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Introduccion

La preponderancia mundial de la enfermedad renal
cronica terminal (ERC) ha aumentado considerablemente
en los ultimos afios. El avance tecnoldgico relacionado
(TRS) -
hemodidlisis (HD), didlisis peritoneal (DP) y trasplante

con las Terapias Renales Substitutivas
(Tx) renal - han permitido una mayor sobrevida a los
pacientes, aunque con secuelas y/o comorbilidades®.
En este contexto, Brasil se destaca en la coordinacidn
y en la reglamentacion de trasplantes de érganos en
servicios publicos, puesto que ocupa el 2° lugar en
numero de trasplantes en el mundo®, sin embargo,
baja al 25° lugar si se considera la proporcién de su
poblacién®.

Es importante resaltar que se ha considerado al Tx
renal como la mejor alternativa, financiera y clinica, en
los casos de ERC en etapa terminal, hecho que implica
ahorros significativos para las arcas del Estado®. A
pesar de ello, Brasil no ha alterado la tasa de Tx renales
en los ultimos seis afios: 28,5 pmp y se efectivizaron
menos del 50% de los Tx renales que se estimaban
necesarios en el Ultimo afio. Se advierte, ademas, una
caida (32,9%) en la tasa de trasplantes con donante
vivo en contraposicion al pequefio aumento (10,3%) de
la tasa relativa a donante fallecido®.

Aunque la insuficiencia renal haya cobrado
importancia en el listado de las enfermedades croénicas,
son escasos los articulos que tratan el tema. Entre ellos,
predominan los referentes a usuarios en hemodialisis,
evidenciando las problematicas de salud relacionadas
con la ERC y el modo como las mismas influyen en la
calidad de vida (CV)®.

Para evaluar la efectividad e incluso ayudar a elegir
entre las modalidades de tratamiento disponibles, se
ha utilizado con frecuencia a la calidad de vida como
parametro en todo el mundo®. Con este fin, los
estudios han presentado instrumentos formulados para
medir la calidad de vida de forma genérica y también
especificamente en grupos de individuos que presentan
caracteristicas distintas de la poblacién general, como
aquellos con ERC.

Uno de los instrumentos genéricos mas conocidos
y comunmente utilizados para medir la calidad de
vida es la Encuesta de Salud SF-36, publicada en
1993, traducida y validada en Brasil, en 1997. De alli
deriva el Kidney Disease Quality of Life - Short Form
(KDQOL-SF), publicado en 1997 y especificamente
utilizado para medir la calidad de vida en pacientes
renales croénicos sometidos a dialisis. En 2003, el
KDQOL-SF fue traducido y validado para Brasil y es
hoy uno de los instrumentos de CV mas completos
disponibles para la poblacion renal™,

En 2006, un estudio realizado en Budapest/
Hungria mostré que KDQOL-SF también es confiable y
valido para pacientes post-trasplante renal, e incluso
puede usarse para comparar diferentes poblaciones con
enfermedad renal en etapa terminal®. Sin embargo,
pocos estudios publicados analizan la calidad de vida de
los receptores de trasplante renal a través del KDQOL y
solo uno de ellos es brasilefio®.

Este Unico estudio nacional se realizd en la Region
Sur del pais, que, a su vez, tiene diferencias profundas
en relacion a la Region Norte en términos de poblacion,
geografia, cultura, desarrollo, economia, acceso a bienes
y servicios de salud, ademas de las diferencias en el
servicio de trasplantes que ubican a las dos regiones en
extremos opuestos en lo atinente a la tasa de trasplantes
renales, hallandose la Region Sur en primer lugar, con
una tasa 11.16 veces mayor que la de la Region Norte,
que ocupa el ultimo lugar en el pais®.

Esto también se debe al hecho de que tres de
los siete estados que conforman la regidon norte no
realizaron trasplantes renales en el ultimo afio (Amapa,
Roraima y Tocantins) y el Estado de Amazonas realiz6
apenas un Tx renal®. Estas consideraciones refuerzan
las diferencias que existen entre las regiones de Brasil y
la necesidad de profundizar los estudios sobre el tema
en la Regién Norte y en otras regiones del pais.

En vista de lo expuesto, el objetivo del presente
estudio ha sido analizar la calidad de vida de los
receptores de trasplantes de 6rganos en el Estado de

Amazonas.

Método

Estudio descriptivo, transversal con enfoque
cuantitativo, realizado en las dos Unicas instituciones
que monitorean pacientes renales luego después del
trasplante en el Estado de Amazonas, siendo un hospital
publico y una clinica privada, ambos ubicados en la
capital, Manaus.

Antes del comienzo de la recoleccién de datos, las
instituciones proveyeron una carta de consentimiento
para la investigacion y una lista de pacientes post-Tx
inscriptos en cada una de ellas: 194 usuarios en el
hospital publico y 74 en la clinica privada, suma que
asciende al total de 268 pacientes trasplantados, que
conforman la poblacién de estudio.

Para la seleccion de los participantes, se utilizaron
los siguientes criterios de inclusidon: ser mayor de
edad (=18 afos); residir en el Estado de Amazonas;
estar disponible en Manaus/AM durante el periodo de
recoleccion de datos; haberse realizado el trasplante
hace al menos tres meses; tener un injerto renal en
funcionamiento y/o no hallarse en terapia de didlisis
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y tener condiciones cognitivas para responder a los
instrumentos. Ademas, cuatro receptores de trasplantes
fueron excluidos por declararse indigenas, dado que no
habia tiempo viable para obtener el consentimiento de los
organismos responsables de realizar las investigaciones
con esta poblacion. En consecuencia, la muestra final
se constituy6 con 222 (82.8%) receptores de trasplante
de rifion.

La recoleccion de datos se realizd entre junio
de 2018 y febrero de 2019. Durante este periodo, se
realizd una busqueda activa de todos los receptores de
trasplantes que estaban en las dos listas suministrados a
través de llamados telefénicos, asociaciones de usuarios,
redes sociales virtuales, ademas de ser invitados en
persona en el momento en que acudieron a la consulta
de seguimiento en las propias instituciones. Aquellos
que no pudieron ser contactados o que no asistieron
a las visitas de control post-Tx y/ o no pudieron ser
contactados después de tres o mas intentos telefénicos
se consideraron “no encontrados”.

Durante la recopilacién de datos, se realizaron
entrevistas individualizadas, en un lugar reservado,
previamente acordado con cada usuario, generalmente
en el ambulatorio o en la clinica. Cada persona
trasplantada completé un formulario de caracterizacion
de poblacién y al KDQOL-SF.

El KDQOL-SF consta de 21 subescalas de calidad de
vida divididas en 80 items, incluido el Medical Outcomes
Survey - 36 Item Short -Form Health Survey (SF-36)
como medida genérica, ademas de los items propios
de las particularidades del paciente renal crénico®. El
KDQOL-SF es de dominio publico, esta disponible en el
sitio web del desarrollador Research and Development
Corporation (RAND)® y consta de 19 dimensiones de CL,
ocho de las cuales provienen del SF-36: funcionamiento
fisico; funcion fisica; funcidon emocional; funcién social;
bienestar emocional; dolor, energia/fatiga; salud
general y un elemento sobre salud actual calculado de
forma aislada. A su vez, once pertenecen a la parte
especifica de KDQOL-SF: sintomas/problemas; efectos
de la enfermedad renal; sobrecarga de enfermedad
renal; situacion laboral; funcion cognitiva; calidad de las
interacciones sociales; funcidén sexual; suefio; soporte
social; estimulacion del equipo de dialisis; satisfaccidon
del paciente y un item de salud general calculado de
forma aislada®™. En este estudio, se excluyeron cinco
items que corresponden a dos dimensiones de la parte
especifica del instrumento porque estan dirigidos a
pacientes en didlisis.

Las respuestas KDQOL-SF dan puntajes de cero a
100, donde los valores mas altos siempre representan
estados de calidad de vida mas baja. Cada dimension de

CL corresponde a la media aritmética de los elementos
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que la componen. El manual con instrucciones de
codificacion e interpretacion esta disponible en el sitio
web de RAND®,

Para el analisis de los datos, se utilizé estadistica
descriptiva: frecuencias absolutas y relativas para las
cuestiones relativas a la caracterizacion de la poblacién
estudiada y los promedios y desviaciones estandar para
los puntajes de las dimensiones de la calidad de vida.
Posteriormente, se us6 la prueba de correlacion de
Pearson entre las puntuaciones de las dimensiones de
calidad de vida mas comprometidas, donde los valores
de r entre 0,1 y 0,29 se consideraron como un efecto
pequeio; entre 0,3 y 0,49, efecto medio, y mayor o
igual a 0,5, un efecto grande. Para evaluar la fiabilidad y
la consistencia interna de las respuestas al instrumento,
se calculd el coeficiente alfa de Cronbach (a), donde
los valores superiores a 0,7 se consideran confiables.
En el proceso de almacenamiento, codificacion, analisis
e interpretacion de los datos compilados, se utilizo el
paquete Estadistico para Ciencias Sociales SPSS® para
Windows®, herramienta de la version 21.0.

Se cumplieron las recomendaciones éticas sobre
investigacion con seres humanos, sugeridas por el
Consejo Nacional de Salud, y el estudio fue aprobado
por el Comité de Etica de Investigacion de la Universidad
Federal de Amazonas con el dictamen n° 2.724.945 y
CAAE 88684218.7.0000.5020.

Resultados

La muestra final del estudio estuvo compuesta
por 222 receptores de trasplante renal, entre los
cuales predominaron los hombres (60,4%), casados
(45,5%), con edad promedio de 45,8 (£ 12,8) afios,
pardos (74, 3%), con 11,3 (£ 4,6) afios de estudio. En
cuanto al municipio de residencia actual, 194 (87,4%)
vivian en Manaus (capital). El servicio publico se
encargd del monitoreo del 77% de los receptores de
trasplantes. En cuanto al tipo de donante de dérganos,
110 recibieron d6rganos de donantes familiares, 35
de donantes vivos no familiares y 77 (34,7%) de
donantes fallecidos. La mayoria (72,1%) negd poseer
trabajo actual, sin embargo, la escala de ingreso
personal oscilé de 0,0 a 30,1 sueldos minimos, con un
promedio de 1,3 [1,0; 3,3].

Los resultados relacionados con la calidad de vida
asociada a la salud del grupo en un estudio se muestran
en la Tabla 1 y se dividen entre los puntajes de la
salud genérica y los dominios especificos de ERC. El
coeficiente a de Cronbach fue de 0,95, lo que indica una
fuerte consistencia interna y fiabilidad de las respuestas

encontradas.



Rev. Latino-Am. Enfermagem 2020;28:3291.

Tabla 1 - Andlisis descriptivo de las puntuaciones de
calidad de vida (KDQOL-SF*) en receptores de trasplante
renal en cada uno de sus dominios. Manaus, AM, Brasil,
2018-2019 (n = 222)

Dominios de la Calidad de vida Promedio(+DP#)

KDQOL*

Sintomas/problemas 83,1(x14,5)
Efectos de la enfermedad renal 83,1(+16,3)
Sobrecarga de la enfermedad renal 71,0(+28,8)
Situacion laboral 36,5(x40,0)
Funcién cognitiva 82,8(£19,3)
Calidad de las interacciones sociales 77,7(x20,7)
Funcion sexual 75,4(+25,4)
Suefio 53,7(x17,3)
Soporte social 83,5(+23,0)
Evaluacion de la salud general 78,5(+16,8)
SF-36"
Funcionamiento fisico 73,1(£26,1)
Funcién fisica 52,4(+39,7)
Funcion emocional 55,1(+43,5)
Funcién social 75,7(x27,1)
Bienestar emocional 73,7(£21,2)

Dolor 78,7(+25,2)

Vitalidad (Energia/Fatiga) 67,1(x21,1)
Salud general 64,7(+24,3)
Salud actual — comparada a la de un afio atras 61,9(+25,7)

*KDQOL-SF = Kidney Disease Quality of Life; 'Short Form; *DP =
desviacion-estandar

En la Tabla 1 se puede observar que el suefio (53,7)
y la situaciéon laboral (36,5) tuvieron los promedios
mas bajos entre las dimensiones especificas de la
enfermedad renal, siendo la situacion laboral (o el rol
profesional) el promedio mas bajo (36,5) entre ellos. En
cuanto a las dimensiones generales de la salud, ninguna
de ellas presentd un valor demasiado bajo. Sin embargo,
entre ellas, los promedios méas bajos se encontraban en
funcién fisica (52,4) y funcion emocional (55,1).

Al analizar la relacién entre las dimensiones mas
comprometidas de los componentes especificos (suefio
y trabajo) y genéricos (funcion emocional y funcidon
fisica) de KDQOL, mediante la prueba de correlacién
de Pearson, se encuentran correlaciones moderadas
entre el suefio y la funcién emocional (r = 0,32) y entre
trabajo y funcion fisica (r = 0,42), ambos significativos
al nivel 0,01.

Discusion

Este es el primer estudio en analizar la calidad de
vida de los receptores de trasplante de rifion en el Estado
de Amazonas, ademas de ser el segundo brasilefio en
utilizar un instrumento de calidad de vida especifico para
pacientes con enfermedad renal crénica en este tipo de
individuos.

Se observé una poblacion similar a la encontrada en
otros estudios nacionales®1%-11) e internacionales®®'? en
términos de sexo, edad, estado civil, lugar de residencia
(capital/interior), trabajo y afios completos de estudio.

En relacion al color y/o raza autoinformado, pocos
estudios sobre el tema se han pronunciado sobre esta
caracteristica de la poblacion vy, entre ellos, predomind
el color/raza blanca (11,13), en contraste con la
gran mayoria marrdn presente en esta investigacion.
Estas observaciones son consistentes con el contexto
brasilefio donde la mayoria de la poblacién se declara
blanca, principalmente en las regiones Sur (78.5%) y
Sudeste (55.2%) (de donde proviene la mayor cantidad
de publicaciones cientificas), en contraposicién a lo que
se advierte en otras regiones, como en la region Norte,
donde la mayoria de los habitantes se autodefinen
pardos (66,9%)0%,

En cuanto al tipo de donante, el mayor nimero
de donantes vivos hallados en la investigacion, se
opone al escenario nacional, en el cual el niamero
de trasplantes por donante fallecido siempre ha sido
mayor. En 2018, solo el 17,18% de los Tx renales en
el pais provenian de donantes vivos®. Un estudio
similar realizado en un municipio de la Regién Sur del
pais también detecté una prevalencia de Tx-renales
de donantes vivos (75%)®. El tipo de donante mas
frecuente en el Estado de Amazonas, también es un
reflejo de la tasa de donantes efectivos de drganos: 3
pmp, muy por debajo de la tasa nacional de 17 pmp®.

Cabe senalar que el trasplante de un donante
fallecido solo comenzé a realizarse en el Estado de
Amazonas en el afio 2011. Sin embargo, la logistica
del transporte hacia ese Estado dificulta la recepcién
temporanea de o6rganos de otras regiones para la
cirugia. En el caso del rifidon, el mismo debe injertarse
dentro de las 24 horas para asegurar la probabilidad de
un trasplante exitoso.

Se destaca la necesidad de jerarquizar la captacion
de donantes vivos (potenciales y efectivos), problema
este que no se limita a la localidad o al pais, sino a los
programas de trasplante en todo el mundo.

En un estudio realizado en Andalucia, region
auténoma de Espafa, el 45% de los receptores de
riidn de donantes vivos declararon que necesitaban
mas informacion sobre este tipo de Tx. Ademads, en
este estudio, solo el 7,5% de los receptores recibid
informaciéon sobre Tx de un donante vivo a través de
una enfermera. Con respecto a los donantes, ninguno
menciond haber sido informado sobre el tema por este
profesional®®, destacandose la importancia de realizar
una difusion mas amplia de informacidén relativa al

proceso de donacion de rifidn y generar concientizacion,

serp.usp.br/rlae




Cordeiro EDO, Costa TC, Teixeira MF, Toledo NN, Scantelbury, GA.

propiciando un aumento en la posibilidad de captacién
de probables donantes vivos.

En general, al observar los resultados en la
Tabla 1, se puede advertir que los puntajes de los
dominios especificos del instrumento fueron més bajos
que las puntuaciones de los dominios genéricos. Pese
a ello, fue también en la parte especifica donde se
encontraron las dos dimensiones con los peores puntajes
de KDQOL, lo que demuestra la importancia de utilizar
instrumentos que consideren las especificidades de un
grupo con diferentes caracteristicas, como es el caso de
los que presentan ERC.

Al comparar los resultados de CV de otros estudios
con los presentados aqui, se encontré que, en Amazonas,
la CV del paciente post-trasplante renal es inferior, en la
mayoria de las dimensiones, a la de los receptores de
Rio Grande do Sul®, que forma parte de la Regién Sur
del pais, que, a su vez, es mas desarrollada y presenta
tasas y evaluaciones muy superiores a las de la Region
Norte con respecto al sistema nacional de trasplantes.

En relacion a otros paises del mundo, los receptores
de trasplantes en este estudio tuvieron puntajes mas
altos que en la mayoria de los paises en los que se
publicaron resultados de KDQOL-SF en este tipo de
poblacién, como Noruega, Hungria, Polonia, Estados
Unidos, entre otros(®1618) hecho que tal vez se deba al
Sistema Unico de Salud (SUS) de Brasil, basado en un
concepto integral de universalidad, que brinda cobertura
y atencién integral de salud a toda la poblaciéon, sin
que por ello deban excluirse otros posibles factores
relacionados®?,

Con respecto a la situacién laboral, la mayoria de
los receptores de trasplantes (72,1%) sostuvieron que
no estaban trabajando, sin embargo, el ingreso personal
promedio fue de 1,3. Este contrapunto se debe al
hecho de que la mayoria de ellos afirmaron que reciben
subsidios por enfermedad o pensiones por invalidez.
Ademads, algunos informaron un medio informal de
composicion del ingreso, una realidad consistente con
la literatura, dado que los vinculos informales son mas
facilmente adaptables, permitiéndoles a los receptores
de trasplante de rifion elegir la actividad que mejor se
adapte a sus habilidades, condicién general y tiempos,
con mayor flexibilidad®®.

Este aspecto se reflejé directamente en la dimension
“Situacion laboral”, que terminé con el puntaje mas bajo
(36,5 £ 40) entre los pacientes trasplantados. Esta
dimension también fue una de las mas comprometidas
en estudios similares con pacientes post-Tx renal en
Brasil® y en otros paises(16-17:20),

Otro dominio especifico de KDQOL-SF bastante
comprometido fue el suefio (53.7 = 17,3), con una
puntuacion muy inferior a la de un estudio similar
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realizado en la Region Sur de Brasil, con un promedio
de 77,4 (£ 19.5)®. En estudios internacionales que
utilizaron el mismo instrumento después del trasplante
de rifidn, la puntuacion mas baja obtenida en el dominio
del suefio se obtuvo en Boston/Massachusetts, EE. UU.
en 2016(®, con un promedio de 64.1 (+ 16.7).

En cuanto a la parte genérica del instrumento,
derivada del SF-36, las dimensiones mas comprometidas
fueron la funcién fisica (52.4) y la funcion emocional
(55.1), que se vinculan con la cuestion de si los
problemas fisicos y emocionales interfieren en las
actividades cotidianas o funciones del sujeto y si el
mismo tuvo que reducir esas actividades debido a
esos problemas. En otro estudio brasilefio, realizado
en una ciudad del sur del pais, las funciones fisicas y
emocionales obtuvieron un puntaje de 11,1% y 15,7%
por encima de la puntuacién obtenida en el Estado de
Amazonas®. Ninguna otra dimensidon genérica de CV
en el estudio precedentemente mencionado obtuvo un
puntaje tan bajo como los que aqui se presentan.

Entre los estudios internacionales similares, algunos
también presentaron la dimension funcidn fisica entre
los dominios con puntajes mas bajos®17.21), sin embargo,
la funcion emocional tuvo buenos puntajes en estos
estudios. Solo dos estudios, uno realizado en Varsovia/
Polonia y el otro en Daka/Bangladesh, reflejaron
un mayor compromiso de la funcion emocional, con
puntajes inferiores a los obtenidos en esta investigacion,
de 37,33 (£ 43,6) y 46 (£ 44), respectivamente7:22),

Como se mencioné anteriormente, hubo una

correlacion moderada y significativa entre las
dimensiones del suefio y la funcion emocional y entre
las situaciones laborales y las funciones fisicas. Esta
correlacién puede haberse visto reforzada por el precario
servicio de seguimiento post-trasplante al momento de
la recoleccion de datos, dando prioridad a la evaluacién
médica especializada, en desmedro del seguimiento
multidisciplinario, evidente en la red privada, aunque
comprometido en la red publica.

Los resultados encontrados aqui apuntan a la
necesidad de disponerlaeducacionensalud, considerando
el cuidado vy el estilo de vida post-Tx renal, incluidas las
pautas y la promocion de actividades destinadas a la
practica de ejercicios fisicos permitidos para este publico
especifico. En este sentido, la Enfermeria puede ser un
punto clave para las intervenciones, ya que el enfermero
es el profesional que tiene un contacto mas frecuente
y prolongado con los pacientes que se someten al
tratamiento ambulatorio posterior al trasplante. Ademas,
se sugiere que los profesionales de la salud involucrados
presten especial atencion en la calidad del suefio de
los receptores de trasplantes, factores coadyuvantes y

mecanismos o estrategias para la regulacion del suefio.
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Asimismo, se destaca la importancia de sensibilizar a
la poblacion mediante campafias de promocion de
trasplantes y donaciéon de o6rganos, con la realizacion
de investigaciones que demuestren una mejora en la
calidad de vida, tanto para el receptor como para el
donante®?, como asi también de contar con inversiones
en los servicios locales de captacion de odrganos y
realizacion de trasplantes.

Una limitacién encontrada en este estudio es su
caracter transversal, que perjudica la determinacion de
las relaciones causa-efecto entre las variables estudiadas.
Ademas, el método cuantitativo no cubre la totalidad ni la
profundidad de un tema multifactorial y complejo como lo
es la calidad de vida en lo atinente a salud.

Por lo tanto, se sugiere el desarrollo de futuros
estudios con enfoques diferenciados que puedan abarcar
la complejidad y la calidad de vida multifactorial en salud,
entre ellos: longitudinal, a fin de demostrar la evolucién
y los cambios en la calidad de vida durante los afos
posteriores al trasplante, para investigar el deterioro
psicoldgico/psiquiatrico de esta clientela; y analizar las
areas identificadas aqui como comprometidas (fisicas,
emocionales/mentales y laborales) y cualitativo, que
permite profundizar la captacion de los sentimientos
y percepciones de los individuos que viven con ERC
a lo largo de los afios, incluidos aquellos que han
alcanzado una mejor alternativa terapéutica en casos de
insuficiencia renal cronica, con el objetivo de abordar sus
expectativas, miedos, pérdidas, victorias y perspectivas
actuales y futuras.

Conclusion

La calidad de vida relacionada con la salud,
evaluada por medio del Kidney Disease Quality of
Life - Short Form obtuvo mejores promedios en el
componente especifico del instrumento, que resultd ser
consistente y confiable para los receptores de trasplante
de rifién en el estudio. Las dimensiones de calidad de
vida mas comprometidas, segun el KDQOL-SF, fueron
“Situacion laboral”, “Funcidn fisica”, “Suefio” y “Funcion
emocional”, que se correlacionaron entre si de forma
moderada vy significativa.

Los receptores de trasplante de rifidon en la regidn
norte de Brasil tienen una calidad de vida mas baja que los
de la regidn sur del pais, mas desarrollada y con mejores
indices de evaluacion en términos del sistema nacional
de trasplante. En comparacion con otros paises que
han publicado estudios similares, predominantemente
en el continente europeo, los puntajes que evaltan la
calidad de vida de los receptores de trasplante de rifién
brasilefios fueron mas altos, hecho que puede ser un
reflejo del Sistema Unico de Salud existente en el pais,

gratuito y disponible para todos, sin que ello implique
excluir otros posibles factores relacionados.
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