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Editorial

.Se pueden explicar y modificar las diferencias en la calidad de vida percibida,
entre pacientes incidentes y prevalentes en tratamiento de dialisis?

Can you explain and modify the differences in the perceived quality of life, between patients incident and

prevalent in dialysis treatment?

En la literatura médica, con frecuencia, se encuentran publicaciones que hacen referencia a la calidad de
vida de los pacientes en didlisis. Sin embargo, no es habitual hallar un trabajo que demuestre, con fortaleza
estadistica, la diferencia en la percepcion de la calidad de vida entre los pacientes incidentes, que estan
cursando los primeros tres meses de su tratamiento hemodialitico, y prevalentes, que han superado este
plazo, en muchos casos con periodos prolongados. Esta diferencia, precisamente, se ha logrado demostrar
en el esclarecedor articulo producido por Varela y colegas, titulado “Calidad de vida en pacientes incidentes
vs prevalentes. ;Hay diferencia en la calidad de vida?”.

Asi, surge con fuerza la necesidad de encontrar explicaciones que posibiliten, en primera instancia,
comprender el fendmeno y, posteriormente, actuar y brindar las soluciones sanitarias que permitan
modificar tales resultados. Para ello, resulta atinado recordar el camino histdrico y evolutivo logrado por la
humanidad en el control de las enfermedades y confrontarlo, en términos generales, con la calidad de vida
alcanzada por las diferentes masas poblacionales. Fundamentalmente, en las regiones mas desprotegidas
del globo y, especialmente, en numerosas regiones de América Latina y el Caribe.

Sabemos que la medicina y los tratamientos médicos han evolucionado a través de los siglos y transformado
rudimentarias técnicas de tratamiento, de origen artesanal, en los grandes logros terapéuticos que el
conocimiento cientifico ha incorporado. Estos siguen transformando y ampliando la expectativa de vida
del ser humano también hoy, a inicios del siglo XXI'2.

Continuamente asistimos, absortos, a nuevos desarrollos de la farmacologia y de la investigacion
biotecnoldgica, cuyos tenues limites imponen, necesariamente, la imprescindible contencion de la bioética.
Simultdneamente, se controlan epidemias, se mejora el control de enfermedades, se prolonga la expectativa
de vida pero crecen exponencialmente, también, las enfermedades y los enfermos cronicos, entre ellos, los
pacientes con enfermedad renal cronica.

Paraddjicamente, estas novedosas situaciones pusieron de manifiesto la inequidad propia del mundo
actual. En particular, las profundas diferencias de acceso y calidad de vida entre aquellas poblaciones
con adecuados estandares de vida, habitantes legales de paises y/o regiones desarrolladas, frente a las
grandes masas poblacionales que viven en condiciones de vulnerabilidad sanitaria, o incluso de pobreza
extrema, suponen diferencias en el acceso al cuidado, incluyendo la ausencia de estrategias educativas
de promocion y prevencion de las enfermedades, asi como el autocuidado para el restablecimiento,
recuperacion y rehabilitacion de la salud.

La ausencia de infraestructura accesible condiciona a las comunidades a llegar tardiamente al cuidado de
la salud. Sin embargo, quienes hemos trabajado en terreno durante muchos afios hemos podido apreciar
que, aun estando disponible el centro de salud, la barreras mas solida al acceso al sistema sanitario esta
constituida por la ignorancia, las carencias educativas severas y, muchas veces, los modelos culturales de
algunas zonas de Latinoamérica y del Caribe, donde se recurre a ‘brujos’, ‘curanderos’ y similares®>
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Latinoamérica, a nivel regional, es un claro exponente de estas grandes diferencias, que se agigantan
cuando, dentro de los territorios nacionales, existen concentraciones de poblacion con enormes diferencias
distributivas en los recursos disponibles. En situaciones semejantes, la sociedad se enfrenta al dilema de la
asignacion de recursos econdomicos, habitualmente escasos en los paises menos desarrollados.

La enfermedad renal cronica tiene un efecto negativo sobre la calidad de vida, la economia de las familias y
de los sistemas de salud, dependiendo de la velocidad de progresion de la pérdida de la funcion renal. Una
progresion rapida genera aumento de los costos, reducida calidad de vida y muerte prematura. La mortalidad
en el estadio 4 (tasa de filtracion glomerular de 30-15 ml/minuto) es superior al 45 %°, que se suma a las
muertes ocurridas en las etapas anteriores de la enfermedad, casi siempre por causas cardiovasculares.
Los sobrevivientes, el porcentaje restante del estadio 4, ingresaran a dialisis, habitualmente en situaciones
de emergencia y/o descompensacion clinica, sin controles previos anticipatorios ni preparatorios para la
terapéutica sustitutiva, cualquiera que sea la elegida. Se requirien, en tales casos, técnicas terapéuticas
de salvataje, como la colocacion de catéteres transitorios para su hemodialisis de urgencia. Con ello se
explica, suficientemente, la diferencia en calidad de vida y sobrevida de estos pacientes incidentes, de
gran labilidad clinica y sin la adecuada preparacion psicoldgica ni para su enfermedad ni para esta nueva
situacion de dependencia a los procesos tecnoldgicos como soporte vital de su existencia.

El paciente se enfrenta con un diagndstico de insuficiencia renal cronica terminal, terminologia que, aln,
se continua empleando en la literatura y que conlleva en si misma una carga negativa adicional. Las pala-
bras son las mediadoras, por excelencia, en nuestra vida social. Vemos su eficacia ya sea para acercarnos
o alejarnos de personas o de situaciones. Algunas palabras nos confortan y otras nos aterran, segun la
persona, el modo y el contexto en que son pronunciadas. Cuando un médico le informa a su paciente que
tiene insuficiencia renal terminal, la primera asociacion con la palabra terminal suele ser lo que acaba, el
final, la cercania de la muerte. El Diccionario de la Real Academia Espafiola dice de la palabra terminal:
“dicho de un enfermo o de un paciente: que esta en situacion grave e irreversible y cuya muerte se prevé
muy proxima’”’.

En este contexto, resulta facil comprender que la calidad de vida, como concepto holistico y absolutamente
subjetivo, no puede ser comparable entre personas provenientes de diferentes etnias culturales, paises y
grupos de poblacion, con sus condiciones particulares. Aun dentro del mismo pais, existen asimetrias.
Considero importante reafirmar conceptualmente que es un error, en el lenguaje, declarar terminal a un
paciente cuando cursa etapas avanzadas de su enfermedad renal. Resulta aconsejable, entonces, modificar
en la nomenclatura médica el concepto de insuficiencia renal cronica terminal para los pacientes en esta-
dio 5 D.%, y transformarlo por insuficiencia renal cronica permanente. Con ello se generaria, también, una
externacion positiva dentro de los financiadores de salud, pues lo permanente deja de ser terminal.

Cuando los pacientes estan controlados tempranamente y pueden lograr la regresion y/o remision de la
enfermedad renal, comienzan a modificarse las alternativas de descontrol global de la homeostasis, en sus
aspectos bioldgicos y emocionales. Asi, se impacta en la percepcion subjetiva de la calidad de vida, mas
alla de la objetividad de los valores clinico-quimicos alterados. Se superan, ademas, esquemas propios
de la ausencia de programas sanitarios sistematizados y articulados con la sociedad, bajo el concepto de
transdisciplina, con profesionales de la Salud comprometidos con su desarrollo.
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Por lo tanto, es necesario revisar, en cada pais, las politicas de financiamiento de los programas sanitarios y
de las macro-asignaciones presupuestarias secundarias a grupos diferenciados de poblacién con necesida-
des de cobertura especifica. Por ejemplo, en los programas articulados entre salud renal y otras patologias
cronicas prevalentes, con una conceptualizacion holistica e integral®.

Latinoamérica, a través de la Sociedad Latinoamericana de Nefrologia e Hipertension, ha sido pionera en
propender e impulsar estas politicas publicas, suministrando evidencias de la necesidad e importancia de
actuar integralmente en la prevencion y control de las enfermedades renales!®!2. Estos esfuerzos aun no se
han cristalizado ni incluido en las politicas publicas de los paises, con el resultado de una menor calidad de
vida en los pacientes incidentes que en los prevalentes. No obstante, a primera vista, se esperarian mejores
resultados, como el ingreso de pacientes bien compensados, controlados, con accesos vasculares perma-
nentes permeables y listos para ser usados. Al menos, en su defecto, preparados para iniciar una terapia de
dialisis peritoneal o incluso un trasplante renal, en los paises en los cuales la legislacion lo habilita.

Nuestras consideraciones estarian incompletas si no se destacara la importancia del rol educativo del equipo
de salud. Ya es tiempo de que los nuevos modelos formativos, todavia centrados en un modelo biomédico,
se enfoquen en una comprension biomédica, ética, psicosocial y econdmica. Es preciso una concepcion
global, que busque lograr y mantener la calidad de vida, mediante la gestion y estimulo del conocimiento
impartido y, fundamentalmente, la preocupacion por la excelencia en la calidad de la practica. Este Gltimo
aspecto debe extenderse, necesariamente, hacia la calidad en las relaciones interpersonales, bien sean
médico/paciente, médico/familia, o médico/comunidad. Asimismo, la ensefianza de las competencias
genéricas transversales se debe incorporar en los curriculos universitarios la ensefianza'.

Volvamos, en este punto, a la pregunta inicial: ;se pueden explicar y modificar las diferencias en la calidad
de vida percibida, entre pacientes incidentes y prevalentes en tratamiento de didlisis? Hemos visto, en esta
exposicion, los condicionantes que justifican tal diferencia. Sin embargo, lo mas importante es sefialar
que, efectivamente, cuando se disefian y ejecutan programas sistematizados se pueden modificar estas
diferencias. Es el caso de lo publicado, en Colombia, por el Dr. Gustavo José Aroca Martinez, con un
modelo regional de gestion de riesgo para la nefritis lupica, pero asimilable a todas las patologias renales,
en su dinamica de trabajo transdisciplinario'.
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