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RESUMEN

Problema: México se encuentra entre los paises que tienen la mas alta proporciéon de personas
con Enfermedad Renal Cronica con 8.5% (929 por millén de personas); la prevalencia entre las
personas en situacion de pobreza es de 2 a 3 veces mayor que en la poblacion general, y mas
de la mitad de los pacientes tienen como enfermedad de base la diabetes. El Seguro Popular, no
cubre la hemodidlisis, ni la dialisis peritoneal para los pacientes mayores de 18 afos, ademas
existe también poblacion sin ningun seguro de salud que cubra estos tratamientos y esto afecta
la continuidad en estos. Objetivo: Describir las barreras (individuales, econdmicas, geograficas
e institucionales) en la no continuidad de la hemodialisis y la dialisis peritoneal en pacientes con
Enfermedad Renal Crénica, mayores de 18 afos atendidos en el Hospital General de México.
Métodos y materiales: Diseno transversal descriptivo. Se aplicd un cuestionario a una muestra
de 150 pacientes atendidos en el Hospital General de México. Resultados: En promedio, los
pacientes llevaban un afio en tratamiento, 58.0% de los pacientes no tuvieron continuidad en el
tratamiento, la principal barrera fue la falta de recursos economicos 48.2% (42), seguido de las
barreras institucionales 42.5% (37). Discusién y conclusiones: Si bien, los participantes de la
investigacion accedieron a los servicios de salud, mas de la mitad no tuvo continuidad en su
tratamiento y la principal barrera fue la falta de recursos econdmicos, para los afiliados al SP y
para los pacientes sin seguro que necesitan HD o DP hay una barrera econdmica en el sistema

de salud.
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INTRODUCCION

La Enfermedad Renal Crénica (ERC) es considerada un problema de salud a nivel mundial por
su alta prevalencia y el alto costo de sus tratamientos, la carga de esta enfermedad esta
distribuida heterogéneamente segun los determinantes sociales de la salud de cada poblacion,
como por ejemplo, el sistema de salud y el acceso o no a una terapia oportuna. Las disparidades
en la incidencia y progresion de la ERC vy las diferencias en la obtencion de los tratamientos,
varian ampliamente entre los paises y se dan de acuerdo con el nivel socioeconémico, raza-etnia
y ubicacion geografica. Estas diferencias relativas surgen y se mantienen por factores como la
susceptibilidad biolégica, las fuentes de la financiacion para los Tratamientos de Sustitucion
Renal (TSR), el acceso diferencial a los servicios de salud de alta calidad y los obstaculos

contextuales a la vida sana (Hall & Chertow, 2016).

En México esta enfermedad ocupa uno de los primeros lugares en las causas de
mortalidad, pese a que existe un subregistro, pues los datos disponibles son proyecciones y
estan basados en los pacientes que acceden a alguno de los TSR, quedando por fuera de los
registros de mortalidad y morbilidad los pacientes que no acceden a estos. Los tratamientos de
la ERC en su etapa final son la hemodialisis (HD), la didlisis peritoneal (DP) o el trasplante renal.
En México los tratamientos mas utilizados son la HD y la DP. Sumado a los impactos
epidemioldgicos y en salud, la HD y la DP son de alto costo Y conllevan una carga economica
para el sistema de salud, pero sobre todo para las familias y los pacientes que no tienen cobertura

para la continuidad de estos tratamientos.

Debido a la falta de cobertura de la HD y la DP para la poblaciéon que no cuenta con
afiliacion a la seguridad social o con un seguro privado de salud, una proporcion de pacientes
con ERC esta sin tratamiento, y fallece por complicaciones, mientras que otra busca la atencion
y continla con su tratamiento con recursos propios. Sin embargo en los pacientes mayores de
18 anos con ERC derechohabientes del SP y sin seguro, se desconocen las barreras para la
continuidad en sus tratamientos, por ello esta investigacion indagd sobre algunas variables
individuales, econdmicas, institucionales y geograficas que desde la perspectiva del paciente,

que obstaculizan llevar a cabo sin interrupciones las sesiones de HD o DP.
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Uno de los hospitales que atiende pacientes que no cuentan con cobertura para la HD o
la DP, es el Hospital General de México (HGM), alli los pacientes acceden a los servicios de
consulta de nefrologia, laboratorios, pruebas diagnésticas, hospitalizacién, sesiones de HD y
capacitacion para la realizacion de DP en el hogar, pero deben pagar una cuota por cada servicio
utilizado, segun su nivel de ingresos, determinado por la oficina de trabajo social del Hospital. A
través de un disefio trasversal, con la aplicacion de un cuestionario a pacientes atendidos en
alguno de los servicios mencionados del HGM, se recogio la informacion sobre las barreras para
la continuidad en la HD o la DP. Los resultados de esta investigacion se discutieron en relacion
con la politica de salud vigente, otros estudios similares y la utilidad de los resultados como
evidencia empirica de las barreras que enfrentan los pacientes para continuar su tratamiento,
para sustentar la necesidad de ampliaciones en la cobertura de los servicios de salud en aras de

garantizar la continuidad en los TSR.
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1. ANTECEDENTES

A continuacién se describe, de manera general, algunos aspectos clinicos relacionados con la
ERC, la HD y la DP; luego se refieren algunos datos internacionales y nacionales para mostrar
la magnitud de la enfermedad y sus tratamientos. Se esboza la situacion del sistema de salud
mexicano frente a los TSR y se describe parcialmente el por qué esta enfermedad es considerada
un problema de salud publica. Finalmente, se cierra esta seccion de antecedentes, mencionando

algunos de los trabajos de investigacion realizados sobre el tema en el pais.

1.1 Aspectos generales de la enfermedad renal crénica: hemodialisis y dialisis peritoneal

Clinicamente, la ERC se define cuando hay presencia, al menos por tres meses, de filtrado
glomerular inferior a 60 ml/min/1.73 o lesion renal (anormalidades estructurales o funcionales del
rindn que provocan descenso del filtrado glomerular). Se manifiesta con alteraciones histolégicas
en la biopsia renal o indirectamente con albuminuria, alteraciones en el sedimento urinario,
hidroeletroliticas o de otro tipo secundarias a patologia tubular o a través de técnicas de imagen
(Secretaria de Salud y Consejo de Salubridad General; Consejo General de Salubridad y
Secretaria de Salud, 2009; Lopez et al., 2009).

La ERC la puede causar enfermedades vasculares, enfermedades glomerulares
primarias o secundarias, enfermedades tubulointersticiales y uropatias obstructivas. Actualmente
la reduccién en la mortalidad de los pacientes con diabetes mellitus (DM) e hipertension arterial
sistémica (HAS) ha dado paso a que las enfermedades mencionadas desarrollen complicaciones
como la ERC, y han sustituido a las glomerulonefritis como la causa mas frecuente de

enfermedad renal (Lépez et al., 2009).

Segun las causas de la ERC, la evolucion es diferente. Por lo general progresa
lentamente por algunos afios. Se clasifica por etapas de 1 a 5. Normalmente las etapas 1y 2 se
pueden atender en el primer nivel de atencién; la etapa 3 requiere atencién por un especialista
(nefrdlogo) y en las etapas 4 y 5, TSR; por otra parte, es hasta la etapa 5, conocida como ERC

terminal, que es necesario recurrir a un TSR para preservar la vida del paciente. Sin embargo,
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algunos datos sugieren que pacientes con ERC tienen 5 a 10 veces mas probabilidades de morir

que de llegar a la etapa terminal (Lopez et al., 2009).

Entre las opciones de TSR de la ERC irreversible (etapas 4 y 5) estan la HD, la DP y el
trasplante renal, cada una tiene riesgos y ventajas. Esta investigacién soélo abordara la DP y la
HD ya que son los TSR mas utilizados en México (Just et al., 2008; Correa,2001). La decision de
cuando iniciar DP o HD depende de los signos y sintomas del paciente, mas que de los niveles
de nitrégeno ureico sanguineo o de creatinina sérica. Los beneficios de iniciar un tratamiento de
manera oportuna, son evitar la malnutricién y la sobrecarga hidrica, aunque el comienzo
temprano de la didlisis no es mejor que el tratamiento estandar. Una HD urgente es mas costosa,
debido a que el paciente no tiene un acceso vascular, estd muy enfermo y requiere una
hospitalizacién de larga duracién (Mitch, 2013). A continuacion se describen de manera general

estos tratamientos.

Dialisis peritoneal: remueve solutos y fluidos; consta de una bolsa que contiene el liquido de
dialisis conectada a un catéter a través del cual se introduce el liquido a la cavidad abdominal,
donde se lleva a cabo la dialisis en la membrana peritoneal; luego el liquido con los desechos

drena a una bolsa de salida (UNAM y Secretaria de Salud). A su vez existen dos tipos de dialisis:

o Dialisis Peritoneal Automatizada (DPA): se realiza por la noche mientras el paciente
duerme, mediante el uso de una maquina cicladora. La principal modalidad de la DPA es
la Dialisis Peritoneal Continua Ciclica (DPCC) en la cual el paciente no drena el ultimo
cambio que se infundid por la noche, sino que permanece en la cavidad peritoneal durante
todo el dia y al iniciar la terapia nuevamente lo drena; esto le ofrece el beneficio de una
didlisis continua, logrando una mejor depuracién con la misma dosis de tratamiento
(Baxter, 2016).

o Dialisis Peritoneal Continua Ambulatoria (DPCA): cada cambio utiliza la gravedad
para drenar el fluido del peritoneo y reemplazarlo con solucién nueva. Es una terapia que
se realiza manualmente en casa. La gran mayoria de los pacientes requieren cuatro
cambios por dia. Cada cambio tiene tres pasos: el drenaje que consiste en sacar el liquido
de la cavidad peritoneal por gravedad; la infusién que es introducir la solucion de dialisis
nueva en la cavidad peritoneal, a través del catéter; y la permanencia que es un periodo

en el cual el liquido de dialisis permanece dentro de la cavidad peritoneal con una
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duracién promedio de 4 a 6 horas, de acuerdo a la prescripcion del médico. Cada cambio
generalmente se repite cada 4 o 6 horas. El tiempo promedio de entrenamiento para
capacitarse en esta terapia fluctia entre una y dos semanas. La dieta y la ingesta de

liquidos del paciente, normalmente es menos restringida que en HD (Baxter, 2016).

Hemodialisis: es un procedimiento para remover las toxinas y el exceso de liquidos del cuerpo
mediante el uso de una maquina y un dializador o “riién artificial” (Tirado et al., 2011) (Tirado
Gobmez, y otros, 2011). Las técnicas de HD actualmente con un régimen de 5 horas 3 veces por
semana, solamente alcanzan una depuracion equivalente a 20ml/min en un individuo de 70kg.
La HD es un procedimiento parcialmente seguro, con una tasa de 1 muerte por cada 75,000
tratamientos, secundaria a errores técnicos, las complicaciones y su gravedad depende del
apego al tratamiento, la edad, la presencia de enfermedades como la DM, la enfermedad

coronaria o la insuficiencia cardiaca (Lépez et al., 2009).

1.1. Epidemiologia de la enfermedad renal crénica

La ERC ha sido identificada como una epidemia de salud publica asociada con los pacientes
diabéticos y con problemas cardiacos (Stevens & Levin, 2004). Una revision sistematica en 25
paises, mostré que la prevalencia varia de 1.0% a 9.0%; identifica como factores de riesgo para
desarrollar la enfermedad la DM, la hipertension y la enfermedad del rifidn poliquistico
(Hedgeman et al., 2015).

México se encuentra entre los paises que tienen la mas alta proporcion de ERC con 8.5%
(929 pmp), cabe anotar que la prevalencia entre las personas en situacion de pobreza es de 2 a
3 veces mayor que en la poblacién general y la causa de la enfermedad es desconocida en el
30.0% de los pacientes. En la tabla 1 se muestra la prevalencia de ERC en diferentes paises. La
tasa de incidencia anual en México es 346 pmp; 50.0% de pacientes nuevos tienen un
diagnéstico primario de DM (Hedgeman et al., 2015; Garcia & Jah, 2015; Garcia, Renoirte &
Marquez, 2010). Las estimaciones mundiales de la incidencia de la ERC varian ampliamente y
estan fuertemente influenciadas por la disponibilidad de fondos para el tratamiento y sus factores
riesgo (Hall & Chertow, 2016).
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Tabla 1. Prevalencia de ERC en algunos paises (varios afios)

Prevalencia ERC estadio

Pais Ao 3-5/Afio (%) Prevalencia TSR (pmp)
Japon 2005 10.6 -

Reino Unido 2003 8.5 867,1

México 2000 8.5 974,4

Estados Unidos 2010 8.0 1,968

Corea 2009 4.6 1,446

Canada 2009 3.1 1,182

China 2010 2.2 -

Fuente: Elaboracién propia basada en Hedgeman et al., 2015.

La prevalencia de la ERC en las etapas 1 a 4 es desconocida, ya que la valoracion usual de la
funcién renal a través de la creatinina sérica no es adecuada en la mayoria de casos. Se obtienen
mas datos sobre la ERC en etapa 5 de los pacientes en TSR. En el afio 2007, mas de 45,000
personas (1,000 pmp) estaban en TSR en Espanfa, la prevalencia de pacientes en algun TSR
continudé en aumento hasta alcanzar cifras de 1,500 a 1,900 pmp en el afio 2005 en Japodn,
Taiwan y EE. UU. (Martin, Aguilera, & Fuster, 2009).

Las diferencias existentes en la cantidad de personas que reciben algun TSR en el mundo
se explican por las tasas de enfermedad renal, los diferentes riesgos como la carga genética o
el ambiental y por la insuficiente capacidad econdmica de los paises de bajos y medianos
ingresos para proveer servicios de costos altos. A pesar de que los registros de TSR estan
incompletos, es claro que muchos pacientes de aquellos paises mueren de ERC sin recibir
tratamiento (White et al., 2008). En Inglaterra se ha reportado que aproximadamente 40.0% de
los pacientes que inician la TSR son referidos como urgencias urémicas sin la posibilidad de
planeacion sobre la modalidad mas adecuada. Estos pacientes son mas propensos a quedarse
en HD por un periodo mayor de tiempo y contribuyen a la comorbilidad de la poblacion sujeta a

dicho tratamiento (Lépez et al., 2009).
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En América Latina se observé una amplia variacion en la prevalencia y la incidencia de la
ERC, pero la tendencia de crecimiento es similar a la mundial; no obstante, hay un gran numero
de pacientes con ERC que estan sin diagnosticar y carecen de acceso a un TSR (Leung et al.,
2013; Pecoits et al., 2009). La brecha entre el gasto per capita en atencién a la salud y los costos
de los TSR en los paises de bajos y medianos ingresos explican en parte que estos tratamientos
no sean una prioridad del gobierno y con frecuencia se limitan al sector privado, adicionalmente
las limitaciones presupuestarias y la falta de personal capacitado, hacen que exista un
racionamiento de los TSR y se promueva que el paciente asuma los costos. En muchos paises,
acceder a un TSR depende de si el paciente tiene un seguro de salud o puede pagar el
tratamiento (préstamos, venta de propiedades, el apoyo de los empleadores o la caridad) (White
et al, 2008).

En 2010, a través del Registro Latinoamericano de Dialisis y Trasplante Renal, se realiz6
un analisis de incidencia y prevalencia de los TSR. La prevalencia de los pacientes en alguno de
los TSR pasé de 119 pmp en el afio 1991 a 660 pmp en 2010 (413 pmp en HD, 135 pmp en DP
y 111 pmp de injerto). La HD incrementd proporcionalmente mas que la DP, 75.0% de
tratamientos en la regién corresponden a la HD y el trasplante. La tasa de trasplante renal paso
de 3,7 pmp en 1987 a 6,9 pmp en 1991 y a 19,1 en 2010 (total 10,397; 58.0% de donantes
fallecidos). La prevalencia de pacientes en TSR esta correlacionada positivamente el Producto
Interno Bruto (PIB) y la esperanza de vida al nacer y ha aumentado en paises que tienen la
cobertura del cien por ciento de los tratamientos, estas tasas son comparables con las que
reportan los paises desarrollados con un mejor PIB. Por otra parte, el analisis arrojé que la DM
continta siendo la principal causa de la ERC. Asimismo se observé que las principales causas
de muerte de los pacientes fueron las cardiovasculares (45.0%), las infecciones (22.0%) y las
neoplasias (10.0%) (Rosas et al., 2014).

Este analisis, ubicd a México dentro de los cinco paises con altas tasas de pacientes con
ERC en TSR con 974 pmp (junto con Puerto Rico (1,355), Argentina (777), Uruguay (1,031) y
Chile (940)). Adicionalmente reportd que la DP prevalece solamente en El Salvador 67.6% y en
México 55.9% (Rosa, y otros, 2014). El estudio de Pecoits y otros (2009) sustenta también que

en México (72.0% en 2005), Colombia, Guatemala y El Salvador lidera la DP, aunque en América
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Latina®, la HD es predominante. En México, el trasplante renal es utilizado en un 6.8% de los

casos (Pecoits et al., 2009).

En el pais, la ERC es un problema de salud publica (Garcia et al., 2013), considerada una
enfermedad catastroéfica por el aumento de casos, por los altos costos de los tratamientos, la
infraestructura y recursos humanos limitados para atenderla, la deteccion tardia, y por las altas
tasas de morbilidad y mortalidad en programas de sustitucion renal (Méndez et al., 2010). La
ERC fue la tercera causa de mortalidad en el 2010 (representando 8.7% de las defunciones en
mujeres y 7.2% en hombres). Los factores de riesgo asociados con esta afeccion son la DM
48.5%, la hipertension arterial 19.0%, las glomerulopatias crénicas 12.7% y otras causas 19.8%
(Garcia et al., 2013).

Adicionalmente, esta enfermedad ocupd el quinto lugar de las causas de muerte
prematura con un aumento de un 393% entre 1990 y 2010. Esta dentro de las cinco principales
causas de pérdida de la salud, y junto con la enfermedad isquémica del corazén y la DM,
contribuye con un 30.0% de las defunciones y 16.0% de los Afios de Vida Saludables (AVISA)
perdidos en hombres y mujeres en 2010 (Lozano et al., 2014; Lozano et al., 2013; Garcia et al.,
2013). Se estima que para el Estado de México, en 2005 los casos prevalentes de ERC en etapa
final fueron 19,377 pmp y para Ciudad de México fue de 10,912 pmp, en hombres 5,909 pmp y
en mujeres 5,003 pmp (Lopez et al., 2009).

La carga global de la ERC se esconde en los datos, debido a que solamente muestran la
cantidad de personas en TSR, dejando por fuera a los que mueren de insuficiencia renal o
complicaciones cardiovasculares, lo cual es mas frecuente en los paises de bajos y medianos
ingresos, donde los recursos para los TSR son limitados y existe un subregistro de ERC que no
refleja una gran necesidad no satisfecha (White et al., 2008). Respecto con el prondstico de los
pacientes que requieren TSR y no son tratados, la informacion es poca, la mayoria de pacientes
finalmente mueren por complicaciones de las enfermedades cardiovasculares, infecciones y

uremia progresiva (hiperpotasemia, acidosis, desnutricién, funcionamiento mental alterado). Las

“En 2005 en América Latina el 57.0% de los pacientes estaban en hemodiélisis; 23.0% en dialisis peritoneal y 20.0%
tenian trasplante renal funcional. La tasa de trasplantes se incrementd de 3.7 pmp en 1987 a 15 pmp. El acceso a
TSR esta disponible para todos los pacientes con ERC unicamente en Argentina, Brasil, Chile, Cuba, Puerto Rico,
Venezuela y Uruguay, en México no hay garantia para acceso al tratamiento de estos pacientes (UNAM y Secretaria
de Salud).
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estimaciones de mortalidad precisa no estan disponibles porque no existe un registro detallado
de las personas con ERC que no reciben TSR. Entre las personas que reciben tratamiento las
enfermedades cardiovasculares son las principales causas de mortalidad (mas de 40.0%)
(Abbasi, Chertow, & Hall, 2010).

Igualmente, en el caso de México no se tiene el dato de la prevalencia de pacientes en TSR
porque no se cuenta con un registro nacional, los datos que se conocen son extrapolaciones
basadas en el numero de casos conocidos de pacientes en TSR segun informacion de las
empresas que venden los suministros y medicamentos y de fundaciones (Lopez et al., 2009). Sin
embargo en el 2015 en la investigacién de Gonzalez y otros (2015) resaltaron la importancia de
los datos de los estados de Jalisco y Morelos, porque se utilizan para extrapolar resultados de

todo el pais, para los estudios sobre ERC de América Latina.

1.2. El sistema de salud mexicano frente a la enfermedad renal créonica y su tratamiento

El sistema de salud de México esta compuesto por diversas instituciones de seguridad social
para empleados formales: Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), Instituto de Seguridad y
Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE), los regimenes para empleados de
Petroleos Mexicanos (PEMEX), la Secretaria de la Defensa Nacional (SEDENA) y la Secretaria
de Marina (SEMAR). Por otra parte, existen esquemas para cubrir a la poblacion sin seguridad
social, como el Sistema Nacional de Proteccion Social en Salud (a través del Seguro Popular —
SP-); la Secretaria de Salud; los Servicios Estatales de Salud (SESA) y el Programa IMSS-
Progresa. Adicionalmente el sector privado presta servicios a personas con capacidad de pago
(Gomez et al., 2011).

El SP fue creado, entre otras circunstancias, por la falta de cobertura de servicios de salud
(CNPSS y Secretaria de Salud, 2014), la existencia de diferentes esquemas de seguridad social
publica y privada, y la desproteccién en salud de un gran numero de personas por el aumento

del desempleo. Esta enmarcado en la Proteccion Social sustentada en la Constitucion Politica”

TConstitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, Titulo Primero Capitulo | de los Derechos Humanos y sus
Garantias, articulo 4: “...Toda persona tiene derecho a la proteccion de la salud. La ley definira las bases y modalidades
para el acceso a los servicios de salud...”
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y una reforma a la Ley General de Salud en 2003 (CNPSS y Secretaria de Salud, 2014;
Secretaria de Salud, 2013; Laurell, 2011; Presidente Constitucional, 1984; Congreso
Constituyente, 1917).

La proteccioén social es un mecanismo por el cual el Estado busca garantizar el acceso
efectivo, oportuno, de calidad, sin desembolso al momento de utilizacién y sin discriminacién a
los servicios de salud para satisfacer de manera integral las necesidades de salud. Esta
organizada por la Secretaria de Salud y el IMSS, a través del SP, un seguro para la proteccion
financiera, de gastos catastréficos y de bolsillo en salud (CNPSS y Secretaria de Salud, 2014;

Presidente Constitucional, 1984).

Un andlisis basado en la Encuesta Nacional de Salud y Nutricién (ENSANUT) de 2012,
mostré que 9.0% de mexicanos autoreportaron tener un problema croénico. El 38.0% menciond
estar afiliado al SP, 36.0% al IMSS o al ISSSTE y 22.0% menciond no contar con ningun tipo de
seguro de salud. En cuanto a la atencién a la salud, los afiliados al IMSS obtuvieron 5.0% mas
acceso que los afiliados del SP, y estos ultimos un 6.0% mas que la poblacidn sin ningun seguro.
En cuanto al lugar de residencia, quienes viven en localidades con marginacion alta y muy alta

tienen una menor probabilidad de usar servicios de atencion ambulatoria (Bautista et al., 2014).

Las dificultades financieras han sido catalogadas como una barrera para el manejo de
enfermedades y generalmente tienen un impacto para toda la familia. En algunos paises de
ingresos medios y bajos, los pacientes con ERC y sus familias no tienen la capacidad de
solventar los costos del TSR mas alla de los primeros meses tras el inicio (Rafique, 2014). Los
costos se expresan en términos de no poder trabajar debido a una enfermedad, la compra de los
medicamentos y examenes, el mayor valor de los alimentos sanos, y el costo del cuidado de la

persona que esta enferma (Fort et al., 2013).

En los paquetes de servicios del SP, el Catalogo Universal de Servicios de Salud
(CAUSES) que cuenta con un presupuesto per capita, y el Fondo de Proteccién Contra Gastos
Catastroficos (FPGC) un fideicomiso para cubrir los gastos que por su magnitud y naturaleza se
califican como catastréficos, incluyen 285 servicios ambulatorios y 634 medicamentos derivados
de esas atenciones; 4 enfermedades de gasto catastréfico para adultos y 18 para menores de
cinco anos; y 98% de hospitalizaciones de segundo nivel (CNPSS, 2013). No obstante,

evaluaciones y andlisis de esta cobertura demuestran que en la practica son reducidas a
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procedimientos clinicos y no son atenciones a padecimientos completos y sus complicaciones,
lo que significa que los demas servicios que demanden los afiliados deben ser cubiertos por ellos

mismos o sus familias (Laurell, 2013; 2011).

Como ya se menciond, en México, mas de la mitad de los pacientes con ERC tiene como
enfermedad de base la DM, y si bien el SP dentro del CAUSES cubre el diagndstico y tratamiento
de la diabetes tipo 1y 2 (CAUSES 84, 123) y algunas de sus complicaciones*, el FPGC no cubre
para los pacientes mayores de 18 afios los TSR (CNPSS y Secretaria de Salud, 2014). Cabe
mencionar que cuando se discutié el contenido del CAUSES y el FPGC se recomendo al Consejo
de Salubridad General incluir la HD, la DP y el trasplante a dicho Catalogo; posteriormente, como
prueba piloto, en 2006 se incluyeron estas atenciones para la poblacién cubierta por el SP, pero
fue cancelada principalmente por la falta de infraestructura, variedad de los procesos de atencién
y por la falta de recursos humanos, lo que convirtio econémicamente insostenible la cobertura de
los TSR (Subsecretaria de Innovacién y Calidad, 2009). Por lo anterior, los pacientes afiliados al
SP con ERC y que requieren HD o DP quedan en las mismas condiciones de los pacientes que

no poseen ningun seguro de salud.

Los afiliados de instituciones de salud, como IMSS, ISSSTE, SEDENA y PEMEX son los
unicos que tienen cobertura universal para el TSR (UNAM y Secretaria de Salud). Segun datos
de 2008, de los 103,000 pacientes con ERC del pais s6lo 47.0% fueron tratados con dialisis o
trasplante en el ISSSTE y el IMSS, y 3.0% en otras instituciones, pero en ninguna institucion del
Consejo de Salubridad General existe un programa de deteccion y tratamiento de la ERC
(Tamayo, 2008). Para el 2010, teniendo una poblacion total de 111,283,414 en el pais, el numero
de afiliados se distribuia porcentualmente de la siguiente manera: SP 23.9% (26,558,908); sin
seguro, Secretaria de Salud e IMSS Oportunidades 33.2% (36,961,419); IMSS 31.6%
(35,211,846); ISSSTE 6.6%; sector privado 2.8%; otras instituciones 1.8%; y PEMEX, SEDENA
y SEMAR 1.0% (Laurell, 2013).

*La enfermedad periodontal (138), la eliminacion de focos de infeccion y abscesos (140), el diagndstico y tratamiento
de la neuropatia periférica secundaria a diabetes (209), y el manejo hospitalario de ulcera y pie diabético infectado
(210).
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1.3. Algunas investigaciones sobre enfermedad renal cronica en México

En México existen diversos estudios sobre la epidemiologia y los pacientes que padecen la ERC,
no obstante, ninguno aborda explicitamente las barreras para la continuidad de la HD o la DP.
En 2009 investigadores de la UNAM realizaron un estudio donde se abord¢ la epidemiologia de
la ERC, temas relacionados con los costos y servicios disponibles para los TSR, percepciones
de directores de algunas instituciones sobre la enfermedad y su tratamiento, percepciones y
satisfaccion de los pacientes en HD, deteccion y tratamiento de pacientes en etapas iniciales de
insuficiencia renal (Lépez et al., 2009). En 2010, Méndez y otros, publicaron un articulo sobre la
epidemiologia de la insuficiencia renal, basado en informacién de unidades médicas del IMSS
(Méndez et al., 2010).

Por otra parte, se han publicado estudios de tipo cualitativo, entre los que resalta, el de
Kierans y otros, con una investigacion de disefio etnografico a través de la trayectoria de atencion
de pacientes. Estos autores documentaron los desafios que enfrentan las familias sin seguro
cuando intentan acceder a un TSR en el Hospital Civil de Guadalajara (Kierans et al., 2013). Otro
estudio etnografico realizado en San Luis Potosi, aplicé entrevistas semiestructuradas a
enfermeras de unidades de HD, en donde se mostré6 que falta de educacion a pacientes y
cuidadores dificultan un cuidado coordinado entre el hogar y el hospital (Tejada, Partida y
Hernandez, 2015).

En otro estudio se evaluaron, desde un abordaje cualitativo, los problemas econdmicos y
sus efectos en pacientes con trasplante renal sin seguro de salud de los estados de Guanajuato,
Jalisco y San Luis Potosi (Mercado, Hernandez y Diaz, 2014), y otra investigacion, examind la
perspectivas y practicas de los pacientes en HD sin seguridad social y sus familias en
Guadalajara (Mercado y Correa, 2015). En ambos se reitera como problemas que enfrentan los
pacientes con ERC los aspectos econdmicos vy la falta de cobertura del SP, ademas resaltan la

urgencia de ajustar el sistema de salud para atender las necesidades de estos pacientes.
Desde un abordaje econémico, el estudio de Duran y otros (2011), estimé y comparé los

costos directos, desde la perspectiva del prestador de servicios de salud, la HD en los ambitos

publico y privado, a través de un micro costeo. Una de las conclusiones del estudio, es que el
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pais no cuenta con los recursos suficientes para brindar servicios de HD. Otro estudio que se
enfocd por las unidades de HD fue el de Tirado y otros (2011), en donde se evaluaron las
caracteristicas, procesos, resultados y estructura de las unidades publicas y privadas; finalmente,
estos autores concluyeron que la mitad de las unidades de HD no cumplian con los criterios de

proceso y resultado del Consejo de Salubridad de la Secretaria de Salud.

El estudio de Franco y otros (2011), describi6 las desigualdades en la frecuencia de la
ERC terminal presentadas entre grupos de entidades federativas con diferentes grados de
marginacion. Otro estudio evalué el conocimiento y la capacidad técnica de los médicos de primer
nivel de atencion en el manejo de pacientes en riesgo de desarrollar ERC y usé la ERC como

trazador de la calidad de la atencién primaria (Pacheco et al., 2011).

Como ha sido posible observar, en México se han realizado diversas investigaciones
relacionadas con la ERC, desde multiples perspectivas, incluyendo a distintos actores clave y
considerando diferentes contextos geograficos. En general, estos estudios coinciden en afirmar
que la ERC es un problema de salud publica, debido al aumento de su prevalencia y altos costos
de atencion (mediante TSR) en sus etapas terminales. Algunos de estos estudios hacen énfasis
en la insuficiencia de los recursos para atender a los pacientes y sus necesidades, en la falta de
mecanismos de prevencion para las personas en riesgo de desarrollar la enfermedad y en la
dificultad de incluir los TSR en el CAUSES. Sin embargo no hay un estudio sobre gasto de bolsillo

de los pacientes, ni que aborde las barreras para la continuidad de la HD y la DP.
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2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

A pesar de que los objetivos del sistema de salud son la equidad y la universalidad, estos se han
visto limitados debido a la composicién fragmentada de éste, pues cuenta con esquemas de
seguridad social, SP, sector privado y poblacién sin ningun seguro, generando inequidades
institucionales, debido a la pluralidad de instituciones, las diferencias de cobertura de servicios
entre quienes poseen seguridad social (ISSSTE, IMSS)® y las personas sin seguro o afiliados al
SP (Laurell, 2013; Chertorivski y Fajardo, 2012; Soberén y Cuauhtémoc, 2007). En este sentido,
el sistema de salud es desigual, pues la garantia del derecho a la salud esta condicionada por la
situacién laboral o por demostrar una condicién de bajo nivel socioecondémico y no por ser
ciudadanos, con diferencias en la cobertura de servicios, segun la situacion y caracteristicas de

las personas.

Por otro lado, en el SP existen diferencias en la cobertura de intervenciones por edades
(CNPSS y Secretaria de Salud, 2014; Secretaria de Salud, 2013; Lépez, Duran y Villanueva,
2011), con mayor concentracion de medidas en los menores de 18 afios. Los servicios que
quedan por fuera del FPGC son de alto costo y los afiliados deben asumir esas atenciones; por
lo tanto, los gastos de los pacientes y sus familias se incrementan, no cumpliéndose en totalidad
uno de los objetivos del SP: la proteccién, a las personas sin seguridad social, de gastos

catastréficos y de bolsillo en salud.

La ERC es un problema de salud publica, con una tendencia de aumento en su
prevalencia, con tratamientos de costos altos en sus etapas finales (HD y DP) y existe una
insuficiencia de recursos para atender a los pacientes. El estudio de Arredondo, Rangel y De
Icaza (1998), sobre costos directos del prestador y los costos directos del paciente, a través de
un costeo, estimaron que el costo por evento de la HD fue de $57.95 délares y para la DP fue de
$3.71 dolares. Ademas, estimaron que el costo anual de la DP en $5,643.07 délares, y de la HD
en $9,631 dolares”™.

$Por ejemplo, el SP solo cubre el 11% de los padecimientos incluidos en el seguro médico del IMSS.

™ El periodo de referencia monetaria fue la ultima quincena de noviembre de 1995, con tipo cambiario de $7.15 pesos
mexicanos por $1.0 ddlar estadounidense.

24



El alto costo de la terapia es un limitante a largo plazo para la continuidad del tratamiento
de HD o DP, pero la no continuidad de la terapia tiene impacto negativo directo en la sobrevida y
produce descompensaciones agudas entre sesiones de dialisis (Garcia et al., 2002). Al no estar
incluido en el FPGC se traslada al paciente y a sus redes de apoyo la responsabilidad de pagar
el tratamiento, al igual que en los pacientes que no tienen ningun seguro de salud. Lo anterior
conlleva a que esta poblacion, generalmente en situacion de pobreza, pues son quienes no
cuentan con un empleo formal y seguridad social, incurra en los gastos o peor aun permanezca
sin tratamiento. Este caso de inequidad subsecuente al diagndstico, tiene implicaciones sociales,

econdmicas, laborales y en la calidad de vida del paciente y de sus redes de apoyo.

En este sentido, se parte de que hasta ahora el SP no ha contribuido de manera
significativa a evitar el gasto en salud, ni facilita la continuidad de la HD, ni la DP para los afiliados
mayores de 18 anos, pues el FPGC solamente contempla la cobertura de la DP, la HD vy el
trasplante renal para menores de 18 afios; en el caso de los adultos solo incluye el diagndstico y
algunas ayudas diagnésticas (CNPSS y Secretaria de Salud, 2014; Mercado, Hernandez y Diaz,
2014; Consejo General de Salubridad y Secretaria de Salud, 2009; Alcazar et al., 2008, Gobierno

de México).

Por lo anterior, los pacientes con SP y los que no tienen un seguro de salud acuden a diversas
acciones para obtener un tratamiento dentro de las cuales encuentran barreras para realizarse
todas las sesiones de HD o DP que el médico tratante prescribio. Empiricamente se ha
constatado que, en la Ciudad de México, algunos hospitales publicos, como el HGM, brindan HD
y DP a pacientes mayores de 18 afios afiliados del SP o sin seguro a través del Programa de
Gratuidad de la Secretaria de Salud, sin embargo, existe el pago de una cuota por parte de los
pacientes segun el servicio brindado y su nivel socioeconémico (SESA, 2016). Por ello se abordd
a los pacientes en tratamiento de HD y DP en el HGM, para responder a la pregunta ¢ Cuales
son las barreras para la continuidad de los tratamientos de HD y DP de los pacientes con

ERC con 18 afos o mas, que son atendidos en el Hospital General de México?
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3. OBJETIVO GENERAL

Describir las barreras (individuales, econdmicas, geograficas e institucionales) en la no
continuidad de la hemodialisis y la dialisis peritoneal en pacientes con Enfermedad Renal

Crénica, mayores de 18 anos atendidos en el Hospital General de México.
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4. HIPOTESIS DE TRABAJO

Basado en los resultados del estudio realizado por Laurell (2013) en donde la proporcion de
barreras de acceso a los servicios de salud en los afiliados al SP oscilé entre 12.5% y 45.0%,
este estudio espera encontrar al menos 10.0% de barreras econémica e institucionales para la
continuidad de los tratamientos de HD y DP en los pacientes mayores de 18 anos con

Enfermedad Renal Croénica atendidos en el Hospital General de México.
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5. JUSTIFICACION

El estudio de las barreras para la continuidad de la HD y la DP de los pacientes que se atienden
en el HGM es particularmente relevante, primero porque se desconocen y se enmarca en un
sistema de salud, que se supone, es segmentado e inequitativo y se requieren evidencias de
casos especificos para sustentarlo. Segundo, la organizacion y distribucién de servicios del SP
es inequitativa para sus afiliados pues para los pacientes mayores de 18 afios no incluye la
cobertura de la HD y la DP, tratamientos de alto costo para los cuales los pacientes no tengan
capacidad econdmica para su continuidad surten un efecto potenciador de la pobreza en los
individuos de bajos ingresos econdmicos, caracteristica especifica que demuestran quienes se

afilian al SP o no tienen ningun seguro de salud.

Tercero, las proyecciones demuestran que la prevalencia de la ERC tiende a aumentar,
siendo mas alta en personas de niveles socioeconomicos bajos, y los recursos para brindar HD
y DP son limitados en el pais. Por ultimo, porque frecuentemente los problemas de salud créonicos
con atencion insuficiente por parte de los sistemas de salud afectan mas a los grupos con menor
acceso a servicios de salud, lo que trae efectos al paciente a nivel familiar, laboral, econémico y
social, en la mayoria de los casos inhabilitandolo a él y a su familia. Lo anterior profundiza la
inequidad, dada desde el nivel institucional, pues el FPGC no cubre las terapias de dicho
padecimiento para los mayores de 18 afos, dejando a estos pacientes en las mismas

condiciones de la poblacion sin seguro.

Algunas de las razones por las que se eligié el HGM para realizar la investigacion es que es
un hospital estatal que atiende a todos los pacientes que solicitan servicios, sobre todo a aquellos
qgue no cuentan con seguro o que tienen SP. Adicionalmente, por las caracteristicas del Hospital,
los pacientes que estan alli provienen de diversas situaciones sociales y estados del pais. Se
incluyeron pacientes en HD y DP porque son los TSR mas utilizados en México (Just et al., 2008;
Correa, 2001).

28



6. MARCO CONCEPTUAL

En esta seccién se abarcan los conceptos del proceso de atencion para estudiar desde la
perspectiva de los pacientes con ERC, las barreras para la continuidad del tratamiento HD y DP.
La construccion de este apartado se realizo a través de la revision y sintesis de literatura sobre
los conceptos que enmarcan el proceso de atencién a la salud, los hallazgos empiricos sobre

barreras, y guias clinicas de atencién sobre HD y DP.

6.1. Proceso de atencion a la salud

Si bien, esta investigacion se enfoco en el tratamiento, se entiende que el proceso de atencion
abarca todas las acciones que el paciente realiza para obtener atencion en salud, es decir, desde
que percibe la necesidad, busca el primer contacto, es diagnosticado, obtiene tratamiento y
continua con este. A través de este proceso los pacientes encuentran barreras que obstaculizan
la atencion a la salud. Este proceso es resultado del comportamiento de los participantes y de

los factores circunstanciales (Donabedian, 1988).

La necesidad se puede observar desde la dptica del paciente o del profesional de la salud,
cada uno desde su perspectiva decide si es necesaria y que tipo de atencién médica se requiere.
Donabedian (1988), menciond que este concepto ha sido utilizado en los estados de salud-
enfermedad, la utilizacion de los servicios y los niveles de suministro. La necesidad es la creacion
de demanda potencial de servicios de salud por parte del paciente, la cual interactua con la
perspectiva del profesional de la salud y cuando de esta resulta la utilizacion real de los servicios
de salud, estos son determinados por los recursos con que se cuenta para la produccién de éstos
(Donabedian, 1988).

La atencién entonces es originada en respuesta a una necesidad (alteracion de la salud),
percibida por el paciente o el médico. Generalmente el paciente es quien busca y hace lo
necesario para obtener la atencion, adoptando comportamientos de las “personas enfermas”. El
proceso hacia la busqueda de atencion en algunos casos es dificil y se involucran los familiares
y amigos del paciente, en lo que se conoce como el sistema no profesional de referencias; la
contraparte es el sistema profesional de referencia, compuesto por los profesionales de la
medicina general y especializada para el proceso de diagndstico y tratamiento (Donabedian,
1988).
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Los pacientes sobrepasan el sistema no profesional de referencias cuando buscan
atencion en el sistema profesional. Una vez en éste, existen un conjunto de interacciones intimas
entre los profesionales de la salud y los pacientes, lo que Donabedian nombra como “proceso de
atencion médica”, que ademas esta influenciado por su contexto. Dentro de dicho proceso la
primera etapa es el diagndstico, la cual consiste en que el médico realiza actividades para evaluar
y deducir un diagnostico provisional o definitivo. Estas actividades son complejas y formalizan el
reconocimiento de la necesidad del paciente, pero también es la especificacion de la necesidad

por parte del profesional (Donabedian, 1988).

El siguiente paso, es la eleccion del tratamiento adecuado y su aplicacion. El diagndstico
y el tratamiento estan muy controlados por el médico en una relacidén cercana con el paciente,
condicionadas por normas profesionales y sociales (Donabedian, 1988). Los tratamientos de las
enfermedades cronicas responden a las caracteristicas de las mismas, es decir, en la medida en
que éstas sean progresivas, variables e incapacitantes, requieren un nivel de coordinacion,
continuidad y compromiso personal en la atencion (Donabedian, 1988). Los servicios de salud
deben ser continuos y coordinados para que el plan de cuidados de un paciente evolucione sin

interrupciones (Varo, 1995).

Los comportamientos de los pacientes y los profesionales convergen y se expresan en la
utilizacion de los servicios y en los resultados. Por lo anterior, Donabedian (1988), sugirié que el
proceso de atencién tiene forma de circulo, iniciando con una necesidad, pasando por el
diagnostico y el tratamiento, finalizando con una necesidad modificada. Por ello, las etapas del
proceso de atencién se afectan unas con otras constantemente y se realiza la division
simplemente para manipular y comprender este proceso que es complejo. Adicionalmente, este
proceso se da en un entorno complejo, que se puede dividir en la estructura y organizacion de
los servicios de salud y los valores sociales y la cultura que influyen a su vez la estructura y la
necesidad y los comportamientos de los pacientes y los profesionales frente a esta (Donabedian,
1988).

6.2. Barreras para la continuidad de la hemodialisis y dialisis peritoneal

Las barreras del proceso de atencion se refieren a diferentes variables que intervienen en el
proceso. Varios autores las mencionan dentro de los modelos de acceso y utilizacion a los

servicios de salud (Hirmas et al., 2013; Andersen & Davidson, 2007; Frenk, 1985), pero no hay
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un modelo tedrico especifico para estudiarlas. No obstante, el estudio de éstas se puede apoyar
en esos conceptos, en las etapas del proceso de atencion y en los resultados de diversas
investigaciones sobre la atencion de padecimientos crénicos que han demostrado que hay
barreras que se pueden clasificar de diferentes maneras como por ejemplo en estructurales,
intermedias e individuales (Sanchez et al., 2014) o en individuales, sociales, econdmicas,

geograficas e institucionales (Uribe, Rodriguez y Agudelo, 2015), entre otras.

Frenk (1985) menciona que las barreras para el acceso a la atencion son las “ecologicas”,
que son las relacionadas con la ubicacién de los lugares de atencion, afectadas por las distancias
y los tiempos de traslado. Los obstaculos financieros son, por ejemplo, los precios de los
servicios, y los obstaculos organizativos son las formas de organizacion de los recursos de
atencion a la salud que pueden presentarse a la entrada (la organizacion de los recursos que
obstaculiza el contacto inicial, como las demoras para adquirir una cita), al interior (caracteristicas
que interfieren con la recepcion oportuna de atencion dentro de una institucion de salud, por
ejemplo, el tiempo de espera para la consulta médica, medicamentos, resultados de pruebas,

etc.) o a la salida (obstaculos para que continue la atencién) (Frenk, 1985).

En este caso la continuidad, de refiere a que los pacientes en tratamiento de HD o DP no
interrumpan las sesiones de HD o DP. En general, se puede decir que las barreras, tienden a
relacionarse con situaciones en las que una persona tiene la necesidad de obtener servicios o
continuar su tratamiento y recibe o no alguna atencion, lo cual es susceptible de medicion. Las
variables se convertiran en barrera dependiendo, por un lado de la organizacion del sistema de
salud y de la provisidn de servicios y, por otro lado, de las reacciones de las personas ante las
necesidades, que estan influidas a su vez, por la forma en que anticipen que el sistema va a
actuar en respuesta a su solicitud, su confianza en el sistema y los beneficios que obtengan del
uso de la atencién (Andersen & Davidson, 2007; Ricketts & Goldsmith, 2005; Frenk, 1985).

En el caso de la HD y la DP, existen variables clinicas, como el diagnéstico temprano, la
identificacion de la causa de la ERC, la remisién oportuna al nefrélogo, inicio oportuno de la
terapia y la medicacién que pueden convertirse en barreras para la continuidad del tratamiento
de HD o DP (Lépez et al.,, 2009; Tamayo, 2008). Los protocolos clinicos sugieren que los
pacientes deben ser enviados a nefrologia 18 meses antes de que inicien didlisis, es decir cuando
tienen una RFG < 30ml/min/1.73m2, presentadas en las etapas 4 o 5, para reducir el riesgo de

presentar resultados desfavorables. Adicionalmente, no debe haber largos periodos de espera
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de un paciente para la opinién del especialista, no obstante, en la practica existe una lista de
espera priorizada de acuerdo con la urgencia clinica (Consejo General de Salubridad y Secretaria
de Salud, 2009).

Algunos pacientes con ERC son remitidos tardiamente al nefrélogo, lo cual se asocia con
un aumento en la mortalidad y morbilidad, por otra parte, los que son tratados por nefrélogos de
manera temprana tienen un mejor resultado después del TSR, pues planean la colocacién de un
acceso para la dialisis en comparacion con los que son referidos sélo para iniciar el TSR
(Ferguson et al., 2015; Landry, 2013; Lopez et al., 2009). También existen variables no clinicas
que obstaculizan la eleccién y la continuidad de los pacientes en la HD o en la DP, por ejemplo,
los comportamientos y creencias, un bajo nivel de desarrollo econémico pone obstaculos a la
disponibilidad de las terapias por sus costos, el nivel de salud y la infraestructura civiles
necesarias para que los programas de dialisis den resultados aceptables (White et al., 2008;
Andersen & Davidson, 2007).

Desde la perspectiva de Greer y Boulware (2015), el proceso de atencion de la ERC se
ve afectado por variables relacionadas, por parte de los pacientes, con el transporte, la cultura,
la actitud, las creencias, los valores, las preferencias, el cuidado de nifios o de un familiar, tener
empleo, el idioma y el desconocimiento sobre la enfermedad y sus riesgos. Del lado de las
instituciones y de los profesionales de la salud influye la falta de conocimiento de las guias
clinicas, prejuicios sobre las capacidades o deseos que tiene el paciente respecto del cuidado
de la ERC, la falta de comunicacion, la cantidad y tiempo de las citas médicas. Y, por otra parte,
en los sistemas de salud la falta de recursos para la atencion y la fragmentacion de la atencion
(Greer & Boulware, 2015; Van Manen et al. 2001). La falta a una de las sesiones puede estar
asociada a depresion, falta de transporte poco fiable, factores demograficos y la falta de
motivacién. Sin embargo, un analisis amplio de la adherencia y las barreras a la atencion de

didlisis y sus efectos no has sido claramente estudiada (Chan, Thadhani, & Maddux, 2014).

Basado en lo descrito, desde la perspectiva de los pacientes en este estudio las barreras para la

continuidad del tratamiento se clasificaron de la siguiente manera:

e Individuales: entendidas como las caracteristicas sociodemogréaficas, las

autopercepciones de salud y enfermedad que cada paciente reporta.
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e Econdmicas: se refieren a los recursos econdmicos con los que cuentan los pacientes
como la ocupacion, gastos para la atencion y apoyo econdémico (Fort et al., 2013; Anand,
Bitton & Gaziano, 2013; Van Manen et al., 2001).

o Geograficas: son las relacionadas con la percepcién de la distancia que mencionan los
pacientes que existe entre su ubicacion y la de los servicios de salud, porque la
disponibilidad de servicios no es suficiente para que las personas asistan a los centros
de atencién, algunos aspectos que interfieren son el trasporte, el tiempo de traslado, el
lugar de vivienda del paciente y la ubicacion del proveedor de servicios de salud (Uribe,
Rodriguez y Agudelo, 2015).

¢ Institucionales: tienen que ver con las percepciones que tienen los pacientes sobre el
prestador de servicios de salud, el tratamiento y trato que reportan haber recibido y la

confianza en este (Hirmas et al., 2013).

En la literatura se encuentran conceptos de continuidad que la ubican en diferentes categorias
para su estudio y analisis, por ello, en esta investigacion la continuidad no se entiende ni como
un atributo de la calidad de la atencién o los servicios de salud't (Alvarez, 2015), ni como apego
o adherencia al tratamiento médico* (Guerra, Diaz y Vidal, 2010), sino que se define la
continuidad como aquella situacién en la que el paciente, no autorreportd interrumpir o suspender
su tratamiento de HD o DP desde su primera sesion hasta la fecha en la que se realizé la
entrevista. La figura 1 representa el proceso de atencién y la atencién médica basados en los

postulados de Donabedian (1988), incluyendo las barreras para el tratamiento de la ERC.

Tt Es uno de los atributos de proceso de la calidad en Salud, que son los que estan relacionados con el proceso, es
decir las interrelaciones de las actividades y pueden administrativas o asistenciales. En este caso la continuidad es:
“mantener la secuencia légica, permanente y sin interrupciones de todas las acciones necesarias para brindar atencion
a un usuario con problemas o necesidades en salud, bajo el cuidado de un profesional o equipo de profesionales”.

* La adherencia terapéutica es el grado en que el comportamiento del paciente (tomar los medicamentos, adoptar un
régimen alimentario y hacer cambios en el estilo de vida) corresponden con las recomendaciones acordadas con los
profesionales de la salud que se encargan del tratamiento. Desde la perspectiva el modelo biopsicosocial, la
adherencia al tratamiento es el compromiso de colaboraciéon activa e intencionada del paciente, para obtener un
resultado preventivo o terapéutico deseado.
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Figura 1. Marco conceptual barreras para la continuidad de la hemodialisis y/o dilisis

peritoneal

Proceso de blsqueda y atencion a la salud

Proceso de atencion médica

Perspectiva ?Sm_m' ad | Deseo } | D-f'—\l:em:i:;:in
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Joupacion.
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| Tiempao espera
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Fuente: elaboracion propia, basada en Hirmas et al., 2013; Fort et al., 2013; Andersen & Davidson, 2007; Ricketts &
Goldsmith, 2005; Van Manen et al., 2001; Arredondo y Meléndez, 1992; Donabedian, 1988 y Frenk, 1985.

Por otra parte, aunque esta investigacién no aborde las razones por las cuales los pacientes
eligieron estar en HD o DP, los criterios para seleccionar alguno de los dos tratamientos tienen
que ver tanto con aspectos clinicos (sindrome urémico grave, sobrecarga de volumen que no
responde al tratamiento con diuréticos, hiperkalemia no controlada por la terapéutica, acidosis
metabdlica grave, episodio de sangrado masivo y de dificil control relacionado a uremia,
pericarditis urémica y taponamiento cardiaco), como con aspectos relacionados con la decision
que toma el paciente su cuidador y el nivel socioecondmico (Secretaria de Salud y Consejo de
Salubridad General).

Luego de definir el tratamiento 6ptimo para el paciente, se debe definir las dosis, es decir,
la cantidad de sesiones de HD o DP que requiere, segun sus condiciones clinicas. Para efectos
de esta investigacion, se ahonda en este aspecto porque la continuidad del tratamiento se

establecié con la realizacion al reporte de suspension o no de la HD o la DP. El mejor método
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para determinar la didlisis es el modelo cinético de la urea, las pautas recomiendan un valor
Kt/VS§ de compartimento Unico mayor de 1,2; para minimizar las complicaciones urémicas y las
hospitalizaciones, los programas informaticos realizan el calculo. La prescripcion de la HD se
establece segun la corpulencia del paciente y su ingesta proteica. La HD seis veces por semana
o la nocturna (6-7 noches por semana en el domicilio durante 6-8 horas), tiene mejores resultados
en comparacién con la de tres veces por semana (Tolkoff, 2013). Pese a lo anterior, los pacientes
en HD generalmente requieren tres sesiones a la semana, para prevenir complicaciones graves
de insuficiencia renal (Chan, Thadhani & Maddux, 2014; Saran et al., 2003).

Debido a que la DP es un proceso lento y continuo, evita los cambios bruscos osméticos
y hemodinamicos que se asocian con la HD. Las directrices actuales defienden un objetivo
minimo de Kt/V semanal de urea de al menos 1,7. Todos los esfuerzos deben ir encaminados a
mantener la funcién renal residual todo el tiempo posible, evitando neurotdxicos, para cada
paciente se realiza un calculo de cuantos intercambios requiere al dia y el periodo de

permanencia que varia entre 3 y 6 horas por cada intercambio (Tolkoff, 2013).

Una vez definido el tratamiento y la cantidad de sesiones requeridas, cuando por algun
motivo los pacientes no se realizan las sesiones prescritas o no se realizan una dialisis completa,
y el riesgo de hospitalizacién o muerte se incrementan (Chan, Thadhani & Maddux, 2014; Saran

et al., 2003), es decir no hay continuidad en el tratamiento.

§5 K es el aclaramiento del dializador, t es el tiempo (duracion) que dura la sesion de hemodialisis y V es el volumen
de distribucién de la urea, que es aproximadamente igual al agua corporal total.
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7. METODOLOGIA

En este apartado se describe los métodos utilizados en esta investigacion para responder al
objetivo. En el siguiente orden se describe: el tipo y caracteristicas del estudio, los participantes,
el lugar donde se realizd, el célculo de la muestra, el disefio del cuestionario, la
operacionalizacion de las variables, la prueba piloto, el trabajo de campo, el plan de analisis, las

consideraciones éticas y la viabilidad y factibilidad.

7.1. Tipo de estudio

La investigacion se baso en un disefo transversal descriptivo, el cual indaga la presencia de
variables definidas en una poblaciéon (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010), el cual coincide
con el objetivo de la investigacion que es describir las barreras para la continuidad de la HD y la

DP en pacientes con ERC, mayores de 18 afios atendidos en el HGM.

7.2. Poblacién objetivo y unidad de analisis

Pacientes mayores de 18 anos afiliados al SP o sin seguro de salud, que se encontraban en
tratamiento de HD o DP y utilizaran al menos uno de los servicios del HGM: consulta externa de
nefrologia, unidad de hemodialisis, unidad de didlisis peritoneal ambulatoria u hospitalizacion

relacionada con la ERC.
Criterios de inclusion:

e Pacientes mayores de 18 afos.

e Pacientes afiliados al Seguro Popular o sin seguro.

¢ Pacientes que recibian atencién en al menos uno de los servicios de nefrologia disponibles
en el HGM.

e Pacientes que al momento de realizar el estudio estuvieran en tratamiento de HD o DP.
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Criterios de exclusion:

Pacientes que cumpliendo los criterios de inclusién no aceptaron participar en la

investigacion.

7.2.1.Analisis de caso: Hospital General de México

El HGM es un hospital regional de la zona centro del pais que ofrece servicios de salud de alta

especialidad. Posee especialidades médicas, quirurgicas y de apoyo al diagnostico y tratamiento.

El Hospital forma recursos humanos para la salud del pais y a nivel internacional. Realiza

investigacion de alto nivel cuyos resultados se difunden en publicaciones cientificas de impacto

internacional (Secretaria de Salud, 2016).

Servicio de nefrologia: El servicio de nefrologia pertenece a la Direccién Médica,
subdireccion “A” del HGM. La nefrologia es una especialidad médica que se ocupa del
estudio de la estructura y la funcion de los rifiones, incluyendo las vias urinarias que
repercuten sobre el parénquima renal. La nefrologia se refiere al diagndstico de las
enfermedades renales y de su tratamiento, tanto con medicamentos como con TSR
(Secretaria de Salud, 2016).

Consulta externa: El servicio de nefrologia del HGM cuenta con consultas de la
especialidad en tres consultorios del area de consulta externa, con citas programadas en
dos turnos en la mafana de 8am a 12pm y en la tarde de 2pm a 5pm, atendiendo
aproximadamente entre 50 y 70 pacientes al dia para valoracion de la funcién renal,
diagnostico, prescripcion y seguimiento de la HD o la DP. En este servicio son atendidos
todos los pacientes que se realizan el tratamiento tanto en el hospital, como en otros

hospitales, servicios privados o en el hogar.

Dialisis peritoneal ambulatoria: EI HGM cuenta con un area destinada para los
procedimientos relacionados con la colocaciéon de catéter peritoneal, el control de
pacientes en DP y la capacitacion de pacientes y cuidadores para la realizaciéon de la DP

en el hogar.
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Unidad de hemodialisis (programa): La unidad de HD cuenta con 15 maquinas de HD
y con personal médico y de enfermeria para atender alrededor de 80 pacientes con
aproximadamente dos sesiones programadas de HD a la semana, los cuales son
permanentes, ademas existen sillas destinadas a los pacientes que son hospitalizados o

ingresan por urgencias y requieren HD.

Hospitalizacién: El servicio de nefrologia cuenta con 6 camas para mujeres y 6 camas
para hombres en el servicio de nefrologia, adicionalmente los pacientes son
hospitalizados en otros servicios del HGM como medicina interna, oftalmologia y
neumologia. Los pacientes que no pertenecen las sesiones programadas de la clinica
HD, generalmente son hospitalizados por 3 a 5 dias cada semana para la HD y quienes
estan en DP y aun no se la realizan en sus domicilios son hospitalizados por alrededor

de 3 dias cada dos semanas para el recambio de 30 bolsas de dialisis.

7.3. Tamaino de muestra y muestreo

La muestra fue calculada para validez interna de esta investigacion. Los resultados dan cuenta

de situacion de los pacientes mayores de 18 afos en tratamiento de HD o DP del HGM con SP

y sin seguro. Como la hipotesis de esta investigacion plantea encontrar por lo menos un 10.0%

de barreras para la continuidad de la HD y la DP, para el calculo de la muestra se utilizé la formula

para la

estimacién de una proporcion:

Férmula Calculo
n=2%pq n=(1.96)? (0.10) (0.90)
d2
(0.05)?
p = proporcién a estimar
n= 3.8416 (0.09)

a=1-p

(0.0025)
d = error para la estimacién expresado como proporcion (5.0% =
0.05) n= 0.345744
72 =106 =138.29
p=0.10 138.29 (0.20) = 27.6 138 + 28= 166
q=0.90 n =166
d=0.05
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Segun el calculo, el numero de pacientes que debian ser encuestados eran 138, pero
adicionalmente se estimo6 un 20.0% mas de participantes, considerando las posibles pérdidas y
tasas de no respuesta, por lo tanto el tamafo final de la muestra podria llegar a ser de 166
pacientes, aunque 138 eran suficientes. El HGM no cuenta con un listado de pacientes a atender
por servicio, por lo tanto el muestreo fue no probabilistico, los cuestionarios fueron aplicados por
conveniencia a los pacientes que se encontraban en espera de atencion en los servicios de
consulta externa, hospitalizacion, y en las unidades de DP ambulatoria o HD. En el caso de los
pacientes hospitalizados y de sesiones de HD programadas se utilizé el censo diario de pacientes

del hospital para identificar los pacientes que cumplieran con los criterios de inclusion.

7.4. Diseno del instrumento y operacionalizacion de variables

Este estudio recolectd informacion mediante un cuestionario elaborado en el marco del proyecto
“Trayectorias de busqueda de atencion a la salud de adultos con Enfermedad Renal Crénica en
México en contextos de alta marginacion”. Este contiene las preguntas que responden a cada
una de las variables definidas en la operacionalizacion del marco conceptual propuesto en la
figura 1 y el plan de analisis. Un cuestionario es un conjunto de preguntas respecto con las
variables a medir. Debe ser congruente con el planteamiento del problema e hipdétesis. El
cuestionario consta de las secciones: datos basicos de la entrevista, datos de contacto del
paciente, caracteristicas sociodemograficas, caracteristicas de la vivienda, funcionalidad y
ayuda, salud, percepciones de la enfermedad, calidad de vida, busqueda de atencion de la ERC,
trayectoria de la busqueda de tratamiento de la ERC, barreras, servicios de salud y
medicamentos, gasto de bolsillo, redes de apoyo familiar y social, necesidades de los pacientes

y observaciones generales de la encuesta.

El instrumento constaba de 113 preguntas cerradas con opciones de respuesta
delimitadas, dicotémicas (dos posibilidades de respuesta) y politbmicas, preguntas sobre fechas
relacionadas con el diagnéstico, la busqueda y el inicio de la HD o la DP. En los aspectos como
la autopercepcion de salud-enfermedad y de los gastos en salud se utilizaron escalas, que son
una sucesion ordenada de valores diferentes de una misma cualidad (Hernandez, Fernandez y
Baptista, 2010).

La aplicacién del cuestionario fue mediante la entrevista personal, en la cual una persona

calificada y previamente capacitada aplicé el cuestionario a los pacientes, haciendo las preguntas
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a cada entrevistado y anotando las respuestas cualidad (Hernandez, Fernandez y Baptista,
2010). El cuestionario se encuentra en el anexo 2. Adicionalmente, fue entregado a cada paciente
una copia del consentimiento informado con la informacién del proyecto de investigacion, riesgos,
beneficios, garantia de confidencialidad y voluntad de participar o no y de retirarse de la
investigacion cuando asi el paciente lo determind, el proyecto cuenta con el original de los
consentimientos informados con las firmas de los pacientes, como constancia de la participacion

voluntaria en la investigacion por parte de los mismos (Anexo 3).

La operacionalizacion de las variables se hizo, tal como se especifica en la tabla 2, (Anexo 1):

Tabla 2. Resumen operacionalizacién de variables

Variables Operacionalizacion
Sociodemograficas Edad, sexo, etnia, nivel de escolaridad, condiciones de la vivienda.
Individuales Tipo de tratamiento: HD/DP, funcionalidad, percepcion estado de salud-enfermedad, uso

medicina alternativa, acompafiamiento familiar/social.

Econdmicas Gasto de bolsillo, apoyo econémico, ocupacion.

Geograficas Lugar de residencia, percepcion de distancia, tiempo de traslado.

Institucionales Percepcion de los servicios de salud, negacién de la atencién, tiempo de espera, informacién
sobre la enfermedad.

Fuente: Elaboracion propia

7.5. Prueba piloto

El cuestionario fue probado por los investigadores vinculados con el proyecto en dos momentos.
Primero, cada encuestador realizé dos encuestas a pacientes en HD o DP entre febrero y marzo
de 2016. En total se aplicaron 10 cuestionarios. En estas pruebas, se realizaron ajustes en las
secciones: datos basicos de la entrevista, caracteristicas de la vivienda, funcionalidad y ayuda,
calidad de vida, busqueda de atencién a la ERC, trayectoria de la busqueda de tratamiento a la

ERC, barreras, gasto de bolsillo, redes de apoyo familiar y social, y necesidades de los pacientes.
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Debido a que los pacientes previamente encuestados, en su mayoria estaban afiliados a la
seguridad social, se realizé una segunda prueba piloto en pacientes del HGM. Esta prueba piloto
se realizo en el mes de julio de 2016, en los servicios de consulta externa, clinica de HD, unidad
de DP ambulatoria y hospitalizacion. El instrumento fue aplicado a diez pacientes por las
personas que hicieron la recoleccion de la informacion de la investigacion; posteriormente, se
realizaron ajustes en los cuestionarios en las secciones: datos basicos de la entrevista, datos de
contacto del paciente, funcionalidad y ayuda, percepciones de la enfermedad, busqueda de
atencion de la ERC, trayectoria de la busqueda de tratamiento de la ERC, gasto de bolsillo, redes

de apoyo familiar y social.

7.6. Trabajo de campo: encuestas a pacientes con enfermedad renal crénica

El trabajo de campo fue desarrollado en los servicios de consulta externa, unidad de DP
ambulatoria, unidad de HD y hospitalizacién durante cinco meses (agosto y diciembre de 2016)
por tres encuestadoras con licenciatura en areas de la salud, hasta completar 150 encuestas.
Antes de iniciar con el cuestionario se verificd que los pacientes cumplieran con los criterios de
inclusion, se explico y leyo el consentimiento informado y a su vez se hizo entrega de una copia
de esta a cada paciente que decidi6 participar en la investigacion, el entrevistador conservo una
copia con la firma del paciente y de un testigo. Los pacientes fueron entrevistados en las salas
de espera de los servicios. En los servicios de hospitalizacion y la unidad de HD fueron ubicados
los pacientes con los censos diarios de pacientes generados por el HGM y la programacion de

las sesiones de HD. En total se aplicaron 150 cuestionarios.

7.7. Plan de andlisis estadistico

El estudio se enfoco en la identificacion de la continuidad del tratamiento y el analisis descriptivo
de las barreras para la no continuidad de la HD y la DP. Se procedid a capturar los datos
recolectados en los cuestionarios en una matriz de datos. Para el procesamiento de datos se us6

el paquete estadistico SPSS 19 y Excel 2013.

El analisis de los datos en respuesta al objetivo de la investigacion se realizo6 asi:
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Identificacion de los pacientes con continuidad o no continuidad: la definicion de esta
variable se realizo a partir de la seccion VIII (Trayectoria de la busqueda de tratamiento
de la ERC), a partir del conteo de interrupciones de los tratamientos de HD o DP que los
pacientes autoreportaron. Se establecié como no continuidad en todo el tratamiento a
partir de una suspension de éste, por razones relacionadas con la busqueda de una
institucion para realizarse el tratamiento, no tener un lugar donde atenderse, negacién del
tratamiento en alguna institucion de salud, la falta de recursos para pagar el tratamiento,
la lejania del lugar de atencion, no considerar necesario el tratamiento u hospitalizacion
por otra enfermedad; se excluyeron de no continuidad las suspensiones de tratamiento

por indicacion médica.

Descripcion de las caracteristicas de los participantes en total y por continuidad a partir
de la Seccion | del cuestionario (Caracteristicas sociodemograficas) y la Seccién I
(Caracteristicas de la vivienda): Sexo, edad, etnia, nivel escolar, lugar de residencia, nivel

de ingresos, lugar de atencion, tipo de tratamiento de dialisis.

Individuales: | (Caracteristicas sociodemogréficas), Il (Caracteristicas de la vivienda), lll
(Funcionalidad y ayuda), V (Percepciones sobre la enfermedad), VI (Calidad de vida) XII
(Redes de apoyo familiar y social).

Econdmicos: Xl (Gasto de bolsillo).

Geograficos: | (Caracteristicas sociodemograficas), lugar de residencia, X (Servicios de
Salud y Medicamentos), tiempos de traslado al lugar de atencion, valoracion de la
distancia.

Institucionales: VIl (Busqueda de la atencion a la ERC), VIII (Trayectoria de la busqueda

de tratamiento de la ERC), X (Servicios de Salud y Medicamentos).
Descripcion de barreras en pacientes sin continuidad en el tratamiento, a partir de las

secciones VIl (Trayectoria de la busqueda de tratamiento de la ERC) y IX (Barreras y
facilitadores).
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7.8. Consideraciones éticas

El presente es un proyecto de investigacion con riesgo minimo. Teniendo en cuenta la
Declaracion de Helsinki esta investigacion declara respetar el derecho de los participantes a
proteger su integridad e intimidad, la confidencialidad de la informacion del paciente y para
reducir al minimo las consecuencias de la investigacion sobre su integridad fisica y mental y su
personalidad. Todas las personas recibiran la informacién adecuada acerca de los objetivos,
métodos, fuentes de financiamiento, posibles conflictos de intereses, afiliaciones institucionales
del investigador, beneficios, riesgos previsibles e incomodidades derivadas del estudio. Las
personas seran informadas del derecho de participar o no en la investigacion y de retirar su

consentimiento en cualquier momento (Mohamed y Mahmoud, 2004).

En el marco de la Ley para la investigacion en salud esta investigacion contribuye “al estudio
de las técnicas y métodos que se recomienden o empleen para la prestacién de servicios de
salud”. Los participantes firmaron un consentimiento informado aprobado por el comité de ética.
Esta investigacion se clasifica dentro de investigacién sin riesgo, se emplearon técnicas vy
métodos de investigacién sin ninguna intervencion o modificacién intencionada en las variables
fisiolégicas, psicolégicas y sociales de los individuos, se utilizd un cuestionario (Presidente
Constitucional, 1984).

Anivel institucional, la investigacion fue aprobada en el marco del proyecto "TRAYECTORIAS
DE BUSQUEDA DE ATENCION A LA SALUD DE ADULTOS CON ENFERMEDAD RENAL
CRONICA EN MEXICO EN CONTEXTOS DE ALTA MARGINACION", en las Comisiones de
Investigacién y Etica de la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional Auténoma de México,
en la sesion ordinaria del 05 de mayo de 2015, con vigencia de 3 afos a partir de dicha fecha
(Anexo 4). Ademas, el proyecto "TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION EN
PACIENTES CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA EN EL HOSPITAL GENERAL DE
MEXICO", clave de registro DI/16/105-B/03/101, fue aprobado por los Comités de Etica en
Investigacién y Comité de Investigacion, oficio numero DI/03/16/378 del Hospital General de

México (Anexo 5).
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7.9. Factibilidad y Viabilidad

Esta tesis se desarrollé en el marco del proyecto "TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE
ATENCION A LA SALUD DE ADULTOS CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA EN MEXICO
EN CONTEXTOS DE ALTA MARGINACION?", clave 248384, el cual fue financiado con fondos del
Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia dentro de la convocatoria denominada "Proyectos de
Desarrollo Cientifico para Atender Problemas Nacionales, 2014". Esta tesis hace parte de los
productos a entregar y en cumplimiento del compromiso de incluir un estudiante en formacion de
maestria becario del Conacyt. En relacién con la viabilidad, la investigacion no tiene riesgo para
los individuos, observé una problematica en salud pertinente de abordar y que no tiene
implicaciones de dafos a la salud o integridad de los participantes, tenian derecho se negarse o
retirarse de la investigacion cuando lo decidieran y se garantiza la privacidad y confidencialidad

de su informacion.
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8. RESULTADOS

A continuacion se describe el perfil sociodemografico de los entrevistados, asi como las variables:
individuales, econdmicas, geograficas e institucionales, separando los pacientes que tuvieron
continuidad y los que no tuvieron continuidad en el tratamiento de HD o DP. Como se ha
mencionado previamente, la continuidad se defini6 como la situacién en la que el paciente
autoreporta no haber dejado de recibir tratamiento desde la fecha que inicié su primera sesion
de DP o HD hasta la fecha de participacién en la investigacién. Por ultimo, se identifica las

barreras que presentaron los pacientes con no continuidad en su tratamiento.

8.1. Descripcion general

El total de participantes incluidos en este analisis fue de N=150. Se llegé a este numero de
encuestados una vez se habia cubierto la muestra de N=138 y se completaron 12 encuestas mas
segun los recursos disponibles en el proyecto que enmarcé esta tesis. Se establecié la no
continuidad como la suspensién o no realizacién de la HD o DP al menos una vez durante el
tiempo que cada paciente tenia en tratamiento. Lo anterior se recabdé a través de la
reconstruccion de las trayectorias del tratamiento, que comprende desde la fecha en que los
pacientes recibieron por primera vez el tratamiento de HD o DP hasta la fecha en la que se obtuvo

la informacion.

Cabe senalar que la manera mas frecuente de medir la continuidad del tratamiento es por
medio de la comparacion entre el numero de sesiones que son indicadas por el médico tratante
y las realmente realizadas. En la literatura se recomienda de tres a siete sesiones de HD por
semana y un célculo Kt/V" adecuado para que en las sesiones de DP se mantenga un minimo
de 1,7 semanal de urea (Chan, Thadhani, & Maddux, 2014; Saran, y otros, 2003). Sin embargo,
para esta tesis no fue posible utilizar este criterio, dado las precarias condiciones
socioecondmicas de los pacientes y el nivel de saturacion de los servicios de salud que hacen

de la atencion de este padecimiento una situacién excepcional. En este sentido, la continuidad

*hk

K es el aclaramiento del dializador, t es el tiempo (duracién) que dura la sesidon de hemodidlisis y V es el volumen
de distribucién de la urea, que es aproximadamente igual al agua corporal total.
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se midid en funcion de la no suspension del tratamiento, sin considerar si el nimero de HD o DP

recibidas por el paciente eran las adecuadas segun su condicion clinica.

Los pacientes que no tuvieron continuidad, 58.0% (87) se clasificaron en esta variable
debido a que reportaron no haber recibido tratamiento en algin momento por los siguientes
motivos: buscar un lugar para realizarse el tratamiento, no tener un lugar para ir a realizarse el
tratamiento, porque le negaron el tratamiento en alguna institucién de salud, por no tener
recursos econdomicos para pagar las sesiones de HD o DP, por lejania del lugar de atencién de
su domicilio o no considerarlo necesario. En la tabla 3, se muestra el numero de veces que los
pacientes interrumpieron su tratamiento; en al menos una vez, 59.8% de los pacientes no
tuvieron HD o DP. 23.0% interrumpieron dos veces su tratamiento y 10.3% no recibieron

tratamiento tres veces.

Tabla 3. Numero de veces que los pacientes interrumpieron su tratamiento

No continuidad

Numero de interrupciones (N=87)
Frecuencia Porcentaje

Una vez 52 59.8

Dos veces 20 23.0

Tres veces 9 10.3

Cuatro veces 5 5.7

Cinco veces 1 1.1
Total 87 100.0

Del total los pacientes entrevistados 50.7% (76) fueron mujeres; diferenciando por continuidad y
no continuidad entre el total 61.8% no tuvieron continuidad, y entre los 74 hombres 54.0% no
tuvieron continuidad. La edad media en general fue de 41 afos, en los pacientes que no tuvieron
continuidad fue de 40 afios y en el grupo de continuidad fue de 46 afos. La edad minima de los
pacientes con continuidad fue de 20 afios, la maxima fue de 72 afios y la mas frecuente fue de
61 anos; en los participantes sin continuidad la edad minima fue de 19, la edad maxima fue de

72 afios y la edad mas frecuente fue de 21 afos.

En cuanto a las edades de los pacientes, clasificados por continuidad y no continuidad,
en la tabla 4, se observa que la distribucion es similar a la general, sin embargo, a los grupos de

edad de no continuidad 33.3% de los pacientes estan entre los 18 y 29 afos, contrario a esto, en
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el grupo de pacientes con continuidad hubo mas frecuencia de pacientes entre los 30 y 39 anos
(25.4%) y de 60 afos y mas (22.2%).

Del total de pacientes 63.3% (95) reportaron estar afiliados al SP y 36.6% (55) no tenian
ningun seguro de salud. En el grupo de pacientes que no tuvieron continuidad el porcentaje de
ningun tipo de derechohabiencia 40.2% (35), fue ligeramente mas alto al del grupo de pacientes

con continuidad, en el cual 31.7% (20) no tenian seguro y 68.3% (43) tenian SP.

El Estado de ubicacion del domicilio permanente de los pacientes mas recurrente fue el
Estado de México 55.3% (83), seguido por la Ciudad de México 41.3% (62) y en menor cantidad
los Estados de Guerrero 1.3% (2), y Puebla, San Luis Potosi y Tlaxcala, con un 0.7% (1) de
pacientes en cada uno, respectivamente. En cuanto a las delegaciones y municipios de vivienda
de los pacientes, 12.7% (12) vivian en Ecatepec; 10.7% (16) en Iztapalapa; 6.7% (10) en
Nezahualcéyotl; y en Venustiano Carranza y Tlalnepantla de Baz 4.0% (6) en cada uno; el resto
de pacientes vivian en las demas delegaciones o municipios de los Estados mencionados. En el

grupo de no continuidad es mas frecuente que provengan del Estado de México 57.5% (50).

En cuanto al estado civil 44.0% (66) reportaron estar solteros; 24.7% (37) estar casados;
20.0% (30) convivir en union libre; 4.7% (7) estar viudos; 4.0% (6) estar divorciados y 2.7% (4)
estar separados. El estado civil mas frecuente en los pacientes con continuidad fue soltero/a
35.0% (22), seguido de casado/a 25.4% (16). En los pacientes sin continuidad en el tratamiento
la mitad de los pacientes estaban solteros (44), mientras que 24.1% (21) estaban casados y

17.2% (15) convivian en union libre.

Respecto con la escolaridad de los pacientes la mayoria contaban con primaria o
secundaria (70.0%), sin embargo 4.7% (9) reportaron no saber escribir, ni leer un mensaje. Al
desagregar los datos por nivel de escolaridad de los pacientes, se encontrd que 42.9% (27) de
los que tuvieron continuidad en el tratamiento contaban con estudios primaria, mientras que
31.7% (20) tenian hasta estudios de secundaria. En este sentido, la proporcién de personas sin
continuidad en el tratamiento fue mayor para las que tenian secundaria 36.8% (32), en

comparacion con las personas que solo habian cursado hasta primaria 29.9% (26).

La actividad principal de los pacientes: 70.7% (106) reporté no hacer ninguna debido a la

enfermedad, 16.0% (24) mencion6 estar empleado o trabajar por cuenta propia, 11.3% (17)
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reporté estar desempleado y 2.0% (3) se dedicaba a labores del hogar. Ahora, segun la
continuidad, fue ligeramente mayor el porcentaje de pacientes que no realizaban ninguna

ocupacioén por causa de la enfermedad (72.4%) en quienes no tuvieron continuidad.

Cabe resaltar que de los seis pacientes que hablaban alguna lengua indigena, cinco de

estos estaban dentro del grupo de pacientes con continuidad.

También se abordaron aspectos de las condiciones de la vivienda permanente de los
pacientes, encontrando que en promedio los pacientes conviven con tres personas en el hogar.
En cuanto a la disponibilidad de algunas condiciones basicas de vivienda, se encontré que:
98.7% (148) reportaron tener cocina; 96.0% (144) contaban con agua entubada; 92.0% (138)
tenian conexién a la red publica de drenaje y 99.3% (149) tenian sanitario, letrina u hoyo negro

en sus viviendas.
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Tabla 4. Caracteristicas sociodemograficas

No continuidad Continuidad Total
Variables (N=87) (N=63) (N=150)
Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Sexo
Mujer 47 54.0 36 57.1 76 50.7
Hombre 40 46.0 27 429 74 49.3
Grupos de edad en aios
Entre 18 y 29 29 33.3 11 17.5 40 26.7
Entre 30y 39 14 16.1 16 25.4 30 20.0
Entre 40 y 49 19 21.8 10 15.9 29 19.3
Entre 50 y 59 13 14.9 12 19.0 25 16.7
Mas de 60 12 13.8 14 222 26 17.3
Derechohabiencia
Seguro Popular 52 59.8 43 68.3 95 63.3
Sin seguro 35 40.2 20 31.7 55 36.6
Tipo de tratamiento
Hemodialisis 72 82.8 40 63.5 112 74.7
Dialisis peritoneal 10 11.5 16 25.4 26 17.3
Hemodidlisis/dialisis peritoneal 0 0.0 2 3.2 2 1.3
No recibe 1 1.1 0 0.0 1 0.7
NS/NR 4 4.6 5 7.9 9 6.0
Estado de residencia
Estado de México 50 57.5 33 52.4 83 55.3
Ciudad de México 34 391 28 44 4 62 414
Otros 3 3.4 2 3.2 5 3.3
Estado civil
Soltero(a) 44 50.6 22 35.0 66 44.0
Casado(a) 21 24.2 16 25.4 37 247
Union libre 15 17.2 15 23.8 30 20.0
Divorciado(a) 2 23 4 6.3 6 4.0
Viudo(a) 2 23 5 7.9 7 4.7
Separado(a) 3 34 1 1.6 4 2.7
Nivel de escolaridad
Ninguna/preescolar/kinder 2 2.3 5 7.9 7 4.7
Primaria 26 29.9 27 429 53 35.3
Secundaria 32 36.8 20 31.7 52 34.7
Preparatoria/bachillerato 16 18.4 7 111 23 15.3
Estudios técnicos o comerciales 4 4.6 1 1.6 5 3.3
Licenciatura completa 3 3.4 1 1.6 4 2.7
Licenciatura incompleta 3 3.4 2 3.2 5 3.3
NS/NR 1 1.1 0 0.0 1 0.7
Ocupacion
Ninguna por enfermedad 63 72.4 43 68.3 106 70.7
Empleado/trabajador independiente 14 16.1 10 15.8 24 16.0
Desempleado 9 10.4 8 12.7 17 11.3
Hogar 1 1.1 2 3.2 3 2.0
Lengua indigena
Si 1 1.1 5 7.9 6 4.0
No 86 98.9 58 92.1 144 96.0
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Como se puede ver en la tabla 5, en promedio los pacientes llevaban un afio en
tratamiento, entre los cuales se encuentra un paciente que llevaba 14 afios en TSR. El tiempo
de tratamiento por no continuidad y continuidad tiene datos similares, en los primeros el tiempo
promedio del tratamiento fue de 12 meses y el maximo fue de 14 afos; entre quienes tuvieron

continuidad el promedio fue de 10 meses y la duracién maxima fue de 12 afios.

Tabla 5. Tiempo total de los pacientes en tratamiento de HD y DP

No continuidad Continuidad Total
Variables (N=87) (N=62) (N=149)
Dias Meses Dias Meses Dias Meses
Mediana 349 12 301 10 319 10.6
Minimo 16 0.5 13 0.4 13 0.4
Maximo 5,217 173.9 4,359 144.3 5,217 173.9
Moda 86 2.9 52 1.7 132 4.4

*El mismo dato se presenta en dias y meses para facilitar la lectura de los mismos.

La eleccion de la HD o DP depende de variables tanto clinicas como individuales y sociales de
cada paciente y su red de apoyo. Al momento de realizar la investigacion 74.7% (112) de los
entrevistados estaban en HD; 17.3% (26) pacientes se encontraban en tratamiento de DP; 1.3%
(2) informaron recibir DP y HD; 0.7% (1) reportd no recibir tratamiento en ese momento, mientras
que 6.0% (9) no tenia claro cual TSR recibia. Esta informacién se recuperd posteriormente
cuando se le pregunté a cada paciente sobre la trayectoria de atencion y tratamiento de la
enfermedad. De los pacientes con continuidad 63.5% estaban en HD; 25.4% en DP y de los

pacientes que no tuvieron continuidad 83.8% estaban en HD y 11.5% en DP.

De igual manera, como resultado de la investigacion surgié la sub clasificacion de la “HD
de rescate” y “DP de rescate”, ya que se identificd que los pacientes reportaban este tipo de
tratamiento, cuando asistieron a los servicios de salud en condiciones de salud muy
desfavorables por falta del tratamiento. Este tipo de tratamiento se cateterizé particularmente
porque los pacientes asistian a los servicios de salud en muy malas condiciones de salud y
porque algunos lo utilizaban como tratamiento permanente, al acudir, por ejemplo, por una sesion
de HD cada semana o dos semanas (cuando lo sugerido en la bibliografia con de 3 a 7 sesiones

por semana) y por una sesion de DP (generalmente son cuatro sesiones al dia) una vez a la
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semana por tiempo prolongado.

Generalmente los pacientes que estaban en HD de rescate eran quienes no hacian parte
de las sesiones de HD programadas en la unidad de HD del HGM y quienes no podian pagar en
instituciones privadas las sesiones de HD; por ello recurrian a los servicios de urgencias o
consulta externa para obtener este tipo de tratamiento. En el caso de los pacientes con DP en el
hospital y DP de rescate, frecuentemente eran aquellos que no contaban con las condiciones
(habitacion con requerimientos y cuidador) necesarias para realizarse los recambios en sus
casas. Sin embargo, estos tratamientos fueron reportados como tratamiento y como continuidad,
asi se prolongara mas de un mes su uso, pues fueron utilizados por aquellos que pacientes no
tenian los recursos para pagar las sesiones de tratamiento requeridas y no tenian acceso a los

servicios de salud en otro lugar.

Es importante entonces tener presente estos tipos de tratamiento porque aunque no son
ideales, los pacientes los reportaron como tratamiento y si no hubo interrupciones en éste fue
categorizado como continuidad en el tratamiento. No obstante, con los tratamientos de rescate
la continuidad esta reducida, en el sentido de que estos tratamientos implican que estos
pacientes recurren a los servicios médicos en condiciones de salud deterioradas debido a la falta
de sesiones de HD o DP prescritas por el médico tratante o ideales para mantener la funcion

renal residual, y por tanto accedieron a los tratamientos por su condicion de salud critica.

Como se puede observar en la tabla 6, 107 (71.3%) pacientes utilizaron en algun
momento tratamientos de rescate, de éstos, usaron al menos una vez: 63.5% HD de rescate;
32,7% DP de rescate y 3.7% HD/DP de rescate. Ahora bien, separando por pacientes clasificados
por continuidad y no continuidad en el tratamiento, en quienes tuvieron continuidad 73.0 % (46)
de los pacientes en algun momento utilizaron uno de los tratamientos de rescate, de éstos al
menos una vez utilizaron 34.9% (22) HD de rescate; 15.9% (10) DP de rescate y 3.2% (2) HD/DP
de rescate. En los pacientes que no tuvieron continuidad en el tratamiento, 70.1% usaron en
algun momento uno de los tratamientos de rescate: utilizaron al menos una vez 56.4% HD de
rescate; 75.9% DP de rescate y 2.3% HD/DP de rescate.
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Tabla 6. Tratamientos de rescate

Cantidad de veces No continuidad Continuidad Total
que los pacientes (N=87) (N=63) (N=150)
usaron el
tratamiento Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
HD rescate
0 49 56.4 33 52.4 82 54.7
1 24 27.6 22 34.9 46 30.7
2 11 12.6 6 9.5 17 11.2
3 2 23 2 3.2 4 2.7
5 1 1.1 0 0 1 0.7
DP rescate
0 66 75.9 49 77.8 115 76.6
1 15 17.3 10 15.8 25 16.7
2 5 5.7 2 3.2 7 4.7
3 1 1.1 2 3.2 3 2
HD/DP rescate
0 85 97.7 61 96.8 146 97.3
1 2 2.3 2 3.2 4 2.7

Total pacientes en
tratamiento de
rescate 61 70.1 46 73.0 107 71.3

8.2. Caracteristicas de salud

En este apartado se describen las caracteristicas de salud que reportaron los participantes de la
investigacion, en relacion al apoyo para realizar actividades basicas de la vida diaria (ABVD),
sentimientos que les generaba tener ERC, percepcién de su estado de salud, apoyo en ABVD y

emocional, confianza en el tratamiento y uso de medicina alternativa.

En cuanto al apoyo requerido por los pacientes para el desarrollo de las actividades
béasicas de la vida diaria (ABVD) se encontr6 que 28.0% (42) de los pacientes necesitaban ayuda
para caminar de un lado a otro de un cuarto; 21.3% (32) necesitaban ayuda para bafarse; 2.0%
(3) apoyo para comer; y 13.3% (20) necesitaban ayuda para usar el sanitario. Separando por
continuidad, en el grupo de pacientes con continuidad 34.9% reportaron la necesidad de ayuda
para caminar de un lado a otro, esta necesidad fue reportada por 23.0% de los pacientes sin
continuidad. La necesidad de ayuda para banarse la reportaron 27.0% de los pacientes con

continuidad y 17.2% de los pacientes sin continuidad. (Tabla 7).
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Tabla 7. Caracteristicas de salud

No continuidad Continuidad Total
Variables
Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje

ABVD

Ayuda para caminar 20 23.0 22 34.9 42 433

Ayuda para bariarse 15 17.2 17 27.0 32 33.0

Ayuda para usar el sanitario 10 11.5 10 15.9 20 20.6

Ayuda para comer 2 2.3 1 1.6 3 3.1

Total 47 54.0 50 79.4 97 100.0
Sentimientos

Depresion 59 67.8 40 63.5 99 66.0

Ansiedad 32 36.8 35 55.6 67 447

Miedo 28 32.2 34 54.0 62 41.3

En la tabla 7, se observa las sensaciones que les habia generado tener la enfermedad a los
pacientes, encontrandose que: 66.0% (99) autoreportaron que se deprimian a causa de la ERC,
44.6% (67) mencionaron haber sentido ansiedad, y 41.3% reportaron haber sentido miedo. En el
grupo de pacientes con continuidad fueron mas frecuentes las sensaciones de miedo y ansiedad,

mientras que en los pacientes sin continuidad fue mas frecuente la depresion.

Ademas, 92 (61.3%) pacientes mencionaron que en el ultimo mes (al momento de aplicar
el cuestionario), desarrollaron menos actividades de las que hubieran querido hacer por la ERC
y 84 (56.0%) dijeron que las actividades que desarrollaron les costé mas dificultad llevarlas a
cabo a causa de la enfermedad. Sin embargo, respecto con la autopercepcion de la salud y la
enfermedad, cuando se reviso la opinién que tienen los pacientes de cuanto les ha dificultado,
sus problemas fisicos y emocionales derivados de la ERC, el desarrollo de sus ABVD, los
resultados son distintos: 38.0% (57) dijeron que nada; 28.0% (42) un poco; 20.0% (30) reportaron
mencionaron que regular y 10.7% (16) mencionaron que mucho; por ultimo 3.3% (5) no

respondieron.
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Grafico 1. Distribucion porcentual de la autopercepcion del estado de salud
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Al indagar sobre la percepcion del estado de salud en tres momentos (antes del diagndstico,
cuando se realiz6 la encuesta y en un afno) se encontré que mas de la mitad de los pacientes
creen que su estado de salud antes del diagnéstico de la ERC y en un afio sera muy bueno y
bueno principalmente, pero el estado actual de salud se percibié en general como regular, malo
y muy malo, aunque estan en tratamiento de HD o DP (Grafico 1). Si bien los pacientes
declararon que la situacién de salud va a mejorar en un afio, el porcentaje es mucho mas bajo
respecto con la percepcion positiva del estado de salud antes del diagndstico, lo cual indica que
las personas esperan mejorar su situacion actual pero esta mejoria no los ubicara en el mismo
nivel que tenian previamente. De hecho un 8.7% piensa que su estado de salud sera muy malo

en un ano.
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Grafico 2. Distribucion porcentual de la autopercepcion del estado de salud por continuidad en
el tratamiento®
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Las percepciones del estado de salud entre los pacientes que tuvieron continuidad y no, es
similar, no obstante hay algunos datos a resaltar, en el estado de salud actual (al momento de
participar en la investigacion) en ambas clasificaciones el porcentaje de pacientes que
consideraron su salud como regular se aproximaba a la mitad, 42.5% (37) en pacientes sin
continuidad y 42.9% (27) en pacientes con continuidad. Reportan tener un estado de salud
bueno, mas frecuentemente los pacientes sin continuidad 27.6% (24) y los pacientes con
continuidad 19.0% (12). Asimismo los pacientes sin continuidad esperan tener un estado de salud
a un afo muy bueno 13.8% (12) y bueno 39.1% (34), mientras que en los pacientes con

continuidad 12.7% (8) esperan un estado de salud muy bueno y 31.7% (20) bueno. (Gréfico 2).

En cuanto a la confianza en el tratamiento de HD o DP se encontré que 132 (88.0%)
pacientes consideraban que era el adecuado para ellos. De los pacientes con continuidad 94%
(59) pensaban que era el adecuado, mientras que en los pacientes sin continuidad lo percibian
como adecuado el 84% (73). Del total de pacientes 25.33% (38) recurrieron a tratamientos
alternativos para atender la ERC, como: remedios caseros, curanderos o medicina alternativa,

de éstos 16 (41.2%) dijeron que acudir a estos métodos alternativos mejoro su salud y 22 (57.8%)

55



dijeron que no.

El principal apoyo recibido por los pacientes para diferentes tareas y cuidados
relacionados con la atencién y el tratamiento proviene de sus conyugues 29.3% (44), seguido de
los padres 22.7% (34) y los hijos 16.7% (25). Sin embargo, algunos pacientes asisten solos a la
atencion medica 10.7%(16). En los aspectos emocional y de cuidados en el hogar (el apoyo
economico se abordo en las variables econdmicas), se encontraron cifras muy similares a las
anteriores, el principal apoyo son las parejas 34.7% (52); en segundo lugar los padres 20.7%
(31) y muy de cerca a estos, otros familiares 20% (30). Los hijos son apoyo para el 16.7% (25),
los amigos o vecinos para el 2% (3) y 3.3% (5) de los pacientes reportaron que no sienten ese
tipo de apoyo en nadie. Los pacientes con continuidad reportaron que su principal fuente de
apoyo fue su pareja 36.5% (23) y en segundo lugar los hijos 22.2% (14); entre tanto, los pacientes
sin continuidad al igual que en los pacientes con continuidad fue la pareja 33.3% (29), pero en
este caso en segundo lugar estuvieron los padres 25.3% (22) y en tercer lugar otros familiares
17.2% (15), lo que coincide con que mas de la mitad de los pacientes sin continuidad eran

solteros. (Gréfico 3).

Grafico 3. Distribucion porcentual de las principales fuentes de apoyo de los pacientes por
continuidad en el tratamiento
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8.3. Caracteristicas de los gastos en salud

A continuacién se describen algunos gastos de bolsillo directos de atencién que tuvieron los
pacientes y sus familiares para el tratamiento de la ERC, como: medicamentos, insumos para la
DP, sesiones de HD, estudios y examenes, consultas médicas y hospitalizaciones. Por otra parte
se exploraron también algunos gastos indirectos para la atencién, tales como: transporte,
alimentacion y hospedaje. El principal rubro de gastos directos para el tratamiento de la ERC
fueron los insumos para la DP o las sesiones de HD 70.7% (106), seguido de los gastos en
medicamentos 10.7% (16), en hospitalizaciones 10% (15); y en menor medida los gastos en
transporte 4.7% (7) -gasto indirecto-. Por grupo de pacientes, en el caso de los pacientes sin
continuidad 75.9% (66) dijeron que las sesiones de HD y DP, en los pacientes con continuidad
63.5% (40). Seguido de los medicamentos 6.9% (6) y 15.9% (10) respectivamente. (Grafico 4).

Grafico 4. Distribucion porcentual de los motivos de gasto por continuidad en el tratamiento
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En la tabla 8 se muestran algunas medidas de tendencia central de los gastos promedio en el
ultimo mes, que los pacientes y sus familiares tuvieron para el tratamiento de la ERC, incluyendo
la asistencia a las sesiones de HD o DP. El gasto de bolsillo para los insumos de la DP y la HD

fue en promedio $3,600 pesos y el maximo fue $12,000 pesos. El siguiente rubro de gasto fueron
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los medicamentos en promedio $800 pesos, en hospitalizacion en promedio el gasto de bolsillo
fue de $1,425 pesos.

Tabla 8. Gastos de bolsillo promedio por mes para el tratamiento de la Enfermedad Renal

Crénica (pesos mexicanos 2016)

Tipo de servicio Mediana Moda Minimo Maximo
Sesiones de HD/DP

(N= 129) 3,600 6,000 0 12,000
Medicamentos

(N= 124) 800 500 0 31,200
Hospitalizacion 1.425 2000 0 8.000

(N=52) ’ ’ ’

Examenes
(N= 119) 480 500 0 6,000

Consultas médicas

(N=91) 75 60 0 600
Transporte

(N= 141) 600 600 20 5,000
Hospedaje

(N=7) 500 150 150 2,200

Alimentacion

opes 250 200 15 2,000
(N 150) 6,790 1,500 680 39,673

Con la informacién que se obtuvo, en total los pacientes y sus familias en promedio al mes se
gastaron $6,790 pesos para la atencion de la ERC, teniendo en cuenta los pagos directos para
la atencion y algunos gastos indirectos como el transporte, la alimentacion y el hospedaje. Los

gastos minimos al mes fueron $680 pesos y el maximo fue de $39,673 pesos (Tabla 8).

El gasto promedio mensual en los pacientes con continuidad fue de $6,450 pesos y en
los pacientes que no tuvieron continuidad fue de $6,868 pesos; el gasto minimo en los pacientes
con continuidad fue de 0 pesos y en los participantes que no tuvieron continuidad fue de 680
pesos; el costo maximo para de los pacientes con continuidad fue de $21,120 pesos y para los
pacientes sin continuidad fue de $39,673 pesos.
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El principal apoyo econdmico para cubrir los gastos, fueron los familiares de los pacientes.
En los gastos de los medicamentos 85.0% (105) pacientes afirmaron que los cubrié un familiar;
4.7% (7) mencionaron que ellos mismos; 1.3% (2) pacientes dijeron que el hospital o el SP, un
paciente menciono que los gastos los pagé una ONG, y uno mas dijo no saber (para 10 pacientes
no se obtuvo informacion). Los gastos para los insumos de la DP o las sesiones de la HD también
fueron cubiertos en su mayoria por los familiares de los pacientes 89.1% (115); 6.9% (9) no
sabian la fuente; 2.3% (3) ellos mismos, otro 2.3% (3) por el hospital o el SP, y los gastos de un

paciente fueron cubiertos por una ONG.

Los estudios y examenes en 91.9% (114) de los pacientes fueron pagados por familiares;
5.6% (7) fueron cubiertos por el hospital o el SP; 2.4% (3) fueron pagados por los pacientes. En
cuanto a las consultas médicas 83.5% (76) de los pacientes recibieron apoyo econémico de sus
familiares; 10.9% (10) no sabia quién pago; 3.2% (3) pacientes pagaron ellos mismos; en 2.1%
(2) los gastos fueron cubiertos por el hospital o el SP. En los pacientes que reportaron que habian
estado hospitalizados en 98.0% (51) los gastos fueron cubiertos por los familiares; un paciente

menciond que lo cubrid el hospital o el SP.

En los gastos indirectos para recibir el tratamiento de la ERC, como el transporte, la
alimentacion y el hospedaje, al igual que con los gastos directos para pagar la atencion en salud,
el principal apoyo econémico de los pacientes fueron sus familiares. En el caso del transporte

75.1% (106) recibieron recursos econémicos de sus familiares y 5.6% (8) pagaron ellos mismos.

El hospedaje como gasto relacionado con la HD y DP fue reconocido por 7 pacientes, de
éstos, cinco fueron apoyados econdémicamente por sus familiares; uno, pagé el mismo y otro no
tenia conocimiento de quién cubri6 el gasto. Los gastos de alimentacion solo fueron reconocidos
por 57 pacientes; de estos 71.9% (41) recibieron recursos econdomicos de sus familiares; 8.7%

(5) pagaron esos gastos ellos mismos y 19.2% (11) no sabian quién cubrié esos gastos.

En la tabla 9, se encuentran algunas de las consecuencias en la economia familiar e
individual que tuvieron los pacientes para cubrir los gastos del tratamiento y la atencién
relacionada con la ERC por continuidad y no continuidad. En ambos grupos de pacientes los
efectos han sido de alta frecuencia, pues los reportaron mas de la mitad de los paciente
respectivamente, no obstante fue mas frecuente en los pacientes de no continuidad 73.6% (64)

que ellos o un familiar hubieran tenido que empefar, hipotecar o vender algunas de sus
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pertenencias para pagar los gastos.

Tabla 9. Consecuencias de los gastos de bolsillo por continuidad

No continuidad Continuidad
Consecuencias (N=87) (N=63)
Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Ha tenido que empenar,
hipotecar o vender sus
pertenencias para cubrir los 64 3.6 40 63.5
gastos
Ha tenido que dejar de comprar o
pagar productos y servicios 43 49.4 31 49.2
basicos
Los gastos han impactado 70 80.5 48 76.2

negativamente en su economia

Adicionalmente se pregunto a los pacientes por el costo de la ultima atencién recibida relacionada
con la ERC. Del total de pacientes a 90.7% (136) les cobraron, a 8.7% (13) no les cobraron y un
paciente no sabia. Teniendo en cuenta a los pacientes que pagaron por la ultima atencion, el
menor costo fue de $57 pesos mexicanos, el maximo costo fue de $5,500 pesos, el valor medio
(mediana) y mas frecuente que pagaron los pacientes fue $723 pesos (36 pacientes). En cuanto
a la percepcion de esos gastos, 32.3% (44) pacientes dijo que fue muy alto el valor, 23.5% (32)
les parecio6 alto, 29.4% (40) consideraron el costo como regular, 5.1% (7) lo consideraron bajo,

1.5% (2) muy bajo y 8.1% (11) pacientes no respondieron. (Grafico 5).

60



Grafico 5. Distribucion porcentual de la valoracion del paciente sobre el gasto para su
ultima atencion para la ERC*
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Desagregando por tipo de servicio, el costo de la ultima atencion, con una N=130; 63.0% de los
pacientes pagaron en promedio $723 pesos por una sesion de HD, el valor minimo fue de $200
pesos y el maximo fue de $4,000 pesos. Los pacientes que estuvieron en hospitalizacion (19.2%
-25-) pagaron en promedio $1,860 pesos; quien menos pagd $550 pesos y el paciente que mas
pagd $5,500 pesos, para mas detalle (Tabla 10). En cuanto a la valoracion del costo de los
servicios, los pacientes que pagaron por la sesién de HD (63.0% -82- ) consideraron que el precio
fue: 41.4% (34) muy alto; 24.3% (20) alto y 26.8% (22) regular. Los pacientes que pagaron por
el servicio de hospitalizaciéon (19.2% -25-) consideraron como muy alto el costo 36.0% (9); alto
28.0% (7) y regular 20.0% (5).
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Tabla 10. Estadisticos del costo de la ultima atencion relacionada con ERC por servicio (pesos
mexicanos 2016)

Tipo de servicio Mediana Moda Minimo Maximo
Her(m?\lc;d;ézl)isis 200 723 723 4,000
Hospitalizaciéon 1.860 2000 550 5,500
(N= 25) ‘ ‘ ’
Cons(trl\llt=a1r;l;§dica 65 60 57 400
Dialisis peritoneal 1,200 68 68 2,500

(N=5)

8.4. Caracteristicas de los servicios de salud

A continuacién se presenta informacion sobre las variables institucionales y geograficas. Las
primeras estan relacionadas con la informacion, la percepcion que tienen los pacientes sobre el
trato del personal de la salud que los ha atendido en las diversas instituciones y las percepciones
sobre algunos aspectos de la atencion en salud de su ultima visita a los servicios de salud
relacionada con la ERC. La ultima atencién para la ERC no es la que estaba esperando o
recibiendo al momento de aplicar el cuestionario, es la atencién anterior a ésta. Por lo anterior
cabe aclarar, que las variables institucionales no se refieren solamente al HGM, sino a todos los
lugares a los cuales los pacientes hayan acudido por atencion para la ERC. Las geogréficas,

abordan el tiempo de traslado y la percepcién de este, a los lugares de atencion.

La informacion que los pacientes reportan tener sobre la ERC y su causa es la siguiente:
89.3% (134) de pacientes reconocen a la ERC como su padecimiento principal; 6.0% (9)
mencionaron que es la DM y 4.6% (7) respondieron que era el lupus, la vasculitis y la poliposis
familiar. Del total de pacientes, 121 (80.7%) fueron informados por parte del personal de la salud
en qué consiste la ERC y 19.3% no fue informado, ademas 49 (32.6%) mencionaron que aun
tenian dudas sobre la enfermedad. 85.7% (54) de los pacientes con continuidad estaban
informados sobre la ERC, mientras que los participantes sin continuidad solo 73.5% (64) dijeron
estar informados. Aun tenian dudas de la enfermedad 30.2% (19) de los pacientes con

continuidad y 34.5% (30) de los participantes sin continuidad.
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Los pacientes que reportaron que algun médico les informé la razdén por la que
desarrollaron la ERC fueron 118 (78.7%); de ellos, 48 (32%) reportaron que por la DM, 19 (12.7%)
por hipoplasia renal, 17 (11.3%) por la hipertension, 7 (4.7%) por enfermedades autoinmunes, 6
pacientes por preeclampsia, 5 (3.3%) por el uso nefrotéxinas, 3 (2.0%) por litiasis urinaria, 2
(1.3%) por infecciones urinarias recurrentes, y otras como obstruccion urinaria y riidn

poliquistico.

Como ya se mencion6é basados en la ultima atencidon que recibieron los pacientes
relacionada con la ERC, la ultima visita de 64.7% (97) de los pacientes fue a la sesion de HD;
19.3% (29) estuvieron en hospitalizacion; 11.3% (17) pacientes fueron a consulta médica; 3.3%

(5) fueron a DP, y 0.14 (2) pacientes no especificaron el servicio que visitaron. (Grafico 6).

Grafico 6. Distribucion porcentual del tiempo de traslado al lugar de la ultima atencion
relacionada con la ERC
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Con base en la ultima atencién para la ERC que reportaron los pacientes, se les cuestioné por
el tiempo de traslado a la institucion de salud donde fueron atendidos, que pudo ser el HGM u
otra institucion. El tiempo minimo de traslado del lugar donde se encontraba el paciente (hogar,

trabajo) al servicio de salud fue de 10 minutos (2.0% -3- pacientes) y el mas largo fue de 8 horas
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-480 minutos- (0.7% -1- paciente), la mediana y la moda fue de 90 minutos (19.3% -29-

pacientes).

Al igual que en la demas variables, el tiempo de traslado del lugar de partida hacia la
institucion de salud de la ultima atencidn recibida relacionada con la ERC, tiene un
comportamiento muy similar entre las dos clasificaciones de continuidad, no obstante, se puede
observar en el grafico 7, los pacientes que se gastan 3 horas y mas en el traslado estan mas

frecuentemente en el grupo de no continuidad (7.0%).

Grafico 7. Distribucion porcentual del tiempo de traslado al lugar de la ultima atencion

relacionada con la ERC por continuidad*®
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Cuando se les pregunté a los pacientes sobre como percibian la distancia y el tiempo de traslado
a la institucion de salud de la ultima atencion para la ERC, 6.7% (10) percibieron que el lugar de
atencion estaba muy cerca de su lugar de partida (hogar, trabajo); 13.3% (20) dijeron que cerca;
24.7% (37) dijeron que regular; 34% (51) lo percibieron como lejos; 20.7% (31) de los pacientes
lo percibieron muy lejos y 0.7% (1) paciente no respondié. Se encontrd que los pacientes sin

continuidad fueron los que frecuentemente consideraron que el lugar de la ultima atencion
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relacionada con la ERC estaba lejos 35.6% (31) y muy lejos 21.8% (19) de su punto de partida
(casa), mientras que el grupo de pacientes con continuidad mencionaron mas que el lugar de la

ultima atencion estaba regular 28.6% (18) y lejos 31.7% (20).

Grafico 8. Distribucion porcentual de la valoracion del paciente sobre la distancia y el
tiempo de traslado entre su domicilio y el lugar de su ultima relacionada con la ERC por
continuidad
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El tiempo de espera (Grafico 9), comprende desde que el paciente llegd al lugar de atencién
hasta el momento en que inicio el servicio de salud por el que acudié. El menor tiempo de espera
fue de 5 minutos (7.3% -11- pacientes) y el mayor tiempo de espera fue de 48 horas (0.7% -1-
paciente); la mediana fue de 45 minutos (0.7% -1- paciente) y el tiempo de espera que mas
reportaron los pacientes fue de 15 minutos (18.7% -28- paciente). Los pacientes que percibieron
el tiempo de espera como muy corto fueron 24.0% (36); corto 27.3% (41); regular 17.3% (26);
largo 11.3% (17); y muy largo 19.3% (29) pacientes, un paciente no respondio.
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Grafico 9. Distribucion porcentual del tiempo de espera en el lugar de la ultima atencién
relacionada con la ERC
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En cuanto al tiempo que durd la ultima atencion para la ERC, del total de pacientes, para 102
(68.0%) la medicion fue a través de minutos y horas, para 47 (31.3%) participantes fue en dias y
de 1 paciente no se obtuvo la informacion. Entonces, en cuanto a las mediciones por minutos y
horas, la duracién minima fue de 15 minutos (2.9% -3- pacientes), la maxima fue de 5 horas
(2.9% -3- pacientes), la duracién mas frecuente fue de 3 horas (27.4% -28- pacientes). En la
medicién por dias, el minimo de dias de duracion de la atencion fueron 2 (4.2% -2- pacientes),
el maximo fue de 51 dias (2.1% -1- paciente), la duracion mas frecuente fue de 3 dias (36.1% -

17- pacientes), seguida de la de 4 dias (17.0% -8- pacientes).

Adicionalmente, se exploré de manera directa la satisfaccion de los pacientes con esa
ultima atencion, 22.0% (33) coincidieron en que lugar de atencién estaba en muy buenas
condiciones, 55.3% (83) considerd que estaba en buenas condiciones; 15.3% (23) dijo que
estaba en condiciones regulares, 2.0% (3) en malas condiciones, 1.3% (2) en muy malas
condiciones y 4.0% (6) no respondieron. En cuanto al trato que los pacientes recibieron del
personal de la salud en la institucion de la ultima atencién relacionada con la ERC, 44.0% (66)
afirmaron que recibieron un trato muy bueno, 48.0% (72) un trato bueno, 6.7% (10) un trato

regular, y malo y muy malo tan solo 0.7% (1), respectivamente. (Grafico 10). Cuando se les
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preguntd a los pacientes por la satisfaccion en general de esa ultima atencién, 34.0% (51)
estaban muy satisfechos, 50.0% (75) satisfechos, 12.7% (19) regular y 3.3% (5) insatisfechos.

Grafico 10. Distribucion porcentual de la satisfaccidn de los pacientes en la ultima atencién

relacionada con la ERC
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Los pacientes que no tuvieron continuidad consideraron con mayor frecuencia que el lugar donde
recibieron la ultima atencién relacionada con la ERC estaba en buenas condiciones 52.9% (46);
que estaba en muy buenas condiciones 25.3% (22) y que estaba en condiciones regulares 14.9%
(13), mientras que los pacientes con continuidad 58.7% (37) consideraron que estaba en buenas
condiciones; 17.5% (11) dijo que estaba en muy buenas condiciones y 15.9% (10) dijo que estaba
en condiciones regulares. Respecto con el trato del personal de la salud que los atendio, los
pacientes con continuidad 49,4% (43) mencion6 que el trato fue bueno; 44.8%(39) que fue muy
bueno y 4.6% (4) que fue regular. De los participantes con continuidad 46.0% (29) consideraron
el trato como bueno; 42.9% (27) dijo que fue muy bueno; 9.5% (6) dijo que fue regular y 1.6% (1)

dijo que fue malo.

Al explorar las opciones que tienen los pacientes de lugares para atender su enfermedad,

a los pacientes se les pregunté si han tenido la oportunidad de elegir el lugar de atencién tanto
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médica como para recibir la HD o la DP, a lo cual 52.0% (78) respondieron que no, 47.3% que si
y un paciente no respondio. Asimismo, cuando se les cuestiond a los pacientes que si pudieran
elegir los lugares de atencion médica o tratamiento de la ERC volverian a los mismos lugares,
se hallé6 que 58.0% (87) si volverian a los mismos lugares y 41.3% (62) dijeron que no (un
paciente no respondid). Quienes no volverian a los mismos lugares, no lo harian por los costos
22.6% (14), por la lejania 21.0% (13), por no estar satisfechos con la atencion 8.1% (5), por otros

motivos (quiere hacerse la DP en su hogar) 4.8% (3) y 43.5% (27) no saben.

8.5. Barreras para la continuidad de la hemodidlisis y dialisis peritoneal

En este apartado se describiran las barreras que tuvieron los pacientes sin continuidad en el
tratamiento de HD y DP (N= 87). Es importante aclarar que la barreras fueron abordas de dos
maneras, la primera fue de una forma general, es decir se les solicitd a los pacientes que
mencionaran todos los motivos por los cuales en algun momento suspendieron el tratamiento de
la ERC, permitiendo que los pacientes seleccionaran tantas barreras como se les habian

presentado.

La segunda forma fue particular, es decir, cada vez que los pacientes reportaron que
interrumpieron el tratamiento de HD o DP, se le cuestioné la causa directa que provoco esa
interrupcién. Para esto las barreras econdmicas se concretaron en la falta de dinero, las barreras
institucionales fueron la busqueda de institucion para obtener el tratamiento, la negacion de la
atencion al paciente y no tener donde atenderse. Las barreras geograficas se resumieron en la
lejania del lugar de atencion y las barreras individuales en no recibir tratamiento porque el
paciente no lo considerd necesario. Estas barreras fueron contadas por cada suspension
reportada. Por la forma como se midieron las barreras, las frecuencias y porcentajes no

corresponden con la N=87.

Teniendo en cuenta lo anterior, en la tabla 11 se observan las barreras en general por las
cuales los pacientes tuvieron que abandonar o suspender en algun momento el tratamiento de
HD o DP. La principal fue la falta de recursos econémicos 48.3%; seguido de falta de una
institucion de salud para recibir el tratamiento 29.9% vy falta de informacion sobre instituciones

que brindaran atencién 12.6%.

68



Tabla 11. Barreras para la continuidad de la HD o DP

(N=87)
Barreras para la continuidad de la HD o DP* Frecuencia Porcentaje
Falta de recursos econémicos/apoyo econémico 42 48.3
Falta de institucion en salud para recibir tratamiento 26 29.9
Falta de informacién sobre instituciones que brinde atencion 11 12.6
Lejania del lugar donde lo atienden 6 6.9
Desabasto de insumos o medicamentos en el lugar donde se atiende 6 6.9
Falta de transporte 5 5.7
Falta de acompafante 4 4.6
Tiene a cargo el cuidado de un familiar 2 23
Otras complicaciones de salud 2 2.3

* Los pacientes podian elegir varias opciones

Ahora bien, las barreras directas de la suspension de los tratamientos de HD y DP, se
comportaron de la siguiente manera: las barreras institucionales, teniendo en cuenta que eran
tres, fueron mencionadas en 79.7% de las causas de suspensiones en el tratamiento (por buscar
el tratamiento 49.6% -61-; negacién de la atencién 20.3% -12-; no tuvo institucion para atenderse
9.8% -12- ). El no considerar necesario el tratamiento, por parte del paciente se presentd en
10.6% (13) de los participantes. La falta de dinero fue 8.1% (10) y la lejania del lugar de atencién
0.8% (1).

Detallando la barrera institucional de negacion del tratamiento se encontré que en general
fue reportada en 48.3% (42) de los pacientes sin continuidad en el tratamiento. Las razones por
las cuales, segun los pacientes, las instituciones de salud les negaron la atencién fueron: no
habia personal de salud o insumos para la HD o DP para atenderlos (25 pacientes, 59.5%);
porque no alcanzé cupo para la atencién (18 pacientes, 42.8%); porque no tenian ninguna
derechohabiencia (5 pacientes, 11.9%); porque no atendian a personas del SP (1 paciente,
2.3%). Los lugares en donde les negaron la atencién a los pacientes fueron hospitales publicos
85.8% (36 pacientes); el IMSS 11.9% (5 pacientes); e instituciones de salud de caracter privado
2.3% (1 paciente).

Se realizé por las barreras mas frecuentes de la tabla 11, una descripcidn por las variables

sexo y derechohabiencia, encontrando que en la barrera econdmica falta de recursos
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economicos, 52.4% (22) de los pacientes que mencionaron esta barrera eran hombres y 81.0%

(34) de los pacientes que mencionaron esta barrera estaban afiliados al SP.

Grafico 11. Distribucién porcentual por las variables sexo y derechohabiencia de la barrera
falta de recursos econdmicos/apoyo econdémico

(N=42)
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En cuanto a la barrera falta de institucion en salud para recibir tratamiento se observd que
quienes la reportaron 53.8% (14) eran hombres; 73.1% (19) contaban con SP. La barrera de falta
de informacién de instituciones que brinden atencién para la ERC y los tratamientos de HD y DP,
tan solo la reportaron 11 pacientes, de los cuales todos contaban con afiliacion al SP y 7 eran

hombres.
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Grafico 12. Distribucion porcentual por las variables sexo y derechohabiencia de la barrera
falta de institucion en salud para recibir tratamiento

(N=26)
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9. DISCUSION

El objetivo de esta investigacion fue describir las barreras (individuales, econdmicas, geograficas
e institucionales) para la continuidad de la HD y la DP en pacientes con ERC, mayores de 18
afos atendidos en el HGM. La muestra final estuvo conformada por 150 pacientes que, en
promedio llevaban un afo en tratamiento, 58.0% no tuvieron continuidad en el tratamiento de HD
o DP. La principal barrera para la continuidad del tratamiento fue la falta de recursos o de apoyo
econdmico 48.2% (42), seguido de las barreras institucionales (falta de institucion de salud y falta

de informacion sobre donde recibir tratamiento 42.5% (37)).

Con estos hallazgos, se corrobord la hipétesis de trabajo, pues partiendo de los resultados
del estudio realizado por Laurell (2013) en donde la proporcion de barreras de acceso a los
servicios de salud en los afiliados al SP oscilé entre el 12.5% y el 45.0%, en este estudio se
encontré mas de 10.0% en la barrera econémica y en la institucional para la continuidad de los

tratamientos de HD y DP.

En este estudio 32.0% (N=118) de los participantes auto reportaron la DM como la causa
de la ERC, sin embargo en la literatura consultada la prevalencia es mas alta, segun (Hedgeman
et al., 2015; Garcia & Jha, 2015; Garcia, Renoirte & Marquez, 2010) en México 50.0% de los
pacientes nuevos con ERC tienen un diagnostico antecedente de DM y en un estudio con
pacientes con ERC realizado en Jalisco encontraron una prevalencia de 56.1% de DM (Garcia
Garcia, y otros, 2013). En el estado de Jalisco (Garcia Garcia, y otros, 2013) realizaron una
intervencion con el fin de reducir la mortalidad en poblaciones expuesta a factores de riesgo (DM,
HTA) y de bajo recursos econdmicos contd con la participacion de 71.3% de mujeres y la edad
media de la poblacién fue de 55.6 afos, en contraste en esta investigacion 50.7% (76) fueron

mujeres, la edad media en general fue de 41 anos.

A diferencia de los datos encontrados sobre el predominio de la DP en México, la cual se
estimo en 72.0% de acuerdo con Pecoits y otros (2009) y 55,9% segun Rosa y otros (2014), en
esta investigacion tan solo 17.3% estaba en DP y 74.7% de los pacientes recibian HD. Lo anterior
se puede explicar por el sesgo de seleccion en cuanto a las caracteristicas especificas de la
poblacién, que se encontraba recibiendo atencién hospitalaria (Garcia Garcia, y otros, 2013).
Vale la pena agregar que un programa de DP es menos costoso de sostener, pero solo es posible

si los gobiernos lo incluyen en el presupuesto nacional de salud.
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El 70.0% de los participantes contaban con primaria o secundaria completa. En cuanto a
la composicién de las familias en los participantes de la investigacién en promedio eran 3
personas, menor al promedio reportado a nivel nacional de 3,7 y mayor al de la poblacién del SP
2,5 (CNPSS, 2013). Mas del 60.0% de los participantes de la investigacién estaban en edad
productiva, entre 18 y 50 anos, no obstante por causa de la ERC no realizaban ninguna actividad
remunerada, padecer ERC redujo y dificulto las actividades instrumentales (comer, banarse) de
la vida cotidiana de los pacientes, pero la percepcién de los pacientes con respecto a esto es
que la ERC afecto en nada o poco el desarrollo de actividades basicas de la vida diaria, una
explicacién hipotética a esto es que para los pacientes y sus cuidadores la prioridad es sobrevivir,
y si esto se consigue las demas actividades de la vida diaria pasan a un segundo plano.
Probablemente si los pacientes tuvieran un TSR adecuado se reintegrarian a sus actividades

cotidianas y laborales (Remuzzi, y otros, 2013).

Por otra parte, teniendo en cuenta que el 25.3% de la poblacion de esta investigacion fue
mayor de 54 anos, el estudio de (Doubova, Pérez, Canning, & Reich, 2015) a través del analisis
de la ENSANUT de 2012, encontré que si bien el SP tuvo un efecto protector en el acceso a los
servicios de salud para los adultos mayores en comparacion con los que no tenian seguro, no

mostré un efecto protector contra los gastos catastroficos en los hogares de los adultos mayores.

La barrera economica, es decir, el no tener recursos econdmicos para pagar el
tratamiento, fue la mas recurrente, y como bien lo menciona Laurell (20013) en su investigacion
sobre el impacto del SP en el sistema de salud, uno de los objetivos del SP es eliminar la barrera
econdmica de acceso a los servicios, pero el 43.0% de los afiliados no accedieron a los servicios
por no tener recursos economicos y en esta investigacion 29.0% de los pacientes sin continuidad

estaban afiliados al SP y mencionaron esta barrera para la continuidad.

Los participantes de la investigacion accedieron a los servicios de salud, pero ni la HD ni
la DP estan dentro de la cobertura del CAUSES, es decir, para los afiliados y para la poblacion
sin seguro que necesita estos tratamientos, existe una barrera econémica de entrada al sistema
de salud, y por ende para obtener los tratamientos, los pacientes y sus familias incurren en gasto
de bolsillo. La barrera econémica que se presenta como la principal en esta poblacion vulnerable,

puede explicarse con la relacion directa entre la pobreza y la ERC, en donde el gasto de bolsillo
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profundiza la pobreza de estas familias como lo mencionan (Garcia & Jha, CKD in disadvantaged

populations, 2015).

Los resultados, sustentan y concuerdan con lo que mencionan Garcia & Jha, en CKD in
disadvantaged populations (2015), las diferencias socioecondmicas, la falta de un seguro que
cubra los TSR y la fragmentacion del sistema de salud mexicano (diversas instituciones de
seguridad social, proteccién social -SP-, servicios privados) disminuyen la probabilidad de
acceder y sostener la continuidad de los TSR. En este estudio (Garcia & Jha, 2015) se estimo
que en 2010 al menos 2,3 millones de personas de paises de medio y bajo ingreso, murieron
prematuramente debido la falta de un TSR, debido a la falta de acceso a los servicios de salud,
lejania de los lugares de atencién y gasto de bolsillo, lo que sugiere que la pobreza, los bajos
ingresos y la falta de cobertura de estos tratamientos son obstaculos para acceder y sostener la
continuidad de la DP o HD.

Es importante profundizar en la barrera econdmica en dos sentidos, primero en el gasto
de bolsillo y catastréfico en el que incurren los pacientes en detalle, pues como se observo la
mayoria de pacientes no realizan una actividad remunerada a causa de la ERC y el gasto de
bolsillo promedio al mes para la atencion de la ERC $6,790 pesos mexicanos 2016, lo que excede
incluso el salario minimo del afio 2016 ($73.04 pesos diarios) (Secretaria del trabajo y prevision
social; Comisién Nacional de los salarios minimos, 2017). Segundo, la mayoria de participantes
se endeudaron, han vendido sus pertenencias y no compran productos y servicios basicos para
cubrir los gastos de la atencién a la ERC, pero mas alla de esto, se debe indagar por otras formas
de conseguir recursos econdmicos y por otras estrategias desconocidas para continuar el
tratamiento. Inicialmente, se podria decir, por ejemplo, que una estrategia fue el uso de la HD o
DP de rescate, como los recursos econdémicos son limitados los pacientes y sus familias practican
esta dinamica como mecanismo para sobrevivir, permite que esta poblacién obtenga de alguna

manera tratamiento.

Pese a la vulnerabilidad o condiciones econdmicas y la falta de un seguro de salud que
cubra los tratamientos para la ERC de esta poblacion, podria pensarse que no son los mas
vulnerables, pues por sus propios medios tienen acceso al tratamiento de HD y DP, aunque
algunos no tuvieron continuidad y estuvieron en tratamientos de rescate, en un sistema de salud
que no cubre esos tratamientos, los pacientes y sus familiares recurren a diversas estrategias

para de alguna manera garantizar, al menos, la sobrevivencia del paciente. Como lo concluyé el
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estudio etnografico de (Kierans, Padilla, Garcia, Ibarra, & Mercado, 2013), la atencion de esta
poblacion en un sistema de salud pubico-privado requiere de muchos esfuerzos y genera un
gran costo, lo cual devela fallas en el sistema de salud y la necesidad de aumentar el acceso a
estos servicios, a través, por ejemplo, de la implementaciéon de programas desde la educacion y
prevencion hasta el tratamiento en programas nacionales de enfermedades cronicas (Jha, y
otros, 2013).

Similar al caso descrito en la investigacion de Kierans, Padilla, Garcia, Ibarra, & Mercado,
(2013), en un Hospital de Jalisco, los participantes de esta investigacion también asumieron la
responsabilidad de buscar y lograr acceder a la HD y DP, asi como la continuidad de estos
tratamientos, sin embargo esta ultima se ve afectada por la falta de respuesta del sistema de
salud, y aunque en estos casos los hospitales publicos, como el HGM, hacen todo lo posible por
atender a los pacientes sin seguro o con SP pero sin cobertura, se requiere que el sistema de
salud como tal garantice no solo el acceso, si no, la sostenibilidad continuidad de estos
tratamientos, de tal forma que se asegure la sobrevivencia con calidad de vida para estos
pacientes. No existe una investigacion en pacientes con ERC que no tienen estas herramientas
y no llegan a los servicios de salud. Como lo menciona la literatura no se tienen datos sobre los
pacientes que no acceden a los TSRy finalmente mueren por complicaciones de la ERC (Abbasi,
Chertow & Hall, 20120; White et al., 2008).

Dentro de las variables individuales, la mayoria de pacientes estan en tratamiento de HD
y creian que el tratamiento era el ideal, aunque al momento de la investigacién la mayoria
percibian su estado de salud como regular, malo y muy malo; a un afo esperan estar bien y muy
bien. Adicionalmente solamente una cuarta parte de los pacientes asistieron en algun momento
a tratamientos alternativos para la ERC y de quienes lo hicieron solamente la mitad se sinti6

mejor. Estos hallazgos sugieren que hay confianza en los tratamientos.

Si bien, 42.0% pacientes tuvieron continuidad, tanto estos, como los pacientes sin
continuidad utilizaron frecuentemente los tratamientos de HD y DP de rescate, en este contexto
de precariedad, quizas como estrategia de sobrevivencia en respuesta a la carencia de un seguro
de salud y la falta de recursos econdmicos para pagar las sesiones de tratamiento requeridas,
dado a la poca disponibilidad de instituciones publicas que atiendan a la poblacién con SP y sin
seguro. Sin embargo, los servicios de salud disponibles ante la problematica de la demanda, se

organizan para suplir las necesidades de los pacientes y aunque no sean las mejores condiciones
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los asisten con tratamientos de rescate, de igual forma se tiene claro que cuando por algin motivo
los pacientes no se realizan las sesiones prescritas no hay una didlisis completa y aumenta el
riesgo de hospitalizacion o mortalidad (Chan, Thadhani, & Maddux, 2014; Saran et al., 2003).

Adicionalmente, cuando no se planea el inicio de uno de los TSR, las HD o las DP
urgentes son mas costosas, debido a que el paciente no tiene un acceso vascular, esta muy
enfermo y requiere una hospitalizacién de larga duracion (Mitch, 2013). Lo anterior sugiere que
para esta poblacion existe la necesidad de que el sistema de salud mejore los programas para
controlar los factores de riesgo y que atiendan la ERC desde estadios tempranos, garantice la
disponibilidad de la infraestructura para este tipo de padecimiento y ampliacién de la cobertura
de estos servicios de salud. Como lo menciona el estudio de (Jha, y otros, 2013) las poblaciones
mas pobres corren el mayor riesgo y la intervencion de factores de riesgo para la ERC para la
prevencion reduce la incidencia de la enfermedad, sin embargo, la conciencia del trastorno, es
poca en la poblacion y en los profesionales de la salud por ellos deben incluirse en los programas

nacionales de enfermedades conicas, estrategias para reducir la carga y los costos de la ERC.

9.1. Limitaciones

Esta investigacion descriptiva aporta una primera mirada cuantitativa de las barreras para
la continuidad del a HD y DP, pues ya existen otros estudios, desde la perspectiva cualitativa y
sobre la epidemiologia de la ERC, pero no abordaban este problema de investigacion. Cabe
anotar, que los resultados de este estudio solo aplican para los pacientes del HGM, el calculo de
la muestra se basé en una hipétesis de trabajo para fines de validez interna, sin embargo, existe

sesgo de seleccion porque todos los participantes fueron elegidos dentro del HGM.

Respecto con el instrumento de recoleccion de la informacién en lo que tiene que ver con
el sesgo de memoria y el autoreporte, ya que no se utilizé el expediente clinico para corroborar
la informacion, esta demostrado que en la poblacion con enfermedades cronicas la informacion
que tienen los pacientes coincide en gran medida con la de los expedientes clinicos (Haapanen,
Miilunpalo, Pasanen, Oja, & Vuori, 1997), adicionalmente en la mayoria de casos el acompafante

aportaba informacion.

Las barreras institucionales no solamente se refieren al HGM, los participantes de este

estudio estaban constantemente en busqueda de instituciones de salud para su tratamiento,
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dentro de los criterios de inclusién fueron seleccionados los pacientes que al menos utilizaran
uno de los servicios (consulta, hospitalizacion, unidad de HD, unidad de DP), por tal motivo la
informacion relacionada con tiempo de traslado, espera y duracion de la dltima atencién,
satisfaccion del paciente con la atencion y el trato del personal, y de los gastos incluyen todas
las instituciones a las que el paciente asista por atencién y tratamiento para la ERC. Algunos
pacientes de HD pagaban sus sesiones en instituciones privadas y asistian a consulta o a
realizarse examenes al Hospital, por otra parte estaban los pacientes que hacian parte del
programa de HD del hospital y cuentan con sesiones programadas cada semana y un tercer
grupo son los pacientes que llevaban todo su tratamiento de HD y DP tipo rescate. Por lo anterior,
seria interesante hacer un analisis de las trayectorias del tratamiento, ya que esta tesis solo fue
descriptiva de las barreras para la continuidad, y uno de los hallazgos que debe analizarse a

profundidad son los pacientes que siempre llevan tratamiento de rescate.
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10. CONCLUSIONES

Las caracteristicas socioecondmicas (nivel de escolaridad bajo, sin ocupacion
remunerada) de los participantes de la investigacion son problematicas, son pacientes
con SP y sin seguro, que requieren de HD o DP, tratamientos de alto costo y que no estan
contemplados dentro del SP u otro seguro de salud publico para poblacién que no es
beneficiaria del sistema de seguridad social o un seguro privado. Probablemente esta
poblacion no es la mas vulnerable, pues pese a sus condiciones econdémicas y su
condicion de enfermos croénicos, tienen herramientas que les permite buscar, acceder y
de alguna manera, aunque no sea la ideal, sostener el tratamiento de HD o DP para la
ERC y mantienen su sobrevivencia. Existe otra poblacidon que no esta identificada y que

no llega a los servicios de salud y que por falta de tratamiento fallecen.

Los hallazgos de esta investigacion y la amplia bibliografia existente sobre la
epidemiologia, los factores de riesgo, los problemas y necesidades de los pacientes con
ERC, demuestran que este padecimiento y sus tratamientos se convierten en un
problema de salud y financiero tanto para los sistemas de salud como para los pacientes,
sin embargo, las politicas de salud aun no logran articular esfuerzos para prevenir y
controlar el aumento de este padecimiento a través, primero, de la prevencion y control
de las enfermedades de base como la DM y la HTA; segundo, mediante el control de las
primeras tres etapas de la ERC que no requieren TSR; y, tercero mediante la garantia de
tratamientos adecuados y continuos para que la poblacién que ya tiene el padecimiento
tenga una mejor calidad de vida y se recupere, pues con los TSR adecuados los pacientes

pueden trabajar y estudiar.

Esta investigacion es importante para el campo de la gestién y las politicas en salud,
porque hace un aporte descriptivo sobre la continuidad de los pacientes con PS y sin
seguro en los tratamientos de hemodialisis y dialisis peritoneal, lo anterior toma relevancia
teniendo en cuenta que primero, la ERC es considerada como un problema de salud
publica y en México desde hace mas de una década varios estudios coinciden con que
hace falta recursos e infraestructura para atender a los pacientes. Segundo, es una
enfermedad que afecta en mayor medida a la poblaciéon de escasos recursos y generar

evidencia que aporte al reconocimiento de las necesidades existentes para atenderla, es
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trascendente porque suplirlas aportaria a mejorar la salud de la poblacion con equidad,
uno de los objetivos de un sistema de salud. Tercero, a nivel internacional reducir la carga
de la ERC hace parte de los objetivos para mejorar la salud de la poblacion,
concretamente el Plan Estratégico de la Organizacién Panamericana de la Salud 2014-
2019, planteé como meta para los paises latinoamericanos, incluyendo México, una tasa
de prevalencia del tratamiento de la enfermedad renal crénica terminal de por lo menos
700 pacientes por millon de habitantes. Lo anterior indica que el sistema de salud
mexicano debe hacer esfuerzos por ampliar cada vez mas la cobertura de la hemodialisis
y didlisis peritoneal y ademas garantizar la continuidad de los pacientes en estos

tratamientos.
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Anexo 1. Operacionalizacion de las variables

Unidade
Variable Descripcion Deflnlc-:lon Tipo Est_:a_la’\ s d_e_ . Etiquetas de valor Etiquet Preg_untas_
Operacional mediciéon | medicié a cuestionario
n
Sexo:
Conjunto de
las
peculiaridade
s que Seccién |.
caracterizan Hombre = 1 Caracteristicas
los Cualitativa | Nominal Mujer = 0 sex sociodemografic
individuos de as
una especie 1. Sexo
dividiéndolos
en
masculinos y
femeninos.
Edad: Edad
en afos del
paciente = Seccion |.
desde el afio s Caracteristicas
de . Cuantitativ Discreta Afos 18-100 edad sociodemografic
nacimiento a
hasta el afio as
o 2. Edad
de aplicaciéon —-=
del
cuestionario.
0=Ninguna/Preescolar/Kinder
1= Primaria Seccion |
. 2= Secundaria L
Caracteristicas 3= Preparatoria / Bachillerato Caracteristicas
sociodemografica 4= Estudios técnicos o sociodemografic
s, las . Cualitativa | Ordinal comerciales escolari |25 |
enfermedades Nivel de 5= Licenciatura 1|0 ¢Cual fue el
Individuale antecedentes, y escolaridad: 6= :t'r'gga%rg'iz Ia
s las ) Corresponde Especialidad/Maestria/Doctor P ”
autopercepciones | al afio mas ado escuela?
de salud y avanzado de 99= No sabe
enfermedad que | estudios
cada paciente aprobados
reporta dentro
del ciclo de Seccion |.
educacion Caracteristicas
regular. sociodemografic
Numero total as
de afios que - 11. ¢ Cual fue el
Cuantitativ . = 1-6 - i
la persona Discreta Afos apro ultimo afio
estudio hasta | 2 No sabe/ no responde_ 99 P aprobado en
el ultimo (mencionar el
nivel de nivel educativo
estudios. indicado en 10)?
(Anote numero)
Seccién |.
Caracteristicas
Dicotémic Si=1 sociodemografic
Cualitativa a No=0 leer as
No sabe/ no responde = 99 8. ¢ Usted sabe
leer y escribir un
recado?
Lengua:
Sistema de
comunicacié Seccidn .
n ve_rb_al y o Si= 1 Car_acterl’stica}s_
Zzzlﬁzl)empre Cualitativa g)lcotomm No=0 indg chmlodemograflc
L No sabe/ no responde = 99 .
propio de 9. ¢Habla alguna
una lengua indigena?
comunidad
humana.
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Unidades

Variable Descripcion oDefini(_:ién Tipo Est_:a_la’\ de Etiquetas de Etiqueta Preg_unta§
peracional medicién medicién valor cuestionario
1= Enfermedad Secmon_V.
Renal Crénica Percepciones
2= Diabetes sotf)re Iad d
Cualitativa | Nominal 3= Hipertension enfep <1en .e(r:m'e a
4= Otra . ¢Cudl es su
99= No sabe/no enfermedad o
responde padecimiento
principal?
Seccioén V.
Percepciones
. sobre la
. . _ (1); 2'0 enfermedad
Cualitativa | Dicotomica _ dllo 2. ¢ Algun
99= No sabe/no e "
responde medlcq le dijo
por qué
desarrollé la
ERC?
1=Diabetes
2=Hipertension
arterial
3= Enfermedades
autoinmunes
4= Uso de
nefrotoxinas
. (medicamentos) Seccion V.
Auto-percepcion 5=0bstruccion Percepciones
del esta't'lo de salud urinaria sobre la
Caracteristicas o mO_I’bI.|Idad i Cualitativa | Politémica 6= Calculos dlloerc enfermedad
sociodemograficas Iselntflda. se retiere a urinarios (litiasis 3. ¢Por qué
, las enfermedades :u:':igirg;(;gn or el urinalria) desarroll6 la
antecedentes, y o p 7= Rifién ERC?
o las individuo acerca de poliquistico
Individuales . su estado de salud _ P
autopercepciones | ° - producto de 8= Infeccion
de salud y L urinaria recurrente
sus conocimientos e _
2222”;232?“?9 interpretaciones, sin E;poetéﬁi.que
reporta que nelcesanamente 99= No sabe/no
haya sido responde
confirmado por Seccion V.
personal médico. Percepciones
sobre la
1= 8Si enfermedad
Cualitativa | Dicotomica 0=No infoerc 4. Un médico o
99= No sabe/no personal de la
responde salud ¢le han
informado en
qué consiste la
ERC?
Seccioén V.
1= 8Si Percepciones
I e 0= No sobre la
Cualitativa | Dicotomica 99= No sabe/no dudaerc enfermedad
responde 5.¢; Tiene dudas
sobre la ERC?
X. Servicios de
salud y
medicamentos
1=Si 22. ;Debido a
- ) . 0= No la ERC ha
Cualitativa | Dicotomica 99= No sabe/no hospc estado
responde hospitalizado

por otra causa
que no sea DP
o HD?
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Variable

Descripcion

Definicién
Operacional

Tipo

Escala
medicién

Unidades
de
medicion

Etiquetas de
valor

Etiqueta

Preguntas
cuestionario

Individuales

Caracteristicas
sociodemograficas,
las enfermedades
antecedentes, y las
autopercepciones
de salud y
enfermedad que
cada paciente
reporta

Auto-percepcion
del estado de
salud o morbilidad
sentida: se refiere a
la informacion
suministrada por el
individuo acerca de
su estado de salud
como producto de
sus conocimientos e
interpretaciones, sin
que necesariamente
haya sido
confirmado por
personal médico.

Cuantitativa

Discreta

99= No sabe/ no
responde

nhospc

X. Servicios de
salud y
medicamentos
23. ¢ Cuantas
veces ha
estado
hospitalizado
por estas
causas?

Cuantitativa

Discreta

Dias/meses

dd/mm/aaaa
99= No sabe/ No
responde

fhospc

X. Servicios de
salud y
medicamentos
24. i Me podria
proporcionar
algunos datos
de su ultima
hospitalizacion
por una
complicacion
relacionada
con la ERC?
A. Fecha

Cuantitativa

Discreta

Dias

1=Dias _ _
2= Semanas _ _

99= No sabe/ no
responde

fhospc

X. Servicios de
salud y
medicamentos
24. i Me podria
proporcionar
algunos datos
de su ultima
hospitalizacion
por una
complicacion
relacionada
con la ERC?
B. Dias/
semanas en el
hospital
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Unidades

Variable Descripcion Deflnlt_:lon Tipo Est_:a_la’\ de Etiquetas de valor | Etiqueta Preg_untas_
Operacional medicién L cuestionario
medicién
Auto-percepcion
del estado de salud
o morbilidad Seccioén V.
sentida: se refiere a Percepciones
la informacion 1= Si sobre la
suministrada por el Cualitativa | Dicotomica 0= No ansi enfermedad
individuo acerca de 99= No sabe/no 6. ¢Le
su estado de salud responde produce
como producto de ansiedad la
sus conocimientos e ERC?
interpretaciones, sin
que necesariamente
haya sido
confirmado por
personal médico.
Depresion: Se puede Seccion V
describir como el Percepciones
hecho de sentirse 1= Si bre |
) o i sobre la
Fr'St?' melar)cohco, - S 0= No . enfermedad
infeliz, abatido o Cualitativa | Dicotémica 99= No sabe/no mied 7.iLe
derrumbado. responde produce
Ansiedad: Es un h
. miedo la
sentimiento de ERC?
tension fisica o ’
emocional. Puede
- provenir de cualquier
e | ieien o
las enfermedades ‘ pensam|ento que lo
antecedentes, y las haga senhra_uno L
Individuales autopercepcidnes frust!'ado, furioso o SecmonAV.
de salud y nervioso. 1=si Percepciones
enfermedad que Miedo: Selntlmlento o o 0=No . sobre la
. de angustia o Cualitativa | Dicotomica _ depri enfermedad
cada paciente desconfianza que 99= No sabe/no 8. ;Se
reporta ; N responde | OO
impulsa a creer que deprime por la
ocurrira un hecho ERC?
contrario a lo que se
desea.
Uso de medicina
alternativa: conjunto 1=
de diversos Curanderos/yerberos Seccién V
sistemas, practicas y 2= Remedios L
productos médicos y caseros Percefl)mones
de atencion de la Cualitativa | Politémica 3= Medicina medalte so?re ad g
salud que no se alternativa S” felzme a
consideran 4= Ninguna -¢na -
actualmente parte de 99= No sabe/no recurrido a:*
la medicina responde
convencional. Esta
concepcion permite
ala costumbre y Seccioén V.
cultura local, el Percepciones
dinamismo y o sobre la
particularidad de la (1): E' enfermedad
inclusién o exclusién | Cualitativa | Dicotémica = No mejoalte | 10. ;Siente
de las distintas 99= No sabe/no que esto ha
formas relacionadas responde mejorado su
con el cuidado o situacion de
recuperacion de la salud?

salud.
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. L Definicion . Escala Unidades Etiquetas de . Preguntas
Variable Descripcion X Tipo . de Etiqueta a X
Operacional medicién medicién valor cuestionario
Tratamiento: El
médico tratante
definira segun las Seccion VII.
condiciones del Busqueda de
paciente prescribir atencion de la
HD o DP. La ERC
elecmqn del Cuantitativa | Discreta Dias/meses | dd/mm/aaaa fbus 14. (,E_n‘q_u’e
tratamiento fecha inicio la
Caracteristicas adgcugdo y su bQSqueda del
sociodemograficas aplicacion, esta primer
las enfermedades ’ | muy controlado por tratamiento
el médico en una (DP/HD)?
antecedentes, y las PP
L : relacion intima con
Individuales | autopercepciones .
el paciente
de salud y S
condicionadas por
enfermedad que »
cada paciente normas Seccion XIII.
reporta prof_esmnales y Necesidades
sociales. Los de los
tratamientos de las 1= Si pacientes
enfermedades - T 0= No 1. ¢ Cree que el
crénicas responden Cualitativa | Dicotdomica 99= No sabe/ no tsrade tratcamien?o que
a las caracteristicas responde recibe para la
de estas que son ERC es el
progresivas, adecuado para
variables e usted?
incapacitantes.
Seccion IX.
Barreras y
facilitadores
1. ¢Alguna vez
ha tenido que
abandonar o
suspender la
atencion de la
Si =1 ERC por
No =0 facom alguno de estos
Cualitativa | Dicotdomica No sabe/no nohijo motivos?
responde= 99 compls | C. No tiene
quién lo/la
acompanie
F. No tiene con
quién dejar a
sus hijos/
familiares
Apoyo: Proteccion, éomplicaciones
auxilio o favor que de salud
el paciente recibié
al para la atencion gmed
de la ERC agmed
cgmed
gtsr Xll. Redes de
agtsr apoyo familiar y
1= Nadie cgtsr social
2= Conyuge gest 1.
3= Madre/ padre agest Geng’ralmente
4= Hijo/a cgest ¢Quién I~o/Ia
_ - gcm acompanfia a
Cualitativa | Politémica 5: Otrc_) fam|||a_r agem sus citas
6= Amigo/ vecino -~
7= Otro. cgcm médicas
Especifique ghos (consu_ltas,
99= No sabe/ no aghos tratamlentos,
responde cghos estudios de
gtran laboratorio,
agtran etc.)dela
cgtran ERC?
ghospe
aghospe
cghospe
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Definicion Escala Unidades Etiquetas de Preguntas
Variable Descripcion X Tipo . de q Etiqueta A X
Operacional medicién medicién valor cuestionario
_ . XIl. Redes de
;; ggg'eu o apoyo familiar y
_ yug social
3= Madre/ padre P
4= Hijo/a 2.lcQU|en es su
5= Otro familiar principal fuente
Cualitativa | Politémica _ : ) apoy de apoyo
6= Amigo/ vecino ional
7= Otro (emogolna ’
e econdmico,
Especifique icol6ai
99= No sabe/ no psico og|co,|
Caracteristicas responde instrumental,
: o etc.)?
sociodemograficas,
las enfermedades | Apoyo: Proteccion,
antecedentes, y las | auxilio o favor que el Seccion VI.
Individuales | autopercepciones | paciente recibio al Calidad de vida
de salud y para la atencion de 3. ¢Hasta qué
enfermedad que laERC punto su salud
cada paciente fisica o los
reporta _ problemas
;: L'J\‘nadzco emocionales
3= Re pular derivados de la
Cualitativa | Politémica 4= Mu?:ho difsoc ERC le han
99= No sabe/ no dificultado sus
responde actividades
P sociales
habituales con
la familia, los
amigos, los
vecinos u otras
personas?
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Unidades

. L Definicion . Escala Etiquetas de . Preguntas
Variable Descripcion X Tipo . de q Etiqueta A X
Operacional medicién L valor cuestionario
medicion
Estado civil:
Condicién de una
persona segun el
registro civil en
funcion de si tiene o
no pareja y su
situacion legal
respecto a esto.
Casado: persona
que ha contraido
matrimonio legal y
vive con su
cényuge, 0 no viven
en la misma
vivienda por razones
Situacion circunstanciales
civil del tales como trabajo,
aciente en encarcelamiento,
?uncién de hospitalizacion, etc.
. que no le permite
su pareja y A B
) L2 vivir bajo un mismo
su situacion
legal. Los techo.
re%ur.sos Divorciado: persona
econémicos | 94U€ habiendo
con los que disuelto su 1=Soltero(a)
cuentanqlos matrimonio por la 2=Casado(a) Seccion |
. via legal, no se ha 3=Unioén Libre o
pacientes vuelto a casar, ni 4=Divorciado(a) Caracteristicas
Socioeconémicos | como los . T Cualitativa | Nominal s edo civ | sociodemograficas
) vive en union libre. 5=Viudo(a) PN
ingresos . _ 7. ¢Cuadles su
- Separado: persona 6=Separado(a) A
familiares o . - estado conyugal?
UL que contrajo 99=No sabe/ no
individuales, : .
la matrimonio legal, o responde
ocupacion estuvo en union libre
conzicionés y actualmente no
de la vive con su cényuge
vivienda o compariero porque
costos d’e la disolvieron su unién
atencion sin recurrir a la via
aDOVO y legal, o solicitaron
poyo separacion legal sin
econémico.

que se haya
concretado el
divorcio (separacion
judicial).

Viudo: persona que
después del
fallecimiento de su
conyuge, no ha
vuelto a contraer
matrimonio, ni vive
en unioén libre.
Soltero: persona
que nunca se ha
casado y que no
vive, ni ha vivido en
unién libre.
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Unidades

Variable Descripcion Deflnl(_:lon Tipo Est_:a_la’\ de Etiquetas de Etiqueta Preg_unta§
Operacional medicién L valor cuestionario
medicién
1= Ninguna (por
enfermedad)
Ocupacion: tipo g: ggg:,; leado Seccion |.
de actividad _ np Caracteristicas
L 4= Estudiante . e
principal que 5= Jubilado sociodemograficas
desempefia el - . _ 12. Actualmente:
! ” ) Cualitativa | Nominal 6= Empleado/ ocu g
Situacion paciente, que ) ¢Cudl es su
L cuenta propia i
civil del puede generar 7= Campesino ocupacion o
paciente en | recursos 8= Otro P actividad
funcion de econoémicos o no. Sy rincipal?
su pareja y Especifique P P
Su situacion 99= No sabe/ no
legal. Los responde
recur.sos Cantidad de
econémicos | PErsonas que
con los que conforman el
cuentan los hogar: Es la
pacientes persona s_ola
Socioeconémicos | como los (hogar unipersonal)
ingresos o grupo de .
familiares o | PErSonas, con osin Seccion .
individuales, vinculos familiares, Caracteristicas
la que dent sociodemogréficas
” son residentes 3. ¢ Cuantas
ocupacion, . ) é
condiciones hgpltuales dela o ) Cantidad personas viven
de la vivienda, que Cuantitativa | Discreta de nper con usted,
vivienda, comparten y ; personas contando a los
costos de la participan en_t’re si bebés y a los
atencion y de_ 'Ia fo_r’macwn ylo ancianos?
apoyo utilizacion de un
econémico. | MISMO

presupuesto, que
llevan una vida en
comun, que
elaboran 'y
consumen en
comun sus
alimentos.
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. L Definicion . Escala Unidades Etiquetas de . Preguntas
Variable Descripcion X Tipo o de Etiqueta o X
Operacional medicién L valor cuestionario
medicién
Seccioén Il.
Caracteristicas
Condiciones de la de la vivienda
vivienda: Lugar 1.Ensu
cerrado y cubierto vivienda cuenta
construido para ser con?
habitado por A. Cuarto para
personas. Es la Si =1 cocina cocinar
estructura fisica que No =0 luz B. Luz eléctrica
utilizan los seres Cualitativa | Dicotémica y agua C. Agua
humanos para No sabe n_o exc entubada
. responde= 99 .
dormir, preparar y drenaje | D. Excusado,
consumir los retrete,
alimentos; asi como sanitario, letrina
para protegerse de u hoyo negro
las inclemencias del E. Drenaje o
tiempo. desague
conectado a la
. o red publica
Situacicon Seccion IX.
cwll.del Barreras y
paciente en facilitadores
funcion de 1. ¢ Alguna vez
Su pareja'y ha tenido que
su situacion abandonar o
legal. Los suspender la
recursos Si=1 atencion de la
€Cconomicos | Fajta de recursos - o No =0 fdine ERC por alguno
conlos que | gcongmicos Cualitativa | Dicotomica 99= No sabe/no notrab de estos
cuentan los responde motivos?
. L pacientes A. Falta de
Socioeconémicas como los recursos
ingresos econdmicos.
farr_ul_lares o E. No puede
individuales, ausentarse de
la » su trabajo/
ocupacion, escuela
condiciones
dela
vivienda,
costos de la
atencion y c°st°s[gasto X. Servicios de
apoyo servicios de salud: salud y
economico. . . ;
valor monetario que Si=1 medicamentos
desembolsa Cualitativa | Dicotémica No =0 caten | 0 ¢ke
directamente el 99= No sabe/no cobraron por la
paciente o un responde ultima atencién
familiar para el pago de la ERC que
de los servicios de recibio?
salud (citas
médicas,
medicamentos,
examenes,
laboratorios,
hospitalizaciones,
insumos, sesiones X. Servicios de
de hemodialisis) que — Pbesos salud y
recibe. Cuantitativa | Discreta me_xmanos ccaten medicamentos
99= No sabe/ no .
11. ¢Cuanto le
responde
cobraron?
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. L Definicion . Escala Unidades Etiquetas de . Preguntas
Variable Descripcion o X Tipo L de Etiqueta 3 X
peracional medicién medicién valor cuestionario
1= Muy bajo
2= Bajo X. Servicios de
3= Regular salud y
Cualitativa | Ordinal 4= Alto medicamentos
5= Muy alto 12. ¢ Este costo
99= No sabe/ no le parecié?
responde
1= Medicamentos
2= Insumos para
Situacién el tratamiento
civil del (dialisis peritoneal/
paciente en hemodialisis)
funcién de 3= Examenes y/o Seccion XI
su pareja y Costos/gasto estudios eccion Al.
su situacion | servicios de salud: (imagenes, Sa}sltlcl: de
legal. Los valor monetario que laboratorios, etc.) 103' t?'d |
recursos desembolsa I S 4= Consultas - ¢ _' oala
economicos | directamente el Cualitativa | Politémica médicas E|RC' {,C_Zuelll es
con los que paciente o un 5= Hospitalizacion e ptrmc:jpa "
cuentan los familiar para el pago 6= Transporte motivo tedgas 0
Socioeconémicas pacientes de los servicios de 7= Hospedaje ?aar;aili:: edosu
como los salud (citas médicas, 8= Alimentacion ’
ingresos medicamentos, 9= Ninguno
familiares o examenes, 10= Otros.
individuales, | laboratorios, Especifique
la ocupacion, | hospitalizaciones, 99= No sabe/ no
condiciones | insumos, sesiones responde
de la de hemodialisis) que . med
vivienda, recibe. 1= Medicamentos ggmed
costos de la 2= Insumps para cgmed
atencion y el_tr§t§m|eqto glsr
apoyo (d|aI|5|§’pler|toneaI/ agtsr Seccion XI
. hemodialis) 9 :
economico. 3= Examenes y/o cgtsr Gasto de
estudios gest bolsillo
(imagenes, agest 2 _Durante el
laboratorios, etc.) cgest ultimo mes: L.
o o 4= Consultas gcm Para la atencién
Cualitativa | Dicotémica médicas agcm de la ERC
5= Hospitalizacion | °9°™ | podria decirme
6= Transporte ghos ¢qué necesita,
7= Hospedaje aghos quién lo cubre y
8= Alimentacién cghos cuanto gasta
9= Otros. gtran por:?
Especifique agtran A. Concepto
98= No aplica c%tran
99= No sabe/ no ghospe
responde aghospe
cghospe
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Variable

Descripcion

Definicién
Operacional

Tipo

Escala
medicién

Unidades
de
medicion

Etiquetas de
valor

Etiqueta

Preguntas
cuestionario

Socioeconémicas

Situacién
civil del
paciente en
funcion de
su pareja 'y
su situacion
legal. Los
recursos
econoémicos
con los que
cuentan los
pacientes
como los
ingresos
familiares o
individuales,
la
ocupacion,
condiciones
dela
vivienda,
costos de la
atencion y
apoyo
econdémico.

Costos/gasto
servicios de salud:
valor monetario que
desembolsa
directamente el
paciente o un
familiar para el pago
de los servicios de
salud (citas
médicas,
medicamentos,
examenes,
laboratorios,
hospitalizaciones,
insumos, sesiones
de hemodialsis) que
recibe.

Cualitativa

Politémica

1= Usted mismo
2= Un familiar
3= Un amigo/
vecino

4= Hospital/
seguro

5= ONGs

6= Otro.
Especifique

99= No sabe/ no
responde

gmed
agmed
cgmed
gtsr
agtsr
cgtsr
gest
agest
cgest
gcm
agcm
cgem

Seccion XI.
Gasto de
bolsillo

2. Durante el
ultimo mes:
Para la
atencion de la
ERC podria
decirme ¢qué
necesita, quién
lo cubre y
cuanto gasta
por:?

B.
Generalmente
¢quién lo
cubre?

Cuantitativa

Discreta

Pesos
mexicanos

99= No sabe/ no
responde

ghos
aghos
cghos
gtran
agtran
cgtran
ghospe
aghospe
cghospe

Seccion XI.
Gasto de
bolsillo

2. Durante el
ultimo mes:
Para la
atencion de la
ERC podria
decirme ¢qué
necesita, quién
lo cubre y
cuanto gasta
por:?

C. ¢Cuanto
gasta (en
pesos)?

Cualitativa

Dicotémica

1= Si

0= No

99= No sabe/ no
responde

Seccién XI.
Gasto de
bolsillo

3. En algun
momento,
Usted o algun
familiar ¢ Ha
prestamos,
empaniado,
hipotecado o
vendido algo
cubrir los
gastos
mencionados
anteriormente?

Cualitativa

Dicotémica

1= Si

0= No

99= No sabe/ no
responde

Seccion XI.
Gasto de
bolsillo

4. Debido a
estos gastos

¢ Ha tenido que
dejar de
comprar o
pagar
productos y
servicios
basicos (como
alimentos,
agua, luz, gas,
colegiatura,
renta de la
vivienda, etc.)

Cualitativa

Dicotémica

1=Si

0= No

99= No sabe/ no
responde

Seccion XI.
Gasto de
bolsillo

5. Estos gastos
¢han
impactado de
manera
negativa en su
economia o en
la de su
familia?

100




Unidades

Variable Descripcion Deflnl(_:lon Tipo Est_:a_le'l de Etiquetas de valor | Etiqueta Preg_unta§
Operacional medicién L cuestionario
medicion
1= Médico general gzggﬁgd\a”ge
2i Nefrol_ogo atencion de la
3= Internista ERC
Cualitativa | Politémica 4= Otro. meddg 6. ; Quién le dio
Especifique of ;rimer
99= No sabe/ no diagnostico de la
responde ERC?
1= Hospital
General de México
2= Centro de
Salud/ Hospital
SSA/ SP
3= IMSS-Prospera/ "
Oportunidades gggcf:d\a/”de
4= Consultorios de aten?:ic’)n de la
farmacias
Diagnéstico: el 5= IMSS ERC )

i médico realiza Cualitativa | Politomica 6= ISSSTE insd 7. ¢En qué
Percepciones |, ctividades para 7- |ISSSTE Estatal 9 |institucion de
que tienen | : statal salud recibié el
| ient evaluar y deducir un 8= Pemex !

os pacientes ; 4
diagnostico 9= Def primer
sobre el L efensa o di sstico de |
provisional 0 Mari iagndstico de la
prestador de | g nitivo. Estas e ERC?
servicios de S 10= Servicio
actividades son ivad
Institucionales salud, el complejas privace
tratamiento form‘;liian yel 1= OV.O lugar.
que reportan imiento de | Especifique
haber reconc_)(;:lrglznlo ela 99= No sabe/ no
recibido, y la | Necesidad de responde
confianza en paciente, pero
también es la
los e
tratamientos espec!flcauon dela
necesidad por parte Seccion VII.
del profesional Busqueda de
atencion de la
1=Si ERC
I e 0= No 8. Después de
Cualitativa | Dicotomica 99= No sabe/ no resp que le
responde diagnosticaron la
ERC ¢ fue
remitido con un
especialista?
. Seccion VII.
1= Nefrol_ogo Busqueda de
g; g;treormsta atencion de la
Cualitativa | Politémica e cesp ERC
Especifique 9. ;Con qué
99= Nodsabe/ no especialista fue
responde remitido?
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Unidades

Variable Descripcion oDefini(_:ién Tipo Est_:a_la’\ de Etiquetas de Etiqueta Preg_unta§
peracional medicién medicién valor cuestionario
Seccion VII.
Busqueda de
atencion de la
Cuantitativa | Discreta Dias/meses | dd/mm/aaaa fespe ERC, .
10. ¢En qué
fecha acudio
con el
Diagnéstico: el especialista?
médico realiza
actividades para 1= Hospital
evaluar y deducir un General de México
diagnostico 2= Centro de
provisional o Salud/ Hospital
definitivo. Estas SSA/ SP
actividades son 3= IMSS-Prospera/
complejas y Oportunidades ”
formalizan el 4=pConsuItorios de Se'cmon Vil
reconocimiento de la farmacias Busqg’eda de
necesidad del 5= IMSS alencion de la
paciente, pero Cualitativa | Politémica 6= ISSSTE instesp 11. ;En qué
tambiér) es_[a 7= ISSSTE Estatal ins:ti?ucié% de
Percepciones espec!flcauon de la Sf Pemex salud lo revisé el
: necesidad por parte 9= Defensa o "
que "e’.‘e“ del profesional Marina especialista?
los pacientes 10= Servicio
sobre el privado
prestador de -
servicios de 11= Otro lugar.
o salud, el Especifique
Institucionales tratamiento 99= No sabe/ no
que reportan responde
haber
recibido, y la | Tratamiento: El
confianza en | médico tratante
los definira segun las e
tratamientos | condiciones del 1= Médico general Sggcf:d\elllge
paciente prescribir 2= Nefrologo aten?:ién dela
HD o DP. La 3= Internista ERC
eleccion del Cualitativa | Politémica 4= Otro. medtrs 12 Quién le
tratamiento Especifique rescribio la
adecuado y su 99= No sabe/ no primera DP/
aplicacion, estd muy responde ED,,
controlado por el ’
médico en una
relacion intima con el
paciente
condicionadas por
normas Seccion VII.
profesionales y Busqueda de
sociales. Los atencion de la
tratamientos de las ERC
enfermedades Cuantitativa | Discreta Dias/meses | dd/mm/aaaa ftsr 13. 4En qué
cronicas responden fec'hté le

a las caracteristicas
de estas que son
progresivas,
variables e
incapacitantes.

prescribieron la
primera DP/HD?
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. L Definicion . Escala Unidades Etiquetas de . Preguntas
Variable Descripcion X Tipo L de Etiqueta o X
Operacional medicién L valor cuestionario
medicion
Tratamiento: Seccién VII.
El médico Busqueda de
tratante definira atencion de la ERC
seguln las Cuantitativa | Discreta Dias/meses | dd/mm/aaaa finitsr 13. ¢ En qué fecha
condiciones del inicié el primer
paciente tratamiento
prescribir HD o (DP/HD)?
DP. La eleccion
del tratamiento "
adecuado y su S?CC'OH Vil
aplicacion, 1= Dialisis B“sqlf?dfj d‘f ERC
Percepciones esta muy 2= Hemodialisis ?ger};:lon ela
que tienen los | controlado por | Cualitativa | Politémica 3= DP/HD tsrhoy - Actualmente (al
pacientes sobre | el médico en 99= No sabe/ no momepto dt.e la )
el prestador de | una relacion responde entrevista) ;Qué
servicios de intima con el tlpo_ de fratamiento o
Institucionales | salud, el paciente recibe para la ERC?
tratamiento que | condicionadas
reportan haber | por normas
recibido, y la profesionales y
confianza en sociales. Los
los tratamientos | tratamientos de 1= Dialisis ”
las (Veces Sgcmon VII.
enfermedades dia/semana) Btusql}ga'd?:1 dtla' ERG
crénicas I o 2= Hemodialisis vmtsr atencion de 1a
responden a Cuahtahya/ Pglltomlca/ (Veces vmtsri 2.1. Ep el ultimo mes
las Cuantitativa | Discreta dialsemana) diasem1 (,Cuantas_ veces se
fodi udo realizar el
caracteristicas 3= Nunca f tamient |
de estas que 99= No sabe/ no ratamiento para fa
ERC?
son responde
progresivas,
variables e
incapacitantes.
Seccion VII.
Busqueda de
atencion de la ERC
Cuantitativa | Discreta Dias/meses | dd/mm/aaaa finitsr 13. ¢En qué fecha
inicié el primer
tratamiento
(DP/HD)?
1= Pre dialisis
= Dialisis [Seccion VII. Busqueda
3= Hemodialisis de atencion de la ERC
U= Trasplante 18. Al momento el
Cualitativa  |Politémica (inmunosupresores)tdg diagdstico de la ERC
b= Otro. ., Qué tipo de
Especifique tratamiento le
99= No sabe/ no recomendaron?
responde
[Seccion VII. Busqueda
1= Didlisis de atencién de la ERC
= Hemodialisis 19. Actualmente (al
Cualitativa  [Politomica 3= DP/HD tsrhoy momento de la
99= No sabe/ no lentrevista) ¢ Qué tipo
responde de tratamiento recibe
para la ERC?
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Unidades

Variable Descripcion Deflnlt_:lon Tipo Est_:a_la’\ de Etiquetas de Etiqueta Preg_unta§
Operacional medicién L valor cuestionario
medicion
1= Hospital
General de México
2= Centro de
Salud/ Hospital
SSA/ SP
3= IMSS-Prospera/
Oportunidades Seccion VI
4= Consultorios de :
. Trayectoria en la
farmacias .
_ busqueda del
5= IMSS tratamiento de la
Cualitativa | Politémica 6= ISSSTE instsr ERC
7= ISSSTE Estatal
_ Lugar donde se
8= Pemex L .
_ atendié o buscé
9= Defensa o .
- atencion
Marina
10= Servicio
Tratamiento: El privado
médico tratante 11= Otro lugar.
definira segun las Especifique
condiciones del 99= No sabe/ no
paciente prescribir responde
HD o DP. La
Percepciones | eleccion del
que tienen tratamiento 1= Dialisis
los pacientes | adecuado y su 2= Hemodidlisis
sobre el aplicacion, esta muy 3= Dialisis de
prestador de | controlado por el rescate Seccion VIII.
servicios de médipp en una 4= Didlisis/ Trayectoria en la
Institucionales salud, _eI reIaqon intima con el HemOdié”sAi,sA A busqugda del
tratamiento paciente Cualitati Politmi 5= Hemodialisis de 4 ibi tratamiento de la
que reportan | condicionadas por ualitativa olitomica rescate rsrecidl | erc
hab_er normas 6= Dialisis/ ¢Qué
recibido, y la | profesionales y Hemodialisis de tratamiento
confianza en | sociales. Los rescate recibié?
los tratamientos de las 7= Sin tratamiento
tratamientos | enfermedades 99= No sabe/ no
cronicas responden responde
a las caracteristicas
de estas que son
progresivas,
variables e
incapacitantes. Seccion VIII.
Trayectoria en la
Cuantitativa | Discreta Dias/meses | dd/mm/aaaa fini busqugda del
tratamiento de la
ERC
Fecha Inicio
Seccion VIII.
Trayectoria en la
busqueda del
Cuantitativa | Discreta Dias/meses | dd/mm/aaaa ffin tratamiento de la

ERC
Fecha
Finalizacion
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Unidades

Variable Descripcion Definit_:ién Tipo Est_:a_le'l de Etiquetas de Etiqueta Preg_unta§
Operacional medicién medicién valor cuestionario
1: C°”S“".") - X. Servicios de
2= Hemodialisis salud y
3= Didlisis :
Tratamiento: El 4= Hospitalizacion medicamentos
médico tratante o o 5= Otro. ) 3. ;Cual fue el
definira segan las Cualitativa | Politémica Especifique moti r:ntho de su
condiciones del 6= No acude a otra “'“ma. 'consylt_a N
paciente prescribir institucion atencion médica
HD o DP. La 99= No sabe/ no relacionada con la
eleccion del responde ERC?
tratamiento
adecuado y su
aplicacion, estda muy
controlado por el
médico en una 1= Hospital
relacion intima con General de México
el paciente 2= Centro de
condicionadas por Salud/ Hospital X. Servicios de
. normas SSA/ SP salud y
Percepciones | profesionales y 3= IMSS-Prospera/ medicamentos
que tienen sociales. Los Oportunidades 24. ;Me podria
los pacientes | tratamientos de las 4= IMSS proporcionar
sobre el enfermedades o - 5= ISSSTE ) algunos datos de
prestador de | crénicas responden Cualitativa | Politémica 6= ISSSTE Estatal indthospc su ltima
servicios de | a las caracteristicas 7= Pemex hospitalizacion por
Institucionales tsraalticiﬁizlnto de estas que son 8= Defensa o una complicacion
progresivas, Marina relacionada con la
que reportan | variables e 9= Servicio privado ERC?
haber incapacitantes. 10= Otro lugar. C. Lugar
recibido, y la Especifique
confianza en 99= No sabe/ no
los responde
tratamientos
Seccion IX.
Barreras y
facilitadores
1. ¢Alguna vez ha
tenido que
Lugar atencioén: abandogar |°
lugar al cual o Si=t atoncion de Ia
paciente tiene _ nolug
conocimiento y Cualitativa | Dicotémica “g ;gbe/no nosab EeRgs’t)gsr ;Igﬁcgs’)
puede ir a atender fmedi ’

su problema de
salud.

responde= 99

G. No ha tenido
donde atenderse
H. No sabe a
donde ir

|. Desabasto de
medicamentos/
insumos (donde
se atiende)
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Unidades

Variable Descripcion Deflnlt_:lon Tipo Est_:a_le'l de Etiquetas de valor | Etiqueta Preg_unta§
Operacional medicién L cuestionario
medicién
X. Servicios de
salud y
medicamentos
6. Unavezen el
Horas
I ) ) Minutos _ Iuggr.('jond'el
Cuantitativa | Continua | Minutos 99= No sabe/ tesp recibio la dltima
o sabe/ no e
responde atencion d'e la
ERC ¢ Cuanto
tiempo tuvo que
esperar para que
lo atendieran?
1= Muy corto
2= Corto X. Servicios de
3= Regular salud y
Cualitativa | Ordinal 4= Largo ptesp medicamentos
Percepciones 5= Muy largo 7. ¢ Este tiempo
que tienen 99= No sabe/ no le parecié?
los pacientes responde
sobre el
prestador de | Lugar atencion:
servicios de lugar al cual el
Institucionales salud, _eI pacier?te_tiene
tratamiento conocimiento y puede
que reportan | ir a atender su
haber problema de salud.
recibido, y la X. Servicios de
confianza en salud y
los Horas _ _ medicamentos
tratamientos o ) ) Minutos _ _ 8. ;Cuanto
Cuantitativa | Continua | Minutos Dias _ _ tdaten ! .
_ tiempo dur6 su
99= Nodsabe/ no ultima consulta o
responde tratamiento de la
ERC?
1= Muy corto
2= Corto X. Servicios de
3= Regular salud y
Cualitativa | Ordinal 4= Largo ptdaten | medicamentos
5= Muy largo 9. ¢ Este tiempo
99= No sabe/ no le parecié?
responde
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Unidades

Variable Descripcion oDeflnl(_:lon Tipo Est_:a_le'l de Etiquetas de valor | Etiqueta Preg_unta§
peracional medicion medicién cuestionario
X. Servicios de
salud y
medicamentos
1=Si 16. ¢ Usted ha
Cualitativa | Dicotémica g;_N,?‘ elec temd.o opcién de
= No sabe/ no elegir el lugar
responde donde recibe la
atencion médica
o el tratamiento
de la ERC?
X. Servicios de
salud y
medicamentos
1= Si 17. Si pudiera
0= No elegir donde
Cualitativa | Dicotémica 99= No sabe/ no mism re(;ibjr la atencién
responde med'c?‘ °
tratamiento de la
ERC ¢Volveria
al/los mismol/s
lugar/es?
1= Costos
2= Lejania X. Servicios de
Percepciones 3= ANO esta saluq Y
que tienen satisfecho con la medicamentos
| A Cualitativa | Politémica atencion nomism | 18. Por qué no
os pacientes 4= Otro volveria al/los
sobre el e .
prestador de | Lugar atencién: ggs;:)e'\t‘:gggge/ no Es;:/zlss?
servicios de lugar al cual el responde 9 ’
Institucionales salud, ‘el pa0|er‘1te‘ tiene
tratamiento conocimiento y puede X. Servicios de
que reportan | ir a atender su salud y
haber problema de salud. . medicamentos
recibido, y la N 19. Por la ERC
confianza en Cualitativa | Dicotomica 95_ ,3 be/ neg ¢Alguna vez le
los = Mo sabe/no han negado la
tratamientos responde atencion en
alguna institucion
de salud?
1= No tenia
ninguna
derechohabiencia
2= No atendian
persona del SP
3=No era
derechohabiente
gghlje:jmstltuuon de X_ Servicios de
4= No alcanzé ficha saluq y
o e o cupo medlcamentps
Cualitativa | Politémica 5= No habia mneg 20. I(;Por qué
personal de salud :]eOtglr%rl'nela
para atenderlo/ No garo
atencion?

habia insumos
6= No tenia con
qué pagar la
atencion

7= Otra.
Especifique

99= No sabe/ no
responde
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Unidades

Variable Descripcion Deflnl(_:lon Tipo Est_:a_la’\ de Etiquetas de valor | Etiqueta Preg_unta§
Operacional medicién L cuestionario
medicion
1= Hospital General
de México
2= Centro de
Percepciones Salud/ Hospital
ue tignen los SSA/SP
que 3= IMSS-Prospera/
pacientes .
Oportunidades
sobre el 4= Consultorios de X. Servicios de
prestador de | Lugar atencion: . .
L farmacias salud y
servicios de lugar al cual el = IMSS :
I salud, el paciente tiene - - 5=IM . medlcamen’tos
Institucionales . e Cualitativa | Politémica 6= ISSSTE insneg 21. $En cudlles
tratamiento conocimiento y puede _ LT
) 7= ISSSTE Estatal institucién/es le
que reportan | ir a atender su _
8= Pemex negaron la
haber problema de salud. _ -
L 9= Defensa o atencion?
recibido, y la Mari
confianza en arna
10= Servicio
los !
tratamientos privado
11= Otro lugar.
Especifique
99= No sabe/ no
responde
X. Servicios de
salud y
1= Muy buenas medicamentos
2= Buenas 13. ¢En qué
3= Regulares condiciones
Cualitativa | Ordinal 4= Malas cond considera usted
5= Muy malas que se encuentra
99= No sabe/ no el lugar donde
Calidad y responde recibe la atencion
satisfaccion médica de la
atencion a la salud: ERC?
Percepciones | indicador de
que tienen los | resultado, se obtiene
pacientes de la opinion sobre la _ .
sobre el infraestructura ;: I\B/Iuynbueno X. ngrwmos de
prestador de | (instalaciones fisicas, 3: R:e Tar i?etcji'c;mentos
servicios de organizacion, I . B qu _'
salud. el limpieza) Cualitativa | Ordinal 4= Malo pers 14. ; El trato que
que reportan | (procedimientos y responde Ipe arece?
haber atencion del personal P P ’
recibido, yla | de salud) y el
confianza en | resultado (cambios
los enel
tratamientos | estado de salud y la
percepcion general 1= Muy .
de la calidad de la satisfecho/a X. |S§N'C'OS de
atencion). 2= Satisfecho/a saudy
_ medicamentos
3= Regular A
. ) _ . . 15. ¢ Qué tan
Cualitativa | Ordinal 4= Insatisfecho/a satis ) .
5= Muy satlsfecho/a'gsta
insatisfecho/a con la atencion
" médica de la ERC
99= No sabe/ no .
que recibe?
responde
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Unidades

Variable Descripcion Oli)ifrlg::i:::\gl Tipo miii?g:gn de Etiquetas de valor | Etiqueta cz;igil::::o
medicion
Seccion |.
Caracteristicas
Cualitativa | Nominal Estados edo soqodemqgraflcas
4. ; En qué Estado
radica
actualmente?
Ubicacion: Lugar de
vivienda permanente Seccion |
del paciente :
P Caracteristicas
Municioios/ sociodemograficas
Estan Cualitativa | Nominal dele a‘():ic')n del 5. ¢En qué
relacionados 9 delegac_i()n o
conla municipio radica
distancia que actualmente?
existe entre la —
ubicacién de gecmon IX.
los pacientes arreras y
y los servicios facilitadores
de salud, 1. g‘,AIguna vez ha
porque la tenido que
disponibilidad Si =1 aba““garl"
de servicios -~ . No =0 ftras suspenderia
no es Cualitativa | Dicotdomica No sabe/no llugar atencion de la
suficiente responde= 99 ERC por alguno
para que las de estos motivos?
Geograficos | personas tB Faltartde
asistan a los ransporte
centros de D. Lejania del
atencién lugar donde lo
algunos ’ atienden
aspectos que .. X. Servicios de
interfieren ILugar Iate"f'T": salud y
son el ugar al cual e medicamentos
trasporte, el paciente tiene 4. Respecto a su
lugar de f:ono;:lméento y puede Horas _ Gltima consulta o
vivit_enda del Irritieemnaec;esgalud Cuantitativa | Discreta Minutos Minutos __ taten atencion medica
pa.men.t’e yla |P : 99= No sabe/ no de la ERC, desde
ubicacion del respode su casa o trabajo
proveedor de ¢ Cuanto tiempo
servicios de tardo en llegar al
salud lugar donde lo/la
atendieron?
X. Servicios de
1= Muy cerca Sr;waétcji?cgmentos
2= Cerca
_ 5.Desde su casa o
3= Regular trabajo, usted
Cualitativa | Ordinal 4= Lejos dtaten 1o, .
_ . considera que ¢ El
5= Muy lejos
_ lugar donde
99= No sabe/ no DR
recibié la dltima
responde

atencion para la
ERC esta?
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Anexo 2. Cuestionario “Proyecto sobre trayectorias de busqueda de informacion de atencién a
la salud e adultos con enfermedad renal crénica en México”, del proyecto "Trayectorias de
busqueda de atencion a la salud de adultos con enfermedad renal crénica en México en

contextos de alta marginacién”
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Anexo 3. Formato de consentimiento informado

HOSPITAL
GENERAL SALUD B B
de MEXICO " Pt s iy

L MLy | PR

TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION DE PACIENTES CON
ENFERMEDAD RENAL CRONICA EN FEL HOSPITAL GENERAL DE MEXICO

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADILY

PRESENTACION DEL ENCUESTADOR:

Buen din. Usted ha sldo invitado a participar en un sstudio de investigscsin donde pariscipan
s cipwientes. nmvestigadores: Ty Rafard Valder Oetiz, Servicin de Mefrologin del Hospimml
Gemeral de México; Marcela Agudelo Botern, Insiato Macional de Geriatria; Drae Mdmica
Liribe CGidmez, Faculiad de Medicina, UNAM. Mi nombre es [nombre de la persona gue realiza
fa_encussts o _enrevistal. Soyv pane del equipo de encoestadores del Hospital Genessl de
Mixicn, quienes actunlmente estamos prepuntande acerca de la basqueda de atencidn de
pacienies con insuficiencia renal ¥ sus familizs,

L JUSTIFICACION ¥ OBIETIVO

El ohistive de este estudio &5 conocer como le hacen las personas con insuficiencia renal para
stender su enfermedad y qué tipo de ayuda reciben por parte de sus Gmilkes asi como de otras
porsonss. Su perticipacidn o moy vallosa, yo que moes permiticd tener formackin sobre los
seryicios de salud que existen en México para a stencein de los pacientes con insuficiencin
renal.

. PROCEDIMIENTO

Le vamos 2 pedir gue por favor conteste una encussia que dura aproximadamente entre 20 ¥
30 minutos, Le vamos a prepontar alpunas ooses suyas. pof ejemplo sobre su saled, =1
dizpniéstico, e tratamicnio de k& insuficiencia rennl, sobre los servicios de salwd gue han
recibido en los hospitales en donde han acudido.

m. MOLESTIAS Y RIESGOS ESPERADOS

Mo hay ningin mesgo para eted por nesponder esla encoesia. Usted tieme todo el derecho de
responder, o W, 8 l&s proguniss que guicra. Si no quicre respomnder slguna pregunta, pusde
acerio.

. BENEFTICIONS

Mo obfendrd ningdn beneficio directo por participar en 2l estudio. com por ejemplo, dinera.
Sin embargo, ln informacktn proporcionada servird para generar evidencias que condurcan n
I'I'I:j{l-' = atemcidn by cuidadn de los pﬂ.l:i:l:l:l con mzuliciencie renal en neesing p:l.h.
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V. DUDAS ¥ ACLARACIONES

Durante el tiempo que dure la encuesta, usted podrd preguniarme sohre las dudas que tenga
sabre el estudio. En caso de no querer participar en el estudio usted no tendrd ringdn profilemn
con |a atencidn que recibe aqui en el Hospital. Si empieza o responder la encucsta v después
no guiere hocerlo nosotros respelaremos su decisibn. Por participar en este estudio usted no
tendrd que gastar dinero adicional pars comprar alpin medicamento u otra cosa. Toda ko que
nos diga solo servird para este estudio ¥ su informacién no se compartird con nadie mas.

5i en otro momente necesita saber mis sobre este esiwdio puede comunicarse a
cuslquier horn del din con ¢l Dr. Rafael Valdez Oriiz, Jefe de Nefrologia del Hospital
General de México al teléfono: 5521285063 o al correo elecirdnico: i
quien es el investigador principal y con ln Dra. Estela Garcda Elvira, presidenta de la Conbsida
de Etica, al teléfono 27 89 20 00 ext 1330,

VL. DECLARACION DE LOS INVESTIGADORES

Mo tiene obligacidn para participar en este u otros estdios que lleven a cabo sus médicos
tratomtes.

VIL PAGO POR SU PARTICIPACION

Parlicipar en este estudio no tene ningln costo para usted, pero tampoco recibini dinera por
conestas las preguntos,

VI FRIVACIDAD ¥ CONFIDENCIALIDAD

Los datos que usted nos de serédn privados v solo se utilizardn pars este estudio, Los resuliados
de esle estudio podran ser presentados en reumiones de investigacién cientifica o en
publicaciones médicas. En ningin caso se dard su nombre o alguna identificacion suva.
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IN. PARTICIPACION Y RETIRO DEL ESTUDIO

Su participacion es totalmente VOLUNTARIA, Podri dejar de responder las preguntas v
abandonar el estudio en el momento que usted guiera. 5i usted decide no participar, no se
afectard su relaciin con el Hospital General de Mdéxico o su derecho para recibir atencidn
miédica de su paciente o cualguier servicio al gue tengn derecho. Si usted decide no participar,
iiene la libertad parn refirar su consentimiento.

X IDENTIFICACION DE LOS INVESTIGADORES

Si usted thene proguntas comss participante en la investigacidn puede ponerse en coniacto con
el Dy, Rafacl Valder Ortiz, Jefe de Mefiologla del Hospital General de México al teléfono;
FF2N128EMI o al comee electrdnico: miavalderiFamaileom, quien o5 el Investigados
principal.

Si usted tiene preguntas acerca de sus derechos como participante en | investigacion,
puece hablar con el D, Rafpcel Valdez Ortiz {investigador respoasable) el cual s& encontrari
disponible las 24 horas del dia al seléfono 044 5521285063 y con la Dra, Estela Garcia
Elvira, presidenta de la Comisidn de Etica, al teléfang 27 8% 20 00 ext, 1330,
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5i estd usted de acuerde en participar en este estudic le pediremos que firme este documento
del cual e daremos una copla.

Wi, o declare gque es
mi decisién participar en el estisdio “TRAYECTORIAS DE BUSOUEDA DE ATENCHON
DE PACIENTES CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA EN FL HOSPITAL
GENERAL DE MEXICOO™ Mi participacian es voluntaria, He sido informado que puedo
REganTWe & participar o lerminar mi participacién en cualquier momento del estudio sin que
sufra penalidad alguna o pérdida de beneficios. 50 suspendo mi participscian, recihirg 2|
tratamiento médico habitual al que tengoe derecho en el Hospital General de Méxkco v no
sifrird perjuicks en b alemcrin médica o en futuras estmadinos de investigacion, Yo pusdo
soliciiar informacikin adicional acerca de bos riesgos o beneficios potencinles derivados de mi
participaciin en ln investigacion. 5i engoe preguntas sobre la investigssidn puedo ponerme en
contscto con el Dr. Rafuel Valdezr Ortiz al celular 0484 5521285063, Si tengo pregunias
aeeren de mis derechos como paricipante en €l estudio, pusdo hablar con la presidenta del
Comité de Investigacion Biomedica en Humsanos Dva. Estels Garcia Elvica al eléfono 27 89
20 D ext. 1330, Deba informar a los mvestigadores que he leido ¥ entendide toda informacién
que me han dado sobre mi participacitn en la investigacion, que he tenido ln oportunidad para
discatirle ¥ hncer preguntas ¥ que todas Ins prepantas lsan sdo respondidas & mi satisfaccion,

He entendido que recibind una copia flrmada de este consentimiznio informado. By de
acuenda en parscipar:

Mombre ¥ fimma del| pesticipanie " Fecha

Testign 1

Haméme ¥ Lirma Fecha [EHRRARA A S A -
Crireceidn I —

Faremiesco del paciente S pr—— ey

Testige 1

Mombre v firma Fecha (DDMMIAAAA)
[ameocitn
Famertesoo del paciemne o
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Anexo 4. Carta Etica Investigacion Universidad Nacional Auténoma de México

115



Anexo 5. Carta aprobacion Hospital General de México
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