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RESUM

L’apoderament implica reconéixer el dret fonamental de les persones en la presa de
decisions per al control de la seva malaltia. En les malalties croniques, i per tant, en la
insuficiéncia renal cronica, el paper del professional i del sistema sanitari €s afavorir un
model assistencial en qué els aspectes personals i técnics estiguin orientats a impulsar
'apoderament dels malalts i les families.

Els objectius de I'estudi sén descriure la capacitat de les persones amb insuficiencia
renal cronica (IRC) en dialisi peritoneal (DP) per tenir un major control sobre les
decisions i les accions que afecten la seva salut, tenint en compte el sentit de
coheréncia, la funcié familiar, la satisfaccié envers els professionals de salut que les
atenen i les activitats que aquests els hi proporcionen per a afavorir 'afrontament de la
malaltia.

La metodologia és la d’'un estudi descriptiu quantitatiu i transversal, efectuat a les
persones de la Regié Sanitaria de Girona que han escollit la dialisi peritoneal com a
tractament substitutiu de la funcioé renal. La poblacié estudiada és de 60 individus, les
variables de l'estudi s6n les sociodemografiques, la modalitat de tractament, els
recursos personals, la percepcié de la funci6 familiar, la satisfacci6 amb els
professionals i les activitats que aquests els hi proporcionen. Els instruments emprats
per la recollida de dades son el questionari SOC 13, el test Apgar familiar i 'enquesta
de PLAENSA®, l'observacido de les activitats i els indicadors de qualitat en dialisi
peritoneal. Les dades obtingudes, s’han analitzat amb el programa SSPS 17.0.

Els resultats mostren que el 85% de les persones escullen la modalitat de dialisi
peritoneal automatitzada (DPA). La capacitat dels malalts i malaltes en DP per fer front
a situacions adverses és del 64,68% i el sentit de coheréncia es de nivell mitja. La
funcionalitat familiar és de normo funcié en un 85% dels participants en I'estudi. Els
malalts i malaltes en DP tenen bona opinid dels professionals de la salut que els
atenen, el 98,3% tornarien al mateix hospital i el grau de satisfaccié global és de 9.
També valoren positivament les activitats que els hi ensenyen les infermeres i donen
un valor excel-lent a 'avaluacio de I'atencio assistencial.

En conclusié, la capacitacié de les persones amb insuficiencia renal cronica tractades
en didlisi peritoneal per a gestionar les decisions i les accions que afecten la seva salut
esta relacionada amb el sentit de coheréncia, amb la percepcié de la funcié familiar i

amb la satisfaccio envers els professionals de la salut.

Paraules Claus: Apoderament, Infermeria, Insuficiéncia Renal Cronica, Sentit de

Coheréncia, Relacions Familiars, Satisfaccié del Pacient, i Educacio per a la Salut.
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RESUMEN

El empoderamiento implica reconocer el derecho fundamental de las persones en la
toma de decisiones para el control de su enfermedad. En las enfermedades crénicas,
y por tanto, en la insuficiencia renal crénica, el papel del profesional y del sistema
sanitario es favorecer un modelo asistencial en que los aspectos personales y técnicos
estén orientados a impulsar el empoderamiento de los pacientes y las familias. Los
objetivos del estudio son identificar la capacidad de las personas con insuficiencia
renal crénica (IRC) en dialisis peritoneal (DP) para obtener un mayor control sobre las
decisiones y las acciones que afectan a su salud, teniendo en cuenta el sentido de
coherencia, la funcion familiar, la satisfaccion que tienen de los profesionales de la
salud que les atienden y las actividades que estos les proporcionan para favorecer el
afrontamiento de la enfermedad.

Estudio descriptivo cuantitativo y transversal, efectuado a las personas de la Region
Sanitaria de Girona, que han escogido la DP como tratamiento substitutivo de la
funcion renal. La poblacion estudiada es de 60 individuos, las variables del estudio son
las sociodemograficas, la modalidad de tratamiento, los recursos personales, la
percepcion de la funcién familiar, la satisfaccion con los profesionales y las actividades
gue estos les proporcionan. Los instrumentos utilizados para la recogida de los datos
son el cuestionario SOC 13, el test Apgar familiar y la encuesta de PLAENSA®, la
observacion de las actividades y los indicadores de qualitat en dialisi peritoneal. Los
datos obtenidos, se analizaron mediante el programa SSPS 17.0.

Los resultados muestran que el 85% de las personas escogen la didlisis peritoneal
automatizada (DPA). La capacidad de los pacientes en DP para afrontar situaciones
adversas es del 64,68% y el sentido de coherencia es de grado medio. La
funcionalidad familiar es de normo funcién en un 85% de los participantes del estudio.
Los paciente en DP tienen buena opinién de los profesionales de la salud que los
atienden, el 98,3% volverian al mismo hospital y el grado de satisfaccién global es de
9. También valoran positivamente las actividades que les ensefian las enfermeras y
dan un valor excelente a la valoracion de la atencion asistencial.

En conclusion, la capacitaciéon de las personas con insuficiencia renal cronica tratadas
en dialisis peritoneal para gestionar las decisiones y las acciones que afectan a su
salud esta relacionada con el sentido de coherencia, con la percepcion de la normo
funcién familia y con la satisfaccion que tienen con los profesionales de la salud.
Palabras Clave: Empoderamiento, Enfermeria, Insuficiencia Renal Crénica, Sentido
de Coherencia, Relaciones Familiares, Satisfacciéon del Paciente, Educacién para la
Salud.
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ABSTRACT

Empowerment means recognizing people’s fundamental right to take decisions to
control their disease. In chronic kidney disease, the health professionals role and the
healthcare system is to encourage a model of care in which personal and technical
aspects are oriented to promote empowerment to patients and families.

The objectives of the study are to identify the ability of people with chronic kidney
disease in peritoneal dialysis (PD ) to gain greater control over decisions and actions
affecting their health, considering the coherence, family relationship, satisfaction to the
health professionals who care them and the activities they provide them in order to
help to confront the disease.

Descriptive, cross-sectional quantitative study was carry on in people of Girona Health
Region, who chose peritoneal dialysis as substitutive treatment of renal function. The
study goes from January to December 2012 and the sample was 60 people The
variables studied are the sociodemographics, modality of treatment, personal
resources, perceptions of family function, satisfaction with professional and activities
they provide them. The instruments used to collect data are the questionnaire SOC 13,
the family Apgar test and PLAENSA® survey, observation of activities and indicators of

peritoneal dialysis quality. Data obtained were analysed using the SPSS 17.0 program.

The results show that 85% of people choose the automated peritoneal dialysis (APD).
The ability of the patients under DP to face adverse situations is 64.68 % and the
sense of coherence is medium grade. Family relationship is normal in 85 % of patients
studied. The patient in PD have good opinion of health professionals who take care of
them, 98.3 % would come back to the same hospital and score of satisfaction is 9.
They value positively the activities that nurses teach to them and they value as

excellent the assessment of health care.

In conclusion, training people with chronic kidney disease treated in peritoneal dialysis
to manage decisions and actions that affect their health is related to the sense of
coherence, with the perception of family function and the satisfaction they have

towards health professionals.

Key Words: Empowerment, Nursing, Chronic kidney disease, Sense of Coherence,

Family Relationships, Patient Satisfaction , Health Education.
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1. INTRODUCCIO GENERAL

1.1. Lainsuficiencia renal cronica

La funcié renal és essencial per a la vida. Els processos patologics que afecten el
ronyé poden arribar a destruir els nefrons, que sén les unitats estructurals i funcionals
basiques responsables de la depuracié de la sang. Si el nombre de nefrons en
funcionament és insuficient, es produeix una disminucio6 de la funcioé renal, a causa del
deteriorament de la capacitat excretora del ronyd, que és el que es coneix com a
insuficiencia renal (IR). També es considera IR quan els dos ronyons funcionen per

sota del 60% de les seves possibilitats®™®.

La insuficiencia renal cronica (IRC) es defineix com la perdua progressiva, permanent i
irreversible de la taxa de filtracié glomerular (FG) al llarg d’'un temps variable, a
vegades fins i tot d’anys, expressada per una reduccié de I'aclariment de creatinina

estimat < 60 ml/min/1,73 m?.

La creatinina és un compost organic generat a partir de la degradacié de la creatina,
que és una substancia que nodreix els musculs. Es un subproducte del metabolisme
normal dels musculs que habitualment és produida pel cos en una taxa molt constant
depenent de la massa dels masculs, i normalment filtrada pels ronyons i excretada a

través de l'orina.

El calcul de I'aclariment de creatinina és el parametre directe del funcionalment renal i

mesura el filtratge glomerular en mil-lilitres per minut®.

1.1.1. Lainsuficiéncia renal cronica avancada

La IRC evoluciona en diferents estadis, durant els quals es van incrementant les
manifestacions cliniques. Aquests estadis s’estableixen basant-se en la funcié renal
mesurada pel filtratge glomerular estimat (Taula 1). Els estadis 3-5 constitueixen el que
es coneix habitualment com a insuficiencia renal. La insuficiéncia renal cronica
avancada (IRCA) inclou els estadis 4 i 5, i es defineix com la malaltia renal cronica que
cursa amb el descens greu del filtratge glomerular (FG < 30 ml/min). Quan els ronyons
funcionen a menys del 10% cal plantejar un tractament que substitueixi la funcié que
fan. Aixo obliga als malalts a sotmetre’s a un trasplantament o a dialisi. Els objectius

terapéutics estan dirigits a disminuir i tractar les complicacions associades amb la
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insuficiéncia renal, i a preparar de forma adequada i amb suficient antelacio el

tractament substitutiu de la funcié renal®.

Taula 1 Classificacié de la insuficiencia renal cronica

Normal 60 amb factors de risc Risc augmentat d’ERC

Estadi 1 =290 Dany renal amb FG normal
Estadi 2 60-89 Dany renal amb lleuger descens del FG
Estadi 3 30-59 Descens moderat del FG

Estadi 4 15-29 Descens greu del FG

Estadi 5 < 15 o dialisi Predialisi / dialisi (fallada renal)

FG: filtrat glomerular.
Aquestes alteracions, FG i lesid renal, s’han de confirmar durant almenys tres mesos.
Font: Guies K/DOQI de la National Kidney Foundation 2002,

Els factors, com la hipertensié arterial, la diabetis, la malaltia vascular i la dislipémia,
juntament amb el propi envelliment, han aconseguit canviar la visié epidemiologica de
la insuficiencia renal cronica. S6n elements altament prevalent, intimament lligats a
I'etiologia de la IRC, i sén responsables d'un increment de la morbimortalitat

cardiovascular en la poblacié general®.

1.1.2. La prevalenca de la insuficieéncia renal cronica
Les xifres de prevalenca de la insuficiencia renal cronica a Espanya continuen
augmentant cada any. El 2011 va ser de 1.055 per mili6 de poblacié (pmp), i la

situaven en la zona intermédia dels paisos de I'entorn europeu; el 2012 era de 1.092

pmp.

La prevalenga de la IR més alta se situa en el grup de malalts d'entre 64 i 74 anys que
superen els 2.881 pmp. En el grup de més de 75 anys és de 2.561 pmp, en el grup de
45-64 anys sobrepassa els 1.672 pmp i en el grup d’entre 15-44 anys és de 440 pmp.

La diabetis representa la principal causa d’insuficiéncia renal cronica a Espanya, amb
un 24,1%, mentre que les de causes vasculars representen un 15,99%. El 38% dels
malalts que tenen IRC a causa de la diabetis se situen entre els 45 i els 64 anys

d'edat. Quant a les causes vasculars, el 45% dels afectats s6n majors de 75 anys®.
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La comunitat autonoma (CA) amb més prevalenca de malalts amb IRC és Catalunya,
seguida de la Comunitat Valenciana i Galicia®.

Si s’analitza la taxa de mortalitat a Espanya del 2012, d’acord amb les diferents
modalitats de tractament (hemodialisi, dialisi peritoneal i trasplantament), la del grup
tractat en hemodialisi (HD) és la més alta (14,4%) de les tres modalitats (DP 8,8% i TX
2,2%) i entre tots els grups d’edat. El grup de malalts en HD té la mitjana d’edat més
elevada, el que presenta més comorbiditat, i és el grup al qual pertanyen els malalts

gue no poden o no volen ser trasplantats.

Excepte en el grup de 15 a 44 anys, en que la causa de mort €s la infecci6, en la resta
de grups —meés grans de 75 anys, entre 65 i 74 anys, i entre 45 i 64 anys— la principal

causa de mortalitat sén els problemes cardiacs.

El registre EDTA 2012, pel que fa al tipus de tractament, indica que a Europa hi ha
divergéncies segons el pais. A Bosnia i Hercegovina, el 89,5% dels malalts realitza HD
com a tractament substituiu de la funcié renal. Noruega és el pais amb menys malalts
en programa d’HD (23,5%), pero el que té més malalts trasplantats (72%) —Ila resta
(4,5%) realitza dialisi peritoneal®. Els paisos amb menys malalts en dialisi peritoneal
(DP) és Eslovénia (2,3%), seguida de Bosnia i Hercegovina (3,3%); i els paisos amb
més son Dinamarca (10,4%) i Romania (10,3%). El pais amb menys trasplantaments

segueix sent Bosnia i Hercegovina (7,2%).

El 2012, a Espanya, el 43,8% dels malalts renals van ser sotmesos a la modalitat d’HD
com a tractament substitutiu; la dialisi peritoneal continua essent la modalitat menys
utilitzada, encara que n'ha augmentat I'is al 5,42%; i el percentatge de trasplantats és
del 50,78%".

Referent a la modalitat de tractament, les comunitats autdonomes (CA) que
percentualment tenen més persones en tractament d’hemodialisi sén Ceuta, que
només ofereix aquesta modalitat, seguida de Melilla i Murcia. Les CA amb menys

persones en tractament d’HD soén el Pais Basc i Cantabria (Figura 1).
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Figura 1 Prevalenca de la insuficiencia renal cronica a les comunitats autonomes (CA) i segons

tipus de tractament

Font: Registre Espanyol de Malalts Renals 2012(4).

Les CA amb un percentatge més elevat de trasplantament de malalts amb IRC sén

Cantabria i el Pais Basc i, les que en tenen menys, Valéncia i Mrcia®.

L’evolucié de la insuficiéncia renal cronica a Catalunya es recull en el Registre de
Malalts Renals del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya. Des del seu
inici, el gener del 1984, i fins al 31 de desembre del 2012, el Registre de Malalts
Renals de Catalunya (RMRC) ha recollit la informacié de 27.359 persones tractades
en algun moment en aquesta comunitat autdonoma, de les quals 25.944 eren

residents®.

La taxa de prevalenca continua creixent els darrers anys (Taula 3); la de
trasplantaments renals el 2012 va ser de 74,0 pmp —la taxa més alta a tot el mén , la
qual va marcar un maxim historic. Aquesta taxa s’ha calculat amb el nombre total de
trasplantaments fets a Catalunya 'any 2012 en relaci6 amb la seva poblacio. La CA
gue la segueix és Cantabria, amb 60,9 pmp; pel que fa al pais més ben situat és

Noruega, amb 59,6 pmp.
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Taula 2 Evoluci6 de la insuficiéncia renal cronica tractada a Catalunya, 2007-2012

T T Lo o Lo e

Prevalenca 7.924 8.280 8.665 8.928 9.067 9.086
pmp 1.099,0 | 1.124,4 | 1.159,1 | 1.188,4 | 1.201,6 | 1200,1

Incidéncia n 990 990 1.064 955 955 881
pmp 137,3 134,4 1042,3 | 127,1 126,7 116,4

Trasplantaments | n 470 471 524 462 579 560
pmp 65,2 64,0 70,1 61,5 76,8 74,0

Mortalitat n 720 689 727 693 728 738
% 8,3 17,7 7,7 7,2 7.4 7,5

Pmp: per milié de poblacié. Poblacio de referéncia: 7.570.908 persones. Font: Idescat, 2012.

Poblacié de referencia: actualitzacio anual del padré. Font: Registre de Malalts Renals de Catalunya, 2012,

El 2012, a Catalunya, la mortalitat es va incrementar lleugerament respecte a I'any
anterior arribant al 7,5%. Cal puntualitzar que I'edat dels malalts en el moment del
trasplantament ha seguit una tendéncia a I'al¢a, arran del canvi de criteris d’inclusi6 de

malalts en la llista d’espera de trasplantament®.

A la taula 3 es mostra la distribucié del tipus de tractament per regidé sanitaria I'any
2012. Les dades de prevalenga s’expressen en xifres absolutes i percentatges, mentre

que les d’incidéncia i mortalitat només es presenten en xifres absolutes.

Quant a la modalitat de tractament, el 41,0% de les persones amb IRC realitza
hemodialisi; el 4,1%, dialisi peritoneal, el 2,1% DPI i el 2,0% CAPD; i el 54,9% té un
ronyé trasplantat. D’aquestes, el 46,7% han estat trasplantades d'algun donant mort
(TRC) i el 8,2% de donants vius (TRV).

L’'any 2012 es produeix un increment del nombre de malalts que comencen DP
després d’HD. Les causes estan relacionades amb diversos factors: I'eleccié del malalt
(42,0%), la manca d’accés vascular (21,7%), I'alt percentatge de malalts als quals
s'informa de la técnica i que abans no havien rebut aquesta informacio (29,1%), la

malaltia associada o la complicacié greu (4,6%), i altres (3,7%).
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Taula 3 Tipus de tractament IRC per regi6 sanitaria, 2012

Tractament Hemodialisi Dialisi peritoneal Trasplantament

41% n=3.728 4,1% n=368 54,9% n=4.990
. HDA DPI

Tipus HDD HDF DPCC DPAC TRC TRV

Lleida 33,4 12,2 2,7 2,7 45,1 3,7
n=134 n=49 n=11 n=11 n=181 n=15

Camp de 12,1 28,3 2,7 0,9 44,6 11,5
Tarragona n=81 n=190 n=18 n=6 n=299 n=77

Terres de 35,7 8,1 1,8 0,4 49,3 4,8
I’Ebre n=97 n=22 n=5 n=1 n=134 n=13

Girona 35,6 4,6 31 3,7 43,9 9,1
n=288 n=37 n=25 n=30 n=355 n=74

Catalunya 39,9 3,5 1,0 2,7 44,8 8,1
Central n=270 n=24 n=7 n=18 n=303 n=55

Alt Pirineu 37,5 4,5 3.4 57 43,2 5,7

i Aran n=33 n=4 n=3 n=7 n=38 n=5

22,6 18,0 1,8 1,9 47,5 8,3
Barcelona n=1391 | n=1108 | n=113 | n=115 | n=2932 | n=509

Font: Registre de Malalts Renals de Catalunya, 2012(6).

La distribuci6 de les persones que abandonen la técnica es va modificant
lleugerament, amb un augment de les que reben un trasplantament estant en DP o
que canvien a HD. Les causes del canvi de la dialisi peritoneal per I'hemodialisi sén la
malaltia associada o la complicacié greu (31,6%), la infeccié del peritoneu (23,1%)
produides per la manipulacié del catéter, la pérdua de la funcié del peritoneu (12,7%),
I'eleccié del malalt (8,9%) i la infeccid del tunel subcutani (3,4%) ocasionades per la

manipulaci6 del catéter ©.

1.1.3. L’atencio sanitaria de la insuficiéncia renal cronica

Relacié entre nivells assistencials a Catalunya

En el diagnostic, el tractament i el seguiment de la IRC hi intervenen tant els
professionals medics d’atencidé primaria com els nefrolegs d’atencié especialitzada. Per
tal de consensuar el seguiment conjunt, la Societat Espanyola de Nefrologia (SEN) i la
Societat Espanyola de Medicina de Familia i Comunitaria (SEMFyC) acorden una série
de criteris recollits en un document de treball anomenat Guia de practica clinica,

elaborat per les dues associacions cientifiques®. El primer estudi de prevalenca de la
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IR en malaltia renal oculta en centres d’atencié primaria a Espanya, EUROCAP, de
'any 2007, recull que el 21,6% dels 7.202 adults que varen anar als centres de salut
patien IRC en estadis 3-57®. En el cas de I''RCA, un estudi de Patwardhan et al. del
2007 recull que, als Estats Units, només el 59% de pacients amb IRCA eren visitats
per nefrolegs.

Davant d’aquestes xifres, i de la possibilitat de modificar el curs evolutiu de la IRC i la
seva morbiditat cardiovascular associada, no és d’estranyar que aquesta nova
epidémia de la IRC, segons Alabart, sigui objecte d’analisi en la majoria de forums
nefrologics nacionals i internacionals. No obstant, i a diferéncia del que passa amb
alguna altra malaltia cronica amb molta prevalenca com la hipertensié arterial (HTA) i
la Diabetis mellitus, encara no s’ha transmeés la importancia d’aquesta nova situacio a
la comunitat cientifica no nefrologica, als responsables sanitaris i la societat en

general.

Es per tot aixd que, des de fa alguns anys, s’han emprés diverses iniciatives que
pretenen millorar I'atencid i el pronostic de la IRC mitjangant plans de deteccio i la
implementacié de guies de practica clinica que permetin disminuir la seva variabilitat, i

la investigacio clinica en I'ambit de la IRC.

Les iniciatives d’ambit internacional més rellevants son les de la National Kidney
Foundation (NKF) i les de la Internacional Society of Nephrology (ISN). La NKF va
publicar, 'any 2002, les guies de practica clinica de la IRC (K/DOQI) dels Estats Units,
en les quals es proposa una classificacid de la IRC en estadis en funcioé del filtrat
glomerular i que ha estat rapidament acceptada per tota la comunitat nefrologica. La
Societat Espanyola de Nefrologia se I'ha feta seva, incloent-la a les guies cliniques
propies. També en aquest sentit, el 2004 [I'Institut Nacional de Salut (INS) va
emprendre el pla Kidney Disease: Improving Global Outcomes (KDIGO), que inclou

diverses actuacions per millorar el coneixement i I'atencio de la IRC.

Aquesta prevalenca de la IRC, tal com també la qualifiquen Alcazar i de Francisco, té
dues vessants d’enorme transcendéncia per a la comunitat nefrologica. La primera és
la necessitat de detectar els malalts amb IRC oculta. La segona consisteix a establir
estratégies d’organitzacié sanitaria. Aquesta organitzacié de l'atencié de la IRC, en

estreta col-laboracié amb I'atencié primaria, ha de fer-se de forma prioritaria”®.
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A la taula 4 es pot veure la freqiiéncia de visites d’acord amb I'estadi de la IRC®.

Taula 4 Periodicitat del seguiment dels malalts a Catalunya amb IRC (Nefrologia/Atencid
especialitzada — Atencio primaria) segons el filtratge glomerular estimat i estadis (ml/min)

FG i Estadis >60 IRCi E 1-2 45-60 IRCi E 3 30-45IRCIiE3 | <30IRCiE 4-5

Atencid primaria | 6 mesos 4-6 mesos 3-6 mesos individualitzat*

Atencio

- lanyonorevisi6 | 1anyonorevisi6 | 1 mesos 1-3 mesos
especialitzada y y

* Seguiment conjunt, especialment en nefrologia, excepte en IRC avangada no susceptible d'inici de tractament substituiu
renal (revisio cada 1-2 mesos), o davant qualsevol altre procés intercurrent no nefrolc‘;gic(3).

Font: Fundacié Renal ALCER. Document de consens SEN-SEMFyC sobre la insuficiéncia renal cronica

La IRC és un factor de risc vascular independentment que és tractable i potencialment
previsible. Els malalts amb IRC s’han de considerar en el grup amb més risc de
desenvolupar manifestacions o complicacions cardiovasculars, i aixi ha estat recollit en
les ultimes guies sobre HTA del Joint National Committee (JNC8, 2013), i en les guies
de '’American Heart Association (2010) i la National Kidney Foundation (2013).

Abordatge terapéutic de la IRC

Per a 'IRCA hi ha dues modalitats de tractament substitutori segons la membrana
utilitzada: la depuracié extra renal extra corporia, o hemodialisi, i la depuracié extra
renal intracorporia, o dialisi peritoneal. La depuracié extra renal és un procés que
elimina els productes de rebuig procedents del metabolisme proteic i regula I'equilibri
hidro electrolitic, perd no substitueix la funcié endocrina metabolica®. L’hemodialisi és
un tractament que precisa d’un circuit extra corpori, la qual cosa implica que la sang
surt fora del cos per unes linies, passa per un filtre (dialitzador) on es depura la sang i,

un cop depurada, retorna al cos.

La didlisi peritoneal es fa introduint dos litres de liquid dialitzant a la cavitat peritoneal.
Mitjancant 'osmosi i la difusio, les toxines i 'aigua sobrant de I'organisme surten de la
sang, travessen els teixits i el peritoneu, i passen al liquid intraperitoneal; d’aqui en
seran eliminats els soluts quan es dreni el liquid dialitzant®. Per al tractament de la DP
s'implanta un catéter a la cavitat abdominal. Els avantatges de la dialisi peritoneal son,
entre altres, la facilitat per aprendre, una millor rehabilitacié social, més control de la

tensié arterial, una dieta menys restrictiva, visites a I'hospital més espaiades, més
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independéncia i més possibilitats de romandre a casa amb la familia. Pero es fa
indispensable complir sistematicament i ordenament la transmissié dels coneixements
tecnics adquirits per evitar les possibles infeccions per la inadequada manipulacio del
cateter per aixi evitar les temudes peritonitis i les infeccions del tinel subcutani.

La peritonitis continua sent la complicaci6 més important en la dialisi peritoneal,
contribueix en el fracas de la tecnica i comporta dies d’hospitalitzacid, en ocasions
s’associa a la mort del pacient. La peritonitis severa i prolongada pot conduir al fracas
de la membrana peritoneal, per tant, els esforcos amb la dialisi peritoneal segueixen
centrats en la prevencio i el tractament de les infeccions relacionades a al dialisi

9 Bernardini i Dong et al." demostren que els malalts

peritoneal, Bernardini et al.
gue experimenten peritonitis sén els que es renten les mans inadequadament i els
que han oblidat utilitzar mascaretes i gorres. Yahn-Borg et al.*? conclou en la seva
investigacié que un nivell baix d’educacié és un fort predictor del desenvolupament de
peritonitis, i les comorbiditats van associades també a les peritonitis. L’estudi realitzat
per Gadola et al.*™ reporta que les habilitats del malalts es correlacionen en taxes de

peritonitis.

Tant 'hemodialisi com la dialisi peritoneal son efectives i, per a la seva eleccié, s’han
de tenir en compte I'estat general del malalt, les patologies associades i I'estil de vida.
Es important que el tractament sigui escollit conjuntament entre el malalt, la familia i
'equip assistencial (metge/metgessa-infermer/infermera) de la consulta. El tractament

pot canviar d’acord amb les necessitats de la persona.

El trasplantament renal (TR) és, avui, el tractament d’eleccié per als malalts que
pateixen una IRC. En comparacié amb la dialisi cronica, millora la qualitat de vida i
disminueix la mortalitat de la majoria de les persones afectades. No obstant, no tots els
malalts s6n trasplantables i, en molts casos, es requereix cirurgia 0 mesures

intervencionistes prévies a la inclusié a la llista d’espera de trasplantament™®.

Segons Gomez et al., el terme insuficiéncia renal cronica terminal (IRCT) s’ha utilitzat,
fonamentalment, per referir-se a aquella situacié subsidiaria d’inici de tractament

substitutiu de la funcié renal, o mitjancant dialisi o trasplantament*®.

La xifra de trasplantaments a Espanya ha anat augmentant progressivament els
darrers anys, arribant als 2.551 I'any 2012, fonamentalment a causa de 'augment de

trasplantaments de donant viu 14,15% i de donant mort amb aturada circulatoria 7,8%.

Apoderament de les persones amb IRC en la gestié del seu problema de salut -24 -



1.2. L’apoderament de les persones amb insuficiéncia renal cronica

La persona amb IR es troba en un procés de malaltia cronica que la situa en estreta
relaci6 amb el sistema de salut i els professionals. Per tal de posicionar el pacient en el
centre del sistema és important que s’incorpori la perspectiva de la promocié de la

salut a la seva atencio.

La promocié de la salut, segons Tobon, procura desenvolupar habilitats en les
persones per a la presa de decisions que els permetin mantenir una vida saludable i
sostinguda. També comprén accions dirigides a apoderar les persones perqué tinguin
més possibilitats de decisié individual i familiar, aixi com fomentar la participacio
responsable dels ciutadans en activitats comunitaries encaminades a protegir el dret a
la salut. Aquest enfocament té la finalitat d'aconseguir I'equitat en salut, i per aixd

promou la fita de salut al llarg de tota la vida de les persones™®.

Els pilars basics de la promocié de la salut sén la participacid, la intersectorialitat, la
comunicacid, l'educacid i I'entorn saludable. D’aquests, els dos components

fonamentals en les persones amb IRC sén la participacio i 'educacio.

Promoure la salut significa capacitar les persones perque puguin augmentar el control
sobre la seva salut, i millorar-la. En el cas de la persona amb insuficiéncia renal
cronica requereix tractament intensiu i continu, durant anys, fins que arribi o no el
trasplantament. Aixo implica una constant adaptacio de la seva vida per gestionar la
malaltia, 'aprenentatge d’algunes activitats per poder-se cuidar i el desenvolupament
d’habilitats personals que afavoreixen la tria de decisions saludables. La promocié de
la salut abasta no només les accions dirigides a enfortir les habilitats basiques per a la
vida i les capacitats dels individus, sind també les accions per influir en les condicions
socials i economiques subjacents, i en els entorns fisics que influeixen sobre la salut.
En aquest sentit, la promocié de la salut va dirigida a crear les millors condicions per
tal que hi hagi una relacié entre els esforgos dels individus i els resultats de salut

obtinguts*.

1.2.1. L’apoderament

Segons 'OMS, en promocié de la salut, 'apoderament per a la salut és un procés a
través del qual les persones adquireixen un grau de control més elevat sobre les
decisions i les accions que afecten la seva salut. També és un procés social, cultural,

psicologic o politic mitjiangcant el qual els individus i els grups socials s6n capagos
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d’expressar les seves necessitats, plantejar les seves preocupacions, dissenyar
estratégies de participacié en la presa de decisions i portar a terme accions politiques,
socials i culturals per fer front a les seves necessitats. Mitjangant aquest procés, les
persones perceben una relaci6 més estreta entre els seus objectius i la forma
d’aconseguir-los, i una correspondéncia entre els seus esfor¢os i els resultats que

obtenen®”,

Al final de la década dels 80, 'apoderament es va incorporar a I'educacié popular
basada en el treball d’alfabetitzacié entre les poblacions oprimides, desenvolupat per
'educador brasiler Paulo Freire. Durant aquests anys, també es va vincular
'apoderament amb la salut de les dones, i es va definir com una estratégia dissenyada
per redistribuir el poder i els recursos®™. Es va veure que les dones vivien en
circumstancies dificils, sotmeses a unes normes culturals que les denigraven i les
sotmetien a un estatus social baix, privades de proteccié legal, de poder politic o
d’accés als cercles de poder, i amb falta d’oportunitats d’educacio i de cures de salut.
També es va assenyalar la vulnerabilitat i la indefensié de les dones davant la

violéncia social i domeéstica*®??,

Freire descriu 'apoderament com un procés de dialeg durant el qual la persona passa
de subjecte passiu a actor participatiu. L’exercici del poder té una cara positiva i una
altra de negativa i, sota determinades circumstancies, pot arribar a ser constructiva®.
Aixi, el concepte d’'apoderament o redistribucié del poder és un d’aquests aspectes
positius. Des de la perspectiva de la relacié professional de la salut-persona malalta,
'apoderament implica dues vessants d’exercici del poder. La primera considera que el
professional de la salut només té poder en la mesura amb que el malalt no el té: poder
de posicié; mentre que la segona considera que només es té poder quan es reconeix

també el de l'altre i, per tant, se 'apodera o se li reconeix poder personal.

El 1986, 'OMS va re formular un nou enfocament per a la promocié de la salut en la
definicio de la qual va incorporar el concepte d’apoderament: «El procés de capacitar
les persones per augmentar el control sobre la seva salut i millorar-la». Es va formular
la pregunta seglent: «¢De quina manera els professionals, sota el concepte de
promocié de la salut, es comprometen amb una nova practica que redueix o millora les
condicions socials no equitatives?». Amb aquesta pregunta es reconeix implicitament

gue els professionals de la salut i les institucions poden exercir un paper important
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guestionant com les estructures economiques i politiques oprimeixen i amenacen la

salut®®?,

Segons el diccionari del Centre de Terminologia de Catalunya (TermCat)
'apoderament, en infermeria, és el procés mitjangant el qual es transmet informacio i
poder a una persona, ja sigui un professional de la salut o la persona atesa, perque
participi en la presa de decisions del procés de salut®.

La filosofia de 'apoderament implica reconéixer el dret fonamental de les persones a la
presa de decisions per al control de la seva malaltia. Representa un model més

compatible de la cura i I'educacié necessaries per a una malaltia auto controlada‘®?.

L’evolucio d’aquest concepte en I'ambit de la salut es produeix des de la comprensié
de la ineficacia com a resultat d’intervencions centrades en recomanar als malalts a

seguir estils de vida establerts pels professionals de la salut.

Segons indiquen les teories del comportament huma, la informacié i les habilitats per si
mateixes no sén suficients per incorporar canvis reals en conductes i estils de vida.
Les persones assoleixen 'apoderament quan disposen de coneixement, consciéncia
critica i capacitats per valorar les alternatives disponibles, prendre decisions i realitzar
canvis, pero també quan disposen de recursos estructurals que refermen i possibiliten

aquests canvis®.

L’esséncia de 'apoderament s'estableix en tres punts importants: ensenyar, educar i
donar suport per motivar la persona. Aquesta filosofia estableix que una persona amb
una malaltia cronica és responsable de la seva cura, és a dir, 'equip de salut no és
responsable de les decisions de la persona, pero si d'oferir-li totes les eines per tal que
prengui les millors decisions i donar-li suport. Per tant, el paper del professional de la
salut i el sistema sanitari és desplegar un model assistencial en el qual els aspectes
interpersonals i técnics estiguin orientats a impulsar 'apoderament de les persones
amb problemes de salut. Segons aquest plantejament, el protagonisme recau en el
malalt, mentre que el professional assumeix el rol de facilitador aconseguint aixi la
millora de l'estabilitat entre les forces del binomi malalt-professional orientades a
establir una relacié terapéutica més propera i efectiva®. Segons Granado el al. .
els professionals infermers fixes i formats tenen més capacitats de transmetre als

malats els coneixements. Segons Zhikai et al.*” descriu que els malalts que han estat
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formats per les infermeres de practica avancada amb experiéncia prediu el periode
més llarg sense un primer episodi de peritonitis gram positius. Ming Chow el al.®®
reporta que els malalts formats per infermeres amb tres anys de practica avancada
son els que presenten millors resultats i conclou que I'experiéncia de les infermeres en
arees diferents de la practica de la DP pot ser vital en la formacié d’aquests pacients.
Russo et al.?® en la seva investigacié va analitzar les necessitats formatives i el
compliment dels procediments i conclou que el 47% dels malalts necessita ser re
entrenats, aquesta necessitat va ser més gran per als pacients menors de 55 anys i en
pacients en un nivell baix d’educacié i els que estan en fase primerenca o molt tardana

(entre 18 mesos 0 més de 36 mesos) de la DP.

Segons Bolafios et al., els elements clau de 'apoderament, sén 'accés a la informacio,
la inclusid i la participacié, la responsabilitat i els rendiments de comptes, i la capacitat

d’organitzacié. Aquests elements tenen presents:

e L’autogestid, la capacitat de resoldre problemes, la democratitzacié i

l'autosuficiéncia com a fenomen d’apoderament.
e El creixement del teixit organitzatiu.
e La creacio de consciéncia i I'accés a serveis.
e L’enfortiment d’organitzacions integrades i el foment de la cooperacio.
e Els canvis d’actituds.

e L’autonomia, la capacitat d'establir normes per un mateix sense influéncia de

pressions externes o internes.

Una relaci6 efectiva és el producte d’una interaccié en la qual les recomanacions dels
professionals s’ajusten a les caracteristiques del malalt, pel coneixement que té de les
seves necessitats i viveéncies personals, i del seu context social, cultural i economic.
D’aquesta manera, es maximitza la capacitat del malalt de prendre decisions en funcié
de la informacié i 'acompanyament que rep. La consequéncia d’una relacio efectiva és
I'apoderament del pacient, i la conseqiieéncia de 'apoderament és més responsabilitat

del malalt en el procés de la cura de la seva malaltia®.
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1.2.2. L’Autocura

L’autocura és un element fonamental per a la promocio de la salut i de la qualitat de
vida, ja que permet a la persona exercir la seva autonomia, decidir sobre el seu propi
benestar i participar activament en accions que milloren les condicions en qué es

(30)

desenvolupa™™. Segons Orem, les accions no neixen amb l'individu siné que s’han

d’aprendre i depenen de les creences, la cultura, els habits i els costums de la familia i

les practiques habituals del grup al qual pertany®?.

Segons Uribe, l'autocura és un acte de vida que permet als individus convertir-se en
subjectes de les seves propies accions. Per tant, €s un procés voluntari de la persona
en benefici propi que implica una responsabilitat individual, una filosofia de vida lligada
a les experiencies de la vida quotidiana que es fonamenta en un sistema formal, la
salut, i un d’informal, el suport social. El caracter social de I'autocura implica un cert
grau de coneixement i elaboracié d’un saber, i dona lloc a interrelacions. Ja sigui amb
fins protectors o preventius, les persones sempre desenvolupen l'autocura amb la
certesa que millora el seu nivell de salut. Per tant, per tal que hi hagi autocura es

requereix un cert nivell de desenvolupament personal®®.

Un altre element important en 'autocura és la resiliencia que, segons Tobon, facilita a
les persones gestionar d'una manera efectiva els obstacles a la qualitat de vida. La
resiliencia és la capacitat humana per fer front a les adversitats de la vida, superar-les i
sortir-ne enfortits o, fins i tot, transformats. La resiliencia es converteix en un procés de
la persona en el qual s’involucren els aspectes interns com l'autoestima, el bon humor,
la seguretat, 'empatia, entre altres, i les condicions del medi pel que fa a I'aspecte

economic, la familia, la societat, la politica i la cultura®®,

L’autocura s’ha difés a través dels grups d’ajuda muatua o autoajuda, que han
demostrat com l'afrontament de les malalties croniques i els processos debilitants es
pot abordar a través de I'aprenentatge i I'ajuda mutua, i no només mitjancant protocols
meédics o d’infermeria. Els factors determinants de l'autocura tenen en compte que la
presa de decisions sobre la salut esta determinada pels coneixements, la voluntat i les
condicions requerides per viure. Els coneixements i la voluntat sén factors interns a la
persona i les condicions per aconseguir qualitat de vida corresponen al medi extern.
Quan els factors interns i els externs interactuen d'una manera favorable,
s’aconsegueix una bona qualitat de vida. Segons Carrillo et al.®? descriu que la

capacitat d’autocura esta relacionat amb el nivell d’estudis.
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La infermera ha de facilitar elements de motivacido que estimulin el canvi en les
persones, passar d’una actitud passiva a una actitud activa pel que fa a tenir cura de la
salut, la qual cosa implica treballar perque les persones prenguin la iniciativa i actuin

cercant el benestar desitjat®®.

1.2.3. L’Alfabetitzacio per a la salut

L’alfabetitzacioé per a la salut (AS) significa tenir el coneixement i les habilitats socials
que determinen la motivacié i la destresa dels individus per entendre i utilitzar
informacié per promoure i mantenir una bona salut. Implica millorar 'accés de les
persones a la informacié sobre la salut i la capacitacié per usar-la d'una manera
efectiva. Alfabetitzar per a la salut contribueix a apoderar i, en esséncia, compren tot

un conjunt d’idees establertes que afecten la relacié entre educacié i apoderament.

Quan una persona no té habilitat per buscar, entendre i utilitzar la informaci6 sobre la
salut de manera que li permeti adoptar decisions sobre la seva salut, es considera que
té una baixa alfabetitzacio per a la salut. Una alfabetitzacié general baixa pot afectar
directament la salut de les persones, ja que limita el seu desenvolupament personal,

social i cultural®”.

L’adequacio funcional de l'alfabetitzacié per a la salut implica ser capa¢ d’aplicar
habilitats relacionades amb la comprensi6 de material de suport, prescripcions,
citacions, prospectes i orientacions per a les cures de salut al domicili. S’ha comprovat
gue les persones que tenen dificultats en aquestes tasques generen un major cost

farmaceéutic, ates I'Gs inadequat o inapropiat que fan dels medicaments.

Segons la Universitat dels Pacients, que té com a missié ajudar pacients, familiars,
voluntaris i ciutadans en temes relacionats amb la salut i els serveis sanitaris,
l'alfabetitzacié sanitaria no és una questié individual, siné social, en la qual els
professionals ostenten un paper facilitador en la transmissié del coneixement, i en
'acompanyament i el suport a malalts i usuaris a I'hora de posar en practica i complir

les recomanacions establertes®?.

L’alfabetitzacié per a la salut es basa, d'una banda, en la interaccid entre les
competéncies i les habilitats individuals de les persones i, de l'altra, en el nivell

d’adaptacié del mateix sistema sanitari i social a les necessitats de la poblacio. Per tot
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aixo, estudis realitzats per Torres I'any 2013 Y@ demostren que, com més format
esta el professional en aquesta matéria, millors sén els resultats en salut i qualitat de

vida de les persones a les quals atén.

La Comissié Europea va potenciar, el 2011, el Projecte Europeu d’'Alfabetitzacio per a
la Salut (HLS-EU) en el qual van participar vuit paisos —entre ells Espanya— amb la
finalitat d’investigar, documentar i estudiar I'alfabetitzacié per a la salut a Europa, i

establir una xarxa europea d’alfabetitzacio per a la salut (Figura 2).
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El model conceptual d’'HLS-EU se centra en les tres dimensions de la salut:
assisténcia sanitaria, prevencié de malalties i promocié de la salut. A més, identifica
guatre grans maneres de gestionar la informacié: trobar-la, entendre-la, avaluar-la i
aplicar-la en la vida de cadascu per tal de prendre decisions de qualitat sobre la propia
salut, taula 5. Les respostes classifiquen el grau de dificultat percebuda per 'enquestat
en cada tasca o situacio, i s’estructuren, en l'escala de Liker, en quatre categories:
molt facil, facil, dificil i molt dificil. El resultat en alfabetitzaci6 per a la salut es classifica

en gquatre categories: inadequada, problematica, suficient i excel-lent®,
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Els resultats obtinguts en I'estudi indicaven que el 12,4% dels europeus tenien una
alfabetitzacio inadequada, mentre que el 35,2% posseia una alfabetitzacio per a la
salut problematica, la qual cosa significa que el 47,6% de persones presentaven
limitacions en la seva alfabetitzaci6. Es a dir, una de cada dues persones a Europa

tenien una alfabetitzacio per a la salut limitada.

Taula 5 Dimensions de I'Alfabetitzaci6 en Salut segons 'HLS-EU
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Els resultats a Espanya mostren un percentatge forga baix d’alfabetitzacio inadequada,

i un percentatge alt d’alfabetitzacio per a la salut problematica (50,8%)(35).

Els professionals de la salut tenen la responsabilitat de proporcionar informacié sobre
opcions terapéutiques, possibilitats diagnostiques i canvis d’estil de vida als malalts
d'una manera comprensible, i respectant el dret dels pacients a involucrar-la en les
decisions sobre la seva atencié. Hi poden haver factors limitadors importants en la
comunicacid, com la llengua i la manera de transmetre la informacio. Per tant, adequar
el missatge al receptor exigeix reflexionar sobre qué se sap, qué es vol saber i qué es

considera que s'ha de saber ©®.

Qualsevol actuacio en I'ambit de la salut requereix el consentiment previ i informat del
malalt; un cop rebuda una informaci6 adequada, el malalt confirmara el seu
consentiment per escrit. Segons la Llei 41/2002, del 14 de novembre, aquest

consentiment sera verbal per norma general, i es presentara per escrit en els casos
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d’intervencié quirurgica, procediments diagnostics i terapéutics invasors i, en general,
en aplicacions de procediments que suposen risc o inconvenients de notoria i

previsible repercussioé negativa sobre la salut del malalt.

Un aspecte important que cal tenir en compte en el context de I'alfabetitzacié sén les
tecnologies de la informacié i la comunicacié (TIC). Hi ha una gran quantitat
d’informacié sanitaria a I'abast, que creix continuament, perd la seva qualitat pot ser
guestionable. S’han desenvolupat iniciatives dirigides a fixar criteris de qualitat de les
pagines web sobre salut, perd aquestes encara estan insuficientment validades i sovint
no s’utilitzen correctament. Institucions i publicacions médiques de prestigi han creat
els seus propis recursos, orientats especialment als pacients. Les pagines web de
I'’Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ)®” i de revistes cientifiques com
Preventive Medicine, Annals of Internal Medicine o JAMA®® aquestes ultimes

traduides al castella, sén exemples d’informacio solvent, precisa i creible.

1.2.4. Models d’afrontament

Hi ha diferents models que faciliten recursos a la persona per incidir en la seva
capacitat d’adaptacié i presa de decisions, els quals afecten I'evolucio i el tractament
de la seva malaltia, i compensen algunes de les perdues que pot experimentar com,

per exemple, la resiliéncia, la resolucié de problemes o el sentit de coheréncia®?.

Segons Becofia, el model de resiliencia aporta elements clau relacionats amb la
capacitat d’afrontament de la malaltia. El terme resiliéncia procedeix del llati resilire,

que significa «tornar enrere, tornar d’un salt, ressaltar»“?.

Existeixen diferents definicions de resiliéncia, com ara la de Grotberg, qui la descriu
com la capacitat de I'ésser huma per fer front a les adversitats de la vida, superant-les
i, fins i tot, ser transformat per elles. Suarez Ojeda, de la seva banda, defineix aquest
terme com una combinacio de factors que permeten un ésser huma, afrontar i superar
els problemes i les adversitats de la vida, i construir sobre ells®?, Kotliarenco afirma
que és I'habilitat per ressorgir de I'adversitat, adaptar-se, recuperar-se i accedir a una
vida significativa i productiva. També descriu la resiliéncia com un procés dinamic,
constructiu, d’origen interactiu i sociocultural, que condueix a l'optimitzacié dels
recursos humans i permet sobreposar-se a les situacions adverses. Es manifesta a
diferents nivells del desenvolupament bioldgic, neurologic i endocri en resposta als
estimuls ambientals. Es, en definitiva, la capacitat de sobreposar-se a un estimul

advers “?,
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Segons Anaut, pel que fa a la capacitat de resiliéncia, considera que la persona,
davant situacions dificils i amenacadores, regula la desorganitzacid psiquica que
poden provocar i troba prou energia per reconstruir-se?. La resiliéncia és la interacci6
de mdltiples factors intrapsiquics, psicoafectius, relacionals i socials. Segons les
autores Jiménez i Negrini, els factors de proteccié que identifiquen els pilars de la
resiliéncia son la competéncia social, la resolucioé de problemes, 'autonomia i el sentit
de vida“?. Els factors de proteccié externs sén el context socioafectiu, i el suport
comunitari i social. La competéncia social és la capacitat de comunicar-se i demostrar
afecte, i inclou els trets de capacitat de resposta, flexibilitat, efectes, habilitat de

comunicar-se i sentit de I'humor®®.

La resoluci6 de problemes és la capacitat daprendre i utilitzar estratégies per
reajustar-se als canvis i les limitacions, mantenint un sentiment d’autoeficacia i
autodisciplina. Inclou el pensament critic, la creativitat, la iniciativa, la cerca de suport i

I'elaboracié d’estratégies.

L’autonomia és la capacitat de prendre decisions que afecten la propia vida, per saber
demanar i acceptar I'ajuda que es rep de I'entorn, i mantenir la dignitat i la identitat
propies. Inclou la capacitat de decisid, I'auto eficieéncia, el coneixement d’un mateix,

l'autodisciplina i el distanciament adaptatiu.

El Model salutogéenic d’Antonovsky (1987) es centre en les fortaleses que tota persona
té, encara que no les identifiqui i es basa en un estudi que va desenvolupar sobre
dones de diferents étnies en etapa de climateri, a Israel. Algunes d’aquestes dones
havien sobreviscut als camps de concentracid6 de la Segona Guerra Mundial i
l'investigador es preguntava com era possible que persones que havien sofert tantes

situacions de patiment tinguessin una bona salut emocional.

Els factors estressants son presents en l'interior de les persones i en I'entorn, perd hi
ha individus sotmesos a una quantitat molt gran d’aquests factors que, en canvi,
aconsegueixen mantenir una bona salut. En la seva investigaci6, Antonovsky va
explicar part d’aquesta questi® mitjangant els conceptes de recurs general de

resisténcia (General Resistance Resources; GRR) i el sentit de coheréncia (SOC)“?.
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L’autor definia els GRR com els recursos que ajuden les persones a superar les
dificultats de la vida. Aquests recursos poden ser interns, com la fortalesa, la
intel-ligéncia, el coneixement, la competencia social... o externs, com els recursos
materials, I'estabilitat cultural o el suport social; és a dir, qualsevol eina que sigui util a
les persones per superar els factors d’estrés emocional. Les persones amb un SOC alt
gaudeixen d’aquests recursos, els mobilitzen i els utilitzen com instruments per
solucionar problemes. Segons Antonovsky, la instrumentalitzacié que se’n faci pot tenir
un impacte positiu 0 negatiu en les persones. Segons Hernandez et al. “® descriu que
les persones de més edat es sobreposen a les situacions adverses millor que els

joves.

El sentit de coheréncia és el segon concepte que defineix I'autor. Es un constructe
d'una importancia vital per aconseguir sobreposar-se als estressos emocionals. Es una
manera de veure el mén i com s'hi integra la persona. «Una orientacié global que
expressa la mesura amb qué una persona té un sentiment de confianca molt
interioritzat, permanent i al mateix temps dinamic; aguest sentiment de confianca es
pot preveure i ofereix una alta probabilitat que els esdeveniments surtin bé». Les
persones amb un fort SOC tenen més capacitat d'evitar les situacions de perill, sén
més propenses a incorporar les conductes promotores de salut i rebutjar les que sén

perjudicials®”

. El sentit de coheréencia pretén mesurar una orientacié global de la
persona que faciliti la solucié de problemes d'una manera adaptativa quan es troba

davant de situacions estressants.

Antonovsky constata que lindividu amb un SOC elevat selecciona [I'estratégia
d’afrontament que necessita, en funcié del factor d’estrés amb el qual es troba, i que

escull la més adequada segons aquell moment concret.

El mateix autor descriu tres dominis cognitius teorics d’aquest concepte que estan
estretament relacionats®“",

- La comprensibilitat (capacitat de comprensié): la persona confia que els
problemes als quals s’enfronta tenen una certa logica, poden ser
adequadament compresos si realment s’intenta i, sobretot, que existeixen
formes més correctes de veure’ls o entendre’ls que no pas altres.

- La manejabilitat (capacitat de gestid): confianca que té una persona de saber
gue disposa dels mitjans adequats per enfrontar-se a aquestes dificultats i, en

la seva absencia, que podra comptar amb I'ajuda d’altres persones.
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- La significacio (capacitat de significat): sensacio que té una persona que la vida
val la pena, que té sentit i que, per tant, els esfor¢cos que fa per afrontar les

dificultats hauran valgut la pena, encara que no vegi resultats immediats.

S’entén, doncs, que el SOC és un constructe format per tres dimensions cognitives
gue capacita la persona per identificar i utilitzar, d'una manera precisa i eficag, els

recursos tant interns com externs de qué disposa.

Antonovsky va construir i validar en llengua anglesa les dues versions originals de
linstrument per mesurar el sentint de coheréncia, el Questionari d’Orientacié cap a la
Vida (OLQ), el qual consta de 29 items —i la versi6 abreujada de 13 items. El
guestionari ha estat traduit a 33 llengles en 32 paisos, entre els quals hi ha Espanya.

La versi6 abreujada de 13 items va ser traduida i validada per Virués-Ortega i

(48)

col-laboradors'™, amb una mostra de 419 persones de més de 70 anys d’arreu del

territori espanyol.
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1.3. L’Atencié6 a les persones amb insuficiéncia renal cronica

L’atenci6é al malalt nefrologic a Catalunya es recull en el Pla Estrategic de I'any 2008,
on es plantegen les bases per a l'ordenacid dels centres assistencials d’atencio
nefrologica per tal, de potenciar la prevencio i el diagnostic de la insuficiéncia renal, i
de millorar la seguretat, I'efectivitat i 'accessibilitat del pacient en tractament substitutiu

renal i assolir un alt nivell de qualitat.

1.3.1. La caracteritzacié de la persona amb insuficiencia renal cronica: entorn i
familia

La malaltia genera en el pacient simptomes fisics, psicoemocionals, necessitats
espirituals i demandes socials®?. Conviure amb una malaltia de llarga durada planteja
nous reptes, i aprendre a afrontar-los és un procés llarg. Segons D’Arcy Lyness,
entendre qué succeeix i participar activament en la cura de la salut ajuda a afrontar
aquests reptes. Algunes persones descobreixen que el fet d’adoptar un paper actiu en
el tractament d’'un problema de salut cronic els ajuda a sentir-se més fortes i més

preparades per enfrontar-se a moltes dificultats i proves que els reserva la vida®.

Novet et al., refereix que la persona amb una malaltia cronica passa per un procés
complex i, sovint, arriba a la consulta amb un cert cansament, desesperanca i

desconsol®?

. La persona en dialisi és una persona malalta, vinculada forcosament a
un centre sanitari, que és conscient que la soluci6 del seu problema és el
trasplantament i el relaciona amb tornar a ser una persona sana i, per tant, fer una vida

normal.

Els parametres fisiologics i bioquimics aporten informacié molt valuosa als clinics, pero
el que realment interessa a les persones malaltes és com la seva malaltia —i els
tractaments que rebran— afecten la seva capacitat funcional i el seu benestar en les
dimensions fisica, mental i social®?. La manera com una malaltia cronica afecta el
pacient depén de la malaltia en particular que pateix, de com repercuteix en el seu cos,
de la gravetat i del tipus de tractament que requereix. Acceptar i adaptar-se a la realitat

de patir una malaltia cronica requereix temps.

Segons D’Arcy Lyness, cada persona reacciona d’'una manera diferent, pero totes les
reaccions sén completament normals®®. L’experiéncia de malaltia és la vivéncia d’un

procés que implica canvis o modificacions d’un estat previ.

Apoderament de les persones amb IRC en la gestié del seu problema de salut -37-



Adaptar-se a viure amb una malaltia cronica exigeix temps, paciéncia, suport i ganes
d’aprendre i de participar en la cura de la propia salut. Les persones que han de fer
front a reptes inesperats sovint descobreixen, en si mateixes, una capacitat
d’adaptacio i una resisténcia que abans no imaginaven que poguessin tenir. D’Arcy i
Dugdale, afirmen que moltes persones han aprés més sobre elles mateixes perqué
han hagut de fer front a aquests reptes, i senten que creixen com a persones i que
desenvolupen una fortalesa interior i una autoconsciéncia més grans que no pas Si
haguessin hagut de combatre determinades situacions estressants. Les persones que
pateixen malalties croniques descobreixen que, quan adopten un paper actiu en la
cura de la seva salut, aprenen a entendre i valorar els seus punts forts, i a adaptar-se

als débils com mai no havien fet abans®3¢46%

Quan una persona pateix una insuficiéncia renal i se li comunica la pérdua de la funcié
renal, s’alteren les seves expectatives de futur i limpacte és diferent segons
aquestes®®. Com diu Andre, el malalt és una persona que pateix i que veu que la seva

vida esta en perill 0o amenacada de mort®?”,

Arguedas i Jiménez remarquen que entrar en un programa d’IRCT equival a integrar-
se en un programa educatiu, aquest fa que la malaltia es converteixi en el principal
focus d’atenci6 de la vida d’'una persona, sobretot quan fa poc que se li ha diagnosticat
i esta iniciant el procés d’afrontament™®. Ajuda a relativitzar la situacié el fet de
recordar-se a si mateix que la malaltia només és una part del que és. Es molt

important mantenir les amistats, les aficions i les rutines quotidianes.

La malaltia cronica genera, en el malalt i la familia de la persona amb IRC, segons
descriuen Vega i Gonzalez, incertesa, desgast fisic, dependéncia, canvis en l'estil de

vida... i té repercussions sobre I'area personal i social dels individus®®.

Louro®®, ha posat de manifest la influéncia que la familia té sobre la salut de cadascun
dels seus membres, i també la influéncia de cadascun d’aquests sobre la salut familiar.
Per tant, s’identifiquen dos conceptes diferents —encara que intimament relacionats—
que, en determinades ocasions, s'utilitzen com a sindbnims —a causa, probablement,
de la propia conceptualitzacié del que és la familia i la salut familiar—, fet que pot
dificultar la construccié d’elements conceptuals i metodologics que permeten apropar-

se a la familia com a unitat d’atencio®?.
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Segons Fuentes Bigg, la familia €s una unitat biopsicosocial que té un comportament
com a tal davant la salut i 'atenci6 sanitaries, de manera que, mitjangant la transmissio
de creences i valors de pares a fills, tot el procés que succeeix des que es reconeix
una malaltia fins que es cura o desapareix —o, en el cas de les malalties croniques,
s’adapta— esta influit per les decisions que s’adopten en el nucli del grup familiar. La
familia és reconeguda com la xarxa de suport social més propera i de més facil accés
als individus. La integraci6 d’una orientacié familiar en la practica quotidiana s’ha

manifestat com una tasca de I'equip de salut®®.

Respecte a la salut familiar, 'Organitzacié Mundial de la Salut considera que «és un fet
gue determina i esta determinat per la seva capacitat de funcionament efectiu com a
unitat biopsicosocial en el context d’'una cultura i una societat». D’aquesta manera, la
salut familiar descriu el seu funcionament com una unitat per fomentar la salut i el
benestar dels seus membres. Es relaciona amb la satisfacci6 de les necessitats
d’aquests, les interaccions entre individus, la familia i la societat, la soluci6 de
problemes o la capacitat per afrontar i adaptar-se a situacions de crisi®?®. Es, per
tant, un procés dinamic que permet a la familia aconseguir el desenvolupament dels
seus membres. Una familia sana es aquella que desenvolupa adequadament les
seves funcions i és, per tant, normo funcional. Segons De la Revilla, una familia
disfuncional és aquella que no compleix les seves funcions d’acord amb I'etapa del
cicle vital en qué es troba i en relacié amb les demandes que percep del seu entorn®?.
Aquest equilibri funcional de la familia es pot alterar en determinades circumstancies, i
aquest fet pot produir manifestacions patoldogiques en algun dels seus membres.
Davant d’aquesta situacié, es recomana que I'equip assistencial reculli informacié que

serveixi de suport per al coneixement i la comprensié de les crisis familiars©®.

Horwitz et al., fa referéncia, que amb la preséncia d’'una malaltia cronica, poden existir
conflictes familiars i altres situacions que modifiquen la dinamica familiar, la cooperacio
i la participacié de tots els membres de la familia és necessaria per aconseguir

restablir I'equilibri de la salut familiar®®

. Hi ha instruments que permeten evidenciar
I'estat funcional de la familia, com aquells en qué I'entrevistat manifesta la seva opini6
respecte al funcionament de la familia, mitjangant I'explicitacié del seu nivell de
satisfacci6 amb les relacions que mantenen els seus familiars amb cadascun dels
components de la funcié familiar: I'adaptacié, la participacié, el desenvolupament,

I'afecte i la resolucid®?.
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1.3.2. Laintervencio6 de la infermera en la insuficiéncia renal cronica
La professid d’infermeria té cura de les persones i les acompanya en aquelles

situacions de salut que no poden gestionar elles mateixes®®.

Les infermeres proporcionen cures segures, competents, compassives i d'acord amb
I'ética professional; al mateix temps, reten comptes de les seves accions i les
consequeéncies que se’n deriven en I'exercici de la professié. Reconeixen 'autonomia
de les persones i, per tant, respecten el seu dret a ser informades i prendre lliurement

les seves decisions®®.

Segons el Codi d’Etica de les Infermeres i Infermers de Catalunya, les infermeres es
comprometen a tractar les persones amb igualtat i garantir un accés equitatiu a les
cures infermeres tenint present la globalitat de la societat, afavorint el bé coma i,
alhora, reconeixent també la importancia de la professié infermera en el si de la

societat. Per aix0, assoleixen el compromis de desenvolupar i millorar la seva feina®?.

Una de les activitats més importants de la infermera és I'educacié per a la salut dels
malalts amb IRC, i és imprescindible per aconseguir la bona adaptacio al tractament i

I'eleccid de I'opci6 terapéutica més adequada™

. L’objectiu principal de la infermera
nefrologica és contribuir, com a integrant de I'equip de salut, a 'adequada atencioé de la
persona amb malaltia renal i els seus objectius especifics sén, potenciar l'autocura i
l'autonomia del malalt; conservar el major temps possible la funcié renal i, en
conseguéncia, retardar la progressio de la malaltia; optimitzar la qualitat de vida del
malalt durant el periode de pretractament substitutiu de la funcié renal (TSFR);
disminuir la comorbiditat; donar suport al malalt en la decisié sobre el TSFR; coordinar
la planificacié de I'accés vascular i/o el cateter peritoneal; programar I'entrada en la
técnica substitutiva escollida, evitant complicacions i I'Us d’accessos vasculars

temporals.

L’educaci6 sanitaria que ha estat, considerada com una manera de contribuir a millorar
només en coneixement i en els factors de risc que provoguen malalties. La
infermeral/infermer sovint s’ha basat en el métode tradicional de I'educacio, deixant de
banda la participacio activa del malalt, fet que ha incidit negativament en I'obtenci6 de
bons resultats. Segons Barddn, la receptivitat de I'educacié sanitaria es fa també
extensiva a la familia o el cuidador, els quals també han de rebre formaci6 i participar

activament en el programa d’educacio sanitaria.
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L'origen etimologic d'«educacié» el trobem en dos vocables llatins: educare i exducere.
Educare significa «alimentar» o «nodrir», i exducere vol dir «desenvolupament» o
«creixement». Educare és la forma més antiga, la tradicional escola pedagogica, que
defineix I'educacié com qualsevol accid externa que realitza la societat i/o el medi
sobre cada persona amb el proposit d’incorporar pautes de conducta, normes, valors i
creences. Exducere és un concepte pedagogic relativament modern, que defineix
educacié com qualsevol accié interior del subjecte que possibilita el desenvolupament
del seu potencial cognitiu, propi de I'ésser huma™. Aquests dos conceptes no sén
susceptibles de ser aplicats per separat, i descriuen aspectes complementaris d’una

Unica activitat, I'activitat cognitiva del subjecte que aprén.

La diferencia entre ensenyament i aprenentatge és metodologica, perd ambdues
integren un mateix procés en el qual les activitats de [I'educador estan
interrelacionades amb les de l'educand. Si el procés d’ensenyament—aprenentatge
s’observa i s’estudia des del punt de vista de I'educador, s'anomena «ensenyamenty.
Si s’observa i s'estudia des del punt de vista de I'educand o el subjecte que aprén,
aleshores s’anomena «aprenentatge»"?.

L’educacié per a la salut és un procés ampli dirigit a afavorir 'adquisicio i el
desenvolupament de les habilitats conductuals, emocionals i socials necessaries per
mantenir un estil de vida saludable; comprén les oportunitats d’aprenentatge creades
conscientment i que suposen una forma de comunicacié destinada a millorar
l'alfabetitzacid sanitaria, incloent la millora del coneixement de la poblacié en relacio
amb la salut i el desenvolupament d’habilitats personals que condueixen a la salut

individual®”.

Segons Tapia-Yafiez, els adults aprenen i retenen informacié més facilment si es
relaciona amb fets reals, experiencies viscudes, mitjangant la participacio en exercicis
de resolucio, en la discussié de problemes i la seva aplicacié a situacions de treball o a
la seva propia vida, en lloc d’enfocar-se en els aspectes tedrics. Actualment, la facilitat
d’obtenir informacié sobre la malaltia renal permet que el malalt s’apropii del
coneixement. El rol de 'educador és acompanyar un procés de preguntes, analisi i

presa de decisions en lloc de transmetre exclusivament el coneixement.

Les condicions necessaries per a I'aprenentatge en l'adult s6n 'ambient segur, la

libertat intel-lectual, el respecte i la supervisié continua de la infermera, pel que fa
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l'autodireccid, per aconseguir les metes i els compromisos progressius amb un
aprenentatge participatiu. La retencié del coneixement és variable i, segons el métode
d’ensenyanga, s’ha establert que les persones retenen el 10% del que llegeixen, el
20% del que escolten i observen, el 30% del que fan, el 50% de la reproduccié en
grup, el 75% d’allb en qué han participat i fins al 90% del que ells mateixos han
explicat i demostrat’®. Segons Russo et al. constata que una tercera part dels malalts
necessiten un refor¢ de coneixement i la capacitat de realitzar correctament la DP en

relacio en el control d’infeccions i I'Gis correcte dels farmacs®®.

L’educacié per a la salut inclou no només la transmissié d’informacio, sind també el
foment de la motivacio, les habilitats personals i I'autoestima necessaris per adoptar
mesures destinades a millorar la salut, la informacié relativa a les condicions socials,
economiques i ambientals subjacents que influeixen en la salut, i també la que es
refereix als factors de risc i els comportament de risc, a més de I'Us del sistema
d’assisténcia sanitaria™.

L’educacié per a la salut en els malalts amb IRC és imprescindible per aconseguir
promoure estils de vida saludables, una correcta adaptacié al tractament i I'eleccié de
l'opcid terapéutica més adequada. Kar i Mundate argumenten que l'educacié i
'apoderament permeten a les persones adquirir més control sobre les decisions i les
accions que afecten la seva salut. La participacié de la persona i 'educacié per a la

salut s6n les vies que condueixen a I'auto responsabilitat@?@V.

La intervencid terapéutica educativa dels malalts amb IRC contempla, concretament,
recomanacions sobre estils de vida en quatre aspectes especifics: I'activitat fisica, la
dieta, l'alcohol i el tabac. La practica d’activitat fisica millora la capacitat i I'estat psiquic
de les persones, tant sanes com malaltes, aixi com la funcié dels sistemes
cardiovasculars i el muscul esquelétic. EI consum de calories ajuda a minimitzar

I'obesitat, proporciona benestar fisic i afavoreix el descans(™.

El professional ha de facilitar I'adaptacié de cada malalt a la seva capacitat fisica. Una
revisio recent de Cochrane del 2011, que va analitzar 45 estudis en els quals havien
participat 1.863 malalts amb IRC —alguns amb trasplantament renal—, va demostrar
que la practica d’exercici s'acompanya de beneficis significatius en I'estat fisic, en la
capacitat de caminar, en parametres cardiovasculars com la pressié arterial i la

freqléncia cardiaca, en la qualitat de vida relacionada amb la salut i en algunes
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determinacions metaboliques. Es va comprovar que un entrenament cardiovascular
d’alta intensitat durant un periode de quatre a sis mesos millora la capacitat aerobica
del malalt, i que altres activitats, com I'entrenament d’alta resisténcia o el ioga, milloren

la forca muscular i la capacitat de caminar en tres mesos!?.

En la investigaci6 de Martin Espejo, que fa referéncia els aspectes de control de la
hipertensié arterial remarca que les recomanacions dietetiques s’han d’individualitzar
per evitar sobrepés o obesitat, i per adaptar algunes restriccions especifiques
vinculades a la funcié renal del malalt i a I'existéncia d’altres factors de risc. En
aquesta linia les guies de practica clinica de la hipertensié arterial recomanen que la
dieta ha de mantenir un estat nutricional adequat i compensar els déficits deguts a la
malaltia renal. Les necessitats energétiques sén similars a les de la poblacié en
general, pero la restriccié proteica (1,29 a 1,5g/kg/dia) pot retardar i minimitzar la
sindrome uremica. Respecte al consum de sal, es recomana 2,4 g de sodi malgrat
gue, actualment, al nostre pais sigui de 10 g de sal diaris per persona. En fases inicials
de la malaltia renal s’aplica una restriccié de sal més estricta, Unicament als malalts

hipertensos™.

Segons Martinez et al, la ingesta moderada d’alcohol com la de la poblacié general,
que suposa d'uns 12 a 14 g d’etanol, no es considera perjudicial, tot i que s’han de
tenir en compte les calories presents en I'alcohol, la quantitat de liquid i el contingut de
sucre, potassi, fosfor i sodi, que en alguns malalts s’han de limitar segons els factors

de risc associats i el grau d’insuficiéncia renal que presentin’®.

L’habit de fumar representa un dels factors que incideix més directament en la
progressié de la malaltia renal”®". El consum de tabac és un dels principals factors
de risc cardiovascular, i la malaltia cardiovascular és la principal causa de mort del
malalt renal i de la poblacié en general. Hi ha dades que demostren I'efecte favorable
de deixar de fumar en l'evolucié de la persona, tant en la poblacié general com
especialment en malalts amb IRC, en qualsevol dels estadis de la malaltia™®. Per tant,
a tots els malalts amb IRC se’ls ha de preguntar pel consum de tabac. Alguns autors
com Michael, Pinto o Halimi, entre d'altres, afirmen la relacié entre I'habit de fumar i el

deteriorament de la funcié renal en la poblacié en general"9®?,

Diverses investigacions en malalts diabétics indiquen que el tabagquisme és un factor

de risc en totes les etapes del dany renal i que, a més, incrementa la velocitat de
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progressié de la insuficiéncia renal i redueix el temps d’entrada en dialisi®?®2®3 |
nicotina intervé en 'augment de la pressio arterial (PA), que es deu a un increment de
la despesa cardiaca i a la resisténcia vascular periférica, i afavoreix la progressio de la
malaltia renal. En els fumadors també sembla que s’altera el ritme circadia de la PA, i

el tabac redueix I'efecte d’alguns antihipertensius, beta bloquejants®?.

Per intervenir positivament en la gestié de la insuficiencia renal, per part de la persona
gue la pateix, és fonamental que els professionals de la salut tinguin en compte els
pilars basics de la promocié de la salut: la participacié de la persona afectada i de la
seva familia, la intersectorial —entesa com la participacié de diferents professionals de
distints ambits en l'acompanyament del procés de malaltia—, la comunicacio i
'educacié com elements basics per apoderar les persones amb IR, i un medi ambient

saludable.

L’any 1996, a I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta, es crea la consulta
predialisi i, el 2008, comenca a donar-se aquest servei a I'Hospital Salut Emporda de
Figueres. Els dos centres treballen amb el mateix Programa d’Educacié Sanitaria
(PES), que no consisteix Unicament a donar informacié al malalt o la familia per
augmentar els coneixements sobre la malaltia i els tractaments substitutius, siné que
va més enlla i pretén modificar les conductes mitjangant I'aprenentatge, per tal que la
persona es pugui adaptar al seu nou estil de vida. La bona acceptacié del programa
depen de la interrelacié que existeix entre el malalt/malalta, el metge/metgessa i la
infermeral/infermer amb una finalitat comuna: informar, orientar i donar suport al malalt

i a la familia. Fer-lo competent en la gestio de la seva malaltia.

La confianca, segons Tappai-Yafiez et al., és una part fonamental de la relaci6 entre
metge/metgessa, infermer/infermera i la persona atesa. La confianga incideix en la
satisfaccié del pacient, el compliment del tractament i la continuitat de I'atencié.
Prendre una decisié sobre la millor opcié en la cura de la salut pot ser dificil, perd
ajudar a prendre-la passa per aportar informacio sobre les opcions a les quals s’opta,
tenir coneixement dels beneficis aixi com dels possibles danys, amb la intencié de
crear expectatives realistes i incrementar la participacié del malalt i la familia en el
procés. Segons Hernandez en I'estudi de seguretat clinica percebuda pels malalts en
DP, aconseguir el maxim grau de qualitat i de seguretat en I'atencié sanitaria és una

responsabilitat dels professionals.
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El programa PES, que se centra en el coneixement, I'aprenentatge i la identificacié
dels problemes interdependents, descriu els diferents tractaments substitutius, les
possibles complicacions cliniques i desglossa els diagnostics d’'infermeria segons les
fases del procés en les quals es troba la persona amb IRC. Per a la formulacié dels
diagnostics d’infermeria s’utilitza la nomenclatura i la taxonomia de la North American
Nursing Diagnosis Association (NANDA), i per als problemes interdependents s’empra
la terminologia medica, diferenciant les complicacions potencials dels propis
problemes interdependents. En la investigacié de Pulido que va valorar la satisfaccié
del pacient i la familia entorn el programa d’educacié sanitaria a la consulta utilitza la
mateixa taxonomia (NANDA) pels diagnostics d’infermeria, perd no especifica

'esquema del programa d’educaci6 sanitaria.

El programa consta de tres fases distintes que s’articulen segons les etapes del

procés d’atencié d’infermeria® (annex).

Fase a: Primer contacte del pacient i la familia amb els diferents professionals i
s’elabora el pla de seguiment. Fase b: Elecci6é del tractament més adequat. Fase c:
Abordatge de les sequeles del tractament; especialment lalteracid de la imatge

corporal.

L’equip assistencial ha de gestionar el malestar del malalt/a i de la familia i afavorir
I'expressié del seu dolor o patiment®®. Es promouen formes d’acceptacié del dol, de
I'ansietat, de I'estrés i d’adaptacio a la realitat. Es important valorar en cada moment la
situacio i la validesa de l'acte professional, i evitar el sentiment d'impotencia i de culpa
inconscient. Els mitjans que s’utilitzaran es poden orientar a adaptar la informacio a la
necessitat de cada malalt/a; segons Lucas, la informacio util és aquella que disminueix
la incertesa a I'hora de prendre decisions, i que pren en consideracio I'estat emocional

i la fase de la malaltia en qué es troba®”.

L’éxit del programa educatiu depén de la interrelacié que existeix entre el/la malalt/a, la
familia i els professionals de la salut i es recomana que, mentre duri el programa PES,

al malalt I'acompanyi un familiar i, si és possible, que sigui sempre la mateixa persona.

Per a les explicacions de les técniques de depuracié extra renal Garcia et al., exposen
en la seva investigacié que és convenient disposar de material educatiu, tant escrit

com de mitjans audiovisuals i, si les caracteristiques del malalt ho requereixen,
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ensenyar les instal-lacions de les dues técniques (hemodialisi i dialisi peritoneal).
També és util facilitar que la persona que ha d’iniciar el tractament es pugui posar en

contacte amb malalts/es que ja estiguin incorporats en el procés®®.

Es recomana explicar les diferents técniques de depuracioé extra renal d'una manera
totalment escéptica, deixant oberta la possibilitat de canvi d’'una terapia a l'altra, tant
per indicaci6 médica com per decisié personal. També evitar demanar una resposta
immediata per part del malalt/a i la familia, per eliminar el factor pressio. S’ha de tenir
en compte que la decisié sobre la terapia substitutiva no €s només molt important, siné
que és la primera vegada que el/la malalt/a afronta directament la realitat d’haver de

viure amb dialisi i, en tot cas, sempre ha de ser de lliure elecci6®®.

El seguiment de malalts/es que han decidit no dialitzar-se exigeix I'actuacié diaria de la
infermera o l'infermer que dona suport a la familia i informa el/la malalt/a d’aspectes
tan importants com el control de I'HTA, el seguiment de la dieta i la promocié de la

qualitat de vida®"®,

La consulta de la infermera o linfermer de dialisi ofereix un procés de treball
sistematitzat i planificat, en el qual ell o ella informa, educa, capacita i re capacita el
malalt renal, i els familiars i/o cuidadors en les cures i les técniques dialitiques dels
programes d’atencidé domiciliaria amb la finalitat de controlar, avaluar i fer el seguiment
mitjangant processos d’atencié especifica, i d’acord amb la problematica detectada,

per tal de prevenir, controlar, limitar i rehabilitar el/la malalt/a renal 2.

Els programes de dialisi peritoneal s’implementen a la consulta d’infermeria i pretenen
millorar la qualitat de vida del pacient promovent la cultura de l'autocura i 'adhesié i la
coparticipacio en el tractament, a través de I'educacio i la capacitacié. Un element clau
gue es pretén eliminar o minimitzar és la preséncia de les infeccions de l'orifici de
sortida del cateter peritoneal, que minva la freqiéncia de peritonitis mitjancant les
recomanacions d’asépsia recollides en les Precaucions Universals de 'OMS del CDC,
com son el rentat de mans i I's de la mascara.

Les infeccions son una de les complicacions més freqlients en dialisi peritoneal, es
deuen a I'entrada al peritoneu de gérmens presents en I'ambient, en les foses nassals,
la boca o en les mans quan s’esta realitzant un intercanvi. Encara que en menys
frequencia, també podrien produir-se per I'entrada de gérmens que estiguessin en

lintesti. Aixd pot succeir quan es té diarrea o estrenyiment.
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Tapia-Yafiez, argumenta que la consulta d’ERCA comporta importants avantatges per
al malalt/a, la familia i també per a I'equip de salut."®. Pel malalt/a, la millora de la
gualitat de vida, el probable allargament d’aquesta i 'augment de la capacitat de
reintegracié al nucli familiar i social. Permet millorar I'adheréncia al tractament i un
millor estat nutricional, disminuir les visites no programades a la unitat de cures renals

a la clinica i I'nospital, fomentar I'autocura i afavorir la coparticipacio.

La seguretat clinica del/la malalt/a és un component clau de la qualitat de l'atencié
sanitaria, i comprén diferents perspectives com la seguretat diagnostica i terapeutica,
'assisténcia hospitalaria, la formacié dels professionals i la reflexid ética que,
inevitablement, esta vinculada amb la relacié entre els/les malalts/es i els professionals
de la salut®. S’impulsa la formacié continuada de les infermeres amb un programa
d’intervencié formativa en tutories i un altre adrecades als professionals de nova
arribada al servei de dialisi, i s’avalua l'adquisici6 de coneixements a través de
l'aplicacid6 de plans estandarditzats segons el model conceptual de cures de V.

Henderson®®,

Benner planteja la diferéncia entre saber teoric i coneixement practic. Segons aquesta
autora, «en el marco de la ciencia aplicada, el proceso del saber consiste en aplicar
los conocimientos practicos mediante investigaciones cientificas basadas en
postulados tedricos y en el andlisis de los conocimientos técnicos existentes
perfeccionados con la experiencia clinica en el ejercicio o aplicacién activa de la
ciencia aplicada», per tal que els coneixements adquireixin significat en les actuacions
reals. L’autora planteja la filosofia de I'excelléencia i el domini de la practica
d’infermeria clinica, i afirma que I'experiéncia es basa en la identificacié del context de
la situacié. Segons la practica que tingui la infermera o I'infermer, aquest professional
es pot classificar en infermer/a principiant, principiant avancada, competent, eficient i
experta. També considera que la infermeria és una paradoxa cultural en una societat
dominada per la técnica, que va trigar a valorar les practiques de la cura. També creu
que el valor de l'individualisme extrem dificulta la percepcié de I'excel-léncia de la cura
i latencidé sanitaria que comporta la practica de linfermer o la infermera experta.
Benner demana una ética relacional basada en la practica per equilibrar el centre

dominant sobre drets i justicia®®.

La infermera o l'infermer que desenvolupa la seva activitat professional a 'area de la
nefrologia ha de tenir els coneixements propis de la seva disciplina i els coneixements

especifics de la nefrologia. ElI 6 de maig del 2005 es va publicar, al Butlleti Oficial de
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I'Estat (BOE) el Reial Decret (RD) de les especialitats.®® L’especialitat identifica el
perfil especialista de la infermera o l'infermer de nefrologia, i es dota d’autonomia i
responsabilitat per establir els objectius de les seves intervencions davant dels
individus, les families i la comunitat, i adquirir a través de la formacié de pregrau,
postgrau i continuada, les competéncies (actituds, coneixements i habilitats) que li
permetin desenvolupar amb eficiéncia el seu treball al servei dels/les malats/es amb
malaltia renal. Des de l'any 1978, la Societat Espanyola d’Infermeria Nefroldgica
(SEDEN) organitza cada any cursos de formacié continuada; entre ells, dos que son
necessaris per al coneixement especialitzat en nefrologia, que soén, Aplicacion de
Cuidados Holisticos al Paciente con Enfermedad Renal i Aplicacién de Cuidados
Holisticos al Paciente con Tratamiento Renal Substitutivo, amb un total de 20,3 credits

(250 hores) amb examen presencial i amb dues convocatories d'avaluacio.

Segons San Juan et al., una base solida de coneixement és essencial per garantir la

seguretat dels/les malalts/es i oferir una assisténcia eficient i de qualitat®".

1.3.3. L’atencié en el servei de dialisi i I’atencié a la persona

El Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya, per oferir assistencia nefrologica a

les persones que viuen a Catalunya, la cobertura sanitaria publica s’estructura en tres

nivells: les unitats de nefrologia de nivell I, les de nivell 1l, i els centres i les unitats de
dialisi®.

e Les unitats de nefrologia de nivell |1 presten una atencié nefrologica altament
autosuficient, donen atencié les 24 hores del dia i ofereixen totes les tecnigues de
dialisi. En aquest nivell també s’hi porten a terme els trasplantaments renals, sense
gque aixd comporti que totes les unitats de nefrologia de nivell | hagin de disposar
d’'una unitat de trasplantament renal (UTR). Ara bé, totes han de vetllar per incloure

les persones a les llistes d’espera per a trasplantament.

¢ Les unitats de nefrologia de nivell Il (Unitat d’Atencié Nefroldgica Nivell Il UAN),
d’acord amb el seu nivell assistencial, poden fer la prescripcié del tractament
substitutiu en coordinacié amb la unitat de nefrologia de nivell | del seu ambit

poblacional.

¢ Finalment, els centres i les unitats de dialisi proporcionen tractament substitutiu

renal (TSR) mitjancant hemodialisi.
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Respecte a la coordinacié entre nivells assistencials, les unitats de nefrologia de nivell
| actuen com a servei de referéncia territorial i es coordinen amb l'atencié primaria del
seu ambit de referencia. Les unitats de nefrologia de nivell Il (UAN) es coordinen amb
les unitats de nefrologia de nivell | del seu ambit poblacional, i amb I'atencié primaria
de la seva zona de referéncia. Quant als centres o les unitats de dialisi, es coordinen
amb les unitats de nefrologia del seu ambit poblacional i faciliten la informacié que
aquestes els sol-liciten.

Les estratégies d’ordenacié de I'atencié al pacient nefrologic del Departament de Salut

de la Generalitat de Catalunya per a I'any 2015°?, contemplen:

- Un servei centrat en el/la malalt/a, en el qual les persones que pateixen una malaltia
renal cronica tinguin un accés rapid a la informacié per poder dur a terme decisions
informades sobre el tractament, i perqué els ajudi a gaudir de la millor qualitat de vida
possible.

- Que els centres on es proporcioni atencié hemodialitica ho facin sota uns estandards
d’elevada qualitat clinica, utilitzant els avencos en el coneixement cientific que hagin
demostrat una efectivitat alta, tot respectant les necessitats i les preferéncies
individuals dels/les malalts/es pel que fa al tractament.

- Que cada delimitacio territorial de Catalunya disposi dels recursos d’infraestructura,
técnics i humans adequats per donar resposta a les necessitats assistencials de la
poblacié de referéncia, tot potenciant I'apropament dels punts d’atencié i I'equitat
d’accés a 'hemodialisi.

- Que es treballi amb una xarxa integrada d’atencié territorial, en la qual els diferents
nivells assistencials col-laborin estretament per oferir la millor assisténcia possible, i
garantir una qualitat elevada i constant en el temps.

- Que aquesta xarxa integrada estengui els seus coneixements i les seves habilitats
als professionals dels equips d’atencio primaria (EAP) per potenciar la prevencié de la

insuficiencia renal.

A la Regi6 Sanitaria de Girona, hi ha un servei de nefrologia a I'Hospital Universitari
Dr. Josep Trueta, dues unitats de nefrologia de nivell Il (UAN) —una a I'Hospital de
Figueres i l'altra a la Clinica Girona— i un centre de dialisi a 'Hospital de Palamos.
Només en I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta i en I'Hospital de Figueres
s’hi duu a terme la dialisi peritoneal dels malalts/es residents a les comarques de

Girona®?,
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L’'Hospital Dr. Josep Trueta atén en el servei de dialisi, —segons les dades amb qué
es compta el 31 de desembre del 2013—, 37 malalts/es en hemodialisi (HD), 49
malalts/es en dialisi peritoneal (DP), 1 malalt/a en educacié sanitaria (ES) i 37

malalts/es informats, que no han escollit tractament.

L’Hospital de Figueres, Fundacié Salut Emporda, és un centre sanitari public i de
gestio privada que forma part de la Xarxa Hospitalaria d’Utilitzacié Publica (XHUP).

El 31 de desembre del 2013, compta amb 64 malalts en tractament d’hemodialisi (HD),
10 malalts en dialisi peritoneal (DP), 2 malalts en programa d’educacioé sanitaria (ES) i

34 malalts informats perd que no han escollit tractament®?.

L’assistencia que ofereixen els serveis infermers a aquests/es malalts/es esta basada
en el model humanistic de cures de Virginia Henderson, centrat en l'autocura, que
s’aplica juntament amb la metodologia del procés d’atencié d’infermeria. Les activitats
d'infermeria durant el procés assistencial a I'hospital tenen l'objectiu de facilitar a la

persona unes cures integrals i individualitzades adrecades a la propia autocura.

La cartera de serveis que ofereix la unitat de dialisi pels malalta en dialisi peritoneal és
la dialisi peritoneal automatitzada (DPA) i dialisi peritoneal continua ambulatoria
(CAPD). La unitat de dialisi compta amb un seguit d’actuacions protocol-litzades que
tenen com a finalitat I'excel-léncia en 'atencié de la persona afectada i la seva familia.
Els protocols esdevenen guies practiques per a les actuacions dels infermers i les
infermeres, que realitzen la seva activitat professional. Aixi, esta protocol-litzada la
recepcid i la valoracié del/la malalt/a, la planificacié de les cures infermeres, la
verificacié de l'aplicaci6 de cures individualitzades, el seguiment del pacient tant

hospitalitzat com a domicili, i el registre dels controls terapéutics realitzats.

La qualitat assistencial, un element present en la practica assistencial de la unitat i de
la propia institucié, contempla un seguit d’indicadors. Aquests, segons Donabedian,
poden ser d’estructura, de procés o de resultats. Els d’estructura mesuren la qualitat
de les caracteristiques del marc en qué es donen els serveis i I'estat dels recursos per
prestar-los. Els de procés mesuren, directa o indirectament, la qualitat de les activitats
realitzades durant l'atenci6 al malalt i els de resultats mesuren el nivell d’éxit

aconseguit en els malalts i la seva satisfacci6®.
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L’elaboracio i I'actualitzacié dels procediments o els protocols, i I'evolucié professional
dels/les infermers/es nefroldgics sempre van acompanyats de la consecucio d’avengos
tant en el camp del coneixement com en el de la responsabilitat. Per tant, no es pot
oblidar que el disseny d’un protocol esta establint el nivell minim de qualitat que es
considera acceptable per part de I'Associacié Espanyola d’Infermeria Nefrologica, o
'autonomia professional a través de I'establiment de les propies normes que guien
I'exercici de la professio, en el context de la realitat i la disponibilitat dels recursos del

sistema de salut.

Els protocols de I'Associacié Espanyola d’Infermeria Nefrologia es classifiquen en set
blocs: consulta ERCA, hospitalitzaci6, hemodialisi, altres terapies extra renals,
peritoneal, trasplantament i generals de la instituci6. També, al final de cada
procediment i protocol hi consta el coneixement que cada infermer/a en té i les
competéncies especifiques que es requereixen per aplicar-los amb plena autonomia i

sense risc per al/la malalt/a.

L’Institut of Medicine (IOM) dels Estats Units d’América defineix I'assisténcia sanitaria
de qualitat com aquella que és efectiva per a la millora del nivell de salut i el grau de
satisfaccié de la poblacio, amb els recursos que la societat i els individus han decidit
destinar-hi. La satisfacci6 és un sentiment subjectiu de la persona receptora del
servei, i té un gran valor per a la gestié. Quantificar-la permet avaluar I'acceptabilitat
dels esforcos de planificacié i provisi6 de serveis, i complementar els aspectes

d’eficiencia i efectivitat®.

Segons Massip et al., la satisfaccio es pot definir com «la mesura amb qué I'atencio
sanitaria i I'estat de salut resultant compleixen amb les expectatives dels usuaris». La
satisfaccidé representa la vivencia subjectiva derivada del compliment o I'incompliment

de les expectatives que té un subjecte respecte a alguna cosa®.

El concepte «satisfaccid de l'usuari» segons De los Rios et al.,, habitualment es
relaciona amb dos termes més: la qualitat i 'avaluacio. Els tres elements es presenten
consecutivament, és a dir, s’efectua l'avaluacid per poder aplicar la qualitat i
aconseguir amb aixo la satisfaccié de 'usuari ©®.

Satisfer les expectatives de les persones ateses en els serveis de salut constitueix un
procés complex d’intersubjectivitats. La finalitat ultima de la prestacié dels serveis de

salut no es diferencia de la d’altres tipus de serveis: acontentar els malalts i els seus
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acompanyants. Perd nomeés es pot satisfer realment els usuaris si els treballadors que
presten els serveis també estan contents, i aixd fa encara més complexa les accions,
per tal d'aconseguir un funcionament que compleixi amb totes les condicions

necessaries per assolir 'excel-léncia®.

La mesura de satisfacciéo amb l'atencié rebuda s’inclou entre els indicadors de qualitat
gue mesuren resultats, satisfaccié del/la malalt/a amb I'atencié rebuda, al qual cada
vegada s’atorga més importancia ja que s’ha convertit en una eina clau per a
I'avaluacio de la practica assistencial i per avaluar la qualitat dels serveis de salut®”.

Les empreses, l'organitzacid de les quals se centra en les persones, tenen un
denominador comd, les tres C: confianca, compromis i capacitacio. Segons Grandara,
aquestes produeixen un cercle virtués perque, si un responsable o cap té una relacié
de confianga amb el seu equip, I'equip es compromet més amb el treball, i aixd, alhora,
es veu reflectit en un bon clima laboral. Un/a professional capacitat/da se sent més
valorat per I'empresa i compta amb eines extraordinaries per millorar el seu
acompliment; per tant, el de la seva organitzaci6®®. Segons Popaddpolos I'eficacia,
I'eficiencia i I'excel-léncia arriben amb la comprensié de les persones, de la seva

cultura, la seva filosofia i la seva realitat®® .

El Departament de Salut va crear a l'any 2001 E/ pla d’enquestes de satisfaccio
(PLAENSA®), per millorar la satisfaccio de la ciutadania de Catalunya que utilitza els
serveis sanitaris i sociosanitaris publics, i per planificar la realitzaci6 de diferents
estudis i implantar les mesures correctores necessaries!??. Els resultats es comparen
amb la mitjana de Catalunya i amb altres divisions territorials, com les regions
sanitaries. La periodicitat de I'enquesta és triennal per linia, una periodicitat comuna
amb altres enquestes d’abast internacional, que permet conéixer I'evolucié de cada
unitat proveidora dins d’una linia de servei, comptant sempre amb la supervisié del
Centre d’Estudis d’Opinié —tal com determina el Decret 1/2005, de I'11 de gener. Amb
I'objectiu d’incorporar la veu de la ciutadania en la contractacié dels serveis, el Servei
Catala de la Salut (CatSalut) facilita a cada entitat proveidora els resultats especifics
de les enquestes, i inclou en els contractes de compra de serveis sanitaris i
sociosanitaris clausules de satisfaccié amb objectius anuals. D’aquesta manera, totes
les entitats proveidores que presten serveis sanitaris poden fer progressar aquells

aspectes susceptibles de millorar segons la percepcié de les persones usuaries.
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L’opinié expressada per la ciutadania ofereix una informacio essencial per conéixer el
funcionament dels serveis sanitaris i constitueix un instrument de participacié en la
millora de la qualitat de I'assisténcia sanitaria. Segons Hernandez"® els malalts en
dialisi peritoneal estan més satisfets que els d’hemodialisi i els aspectes que
determinen la satisfaccié son la comunicacié del personal de la unitat que mantenint
amb els familiars, la informacié sobre la medicacié, aspectes relacionat amb la
responsabilitat que han de sumir al realitzar la técnica. Segons Pulido™? els aspectes
relacionats en la satisfaccié son el tracte i la formacié rebuda donat que consideren
que els coneixements contribueixen a conéixer el seu estat de salut i millora la qualitat
de vida.

El pla d’enquestes de satisfacci6 (PLAENSA®) de les persones assegurades del
CatSalut ha resultat innovador perqué ha permes, disposar del coneixement necessari
per avancar en una de les seves linies estratégiques prioritaries: orientar les
organitzacions sanitaries a les necessitats i les expectatives de les persones
ateses™. El punt fort és l'alta satisfaccié i la fidelitat de les persones ateses pel
sistema hospitalari de Catalunya; en canvi, el punt a millorar es troba en la llista
d’espera i el menijar, els dos aspectes menys ben valorats per les persones ateses als
hospitals. Pel que fa la valoracié de la satisfaccié percebuda dels malalts envers els
professionals, destaquen el reconeixement de la feina ben feta i la confianca. Els bons
resultats de qualitat i el treball en equip sén elements que mostren la satisfaccié amb

els professionals.

L’atenci6 de qualitat va més enlla de la qualitat técnica, la competéncia dels
professionals, i I'efectivitat diagnostica i terapéutica. La satisfaccid de les persones
ateses s'obté a partir de I'experiéncia global viscuda. Els professionals sanitaris,
compromesos a vetllar per la salut de la ciutadania, han de mantenir la competéencia
per tal de garantir actuacions segures i de qualitat en un context de coneixements. El
paradigma actual de I'atencié a la salut es fonamenta en el compromis del professional

amb els malalts que demanen els seus serveis®*?®9,
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2. HIPOTESI

La insuficiéncia renal cronica, en tant que malaltia cronica, comporta entrar en un
programa de tractament substitutiu i permanent de la funcié renal. Aixo implica establir
una dependeéncia dels sistemes de salut i dels professionals dels quals s’espera una
atencié de qualitat. Tant mateix, provoca canvis en la vida personal, familiar, laboral i
social de la persona.

Aixi, la hipotesi que es planteja és que les persones amb insuficiéncia renal cronica i
en tractament dialitic en dialisi peritoneal gestionen millor la seva malaltia si tenen un
afrontament positiu davant aquesta malaltia, compten amb suport familiar,
acompanyament dels professionals i estan satisfetes amb els serveis de salut i amb
I'atencié rebuda.
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3. OBJECTIUS

3.1. Objectiu principal
Descriure la capacitat de les persones amb insuficiencia renal cronica i dialisi

peritoneal per millorar la presa de decisions i les accions que afecten la seva salut.

3.2. Objectius especifics

1.- Esbrinar el sentit de coheréncia que tenen les persones en dialisi peritoneal.

2.- Identificar la percepcié de la funcié familiar que tenen les persones en dialisi

peritoneal.

3.- Coneixer la satisfaccié que tenen les persones en dialisi peritoneal en relacié als

professionals de la salut que les atenen.

4.- Analitzar les activitats d’aprenentatge que ensenyen les infermeres, als malalts de

dialisi peritoneal, per afavorir 'afrontament i la gesti6 de la seva malaltia.
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4. METODOLOGIA

4.1. Disseny i tipus d’estudi
Estudi quantitatiu, de tipus descriptiu, observacional i de caire transversal.

4.2. Ambit

L’ambit d’estudi compren I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta i I'Hospital
de Figueres, Fundacié Salut Emporda.

L’'Hospital Trueta té la responsabilitat d’oferir assisténcia especialitzada; a més, és
I'hospital basic per a set arees basiques de salut (ABS) —Banyoles, Celra, Girona 1,
Girona 2, Girona 3, Girona 4 i Sarria de Ter—, amb una poblaci6 de més de 156.000
habitants.

L’Hospital de Figueres, Fundacié Salut Emporda, té la responsabilitat d’oferir
assisténcia integral, en lI'ambit de la salut, de la poblaci6 de I'Alt Emporda,

aproximadament a unes 141.758 persones.

4.3. Poblacio

La poblacié de I'estudi inclou totes les persones de la Regié Sanitaria de Girona amb
IRC, que estan en la DP, com a tractament substitutiu de la funcié renal. L’atencié
d’aquestes persones es fa des dels hospitals Dr.Josep Trueta de Girona i Fundacio

Salut Emporda de Figueres.

4.4. Mida de la mostra

La mostra esta formada per la totalitat de la poblacié d’estudi, 72 pacients atesos en
els dos centres des de 'any 1996 fins el 2012, i que una vegada aplicats els criteris
d’inclusié i exclusié ha estat de 60 persones. Per tal de donar validesa a I'estudi, s’ha
aplicat el test no paramétric quan els subgrups han estat insuficientment grans o quan
no complien criteris de normalitat per mostra insuficient. En aquests casos, els

resultats estadistics significatius (p<0,05) es poden donar com a valids i concloents.

4.5, Criteris d’inclusié i exclusio

4.5.1. Criteris d’inclusio
Persones adultes amb IRC de la Regié Sanitaria de Girona que se sotmeten a
tractament de dialisi peritoneal com a tractament substitutiu de la funcié renal i que

accepten voluntariament participar en I'estudi.
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4.5.2. Criteris d’exclusio

Persones adultes amb IRC de la Regi6 Sanitaria de Girona que presenten dificultats
comunicatives vinculades a l'idioma o estat cognitiu fet que no els permet la
interpretacio i/o complementacié correcta dels instruments de recollida de dades. | les
persones adultes amb IRC que no accepten participar en I'estudi.

4.6. Variables

4.6.1 Variables sociodemografiques.

 Edat: en anys naturals.

» Sexe: home o dona.

* Nivell d’estudis: sense estudis, estudis primaris, estudis secundaris, estudis
superiors, altres estudis.

» Situacio laboral: actiu, aturat, estudiant, mestressa de casa, jubilat/da, altres.
« Situacié de convivéncia: viu sol, en familia, en companyia.

» Modalitat de tractament: cicladora/maquina (DPA) o manual (CAPD).

4.6.2. Variables referents als recursos personals que tenen els malalts de dialisi
peritoneal per gestionar la insuficiéncia renal cronica.

Grau de sentit de coherencia:

- Comprensibilitat: sensacié que és possible comprendre el que succeeix.

- Manejabilitat: els recursos necessaris per solucionar els problemes estan a disposicié
de la persona.

- Significacié: I'experiéncia que la vida val la pena, que els reptes es mereixen els

esfor¢os, que sén significatius i dignes d’'un compromis.

4.6.3. Variables relacionades amb la salut funcional de la familia que tenen els malalts

de dialisi peritoneal.

- Adaptabilitat: mesura la utilitzacié dels recursos intra i extra familiars per a la
resolucié dels problemes quan I'equilibri familiar ha estat modificat.

- Participacio: mesura la cooperacié dels membres de la familia en la presa de
decisions i en la divisi6 del treball, com comparteixen els problemes i com es

comuniguen per explicar la manera de resoldre’ls.
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- Desenvolupament: mesura la maduresa fisica, emocional i social que s’aconsegueix
mitjancant el suport mutu i direccio (conducta).

- Resolucié: mesura la tasca de compartir el temps, de dedicar recursos materials i
especials per donar suport a tots els membres de la familia.

- Afecte: mesura les relacions de cura i estimacié que interaccionen entre els
integrants d’'un grup familiar i la demostracié de diferents emocions com [afecte,

'amor, la pena o la rabia entre ells.

4.6.4. Variables relacionades amb la satisfaccié de les persones ateses en dialisi
peritoneal envers els professionals de la salut que les atenen.

- La linia de servei és I'hospitalaria i les arees d’interés en aquest estudi son les
variables segients: I'accessibilitat (temps que esta en llista d’espera), la informacio
gue donen els professionals, la competéncia professional, el tracte i relacié personal
envers les persones ateses, la continuitat assistencial, la fidelitat (intencié de tornar al

centre) i el grau de satisfaccio.

4.6.5. Variables relacionades amb les activitats d’aprenentatge que ensenyen les
infermeres als malalts amb dialisi peritoneal, per afavorir 'afrontament i la gestié de la
seva malaltia.

- Activitats relacionades amb la comunicacio (informacié en general, tracte personal de
les infermeres i predisposicié de les infermeres per donar I'opinid), el tractament
(informacié especifica, informacié familiar, i explicacions del tractament dialitic i
medicamentds) i la seguretat (temps que li dedica la infermera, informacié sobre les

proves, té tota la informacié que necessita, estar en bones mans).

4.6.6. Variables relacionades amb la qualitat assistencial en dialisi peritoneal.

-index de peritonitis mes/malalt: temps d’exposicié en mesos al risc de patir un episodi
de peritonitis.

-Infeccio de l'orifici de sortida del cateter mes/malalt: incidéncia mensual d’infeccio de
I'orifici de sortida del catéter expressada en funcié del nombre de pacients i temps
d’exposicio.

-Sortida de malalts de programa: % de malalts/mes que surten del programa per
gualsevol causa.

-Hospitalitzacioé: dies totals d’hospitalitzacioé dels malalts/malaltes en programa.
-Supervivéncia acumulativa del catéter: % de catéters en funcionament estimat a un

any de la seva col-locacié.
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Aquest indicadors sOn reconeguts i acceptats per les societats cientifiques

necrologiques a nivell internacional.

4.7.- Instruments
Per a aquest estudi es van utilitzar diferents instruments de recollida de dades que es

descriuen a continuacio.

Per obtenir les dades demografiques es va utilitzar un questionari adhoc que incloia
les variables d’edat, sexe, nivell d’estudis, situacié laboral, situacié de convivencia i

modalitat de tractament.

Els instruments utilitzats per donar resposta a les altres variables plantejades foren el
guestionari de Sentit de Coheréncia (SOC-13), el questionari de 'APGAR familiar,
enquesta PLAENSA®, l'observaci6é de les activitats i els indicadors de qualitat en

dialisi peritoneal.

Questionari Sentit de Coheréncia (SOC-13)

El sentit de coheréncia fou definit per Antonovsky (1979) com “una orientacié global
gue expressa el grau en que hom té un sentiment generalitzat i estable, que els medis
tan interns com externs son previsibles i una alta probabilitat que les coses surtin tan
bé com raonablement esperem”. Posteriorment el mateix Antonovsky (1987) el va
definir com “Una orientacié global que expressa el grau en qué hom té un sentit de
confiangca profunda, generalitzada i perdurable, encara que dinamic, de que els
estimuls derivats dels medis intern i extern en el curs de la vida s6n comprensibles,
estructurats, predicibles i explicables; que hom disposa de recursos per satisfer les
exigéncies d’aquests estimuls, els recursos sén manejables i estan disponibles amb
respecte a les demandes que lindividu es trobara derivades d’aquests estimuls; i
aquestes demandes son reptes, amb significat, dignes d’implicar-se i comprometre’s”.
Es alld que la persona experimenta quan gaudeix d’un nivell de benestar fisic i mental
alt, es refereix a una sensacié de cohesié i congruéncia amb relacié a la propia vida.

El glestionari de Sentit de Coheréncia (SOC 13) avalua els recursos interns i externs
gue ajuden les persones a superar els entrebancs de la vida. Inclou tres escales,
corresponents a les tres dimensions del constructe Antonosvsky (1993):

- Comprensibilitat (Comprehensibility): capacitat de comprensié. Ve determinada per
percebre de forma estructurada, predicible i explicable I'estimul estressant, tant si ve

de linterior de la persona com de l'entorn exterior. Les persones amb una alta
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comprensibilitat perceben els estimuls considerant la informacié com a ordenada,
consistent, estable, predicible, estructurada i clara, i la doten d’'un marc cognitiu. Esta
relacionat amb la sensacio de la persona que és possible entendre el que succeeix.
També es refereix a Il'habilitat d’entendre els altres i de controlar els propis
pensaments i emocions. Permet una gesti6 adequada de les relacions amb I’entorn
social i interpersonal. Agquest component capacita el subjecte per a conductes
adaptatives i realistes als esdeveniments més diversos i per a una actitud flexible als
canvis futurs.

- Manejabilitat (Manageability): capacitat de gesti6. Es el nivell en qué els individus
entenen que els recursos adequats per fer front a les demandes del medi es troben a
la seva disposicié. Aquests recursos poden estar sota el seu control o sota el control
dels altres. Aquesta dimensié és el component instrumental, comportamental o
conductual del constructe. La persona té el sentiment de poder afrontar els reptes de
la vida. Esta relacionat amb l'auto eficacia i la competéncia, perd se’n diferencia
perqué aquesta dimensio del SOC es refereix al fet que els recursos estan a disposicid
de la persona, pero no significa que la persona controli els recursos requerits.

- Significaci6 (Meaningfulness): capacitat de significat. Es refereix a la percepcié de
lindividu sobre l'estimul. Aquest percep les demandes com a reptes que mereixen
implicacié i esforc. Aquest concepte representa el valor que la persona concedeix al
gue esta passant. Té un caracter fonamentalment emocional i es considera la
dimensié motivacional.

Mentre que diferents situacions, diferents cultures, diferents moments..., propiciaran
I'is també de diferents recursos d’afrontament, el SOC és un constructe de caracter

universal que transcendeix la classe social, el sexe, la religié o la cultura.

El SOC 13 consta de 13 items que es responen en una escala tipus Likert amb una

puntuacio de I'L al 7, on 1 és la puntuacié més baixa i 7 la més alta.

El grau de SOC es mesura en nimeros naturals. La puntuacio total oscil-la entre 13 i
91, en que 91 significa un alt grau de SOC.

-Comprensibilitat: es refereix a la sensacid6 que és possible comprendre el que
succeeix. S'avalua amb cinc items que es corresponen amb les preguntes P2, P6, P8,
P9 i P11 del glestionari.

La puntuacio oscil'la d’1 a 35, on 1 és el nivell de comprensibilitat més baix i 35 el més

alt.
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La pregunta P2 inverteix la seva puntuaci6 en la correccid, ja que esta formulada en el
sentit oposat a la resta de preguntes.

P2. ¢ Te has quedado alguna vez sorprendido/a por el comportamiento de personas
que creias conocer bien? Nunca me ha ocurrido (1), me ha ocurrido (7).

P6. ¢Muchas veces sientes que te encuentras en una situacién poco habitual, sin
saber qué hacer? Me ocurre frecuentemente (1), nunca o raramente me ocurre (7).

P8. ¢Tienes sentimientos e ideas muy confusas? Muy frecuentemente (1), muy
raramente o nunca (7).

P9. ¢ Te ocurre que tienes sentimientos que no te gustaria tener? Muy frecuentemente
(1), muy raramente o nunca (7).

P11. ¢(Cuando tienes que enfrentarte a un problema, generalmente acabas por
comprobar que: Valoraste mal la importancia del problema (1), valoraste
correctamente la importancia del problema (7).

-Manejabilitat: es refereix al fet que els recursos necessaris per solucionar els
problemes estan a disposicié de la persona. Aquesta escala esta composta per les
preguntes P3, P5, P10 i P13. La puntuacioé oscil-la d’'1 a 28, on 1 és el nivell de
manejabilitat més baix i 28 el més alt.

Les preguntes P3 i P10 inverteixen la seva puntuacid, ja que s’expressen de manera
oposada.

P3. ¢ Te has sentido decepcionado/a por personas con las que de entrada contabas?
Nunca me ha ocurrido (1), me ha ocurrido siempre (7).

P5. ¢ Tienes la sensacién de que no eres tratado con justicia? Muy frecuentemente (1),
raramente o nunca (7).

P10. Muchas personas (incluso las que tienen un cardcter fuerte), en ciertas
situaciones, se sienten a veces unos frustrados. ¢Con qué frecuencia te has sentido tu
asi en el pasado? Nunca (1), muchas veces (7).

P13. ¢Cuantas veces tienes la impresién de no estar seguro/a de poder controlarte?

Muy a menudo (1), rara vez o nunca (7).

-Significacio: és I'experiéncia que la vida val la pena, que els reptes mereixen els
esforcos, que son significatius i dignes del nostre compromis. Es mesura amb quatre
items, que corresponen a les preguntes P1, P4, P7 i P12. La puntuacié oscil-la d’1 a
28, on 1 és la significacid6 més baixa i 28 la més alta.

Les preguntes P1 i P7 inverteixen la seva puntuacio, ja que s’expressen de manera

oposada.
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P1. ¢ Tienes la impresion de que no te interesas por lo que pasa a tu alrededor? Muy
rara vez no me intereso (1), con mucha frecuencia no me intereso (7).

P4. Hasta ahora en la vida: no he conseguido los objetivos ni mi propio rumbo (1), he
conseguido los objetivos y mi propio rumbo (7).

P7. Aquello que haces diariamente es: una fuente de profunda satisfaccién y placer
(1), una fuente de sufrimiento y aburrimiento (7).

P12. ¢Con qué frecuencia sientes que las cosas que haces en tu vida diaria apenas

tienen sentido? Muy frecuentemente (1), muy raramente o nunca (7).

La fiabilitat total del questionari és de 0,75. Pel que fa a la fiabilitat per dominis és de
0,64 en comprensibilitat, de 0,78 en manejabilitat i de 0,72 en significacio.

Per avaluar el nivell de sentit de coheréncia s’ha partit de la puntuacié maxima que pot
obtenir la persona i de la minima i s’ha dividit proporcionalment per obtenir aixi tres
nivells en els quals ubicar-los: alt, mitja i baix.

Manejabilitat i significacio: baix (7-13), mitja (14-21) i alt (22-28).

Comprensibilitat: baix (7-16), mitja (17-26) i alt (27-35).

SOC total: baix (13-39), mitja (40-65) i alt (66-91).

El questionari SOC 13 emprat en aquest estudi es pot consultar en ’Annex 2.

Questionari APGAR Familiar

L’us del questionari APGAR familiar es remunta a 1978, quan Smilkstein va publicar-
ne la primera versio. El seu proposit fou dissenyar una eina breu de tamisatge per a Us
diari a la consulta del metge/metgessa de familia que li permetés “obtenir una revisio
rapida dels components del funcionament familiar’. Les preguntes estan orientades a
mesurar qualitativament la satisfacci6 d’'un membre d’'una familia quant a cinc
elements que constitueixen la funcié familiar, ja que Smilkstein tenia el concepte que la
funcié familiar era la cura i el suport que un individu rep de la seva propia familia.
Aquests cinc components s’avaluen mitjangant una serie de preguntes que poden fer-
se en el transcurs d’una entrevista i mesura I'ambit emocional que envolta els malalts, i
també la capacitat del grup familiar per fer front a les diferents crisis.

L’APGAR familiar es caracteritza per:

1.- Ser un glestionari de projeccio.

2.- Reflectir la percepcié del malalt sobre I'estat funcional de la seva familia.

3.- Donar una visio rapida i panoramica dels components de la funcié familiar.

4.- Ser til per a diferents perfils de familia.
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L’escala de qualificaci6 d’APGAR familiar que proposa Smilkstein estableix dues
possibilitats: la funcionalitat i la disfuncionalitat familiar. No obstant aixo, en les
dimensions que integren els cinc conceptes que originaren el mateix nombre
d’acronims en el test, no s’identifica la possibilitat de mesurar amb I'APGAR la
disfuncio familiar.

Aquesta incongruéncia entre el contingut dels constructes i els seus reactius, objectiu
de linstrument i escala de qualificacio, obliga a considerar que '’APGAR familiar
realment no mesura la funcié familiar com afirmava el seu autor. A més, com que
aquest questionari s’ha emprat en I'ambit de la medicina familiar i I'analisi del seu
disseny, objectius, fiabilitat i validesa no sén consistents, és indispensable clarificar la
congruéncia de tots aquests elements, i contribuir a tenir un instrument fiable i amb la
validesa suficient perqué el professional de la salut el pugui utilitzar i valorar tant en el
treball clinic com en la investigacio.

Amb el proposit de provar una nova escala de qualificacio per a 'APGAR familiar, va
efectuar un treball d’investigaci6 de FM Torres en una poblacié oberta de pacients
adscrits a la consulta medica familiar d’'un centre de salut situat al sud de la Ciutat de
Meéxic. Es va aplicar TAPGAR familiar en la versié espanyola a 1.321 persones entre
15 i 96 anys d’edat que van acudir al centre de salut, dels quals 289 (21,9%) casos
van ser homes i 1.032 (78,1%), dones. La major part de les families (60,8%) eren
nuclears.

Es van establir els puntatges de qualificaci6 APGAR partint del grau de satisfaccio dels
membres de la familia, en cadascun dels components basics de la funcié familiar. Es
van considerar els nivells de 0-3 com a baixa satisfaccio de la funcié familiar, de 4-6
com a satisfaccié mitjana de la funcié familiar i de 7-10 com alta satisfaccié de la funcié
familiar. Aquesta escala de pontatges es manté seguint la proposta original de
Smilkstein.

La correlacié mitjana inter variables fou de 0,41 i la covariancia mitjana inter variables
fou de 0,159. Ambdos valors es consideren adequats, ja que I'explicacié de la
satisfaccio familiar s’identifica amb els cinc reactius que formen I'instrument i denoten
cert grau d’'independéncia entre els reactius del constructe.

L’analisi de variancia i les fonts de variacions avaluades a partir de les variables de
APGAR familiar van mostrar diferéncies altament significatives (p<0.001) entre les
mesures de la poblacié, amb diferéncies importants en les respostes de les cinc
variables entre els individus enquestats de les tres categories o nivells de I'escala
proposada. La consisténcia interna de I'instrument fou bona, amb un alfa de Cronbach
de 0.770.
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D’acord amb els coeficients de correlacié i determinacio en el valor obtingut d’alfa ja
esmentat i el seu valor ajustat per a cadascuna de les variables, en eliminar una
variable de les altres quatre (una de diferent a la vegada), fou possible determinar la
importancia relativa de cada variable que conforma 'APGAR familiar. Els resultats
indiquen que la variable més important de les cinc que es van avaluar va ser “;Las
decisiones importantes se toman en conjunto en la casa?”, en qué l'alfa disminuia a
0.711; les quatre variables restants oscil-laven entre 0.714 i 0.752.

Per avaluar la validesa de constructe, a priori es va establir que perqué el model fos
bo, en termes d’analisi estadistica, només hauria de tenir un Gnic factor o component
principal, en el qual correlacionaren les cinc variables de l'instrument i explicaran un
minim de 50% de variancia. Per aconseguir aquest proposit es va escollir I'estratégia
d’analisi factorial amb solucié de components principals. Els resultats de I'analisi van
mostrar I'obtencié d’un component principal que explica 52,9% de la variancia i en el
gual les cinc variables saturaren el component principal de la hipotesi estadistica. Aixo
confirma que les cinc variables de l'instrument avaluen un sol constructe que, en
aquest cas, és la percepcid del funcionament familiar mitjancant I'explicacio de la seva

satisfaccié de les relacions que tenen amb els seus familiars.

Els components de la funcié familiar son I'adaptabilitat (adaptability), la cooperacio
(partnertship), el desenvolupament (growth), afectivitat (affection) i la capacitat

resolutiva (resolve).

-Adaptabilitat: mesura la utilitzacié dels recursos intra i extra familiars per a la resolucio
dels problemes quan I'equilibri familiar ha estat modificat (situacié de crisi). Correspon
a la pregunta P1: ¢ Esta satisfecho con la ayuda que recibe de su familia cuando tiene
un problema?

-Participacié: mesura la cooperacid dels membres de la familia en la presa de
decisions i en la divisi6 del treball; com comparteixen els problemes i com es
comuniquen per explicar la manera de resoldre’ls. Correspon a la pregunta P2:
¢ Conversan entre ustedes los problemas que tienen en casa?

-Desenvolupament; mesura la maduresa fisica, emocional i social que s’aconsegueix
mitjangant el suport mutu i direccié (conducta). Aquest gradient avalua la capacitat de
superar les diferents etapes del cicle vital familiar en forma de maduresa, i permetre la
individualitzacié i separacié dels diferents membres de la familia. Correspon a la

pregunta P3: ¢ Las decisiones importantes se toman en conjunto en la casa?
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-Resolucié: mesura la tasca de compartir el temps, de dedicar recursos materials i
especials per donar suport a tots els membres de la familia. Correspon a la pregunta
P4: ¢ Esta satisfecho con el tiempo que usted y su familia pasan juntos?

-Afecte: mesura les relacions de cura i estimacié que interaccionen entre els integrants
d’un grup familiar i la demostracié de diferents emocions com I'afecte, 'amor, la pena o

rabia entre ells. Correspon a la pregunta P5: ¢ Siente que su familia le quiere?

El questionari és auto administrat, consta de cinc preguntes independents unes de les
altres. La puntuacio va de 0 a 2 punts. S’hi defineixen tres categories: 0 (quasi mai), 1

(a vegades) i 2 (quasi sempre).

Per tal de comparar els estudis sobre la percepcié de la funcié familiar amb aquest
treball d’investigacié s’han agrupat: mai i quasi mai, algunes vegades, i quasi sempre i

sempre.

Es important recordar que '’APGAR familiar no mesura la funci6 familiar sin6 el grau de
satisfaccié que té I'entrevistat respecte del funcionament familiar.

El questionari APGAR familiar emprat en aguest estudi es pot consultar en ’Annex 2.

Enquesta PLAENSA®

La satisfaccid és un concepte relacionat amb una gran varietat de factors, com per
exemple els estils de vida de les persones, les seves experiencies previes, les
experiéncies de futur i els diferents valors de lindividu i de la societat. També pot
variar segons el context social, ja que pot estar determinada pels habits culturals de
cada un dels grups socials.

Va adrecat i pretén coneixer I'opinié de les persones ateses que manifesten les seves
experiéncies amb els proveidors del serveis d’atencié hospitalaria amb internament a
Catalunya.

Els dos grans objectius del projecte sén, en primer lloc, I'obtencié de dades que
permetin la quantificacié del grau de satisfaccié de les persones que han estat ateses
en els hospitals de la Xarxa d’'Utilitzacié Publica i, en segon lloc, la generacio
d’'informacié util per al seguiment i avaluacié de l'activitat d’atencié hospitalaria per part
dels responsables de la gesti6 dels diferents hospitals de Catalunya.

La satisfaccio del servei rebut s’analitza des de la consideracio de I'existéncia d’un

conjunt seleccionat de dimensions, com sén I'accessibilitat al serveis, el tracte rebut
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dels professionals, la informacio, els elements de confort i els de naturalesa
organitzativa del centre on s’ha rebut I'atencio.

La qualitat percebuda té a veure amb I'experiéncia viscuda per les persones ateses i
els seus familiars en el moment de rebre el servei, i es relaciona amb la satisfaccio. La
satisfaccid6 és un sentiment subjectiu alimentat de les experiéncies viscudes, les
presents i les acumulades en el temps. La mesura de la satisfaccioé dels usuaris dels
serveis de salut és una interessant font d’informacio per a la gestié en tant que “permet
avaluar I'acceptabilitat dels esforcos de planificacié i provisié de serveis”. A més, tant
en el cas de la qualitat percebuda com de la satisfaccié6 manifestada, 'usuari compara,
sovint de forma inconscient, entre I'experiéncia viscuda i les seves preferencies
(satisfaccid) o les expectatives, és a dir, allo que desitjaria que passés (qualitat
percebuda).

L’enquesta original fou validada satisfactoriament I'any 2003 i es va tornar a utilitzar en
el treball de mesura de satisfaccio i qualitat percebuda en els anys 2006, 2009 i 2012.
L’escala de mesura de les variables generals en I'enquesta és de tipus categoric
ordinal amb diferents opcions de resposta. La major part de les opcions de resposta
estan ordenades de millor a pitjor avaluacio de la satisfaccié i es presenten en cinc
categories, malgrat que en ocasions s’ha fet servir un escala de només 2 o 3
respostes. Pel que fa a la valoracié global de la satisfaccid, s'utilitza una escala
d’'interval de 0 a 10 posicions i també una de dicotdomica en que la pregunta fa

referéncia a la intencio de tornar al mateix centre.
L’enquesta consta de 39 preguntes. L’escala de valoracié és categorica ordinal i es
donen diferents opcions de resposta ordenades en categories que van de millor a

pitjor. El nombre de categories definit és de cinc.

En funcié de les preguntes les categories s6n de dos tipus:

al Perfecte b/ Sempre
Molt bé Gairebé sempre
Bé Sovint
Regular Poques vegades
Malament Mai

Finalment, i seguint la pauta habitual en la majoria de les enquestes de satisfaccio,
s’ha inclds una pregunta valorada amb escala d’interval de 0 a 10 que expressa la nota

gue donen les persones ateses.
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Les preguntes P11, P21, P26 i P31, s’han convertit les frases negatives en altres
positives, d’aquesta forma es facilita al lector la comprensié del significat de I'indicador
positiu en tractar-se, de fet, de preguntes que tenen un enunciat redactat amb frases
negatives, per la qual cosa l'indicador positiu resulta de les qualificacions del tipus
mai/gairebé mai, poques vegades, sovint, gairebé sempre i sempre, excepte la
pregunta 21 que l'indicador resulta no; si, de vegades; i si, sempre.

P11 Va tenir problemes per compartir habitacié amb un altre malalt?

P21 Té tota la informacié que necessita?

P26 Entre els diferents professionals li donen informacié contradictoria?

P31 Els metges parlen davant seu com si no hi fos?

També s’han desdoblat les preguntes (P13-14, P15-16, P22-23 i P31-32) per als dos
grups professionals (metges-infermeres) per tal d’'observar si hi ha diferéncies.

P13 Com valora el tracte personal de les infermeres?

P14 Com valora el tracte personal dels metges?

P15 Qué opina del temps que li dedica el metge?

P16 Qué opina del temps que li dedica la infermera?

P22 Predisposicié del metge perqué vosté pugui donar la seva opini6?

P23 Predisposicio de la infermera perqué voste pugui donar la seva opinio?

P31 Els metges parlen davant seu com si no hi fos?

P32 Les infermeres parlen davant seu com si no hi fos?

Puntuacions del tipus perfecte, molt bé, bé, regular i malament, excepte 31 i 32 que la
puntuacié resulta de mai/gairebé mai, poques vegades, sovint, gairebé sempre i
sempre.

La P24 i la P25 son noves. Fan referencia a la informacié contradictoria i també es
desdoblen per professional, per saber si hi ha diferencies entre els dos grups.

P24 Els metges li donen informacié contradictoria?

P25 Les infermeres li donen informacio contradictoria?

La puntuacié resulta de mai/gairebé mai, poques vegades, sovint, gairebé sempre i
sempre.

L’enquesta de satisfaccié emprada en aquest treball es pot consultar en I’Annex 2.

Activitats d’aprenentatge que ensenyen les/els infermeres/rs, als malalts/es de
dialisi, ala consulta de predialisi i dialisi peritoneal.

La/l' infermera/r desenvolupa i ensenya diverses activitats per afavorir a la persona
'afrontament del seu problema de salut, s’agrupen en tres apartats.

Relacionades amb la comunicacio,
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P8 Explicacions funcionament hospital.

P13 Tracte personal de les infermeres.

P18 Informacid sobre la seva malaltia.

P23 Predisposici6 de la infermera per sonar la seva opinio.
P30 Disposici6 per escoltar i fer-se carrec del que li preocupa.
Relacionades amb el tractament,

P17 Informacioé sobre I'operacié (col-locacio del catéter de DP).
P27 Ajudar a controlar el dolor.

P33 Els familiars van tenir informacio.

P34 Explicacions per a la medicacié a casa.

P35 Explicacions per al tractament (DPA/CAPD) a casa.

P36 Explicacions que calia tenir en compte quan fos a casa.

| els relacionats amb la seguretat:

P16 Temps que li dedica la infermera.

P 19 Informacio sobre les proves.

P21 Té tota la informacié que necessita.

P28 Estar en bones mans.

Les activitats que es duen a terme en els programes de dialisi peritoneal, tant en
cicladora com manual, sén docents (educacid, capacitaci6 i re capacitacio),
assistencials, de gestio i d’investigacio.

L’educacio i 'aprenentatge son els components essencials dels programes de dialisi.
L’autocura és un dels proposits millor definit en els programes d’educacié per a la
salut, on la infermera s’ocupa de I'educacio i 'aprenentatge de la persona. El programa
de capacitacié del pacient/familia és la transmissio del coneixement mitjancant la
practica d’habilitats motores i repeticions de cada tasca o activitat, on s’assenyala cada
pas del procediment fins que sigui comprés, assimilat i reproduit. Tot aquest
aprenentatge d’activitats va dirigit al malalt/malalta i al familiar perquée siguin capacos
de realitzar la técnica dialitica sense incidéncies, duguin a terme adequadament les
correctes mesures higiéniques (rentat, assecat i desinfectant de mams, i col-locaci6 de
mascara), les cures del catéter i de l'orifici de sortida del catéter, sapiguen identificar
situacions que generen risc d’infeccions, detectin complicacions i executin les mesures
convenients sense posar en risc la seva integritat i vetllin sempre per la seguretat del

malalt.
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Capacitacio i re capacitacio del malalt o familiar

La capacitacio del malalt/a o familiar és una activitat necessaria quan s’entra en un
programa de dialisi. Esta sota la direccio de la/I" infermera/r encarregada del programa
i es realitza en intervals de sis mesos 0 cada vegada que s’observin omissions dels
passos estandarditzats o perdua de la destresa manual. La re capacitacié es du a
terme quan es detecta esgotament per part del malalt/a o de la persona cuidadora, per
la rutina, errors i omissions de la técnica, perdua de suport, presencia de conductes
autodestructives i per evitar I'oblit del coneixement aprés.

Les activitats que realitza la/lI' infermera/r en la consulta sén accions que es basen en
processos sistematitzats i planificats.

La dialisi peritoneal té dues modalitats: la dialisi peritoneal intermitent (PDA
cicladora/maquina) i la dialisi peritoneal continua ambulatoria (CAPD/manual).

Per recollir les incidéncies en el tractament dialitic, s’han dissenyat dos questionaris:
un per a PDA i un altre per a CADP.

El questionari PDA consta de nou preguntes:

P1 Temps que porta en tractament amb dialisi peritoneal

P2 Qui realitza el tractament. El mateix malalt, un familiar, un cuidador

P3 En cas que un dia necessiti puntualment ajuda, en disposa Si  No

P4 Preparaci6 de la cicladora. Cap, Targeta del malalt, introduccié dinformacié
addicional.

P5 Muntatge de la cicladora. Cap, apagar laire condicionat, rentat de mans,
preparacio de material, col-locacioé del material (casset/linies), cebat.

P6 Connexié. Cap, col-locacié de la mascara, desinfeccié de mans, connexio.

P7 Tractament. Cap, inici, durant, fi, problemes tecnics.

P8 Desconnexid. Cap, col-locaci6 de la mascara, desinfecci6 de les mans,
desconnexio.

P9 Desmuntatge de la cicladora. Cap, interpretacié dels resultats, comprovacio del
liquid drenat, buidatge de I'equip i bosses, retirada l'equip.

Totes aquestes preguntes, excepte la P7, han estat resoltes per la infermera a través
de l'observaci6 directa. La P7, que fa referéncia al tractament mitjancant la cicladora,
s’ha recollit dos cops durant I'estudi i s’ha fet de la seglient manera: els malalts davant
de qualsevol dubte o problema amb la cicladora poden adrecar les consultes
telefonicament al servei d’atencié al client o al servei técnic de I'empresa que
subministra el material per al tractament de dialisi peritoneal on queden registrades les

incidencies. Aquesta informacié queda gravada en un programa informatic especific
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que esta connectat a la consulta de dialisi peritoneal de I’hospital on es fa el seguiment
del malalt. Per tant, la infermera pot disposar en tot moment d’aquesta informacio.

Les dades que consten en el registre sén en quin moment del procés (inici, durant, fi,
problemes técnics) succeeix la incidencia.

El questionari de DP en la modalitat de DPA emprat en aquest estudi es pot consultar

en 'Annex 2.

Del grup de persones que realitza la CAPD, la infermera recull les incidéncies dels
malalts i les registra en el quiestionari.

El questionari CAPD consta de nou preguntes:

P1. Temps que porta en tractament amb dialisi peritoneal

P2 Qui realitza el tractament. El mateix malalt, un familiar, un cuidador.

P3 En cas que un dia necessiti puntualment ajuda, en disposa Si  No

P4 Preparacio del material per a lintercanvi i CAPD Cap, rentat de mans, liquid que
s’ha d’escalfar.

P5 Connexi6é. Cap, apagar l'aire condicionat, col-locaci6é de la mascara, desinfecci6 de
mans, connexié prolongador.

P6 Drenar i omplir (omplir la quantitat que es dreni). Cap, manipulacié del prolongador.
P7 Tractament/cicle. Cap, omplir, permanéncia, drenar.

P8 Desconnexié. Cap, preparacié de material, col-locacié de la mascara, desinfeccio
de les mans, desconnexié del prolongador.

P9 Desmuntatge. Cap, interpretacio dels resultats del full de registre, comprovacié del

liquid drenat, buidatge de les bosses.

La/l' infermera/r ha complimentat aquest questionari una vegada durant I'estudi a
través de I'observacio directa, perd la P7, que fa referéncia al tractament, es recull dos
cops.

En cas dels malalts/es que entren de nou en tractament de DP es va recollir a partir
del mes d’haver comencat el tractament a casa.

El qulestionari de DP en la modalitat de CAPD emprat en aquest estudi es pot

consultar en 'Annex 2.

Per interpretar els resultats de les activitats diaries de les diferents modalitats de
tractament s’han format dos grups, els que presenten problemes i els que no en

presenten. Cada pregunta esta format per varis items, cada item se li déna un valor
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que va de 0 a 6, el valor 0 significa que presenta el maxim de problemes d’habilitat i 6

no presenta cap problema d’habilitat.

Els parametres de qualitat

Una de les activitats més importants que s’ha de desenvolupar dins dels sistemes de
gesti6 de qualitat és el seguiment periodic d’indicadors ja que aquests permeten
coneixer la situacié dels centres assistencials, i ofereixen l'oportunitat de millorar
determinats aspectes de I'atencié que s’ofereix als malalts/es.

Aquests indicadors, que es descriuen a continuacié, formen part del Pla de qualitat
cientifica técnica i de millora continua de qualitat en dialisi peritoneal, de la guia de

practica clinica de la Societat Espanyola de Nefrologia (SEN).

Indicadors de qualitat en dialisi peritoneal

index de peritonitis mes/malalt
Definici6: temps d’exposicié en mesos al risc de patir un episodi de peritonitis.

Indicador: un episodi cada 24 mesos/malalt/a.

Infeccio de I’orifici de sortida del cateter mes/malalt
Definicid: incidéncia mensual d’infeccié de l'orifici de sortida del catéter expressada en
funcié del nombre de malalts i temps d’exposicid.

Indicador: un episodi cada 24 mesos/malalt/a.

Sortida de malalts de programa
Definicio: % de malalts/es que surten del programa per qualsevol causa en un mes.

Indicador: 3% mensual

Hospitalitzacio
Definicio: els dies totals d’hospitalitzacié dels malalts/es en programa.

Indicador: set dies anuals

Supervivéncia acumulativa del catéter
Definicid: % de catéters funcionant estimat a un any de la seva col-locacio.

Indicador: 80% al primer any
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Per a la recollida dels parametres de qualitat s’ha elaborat un full especific que
contempla els seglents aspectes:

Indicadors

Peritonitis No  Si  Mesos d’exposicio.......... Nombre de peritonitis..........
Infeccié de Iorifici de sortida No Si  Mesos d’exposicio..........

Sortida de pacients de programa No Si

Hospitalitzaci6 No Si Total de dies..........

Funciona bé el catéeter Si  No Nombre de catéters col-locats..........

Totes aquestes dades han estat recollides i registrades per les/els infermeres/rs de
dialisi peritoneal amb una cadéncia bimensual.
El full de registre de qualitat assistencial emprat en aquest estudi es pot consultar en

’Annex 3.

4.8. Descripcio6 del procediment

Per a la recollida de dades es va partir del llistat de la totalitat de les persones que
estaven en programa de dialisi peritoneal i dels nous casos que van entrar en
programa durant el periode de I'estudi tant a 'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep

Trueta, com a I'Hospital de Figueres de la Fundacié Salut Emporda.

La recollida de les dades per part dels malalts/es, es va realitzar utilitzant un quadern
dissenyat especificament que agrupa les dades demografiques, el questionari SOC, el
guestionari APGAR familiar i 'enquesta de satisfaccié, els quaderns van ser auto
administrats, andnims i no identificatius que la/lI' infermeral/r lliurava als participants, en
un dia de visita programada. Per complimentar el quadern es necessitaven entre 50 i
55 minuts, per la qual cosa es contestaven a domicili i els retornaven a la propera
visita. Per recollir-los es va dipositar una bulstia a la consulta. Les persones que van
necessitar ajuda van poder-la sol-licitar a les/els infermeres/rs de dialisi peritoneal del

Seu centre.

Les/els infermeres/rs varen recollir, mitjancant tres quiestionaris per malalt/a, les dades
referents a les activitats, indicadors de qualitat i les incidéncies en el tractament. El
temps de dedicacié per omplir el qlestionari d’activitats va ser de 20-25 minuts pels
malalts que feien el tractament en DPA mentre que els malalts en tractament de CAPD
el temps de dedicaci6 va ser de 30-35 minuts. Aquesta informacié es va recollir dues

vegades durant I'estudi.
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La recollida de les dades referents a les incidencies en el tractament, per les dues
modalitats, va suposar una dedicacié de temps d’entre 6 i 7 minuts per malalt/a, i es
va fer cada dos mesos durant I'estudi.

La investigadora principal va presentar el projecte d’investigacio als professionals de
les unitats de dialisi dels dos centres participants en I’estudi, I'hospital Universitari de
Girona Dr. Josep Trueta i 'hospital de Figueres. Es va suggerir fer una prova pilot
abans de comencar I'estudi amb 'objectiu d’identificar els problemes de procediment,
unificar criteris i evitar biaixos. Es va acordar que es fes en un centre, que hi
participessin tots els professionals implicats en la recollida de dades i que es passés el
guadern a tots els/les malalts/es que aquell dia tinguessin visita programada i que
voluntariament hi volguessin participar. Per part dels professionals també es van
omplir els registres i es va consensuar la tecnica de I'observacio.

Prova pilot: Un mes abans de comencar I'estudi es van reunir les/els infermeres/rs
implicades en el treball de camp dels dos hospitals juntament amb la investigadora
principal, es va fer una lectura dels instruments de recollida de dades i es va
consensuar quina havia de ser la intervencié de la/l' infermera/r per ajudar a omplir el
guadern en cas de que el participant ho sol-licités. Aquell mateix dia es van entrega els
guaderns a les persones que tenien la visita programada. Se’ls va explicar els
objectius i la metodologia d’investigacié i, un cop van haver acceptat de participar-hi
se’ls va sol-licitar el consentiment informat, del qual se’n va quedar una copia el
participant i una altra la investigadora. Després de rebre els quaderns omplerts es van
reunir les/els infermeres/rs amb la investigadora principal i es va acordar afegir una
nota aclaridora en I'enquesta PLAENSA® per deixar clar quan les preguntes fan
referéncia a la unitat d’hospitalitzacié i quan es relacionen amb la unitat de dialisi. Els
items 8, 9, 10, 11 i 12 es refereixen a I ingrés hospitalari vinculat amb la col-locaci6 del
catéter peritoneal, aixi que abans de la pregunta nimero 8 es va afegir “unitat
d’hospitalitzacié” i abans de la pregunta tretze es va afegir “unitat de dialisi” per
explicitar que tot el que feia referéncia a professionals, metges/sses i infermers/es es
relacionava amb la dialisi peritoneal.

Als participants se’ls va informar del contingut del quadern que calia omplir,
especificant-los que només s’havia de donar una Unica resposta i que en tot moment

es respectaria I'anonimat i la confidencialitat.

Cada participant va respondre un quadern numerat igual que el consentiment informat.

Les/els infermeres/rs varen recollir tres qiestionaris per cada malalt, cadascun dels
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guals portava el nimero que corresponia al consentiment informat. D’aquesta manera
s’assegurava que no es recollien les dades d’una mateixa persona dues vegades. Un
cop recollits els quaderns i el consentiment informat, aquest es guardava separat de
l'estudi, la qual cosa feia que d’aquesta manera es pogués mantenir I'anonimat dels
gquaderns.

El full d’autoritzacio de consentiment informat es pot consultar a 'Annex 4.

4.9. Analisi de dades

Es va dissenyar una base de dades amb la informacio recollida a través dels
guaderns.

Els resultats s’han analitzat mitjancant el programa SPSS 17.0 per a Windows. Per a
'obtencié dels resultats s’ha fet una analisi descriptiva: edat, sexe, nivell d’estudis,
situacié laboral, situaci6 de convivencia i modalitat de tractament. Les variables
gualitatives es presenten amb la seva distribuci6 de freqiiéncies. Les variables
guantitatives es descriuen mitjancant la mitjana i la desviacié estandard (DE). S’ha
utilitzat el test de Chi quadrat per comparar les diferéncies entre dues variables
gualitatives. Les variables quantitatives que no segueixen una distribucié6 normal es
resumeixen amb la mitjana i els percentils 25 i 75. Per a la comparacié d’aquestes
variables s’ha realitzat la prova de t de Student, per a grups independents, o la prova
no parametrica de la U de Mann-Whitney, en el cas de variables amb distribucié no
normal, i la Rho de Spearman en variables amb distribuci6 normal. Es considera
estadisticament significatiu un valor de p<0,05 amb hipotesi bilateral.

S’ha aplicat test no paramétric quan els subgrups han estat insuficientment grans o

guan no complien criteris de normalitat per mostra insuficient.

4.10. Aspectes etics

Prévia realitzaci6 del treball de camp, l'estudi va ser aprovat pel Comité Etic
d’'Investigacié Clinica (CEIC) 2011 de I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep
Trueta.

La investigacié no va comportar cap risc fisic ni psicologic per als participants. Abans
d’entregar els quaderns als participants, se’ls explicava I'estudi i el seu objectiu, també
en que consistiria la seva participacio i el seu caracter voluntari i confidencial. Es va
informar del seu dret a no formar part de I'estudi, sense haver de donar explicacions
del motiu i sense que aixo ocasionés perjudici.

Un cop explicat, i oferta I'oportunitat de plantejar qualsevol pregunta o comentari amb

relacié a l'estudi, si acceptaven participar, se’ls sol-licitava el seu consentiment per
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escrit, del qual se’n quedava una copia el participant i una altra la investigadora
principal.

Es van tenir en compte els principis étics per a la investigacio médica sobre subjectes
humans de la Declaracié d’Hélsinki de I'Associaci6 Médica Mundial, establerts en la
18a Assemblea Medica Mundial, Hélsinki (Finlandia), aixi com les successives
esmenes que s’han formulat. Es van prendre en consideracié els principis bioétics
d’autonomia, no maleficéncia, beneficéncia i justicia.

El tractament de les dades es va fer segons el que disposa la Llei Organica 15/1999
sobre proteccié de dades i el Reial Decret 994/1999 sobre la seguretat dels fitxers
automatitzats que continguin dades personals.

L’accés a les dades dels subjectes estudiats es va limitar a la investigadora. Els
formularis de la recollida de dades estaven codificats i la identificacid inicial
corresponent quedava en poder d’aquesta. Les dades es van entrar al programa SPSS

amb codis, de manera que no es pot identificar cap dels participants.

]
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5. RESULTATS
Els resultats obtinguts s’exposen seguint els objectius plantejats a l'inici de I'estudi i es
comenca presentant les dades sociodemografiques. La participacié en aquest va ser

d’'un 100% de la poblacié n=60 (Taula 6).

Taula 6 Dades sociodemografiques de les persones amb IRC

Sexe n=60 100% Homes (n=40) 66,6% Dones (n=20) 33,3%
Edat mitjana 57,7 anys 61,5 anys 50,2 anys
Nivell d’estudis n % n % n %
Sense estudis 4 6,6% 2 5,0% 2 10,0%
Primaris 21 35,1% 15 37,5% 6 30,0%
Secundaris 25 41,7% 18 45,0% 7 35,0%
Superiors 8 13,3% 4 10,0% 4 20,0%
Altres estudis 2 3,3% 1 2,5% 1 5,0%
Situacio laboral n % n % n %
No treballen 41 68,3% 33 82,5% 8 40,0%
Treballen 19 31, 7% 7 17,5% 12 60,0%
Situaci6 de
. n % n % n %
convivéncia
En familia 45 75,0% 29 72,5% 16 80,0%
En companyia 8 13,3% 6 15,0% 2 10,0%
Viu sol 7 11,7% 5 12,5% 2 10,0%
Modalitat de
n % n % n %
tractament
DPA 51 85,0% 33 82,5% 18 90,0%
CAPD 9 15,0% 7 17,5% 2 10,0%

Pel que fa a les caracteristiques sociodemografiques de la poblacié, destacar que hi
ha el doble d’homes que de dones. La mitjana d’edat dels participants és de 57,7 anys,
amb un rang d’edat entre 16 anys i 89 anys. L’edat mitjana pels homes és de 61,5
anys i per a les dones és de 50,2 anys. El rang d’edat dels homes esta entre 32 i 89
anys i el de les dones entre 16 i 74 anys. Respecta a la desviaci6é estandard (DS) de
la mostra és de 15,9 anys, la dels homes correspon a 15,0 anys i la de les dones a

15,2 anys.
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Segons les respostes dels subjectes enquestats, pel que fa els nivells d’estudis, el

41,7% manifesten tenir estudis secundaris, dels que el 45,0% s6n homes i el 35,0%

dones; el 6,6% reconeix no tenir estudis, d’aquests hi ha el doble de dones que

d’homes i el 13,3% admet tenir estudis superiors i s’aprecia que hi ha el doble de

dones, 20,0%, que d’homes.

Referent a la situacio laboral, el 68,3% dels participants no treballen; i dels que si ho

fan, el 17,5% so6n homes i el 60,0% dones.

Pel que fa la situacié de convivencia, viuen acompanyats o en familia el 88,3% dels

participants, mentre que el 12,5% dels homes i el 10,0% de les dones viuen sols/es.

El 85% dels participants, realitzen la dialisi peritoneal en la modalitat de DPA i la resta

en CAPD.

A la Taula 7, s’aporta les caracteristiques de la poblacié estudiada.

Taula 7 Percentatge de la poblacié estudiada

Sexe Home 40
Dona 20

Nivell d’ estudis Baix 25
Alt 35

Situacio laboral Treballa 19
No treballa 41

Situacioé de convivéncia Viu acompanyat 53
Viu sol 7

%
66,7
33,3
41,7
58,3
31,7
68,3
88,3
11,7

Respecte al nivell d’estudis, s’han format dos grups, nivell baix compost pels que no

tenen estudis i estudis primaris i nivell alt integrat pels que tenen estudis secundaris,

estudis superiors i altres. El primer grup el composen 25 patrticipants i el segon grup 35

persones.
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Al comparar la situacio laboral i el sexe s’observa una relacié estadisticament
significativa (p=0,001), és a dir, treballen més dones que homes amb IRCA en
tractament de dialisi peritoneal. A I'estudiar la relacié entre la situacidé de convivéncia i

el sexe no s’observa relacié estadisticament significativa (p=0,8).

Objectiu 1. Esbrinar el sentit de coheréncia que tenen les persones en dialisi

peritoneal.

En aquest apartat s’aporten els resultats dels recursos que té la persona per gestionar
el seu problema de salut.

Es presenta la distribucioé descriptiva del Sentit de Coheréncia dels malalts en dialisi
peritoneal i observa que la puntuacié mitjana del Sentit de Coheréncia és de 66, el
valor minim és de 26 i el valor maxima és de 85 i amb una DS de 13,06.

El 63,4% dels participants ha contestat que molt poques vegades o quasi mai té la
sensaciéo que no li importen les coses que passen al seu voltant, el 68,3% ha
manifestat que quasi mai té la impressié que I'estan tractant de forma injusta, el 20%
respon que molt sovint té la impressié d’estar en una situacid a la qué no esta
acostumat i no sap que fer, el 15% d’aquests malalts diu que molt sovint se sent
desgraciat, i el 11,6% comenta que molt sovint té la impressié de no estar segur de

poder controlar-se.

A la Taula 8, s’aprecia que la mitjana del domini Manejabilitat és de 21, (DS 5,9) amb
un valor minim de 8 i maxim de 28, i amb un rang interquartilic que va de 17,25 a 24.
Pel que fa el domini Significacié s’observa que la mitjana és de 22, (DS 4,6) amb un
valor minim de 7 i maxim de 28, i amb un rang interquartilic que va de 19 a 25. | per
altim el domini Comprensio es mostra que la mitjana és de 24, (DS 5,7) amb un valor

minim de 7 i maxim de 32, amb un rang interquartilic que va entre 20 i 28.

Els constructes Manejabilitat i Comprensié es troben ubicats en el nivell mitja alt i el

constructe Significacié en el nivell alt.
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Taula 8 Constructes del Sentit de Coheréncia

» . . . Percentils
Mitjana Mitja DT Minim | Maxim
25 50 75
Manejabilitat 21 20,32 59 8 28 17,25 21,00 24,00
Significacié 22 21,10 4,61 7 28 19,00 22,00 25,00
Comprensi6 24 23,27 5,76 7 32 20,00 24,00 28,00
SOC Total 66 64,68 13,06 26 85 59,00 66,00 73,00

SOC 13*: Manejabilitat: la puntuacio oscil-la d’1 a 28, on 1 és la manejabilitat més baixa i 28 la més alta.
Significacid: la puntuacio oscil-la d’1 a 28, on 1 és la significacié més baixa i 28 la més alta.
Comprensibilitat: la puntuacio oscil-la d’'1 a 35, on 1 és la comprensibilitat més baixa i 35 la més alta.
SOC 13*: La puntuacio total oscil-la de 13 a 91

En la poblaci6 estudiada s’observa una correlacié positiva estadisticament significativa
(p=0,01) entre I'edat i el SOC. Es a dir com més edat tenen els malalts més bona

puntuacio donen en el sentit de coheréncia, com es pot veure en la Taula 9.

Taula 9 Correlacié entre variables sociodemografiques i el Sentit de coherencia

Nivell Situacio Situaci6 de
Sexe Edat , . .
d’estudis laboral convivencia
Sentit coheréncia
0,3
P 0,8 0,01 0,6 0.9

No hi ha relacié estadisticament significativa entre el sentit de coherencia i el sexe, el
nivell d’estudis, la situacié laboral i la situaci®é de convivéncia. En aquest ultim
aspecte, els malalts que viuen sols puntuen més baix que els que viuen acompanyats
(60,5 versus 65,2) i s'observa una tendéncia positiva perd no existeix una relacié

estadisticament significativa (p=0,3).

Objectiu 2. Identificar la percepcio de la funcié familiar que tenen les persones

en dialisi peritoneal.

Els resultats obtinguts en la percepcié de la funcié familiar dels malalts en dialisi

peritoneal indiquen que la mitjana és de 8,7, la DS de 2,1, el rang interquartilic va de 0
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a 10 i s’aprecia una distribucié no homogeénia dels i de les participants que es desvia

cap a la dreta en les puntuacions més elevades.

Els resultats relacionats amb la percepci6 de la funcionalitat familiar dels
malalts/malaltes en programa de dialisi peritoneal, segons les respostes dels subjectes
enquestats, indiquen que el 85% té una normo funcio familiar, que el 13,3% manifesta

tenir una disfunci6 familiar lleu i el 1,7% presenta una disfuncié familiar greu.

En l'analisi dels constructes, s’observa que en el constructe adaptacio, el 85% de les
persones enquestades responen que quasi sempre reben ajuda de la seva familia
guan tenen un problema, mentre que el 3,3% manifesten que quasi mai reben ajuda.
En lavaluacié del constructe participacio, el 71,7% dels participants responen que
guasi sempre conversen amb els seus familiars dels problemes que tenen a casa,
mentre que el 6,7% refereixen que quasi mai conversen dels problemes que tenen. En
el constructe creixement, el 78,3% dels subjectes responen que quasi sempre les
decisions importants es prenen en conjunt en la casa, mentre que el 6,7% contesten
gue quasi mai les decisions importants es prenen en conjunt en la casa. Pel que fa al
constructe resolucio, el 71,7% dels enquestats contesten que quasi sempre estan
satisfets amb el temps que passen amb la seva familia, mentre que el 11,7% refereix

gue quasi mai estan satisfets amb el temps que passen junts.

Per ultim, en el constructe afecte es posa de manifest que el 88,3% dels participants
refereixen que quasi sempre senten que la seva familia els estima, mentre que el 1,7%

respon que guasi mai senten aquesta estimacio.

Aixi doncs, els constructes millors valorats pels malalts en dialisi peritoneal sén
l'afecte, el 88,3% dels enquestats sent que la seva familia I'estima; seguit de
'adaptacid, el 85% dels participants sent que esta satisfet de I'ajuda que rep de la
seva familia quan té un problema i el 78,3% de les persones manifesta que les
decisions importants es prenen en conjunt amb la familia. Hi ha un 21,7% dels
enguestats que manifesta que a vegades conversa amb la familia dels problemes que
té, perd el constructe pitjor valorat és la resolucié, un 11,7% dels participants no esta

satisfet amb el temps que passa amb la seva familia, tal com mostra la Taula 10.
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Taula 10 Funcié familiar dels malalts en programa de DP

Funcio familiar Quasi sempre A vegades Quasi mai
Adaptacié 85,0% 11,7% 3,3%
Participacio 71, 7% 21,7% 6,7%
Creixement 78,3% 15,0% 6,7%
Resolucio 71,7% 16,7% 11,7%
Afecte 88,3% 10,0% 1,7%

Adaptacio: ¢ Esta satisfecho con la ayuda que recibe de su familia cuando tiene un problema?
Participacio: ¢ Conversan entre ustedes los problema que tienen en casa?

Creixement: ¢ Las decisiones importantes se toman en conjunto en la casa?

Resolucio: ¢ Estéa satisfecho con el tiempo que usted y su familia pasan juntos?

Afecte: ¢ Siente que su familia le quiere?

En relacié amb la funcié familiar i el sexe, el nivell d’estudis i la situacié laboral no
existeixen diferéncies estadisticament significatives perd la situaci6 de convivéncia
presenta una correlacié positiva, sense ser estadisticament significativa, és a dir les
persones que viuen acompanyades valoren millor la percepcio de la funcié familiar que

les que viuen soles, com es pot observar en la Taula 11.

Taula 11 Correlacié entre variables sociodemografiques i la funcié familiar

Nivell Situacié Situaci6 de
Sexe Edat , . e
d’estudis laboral convivencia
Funcié familiar
D 0,1 0,02 0,9 0,3 0,07

Existeix relaci6 estadisticament significativa entre I'edat i la percepcié de la funcié
familiar (p=0,02) com més edat millor puntuacié donen a la percepcié de la funcio

familiar.

També existeix relacié estadisticament significativa entre la percepcié de la funcio
familiar i el Sentit de Coheréncia (p=0,001), aixd vol dir que les persones en dialisi
peritoneal que tenen una bona percepcié de la funcié familiar afronten millor el
problema de salut. A I'estudiar la relacié entre el sexe i la normo funcié familiar no s’ha

trobar diferéncies estadisticament significatives.
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Objectiu 3. Coneixer la satisfaccid que tenen les persones en dialisi peritoneal

en relacio als professionals de la salut que les atenen.

En aquest apartat es detallen els resultats de la satisfaccié que s’han obtingut dels
participants en I'estudi en relacié a I'atencié rebuda, essent la mitjana de 9,0 amb un
rang minim de 5,0 i maxim de 10,0. El percentil 25 és de 8,0, el percentil 50 és de 9,0 i
el percentil 75 és de 10,0. Els resultats que atorguen valors d’excel-léncia es

presenten a la Taula 12

Respecte a I'item de la confianga, quasi la totalitat dels enquestats tornarien per ser
atesos al mateix centre; pel que a la informacid, majoritariament les persones
manifesten tenir tota la informacié que necessiten; respecte a la competencia, tots
diuen sentir-se en bones mans; del temps de dedicacio, gairebé tots opinen que se’ls
dedica el temps que necessiten; referent al temps en la llista d’espera, manifesten que
I'han trobat adient; i per dltim, pel que fa a la relacid i el tracte dels professionals, se

senten molt ben atesos.

La puntuaci6 global que donen els participants de I'estudi del grau de satisfaccié amb

els professionals té un valor de 9.

Les persones enquestades relaten que la satisfaccié en relacio a l'atencié rebuda per
part dels professionals de la salut (infermer/a-metge/metgessa) és alta i que els
resultats relacionats amb el tracte, el temps de dedicacio, la predisposicié per donar la
seva opinid, no donen informacié contradictoria, no parlen davant seu com si no hi fos

també indiquen que no hi ha diferéncia entre professionals.
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Taula 12 Satisfaccié dels malalts amb dialisi peritoneal envers I'atencié rebuda

items de satisfacci6 Resultat %  (n=60)
Explicacions funcionament hospital 98,4%
La comoditat de I'habitacio 91,6%
Tranquil-litat per descansar a la nit 80,0%
No va tenir problemes per compartir habitacio 93,4%
El menjar de I'hospital 53,4%
Tracte personal de les infermeres 96,7%
Tracte personal dels metges/ses 98,4%
Temps que li dedica el metge/ssa 99,9%
Temps que li dedica la infermera 99,9%
Informacié sobre I'operacié (col-locacié catéter DP) 98,4%
Informacié sobre la seva malaltia 98,4%
Informacié sobre les proves 93,3%
S’entenen les explicacions 98,3%
Té tota la informacié que necessita 88,3%
Predisposicio del metge/sa per donar la seva opinid 98,3%
Predisposicio de la infermera per donar la seva opinid 100%
Els metges no donen informacié contradictoria 98,3%
Les infermeres no donen informacié contradictoria 91,6%
Entre professionals no donen informacié contradictoria 96,7%
Ajudar a controlar el dolor 93,3%
Estar en bones mans 100%
Respecte per la seva intimitat 100%
Disposicio per escoltar i fer-se carrec del que li preocupa 100%
Els metges no parlen davant seu com si no hi fos 100%
Les infermeres no parlen davant seu com si no hi fos 100%
Els familiars van tenir informacio 91, 7%
Explicacions per a la medicaci6 a casa 98,3%
Explicacions per al tractament (DAI/CAPD) a casa 100%
Explicacions que calia tenir en compte quan fos a casa 100%
Temps a la llista d’espera per col-locar cateter DP 100%
Grau de satisfaccio global (mitjana) 9
Tornaria a aquest hospital 98,3%

Estandard 75%

En la Taula 13 es descriuen els resultats de la satisfaccié obtinguts relacionats amb el
funcionament de I'hospital, la informacio, el tracte i la relacié personal, i la competéncia

professional.
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Taula 13 Satisfaccié dels malalts en dialisi peritoneal envers I'hospital i els professionals

Perfecte Molt bé Bé Regular Malament Total

n % n % n % n % n % n %
Funcionament 25 41,7 21 350 13 21,7 1 1,7 0 0 60 100
hospital
Comoditat 11 18,3 20 333 24 40,0 4 6,7 1 1,7 60 100
habitacio
Descansar 9 15,0 8 13,3 31 51,7 8 133 4 6,7 60 100
a la nit
Menjar de 1 1,7 6 10 25 41,7 19 31,7 9 15,0 60 100
I’hospital
Tacte 32 53,3 19 31,7 7 117 2 33 0 0 60 100
infermer/a
Tracte 37 61,7 18 300 4 6,7 1 1,7 0 0 60 100
Metge/ssa
Dedicacio 32 533 20 333 8 133 0 0 0 0 60 100
metge/ssa
Dedicacio 41 68,3 17 283 2 3,3 0 0 0 0 60 100
Infermer/a
Col-locacio 25 41,7 25 41,7 9 150 1 1,7 O 0 60 100
catéter DP
Informacio 19 31,7 27 450 13 21,7 1 1,7 0 0 60 100
malaltia
Comprensié 20 33,3 28 46,7 11 18,3 1 1,7 O 0 60 100
explicacié
Predisposicio 26 43,3 24 40,0 9 150 1 1,7 0 0 60 100
metge/ssa
Predisposicio 33 55,0 19 3,7 8 133 0 0 0 0 60 100
infermer/a
Respecte per 26 43,3 22 36,7 12 20 0 0 0 0 60 100
la intimitat
Disposicié per 34 56,7 18 30,0 8 13,3 0 0 0 0 60 100
escoltar
Explicacio 35 58,3 21 350 3 5,0 1 1,7 0 0 60 100
medicacio
Explicaciéo tta. 37 61,7 22 36,7 1 1,7 0 0 0 0 60 100
dialitic
Explicacions 29 48,3 29 48,3 2 3,3 0 0 0 0 60 100
domicili
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El 76,7% dels participants opinen que 'hospital funciona perfecte o molt bé. Respecta
a la comoditat de I'habitacio, I'opini6é dels enquestats esta dividida, la meitat manifesta
que se senten molt comodes i l'altre meitat la considera regular. Pel que fa a
descansar a la nit, s’aprecia que el 65,0% afirma que descansa bé o regular mentre
gue hi ha el 6,7% que diu que no es descansa. Per Ultim, comentar que del menjar de
I'hospital, el 73,4% opina que es menja bé o regular mentre que el 15% que manifesta

gue es menja malament.

En quant a la informacio, el 76,7% refereixen tenir una perfecta o molt bona informacio
sobre la seva malaltia. Del tracte i a la relacié personal, descriuen un tracte perfecte o
molt bé per part dels professionals perd el metge/ssa té una puntuacié més alta.
Aquest resultat s’inverteix respecte a la dedicacié dels professionals, que és més alta

la de la infermera.

Quant a la predisposicio dels professionals no hi ha gaire diferéncia entre ells pero la
infermera té una puntuacio tres punts més alta que la del metge/metgessa (86,7% -
83,3% respectivament). Finalment, respecte a la competéncia professional, els
participants valoren les explicacions que reben del tractament medicamentoés i dialitic
entre perfecte i molt bé en el 83,3% i el 84,4%, perd la valoracido que fan de les
explicacions que els hi donen per quan estiguin a casa té una puntuacié encara més
bona, del 96,6%

En relacié a la informacio rebuda els participants manifesten que els professionals no
donen informacié contradictoria, perd pel que fa referéncia als metges/ses i les
infermeres/rs no parlen davant seu com si no hi fos, les infermeres obtenen millor

puntuacié com es mostra a la taula 14.
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Taula 14 Informacio6 contradictoria entre professionals

Mai Poques Sovint
Informacio gairebé mai vegades
n % n % n %
Metge 50 833 9 15,0 0 0
metgessa
Infermer 53 88,3 5 8,3 1 1,7
infermera
entre 51 85,0 7 11,7 1 1,7
professionals
Metges/ses no 49 81,7 11 18,3 0 0

parlen com si no hi
fossin
Infermers no parlen 51 85,0 9 15,0 0 0

com si no hi fossin

Gairebé
sempre

n %
1 1,7
1 1,7
1 1,7
0 0
0 0

60

60

60

60

60

Total

%

100

100

100

100

100

A la Taula 15, s’aprecia que quasi tots els participants manifesten tenir informacio

sobre les proves realitzades, que els familiars van tenir la informacié necessaria i que

els professionals els ajuden a controlar el dolor i se senten segurs.

Taula 15 La informaci6, el confort i la seguretat dels malalts

Sempre Sovint Poques
Gairebé sempre vegades
n % n % n %
Informacié 56 93,3 4 6,7 0 0
proves
Controlar 56 93,3 3 5,0 1 1,7
dolor
Estar en 56 93,3 4 6,7 0 0
bones mans
Informacio 55 91,6 3 5,0 1 1,7
familiars

Gairebé sempre

Mai

%
0

1,7

Referent a la descriptiva de la satisfaccidé dels enquestats

Total

60

60

60

60

%
100

100

100

100

les dades

sociodemografiques, comentar que pel que fa la satisfaccio i el sexe, la mitjana entre

homes i dones sén similars; la mitjana dels homes és de 9,03 amb una DS de 0,86, i

la de les dones és de 8,65 i amb una DS de 1,34. No existeix relacié estadisticament

significativa (p=0,19) entre la satisfacci6 i el sexe.
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Respecte la satisfaccid i el nivell d’estudis s’aprecia que les mitjanes entre nivells
d’estudis no difereixen entre elles, la mitjana del nivell baix és de 8,68 i la DS 1,24, i
la del nivell alt és de 9,03 i la DS de 0,88. No s’ha trobat diferéncies estadisticament
significatives entre les dues variables (p=0,21).

Pel que fa a la satisfaccié i la situacio laboral, la mitjana de les persones que treballen
és de 8,63, amb una DS de 1,24 i la de les que no treballen és de 9,02 amb una DS de
0,88 i no s’aprecien diferencies estadisticament significatives (p=0,18).

En quan a la satisfacci6 i la situacié de convivéncia, la mitjana de les persones que
viuen soles és de 9,00 i la DS d’1,2, i la de les que viuen en companyia és de 8,89 la
DS d’1,03. No existeix relacié estadisticament significativa (p=0,7) entre aquestes dues

variables.

Els participants que fan la modalitat de DPA presenten una mitjana de 8,84 i la DS és
d’1,06 i els que fan la modalitat de CAPD obtenen una mitjana de 9,22 i la DS és de
0,97. No s’observa una relacié estadisticament significativa (p=0,32) entre les dues

modalitats de tractament.

En la comparacié entre la satisfaccio i el sexe s’han format dos grups. Es considera
satisfacci6 alta la puntuacié de 10 i 9 valoracié que han atorgat un total de 39 homes i
17 dones, la resta conforma el grup de baixa satisfaccié. S’aprecia una tendéncia

positiva i els homes estan més satisfetes que les dones (p=0,06).

El mateix s’ha realitzat per comparar la satisfaccié i el nivell d’estudis formant dos
grups, nivell alt (n=32) i nivell baix (n=22), les persones que han respost altres no
s’han inclds en cap grup. No s’han trobat diferéncies significatives (p=0,18) al

comparar la satisfaccié amb els dos grups de nivell d’estudis.

Respecte a la relacid entre la satisfacci6 i la situacié laboral s’observa que existeix una
relacié estadisticament significativa (p=0,05), aixi les persones que no treballen estan

més satisfetes que les que treballen.

No hi ha relaci6 estadisticament significativa entre la satisfaccio i la situacié de

convivéncia (p=0,39) ni entre la satisfaccio i la modalitat de tractament (p=0,38).
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En la Taula 16, es mostren els resultats obtinguts de la satisfaccié de les persones
ateses en els centres que participen en I'estudi, en els anys 2009 i 2012, i la mitjana
obtinguda a Catalunya.

Taula 16 Satisfaccié de les persones ateses en els dos centres hospitalaris i a Catalunya

Centres Hosp. de Figueres Hosp. Dr. Trueta Catalunya

Any 2009 2012 2009 2012 2009 2012
El menjar de I’hospital 79,2% 84,2% 79,4% | 76,9% 71,9% 72,6%
Funcionament de I'hospital | --—--—-—-- 91,9% 80,0% 95,0% 80,0% 93,3%
Fidelitat 91,0% 85,0% 91,3% | 95,0% 89,8% 91,4%
Sentir-se en bones mans 96,2% 93,0% 97,5% 96,1% 96,0% 96,7%
Descansar a la nit 89,7% 82,9% 73,7% 83,7% 84,3% 87,4%
Llista d’espera 64,2% 90,0% 70,0% | 86,9% 75,6% 79,9%
Satisfaccio global 8,2 8,3 8,3 8,5 8,4 8,4

Estandard 75%

Font: Observatori del Sistema de Salut de Catalunya. Central de resultats ambit hospitalari juliol de 2013

S’observa que l'element menys valorat pels enquestats és el menjar de I'hospital
encara que, com es pot apreciar en el cas de I'Hospital de Figueres, ha millorat
considerablement entre 'any 2009 i el 2012; en canvi, ha passat tot el contrari a
I'Hospital Dr. Trueta on hi ha hagut un descens de tres punts en la satisfaccié en el
menjar en el mateix periode. En tot cas, els dos centres superen I'estandard que és del
75%. Respecta a les dades que obté a Catalunya en el 2012, tot hi haver millorat el

resultat, en cap dels dos anys ha arribat a I'estandard esperat.

L’item més ben valorat pels participants en I'estudi és sentir-se en bones mans tant en

els dos centres hospitalaris com a tot Catalunya, tal com es pot veure en la Taula 17.

Objectiu 4. Analitzar les activitats d’aprenentatge que ensenyen les infermeres
als malalts/es de dialisi peritoneal, per afavorir Pafrontament i la gestié de la

seva malaltia.

Al descriure les habilitats que tenen els malalts/es de les activitats d’aprenentatge que

ensenyen les infermeres, segons la técnica de tractament, als malalts/es de dialisi
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peritoneal i les dades sociodemografiques, s’han agrupat en dos grups, els que tenen

problemes i els que no en tenen.

Respecte a les habilitats i el sexe, dels 40 homes participants, 33 no presenten
problemes i de les 20 dones només en presenten 4 d’elles. No existeix relacié
significativa entre aquestes dues variables (p=0,8). Pel que fa a les habilitats i el nivell
d’estudis s’aprecia que les persones amb un nivell baix destudis (n=25),
majoritariament no tenen problemes (n=21), mentre que les persones amb un nivell alt
d’estudis (n=35), només 7 d’elles en tenen. No s’han trobat diferéncies estadisticament

significatives (p=0,6) entre les habilitats i el nivell d’estudis.

També s’observa que només una de les persones que treballen (n=19) presenta

problemes mentre que 10 de les persones que no treballen (n=41) manifesten tenir-ne.

En quan a la situacié de convivéncia, ressaltar que de les persones que viuen soles
(n=7), 5 no presenten problemes i les que viuen en companyia (n=53), 44 manifesten
no tenir-ne. Respecta a la modalitat del tractament, s’observa que de les persones en

dialisi en DPA (n=51), 42 s no presenten problemes enfront de les 7 de la CAPD (n=9).

Al fer la comparacié entre les habilitats amb /'edat, la mitjana d’edat dels participants
gue tenen problemes és de 65 anys i dels que no en tenen és de 56 anys i s’aprecia
diferencia estadisticament significativa (p=0,04), és a dir les persones més joves tenen

més habilitats per realitzar les activitats diaries per dur a terme la tecnica.

En la vinculacio entre les habilitats de les activitats diaries i la situacié laboral s’aprecia
una relacid positiva perd sense ser estadisticament significativa (p=0,07), aixo vol dir
gue les persones laboralment actives tenen menys problemes que les persones que

no estan en actiu.

Les habilitats, la situacié de convivéncia i la técnica de tractament no presenten una

relacié estadisticament significativa (p=0,4) i (p=0,8).

En la relacié entre el temps de tractament, i el presentar problemes, s’observa que la
mitjana dels participants que manifesten tenir problemes és d’1,5 anys amb una DS de

0,8 i la dels que no en tenen és d'1,9 anys amb una DS d'1,2. No s’aprecien
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diferencies estadisticament significatives entre les habilitats i el temps de tractament
(p=0.4).

Els resultats obtinguts de les activitats diaries destacar que pel que fa a la preparacio
del material, s’ha obtingut una puntuacié de 49 sobre 60; respecte al muntatge, s’ha
aconseguit una puntuacié de 56 sobre 60. Pel que fa a la connexié s’ha obtingut una
puntuacio de 58 sobre 60i respecte a la durada del tractament la puntuacio ha estat de
38 sobre 60 punts. Per ultim, la desconnexio i interpretacié de les dades s’ha obtingut

una puntuacié de 57 sobre 60.

Els resultats mostren que on es presenten més problemes és durant el tractament i en
la preparacio del material i s'observa que on n’hi ha menys problemes és en la

connexio i la desconnexié del tractament.

La descripcié de les activitats que ensenyen les infermeres per afavorir I'afrontament
de les persones amb dialisi peritoneal s’agrupen en tres apartats: comunicacio,

tractament i seguretat.

Els resultats obtinguts de les activitats relacionades amb la comunicacié indiquen que
el 98,4% dels participants manifesten que han rebut les explicacions del funcionament
de l'hospital; el 96,7% relata tenir un tracte personal amb les infermeres; el 98,4%
expressa que han amb la informacié sobre la seva malaltia i el 100% dels participants
considera la predisposicio de la infermera per donar la seva opinié i que la disposicio
per escoltar i fer-se carrec del que li preocupa és Optima. La mitjana de l'area de

comunicacio es situa al 98,7%.

Pel que fa a la distribucié dels resultats de les activitats relacionades amb el
tractament, comentar que el 98,4% dels participants manifesten tenir la informacié
sobre l'operacié (col-locacié del catéter de DP); el 93,3% afirmen tenir ['ajuda per a
controlar el dolor; el 91,7% considera que els familiars van tenir informacié; el 98,3%
opina que va rebre les explicacions per a la medicacié a casa; el 100% expressen
haver rebut les explicacions per al tractament (DPA/CAPD) a casa i s’obté el mateix
resultat per les explicacions que calia tenir en compte al domicili. La mitjana de l'area

de tractament és de 96,95%.
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Els elements que composen l'area de seguretat son la informacié sobre les proves, té
tota la informacié que necessita i estar en bones mans. El 93,3% dels enquestats
refereix tenir la informacié sobre les proves, el 88,3% refereix tenir tota la informacio
gue necessita i el 100% considera estar en bones mans. El 99,9% dels malats valoren
optim el temps que li dedica la infermera. La mitjana de I'area de seguretat és de
95,37%.

Els resultats obtinguts de les activitats que realitza el malalt a domicili en la gestio
autonoma del tractament dialitic, mostren que totes les persones en DP, tant en la
modalitat de DPA com en la de CAPD, realitzen elles mateixes el tractament, excepte
una que la dur a terme un familiar (DPA) i una altra que la realitza un cuidador no
familiar (CAPD). Totes les persones disposen d’ajuda excepte una en DPA que viu

sola i una altra en CAPD que és el cuidador no familiar.

En la Taula 17, s’analitzen les activitats diaries que ensenyen les infermeres als

malalts de dialisi peritoneal segons la modalitat de tractament.

Per que fa la preparacié del material, el 19,6% dels malalts en DPA té problemes a

I'hora d’introduir informacié addicional; en canvi, els malalts en CAPD no en presenten.

En relacidé al muntatge, en la connexio i la desconnexié s’aprecia el déficit de mesures
protectores: I'11,11% s’obliden de posar-se la mascara; I'11,11% no recorda apagar

l'aire condicionat i el 3,92% reconeix el déficit de rentat de mans.

En el tractament en la modalitat de DPA es detecta que el 7,8% tenen problemes a
linici, el 13,7% durant el tractament i el 7,8% al final del tractament. S’observa que el
9,8% dels malalts han presentat problemes técnics vinculats a la cicladora, pero
aquests no es comptabilitzen com a problemes de mala gestié del tractament donat

gue no son problemes de mala manipulacié de la maquina.

En la modalitat del tractament de CAPD, s’identifiquen problemes en dos moments
concrets: durant la permanéncia i en el drenatge, en I'11,11% dels malalts en ambdds

casos.
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Taula 17 Activitats diaries segons la modalitat de tractament: DPA i CAPD
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En el desmuntatge no es detecten incidencies, si bé és cert que el 3,9% dels malalts
en DPA té problemes en la interpretacié dels resultats del tractament i '11,11% dels

malalts en CAPD presenta dificultats en el registre de les dades.

Referent al full d’activitats diaries segons la modalitat de tractament, DPA o CAPD,

s’aporta informacié detallada de les variables estudiades en '’Annex 6.

Al relacionar les dues modalitats de tractament de dialisi peritoneal i el Sentit de
Coheréncia no s’aprecien diferéncies estadistiques (p=0,1), tampoc entre les dues
modalitats de tractament de dialisi peritoneal i la funcié familiar (p=0,12), ni entre les
dues modalitats de tractament de dialisi peritoneal i la satisfaccié (p=0,3).

S’obté, pero, una correlacié positiva estadisticament significativa entre els participants
de més edat que donen millor puntuacié del Sentit de Coheréncia i se senten més
satisfets (p=0,01).

Els resultats obtinguts dels diferents indicadors que s’han utilitzat per avaluar la
qualitat de l'atencié assistencial en els malalts de dialisi peritoneal, indiquen que el
resultat de peritonitis és de 72 mesos per malat; el temps d’infeccié de lorifici de
sortida del cateter és de 216 mesos per malalt; el 2,7% dels malalts en dialisi
peritoneal surten del programa mensualment; els dies d’hospitalitzacio és d’1,01
dies/any i que la supervivencia acumulada del catéter és del 84% en el primer any, tal

com es pot veure en la Taula 18.

Taula 18 Indicadors de qualitat en dialisi peritoneal

index Estandard Resultat
Peritonitis 24 mesos / malalt 72 mesos / malalt
Infeccio de I’orifici de sortida de catéter 24 mesos / malalt 216 mesos / malalt
Sortida de pacients de programa 3% mensual 2,7% mensual
Hospitalitzacio 7 dies anuals 1,01 dies anual
Supervivéncia acumulativa del catéter 80% 1r any 84% 1r any

En la comparacié entre el sentit de coheréncia i la percepcié de la funcié familiar
existeix una relacié estadisticament significativa (p=0,001), és a dir a més Sentit de

Coheréncia millor percepcio de la funcié familiar.
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Existeix relacid estadisticament significativa entre el sentit de coheréncia i la
satisfaccié (p=0,031), les persones amb un bon nivell de sentit de coheréncia estan
més satisfetes.

Tanmateix, s’identifica una relacié estadisticament significativa entre la satisfaccio i la
percepcio de la funcié familiar (p=0,006), a més satisfaccié millor percepcid de fa
funcié familiar. Existeix una correlacio estadisticament significativa entre la satisfaccio,

la percepcio de la funcié familiar i el sentit de coheréencia.

Els resultats obtinguts del sentit de coheréncia, el suport familiar, la satisfaccié rebuda
i les diferents modalitats de tractament, es descriuen a la Taula 19, i cal destacar que
les persones que fan la modalitat de tractament de CAPD tenen un sentit de
coheréncia més positiu que els que fan DPA, en canvi s’aprecia que els que fan DPA
tenen més suport familiar que no pas els que fan CAPD, i els que fan CAPD se senten
més satisfets que els que fan DPA. El sentit de coherencia, la percepcio de la funcié
familiar, la satisfaccié en I'atenci6 i les diferents modalitats de tractament no presenten

diferencies estadisticament significatives (p=0,3).

Taula 19 Relacié entre satisfaccio, suport familiar, sentit de coheréncia i modalitat de

tractament de dialisi peritoneal

DPA 51 63,7 13,6 29,2 1491,50
CAPD 9 70,2 7,2 37,6 338,50
Total 60
DPA 51 8,8 1,8 31,7 1616,50
CAPD 9 7,6 31 23,7 213,50
Total 60
DPA 51 8,8 1,0 29,6 1510,59
CAPD 9 9,2 0,9 35,5 319,50
Total 60
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6. DISCUSSIO

Les persones amb insuficiencia renal cronica en tractament de dialisi peritoneal,
presenten una edat mitjana en l'actual investigacié de 57,7 anys. Respecte altres

estudis, 'edat oscil-la entre 54,6 anys com descriu Hernandez et al.*®

i 65,7anys
com reporta Pulido et al."®”. Remén-Rodriguez et al. en el seu estudi mostra una
distribucié homogeénia entre les CA d’Espanya™®?.

Respecte al sexe, segueixen predominant els homes, resultats que estan en
concordanca amb els realitzats a Espanya per Remén-Rodriguez et al. i Quirés-Ganga
et al.?**1%) on es recullen les dades de dotze anys de seguiment de DP, i el realitzar
a Colombia per Astudillo et al.*®®. Existeix certa controvérsia respecte al sexe, aixi

I'estudi de Salvador et al.*?

, descriu en I'ambit d’atencié primaria d’Espanya, una
major prevalenga d’insuficiencia renal cronica en dones i remarca que els factors de
risc més importants son les malalties cardiovasculars que s6n més prevalents en
homes. No obstant, el nombre d’homes que inicia tractament renal substitutiu és d’1,74
vegades més que el de les dones i aquesta podria ser una explicaci6 de la
predominanca dels homes. Méndez el al.**” afirmen que, en la poblacié6 mexicana, les
principals causes de la insuficiencia renal son les malalties cardiovasculars en un 60%,

dada que coincideix amb I'estudi de Salvador et al.*?

, 1 respecte al sexe la relacié és
d’'1:1, discrepant de les aportacions de aquest ultim autor. En [l'estudi realitzat a
Espanya en 'ambit d’atencié primaria per Lou et al.**Y en malalts diabétics tipus II
amb insuficiencia renal cronica, s’observa que el 24,3% d’aquests es troba en estadi Ill
i, respecte al sexe, hi ha més homes que dones (59,5% / 50,5%). L'estudi de Cesar

Remoén-Rodriguez et al.**¥

, recull els resultats dels registres espanyols de dialisi
peritoneal en els darrers 12 anys, mostra un clar predomini d’homes respecte a dones,
a totes les comunitats autonomes. L’explicacid de la major preséncia d’homes en
programa de dialisi pot estar relacionada amb la prevalenca de les malalties
cardiovascular d’aquest col-lectiu. Segons Salvador et al.,** les persones amb
malalties cardiovasculars presenten una disminuci6 del filtratge glomerular i, com a

conseguléncia, entren en insuficieéncia renal.

Referent al nivell d’estudis dels participants en la investigacio, quasi la meitat de la
poblacié té estudis secundaris. Aquest resultat no coincideix amb el de Pulido et al.%?,
on més de la meitat de la poblacié estudiada té estudis primaris, i en la mateixa linia es
troben I'estudi de Yahn-Bor et al.*?, i el d’ Astudillo et al.*°®, Carrillo et al.®®, en una

investigacié sobre la capacitat d’autocura dels malalts en dialisi peritoneal realitzada

Apoderament de les persones amb IRC en la gestié del seu problema de salut -95-



a Bogota, en una poblacio similar en edat i sexe al de la present recerca, descriu que
el 2,3% no té estudis, que el 42,8% en té de primaris, el 43,68% té estudi secundaris i
11,10% té estudis universitaris i conclou que els malalts amb estudis secundaris i
superiors tenen millor comprensio de les restriccions alimentaries i raonen millor el
tractament, a més, suggereix que I'educacié sanitaria aporta millors resultats®®%, En
concordanga amb la investigacié i amb I'estudi de Carrillo, es podria afirmar que les
persones, a partir d'un nivell educatiu mitja, presenten menys complicacions i, per

tant, obtenen millors resultats.

Respecte a la situacié laboral, en la present investigaci6 més de la meitat de les
persones participants sOn pensionistes, mentre que en altres estudis, com el de Pulido

1.0%Y se supera aquesta xifra i s’arriba a les tres quartes parts. Carrillo et al.®,

et a
expressen que dintre dels pacients en terapia renal substitutiva els que més conserven
el treball son els malalts que realitzen dialisi peritoneal i treballen més dones que
homes. Probablement l'edat i la situacid laboral estiguin relacionades, segons
'enquesta de Salut de la Generalitat 2012, entre els 16 i els 64 anys, I'atur és superior

en els homes que en les dones (el 16,2% i el 10,0%).

Sobre la situacio familiar, quasi la totalitat dels participants viuen acompanyats i aquest
fet és coincident amb els estudis de Pulido™™, Azcareta®” i Rodriguez"®, on
s’aborda el funcionament familiar en pacients integrats a un programa de DP i on es
recullen les dades de disfuncio familiar en pacients amb IRC. També coincideix amb
I'estudi de Carrillo et al.®?, que reporta que els malalts que viuen acompanyats tenen
un grau més elevat de consciéncia de la malaltia i li donen més importancia a cuidar-
se. També descriu que les persones separades i solteres tenen la necessitat de

comptar amb una xarxa social per enfortir el desig de cuidar-se i no sentir-se soles.

Pel que fa a la modalitat del tractament, gairebé la totalitat dels participants d’aquesta
investigacio realitzen tractament en DPA, aquestes dades coincideixen amb I'estudi de

Pelaez et al.t%®?

, on s’avaluen els coneixements practics dels pacients en DP, pero
difereix de I'estudi de Reyna et al.®*®, on es descriu la salut percebuda pels pacients
en DPCA | DPA, que compta amb la meitat de la poblaci6 en cada modalitat de
tractament. La diferéncia entre les dues modalitats de dialisi esta en la mecanitzacio,
sent la DPA més mecanica, la diferéncia de técnigues es podria explicar pel fet que els
malalts participants en I'estudi de Reyna tenen I'edat mitjana superior. Les persones

que viuen soles i d’edat avangada tendeixen a escollir la técnica menys mecanitzada.
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Les persones estudiades tenen un grau de Sentit de Coherencia, de 64,68, la qual
cosa significa que aquest és mitja. Les dades obtingudes s’han comparat amb les de

I'estudi d’Hernandez et al.“®

, centrat en persones adultes majors sanes (s’entén per
persona adulta major la que té més de seixanta anys). En aquest, les persones
participants tenien la percepcié de gaudir d’'una bona salut en el moment de I'estudi i
comptaven amb un nivell significativament alt de sentit de coheréncia. També destaca
el component afectiu, que influeix decisivament en I'auto percepcié de la salut. Aixi,
una persona satisfeta i felic t¢ més tendéncia a percebre’s sana que no una persona
insatisfeta.

El mateix autor reporta que les persones que creuen tenir una bona salut també tenen
un alt nivell de Sentit de Coheréncia i les persones amb insuficieéncia renal cronica en
dialisi peritoneal, com s’ha comentat abans, presenten un nivell de Sentit de
Coheréncia mitja. Aquesta diferéncia es podria relacionar amb la necessitat de superar

els estressos d’emmalaltir adaptant-se a la nova forma de vida®®.

L’apoderament defensa que perqué un pla terapéutic tingui éxit ha d’adaptar-se als
objectius i als estils de vida de la persona. La investigacio realitzada per Araudjo et
al.™® que es centra en poblacié brasilera i recull 'experiéncia de malalts en dialisi
peritoneal, aporta informacié sobre la percepcid dels participants del significat de la
malaltia en les seves vides i les transformacions personals sofertes en aquest procés.
Aquest resultat, significat de la malaltia, coincideix amb el present estudi, donat que les
persones enquestades han donat la puntuacié més elevada en aquest constructe del

sentit de coheréncia.

En la present investigacié també s’observa una relacié positiva entre I'edat i el Sentit
de Coherencia. Aquest resultat difereix del que es va obtenir en el treball d’Hernandez
et al.“®, donat que el promig d’edat és més elevat que en la investigacié present (69,3
anys). Els/les malalts/les amb més edat optimitzen millor els recursos interns i es
sobreposen a les situacions adverses abans que els/les més joves. Aix0 es podria
explicar perqué el bagatge acumulat al llarg de la vida de l'adult incorpora eines o
habilitats apreses molt Utils per afrontar els reptes de la vida quotidiana. Probablement,
les persones, com més grans d’edat son, més ajuda poden necessitar per gestionar

| (1D).

els problemes de salut, segons descriu el treball de Mira et a i, degut a

I'envelliment, presenten dificultats en els dominis de salut fisica i pérdua d’autonomia.
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Quasi tots els/les malalts/les que han participat en aquesta investigacié viuen
acompanyats i justament un factor de proteccié és el suport social (familia, amics i
comunitat) i les persones que viuen soles donen una puntuacié més baixa de sentit de
coheréncia. Aix0 es podria explicar perqué el grup de les persones que viuen soles
s6n més joves que les que viuen en familia i també, com afirma Mira et al.**?, el fet de
no poder compartir amb la familia una situacio a la qual no estan acostumats i que no

saben com resoldre, té un efecte sobre el sentit de coheréncia.

L’estudi de Rodriguez™? evidéncia que alguns malalts/es que es dialitzen “queden
sols” perqué el familiar que els acompanyava no ho pot fer o treballa; altres diuen que
la persona que els feia la dialisi ha canviat i que només reben ajuda en situacions de
dificultat. L’estudi d’Araujo et al.**?, reconeix la dependéncia que presenten els malalts
de I'ajuda dels familiars i dels professionals de la salut que els atenen.

Es fonamental aconseguir que els malalts siguin autosuficients i millorin la seva salut i
el seu benestar i la maxima autonomia, d’aquesta manera, s’aconsegueix la
incorporacié a la societat de persones actives i sense temors, tal com indiquen els
estudis de Vargas™? i de Quiceno™®, que remarquen que les persones en DP que
aconsegueixen ser independents s’incorporen a la societat de forma activa i milloren el

seu benestar.

Els/les malalts/es enquestats amb IRC i en tractament de dialisi peritoneal tenen una
bona percepci6 de la funcioé familiar. La consideracié de la familia sana com aquella
gue desenvolupa adequadament les seves funcions segons la posicié que ocupa cada
membre de la familia i, per tant, és normo funcional, es dona en la present investigacié
i en els estudis de Vargas**® i de Rodriguez™? on més de les tres quartes parts dels
participants tenen normo funcié, perd difereix dels d’Azacareta et al.*®” | de
Rodriguez™®®, que tenen la meitat dels malalts en normo funci6. Aquests quatre
treballs fan referéncia a poblacié sud-americana que esta en dialisi peritoneal, la meitat
de la mostra és en dialisi peritoneal automatitzada i I'altra meitat en dialisi peritoneal

ambulatoria continua.

L’estudi actual posa de manifest que menys d’'una quarta part dels participants té una
disfuncié familiar lleu (13,3%). Agquesta dada s’aproxima al resultat de l'estudi de
Rodriguez™? i, en canvi, no coincideix amb el que presenta Vargas*'®, que és quatre
vegades inferior al d’aquesta investigacié i amb I'estudi de Rodriguez™*?, que reporta

gue les complicacions amb el tractament de DP estan relacionades amb la disfuncié
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familiar. Probablement, aixd pot ser degut a que I'equip de salut s’involucra des del
primer dia en el programa de I'autocura i en I'aprenentatge del malalt i de la familia. Els
resultats s6n coincidents amb els que aporten Azcareta et al.*°” i Rodriguez"® que

tenen un 32% de participants en disfuncié lleu. En la investigaci6 d’Araujo et al.**?

, €S
remarca la importancia que tenen pels malalts els professionals de la salut que els
acompanyen i que els ajuden a desenvolupar l'autocura i gestionar el problema de
salut per a maximitzar la seva qualitat de vida.

Respecta la funcié familiar i el sentit de coheréncia es constata, en la investigacio, que
les persones que tenen una bona percepcié de la funcié familiar afronten millor el

problema de salut.

Per altra banda, aquesta investigacié refereix tenir menys del 2% del malalts en una
disfunci6 familiar greu. El treball de Vargas reafirma que la familia és important en els
moments de crisi, especialment durant el curs de les malalties croniques. Aquest

resultat difereix del trobat en I'estudi de Rodriguez**?

, que dobla el resultat de la
present investigacié (5%), i del de Vargas™?, que el quintuplica (11%) i, per tant,
supera amb escreix els resultats presentats per Rodriguez™?. Segons Crivello™®, pot
existir un biaix en les respostes a causa de la interpretacié de la familia com una
esfera privada, la intimitat de la qual, es tendeix a preservar més que altres aspectes
gue afecten exclusivament a I'individu. Ressalta que la conducta del malalt pot portar a
situacions complexes d’equilibri o desequilibri 0 posar en risc el benestar de la familia i
la funcionalitat de tot el sistema familiar. La investigacié de Rodriguez™*? ha posat de
manifest que les persones amb disfuncié greu incrementen el nombre de visites i tenen

problemes en el compliment de la técnica.

Pel que fa als constructes afecte i adaptacio, I'estudi posa de rellevancia que son les
dimensions facilitadores de la funcié familiar més ben valorades fet que coincideix amb
el treball de Vargas, perd difereixen en qué, les decisions importants es prenen
conjuntament amb la familia, mentre que en el treball d’aquest autor els malalts
comparteixen més temps amb aquesta. Les investigacions de Vargas i Rodriguez son
en poblacié sud-americana amb familia extensa i difereixen en el temps que passen
amb la persona malalta, es podria dir doncs, que el nombre de familiars no es
relaciona amb el temps que passen amb la persona malalta. Cap de les dues
investigacions mencionades coincideixen amb I'actual investigacio respecta el nombre
de components familiars, donat que el nombre de membres que es composa una

familia a I’Ameérica Llatina és més nombrosa que Espanya.
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La capacitat per compartir problemes i resoldre’ls amb la participacié familiar, segons
la investigacio realitzada per Rodriguez®®, sé6n les dimensions facilitadores de la
funcié familiar i aquests tres components soén condicions que influeixen en la
comunicacio intrafamiliar i, per tant, la seva abséncia és un factor de risc per a la

disfuncié familiar.

En la investigacio s’observa que, com més grans sén els malalts, més bona percepcio
tenen de la funci6 familiar, és a dir, estan més satisfets del seu funcionament. També
s’evidencia que el sexe i la convivéncia no es correlacionen amb la normo funcioé
familiar, pero el resultat obtingut amb la convivéncia és positiu i mostra aquesta
tendéncia, per lo que porta a pensar que si la mostra de les persones que viuen soles
hagués estat més gran probablement hauria estat estadisticament significativa, segons
es pot apreciar en I'estudi de Concha et al.**® realitzat en poblacié xilena diabética i
hipertensa, compensada i descompensada, on es demostra que existeixen diferéncies
entre viure en familia i la normo funci6é familiar. També afirma que les persones que
viuen en families de nivells funcionals no adequats s6n més susceptibles de

descompensacio.

De I'enquesta de satisfaccid, convé destacar que en la present investigacid, els homes
estan més satisfets que les dones, com més edat més satisfaccio, com més nivell
d’estudis més satisfaccio i les persones que no treballen, viuen soles i fan dialisi amb
la modalitat de CAPD estan més satisfetes, mentre que la investigacié de Hernandez
et al."% no coincideix amb el sexe i la situacié laboral. Aquest autor comenta que la
satisfaccié podria estar relacionada amb la participacid del malalt en I'eleccié del
tractament renal substitutiu i no en les variables sociodemografiques. L’actual
investigacio esta en concordanga amb les investigacions d’Hernandez et al.*%®!" en
la que la poblaci6 estudiada va ser atesa en la consulta de la infermera predialisi i en
la que s’afirma que la DP, en gualsevol de les seves modalitats DPA o CAPD, potencia
'autonomia del malalt amb bons resultats d’integracio social i de satisfaccié personal.
També remarca que la comunicacio, real i efectiva, entre professionals i malalts és un

dels aspectes fonamentals per a valorar el nivell de seguretat del malalt.

De I'enquesta de satisfaccid de les persones ateses en els dos centres assistencials,
'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta i I'Hospital de Figueres, i a
Catalunya, es pot apreciar que I'item del menjar de I'hospital presenta un millor valor

respecte al periode 2009-2012 a I'Hospital de Figueres. No és el cas de I'Hospital
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Universitari de Girona Dr. Josep Trueta, en qué el valor atorgat al menjar ha disminuit i
possiblement sigui degut a dos aspectes. El primer fa referéncia a la reduccié de
I'estada hospitalaria del malalt, aixd6 fa que les persones ingressades no tinguin la
possibilitat de rebre una dieta normal i se’ls administri una dieta terapéutica informada.
L’altre factor vindria donat per les expectatives que tenen les persones hospitalitzades
ja que al seu domicili escullen els aliments que més els agrada i als centres
hospitalaris s’han d’adaptar al regim terapéutic prescrit.

Respecta a la satisfaccié del menjar, I'estandard fixat per la Generalitat de Catalunya
és del 75% i tant 'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta com I'Hospital de

Figueres el superen.

Pel que fa al funcionament de I'hospital, I'Hospital de Figueres no aporta dades de
2009 i 'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta i la mitjana de Catalunya
tenen el mateix valor en aquest any, 80% i en el 2012 la mitjana dels dos centres i la

de Catalunya supera el 90%.

Si es comparen els resultats de la fidelitat de I'enquesta de satisfaccié de l'any
2009™® amb els dels dos hospitals i els de Catalunya, es constata que sén similars,
perd si es comparen els resultats de 'enquesta de satisfaccié de I'any 2012 *9
s’aprecia que I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta i la mitjana catalana
han millorat. A I'Hospital de Figueres no passa el mateix ja que, malgrat supera
l'estandard, baixa sis punts, i consultades les persones responsables d’aquesta
institucid manifesten que han realitzat una enquesta interna del centre i que s’ha

obtingut un resultat similar.

Referent a sentir-se en bones mans, es pot apreciar que els resultats obtinguts en els
dos hospitals I'any 2012 han baixat lleugerament. No passa el mateix amb la mitjana
de Catalunya pero, tot i aixo, la puntuacié més baixa és del 93%, que sens dubte és un

molt bon resultat.

Quant a l'aspecte descansar a la nit, s’observa que, I'any 2012, I'Hospital de Figueres
ha baixat lleugerament, del 89,7% al 82,9%; en canvi, 'Hospital Universitari de Girona
Dr. Josep Trueta ha millorat considerablement i probablement es degut a que els
malalts perceben menys soroll donat que s’han canviat les rodes de I'aparellatge de

transport que s'utilitza per a I'atencié dels malalts com sén els carros de la medicacio.
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Pel que fa la llista d’espera, es constata una millora en els resultats de 'any 2012 per
als dos hospitals, respecte als del 2009. L'any 2009 cap dels dos havia aconseguit
arribar a l'estandard i els resultats de Catalunya estaven sis décimes per sobre
d’aquest. En l'any 2012 el millor resultat aconseguit és el de I'Hospital de Figueres,
90%.

Respecte el temps optim en llista d’espera per la implantacié del catéter peritoneal és
d’un mes™®?. En l'actual investigacio, els participants manifesten no haver viscut la
sensacio d’estar en llista d’espera per la inserci6 del catéter peritoneal, donat que han
estat intervinguts dintre el periode esperat. L’estudi de Pulido™®® reporta que el 79,3%
dels malalts han trobat la llista d’espera adequada. Les persones que han estat en
llista d’espera expressen ansietat i sobretot la por d’entrar en hemodialisi després
d’haver escollit 'altra modalitat, donat que els obliga a rebre el tractament en horaris

fixes en I'entorn hospitalari i aix0 repercuteix en el benestar dels malalts.

El grau de satisfaccio global del servei rebut és de 8,30 i 8,60 en el 2009 i en el 2012
respectivament, en 'enquesta del CatSalut, i en la investigacié s’'obté un valor de 9. En
el 2012 la puntuacié global de Catalunya és de 8,5, per tant es troba per sobre de la

mitjana de Catalunya.

Si es comparen les dades obtingudes de I'Observatori del Sistema de Salut de
Catalunya, I'any 2012, amb els tres hospitals de referencia de I'lCS del mateix nivell
assistencial, 'Hospital Universitari de Tarragona Joan XXIlII, 'Hospital Universitari de
Lleida 'Arnau de Vilanova i I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta, es pot

apreciar que presenten moltes similituds.

Si s’estableix una comparacio de la satisfaccié del menjar amb les dades obtingudes
de I'Observatori del Sistema de Salut de Catalunya, I'any 2012, dels tres hospitals de
referéncia de I'lCS s’aprecia que la mitjana de Catalunya esta en el 72,6%. L’Hospital
Universitari de Girona Dr. Josep Trueta esta per sobre de la mitjana 76,9%, seguit de
'Hospital Universitari de Tarragona Joan XXIII amb un 60,8% i, per ultim, 'Hospital

Universitari de Lleida 'Arnau de Vilanova amb el 53,8%.

L’analisi de la valoracié del funcionament de I'hospital, de la fidelitat, de sentir-se en
bones mans, de descansar a la nit i de la llista d’espera, de les dades obtingudes per
'Observatori 'any 2012 i pels tres hospitals de referéncia de I'lCS del mateix nivell

assistencial indica que els resultats s6n bons i similars entre ells.
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Les persones que han participat en aquesta investigacié tenen una mitjana de grau de
satisfaccio de 9 i el 98,3% manifesten que tornarien al mateix hospital. El resultat
obtingut se situa dins del rang de I'excel-léncia, aixo vol dir que les persones amb IRC i
en tractament de dialisi peritoneal de la Regié Sanitaria de Girona se senten satisfetes
amb els professionals de la salut que les atenen.

Tots els entrevistats i entrevistades posen de manifest que coneixen el nom del
metge/metgessa i de l'infermer/infermera, mentre que en els estudis de Pulido et al.®
i Hernandez et al.*®® majoritariament coneixen més el nom de la infermera 100% i
84,2% respectivament que el del metge/metgessa 69% i 83,9%. Una explicacié podria

ser que la consulta de la infermera és mes llarga en temps que la del metge/ssa.

Pel que fa a la satisfaccié de I'atencié rebuda en I'estada hospitalaria per la intervencié
de la col-locacio6 del catéter peritoneal a la unitat d’hospitalitzacié és alta, probablement

perqué és una intervencié de curta estada i molt esperada pel pacient i familiars.

En referéncia a la percepcié d’estar en bones mans, respecte a la seva intimitat,
disposicié per escoltar, si es comparem les dades de la investigacio i de 'enquesta de
la Generalitat, el resultat d’aquesta investigacié és del 100% versus el 96,0%, el 92,7%
i el 93,1% respectivament de I'enquesta de la Generalitat. La variable no parlaven
davant seu com si no hi fos en 'enquesta de satisfaccié d’aquesta investigacio esta
diferenciada per metge/metgessa i infermer/ infermera, pero el resultat és el mateix per

als dos col-lectius, del 100%, mentre que en I'enquesta de la Generalitat és del 85,9%.

Totes les questions relacionades amb la informacid sobre l'operacié de la col-locacié
del cateter, la informacio sobre la malaltia, la informacié sobre les proves, va tenir tota
la informacié que necessitava, i entre els diferents professionals no li donen informacié
contradictoria obtenen en el present estudi una millor valoracié, excepte en I'item els
familiars van tenir informacid, han obtingut millors resultats, 93,2, que en la present
investigacio, que és de 91,7. En la recerca d’Hernandez et al.***” sobre I'operacié del
catéter peritoneal s’obté el 89,1%, la informaci6 sobre les proves el 81% i la informacio

dels familiars el 89,4%.

Questions relacionades amb el tracte i relaci6 personal, el tracte personal amb les
infermeres obtenen els mateixos valors 96,2% vs 96,7% en el present estudi i I'estudi

de la Generalitat, perd el tracte personal del metge/metgessa obté dos punts més
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(96,0% vs 98,4%). En la recerca de Pulido et al.’® s'estima el 93,1% pel tracte
infermera i el 58,6% pel tracte médic; en el treball d’Hernandez et al."® el global és de
97% sense especificar professional. Quant a la disposicié per escoltar i fer-se carrec
del que preocupa, en aquesta investigacio, a Hernandez et al."® i a Hernandez et
al.™" s’obté el 100%, el 92% i 84,2% respectivament perd pel que fa a la comprensi6
de les explicacions, s’obté millor valor en la investigacié. Respecte a la intimitat, en el
present estudi s’'obté set punts més 92,7%, i en la recerca d’Hernandez et al.**” el
resultat és de 84,2%. Quan a no parlaven davant com si no hi fos, en la investigacié es
té desdoblada la pregunta per professionals i s’obté la maxima puntuacié sense
diferéncies entre professionals mentre que en I'enquesta de satisfaccio és del 85,9%.
Aix0 podria indicar que es treballa en equip i que és un equip cohesionat i molt

respectués amb el malalt i la familia.

Pel que fa a les qlestions relacionades amb la competencia, el valor obtingut és
superior en la investigacio, 88,8% vs 99,9% de I'enquesta de satisfaccié. També es va
demanar l'opinié envers la infermera i s’ha obtingut el mateix valor que l'opinié del
metge/ssa, 99,9%. A l'ajuda per controlar el dolor, el valor del resultat obtingut esta un
punt per sota de I'enquesta de satisfaccié 94,2% vs 93,3%. Estar en bones mans te,
en la investigacio, la maxima puntuacié, 100% vs 96%. Les explicacions per la
medicacié a casa han obtingut quasi quatre punts més en la investigacié que en
'enquesta de satisfaccié de 98,3% vs 94,6%. En la investigacié s’ha preguntat sobre
les explicacions pel tractament (DPA/CAPD) a domicili i el resultat obtingut és de
100%. Finalment, la variable que es refereix a les explicacions per quan fos a domicili
(tractament medicamentos i dietétic) ha obtingut el 94,6% en I'enquesta de satisfaccio i
un 100% en la d'investigacié. En el treball d’Hernandez et al.“%?., les explicacions per
la medicacié obtenen el 97% i les explicacions per quan fos a casa el 87,2%, aixo

podria ser degut que al trobar-se sol a casa apareix-hi inseguretat i por a equivocar-se.

Si es compara la informacié obtinguda de I'Observatori del Sistema de Salut de
Catalunya de juliol de 2013 amb els resultats del present estudi, cal destacar que els
participants d’aquesta investigacid han estat molt més critics i han puntuat molt més
baix, en el 53,4%, el menjar de I'hospital. Referent a la fidelitat, les persones que han
participat donen el millor resultat i les mitjianes de I'Hospital Universitari de Girona Dr.
Josep Trueta i la de Catalunya han millorat els resultats del 2012 respecte de l'any
2009, perd a I'Hospital de Figueres s’aprecia un descens de sis punts. Respecte a la

lista d’espera, els dos centres i la mitjana de Catalunya han millorat perquée és
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remarcable el cas de I'Hospital de Figueres que ha augmentat vint-i-set punts els
resultats i obté la millor puntuacié de tots. El resultat obtingut en la investigaci6 és el
valor maxim 100%, pero no es pot comparar amb els resultats anteriorment comentats,
ja que només es refereix a una determinada intervencid, la col-locacié del catéter

peritoneal i la resta de resultats fan referéncia a la cirurgia general.

Les persones més joves presenten menys problemes d’habilitats i les que treballen
tenen millors habilitats que estan inactives aix0 podria explicar-se que quan la persona
es va fent gran disminueixen les habilitats manuals. Les activitats d’aprenentatge
relacionades amb la comunicacio i el tractament que ensenyen les infermeres als
malalts en dialisi peritoneal per afavorir 'afrontament estan en concordanca amb els
treballs d’Astudillo®® afirmen que el suport social té una forta influéncia en el nivell de
satisfaccié i benestar psicoldgic durant el procés de l'aprenentatge. EI treball de
Gomez™? descriu els indicadors del maneig del régim terapéutic i la seva relacié amb
levolucié de la informacié adquirida durant I'entrenament en dialisi peritoneal, i
manifesta que el coneixement sobre el régim terapéutic dels malalt/es augmenta d’'una
manera significativa en valoracions posteriors, en relacié al nivell de coneixements
adquirits en el moment de l'alta d’entrenament que coincideix amb I'alta a domicili.
Aquest fet possiblement sigui degut al refor¢ continuat que suposa el seguiment
infermer d’aquests malalts/es, tant en el domicili mitjancant el contacte telefonic com

en les revisions hospitalaries.

El reconeixement de la importancia de les emocions en la manera en que les persones
afronten les malalties croniques per part dels professionals de la salut augmenta la

2D pucheu et al.'® suggereixen que l'afrontament enfocat al

relacié6 d’ajuda
problema s’associa amb resultats més favorables de la persona malalta, mentre que
'afrontament enfocat a I'emocié I'adopten malalts amb condicions de salut menys
controlables. En modalitats de tractament de dialisi a domicili, és molt més favorable
un estil d’afrontament vigilant i més actiu pergué el malalt és responble directe de la
seva salut, per altra banda, un estil d’afrontament menys vigilant i més passiu és
adequat quan la dialisi és hospitalaria, perqué, en aquest cas, la persona malalta es
comporta com un espectador vigilant de les actuacions de la infermer/a®??.

1.429 més de la meitat dels malalts afectats

A Espanya, segons I'estudi de Farifias et a
amb IRC que reben TIRS ho fan en hemodialisi, fet que coincideix amb I'Hospital de

Figueres i no amb I'Hospital Universitari de Girona Dr. J. Trueta, aquest fet es pot
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interpretar que en aquest centre existeix una sensibilitzacié per deixar escollir a la
persona el tractament dialitic. Aixo indica que s’han d’introduir noves estratégies per a
promocionar la salut com ara l'alfabetitzacié per potenciar 'autonomia de la persona

malalta en la gestié del seu problema de salut.

La prevencio de les potencials complicacions infeccioses inherents a la técnica de DP
€s una preocupacié des del inici del tractament (peritonitis, infeccié del punt d’insercio
o del tanel del cateter i les nosocomials). La profilaxis antibiotica prévia a la
implementacio del catéter i la correcta realitzacio de la técnica son pilars fonamentals

com afirmen els estudis realitzats per Dong et al.*? i Russo et al.??.

Quant a la comparacio dels resultats obtinguts de les activitats que realitza el malalt al
domicili en la gesti6 autonoma segons el tractament dialitic, dels estudis de
Rodriguez**? i l'actual recerca, cal destacar que en el primer tots els malalts fan el
tractament en CAPD, dels quals la meitat s’apliquen ells mateixos el tractament i I'altra
meitat els hi dur a terme un familiar. En aquest estudi quasi tots els malalts realitzen

ells mateixos el tractament. En I'estudi de Pelaez et al.**®

quasi la meitat fan CAPD i
més de la meitat fan DPA, i en la recerca de Dong et al.**¥ i en la de Bernardini®® tots

se sotmeten a CAPD.

Es d’especial rellevancia per a la seguretat del pacient la precaucié de la infeccié molt
afavorida per la técnica dialitica que comporta tenir implantat un cateter peritoneal i
haver de realitzar intercanvis de liquids entre linterior i I'exterior de la cavitat
abdominal. Per minimitzar el risc d’infeccions és imprescindible dur a terme una

correcte higiene de mans i col-locacié de la mascara.

El catéter peritoneal és un cos estrany que facilita 'aparicié d’infeccions i serveix com

a reservori de les bacteries. Les principals complicacions en la dialisi peritoneal segons

| (128) .(123) |.(104)

estudi de Méndez et a , Farinas et a , Remon-Rodriguez et a son la

peritonitis, afecte entre el 10% a un 31% de la poblacié i sén responsables del 8%-
39% de canvis o retirada de catéter i pot ser la causa de sortida de la técnica entre el

2% i el 37% dels casos, i més d’1% causa de mort.(10(123)(128)

Amb referéncia al rentat de mans, en I'estudi de Rodriguez™? s’observa que quasi la

meitat dels malalts presenten deficiéncies en aquest aspecte. En el de Pelaez et al.**

més d’'una quarta part dels malalts presenten deficiéncia en el rentat de mans; en el de
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Dong et al.*?? la meitat dels malalts, i en I'estudi de Benardini®® el 6%. En l'actual
investigacio solament el 2% dels malalts presenten un déficit en el rentat de mans. El
rentat de mans, en salut, és la primera linia de defensa en la propagacio dels
gérmens, per evitar la contaminacio en el peritoneu i provocar la temuda peritonitis i és

la primera causa d’infeccions en els malalts de DP®?3(®34),

Tant 'Organitzacié Mundial
de la Salut (OMS) com els Centres for Diasease Control and Prevention (CDC)

concedeixen a les mesures universals un grau d’evidéncia cientifica maxima (I1A).

Quant a l'oblit de la col-locacié6 de mascara, en l'estudi de Rodriguez™? més de la

meitat dels malalts no es col-loca la mascara, en el de Pelaez et al.*%

qguasi una
quarta part del malalts no se la posa, en el de Dong et al. **” una vuitena part dels
malalts se I'oblida i en el de Benardini et al."® un 9% del malalts no se la col-loca. En
la investigacié s’ha observat que en dos moments diferents, connexio i desconnexio,
es detecta aquest deficit en una quarta part dels malalts. La importancia de la
mascara rau en la infeccié del catéter tant en la part tunalitzada com l'orifici de sortida,
la seva infecci6 esta relacionada en la flora del pacient, la manipulacié dels
professionals inclis la contaminacié ambiental, més de 50% estan produides per
I'estafilococ aureus, sobretot per no utilitzar la mascara.**®%. Un pas important per
prevenir les infeccions és prendre les precaucions estandards per evitar la transmissié

per contacte, per gotes i per aire.

Pel que fa a problemes en el material, en I'estudi de Rodriguez**? el 7% dels malalts
en tenen i en el de Dong et al.*?*” quasi la meitat dels malalts no comproven el
material; en canvi, en aquest estudi no s’han observat problemes relacionats amb
aquest aspecte probablement els malalts realitzen les actuacions de forma més
sistematica. En la connexio, el 7% dels malalts en I'estudi de Rodriguez*'? manifesten
problemes en la connexié amb el prolongador; en el de Peléez et al.** és el doble
dels malalts que en presenten, i en I'actual estudi s’esta quatre punts per sobre del de
Rodriguez™?. En el d’aquest, un pacient presenta una desconnexi6 accidental, en el
de Pelaez et al."®® menys d’una quarta part dels malalts presenten problemes en la
desconnexié i, finalment, en aquesta recerca no s’ha donat cap problema. Una
desconnexié accidental és un incident considerable, ja que comporta una possible
complicacié com, per exemple, la infeccié del peritoneu i, s’ha de tractar amb antibiotic
per prevenir-la. Com a consequéncia de la infeccié es pot patir el risc de pérdua de

capacitat de filtratge.
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S’aprecia que els pacients que realitzen el tractament en CAPD tenen més problemes
en les mesures d’asépsia que els que realitzen DPA. Es podria pensar que els malalts
que duen a terme la técnica manual, a causa de la rutina de realitzar el mateix procés
3-4 vegades diaries, poden arribar a una situacié de confianca respecte a les mesures

d’asépsia i no realitzar-les correctament.

Es pot dir que la capacitacio i aprenentatge que es dona és de molt bon nivell pero, per
poder millorar aquests resultats, cal seguir donant una re capacitacio en intervals no
superiors als actuals (cada sis mesos) o d’acord amb les necessitats de la persona. Un
entrenament inicial no és suficient, i 'experiéncia i els estudis assenyalen que amb el
pas del temps i en part, a causa de la cronicitat del tractament, es modifiquen
inconscientment les pautes d’actuacié. Diversos investigadors com Bernardini®®,
Barone et al."**?, Bernardini et al.**”" Martin et al.*?® 20, Russo et al.?® fan referéncia,
a més, a la “curva del olvido”, que explica com es va perdent la informaci6 i la
importancia del repas i la repeticio, i la creaci6 d’'una “falsa memoria” que provoca que
el missatge original es vagi transformant i es cregui que la forma en qué es fan les
coses és la que es va ensenyar inicialment. Hi ha estudis recents publicats com els de
Pelaez et al.’® Gémez et al.®®, Granado et al.?®, que posen de manifest la
importancia de portar a terme programes de re entrenament o refor¢ periodic, encara
gue no hi ha unanimitat en el moment en qué s’haurien de fer i s’assenyala els sis
mesos com a punt de partida, perd poques vegades es fan de manera programada i es

deixa a criteri de la infermera.

Els indicadors de qualitat, peritonitis, infeccié de ['orifici del catéter, sortida de pacients
de programa, hospitalitzacio i la supervivéncia acumulativa del catéter, avalats pels
estandards de qualitat de la guia de practica clinica de la Societat Espanyola de
Nefrologia (SEN) indiquen que l'estandard de peritonitis de la guia SEN és de 24
mes/malalt; en canvi, el resultat d’aquest estudi és de 72 mes/malalt. El treball realitzat
per Remén-Rodriguez et al.*®?, en el que es fa un seguiment de 12 anys dels registres
Espanyols de DP, situa la taxa de peritonitis aproximadament un episodi cada 25-30
mesos/malalt. Yahn-Bor et al.*® afirmen que un nivell baix d’estudis és un factor
predictor del desenvolupament de peritonitis i que augmenten les infeccions quan la
dialisi peritoneal la realitza un cuidador i no el malalt. L’'estandard d’infecci6 de lorifici
de sortida del catéter de la guia SEN és de 24 mes/malalt i no esta en concordanca
amb l'actual investigacié que és de 216 mes/malalt, pero si coincideix amb el treball

realitzat per Farifias et al."°®, que descriu una taxa d’infeccié entre el 63,24 i 457,68
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mesos/malalt. Quant a I'index de dies dhospitalitzacid, en la guia SEN és de 7 dies
per any mentre que en aquest estudi és d’1,01 dies any. Aixi doncs, els resultats
obtinguts son excel-lents. Cal dir que I'index de sortida de pacients de programa esta
dins l'estandard (3%/mes), en aquesta investigacido el resultat obtingut és de
2,7%/mes. Finalment, comentar que I'index de supervivéncia acumulada del cateter
millora en quatre punts I'estandard (80% ler any vs 84% ler any), per tant, també es

pot considerar un bon resultat.

Aquests excel-lents resultats poden estar relacionats amb el fet que els professionals
gue atenen aquestes persones son especialistes, i sén professionals estables pel que
fa a lassignacié del lloc de treball. També estan sensibilitzats per donar la
responsabilitat a la persona en la gestié del procés de salut i a establir vincles de
relacié d’ajuda, confianca i respecte entre professionals, malalts i familia. Hi ha estudis
que comparen els resultats d’infeccions i la formacié dels infermers/infermeres®®9¢,
En lestudi de Bernardini et al.**® mostra la taxa més baixa de peritonitis (1 en 60
mesos 0 5 anys) es troba en una unitat de dialisi on les infermeres/infermers dediquen
la seva activitat professional diaria exclusivament a DP i on les visites a domicili sén
part regular de I'atencié al malalt. La major taxa de peritonitis (1 de cada 20 mesos o
1,7 anys) en una unitat de dialisi on les infermeres/infermers DP comparteixen
l'activitat amb a la unitat d’hemodialisi i no es fan visites domiciliaries. En I'estudi de
Zhikai Yang®” s’esmenta que I'analisi de Kaplan-Meier va mostrar que I'entrenament
de les infermeres amb experiéncia avangada (= 15 anys) prediu el periode més llarg
sense un primer episodi de peritonitis gram — positives. Malauradament, hi ha molt
pocs estudis que relacionin infermera/nombre de malalts, perd Benerdini?, afirma si
la infermera té un nombre excessiu de malalts es tradueix en formacié abreujada,

reduccié de temps de dedicacié i dificultats per al reciclatge.

LIMITACIONS DE L’ESTUDI

Una limitacié és la propia d’'un estudi transversal que no permet establir relacions
causals entre variables.

El fet que els professionals lliurin els instruments de recollida de dades a les persones
gue atenen pot suposar un biaix ja que aquestes poden respondre I'enquesta intentant

ser complaent.
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APLICABILITAT DELS RESULTATS | FUTURES LINIES DE RECERCA

L’aplicabilitat dels resultats suggereix integrar en el model d’atencié infermer a les
persones en dialisi peritoneal, la identificacié del sentit de coheréncia, de la funcio
familiar i de la satisfaccio envers els professionals de la salut.

Incorporar de forma activa la persona en dialisi peritoneal i la seva familia en el procés

d’atencid, respectant sempre les seves decisions.

Proposar mesures organitzatives i estructurals, separar la consulta predialisi i dialisi
peritoneal per poder donar una atenci6 individualitzada i personalitzada, i incorporacio

un psicoleg a I'equip assistencial.

Incorporar les persones amb tractament de dialisi peritoneal en el programa de
continuitat assistencial. La visita domiciliaria de la infermera nefrologica és una de les

principals intervencions de suport al malalt i a la familia.

Valorar la incorporacié de la consulta telematica per millorar la capacitat de les

persones per gestionar el seu problema de salut.

Pel que fa a futures linies de recerca, aquest estudi posa de manifest que es
requereixen investigacions addicionals encaminades a identificar i aprofundir en la
gestio de factors clau en el procés d’afrontament com ara la pérdua d’autonomia, la

mobilitat, el dolor cronic i el fet de sentir-se una carrega per a la familia.

També es considera important conéixer la funcionalitat familiar des del punt de vista de
la percepcié del malalt en dialisi peritoneal i de la resta de membres de la familia, aixi
com la relacié intrafamiliar, per tal d’orientar el maneig psicoterapéutic de les families

gue conviuen amb una persona en dialisi peritoneal.
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7. CONCLUSIONS

La capacitat de les persones amb insuficiéncia renal cronica per tenir control sobre les
decisions i les accions que afecten la seva salut esta vinculada amb els seus actius
personals, com el propi sentit de coheréncia, que es situa en la franja mitjana alta. La
significacio, és el domini millor valorat i indica que les persones amb dialisi peritoneal
mantenen perspectives de futur i motivacions per enfrontar- se a la vida. Les persones

de més edat i que viuen en familia tenen un major sentit de coheréncia.

Les persones en dialisi peritoneal perceben normo funcio familiar i les que tenen més
edat la valoren molt millor que les més joves. L’afecte i 'adaptacié son els constructes
millor valorats. El sentir-se estimat i satisfet de I'ajuda rebuda de la familia per

gestionar el problema de salut té una especial importancia.

Les persones en dialisi peritoneal estan satisfetes amb els professionals de la salut
que les atenen, especialment amb el tracte, el temps de dedicacio, la predisposicio per
donar 'opinid, la predisposicié per escoltar, el respecte a la intimitat i la seguretat. Les
gue fan la modalitat de dialisi peritoneal CAPD se senten més satisfetes que les que
fan la modalitat de DPA.

Les persones meés joves presenten menys problemes d’habilitats i les que treballen

tenen millors habilitats que les que no ho fan.

Les activitats d’aprenentatge que ensenyen les/els infermeres/rs, als malalts/es de
didlisi peritoneal per afavorir I'afrontament de la persona en la gesti6 de la seva
malaltia estan relacionades amb la comunicacié, amb el tractament i amb la seguretat
percebuda. Els/les malalts/es veuen a la/l' infermera/r com una persona que sap
reconeéixer les necessitats comunicatives i emocionals i sovint s'anticipa a les seves
demandes, també manifesten rebre un tracte directe i personalitzat, i sobre la

seguretat afirmen sentir-se en bones mans.

La formacié que reben per part de la/l' infermera/r sobre la preparacié del material, el
muntatge, la connexid, la desconnexié i I'entrenament de la técnica segons la
modalitat de DPA o CAPD és bona aixi com les supervisions periddiques del procés,

fets que avalen la baixa preséncia de complicacions.
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Les persones amb insuficiéncia renal cronica i en tractament de dialisi peritoneal
gestionen millor la seva malaltia si tenen un bon sentit de coheréncia, una bona
percepcid de la funcié familiar i estan satisfets de l'atenci6 que reben dels

professionals que les atenen.

]
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9 ANNEXOS

Annex 1. Programa d’educacio sanitaria
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Figura 3: Procés de treball sistematitzat i planificat.

Font: Muriana et al., 2002
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Annex 2. Quadern de recollida de dades

Té a les mans un quadern de recollida de dades per valorar: les actituds davant la vida, la

percepcié de la funcié familiar, 'accessibilitat, la _informacié, la competéncia professional, i el

tracte i relacid personal dels professionals que I'atenen.

En tot moment es respectara la seva confidencialitat, i I'is dels resultats només sén amb
finalitat de recerca.

Si necessita ajuda per omplir les dades pot demanar-la a la/I' infermera/r de la unitat de dialisi
peritoneal del seu centre.

DADES SOCIODEMOGRAFIQUES

2.- Sexe Home Dona

3.- Nivell d’estudis
o Sense estudis
o Estudis primaris
o Estudis secundaris
o Estudis superiors
o Altres
o N/SoN/C

E

Situacio laboral

o Actiu

o Parat

o Estudiant

o Mestressa de casa

o Pensionista

5.- Situacio de convivéncia
o Viu sol
o Enfamilia

o En companyia
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Margui (amb una x o encercli) una Unica resposta per pregunta)

Cuestionario SOC 13 Ndm...........

1. ¢Tiene la impresion de que a Vd. no le importan de verdad las cosas que pasan a su

alrededor?

Muy a menudo Rara vez o nunca
1(2|3|4|5|6|7

2. ¢Le ha sorprendido alguna vez lo que han hecho personas que Vd. creia que conocia bien?

Siempre me pasa Nunca me ha pasado
112|3|4|5|6]|7

3. ¢Le ha pasado alguna vez que personas con las que contaba le hayan defraudado?

Siempre me pasa Nunca me ha pasado
112|3|4|5|6]|7

4., Hasta ahora su vida...

No ha tenido en absoluto Ha tenido objetivos y
objetivos o0 metas claras metas muy claras
1/2|3|4|5|6]|7

5. ¢ Tiene Vd. la impresion de que le estan tratando de forma injusta?

Muy a menudo Rara vez o nunca
112(3|4|5|6|7
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6. ¢Tiene Vd. la impresion de estar en una situacion a la que no esta acostumbrado/a y no
sabe qué hacer?

Muy a menudo Rara vez o nunca
1|/2|3|4|5|6]|7

7. Hacer las cosas que Vd hace todos los dias...

Me produce dolor Me produce una gran
y aburrimiento alegria y satisfaccion
1(2|3|4|5|6)|7

8. ¢ Tiene Vd. sentimientos o ideas muy confusas?

Muy a menudo Rara vez o nunca
1|/2|3|4|5|6]|7

9. ¢ Le pasa que tiene sentimientos dentro de Vd que preferiria no tener?

Muy a menudo Rara vez o nunca
1/2(3|4|5|6]|7

10. Muchas personas, hasta los que tienen un caracter fuerte, se sienten a veces como

unos desgraciados. ¢, Cuantas veces se ha sentido Vd. asi en su vida?

Muy a menudo Rara vez o nunca
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11. Cuando algo le ha pasado, al final ha visto Vd. que...

Le dio mas importancia o Dio a las cosas la

menos de la que en verdad tenia importanica justa

12. ¢ Cuantas veces tiene la impresién de que las cosas que hace todos los dias significan muy
poco o tienen poca importancia?

Muy a menudo Rara vez o nunca
1|/2|3|4|5|6]|7

13.¢ Cuantas veces tiene la impresién de no estar seguro/a de poder controlarse?

Muy a menudo Rara vez o nunca
1|/2|3|4|5|6]|7
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Cuestionario APGAR FAMILIAR

=Y
"1

¢ Esta satisfecho con la ayuda que recibe de su familia cuando tiene un problema?
o Casi nunca
o Aveces

o Casi siempre

N
.I

¢ Conversan entre ustedes los problemas que tienen en casa?
o Casi nunca
o Aveces

o Casi siempre

w
.I

¢ Las decisiones importantes se toman en conjunto en la casa?
o Casi hunca
o A veces

o Casi siempre

»

¢ Esta satisfecho con el tiempo que usted y su familia pasan juntos?
o Casi nunca
o A veces

o Casi siempre

62
-I

¢ Siente que su familia le quiere?
o Casi nunca
o A veces

o Casi siempre

Total
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ENQUESTA DE SATISFACCIO

1.- Coneix el nom del metge de dialisi?
o Si
o No

2.- Coneix el nom de la infermera de dialisi?
o Si
o No

3.- Qué livan semblar les explicacions sobre els funcionament de I'hospital?
o Perfecte
o Molt bé
o Bé
o Regular
o Malament

N

.- Valori la comoditat de I'habitacié
o Perfecte

o Molt bé

o Bé

o Regular

o Malament

ol
-I

Que li va semblar la tranquil-litat per descansar a la nit?
o Perfecte

o Molt bé

o Bé

o Regular

o Malament

6.- Va tenir problemes per compartir habitacié amb un altre pacient?
o Mai/ Gairebé mai
o Poques vegades
o Sovint
o Gairebé sempre

o Sempre
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7.- Qué li va semblar el menjar de I'hospital?
o Perfecte
o Molt bé
o Bé
o Regular

o Malament

(o]
.I

o Perfecte
o Molt bé
o Bé

o Regular

o Malament

©
.I

Com valora el tracte personal dels metges?
o Perfecte

o Molt bé

o Bé

o Regular

o Malament

10.- Qué opina del temps que li dedica el metge?

o Perfecte
o Molt bé
o Bé

o Regular

o Malament

11.

o Perfecte
o Molt bé
o Bé

o Regular

o Malament

12.
o Perfecte
o Molt bé
o Bé
o Regular

o Malament
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13.- Com valora la informaci6 que li van donar sobre la seva malaltia?

O

O

O

O

O

Perfecte
Molt bé
Bé
Regular

Malament

14.- Li van donar informacié sobre les proves?

m}
m}
m}
m}

O

15.

O

O

O

O

O

16.
o
o

O

17.

O
O
O
O

O

18.

O

O

O

O

O

Sempre

Gairebé sempre
Sovint

Poques vegades

Mai / Gairebé mai

Com s’entenien les explicacions que li donen?

Perfecte
Molt bé
Bé
Regular

Malament

Té tota la informaci6 que necessita?

Si, sempre
Si, de vegades
No

Predisposicioé del metge perqué voste pugui donar la seva opinié?

Perfecte
Molt bé
Bé
Regular
Malament

Predisposicio6 de la infermera perqué vosté pugui donar la seva opinié?

Perfecte
Molt bé
Bé
Regular
Malament
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19.- Els metges li donen informacio contradictoria?

m}
m}
m}
m}

O

20.

O

O

21.
i
i
i
i

O

Mai / Gairebé mai
Poques vegades
Sovint

Gairebé sempre

Sempre

Les infermeres li donen informacié contradictoria?

Mai / Gairebé mai
Poques vegades
Sovint

Gairebé sempre

Sempre

Entre els diferents professionals li donen informaci6 contradictoria?

Mai / Gairebé mai
Poques vegades
Sovint

Gairebé sempre

Sempre

22.- Li ajudaven a controlar el dolor?

O
O
O
O

O

23.

O

O

24,
o
o
o
o

O
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Sempre

Gairebé sempre
Sovint

Poques vegades

Mai / Gairebé mai

Té la sensacio d’estar en bones mans?

Sempre

Gairebé sempre
Sovint

Poques vegades

Mai / Gairebé mai

Com valora el respecte a la seva intimitat?

Perfecte
Molt bé
Bé
Regular
Malament
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25.- Disposicio per escoltar-lo i fer-se carrec del que li preocupa del seu problema de

salut?

O

O

26.

O

O

27.

O

O

O

28.

29.

Perfecte
Molt bona
Bona
Regular
Dolenta

Els metges parlen davant seu com si no hi fos?

Mai / Gairebé mai
Poques vegades
Sovint

Gairebé sempre

Sempre

Les infermeres parlen davant seu com si no hi fos?

Mai / Gairebé mai
Poques vegades
Sovint

Gairebé sempre

Sempre

Els seus familiars tenen la informacio necessaria?

Sempre

Gairebé sempre
Sovint

Poques vegades

Mai / Gairebé mai

Com valora les explicacions que li donen sobre la medicacié que ha de fer a

casa?

O

Perfecte
Molt bé
Bé
Regular
Malament
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30.- Com valora les explicacions que li donen sobre el tractament de dialisi peritoneal
(cicladora) que ha de fer a casa?

o Perfecte

o Molt bé

o Bé

o Regular

o Malament

31.

Com li van explicar les coses que havia de vigilar quan fos a casa?
o Perfecte

o Molt bé

o Bé

o Regular

o Malament

32.- Com valora el temps que va estar en llista d’espera per col-locar el catéeter peritoneal?
o Molt curt

o Curt

o Normal

o Llarg

o Moltllarg

33.

Grau de satisfaccié global

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Insatisfet Molt satisfet

34.- Si pogués escollir tornaria a venir a aquest hospital?
o Si
o No n’estic segur
o No
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Questionari DPA

2.- Qui realitza el tractament?
o El mateix malalt
o Un familiar

o Un cuidador

3.- Si ha contestat (el propi malalt) respongui aquest pregunta: en cas que un dia necessiti

puntualment ajuda, en disposa?
o Si

o No

4.- Preparacio de la cicladora per a la DP
o Targeta del pacient

o Introduccié d’informacié addicional

5.- Muntatge de la cicladora
o Apagar I'aire condicionat
o Rentat de mans
o Preparacié de material
o Col-locacio del material (casset / linies)
o Cebat

6.- Connexi6
o Col-locacié de la mascara
o Desinfeccié de mans

o Connexio

7.- Tractament
o Inici
o Durant
o Fi
o Problemes técnics
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8.- Desconnexio
o Col-locacié de la mascara
o Desinfeccio de les mans

o Desconnexid

9.- Desmuntatge de la cicladora
o Interpretacié dels resultats
o Comprovacié del liquid drenat
o Buidatge de I'equip i bosses

o Retirar I'equip

]
Apoderament de les persones amb IRC en la gestié del seu problema de salut - 140 -



Questionari CAPD

2.- Qui realitza el tractament?
o El mateix malalt
o Un familiar

o Un cuidador

3.- Si ha contestat (el propi malalt) respongui aquest pregunta: en cas de que un dia necessiti
puntualment ajuda, en disposa?
o Si

o No

4.- Preparacio del material per I'intercanvi CAPD
o comprovar % de glucosa en el liquid

o Liquid a escalfar

5.- Mesures higiéniques / ambientals
o Apagar I'aire condicionat
o Rentat de mans

o Preparacié del material

6.- Connexi6
o Col-locacio de la mascara
o Desinfeccié de mans
o Connexi6 / manipulacio del prolongador

7.- Tractament / cicle
o Infundir
o Permanéncia

o Drenar
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8.- Desconnexio
o Preparacié material
o Col-locaci6 de la mascara
o Desinfeccié de les mans

o Desconnexié del prolongador

9.- Desmuntatge
o Registrar resultats dels intercanvis
o Comprovacié del liquid drenat

o Buidatge de les bosses

]
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Annex 3. Qualitat assistencial en dialisi peritoneal

Qualitat assistencial en didlisi peritoneal:

Indicadors

Peritonitis. No Si Mesos d’exposicif ............ Nombre de peritonitis ...........
Infeccio6 de PPorifici de sortida. No Si Mesos d’exposicig .........

Sortida de pacients de programa. No Si

Hospitalitzaci6. No Si Total de dies ..............

Funcionabé el cateter. Si No Nombre de catéters col-locats ........
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Annex 4. Consentiment informat
Titol de la investigacio: Apoderament de les persones amb Insuficiéncia Renal Cronica en la
gestio del seu problema de salut.

Objectiu de la investigacié: Identificar els elements (ensenyar, educar i ajudar la
personal/familia; aspectes interpersonals i suport familiar) que incideixen en la capacitacio de la
persona amb insuficiencia renal cronica (IRC) en la gestié autonoma del tractament dialitic en
dialisi peritoneal i el tractament conservador.

Queé es proposa en aquest estudi? Conéeixer el perfil de les persones que gestionen millor la
seva malaltia.

Com es recullen les dades? Es recolliran mitjangant tres enquestes que els participants
hauran de respondre, més una recollida de dades per part dels professionals.

Com se seleccionaran els participants? Seran tots els malalts que se sotmetin al tractament
de dialisi peritoneal a la Regi6 Sanitaria de Girona i que voluntariament acceptin a participar en
I'estudi.

Temps requerit: El temps estimat per contestar els giiestionaris sera de 35 minuts.

Riscos i beneficis: Aquest estudi no comporta cap risc i el participant no rebra cap benéefici.

Compensacié: No es donara cap compensacio economica per participar.

Confidencialitat: El procés sera estrictament confidencial. El seu nhom no sera utilitzat en cap
informe quan els resultats de la investigacid siguin publicats.

Participacié voluntaria:
La participacié és estrictament voluntaria. El participant tindra el dret de retirar-se de I'estudi
d’investigacié en gualsevol moment. No hi haura cap tipus de sancié o represalia.

A qui contactar en cas de preguntes:
A les infermeres de la unitat de didlisi peritoneal de I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep
Trueta i de I'Hospital Salut Emporda de Figueres.

Infermeres Hospital Trueta Infermeres Hospital de Figueres
Carme Muriana Zamudi Nuria Estany
Immaculada Casanovas Grados Alicia Rey Masmiquel

Carme Puigvert Vilalta

AUTORITZACIO

He llegit el procediment descrit anteriorment. La investigadora m’ha explicat I'estudi i ha
contestat les meves preguntes. Voluntariament dono el meu consentiment per participar en
I'estudi.

He rebut copia d’aquest procediment. Nom i Cognoms del participant:

Signatura del participant
Girona,
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Annex 5. Resultats enquesta PLAENSA® 2009

CatSalut
Enunciat resumit Resultat 2009

(P8) Explicacions funcionament hospital 95,4%
(P9) La comoditat de I'habitacio 86,6%
(P10) Tranquil-litat per descansar a la nit 84,3%
(P11) No va tenir problemes per compartir habitacié 85,7%
(P12) El menjar de I'hospital 71,9%
(P13) Tracte personal de les infermeres 96,2%
(P14) Tracte personal dels metges 96,0%
(P15) Temps que li dedica el metge 88,8%
(P16) Temps que li dedica la infermera e
(P17) Informacio sobre I'operacié (col-locacié catéter DP) 92, 7%
(P18) Informaci6 sobre la seva malaltia 92,0%
(P19) Informaci6 sobre les proves 91,6%
(P20) S’entenen les explicacions 93,5%
(P21) Té tota la informaci6 que necessita 76,9%
(P22) Predisposicié metge per donar la seva opinié 91,3%
(P23) Predisposicid infermera per donar la seva opini6 s
(P24) Els metges no donen informacié contradictoria ~ —emeeeee-
(P25) Les infermeres no donen informacié contradictoria ~~ —emeeeee-
(P26) Entre professionals no donen informacié contradictoria 90,4%
(P27) Ajudar a controlar el dolor 94,2%
(P28) Esta en bones mans 96,0%
(P29) Respecte a la seva intimitat 92, 7%
(P30) Disposicio per escoltar i fer-se carrec del que preocupa 93,1%
(P31) Els metges no parlen davant seu com si no hi fos 85,9%
(P32) Les infermeres no parlen davant seu comsinohifos ~ —emeeeee-
(P33) Familiars van tenir informacio 93,2%
(P34) Explicacions per a la medicaci6 a casa 94,6%
(P35) Explicacions per al tractament (DAI/CAPD)acasa =
(P36) Explicacions a vigilar quan fos a casa 94,9%
(P37) Temps a la llista d’espera per col-locar catéter DP 75,6%
(P38) Grau de satisfaccio global (mitjana) 8,4%

(P39) Tornaria a aquest hospital 91,4%
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Annex 6. Resultat de les activitats diaries segons la modalitat de tractament

Malalt/a Tots menys un
Cuidador/a familiar un

Cuidador/a no familiar

Tots menys un

un viu sol

No té problemes

Té problemes | Va part inform. addicional

Déficit en el rentat de mans 4%
Problemes en el cebat 2%

o apaga l’ai

No es posala mascara

Amb la connexié 2%

z )
Q
=
(']
(2]
o
=
2
>
Q
-

)
c

t el tractament 13%

Permaneéncia

Inici del tractament 7%

Drenatge

Fi del tractament 7%

Problemes técnics 10%

Prolongador

No es posa la mascara

Interpretacio dels resultats 4%

Registre de resultats
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Tots menys un

un

Tots menys un
un cuidador no familiar

No tenen problemes

| Vapart

| Vapart

| Vapart

| Vapart

| Vapart
| Yapart

10%
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