de pacientes con ERC,
estimando, hasta el 2015 se registra una tasa de 5.4 enfermos renales crénicos por cada
100,000 habitantes. Aunque actualmente no se cuenta con datos reales de la situacion,
segun el Registro Latinoamericano de Dialisis y Trasplante Renal, se estima una
prevalencia de pacientes ya, en terapia de reemplazo de 123.3 por millébn de personas
(pmp), en hemodialisis de 76.9 pmp, dialisis peritoneal continua ambulatoria (DPCA) 17.6

y pacientes con un injerto funcional de 28.8 pmp.!
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Para el afio 1997, en UNAERC existian alrededor de 40 pacientes en DPCA, no
existia hemodidlisis en ese momento, ya que la misma comenz6 a implementarse en
mayo de 1998 y el Programa de Trasplante Renal se manejaba con un convenio de
colaboracion con el Hospital San Juan de Dios. Entonces, de cero pacientes en
hemodidlisis y 40 pacientes en didlisis peritoneal, crece la unidad a un total de
aproximadamente 1,400 pacientes en didlisis peritoneal y alrededor de unos 500
pacientes en hemodidlisis en el 2009. *

2.6. Marco institucional

El Instituto Guatemalteco de Seguridad Social, es una institucién gubernamental,
autobnoma, dedicada a brindar servicios de salud y seguridad social a la poblacion que
cuente con afiliacion al instituto. Las instalaciones de las cuales se uso para disponer de
expedientes, asi como del lugar en fisico para realizar las encuestas a los pacientes, fue
la Unidad de Trasplante Renal, del Hospital General de Enfermedades, ubicado en

novena calle 7-55 zona 9, ciudad de Guatemala, Guatemala.

En la misma ubicacion, se encuentra la Unidad de Trasplante Renal del IGSS, el
cual cuenta con un espacio fisico independiente dentro de las instalaciones. Esta unidad
se encuentra ubicada en el primer nivel, cuenta con los departamentos de Cirugia
vascular y Trasplante Renal, Nefrologia — Medicina Interna, Psicologia cada uno con

area propia.

Cirugia vascular y Trasplante Renal, cuenta con dos quiréfanos independientes
con los cuales son independientes, utilizados exclusivamente para procedimientos
quirdrgicos de cirugia vascular y/o trasplantes renales, cuenta con area de
encamamiento, con ocho habitaciones independientes para cada paciente, area de
enfermeria, oficina de Cirugia vascular y Trasplante Renal. Se encuentra a cargo de un

jefe de servicio y tres subespecialistas y un especialista.
Nefrologia — Medicina Interna, cuenta con area de trabajo y sala de discusiones, a

cargo de un jefe de servicio y dos fellowships especialistas. Psicologia, cuenta con

clinica privada independiente, a cargo de una licenciada Jefe de servicio.
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Estos tres departamentos, por medio de sus respectivos jefes de servicios, se
comprometieron a facilitar informacion de los procedimientos de trasplante renal, asi
como base de datos y expedientes de pacientes tratados, y proporcionar espacio fisico
a requerir para facilitar las tareas de recoleccion de datos y entrevistas a pacientes
durante el proceso de duracion del estudio.

Para el aflo 2017, en el IGSS han sido atendidos 1,958 pacientes en hemodialisis,
508 pacientes con didlisis peritoneal, y 867 pacientes con trasplante renal, mientras que
la Unidad Nacional del Enfermo Renal Crénico (UNAERC) ha atendido a 3,061 pacientes

en hemodidlisis y a 2,500 pacientes en dilisis peritoneal.*

En el IGSS, se han realizado un total de 722 trasplantes renales, correspondientes
desde 1993 hasta el dltimo realizado en el afio 2017, basado en el libro de
procedimientos quirargicos de la Unidad de Trasplante Renal, para lo cual se tomaran
en cuenta en esta investigacion 270 trasplantes que corresponden a donadores diana
para el periodo de 2007 al 2016. **

2.7. Marco legal

2.7.1. Cddigo de Salud. Decreto 90-97 del Congreso de la Republica de

Guatemala.

Este es el actual Codigo de Salud de Guatemala. En el capitulo V, seccion VII,
articulo 120, se menciona la utilizacién de érganos y tejidos de paciente cadaveérico con
fines terapéuticos, educativos y cientificos; refiriéndolo a la ley respectiva. En la seccién
I, del capitulo VI, articulo 204 establece la disposicién de érganos y tejidos, y la refiere
a la ley respectiva; en el articulo 205, se establecen las sanciones consecuentes a la
falta de observancia de las disposiciones contempladas en el cédigo, con las sanciones

respectivas.*®
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2.7.2. Decreto 91-96 del Congreso de la Republica. Ley para la disposiciéon de
organos y tejidos humanos.

La donacién y trasplante de 6rganos y tejidos en Guatemala se rige bajo el
decreto 91-96 del Congreso de la Republica de Guatemala, emitido el 16 de octubre de
1996.

Esta conformado por 9 capitulos y 31 articulos, que se disponen de la siguiente

manera:

e Capitulo I. Disposiciones generales.

e Capitulo Il. Donaciones y trasplantes de érganos y tejidos.
e Capitulo Ill. Donadores y receptores.

e Capitulo IV. Bancos de 6rganos y tejidos.

e Capitulo V. Registro Nacional de trasplantes.

e Capitulo VI. Disposicion de los cadaveres utilizados.

e Capitulo VII. Docencia e investigacion.

e Capitulo VIII. Control y sanciones.

e Capitulo IX. Disposiciones transitorias y derrogativas.®
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo general

Describir la calidad de vida relacionada a la salud en donadores de rifién, en el
Instituto Guatemalteco Seguridad Social — IGSS — en el periodo del 2007 al 2016,
Guatemala.

3.2. Objetivos especificos

3.2.1. Caracterizar sociodemograficamente a los donadores.

3.2.2. lIdentificar el tipo de nefrectomia realizado a los donadores de rifidn.

3.2.3. Categorizar los niveles de cada una de las dimensiones de la calidad de vida

relacionada a la salud de los donadores de rifién, segun el test EQ-5D.
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4. POBLACION Y METODOS

4.1 Enfoque y disefio de investigacion

4.1.1. Enfoque

Enfoque cuantitativo.

4.1.2. Disefio de investigacion

Disefio descriptivo transversal.

4.2 Unidad de andlisis y de informacién

4.2.1 Unidad de andlisis

Respuestas obtenidas en el instrumento de investigacion.

4.2.2 Unidad de informacioén

Libro de procedimientos quirargicos de Unidad de Trasplante Renal IGSS.
Pacientes donadores de rifién para trasplante renal que asistieron a la Unidad
de Trasplante Renal del hospital General de Enfermedades del Instituto

Guatemalteco de Seguridad Social.

4.3 Poblacion y muestra

4.3.1Poblacioén

Poblacion diana: 722 trasplantes renales realizados en la Unidad de Trasplante
Renal del IGSS, restando 93 trasplantes cadavéricos, 629 trasplante de
donador vivo.

Poblaciéon a estudio: 270 donadores de rifibn para trasplante renal,

pertenecientes al Listado de Donantes de rifion de la Unidad de Trasplante
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Renal, del Hospital General de Enfermedades, IGSS, correspondiente a los
afos 2007 a 2016, que cumplieron criterios de inclusion.

4.3.2 Muestra

Debido a que se conoce la poblacion, que consta de 270 donadores, una

poblacién finita, la férmula utilizada fue:

B N Z?%pq
~d?2(N—1) + Z%pq

n

Donde:

e n =tamafio de la muestra.

e N =tamafio de la poblacién (270).

e Z = valor de Z critico, calculado en las tablas del area de la curva normal.
Llamado también nivel de confianza o coeficiente de confiabilidad, el cual para
esta investigacion se le asignoé un valor de 1.645 al cual corresponde al 90%
del nivel de confianza.

e d = nivel de precision absoluta (5%). Referido a la amplitud del intervalo de
confianza deseado en la determinacion del valor promedio de la variable en
estudio.

e p = proporcion esperada o prevalencia de la variable de interés en la
poblacién, que en este caso por ser estudio descriptivo se desconoce, se le
asigno un valor de 0.5, ya que se tiene igual probabilidad de encontrarse la

variable o de no encontrarse.

e q=1p
DIMENSIONAL VALOR
N 270
z 1.645
D 0.05
P 0.5
Q 0.5

54



_ 270 * 1.6452(0.5)(0.5)
©0.052(270 — 1) + 1.6452(0.5)(0.5)

Resultado de “n” (Muestra): 136.

n

Se calculd el tamafio ajustado de muestra, por pérdidas, no respuesta o

abandonos, siendo la férmula:

Donde:
na= ndamero de sujetos ajustado
n= namero de sujetos calculado

R= proporcién esperada de pérdidas

na = 136

1-10
na = 15, siendo el valor de donadores de riiidén el cual se afiadi® a la muestra,

dando un total de 151 donadores estudiados.

4.3.3 Marco muestral

e Unidad primaria de muestreo: listado de trasplantes renales.
¢ Unidad secundaria de muestreo: listado de donadores de rifién que

cumplieron criterios de inclusion y exclusion.

4.3.3.1 Tipo y técnica de muestreo

La muestra fue de tipo probabilistico y se utiliz6 la técnica de

muestreo aleatorio simple sin reemplazo.

En la técnica de muestreo aleatorio simple todos los elementos que
forman el universo y que, por lo tanto, estan descritos en el marco muestral,
tienen idéntica probabilidad de ser seleccionados para la muestra. Lo cual

conlleva a un sorteo justo entre cada individuo del universo, en donde se le
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asigna un namero correlativo cuando hayan cumplido criterios de inclusion
y exclusion, se introduce el numero de individuos a estudio en el programa
Launch STATS 2.0.

Para obtener el listado de pacientes seleccionados, se introdujo la
poblaciébn a estimar muestra, luego se tecledé la palabra “Calcular’
(Calculate) y generé automaticamente los nimeros aleatorios ordenados
de menor a mayor, o viceversa. El programa posteriormente mostré un
listado de numeros aleatorios que fueron seleccionados del marco

muestral, los nimeros extraidos fueron la muestra.*®

Para el reemplazo se llevo a cabo de manera que, al contactar con
el donador seleccionado aleatoriamente, no acepto6 participar en el estudio
o no fue posible contactarlo después de 3 intentos de llamada telefénica

negativa, se utilizé el inmediato superior.

De no poder contactar con el donador inmediato superior, se
procedié a contactar al inmediato inferior del donador seleccionado
originalmente, mediante 3 intentos. Si a pesar de no poder contactar con el
inmediato superior e inferior, luego de 3 intentos de llamada negativos, se

procedié a tomarlo como rechazo dentro del estudio.
Para lograr llegar a la muestra, hubo rechazo de 12 pacientes y fue

necesario contactar a 27 mas que sus nimeros no eran los que aparecian

en la base de datos de donadores de rifién del IGSS.

4.4 Seleccién de sujetos de estudio

4.4.1 Criterios de inclusion

Fueron incluidos en el estudio, los donadores de rifién que:
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e Fueron sometidos a procedimiento quirtrgico de donacién renal durante los
afios 2007 a 2016, en el Instituto Guatemalteco de Seguridad Social.

e Comprendidos entre edades de 18 afios a 60 afios, cumplidos al momento
del trasplante.

e Aceptaron participar en el estudio y firmaron consentimiento informado.

e Culminaron la encuesta.

4.4.2 Criterios de exclusién

Fueron excluidos del estudio, los donadores de rifién que:

e No se lograron contactar.

e Fallecieron, posterior a donacion renal.

e Tienen deterioro neuro-cognitivo significativo, que les impida proveer
informacion.

e Padecen alguna condicién neurodegenerativa que le impida comprender de
manera adecuada el lenguaje.

e Cuyos registros clinicos estaban incompletos o ilegibles.

e Posterior a donacién renal hayan sufrido accidentes que afecten su
locomocion.

e Se encontraban fuera del pais al momento del estudio.

e Tuvieron impedimentos a acudir al lugar de la entrevista.

e Padecen enfermedad no relacionada con las complicaciones de donacién de

trasplante renal y afecte algin parametro de su calidad de vida.
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4.5 Definicion y operacionalizacion de las variables

) ) ESCALA CRITERIOS DE
MACRO MICRO DEFINICION DEFINICION TIPO DE DE CLASIFICACION/
VARIABLES| VARIABLES CONCEPTUAL OPERACIONAL VARIABLE - UNIDAD DE
MEDICION
MEDIDA
Tiempo que ha vivido
una persona o ciertos
animales o vegetales, o |Afios de vida del donador,
al espacio de afios que |obtenido mediante la resta de| Numérica .
EDAD ; . - Razon ~
han corrido de un la fecha de nacimiento a la| discreta Afos
tiempo a otro.® fecha actual.
N
<
Q
LL
<T
o .y L
Q Condicién organica,
s masculina o femenina, |Sexo indicado por cada uno Categérica Masculino
LéJ SEXO de los animalesy las |de los donadores, en la Dicot%mica Nominal F :
o) plantas. *° encuesta. emenino
@)
o
]
(D .
5 Conjunto de cursos que
= un estudiante sigue en « Ninguna
L2 un establecimiento | -.. . L O
o docente y que le permite Ultimo grado académico| Categorica e Primaria
Hu ESCOLARIDAD obtener un grado cursado, referido por el Policotdmica| Ordinal | Baésica
b3 académico. 16 donador durante la encuesta . DlyerS|f!caQa
14 e Universitaria
<
)
Lugar donde se reside o Departamento indicado como| Categorica
LUGAR DE establecimiento publico res?dencia or el donador PoIico%émica Nominal Departamentos de
RESIDENCIA |donde se alojan viajeros P ' Guatemala.

o huéspedes estables. 16

durante la encuesta.
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Condicion de una
persona en relacion con
su matrimonio,
nacionalidad, filiacién o
matrimonio, que se

Condicidn del individuo segin

hacen constar en el el registro civil en funcion de| Categorica e Soltero
ESTADO CIVIL ; o si tiene o no pareja, referido| Policotomica| Nominal. [¢ Casado
registro civil y que ) .
S P por el donador durante la e Divorciado
delimitan el &mbito :
. encuesta. e Viudo
propio de poder y 2
responsabilidad que el * E”'?‘” de
derecho reconoce de a echo
las personas. ¢
Conjunto de creencias o
dogmas acerca de la
divinidad, de
sentimientos de e Catolica
veneracién y temor Credo, ~ 0 conocimientos Categérica « Evangélica
- hacia ella, de normas |dogmaticos que profesa cada AP . :
RELIGION - ; Policotomica| Nominal [e Adventista
morales para la individuo, referido durante la e  Testioo D
conducta individual y [encuesta. J:ﬁégg €
social y de practicas A
rituales, principalmente * Ateo
la oracién y el sacrificio. e Ota
16
Vinculo por e Madre
consanguinidad, e Padre
. " o Hijo (a
af|n|d_ad, a_dopC|on, Grado de consanguinidad y/o L * jo (2)
matrimonio u otra afinidad  existente  entre Categorica e Hermano (a)
PARENTESCO relacion estable de . Policotomica| Nominal |e Primo (a)
. X paciente donador y receptor, .
afectividad analoga a . e Tio(a)
o 16 referido durante la encuesta.
esta. e Esposo (a)
¢ No relacionado
e Otros
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NEFRECTOMIA

Extirpacion quirdrgica
del rifién.®

Tipo de procedimiento
quirdrgico realizado en el
explante, tomado del libro de
registro de trasplante renal de
la Unidad de Trasplante
Renal, IGSS.

Categorica
Dicotémica

Nominal

Nefrectomia a
cielo abierto.
Nefrectomia
laparoscopica,
mano asistida.

CALIDAD DE VIDA RELACIONADA A LA SALUD

MOVILIDAD

Cualidad de movible.
Capacidad de una
persona de moverse de
manera auténoma. 16

Capacidad o dificultad para
movilizarse referido por el
donador durante la encuesta,
en donde nivel 1 indica que no
se tiene problemas para
caminar, nivel 2 indica que el
paciente  tiene algunos
problemas para caminar y
nivel 3 indica que tiene que
estar en la cama.

Categorica
Policotémica

Ordinal

Nivel 1
Nivel 2
Nivel 3

CUIDADO
PERSONAL

Conjunto de habilidades
relacionadas con el
aseo, la comida, el

vestido, la higiene y el
aspecto personal. 4’

Capacidad o dificultad para el
cuidado personal referido por
el donador durante la
encuesta, en donde el nivel 1
indica que el paciente no tiene
problemas con el cuidado
personal, en nivel 2 tiene
algunos problemas para
lavarse o vestirse y en nivel 3
es incapaz de lavarse o
vestirse.

Categorica
Policotébmica

Ordinal

Nivel 1
Nivel 2
Nivel 3

ACTIVIDADES
COTIDIANAS

Conjunto de
operaciones o tareas
propias de una persona

Capacidad o dificultad para la
realizacion de actividades
cotidianas referido por el
donador durante la encuesta,

Categorica

Ordinal

Nivel 1
Nivel 2
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ACTIVIDADES o entidad que realiza |en donde nivel 1 indica que el| Policotdmica e Nivel 3
COTIDIANAS diariamente. 16 paciente no tiene pr0b|emas
para realizar sus actividades
cotidianas, en el nivel 2 tiene
algunos problemas para
realizar sus  actividades
cotidianas y nivel 3 que es
incapaz de realizar sus
actividades cotidianas.
e Sensacion de dolor o
Sensacion molesta .
aflictiva de una parte del malestar referido por el
cuerpo por causa  |donador durante la encuesta, . Nivel 1
DOLOR/ interior o exterior/  |en donde nivel 1 indica que el| Categérica ordinal e N:xgl 5
MALESTAR Disgusto, pesadumbre, |paciente no tiene dolor ni| Policotomica :
inquietud interior,  |malestar, en nivel 2 tiene * Nivel3
incomodidalc(ia indefinible. | yoderado dolor o malestar y
nivel 3 indica que tiene mucho
dolor o malestar.
Angustia que suele
acompafiar amuchas |gensacién de ansiedad o
enfgrmedadgs, en depresion referida por el
particular a ciertas
neurosis, y que no donador du.rante .Ia gncuesta,
ANSIEDAD/ | Permite sosiegoalos |endonde nivel 1indicaqueel . o c. ol o Nivel 1
DEPRESION enfermo_s./Smdrome pacu.ent.e no esta .amsmso n,| Policotomica N!vel 2
caracterizado por una |deprimido, en el nivel 2 esta e Nivel 3

tristeza profunda y por la
inhibicion de las
funciones psiquicas, a
veces con trastornos
neurovegetativos.

moderadamente ansioso o
deprimido y en el nivel 3 esta
muy ansioso o deprimido.
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4.6 Recoleccion de datos

4.6.1 Técnicas

Para la recoleccion de datos, la técnica utilizada fue:

Revisiébn de libro de procedimientos quirdrgicos, unidad de
Trasplante Renal, IGSS

Encuesta personal a pacientes donadores de rifién.

4.6.2 Proceso

Se realizd el protocolo de investigacion con orientacion de los
asesores y co-asesor, de manera continua se evaluo el trabajo para

poder presentarlo a la unidad de trabajos de graduacion.

Se solicité la autorizacion para la realizacion del trabajo de
investigacion en el Instituto Guatemalteco de Seguridad Social
(IGSS).

Posterior a la autorizacion del IGSS para la realizacién del estudio
dentro de sus instalaciones, se presenté el protocolo de
investigacion a la unidad de trabajos de graduacién de la facultad

de medicina para su aprobacion.

Se notificd por escrito a las autoridades de la Unidad de Trasplante
Renal del Hospital General de Enfermedades, IGSS zona 9, sobre

la autorizacién del estudio e inicio de trabajo de campo.
Se solicité el listado de trasplantes renales efectuados en la Unidad

de Trasplante Renal del IGSS, para identificar a los pacientes

donadores.
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e Al obtener el listado de trasplantes, se procedi6 a seleccionar a los
donadores de Trasplante Renal dentro del listado, segun criterios
de inclusion, exclusion y técnica de muestreo, mediante el

programa de Microsoft Excel version 2016.

e En la Unidad de Nefrologia, dentro de las instalaciones de la
Unidad de Trasplante Renal, IGSS; el departamento de Trabajo
Social fue el encargado de contactar via telefénica a los donadores
seleccionados, para explicar acerca del estudio a realizarse y

solicitar su participacion voluntaria en éste.

e El trabajo de campo se realiz6 de lunes a viernes, en horario de
7:00 a 15:00 horas, durante 13 semanas, en donde los integrantes
se presentaron a la Unidad de Trasplante Renal, para la realizacion
de encuestas a los pacientes correspondientes segun la

programacion de citas.

e Previo a la encuesta con cada donador, nuevamente se le explico
en qué consistia el estudio que se realiz6 y se solicitd la
participacién voluntaria por medio de consentimiento informado
(ver anexo 11.2). Se les explicé el instrumento de recoleccion de
datos y la forma de llenarlo; y posterior se di6 el tiempo necesario

para responder.

4.6.3 Instrumento

El instrumento de recoleccién de datos (ver anexo 11.3) cuenta con un
encabezado con el titulo de la investigacion, asi como el nombre y logos de la
Universidad de San Carlos de Guatemala y la Facultad de Ciencias Médicas,
seguido de datos generales: fecha, nUmero de registro y codigo asignado a

cada uno de los pacientes que se encuestaron.
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El instrumento consta de 13 items, dispuestos en tres secciones:
caracteristicas sociodemogréficas, tipo de nefrectomia y el cuestionario
EuroQol-5D (EQ-5D). Los items a excepcion de edad son de respuesta

guiada, de seleccion multiple, las cuales fueron marcadas por una X.

La primera seccion, caracteristicas sociodemogréficas consta de 7
items dirigidos al donador acerca de: edad, sexo, lugar de residencia,

escolaridad, religion, estado civil y parentesco.

La segunda seccién consta de un solo item, en el cual se describe la
nefrectomia realizada en el paciente donador; nefrectomia a cielo abierto o

nefrectomia laparoscépica con mano asistida, segun corresponda.

La tercera seccion esta compuesta por el cuestionario EuroQol-5D
(EQ-5D), el cual contiene cinco dimensiones: movilidad, cuidado personal,
actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresion; cada una de
ellas con tres niveles de gravedad (sin problemas, algunos problemas o

problemas moderados y problemas graves) (ver anexo 11.3).

4.7 Procesamiento y analisis de datos

4.7.1 Procesamiento de datos

e Al finalizar las encuestas, cada instrumento de recoleccion de datos
resuelto se archivd para poder establecer una base de datos con las
respuestas obtenidas de cada uno de los donadores, manteniendo su

anonimato.

e Se ordenaron los instrumentos de recoleccion de datos, por orden

cronolégico segun la codificacion asignada y fecha de realizacién.

e Se construyé una base de datos simple en Microsoft Excel 2016, en

donde cada una de las respuestas obtenidas en el instrumento de
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recoleccibon de datos, de cada una de las macro variables,
caracterizacion sociodemogréfica, procedimiento de nefrectomia y

calidad de vida, fueron tabuladas segun su codificacion.

La variable numérica edad se organizO segun grupos etarios
establecidos por el Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social
(MSPAS), de la siguiente manera: 15-19, 20-24, 25-29, 30-34, 35-39, 40-
44, 45-49, 50-54 y 55-60 afios.

La variable residencia se agrup6 conforme a las 8 regiones en que se
divide Guatemala, segln su organizacion territorial. La region
metropolitana (I) que comprende Unicamente el departamento de
Guatemala, region norte (ll) los departamentos de Alta y Baja Verapaz,
region nororiente (Ill) los departamentos de Izabal, Chiquimula, Zacapa y
El Progreso, regién suroriente (IV) los departamentos de Jutiapa, Jalapa
y Santa Rosa, region central (V) los departamentos de Chimaltenango,
Sacatepéquez y Escuintla, region suroccidente (V1) los departamentos de
San Marcos, Quetzaltenango, Totonicapan, Solola, Retalhuleu vy
Suchitepéquez, regidon noroccidente (VII) los departamentos de
Huehuetenango y Quiche; y por ultimo la regidon Petén conformada por el

departamento de Petén.

Se procedid a la codificaciébn de variables, utilizando las primeras tres
letras de la variable y niumeros correlativos, con el propdésito de facilitar la

digitalizacion.

Luego de Ila tabulacibn de los resultados se procedié a la

operacionalizacién y analisis de cada una de las macrovariables.
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4.7.2 Anélisis de datos

Para responder a las preguntas de investigacion planteadas se
desarrollé un andlisis descriptivo univariado, realizando tablas de frecuencia

y porcentaje en base a las variables de estudio.

4.8 Alcances y limites de la investigacion

4.8.1 Obstaculos

e Donadores no afiliados al IGSS, debido a que no aparecen en la base
de datos de pacientes de la institucién, dificultando la comunicacion y
localizacion de los mismos.

e Manifestacibn por protestas que obstaculiz6 el transporte de los
donadores, impidiendo la llegada hasta el lugar de encuesta en la
semana 5.

e El lugar de vivienda de los donadores, ya que por la distancia o tiempo
invertido en transporte fue necesario reprogramar la cita para acudir al
lugar de encuesta.

¢ Falta de actualizacion de datos de los donadores, ya que esto impide el

comunicarse con los mismos.

4.8.2 Alcances

Se realiz6 un estudio descriptivo transversal que permitié la
caracterizacion sociodemografica de donadores de rifion para trasplante
renal, de ambos sexos, de 18 afios a 60 afios de edad, quienes fueron
sometidos a intervencion entre los afios 2007 al 2016 en el IGSS. El estudio
por ser de corte transversal se cit6 a los pacientes en una Unica ocasién para
realizar la encuesta, el cual fue realizado previo consentimiento informado
leido y firmado. El estudio se realiz6 en la Unidad de Trasplante Renal del
Hospital General de Enfermedades del Instituto Guatemalteco de Seguridad

Social zona 9.
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e Compartir los resultados a la Asociaciéon de donadores de rifion de
Fundacién AMOR, con lo cual se defini6 la Calidad de vida relacionada a
la salud, asi como caracteristicas socioecondmicas de los donadores de
rifidn. Esto potencialmente podria extender servicios a donantes no
afiliados al IGSS, con el conocimiento de las dimensiones més afectadas
en calidad de vida.

4.9 Aspectos éticos de la investigacion
4.9.1 Pautas éticas internacionales

En esta investigacion fueron tomadas en cuenta pautas éticas
internacionales para la investigacion relacionada con la salud con seres
humanos, las cuales fueron elaboradas por el Consejo de Organizaciones
Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS) en colaboracion con la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

La investigacion contemplé como grupo a investigar a los donadores
de rifidn, razdn por la cual seran contemplados las pautas 1, 4, 6, 9, 12, 16,
18, 25, en las cuales contemplan valor social y cientifico, beneficios
individuales y riesgos de investigacion, atencion a necesidades de salud de
participantes, capacidad de dar consentimiento informado, formas de
obtener y almacenar datos, personas que no tienen capacidad de dar
consentimiento informado, no excluir a mujeres que participen en la

investigacion y no haber conflicto de intereses en los investigadores.*®

4.9.2 Principios éticos generales

El presente trabajo de investigacion cuenta con el aval del
Departamento de Capacitacion y Desarrollo, encargado de revisar y aprobar
los trabajos de investigacion de tesis que seran llevados a cabo en afiliados

al IGSS, asi como el Comité de ética de la Facultad de Ciencias Médicas.
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El trabajo fue realizado tomando en cuenta los principios éticos
generales:

e Principio de autonomia: se tomd en cuenta que el donador renal fue libre
por voluntad propia, de participar o de no participar en esta investigacion,
asi también que pudo abandonar la misma en cualquier momento.

e Principio de beneficencia: como beneficio para los donadores renales,
se brindé una charla informativa y plan educacional sobre estilos de vida
saludable, alimentacién y cuidados cotidianos posterior a la donacion de
rifién.

e Principio de no maleficencia: esta investigacion no representd riesgo
alguno a la salud del donador renal, por lo cual es considerado un
estudio de riesgo de categoria .

e Principio de justicia: contemplando este principio, todos los donadores
renales tuvieron la misma oportunidad de poder ser seleccionados con
igual probabilidad para participar en esta investigacion; en el estudio no
se rechazo a nadie por alguna caracteristica especifica, conservando el

mismo.

Como prueba objetiva de estos principios éticos, el consentimiento
para la participacion en el estudio (ver anexo 11.3) se le compartié a cada
donador renal que realizé la encuesta, y se le hizo entrega de una copia de
éste, la cual firmo al estar de acuerdo con participar en el estudio, también le
informo sobre la facultad de poder abandonar el estudio si asi lo preferia. Se
les informé que dicho estudio tendra fines académicos, manteniendo la

confidencialidad de los datos de los donadores en todo momento.

4.9.3 Categorias de riesgos

El riesgo del trabajo de investigacion se clasificd en categoria | (sin
riesgo), ya que se utilizaron técnicas observacionales, en donde no se
realizaron intervenciones que modifiquen las variables fisiolGgicas,

psicoldgicas o sociales.

68



5. RESULTADOS

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos de una muestra de 136
pacientes, quienes participaron del estudio titulado Calidad de vida relacionada a la salud
en donadores de rifidn, los cuales se agrupan segun el orden establecido en los objetivos,

de la siguiente manera:

e Caracteristicas sociodemograficas de los donadores de rifidn.
e Tipo de nefrectomia realizada a los donadores de rifién.

e Dimensiones del cuestionario EQ-5D

5.1 Caracteristicas sociodemogréaficas de los donadores de rifidn

Tabla 5.1 Distribuciéon de donadores segun edad, sexo y escolaridad.

n=136
Variable f %
Edad X =40+ 12
20-24 1 0.74
25-29 14 10.29
30-34 29 21.32
35-39 35 25.74
40-44 24 17.65
45-49 13 9.56
50-54 7 5.15
55-60 13 9.56
Sexo
Masculino 71 52.21
Femenino 65 47.79
Escolaridad
Primaria 10 7.35
Bésica 26 19.12
Diversificada 72 52.94
Universitaria 28 20.59
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Tabla 5.2 Distribucion de donadores segun residencia, estado civil, religion y

parentesco.
n= 136
Variable f %
Residencia
Region metropolitana | 86 63.24
Region norte Il 1 0.74
Region nororiente I 9 6.62
Region suroriente 1V 8 5.88
Region central V 21 15.44
Region suroccidente VI 7 5.15
Region noroccidente VII 3 2.21
Region Petén VI 1 0.74
Estado civil
Soltero 31 22.79
Casado 86 63.24
Unién de hecho 19 13.97
Religion
Catdlica 65 47.79
Evangélica 66 48.53
Adventista 1 0.74
Ateo 1 0.74
Otra 3 2.21
Parentesco
Madre 9 6.62
Padre 3 2.21
Hijo(a) 18 13.24
Hermano (a) 72 52.94
Primo (a) 13 9.56
Tio (a) 3 2.21
Esposo (a) 5 3.68
No relacionado 12 8.82
Otro 1 0.74

El 96.32% (131) de los donares presentan religion evangélica y/o catdlica
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5.2 Tipo de nefrectomia realizada a los donadores de rifion

Tabla 5.3 Distribucion de donadores segun la nefrectomia realizada

n= 136
Variable f %
Tipo de nefrectomia
Nefrectomia a cielo abierto 129 94.85
Nefrectomia laparoscépica con mano asistida 7 5.15

5.3 Dimensiones del cuestionario EQ-5.2

Tabla 5.4 Dimensiones del cuestionario EQ-5D

n=136

Variable f %
Movilidad

Nivel 1 133 97.79

Nivel 2 3 2.21
Cuidado personal

Nivel 1 134 98.53

Nivel 2 2 1.47
Actividades cotidianas

Nivel 1 136 100.00
Dolor / malestar

Nivel 1 121 88.97

Nivel 2 15 11.03
Ansiedad / depresidn

Nivel 1 134 98.53

Nivel 2 2 1.47

No se encontrd ninguna dimensién con nivel tres
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6. DISCUSION

El trasplante renal en Guatemala ha tenido auge en los ultimos 30 afios como pilar
del tratamiento definitivo en pacientes con IRC, asi como ha ido en aumento la tasa de
donacion de trasplante renal. Estudios resaltan la importancia de los pacientes donadores
de rifidbn, como ente fundamental para el auge de la donacion de 6rganos, ante lo cual, es
importante poder definir la percepcién de la salud experimentada y declarada por el
paciente ante dicha patologia, medida en diferentes dimensiones, como se realiza a

continuacion.

En el estudio participan 136 donadores de rifién, que fueron sometidos a explante
renal entre los aflos 2007 al 2016, dentro de las caracteristicas sociodemograficas se
evidencio que la edad mas involucrada esta comprendida entre el rango de 35-39 afios con
el 25.74% (35) y una media de 40 afios + 12. En comparacion con un estudio realizado en
Espafia, en el 2015, existe una diferencia de 10 afios, en donde se evidencio una media de
50 afios.® Esto puede deberse a que en Espafia se observa mediante su piramide
poblacional, que la mayor parte de la poblacion se encuentra por arriba de los 40 afios, en

contraste con Guatemala en donde se muestra una piramide poblacional de base ancha.

El sexo con mayor frecuencia, aunque con leve predominancia es el masculino con
un 52.21% (71). Estos datos difieren con estudios realizados en Espafa donde el sexo
predominante fue el femenino, con mayoria de pacientes.*® Esto puede asociarse a la
cultura guatemalteca, en donde lastimosamente aun se sufre de machismo, en efecto,
considerando al hombre como una persona con mayor virilidad, fuerza y salud, son los
principales candidatos para la donacion y por ende, el sexo encontrado con mayor

frecuencia.

La escolaridad de los donadores de rifibn, encontrada con mayor frecuencia fue
diversificada con un 52.94% (72). Esta también difiere a la escolaridad encontrada en
Espafa, en el 2015, donde en un estudio se constatd que los donadores participantes en
éste contaban con escolaridad primaria. Se observa la escolaridad diversificada es
predominante en este grupo de pacientes, que puede asociarse a que mayor escolaridad,
mas acceso a la blisqueda y comprensién de informacién acerca de la reseccion renal y
trasplante se tiene; y en Espafia, si bien la mayoria de los donadores tienen escolaridad

primaria, cuenta con un mejor sistema de educacion, lo que permite a las personas
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informarse adecuadamente. Cabe destacar las frecuencias encontradas en los diferentes
niveles de escolaridad, las cuales en orden decreciente presentan, universitaria un 20.59%
(28), basica un 19.12% (26) y por ultimo primaria con un 7.35% (10), lo cual evidencia que
el nivel medio es predominante en este grupo de pacientes.

El 63.24% (86) de los donadores residen en la region metropolitana, lo cual puede
deberse a que en la ciudad capital se tiene acceso a mas empleos afiliados al IGSS, por lo
consiguiente, la captacion de pacientes con necesidad de trasplante renal y por ende
donadores, es mayor en ésta. La region central representa el 15.44% (21), lo que se
considera que por ser departamentos aledafios a la ciudad capital, cuentan ya con

diferentes empresas que ofrecen a sus empleados la afiliacion del IGSS.

El estado civil predominante fue casado, representando el 63.24% (86). Este
hallazgo es similar al encontrado en Espafia, en donde se encontrd que la mayor proporcion
de donadores estaba casada.® El hecho de que gran porcentaje de los donadores se
encuentren casados, puede asociarse a que, el tener una relacion sentimental estable,
puede coadyuvar al proceso de la donacioén, presentando un apoyo emocional previo a la

nefrectomia, asi como en el cuidado posoperatorio del donador.

En cuanto a la religion, se encontré que el 96.32% (131) de los donadores son
evangélicos y/o catdlicos. En los estudios realizados en Espafia, no se determind la religion
de los donadores, por lo que no hay pardmetro de comparacién. La mayor frecuencia de
donadores con religion evangélica y/o catélica encontrada, puede estar relacionado a que
éstas, son las dos religiones predominantes en la poblacion guatemalteca, asi también los
valores y creencias inculcadas en éstas, sobre la preservacion de la vida, los conlleva a

una buena disposicién y aceptacion hacia la donacién de érganos.

El parentesco entre donador y receptor encontrado con mayor porcentaje fue
hermanos, con un 52.94% (72), lo cual es similar con dos estudios realizados en Espafia
gue, aungque presentan que el mayor porcentaje fue de cdnyuges, mas de la mitad de la
totalidad correspondia a primer grado de consanguinidad (madre, hermanos).*8 Esto pone
en evidencia que es mas factible a encontrar potenciales donadores dentro del circulo
familiar, dado el vinculo afectivo hacia el receptor. Sin embargo, cabe destacar que el 8.82%
(12) de los donadores no estaban directamente relacionados previo a la realizacion del

trasplante.
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Respecto al tipo de nefrectomia realizada a los donadores, se evidencia que el
94.85% (129) fue a cielo abierto; lo cual difiere en gran magnitud con los datos obtenidos
en Espafia en un estudio realizado el 2015, donde se encontr6 que la técnica laparoscopica
representaba el 62% de las nefrectomias realizadas.* En el Instituto Guatemalteco de
Seguridad Social fue hasta en el afilo 2015 cuando se implemento la técnica de nefrectomia
laparoscopica, y por ende, aunque el nimero de procedimientos laparoscopicos ha ido en
aumento conforme los afios, en comparacion con la nefrectomia cielo abierto continua

predominando; lo cual coincide con el bajo porcentaje de esta, encontrado en el estudio.

Para la medicién de calidad de vida relacionada a la salud, se utilizaron 5
dimensiones, movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar y
ansiedad/depresion. Todas las dimensiones evaluadas presentan nivel 1: movilidad con el
97.79% (133), cuidado personal con un 98.53% (134), actividades cotidianas como trabajar,
estudiar, hacer tareas domésticas, familiares u otras actividades durante el tiempo libre, con
la totalidad de los donadores ,100% (136); dolor/malestar con el 88.97% (121) y por ultimo
la variable ansiedad/depresion con el 98.53% (134). Con lo antes descrito se evidencia que
los donadores de rifion se encuentran en nivel 1, en cada una de las dimensiones de calidad
de vida, lo que representa una buena calidad de vida, sin presentar problemas significativos
posterior a la donacién, equiparable a la calidad de vida de la poblacion general. Datos
similares se obtuvieron en un estudio en Espafia, donde se evidencié que los donadores
continuaban con una calidad de vida igual a la poblacion no donadora y que el 20% presentd

ansiedad previ6 a la intervencién quirdrgica, mas no posterior a ella.*

Es importante resaltar que los resultados obtenidos en calidad de vida son muy
similares a una poblacién normal, y que ninguno presentd Nivel 3 en cualquiera de las
dimensiones de calidad de vida. Asi como, la dimensién Actividades cotidianas fue la Unica

en presentar Nivel 1 en el 100% de los casos.
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7.1.

7.2.

7.3.

7.4.

7. CONCLUSIONES

Los donadores de rifion del IGSS estdn comprendidos entre los 35 y 39 afios de
edad, son de sexo masculino, tienen escolaridad diversificada, residen en la region
metropolitana, casados, de religién evangélica y/o catdlica; y el parentesco con el

receptor observado con mas frecuencia es hermanos.

La nefrectomia a cielo abierto es el tipo de intervencién quirdargica que se realiza a

con mayor frecuencia a los donadores de rifion.

Todas las dimensiones de calidad de vida (movilidad, cuidado personal, actividades
cotidianas, dolor/malestar, ansiedad/depresion) presentaron nivel 1,

correspondiente a una buena calidad de vida.

Se concluye que los donadores de rifién, del Instituto Guatemalteco de Seguridad
Social, en el periodo del 2007 al 2016, poseen una buena calidad de vida

relacionada a la salud, equiparable con la poblacién general.
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8. RECOMENDACIONES

A la Direccion del Hospital General de Enfermedades del Instituto Guatemalteco de
Seguridad Social (IGSS):

8.1. Gestionar ante autoridades centrales del IGSS la descentralizacién de pacientes a
quienes se le realiza trasplante renal, ya que la mayoria reside en region
metropolitana.

8.2. Promover la actualizacion de datos de los pacientes afiliados, mediante la
constante modificacion y/o actualizacion de base de registro, en distintos los

centros de atencién, para mejorar el contacto hacia los mismos.

A las autoridades de la Unidad de Trasplante renal:

8.3. Promover a Direccién o Junta Directiva del IGSS la descentralizacion de pacientes
a quienes se le realiza trasplante renal, ya que la mayoria reside en Region
Metropolitana.

8.4. Mejorar el Libro de registro de Trasplante Renal y valorar realizarlo por medio
electrénico, con el fin de evitar la confusion en datos y hacerlo mas eficaz para el
registro.

8.5. Propiciar la creacion de base de datos de donadores de rifidn, tanto de los Afiliados
como los No Afiliados.

8.6. Analizar la realizacién de estudio prospectivo en nuevos donadores de rifidn, para
recabar mayor informacion y darle seguimiento a los pacientes previo al trasplante

y posterior al mismo.
A la Unidad de Psicologia del IGSS:

8.7. Promover seguimiento a los donadores de trasplante renal no afiliados, que

presenten sintomas de ansiedad o depresién.
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9.1.

9.2.

9.3.

9.4.

9. APORTES

Se cre6 una base de datos digitalizada, en la cual se incluyen nimero de trasplante
renal realizado, nombre y afiliacion de donadores y receptores de trasplante renal,
lo cual permite mejorar la busqueda de datos.

Con los resultados, se procedera a difundir por medio de copias fisicas al repositorio
de la Biblioteca de la Universidad de San Carlos de Guatemala, copias electrénicas
en CDs y 14 copias fisicas al IGSS.

Se llevara a cabo elaboracion de pancartas para exponerlas en la Unidad de
Trasplante Renal del IGSS, Fundacion AMOR, COMALDEGUA, para informar a los
potenciales donadores y donantes, con informacién de Calidad de vida relacionada
a la salud de donador de trasplante renal, con lo cual incentivar e incrementar el
numero de donantes en IGSS y otras instituciones.

Trabajo pionero en calidad de vida relacionada a la salud en donadores de rifién,
ya que nunca se habia establecido una base de datos en donadores de rifién en el
IGSS.
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11. ANEXOS

11.1 Marco referencial
Imagen 11.1

CUESTIONARIO DE SALUD EUROQOL - 5D

Marque con una cruz como esta B4 la afirmacion en cada seccion que describa mejor
su estado de salud en el dia de hoy.

Movilidad

No tengo problemas para caminar

Tengo algunos problemas para caminar

OO

Tengo que estar en la cama

Cuidado-Personal
No tengo problemas con el cuidado personal

Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme solo

OO0 DO

Soy incapaz de lavarme o vestirme solo

Actividades de Todos los Dias (ej, trabajar, estudiar,
hacer tareas domésticas, actividades familiares

o0 realizadas durante el tiempo libre)

No tengo problemas para realizar mis actividades

de todos los dias a
Tengo algunos problemas para realizar mis actividades
de todos los dias a

Soy incapaz de realizar mis actividades de todos los dias Q

Dolor/Malestar
No tengo dolor ni malestar

Tengo moderado dolor o malestar
Tengo mucho dolor o malestar

(B iy

Ansiedad/Depresion

No estoy ansioso/a ni deprimido/a a
Estoy moderadamente ansioso/a o deprimido/a Q
Estoy muy ansioso/a o deprimido/a Q

Sistema descriptivo del EQ-5D
Tomada del documento “El EuroQol-5D: una alternativa sencilla para la medicion de la calidad de vida
relacionada con la salud en atencién primaria”.?®
https://ac.els-cdn.com/S0212656701704064/1-s2.0-S0212656701704064-main.pdf? tid=14fb4384-27f7-4f73-
adfe-02fd79a57d78&acdnat=1532334292 1c¢7121c9c3ad5b6214b0f584fc6e6aa9
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Imagen 11.2
TERMOMETRO EUROQOL DE AUTOEVALUACION DEL ESTADO DE SALUD

Mcjor estado
de salud
imaginable
100
Para ayudar a la gente a describir lo bueno o malo que es su
estado de salud. hemos dibujado una escala parecida a un
termometro en ¢l cual se marca con un 100 ¢l mejor estado
de salud que pueda imaginarse, y con un 0 el peor estado de 9%0
salud que pueda imaginarse.

Por favor, dibuje una linca desde ¢l cuadro que dice “su
estado de salud hoy.” hasta ¢l punto en la escala que. en su
opinidn, indique lo bueno o malo que es su estado de salud
en cl dia de hoy.

6e0
Su estado
de salud se0
hoy
400
0
280
1®0
0
Peor estado
de salud
imagmable

Escala visual analdgica (EVA)

Tomada del documento “El EuroQol-5D: una alternativa sencilla para la medicion de la calidad de vida
relacionada con la salud en atencion primaria”.?°
https://ac.els-cdn.com/S0212656701704064/1-s2.0-S0212656701704064-main.pdf?_tid=14fb4384-27f7-4f73-
adfe-02fd79a57d78&acdnat=1532334292 1c¢7121c9c3ad5b6214b0f584fc6e6aa9
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11.2 Consentimiento informado

g Consentimiento informado
U SAC Universidad de San Carlos de Guatemala

Facultad de Ciencias Médicas
TRICENTENARIA Unidad de Tesis :
“Calidad de vida relacionada a la salud en donadores de rifnon”

HOJA DE INFORMACION A PACIENTES e

Nosotros somos estudiantes del séptimo afio de la carrera de Médico y Cirujano de la
Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad de San Carlos de Guatemala. Estamos
investigando sobre la calidad de vida relacionada a la salud de donadores de rifidn, en la
cual se valorara su calidad de vida después de la donacién de rifion. Se le dara informacion
e invitara a participar en nuestro estudio. No tiene que decidir hoy si quiere participar. Antes
de decidirse, puede hablar con alguien con quien se sienta cémodo sobre la investigacion.
Por favor, deténganos segun le informamos para darnos tiempo para explicarle. Si tiene
preguntas mas tarde, puede hacérnoslas cuando crea mas conveniente.

La calidad de vida se entiende como la percepcién que una persona tiene en su lugar en la
existencia, en cuanto a su cultura y valores en los que vive y en relaciéon con sus objetivos,
sSus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Esto a su vez, nos ayuda a conocer acerca
de los problemas que aquejan a los donadores de trasplante de rifién para que pueden
buscar la manera de resolverlos de la manera mas adecuada.

Estamos invitando para este estudio a personas que se encuentran entre los 18 y 60 afios
de edad, que hayan sido donadores de rifion, del Instituto Guatemalteco de Seguridad
Social (IGSS), durante los afios 2008 a 2017, en el cual vamos a encuestarlo para luego
analizar su calidad de vida después de haber donado rifibn. Su participacién en esta
investigacion es totalmente voluntaria. Usted puede elegir participar o no hacerlo. Tanto si
elige participar como si no, continuaran todos los servicios que reciba en esta institucion (o
clinica) y nada variara. Usted puede cambiar de idea mas tarde y dejar de participar adn
cuando haya aceptado antes.

Esta investigacién en ninglnh momento representa riesgo alguno para su salud, obteniendo
el beneficio de conocer el resultado de su calidad de vida posterior a la donacién. Asi
mismo, sus datos personales y las respuestas que usted brinde seran confidenciales a
terceras personas en todo momento. De tener alguna alteracion considerable en cuanto a
su calidad de vida en alguno de los apartados, se procedera a informarle acerca de la
unidad respectiva para que solicite la atencion necesaria.

El procedimiento que se llevara a cabo en su persona es el siguiente:

1. Se le encuestara, se leera detenidamente las preguntas y procedera a contestar
cada una, divididas en tres apartados, el cual serd llevado a cabo en la Unidad de
trasplante renal, del Hospital General de Enfermedades, IGSS zona 9.

2. Posterior a haber contestado el instrumento, procedera a entregarlo al investigador
y se le colocara cédigo correlativo.

3. Al final de la encuesta, se le brindara la informaciéon del encuestador en caso de
tener alguna duda posterior.
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S Consentimiento informado
U SAC Universidad de San Carlos de Guatemala
gl Facultad de Ciencias Médicas
Y e o Unidad de Tesis

“Calidad de vida relacionada a la salud en donadores de riﬁc’m”. -

CIENCIAS ME !\I.E'.\\

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO

He sido invitado (a) a participar en la investigacién “Calidad de vida relacionada a la salud en
donadores de rindn”. Entiendo que se me realizara una encuesta en una sola oportunidad. He sido
informado (a) que el riesgo es nulo en dicha encuesta, ya que mis respuestas se mantendran en
anonimato. Se que es posible que haya beneficios para mi persona segun los resultados de la
encuesta, asi como el beneficio para terceras personas. Se me ha proporcionado el nombre y
direccién de un investigador que puede ser facilmente contactado.

He leido y comprendido la informacion proporcionada o me ha sido leida. He tenido la oportunidad
de preguntar sobre ella y se he contestado satisfactoriamente las preguntas que he realizado.
Consiento voluntariamente participar en esta investigacion como participante y entiendo que tengo
el derecho de retirarme de la investigacion en cualquier momento sin que me afecte en ninguna
manera a mi cuidado (médico).

Nombre del participante

Firma del participante

Fecha

Si es analfabeto

He sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento para el potencial participante
y la persona ha tenido la oportunidad de hacer preguntas. Confirmo que la persona ha dado
consentimiento libremente.

Nombre del testigo

y huella dactilar del participante

Firma del testigo

Fecha

He leido con exactitud o he sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento
informado para el potencial participante y la persona ha tenido la oportunidad de hacer preguntas.
Confirmo que la persona ha dado consentimiento libremente.

Nombre del investigador

Firma del Investigador
Fecha

Ha sido proporcionada al participante una copia de este documento de consentimiento
informado (iniciales del investigador/subinvestigador).
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11.3 Instrumento de recolecciéon de datos

. \ Instrumento de Recoleccion de Datos
) Universidad de San Carlos de Guatemala

Fily W ' Facultad de Ciencias Médicas
A / TRICENTENARIA Unidad de Tesis

e desan‘sncngldiedcgﬁm&: vida relacionada a la salud en donadores de riﬁénﬂ”“-\“w e
INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS '

Datos Generales
Fecha:
Cadigo: No. Registro:

Seccion |: Caracteristicas sociodemogréficas.
Instrucciones: a cada enunciado responda de acuerdo a lo referido por el/la encuestado/a

1. Edad: afos
2. Sexo:
Femenino O Masculino O

3. Escolaridad:

Ninguna O Bésica O Universitaria O
Primaria O Diversificada [

4. Residencia:
Alta Verapaz O Izabal O San Marcos O
Baja Verapaz O Jalapa O Santa Rosa O
Chimaltenango O Jutiapa O Solola O
Chiquimula O Peten O Suchitepéquez O
El Progreso O Quetzaltenango I Totonicapan O
Escuintla O Quiche O Zacapa O
Guatemala O Retalhuleu O
Huehuetenango O Sacatepéquez [

5. Estado civil:
Soltero: O Divorciado O Unién de hecho O
Casado: O Viudo: O

6. Religion:
Catolica O Evangélica O Ateo |
Testigo de Jehova O Adventista O Otra O

7. Parentesco:
Madre O Hermano (a) O Esposo (a) O
Padre O Primo (a) O No relacionado O
Hijo (a) O Tio (a) O Otros O
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= \ Instrumento de Recoleccion de Datos
U SA C Universidad de San Carlos de Guatemala
i Facultad de Ciencias Médicas

# TRICENTENARIA Unidad de Tesis

“Calidad de vida relacionada a la salud en donadores de riﬁén”

CIENCIAS MEDICAS

Seccioén Il Tipo de nefrectomia

Tipo de nefrectomia realizada:
Nefrectomia a cielo abierto. O
Nefrectomia laparoscépica, mano asistida O

Seccioén lll; Cuestionario de Salud.

Instrucciones: Marcar el enunciado que corresponda a su estado de salud actual en cada una de
las dimensiones (movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar y
ansiedad/depresion).

CUESTIONARIO DE SALUD EUROQOL-5D

Marque con una cruz la respuesta de cada apartado que mejor describa su estado de salud en el dia
de HOY.

Movilidad
e No tengo problemas para caminar. O
e Tengo algunos Problemas para caminar O
e Tengo que estar en la cama |
Cuidado Personal
¢ No tengo problemas con el cuidado personal O
e Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme O
e Soy incapaz de lavarme o vestirme O

Actividades Cotidianas (p. €j., Trabajar, estudiar, hacer las tareas domésticas, actividades
familiares o actividades durante el tiempo libre).

¢ No tengo problemas para realizar mis actividades cotidianas O

e Tengo algunos problemas para realizar mis actividades O
cotidianas.

e Soy incapaz de realizar mis actividades cotidianas O

Dolor/malestar:

¢ No tengo dolor ni malestar O
e Tengo moderado dolor o malestar O
e Tengo mucho dolor o malestar O

Ansiedad/Depresién

o No estoy ansioso ni deprimido O
o Estoy moderadamente ansioso o deprimido O
e Estoy muy ansioso o deprimido O
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