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Resumen

Objetivo: Conocer las repercusiones ocupacionales que provoca el tratamiento de
hemodidlisis en personas que padecen Enfermedad Renal Crénica Terminal (ERC) y de
qué manera las politicas ptiblicas en Chile, especificamente, Garantias Explicitas de Salud
(GES) abordan las necesidades de esta poblacién. Método: Se utlizaron pautas de
observacién ambiental, notas de campo, entrevistas semiestructuradas a usuarios, usuarias
y profesionales que se desempefian en la Unidad de Hemodidlisis del Hospital Base de
Valdivia, Chile. Ademds, se realizé un andlisis documental que incluyé guias clinicas y
normas técnicas de la Unidad de Hemodidlisis. Resultados: Los datos se organizaron en
5 tpicos: Unidad de hemodidlisis Hospital Base Valdivia, Proceso de cambio y
adaptacién, Rutinas y hébitos, Roles y Suficiencia de politicas publicas. Se evidencian
quiebres en las historias ocupacionales, dificultades en el proceso de adaptacién y la
necesidad de un abordaje integral que no es considerado por las politicas publicas.
Condlusion: Se propone la necesidad de un tratamiento multidisciplinario que considere

!Se consideraron los principios éticos para las investigaciones en seres humanos de la Declaracién de Helsinki. En conformidad
con la legislacién chilena vigente, esta investigacién fue evaluada y aprobada por el Comité Ftico de Investigacién del Servicio de
Salud Valdivia, segtin consta en Ord n° 168 del 05 de junio de 2019. Se conté con Consentimiento Informado de los
participantes.
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un acompafamiento en el proceso de adaptacién ocupacional, en especial en etapas
tempranas después del diagndstico, a fin de prevenir el impacto en la calidad de vida de
esta poblacién, asi como la necesidad de desarrollar mds estudios acerca del tema.

Palabras-clave: Unidades de Hemodidlisis en Hospital, Terapia Ocupacional,
Insuficiencia Renal Crénica, Salud Puablica/Chile.

Resumo

Objetivo: Conhecer as repercussoes ocupacionais do tratamento hemodialitico em pessoas
com Doenca Renal Cronica Terminal e como as politicas publicas no Chile,
especificamente as Garantias Explicitas de Saide atendem s necessidades dessa
populagio. Método: Foram utilizadas diretrizes de observacao ambiental, notas de campo,
entrevistas semiestruturadas com usudrios, usudrios e profissionais que atuam na Unidade
de Hemodidlise do Hospital Base de Valdivia, Chile. Além disso, foi realizada uma andlise
documental que incluiu diretrizes clinicas e normas técnicas da Unidade de Hemodidlise.
Resultados: Os dados foram organizados em 5 tdpicos: Unidade de hemodidlise da Base
Hospitalar Valdivia, Processo de mudanca e adaptacio, Rotinas e hdbitos, Papéis e
Suficiéncia das politicas publicas. Sdo evidenciadas quebras nas histdrias ocupacionais,
dificuldades no processo de adaptagio e a necessidade de uma abordagem abrangente que
ndo é contemplada pelas politicas ptiblicas. Conclusao: Propée-se a necessidade de um
tratamento multiprofissional que considere um acompanhamento no processo de
adaptagio ocupacional, principalmente nas fases iniciais apds o diagndstico, a fim de
prevenir o impacto na qualidade de vida desta populagio, bem como a necessidade de
desenvolver mais estudos sobre o assunto.

Palavras-chave: Unidades de Hemodidlise em Hospital, Terapia Ocupacional,
Insuficiéncia Renal Cronica, Politica de Satde/Chile.

Abstract

Objective: To know the occupational repercussions caused by hemodialysis treatment in
people suffering from Terminal Chronic Kidney Disease and how public policies in Chile,
specifically, Explicit Health Guarantees address the needs of this population. Method:
Environmental observation guidelines, field notes, and semi-structured interviews with
users and professionals who work in the Hemodialysis Unit of the Hospital Base de
Valdivia, Chile were used. In addition, a documentary analysis was carried out that
included clinical guidelines and technical standards of the Hemodialysis Unit. Results:
The data were organized into 5 topics: Hospital Base Valdivia hemodialysis unit, Process
of change and adaptation, Routines and habits, Roles and Sufficiency of public policies.
Breaks in occupational histories, difficulties in the adaptation process and the need for a
comprehensive approach that is not considered by public policies are evidenced.
Condusion: The need for a multidisciplinary treatment is proposed that considers an
accompaniment in the process of occupational adaptation, especially in the early stages
after diagnosis in order to prevent the impact on the quality of life of this population, as
well as the need to develop more studies on the subject.

Keywords: Hemodialysis Units, Hospital, Occupational Therapy, Renal
Insufficiency, Chronic, Health Policy/Chile.
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Introduccién

Segtin la Encuesta Nacional de Salud 2009 — 2010 (Chile, 2010) en Chile, la
Enfermedad Renal Crénica (ERC) tiene una prevalencia de 2,7% de la poblacién
general, percibiéndose un incremento de 12,7 personas con esta condicién por millén
de habitantes desde el ano 1980 (Chile, 2010; Zahiga et al., 2011). Este aumento en la
prevalencia también se observa en otros paises de la regién, como Brasil (Sociedade
Brasileira de Nefrologia, 2017), con niveles similares de ingreso per cdpita.

El envejecimiento de la poblacién es un fenémeno a nivel global que en Chile, se ha
dado en un periodo de tiempo menor en comparacién con otros paises de la region
(Dfaz-Franulic, 2017). Este proceso se acompana del aumento de la prevalencia de
enfermedades crénicas, dentro de las cuales se encuentra la ERC que, a su vez, se asocia
a otras tales como la hipertensién y la diabetes mellitus (Aguilar et al., 2010). Asi, el
proceso de envejecimiento poblacional que se ha dado de forma intensiva en Chile,
permite prever un rdpido aumento en la prevalencia de este tipo de problemas de salud.

Si consideramos que la ERC implica una alteracién de todas las dimensiones del
desempefio ocupacional (Madalosso & Mariotti, 2013; Goto, 2017; Ordufa et al., 2018),
resulta evidente la necesidad de un abordaje de esta condicién desde la Terapia Ocupacional,
del cual, sin embargo, al revisar la literatura, encontramos muy pocas evidencias en el contexto
chileno. De este modo, la presente investigacién busca indagar cémo las personas que padecen
ERCT que asisten a hemodidlisis en una ciudad del sur de Chile, ven afectada su vida
ocupacional y cémo las consecuencias en el desempenio ocupacional son abordadas por las
directrices emanadas de las autoridades en salud para el abordaje de la ERC.

La investigacién se enmarca en las bases tedricas y filoséficas de la Terapia
Ocupacional, segtn las cuales, la ocupacién es un proceso dindmico propio de nuestra
condicién como seres humanos, a través del cual mantenemos la organizacién de nuestro
cuerpo y de nuestra mente (Wilcock, 2006). Desde estas premisas, la disciplina tiene
por propdsito favorecer que las personas puedan tener ocupaciones acordes a sus
motivaciones, que les permitan cumplir con los roles acordes con su tradicién cultural
aprendidos a través del proceso de socializacion (Kielhofner, 2011), bajo la premisa de
que, la falta de o, el desequilibrio entre actividades de la vida diaria, juego o diversién y
productividad, puede impactar en los estados de salud y bien estar.

Investigacién que han abordado la ERC desde una perspectiva bio-psico-social, dan
cuenta de la carga sobre la calidad de vida (Barros-Higgins et al., 2015; Goto, 2017;
Gonzélez-Tamajén et al., 2020), asi como de alteraciones a nivel emocional, tales como
ansiedad y depresion (Rojas-Villegas et al., 2017; Goto, 2017), en especial en personas
que se encuentran en la etapa terminal de esta enfermedad, ERCT, lo cual, a su vez, se
asocia a la sintomatologia orgdnica, y a las limitaciones impuestas tanto por la misma
enfermedad como por el tratamiento de hemodidlisis, en especial, la gran cantidad de
tiempo y de energia fisica y emocional que estas demanda, lo cual repercute en
aislamiento social (Perales-Montilla et al., 2016).

Tomando como sustento la Terapia Ocupacional critica (Salvador, 2015), la presente
investigacién busca abogar por la posibilidad de impactar en la realidad social para mejorar las
condiciones de vida de personas y grupos. Desde una actitud emancipadora, ética y socialmente
responsable la Terapia Ocupacional Critica busca contribuir a las transformaciones sociales,

desde los principios filosoficos de la disciplina (Laliberte-Rudman et al., 2019). Rescatamos,
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en especial, el marco de Justicia Ocupacional (Durocher etal., 2019) el cual asume que,
cuando hay personas y grupos que ven limitada su participacién en ocupaciones que les
resulten satisfactorias hay una situacién injusta que, mds que remitir a aspectos individuales, se
debe entender como un fendémeno colectivo (Parra-Esquivel, 2015) que es mantenido por los
contextos sociales, econémicos y politicos en los cuales se encuentran inmersas esas personas y
grupos (Malfitano et al., 2016). Desde esta perspectiva, se hace un llamado a adoptar un rol
socio-politico activo como investigadores orientando nuestro trabajo al estudio y andlisis de las
condiciones concretas que adoptan las relaciones de poder en los contextos especificos en que
se dan situaciones que, desde una perspectiva ocupacional resultan injustas (Carrasco, 2018),
evitando asf caer en generalizaciones.

Dentro de los multiples aspectos a considerar para el andlisis de situaciones de injusticia
ocupacional, en esta investigacién nos centramos en los marcos normativos en salud publica,
por considerar que el andlisis de estos resultan claves para poder adoptar luego una posicion
como actores sociales y politicos (Arango-Soler et al., 2018). Nos centraremos en el marco legal
en el cual se da el tratamiento de las personas con ERCT que hacen parte del presente estudios,
asi como en las repercusiones de dicho marco en las oportunidades que estas personas tienen
de participar en ocupaciones significativas y en sus estados de salud desde una perspectiva
ocupacional. Por ello, a continuacién se hace una breve descripcion del sistema de salud chileno
en general y de la politica de GES para el caso de la ERCT.

La actual Constitucién Politica de la Republica de Chile de 1980, en su articulo 19,
ntimero 9, explicita que el rol del Estado es ser garante del acceso y coordinador de las acciones
en salud (Chile, 2005) lo cual implica un rol distinto al de garante del derechos a la salud.

Ante los multiples problemas de equidad en el acceso a salud, a partir de 2002 se
comenz6 a elaborar una nueva forma de priorizar los problemas, a objeto de poder definir
canastas de prestaciones minimas que debian ser garantizadas por el Estado (Bastias &
Valdivia, 2007). En este proceso, al igual como se ha descrito en otros de reformas post
dictadura en América Latina, tuvieron un rol protagdénico economistas. En el caso chileno,
ademds, se dio la particularidad de que muchos de estos técnicos contaban con formacién
de base en medicina. A estos se sumé un importante contingente de economistas expertos
en salud ligados a la denominada “Concertacién de Partidos por la Democracia”,
conglomerado que goberné en los afos que siguieron a la dictadura Civico militar de
Pinochet. Asi, la légica econdmica permitié mantener un lenguaje comtn y de
continuidad con los equipos técnicos de la dictadura (Fuentes, 2012).

Con la reforma al sistema de salud, el Estado de Chile asumié la responsabilidad de
garantizar paquetes de prestaciones previamente definidos a ciertos grupos seleccionados
segiin diagndstico, edad y sexo, y con ello, mantuvo otras prestaciones de salud no
garantizadas, asi como grupos excluidos de tales garantias. La légica para establecer
prioridades se bas6 en criterios epidemiolégicos y de anos de vida productivos perdidos
por enfermedad.

En 2004 la Ley 19.996 establecié un Régimen de Garantias en Salud (Chile, 2004),
que considera acceso, oportunidad, calidad y proteccién financiera, para una serie de
condiciones de salud, dentro de las cuales, se encuentra la ERCT (Urriola et al., 2016).
El tratamiento que cuenta con GES para ERCT es la hemodidlisis, a lo cual se suman
medicamentos y eximenes. Este procedimiento consiste en extraer toxinas que el rindn
ya no es capaz de eliminar y requiere de una frecuencia de tres sesiones a la semana, cada
una de las cuales dura entre tres a cuatro horas.
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La presente investigacién se propone conocer como las personas que padecen ERCT que
asisten a hemodidlisis en Hospital Base de Valdivia (HBV) en Chile ven afectada su vida
ocupacional y cémo tales afectaciones son abordadas por las GES. Para ello, se indaga en la
historia ocupacional de los usuarios y las usuarias que padecen ERCT a fin de identificar dreas
afectadas ya sea por la enfermedad o por el tratamiento y se analiza el impacto que tienen las
acciones de intervencion que establecen las GES en dichas 4reas afectadas.

Método

A partir de un paradigma cualitativo (Driessnack et al., 2007), la presente investigacién
utilizé un disefo de corte etnografico (Silva-Rios & Burgos-Ddvila, 2011) que buscé
conocer las condiciones ambientales y de marco sociopolitico en que se lleva a cabo el
tratamiento de hemodidlisis en el HBV. Ademds se incorporaron elementos del diseno
narrativo (Kielhofner et al., 1989) a fin de conocer los cambios que han experimentado en
sus ocupaciones y en su situacién de salud quienes asisten a este tratamiento.

Para la obtencién de datos, se consideraron los principios éticos para las
investigaciones en seres humanos de la Declaracién de Helsinki (World Medical
Association, 2008). También, en conformidad con la legislacién chilena vigente (Chile,
2006), esta investigacién fue evaluada y aprobada por el Comité Etico de Investigacién
del Servicio de Salud Valdivia.

Las técnicas de produccién de informacién fueron:

1. Observacién participante en la unidad de hemodidlisis del HBV: Con base en una pauta
de observacién previamente confeccionada se recabd informacién del ambiente fisico:
cantidad y dimensién de salas, espacios de deambulacién, instrumentos de uso diario,
disposicion de los objetos, iluminacién y temperatura. También se recabd informacién del
ambiente social: cantidad de profesionales en la unidad, relaciones interpersonales entre
usuarios e interaccion con profesionales. Ademds, se realizaron notas de campo de aspectos
no considerados en la pauta. Las observaciones se realizaron en el mes de julio de 2019;

2. Revisién de documentos emanados del Ministerios de salud relativos a ERCT": Se

revis6 el protocolo que establecen las GES para ERCT y normas técnicas para
Unidades de Hemodialisis;

3. Entrevistas semiestructuradas a dos profesionales que se desempefan en la unidad de
hemodidlisis del HBV: Se recabaron datos personales e informacion respecto de la
percepcién que se tiene del tratamiento que se entrega y sus efectos en las ocupaciones de
los usuarios. Los criterios de inclusién fueron: tener un cargo de jefatura con una
antigiiedad de tres 0o mds anos y voluntariedad. Las entrevistas fueron grabadas y
posteriormente transcritas. En la Tabla 1 se identifica a los participantes segtn profesion,
cargo, tiempo que llevan en el cargo y se especifica la fecha de la entrevista.

Tabla 1. Identificacidn profesionales participantes y fecha de entrevista.

Profesion Cargo Identificacién Permanencia en el cargo Fecha entrevista
) , Director Unidad de B}
Medico Nefrélogo Didlisis HBV MN 3 afos 31/07/2019
Enfermera  formera Jefe Unidad EJ 12 afios 02/08/2019

de Didlisis HBV
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4. Entrevistas semiestructuradas a cuatro usuarios de la unidad de hemodidlisis del HBV: Se
recabaron datos personales, clinicos y sociofamiliares. Ademds, se aplicé el guidn de la
Entrevista Histdrica del Desempefio Ocupacional II - OPHI-II (Kielhofner et al., 1989)
que reconstruye la historia ocupacional y los quiebres que pudiesen haber ocasionado
situaciones especificas, incluyendo la aparicién de una enfermedad. Los criterios de
inclusién fueron: asistir a hemodidlisis en HBV hace 4 o mds anos, voluntariedad,
factibilidad, rango etario correspondiente a edad adulta, y ser beneficiario del Fondo
Nacional de Salud (FONASA). Las entrevistas fueron grabadas y posteriormente
transcritas. En la Tabla 2 se hace una caracterizacién de los entrevistados segtin género,
edad, tramo de ingresos y se describe fecha y duracién de las entrevistas

Tabla 2. Identificacién de usuarios participantes, tramo de ingresos segtin institucién aseguradora,
fecha y duracién de entrevista.

Caracterizacion
participantes y Usuario 1 . . .
produccion de 1) Usuario 2 (U2) Usuario 3 (U3) Usuario 4 (U4)
datos.
Género Femenino Femenino Masculino Femenino
Edad 34 afios 56 anos 48 afos 27 afnos

T dei Ingreso igual o Ingreso igual o
Famo ce ngresos Sin ingresos inferior a U$ 445 al inferior a U$ 445 al Sin ingresos

in FONASA?
segun mes mes
Fecha entrevista 01/08/2019 31/07/2019 02/08/2019 01/08/2019
Duracién de 45 minutos 52 minutos 60 minutos 62 minutos

entrevistas

Los datos fueron analizados utilizando elementos de la teoria fundamentada, en
especial la concepcién del andlisis como un proceso continuo, dindmico y flexible
(Charmaz, 2013) que se integra con la recoleccién y codificacién de los datos con el
propdsito de brindar una interpretacién analitica del mundo de los participantes.

Primero se realizé una codificacién abierta del contenido de los documentos, las
notas de campo y las entrevistas a profesionales. Luego, los cédigos emergentes se
aplicaron al andlisis de las entrevistas y se relacionaron con la matriz analitica propuesto
por el instrumento OPHI II. De esta forma se buscé identificar las relaciones entre las
intervenciones con GES y su implementacion, con las repercusiones en las narrativas
ocupacionales de las personas con ERCT. Finalmente, se hizo una seleccién de los
topicos relevantes para los objetivos de investigacién.

En Chile no hay un fondo de cotizacién en salud universal: las personas pueden elegir destinar sus cotizaciones obligatorias en
salud a aseguradoras privadas. De este modo, el Fondo de Cotizacién Estatal (FONASA) concentra alrededor del 80% de los
grupos de menores ingresos. Para efectos de establecer el porcentaje de bonificacién y de copago de las prestaciones, FONASA
clasifica a sus asegurados en cuatro tramos de acuerdo con el nivel de ingresos.
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Resultados

El tratamiento propuesto por el plan GES asi como su implementacién en el HBV
mostraron tener repercusiones en las narrativas ocupacionales de personas con ERCT,
las que, para su mejor comprension se organizaron en 5 tépicos: Unidad de hemodidlisis
Hospital Base Valdivia, Proceso de cambio y adaptacién, Rutinas y hdbitos, Roles y
Suficiencia de politicas ptblicas. A continuacidn se desarrollan los tépicos

Unidad de hemodialisis HBV

El equipo estd conformado por 32 personas: 11 enfermeras/os, 12 técnicos en
enfermeria, 1 kinesidlogo, 2 internos de kinesiologfa, 1 interno de nutricién, 3 médicos,
2 secretarias y 3 auxiliares. Al momento de la investigacion asistian 47 usuarios a la
unidad, provenientes tanto de Valdivia como de ciudades aledafias.

Existen 4 salas de hemodidlisis con 6 maquinas cada una. En cada sala hay camillas y sillones
los que se distribuyen dependiendo del tipo de usuario y sus caracteristicas. Hay 2 bafos para
funcionarios y 2 bafios para usuarios y familiares. Las salas de hemodidlisis funcionan en 3
turnos diarios, cada uno con una duracién de entre 3 a 4 horas. Los turnos inician a las 8.00,
alas 12.00 y a las 16.00 horas respectivamente y en cada sesion, a los usuarios se les toma la
presién y luego se les conecta a la mdquina de filtracién de la sangre. En cada sala hay un
enfermero/a y un técnico en enfermeria de punto fijo, mientras que el kinesiélogo, sus internos
y el interno de nutricién van recorriendo las salas en cada turno. Los médicos realizan rondas
y supervisiones puntuales cuando es necesario.

Se observa escasa interaccién entre usuarios, aunque manifiestan que hay buenas
relaciones entre ellos. La relacién entre usuarios y profesionales es reconocida como
positiva y nutritiva. Los participantes consideran la unidad como una “segunda familia”
y como un apoyo fundamental:

Si he ido a otros centros, hay algunos que tienen television por ejemplo y otros
beneficios, pero aun asi no me cambiaria, es mi segunda casa (U1).

[...] los auxiliares, con todos se hacen lazos muy bonitos. De repente ellos me
molestan, yo los molesto, y asi nos llevamos, tenemos muy buena relacion y yo me
siento super comoda. De hecho a mi me mandaron a otra unidad, alld eran muy
buenos conmigo y todo, pero yo me enfermé, porque era como que me hubieran
quitado a mi familia, y me senti triste, me senti mal... (U2).

Yo considero que el hospital es una red de apoyo en mi vida, estoy rotalmente
agradecido. En el hospital me han dado la oportunidad de elegir los horarios en los
que me dializo (U3).

En relacién al ambiente fisico, el decreto nimero 45 de las prestaciones de didlisis
del Ministerio de Salud de Chile en su articulo 15 establece que “El establecimiento
debe contar con pisos y superficies lisas, lavables, no absorbentes ni adsorbentes,
iluminacién y ventilacién de acuerdo con la normativa vigente y un sistema de
climatizacién que permita regular la temperatura ambiental”. Ademds, debe presentar
“4rea de recepcion y sala de espera, vias de circulacién expeditas que permitan el acceso
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de personas con discapacidad, sillas de ruedas y camillas”, y salas de hemodidlisis que
permitan circulacién expedita del personal y del equipamiento, con espacio de al menos
50 cm. entre cada mddulo, con acceso a cada paciente por tres costados (Chile, 2017).

Respecto de iluminacidn, ventilacién y sistema de climatizacién, del relato de los usuarios
y de los profesionales se puede extraer que estas no se ajustan del todo a sus expectativas. Para
los usuarios el lugar cuenta con escasa ventilacién, iluminacién y climatizacién.

Le pondria mds luz y que se vea para afuera, pero nada mds (U2).
Me gustaria que la sala tenga mds ventilacion, es muy calurosa (U1).

El médico director de la Unidad corrobora esto al senalar que: “[...] nosotros estamos
en una unidad que nunca estuvo pensada para ser de didlisis, no se cumple con las
comodidades ni para los usuarios ni para los funcionarios, es lagubre [...]".

Respecto a las vias de circulacion, estas no son expeditas ni tampoco cumplen con la norma,
lo cual repercute en que haya una alta densidad de personal circulando por la Unidad y como
consecuencia, que haya fuertes restricciones al ingreso de otras personas ajenas a la Unidad. Al
respecto, un elemento que llama la atencién es que no estd permitido el ingreso a acompanantes
por lo que, en caso de que alguien acompafie a un usuario y/o una usuaria, este debe esperar
en los espacios de salas de espera comunes. Excepcionalmente, ingresa algtin acompafiante para
llevar recados u objetos, siempre supervisado por los profesionales, sin embargo, la mayorifa de
los usuarios y/o usuarias asisten sin acompanante.

Dentro de las salas de hemodidlisis hay objetos destinados a la entretencién de
quienes asisten, entre los que se encuentran un televisor y una radio, los cuales suelen
estar encendidos, en especial los televisores, a un bajo volumen. Ademds, en la sala de
espera hay un estante con libros que estdn disponibles para usuarios y acompanantes, sin
embargo, no se observé que estos fuesen utilizados.

Pese a esto los/as usuarios/as dicen estar familiarizados con los espacios y condiciones
de la unidad y que estas, atin cuando no son las idéneas, constituyen un espacio donde
se sienten cémodos.

Proceso de cambio y adaptacién

En el relato de los/as usuarios/as el momento en que se conoce el diagndstico de
ERCT implica un quiebre, es decir, un hito que marca un antes y un después y que
requiere de un proceso de adaptacién que genera multiples transformaciones, y
situaciones compleja tanto para ellos/as como para sus entornos.

Igual me costd estructurarlo, pero también me costd asumirlo, estuve metida en un
hoyo cuando supe que tenia que asistir a didlisis, fue un quiebre en mi vida ya que
tuve que dejar solos a mis hijos, eran muy chicos, y tenia que depender mucho de
la gente que me rodea (U1).

Tanto por el desconocimiento de las repercusiones en el estado de salud propias de la

enfermedad, como por tener que depender de un tratamiento que implica destinar tiempo y
energfa de forma permanente, las personas entrevistadas refieren haber pasado por momentos
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dificiles luego de que se les indicara el tratamiento de hemodidisis tal como se ha descrito en
otras investigaciones (Madalosso & Mariotti, 2013; Fernidndez-Diaz et al., 2019).

Ademds, luego de iniciado el tratamiento, los/as usuarios/as refieren haber experimentado
limitaciones para mantener actividades que antes realizaban, principalmente por los problemas
fisicos asociados. Esto implica que ademds de las molestias propias de la ERCT y del tiempo
que deben destinar a la hemodidlisis, hubo consecuencias en la percepcién de las propias
capacidades y por ende, en los estados emocionales

[...] el tema de la didlisis es algo fuerte, sentia mas cansancio, no podia ocuparme
ni siquiera de mis hijos es un tremendo cambio y antes de la didlisis no me sentia
cansada, tenia mds energia (U1).

Me sentia corporalmente mal y me sentia una mujer iniitil, lloraba, porque decia
que no iba a ser la misma de antes y reclamaba (U2).

La misma usuaria refiere sentir disminuida su eficacia en el desempeno de las
actividades del hogar en comparacién a antes del diagnéstico y del tratamiento:

M;i rutina antes era mi casa, me gustaba que quedara soplada y a la hora que sea
[...]. Antes me levantaba mids temprano, antes hacia todo mds temprano, a las
12:00 tenia mi almuerzo listo, mi aseo hecho, mi ropa colgada, todo, y eso ha
cambiado (U2).

Otros/as usuarios/as también refieren sentir que han perdido habilidades y
capacidades asociado a menor tolerancia al esfuerzo

Yo siento que por la enfermedad y todo lo que conlleva, he perdido habilidades
manuales y de trabajo, porque me canso mds. Yo creo mucho en mi, pero igual la
enfermedad me desgasta mds o la misma didlisis, mds me resta que me suma (U3).

Cuando salgo, me siento super bien, pero después ya me empieza a dar taquicardia, ando
mds cansada, con mds suerio, con la anemia hasta arriba, me paso durmiendo (U4).

Estos relatos contrastan con lo sefialado por la Enfermera Jefe, quien descarta que la
enfermedad tenga que llevar necesariamente la pérdida de capacidades y refiere que, con
los cuidados adecuados no deberfa haber problemas. Lo sefialado por la profesional
también contrasta con la literatura, mds atn en el caso de usuarios que llevan largos
periodos en hemodidlisis (Blanco Nagore et al., 2014).

Por otra parte, los entrevistados también dan cuenta de cambios positivos en las
relaciones afectivas en el entorno familiar, ya sea porque comienzan a valorar mds el
apoyo de sus cercanos o porque éstos modifican su forma de relacionarse con ellos.

[...] el hecho de juntarnos mas, hacer todo en mi casa, eso cambid, lo que si antes
éramos un poco mds dispersos, ahora nos unimos mds por el tema de la didlisis,
para mi ha sido positivo (U1).
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[...] se unieron mds todos, siempre fueron preocupados, pero ahora piensan
<pucha mi mam4 estd enferma... [...] lo noto en la forma de acercarse, de
hacerme carifio, yo les digo también déjenme tranquila si no me voy a morir,
se fueron al otro extremo en lo carifiosos (U2).

Rutinas y hébitos

Todos los/as usuarios/as entrevistados asisten 3 veces a la semana a hemodiélisis en
el primer turno hace mds de cuatro anos y refieren que esto significé reestructurar sus
rutinas de forma dréstica, configurando dos patrones diferentes; uno para los dias que
asisten a hemodidlisis y otro para los dias que no.

Los dias que no vengo a dializarme me dedico a las labores del hogar, a veces tengo
que salir a comprar o pagar las cuentas y cuando vengo para acd me levanto
temprano, ayudo a mis hijas a arreglarse para ir al colegio, me ocupo de las cosas
en mi casa, dejo todo listo y después me vengo para acd (U1).

Por otra parte, los sintomas asociados a la ERCT vy a los efectos de la hemodilisis,
también han implicado una mayor preocupacién por la propia salud y por ende,
modificaciones en los patrones de actividades de ocio y tiempo libre.

Me han invitado, pero me da miedo que me dé frio y me haga mal, soy cobarde,
en ese sentido soy cobarde [...] después de la enfermedad, antes no me daba miedo
(U2).

La incorporacién del tratamiento a las rutinas implica una dificultad para flexibilizar
horarios y traslados y, por ende, para desarrollar actividades sociales y productividad en la
mayoria de los casos. Asi, los entrevistados ven restringidas las posibilidades de viajar a otras
ciudades, debido a que no cuentan con la opcién de realizar el tratamiento en otros centros.

[...] cuando ellos se resinen para salir van al campo, yo esas cosas ya no las hago,
yo me quedo con mi marido y mi hijo en la casa no mds (U4).

Salia igual, todos los anos viajaba a Valparaiso a ver a mi familia, pero ya no (U2).

Otro aspecto que impacta en el cambio de rutinas, es la modificacién en los hdbitos
de alimentacién que deben realizar las personas con ERCT al iniciar el proceso de
hemodidlisis, ya que se debe adoptar una dieta con una severa restriccién de proteina,
fésforo, sodio, potasio e incluso liquidos (Albor-Sudrez et al., 2016).

Antes de didlisis, era fandtico de comer crudos, porque son ricos y en la tabla de las
cosas que puedo comer estd en el iiltimo, no se puede comer carne cruda (U3).

Estas modificaciones no se dan de inmediato con el diagndstico: en los relatos, los

participantes refieren que los cambios mds drésticos se dieron después de enfrentarse a
situaciones de riesgo vital, lo cual, a su vez, ha significado un deterioro en el propio bienestar.
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St, me costé acostumbrarme, porque yo comia uvas, marisco, pldtano y todas esas cosas
que nosotros no podemos comer, y me costd dejarlas, por eso vine a la UCI tantas veces,
pero abora, ya si me invitan, no como ciertas cosas porque me acostumbré (U2).

Estas restricciones en la dieta también llevan a que los usuarios se resten de participar
de actividades sociales, tal como se ha descrito en la literatura (Madalosso & Mariotti,
2013). La importancia de modificar la alimentacién es reforzada por los profesionales
de la Unidad de Hemodidlisis como algo central para evitar complicaciones. Asi
también, durante la observacién, llaman la atencién los multiples afiches donde se
informa sobre grupos alimenticios recomendados y restringidos, asi como formas de
reestructurar la dieta para evitar complicaciones asociadas al cuadro clinico.

Un aspecto novedoso que no se encontrd en otras investigaciones revisadas es que los
entrevistados consideran el periodo de didlisis como un tiempo para si y para descansar.

Siempre duermo, esta es mi hora de descanso, es un momento para mi, escucho
miisica igual (U1).

Para mi es positivo el tiempo que estoy acd, porque descanso, no hago nada, estoy
relajada (U2).

Sin embargo, esto es problematizado por el médico director de la Unidad quien
considera que, dada la cantidad de tiempo que pasan los/as usuarios/as ahi, seria
provechoso proveerles de alternativas de actividades.

[...] seria bueno por ejemplo que puedan tener ergoterapia, trabajar de forma individual
y también grupal, porque pasan harto tiempo acd y como ademds las comodidades de la
unidad no son las mejores, es dificil que el proceso sea amigable IMN).

Roles

Asociado al quiebre que se produce por el diagnéstico de ERCT, los/as usuarios/as,
en la mayoria de los casos, dan cuenta de cambios en los roles en los que participaron
durante sus vidas, en especial, el rol productivo. Varios refieren haber tenido que dejar
trabajos que les entregaban satisfaccion.

Tengo hartas ganas de ejercer, pero por el tiempo que ocupo en la didlisis y mis
hijas igual me complica (U1).

[...] cuando me empecé a dializar dejé el trabajo, si no me dializaba me moria,
asi que no podia trabajar. Me gustaba trabajar, me gustaba la cocina, estaba
feliz trabajando (U 2).

También se dan limitaciones en el ejercicio de roles parentales y de pareja:
[...] me limita la enfermedad mi rol de papd. Hay veces que salimos al centro, y

por esas cosas hay que jugar con ella y me pide que la tome en brazo y no puedo
hacerlo por el brazo, me canso (U3).
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El mismo usuario también refiere:

La hemodidlisis me ha limitado en mi vida intima, ya no tengo una vida sexual
activa, tengo problemas con la ereccion, ademds de que llego agotado a mi casa.
Antes de la enfermedad me sucedié una vez, pero ahora es constante. Mi esposa me
entiende, sin embargo, yo me siento inefectivo. Esta ha sido una de las dreas que
mds me ha costado sobrellevar (U3).

Por su parte, los profesionales identifican la necesidad de que los/as usuarios/as traten
de hacer su vida lo mds normal posible, manteniendo sus roles a fin de mejorar su calidad
de vida lo cual es concordante con lo propuesto en la literatura (Madalosso & Mariotti,
2013), sin embargo, las prestaciones garantizadas para ERCT no consideran el abordaje
terapéutico para lograr este propdsito. Asi, por ejemplo, la Enfermera Jefe de la Unidad,
al consultarle respecto de la suficiencia de las GES refiere:

[...] en los lugares que se necesitan, o no hay cargos o no hay insumos. No se ha
tomado el peso de la situacion, ni la importancia tanto en personas sanas como en
personas que estén enfermas. La TO puede ayudar a prevenir, por lo tanto, yo creo
que estas politicas se plantean de manera insuficiente (EJ).

Suficiencia de politicas piblicas

Las GES para el caso de ERCT consideran el acceso a tratamiento continuo de
hemodidlisis, asi como medicamentos y exdmenes. Estas prestaciones deben ser
realizadas dentro de un plazo estipulado por ley, que se cuenta desde que se da la
indicacién médica. Para el caso de hemodialisis este plazo son siete dfas.

En términos generales las prestaciones con GES pueden ser entregadas por prestadores
publicos o privados, sin embargo, para el caso de beneficiarios de los tramos de menores
ingreso de FONASA, el tratamiento se debe realizar en los dispositivos de la red publica de
salud. Ademds, para estos grupos el tratamiento es gratuito, ya que se considera una cobertura
total, teniendo como referencia un costo mensual de $765.540 (pesos chilenos), es decir, el
equivalente a aproximadamente U$1.040 (ddlares estadounidenses) (Chile, 2017).

Ademis de las garantias de acceso (prestaciones), oportunidad (tiempos mdximos de
espera) y proteccién financiera (co pago), las GES consideran que las atenciones deben ser
realizadas por un prestador acreditado por la Superintendencia de Salud, es decir,
consideran garantias de calidad. Para el caso de la hemodidlisis, en 2009 dicho organismo
elaboré el Manual del Estindar General de Acreditacién para Centros de Didlisis
(Superintendencia de Salud, 2009), el cual entrega lineamientos sobre los aspectos bésicos
que deben considerar los centros de didlisis tanto publicos como privados a lo largo del
pais para poder entregar las atenciones con GES. Pese a ello, de acuerdo con la Sociedad
Chilena de Nefrologia (2014), estas no se han implementado. Tampoco se han creado
mecanismos para hacer obligatorio el cumplimiento de dichos estindares, por lo que,
muchos centros que entregan atencién de hemodidlisis bajo el régimen de las GES lo hacen
sin cumplir con lo que, la misma politica, ha establecido como estdndares minimos.

La falta de fiscalizacién es identificada por el médico jefe de la Unidad como el
problema de la politica
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[...] las politicas no son malas, si se leen en el papel, cubren todo y funcionan bien.
El problema es que la ejecucion falla, nadie fiscaliza que se esté cumpliendo (MN).

De este modo, para el profesional la politica en si estd bien formulada ya que se estaria
cubriendo todo lo necesario para el tratamiento de la ERCT. El problema radicarfa, mds bien,
en la falta de fiscalizacién del cumplimiento de las normas. Esto, pese a que en las prestaciones
GES no se incluyen atenciones asociadas al abordaje de las repercusiones emocionales, fisicas
ni ocupacionales que conlleva esta patologia, como si ocurre en otros sistemas de salud, por
ejemplo el de Brasil, donde el abordaje de ERCT considera el inicio de atencién de Terapia
Ocupacional una vez entregado el diagndstico, que contempla acciones tales como
acompafamiento para orientar en técnicas de autocuidado, re estructuracién de rutinas y
articulacién de redes para la continuidad de cuidados (Pereira etal., 2020). Tampoco se
consideran atenciones de psicologfa, kinesiologia o nutricionista en las garantias de acceso.

En el caso en particular de la Unidad donde se llevé a cabo el estudio se dan
atenciones de nutricionista y de kinesiologo, las que son posibles por el cardcter de centro
docente asistencial del HBV; por medio de convenios con la Universidad Austral de
Chile, los usuarios acceden a atenciones profesionales que realizan tutores clinicos en el
marco de sus funciones docentes con sus estudiantes en prictica.

Las GES no consideran la posibilidad de una red integrada de prestadores. Cada ente
financiador, en este caso FONASA, define a los prestadores donde se deben realizar las
atenciones, que es también a quien la entidad financiadora le hace el pago, previo
convenio, con lo cual no es posible que los usuarios puedan llevar a cabo su tratamiento
en otras ciudades. Las GES tampoco consideran otras alternativas terapéuticas a la
hemodidlisis. Una red ingrada de prestadores y otras alternativas de tratamiento podrian
implicar un menor impacto en la calidad de vida y en el desempeno ocupacional.

Por tltimo, tampoco hay mecanismos de fiscalizacién ni presupuestos para que se pueda
hacer fiscalizacién del cumplimiento de las GES, tal como refiere el médico jefe de la Unidad.

Discusion

A partir del relato de los/as usuarios/as, vemos que hay repercusiones en sus historias
ocupacionales derivadas no sélo de la ERCT, sino que también del tratamiento que propone
el plan GES y su implementacién en el espacio del HBV. Se constata la percepcién de
deterioro fisico lo que, a su vez repercute en el desempefo de actividades significativas y de
roles, todo lo cual es concordante con la bibliografia revisada (Aguilar et al., 2010; Madalosso
& Mariotti, 2013; Blanco-Nagore et al., 2014; Barros-Higgins et al.,, 2015). También
vemos la aparicién de emociones, tales como frustracién, angustia y pérdida de autonomia,
en especial en los primeros periodos de tratamiento de hemodidlisis, como los descritos en
la literatura (Coutinho & Costa, 2015; Fernandez-Diaz et al., 2019). En el caso del HBV
vemos ademds otra arista de las repercusiones emocionales; los usuarios desarrollan un fuerte
vinculo afectivo con la Unidad de Hemodiilisis, lo cual se relaciona con el apoyo y buen
trato en un momento de quiebre vital.

Luego del diagndstico, vemos que se da un proceso de cambio y adaptacién
ocupacional: rutinas y roles se van modificando en funcién del tiempo y energia que
demanda el tratamiento, principalmente en cuanto a productividad y familia. Varios
dejaron trabajos remunerados que les proporcionaban satisfaccién, al mismo tiempo que
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sus familias adoptaron una actitud protectora hacia ellos. Por otra parte, se ve limitada
la vida social principalmente debido a la pérdida de movilidad que implican los
procedimientos y las restricciones alimentarias. Todo esto nos permite proponer que la
ERCT y su tratamiento limitan la participacién en ocupaciones acordes a motivaciones
y roles aprendidos a través del proceso de socializacién (Kielhofner, 2011).

Estos procesos de adaptacién ocurrieron abruptamente ante la necesidad de compatibilizar
el tratamiento con los principales roles de vida, sin un acompanamiento para generar estrategias
de adaptacién saludables y rutinas equilibradas. Esto se puede relacionar con que, luego de
varios afos de tratamiento los/las usuarios/as han incorporado el tiempo de hemodidlisis a sus
rutinas como autocuidado, principalmente descanso, ante las multiples demandas que les
impiden tener este tipo de actividad en otros horarios.

Por otra parte, los profesionales entrevistados consideran que este tiempo podria
aprovecharse ofreciendo oportunidades de actividades de interés. Sin embargo, desde
una perspectiva ocupacional proponemos que, mds que ofrecer alternativas de
actividades en el espacio de hemodidlisis, serfa necesario un acompafamiento desde el
diagnéstico en el proceso de cambio, a fin de apoyar la re estructuracién de rutinas,
incorporando espacios de auto cuidado y de actividades de tiempo libre en el hogar y/u
otros contextos de participacién y propiciar asi mayor equilibrio ocupacional (Wilcock,
2006). Ademds, considerando que, las modificaciones en hédbitos y rutinas se dieron, en
varios casos, luego de situaciones de riesgo vital, un acompafiamiento desde el momento
del diagnéstico podria prevenir estas situaciones al entregar herramientas que permitan
compatibilizar actividades significativas con cambios en hdbitos y rutina, y disminuir la
dependencia y/o sobre proteccion de familiares y Unidad de hemodidlisis.

Los procesos de cambio y adaptacién ocupacional que denotan las narrativas de los
entrevistados se contraponen con lo planteado por un profesional, quien indica que es posible
mantener los patrones normales de vida pese a la ERCT si se realiza el tratamiento de
hemodidlisis y se siguen las indicaciones médicas. La suficiencia del tratamiento de hemodidlisis
y de las indicaciones médicas para mantener patrones de vida también se contradice con la
necesidad expresada por los mismos profesionales de contar con otro tipo de intervenciones,
en especial psicoldgicas, ocupacionales y nutricionales para apoyar el proceso de adaptacién,
disminuir la percepcién de deterioro y potenciar autonomia. Consideramos relevante prestar
atencién a esta disonancia ya que se puede relacionar con el predominio de una perspectiva
biomédica centrada en la patologia que tiende a no visualizar aspectos psicosociales asociados,
al menos en una primera instancia.

Las GES, si bien aseguran el acceso a prestaciones biomédicas, no consideran un abordaje
de las repercusiones ocupacionales del tratamiento, con lo cual las personas con ERCT que
acceden a este ven limitada su participacién. Dichas limitaciones no se relacionan sélo con la
condicién de salud individual de los entrevistados, sino que también con un contexto social y
politico donde predomina una la légica de costo/eficacia, que tiende a dejar de lado aspectos
como la promocién de estilos de vida saludables (Merino, 2016). Desde esta légica la
evaluacién de las alternativas terapéuticas que el Estado puede garantizar no considera el
impacto en la participacién. Asi, por ejemplo, no se garantizan otros procedimientos como las
didlisis peritoneal, que pueden tener menor impacto en las rutinas y promover mejores
desempenos (Pinto et al., 2020). Tampoco cabe la posibilidad de que las personas puedan
realizar la hemodidlisis en otras ciudades o que puedan contar con un acompanamiento
terapéutico en el proceso de cambio y adaptacién ocupacional a fin de disminuir las
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repercusiones derivadas tanto de la enfermedad como del tratamiento. Por todo lo antes
sefalado proponemos que las GES y su implementacién en el HBV mantienen una situacién
de injusticia ocupacional (Durocher et al., 2019; Malfitano et al., 2016).

Los resultados de esta investigacién no son extrapolables a otros grupos debido al
tipo de disefio y tamafio de la muestra.

Finalmente, para futuras investigaciones se propone incorporar enfoques de género,
determinantes sociales en salud y estudios en estadios tempranos, lo que permitiria afinar
mis las necesidades de esta poblacién.

Conclusiones

Las limitaciones que tienen las personas con ERCT que asisten al HBV para
involucrarse en actividades que son significativas y que se relacionan con los roles
internalizados no se explican sélo por su condicién de salud. Para una comprensién del
proceso de cambio y adaptacién que se evidencia en las narrativas de los/as usuarios/as
a partir del diagnéstico de ERCT es necesario considerar también el impacto del
tratamiento. Por otra parte, el tratamiento que reciben las personas se enmarca en
determinadas politicas de salud, por lo que es relevante prestar atencién a estas e
involucrarnos en la realidad politica y social si queremos impactar en las condiciones de
vida de estas personas (Salvador, 2015). Sin embargo, el tratamiento adquiere
caracteristicas especificas que resultan de las acciones que realizan los equipos de salud
en un contexto especifico, por lo que es necesario prestar también atencién al micro
campo donde ocurren estas acciones, evitando generalizaciones (Carrasco, 2018). En el
caso de la presenta investigacién las acciones que se llevan a cabo para el tratamiento de
la ERCT en el HBV, se enmarcan en una politica que garantiza el acceso a una canasta
basica de prestaciones a todas las personas que presentan una misma condicién de salud,
con base en una légica de costo/efectividad. Esto es algo problemdtico desde la
perspectiva de Justicia Ocupacional ya que, al brindar a todos/as una misma canasta
basica de prestaciones que se limita a los aspectos biomédicos, se dificulta una justicia
de la diferencia (Whiteford et al., 2018), es decir, brindar los apoyos necesarios, de
acuerdo con las condiciones de cada persona, para igualar las oportunidades de participar
de ocupaciones.

La homogenizacién de la politica GES contrasta con el trato respetuoso y acogedor
que brindan los profesionales de la Unidad de Hemodidlisis del HBV a los/as
usuarios/as, lo cual, ademds, compensa las condiciones de operacién que estin por
debajo de las normas para el funcionamiento de este tipo de dispositivos. Si bien esto se
podria considerar algo positivo, hace que el nivel de satisfaccion de los/as usuarios/as
recaiga por completo en los esfuerzos que realizan los integrantes del equipo profesional,
mientras que las autoridades se desentienden de su rol. Estos profesionales mantienen
una actitud critica hacia la politica, lo cual puede ser un importante agente de cambio,
sin embargo, creemos que esto se podria ver reforzado por una perspectiva desde la
Justicia Ocupacional.

Por ultimo, planteamos que una perspectiva de la Justicia Ocupacional requiere
poder integrar una mirada centrada en el individuo y su participacién ocupacional con
otra que analice las condiciones sociales, econdmicas y politicas en que se da dicha
participacién, integrando, al mismo tiempo las particularidades de los contextos
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especificos donde se da la vida cotidiana. De este modo se podrd producir investigacién
en pos del derecho de los individuos de acceder a prestaciones suficientes para un proceso
de rehabilitacién oportuno, que los haga agentes activos en su propio proceso.
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