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RESUM

La insuficiencia renal cronica és la pérdua progressiva i irreversible de nefrones
funcionals que acaben reduint gradualment la funcié global del ronyé. L’acumulacié de
substancies toxiques en l'organisme, provoquen una série de complicacions que
poden repercutir en la vida del pacient de manera biopsicosocial. La prevalenga de la
insuficiéncia renal cronica, ha augmentat en els ultims anys degut a I'envelliment de la
poblacio i a l'increment dels factors de risc. Aix0, dona lloc a que cada vegada les
institucions i equips de salut vulguin avaluar la qualitat de vida percebuda dels malalts i
coneixer quin son els factors de risc que influeixen, per poder adoptar noves

estrategies i millorar I'atencié d’aquests pacients.

Objectiu: L'objectiu principal d’aquest estudi és conéixer la qualitat de vida percebuda
pels malalts en tractament cronic d’hemodialisi i, relacionar-la amb les dades

sociodemografiques i els factors que hi influeixen.

Metodologia: L’ambit d’estudi i la poblacid, seran els malalts renals cronics que
estiguin en tractament amb hemodialisi cronica de I'area de Girona en el moment de la
recollida de dades. Per a 'avaluacio de la qualitat de vida, s’utilitzara una metodologia
descriptiva, transversal i de caracter quantitatiu. Els instruments utilitzats per a la
recollida de dades, seran el quiestionari de qualitat de vida especific per pacients amb
dany renal (KDQOL-SF) on s’inclou el questionari de salut general (SF-36), I'escala
analogica visual (EVA) i els valors poblacionals de referencia de la poblacié general
segons el SF-36 per comparar-ho amb els pacients renals. L’analisi de dades

guantitatives es portara a terme mitjancant el programa informatic SPSS.

Paraules clau: Insuficiéncia renal cronica; hemodialisi; qualitat de vida
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ABSTRACT

Chronic kidney disease is a progressive and irreversible loss of functional nephrons
which gradually reduce kidney function. The accumulation of toxic substances in the
organism causes a series of complications that can affect the patient’s life in the field
biopsychosocial. The prevalence of chronic kidney disease has increased in recent
years due to the aging population and the increase in risk factors. This gives place that
every time the institutions and equipment’s of health want to evaluate the quality of life
perceived by patients and to know the risk factors that influence the adoption of new

strategies and improving the care of these patients.

Objective: The main objective of the study is to know the perceived quality of life of the
patients that are in the treatment of hemodialysis chronic, and relate it to demographic

data and factors that influence it.

Methodology: The area of study and population will be the chronic kidney disease
patients that are in the treatment of hemodialysis chronic of the area of Girona to the
moment of data collection. To evaluate the quality of life, it will use the descriptive
methodology, transversal and of a quantitative nature. The instruments used for
collection for data they will be the questionnaire the quality of life specific to patients
with kidney disease (KDQOL-SF) where it is included the general health questionnaire
(SF-36), the visual analogue scale (VAS) and the population values of reference of the
general population according to the SF-36 to compare with kidney patients. The
analysis of quantitative data is to be carried out by means of the SPSS computer

program.

Key words: chronic kidney disease; hemodialysis; quality of life
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1.1 LA INSUFICIENCIA RENAL

En condicions normals, els ronyons s’encarreguen per una banda de filtrar la sang i
eliminar a través de l'orina els residus metabdlics (urea, creatinina, fosfats i altres
derivats de la ingesta) de l'organisme i per laltra, mantenen i regulen l'equilibri

hidroelectrolitic i acid-base (1,2).

La insuficiéncia renal és el deficit del filtrat glomerular (FG) on el glomérul és incapac
de reabsorbir i excretar l'aigua, els electrolits i les substancies toxiques de I'organisme
de forma adequada, provocant aixi una acumulacié d’aquests al flux sanguini (3).
Aquesta alteracié, es mesura per un augment de la creatinina (substancia de rebuig
resultant de la funcié muscular que s’excreta unicament per orina) per sobre d’'1,4
mg/dl en sang. La insuficiéncia renal es classifica en aguda i cronica en funcié de la
seva aparicio (dies, setmanes, mesos 0 anys) i, en la recuperacié o no de la lesié. La
insuficiéncia renal aguda és reversible en la gran majoria de casos, en canvi, la
insuficiéncia renal cronica presenta un curs progressiu cap a la insuficieéncia renal
cronica terminal (IRCT) (4,5).

1.1.1 La insuficiencia renal aguda (IRA):

La IRA és una sindrome clinica secundaria a multiples etiologies, caracteritzada per un
deteriorament brusc en hores o dies de la funcié renal que pot ser temporal o
permanent (6). La causa del fracas renal es deu a una hipoperfusio de I'érgan, que
provoca un descens del FG, una acumulacié de substancies nitrogenades com la urea
i la creatinina en plasma i, l'alteracié de I'equilibri hidroelectrolitic i acid-base. En la
majoria dels casos, s’acompanya d’oliguria 0 anuria. També, hi ha casos en qué la
quantitat d’orina eliminada és normal o fins i tot es troba augmentada (poliuria). Per
aconseguir un bon funcionament renal és necessaria una perfusié renal adequada, la
integritat del parénquima renal i la permeabilitat de les vies excretores. L’alteracié de
qualsevol d’aquests, pot ocasionar el fracas renal agut (5). L’etiologia pot ser multiple,
perd es sol dividir en IRA pre-renal, que és la que es produeix per un descens de la
perfusié renal que compromet el FG, el intrinsec causat per un dany tissular del
parénquima renal i el post-renal que és causat per lesions extra-renals. La IRA pot ser
reversible si es tracta la causa desencadenant a temps amb el tractament

conservador o la terapia dialitica.
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Normalment, la IRA és asimptomatica i es sol diagnosticar per un augment de la urea i
la creatinina en sang. Tot i aix0, de vegades cursa amb alguna simptomatologia com
nausees, vomits, pruit cutani, diarrea, deshidratacidé, somnoléncia, edema, hipotensio,
cefalea, espasmes musculars o convulsions (5,6). Si els signes i simptomes
empitjoren, llavors estara indicada la dialisis com a tractament. La recuperacio de la
funci6 renal és variable, ja que la gran majoria de vegades la IRA es sol recuperar,
perd quan el deteriorament de la funcio renal és progressiu i irreversible evoluciona a

insuficiéncia renal cronica (7).

1.1.2 Lainsuficiencia renal cronica (IRC)

La insuficiéncia renal cronica (IRC), es caracteritza per la pérdua progressiva i
irreversible d’'un gran numero de nefrones funcionals que acaben reduint gradualment
la funcio global del ronyé. L’adopcié primerenca de determinades mesures, permet en
la majoria dels casos, alentir aquest procés. L’any 2012, la National Kidney Foundation
(NKF) va publicar la guia KDIGO (Kidney Disease Improvig Global Outcomes) on
afirma que la IRC és la disminuci6 de la funcio renal, expressada per una FG inferior a
60ml/min/1.73m? o la preséncia de dany renal persistent durant al menys 3 mesos,
definida com la deficiéncia estructural o funcional del ronyd, que pot provocar un
descens del FG amb implicacié per la salut (8). La lesi6 renal, es pot avaluar
directament a través d’alteracions histologiques en una biopsia renal o indirectament
per la preséncia de marcadors de dany renal com ara I'albuminuria, alteracions en el

sediment urinari o a través de técniques d’imatge (9).

1.1.3 Estadis de la malaltia

El FG normal és de 130-145 l/dia (90-100ml/h) en dones i de 165-180l/dia (115-
125mi/h) en el cas dels homes. Aix0, representa un volum deu vegades major que el
liquid extracel-lular i aproximadament 60 vegades el del plasma. L’estimacié del FG és
essencial per realitzar la valoracié dels pacients amb insuficiéncia renal, avaluant la
gravetat i el curs de la malaltia. EI FG total és la suma dels rangs dels filtrats
individuals de totes les nefrones funcionals (tenim 800.000 nefrones aproximadament)
per cada ronyé. Aquesta estimacio del FG total és un index de massa renal funcionant
on una baixada de la FG significaria que la malaltia esta progressant i, en canvi, un

augment d’aquesta, indicaria almenys una recuperacio parcial (4).
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L’organitzacié internacional KDIGO (2012), va establir una nova classificacio
pronostica d'IRC en estadis de severitat basada en I'estimacié de la taxa de filtracid
glomerular (TFG) i d’albumindria mitjangant el coeficient albumina/creatinina (10). La
insuficiéncia renal cronica es divideix en cinc estadis segons la TFG i I'evidéencia de

dany renal (Taula 1):

Taula 1. Adaptacio de la classificacio dels diferents estadis d’insuficiéncia renal cronica
(11)

Filtrat glomerular (FG)

Categoria Descripcio6 Rangs (ml/min/1,73m?)
Gl Normal o elevat 290
G2 Lleugerament disminuit 60-89
G3a Descens lleu-moderat 45-59
G3b Descens moderat-greu 30-44
G4 Descens greu 15-29
G5 Fallida renal <15

L’estadi 1 es caracteritza per la preséncia de dany renal amb TFG major o igual a 90
ml/min/1,73m?. Normalment, la IRC cursa asimptomatica, tot i que de vegades apareix
microalbumindria, proteindria o malaltia poliquistica. L'estadi 2 s’estableix per la
preséncia de dany renal associat amb una lleugera disminucié de la TFG entre 60-89
ml/min/1,73m? i sense simptomes. L’estadi 3 s’estableix per la preséncia de dany renal
associat amb una disminucié moderada de la TFG entre 30-59 ml/min/1,73m?. L’etapa
precog es coneix com a 3a, on la TFG es troba entre 45-59 ml/min/1,73m? i la 3b que
és 'etapa més tardana amb una TFG entre 30-44 ml/min/1,73m?. En aquesta etapa,
s’acumulen substancies toxiques en el torrent sanguini produint urémia. També,
presenten simptomes i complicacions com la fatiga, 'edema, la dificultat per conciliar
la son pel pruit o els canvis en la freqiiéncia urinaria que fan augmentar el risc de patir
complicacions cardiovasculars, com ara la HTA, anémia i alteracions del metabolisme
ossi. L'estadi 4, es refereix al dany renal avancat amb una disminucié greu de la TFG
entre 15-29 ml/min/1,73m?. Els pacients que es troben en aquest estadi, presenten un

alt risc de progressio a I'estadi 5 i a patir complicacions cardiovasculars.
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Als simptomes inicials de I'estadi anterior, s’hi afegeixen les nausees, el sabor
metal-lic, l'alé urémic, I'anoréxia, la dificultat per concentrar-se i les alteracions
nervioses com el formigueig a les extremitats. Finalment, I'estadi 5 o també coneguda
com insuficiéncia renal cronica terminal (IRCT), es caracteritza per una TFG que es
troba per sota de 15 ml/min/1,73m?, produint-se el que es coneix com a fallida renal i
per tant, la persona requereix un tractament substitutiu per tal de mantenir la vida
(9,11).

1.1.4 Diagnostic

La valoraci6 del filtrar glomerular és el millor index per avaluar la funcié renal. Els
meétodes empleats per a mesurar el FG segons les guies actuals soén la formula CKD-
EPI (Chronic Kidney Disease-Epidemiology Collaboration) basada en la creatinina
estandarditzada i la MDRD (Modification of Diet in Renal Disease) per la determinacié
de la creatinina sérica estandarditzada (9,11). L’albuminuria, constitueix juntament
amb el FG, la base del diagnostic i estadiatge de la IRC per ser un marcador de
progressié de la malaltia i un factor de risc cardiovascular. Aquesta, s’avalua
mitjangant una mostra aillada d'orina de primera hora del mati a partir de la
determinacio6 del coeficient albimina/creatinina (CAC). El diagnostic, no ha de basar-
se Unicament amb una determinacio de la FGe i/o albumindria, ja que aquesta es pot

detectar en altres patologies (10).

1.1.5 Els factors de risc

Les causes dIRC s’agrupen en malalties vasculars, glomerulars i uropaties
obstructives. Actualment, al nostre pais la malaltia més freqlient que es troba lligada a
la insuficiéncia renal cronica és la diabetis mellitus, la hipertensio arterial i la
glomerulonefritis. La malaltia renal poliquistica és la principal malaltia congénita que
causa IRC segons Martinez et al (9). La prevalenca de la IRC ha augmentat durant els
ultims anys degut a I'envelliment de la poblacié i a l'increment dels factors de risc.
Aquests, es classifiguen en factors de susceptibilitat, iniciadors, de progressio i
d’estadi final (Taula 2).

12
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Taula 2. Adaptacio dels factors de risc associats a la IRC (9)

Factors de susceptibilitat:
incrementen la possibilitat de dany

renal

Edat avancada

Historia familiar d'IRC
Massa renal disminuida
Raca negra

Hipertensio arterial
Diabetis mellitus
Obesitat

Nivell socioeconomic baix

Factors indicadors: inicien

directament el dany renal

Malalties autoimmunes

Infeccions sistéemiques i urinaries
Obstrucci6 de les vies urinaries baixes
Farmacs nefrotoxics (AINE)
Hipertensio arterial

Diabetis mellitus

Factors de progressio:
empitjoren la lesio renal i acceleren

el deteriorament funcional renal

Proteindria persistent

Hipertensié arterial mal controlada
Diabetis mellitus mal controlada
Tabaquisme

Dislipémia

Anemia

Malaltia cardiovascular associada
Obesitat

Factors d’estadi final:
incrementen la morbimortalitat en

situacié de fallada renal

Dosis baixes de dialisi

Accés vascular temporal per dialisi
Anémia

Hipoalbuminémia

Derivaci6 tardana a nefrologia

13
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1.1.6 Les conseqiiencies cliniques

En la IRC, el rony6é davant la perdua de nefrones funcionant, adopta una serie de
mecanismes compensadors per conservar les seves funcions vitals. Les nefrones que
estan sanes, incrementen la seva funcié, donant resultat a una hiperfiltracié per a cada
unitat de nefrona. En fases inicials, aquest mecanisme permet combatre els efectes de
la insuficiencia renal i, per aix0, els malalts es troben asimptomatics o presenten

alguns simptomes com ara anémia, hipertensio arterial, politria o nicturia.

En fases més avancades, apareix el sindrome uremic degut a la retencio en la sang de
substancies que haurien de ser eliminades pels ronyons, anomenades toxines
urémigues com ara la urea i la creatinina. Aquest, es caracteritza per mal de cap,
somnoléencia, vomits, nausees, anémia, pruija, edemes, hipertensio arterial i confusio.
Finalment, els mecanismes de compensacio renal deixen de ser efectius i s’observa
una acidosis metabolica i hiperpotasemia (7). Quan el ronyé no funciona
adequadament, poden apareixer:

= Alteracions gastrointestinals: la urémia retinguda produeix una alteracié de la

mucosa intestinal, donant lloc a hemorragies digestives, anoréxia, nausees,
vomits i/o diarrea. També, és comu presentar el fetor urémic a l'orina i l'alé i
fendmens inflamatoris de les mucoses, causant ulceracions degut a lalta
concentracioé d’urea en els liquids corporals.

= Alteracions cardiovasculars: hi ha una retencié hidrica manifestada per edema,

augment de pes i edema pulmonar. La hiperhidratacié degut a la coexisténcia
de la hipertensié arterial i I'anémia, pot afavorir I'aparicid d’insuficiéncia
cardiaca. Diferents factors de risc com la hipertensi6 arterial o la dislipeémia
provoquen arteriosclerosis.

= Alteracions hidroelectrolitigues: disminucié del volum diari urinari i retenci6

d’aigua amb manifestacions com edema i insuficiéncia cardiaca. També, afecta
a l'equilibri acid-base de l'organisme amb una disminucié del bicarbonat
sanguini, observant-se una lleu acidosis metabolica. Es coml en aquests
pacients la hipocalcemia, hiperfosforemia, hiperpotassémia i la hipercaliemia en
casos molt avangats. S’ha de mantenir un balang adequat de potassi, ja que

'augment d’aquest pot produir aritmies i fins i tot, una parada cardiaca.
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= Alteracions neurologigues: en un inici de la malaltia sbn comuns els trastorns

de la concentracio, la somnoléncia o linsomni. Posteriorment, s’afegeixen
canvis en el comportament, pérdua de la memoria, irritabilitat neuromuscular i
finalment, apareix una disminucié del nivell de consciéncia, convulsions i coma.
La neuropatia periférica es caracteritza per I'afectacid dels nervis sensitius de
les extremitats inferiors amb parestésies, inquietud o afectacié motora.

= Trastorns immuno-hematologiques: el sindrome urémic provoca que es

perllongui el temps de sagnhat, encara que hi hagi un recompte plaquetari
normal. L’anémia es dona pel déficit d’eritropoetina degut a la disminucio de la
sintesis renal. També, contribueix en 'anémia el déficit de ferro, les pérdues
hematiques i, la disminucié de la vida mitjana dels eritrocits degut a les toxines
urémiques.

= Alteracions hormonals/endocrinologiques: disminucié del livid, impoténcia i

espermatogénesis inadequada en el cas dels homes. En canvi, en les dones, hi
ha una disminuci6 de la fertilitat i son freqients les alteracions menstruals.

= Trastorns metabdlics: degut al deteriorament de la funcié renal, disminueix la

sintesi de vitamina D, baixa el nivell de calci i augmenta el fosfat. Quan hi ha
una sostinguda hipocalcemia associada a una hiperfosfatémia, pot apareixer un
hiperparatiroidisme secundari que estimula lalliberaci6 de calci als ossos
desmineralitzant-los més. La hiperfosfatemia es presenta en estats avancats en
pacients amb una TFG inferior a 20ml/min/1,73m?. També, presenten trastorns
ossis que es reflexa amb una fragilitat 0ssia sent les més comunes la osteitis
fibrosa quistica i la osteomalacia.

= Alteracions dermatologiques: pot aparéixer pal-lidesa, pruit pel metabolisme del

calci, equimosis, pigmentaci6é fosca de la pell o sequedat cutania a causa de
'acumulacié de toxines per manca de funcié renal. En situacions on la urémia
és molt avancada, es pot observar l'escarxa urémia, produida per la

precipitacié en cristalls de la urea secretada amb la suor (5,7).

Es important iniciar precogment el tractament de la IRC per evitar complicacions i
prevenir sequeles a llarg termini i aixi retardar la progressié de la malaltia, ja que quan
la funcié renal es troba amb una TFG inferior a 10 ml/min/1,73m?, el pacient no pot

sobreviure sense un tractament renal substitutiu.
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1.1.7 Epidemiologia

Després d’haver analitzat qué és la IRC i quines son les seves causes i possibles
complicacions, s’ha de plantejar si realment aquesta malaltia és un problema de salut
a nivell mundial. A Espanya, segons els resultats de I'estudi EPIRCE (Epidemiologia
de la insuficiencia renal cronica a Espanya) I'any 2010 (12), es va estimar que
aproximadament el 10% de la poblacié adulta pateix algun grau d’insuficiéncia renal.
La prevalenca de la malaltia augmenta per I'envelliment de la poblacié. Aixd, es deu a
que la TFG disminueix amb l'edat i esta associada a processos patoldgics com la
isquémia o els canvis en l'estructura del ronyé. L’estudi EPIRCE, va revelar que els
factors de risc amb més prevalenca son la dislipemia (29,3%), la obesitat (26,1%), la

hipertensi6 arterial (24,1%) i la diabetis mellitus (9,2%).

A la practica, la majoria d’aquests pacients son pluripatologics i pacients cronics
complexos degut a que la poblacié cada vegada viu més anys, perd amb més
patologies associades i, per tant, més possibilitats de patir insuficiéncia renal. També,
s’associen diferents factors cardiovasculars com ara els episodis vasculars periférics
(10'8%), la malaltia cerebrovascular (1°7%), I'habit de fumar (25'5%) i la ingesta
habitual d’alcohol (45°1%). L'informe de dialisis i transplantament de 2015, mostra que
a Espanya la major incidéncia es troba a Ceuta (189'88pmp), Melilla (175°27pmp) i
Catalunya (164'89pmp). La menor incidéncia en canvi, es troba al Pais Basc
(98'21pmp), Castella la Manxa (109’27pmp) i Cantabria (114’49pmp). Si tenim en
compte la incidéncia segons I'edat, trobem que el grup d’edat amb més casos és de 45
a 64 anys (32%), seguint els majors de 75 anys (30%), els de 65 a 74 anys (28%) i,
els de menor incidéncia compresos entre 15 i 44 anys (10%) (12). Cada any, unes
6.000 persones amb insuficiencia renal progressa a etapes avancades fins la
necessitat de seguir un dels tres tipus de tractament renal substitutiu (TRS):
hemodialisi (HD), dialisi peritoneal (DP) i transplantament renal (TR). La mitjana de
supervivencia a Espanya de les persones amb tractament en HD, és de 6’2 anys. La
taxa de supervivéncia és major en els pacients amb IRC que han sigut trasplantats,
que en aquells que reben una determinada modalitat d’hemodialisis. Segons el
Registre de Malalts Renals (2015), determina que a les CCAA on hi ha hagut més
supervivéncia és a Catalunya (20%), Andalusia (18'4%) i la Comunitat Valenciana
(13'7%) (13).
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Pel qué fa a la incidéncia d’insuficiéncia renal a Catalunya (14), a 'any 2014 es van
registrar 30.156 pacients amb TRS, on un 42°9% havien realitzat HD, un 3'6% DP i un
53'6% TR. La taxa de transplantaments renals funcionals va ser de 80’3pmp,
representant la taxa meés alta de tot el mén segons el Newletter Transplant de 2015.
En el malalts amb TRS, hi predomina més els homes (62'6%), tot i que la
supervivencia global és major en dones i el grup d’edat amb més casos és de 55-79
anys en ambdds sexes. A Catalunya la mortalitat és del 8'4% on la primera causa de
mort és la malaltia cardiaca seguida de les infeccions. La supervivéncia el primer any
és del 86’9%, als 5 anys és del 54'6% i als 10 anys és de 34’3%. A Girona, el nombre
de persones que van rebre tractament d’hemodialisi, ja sigui domiciliaria com

assistencial 'any 2014 va ser de 276 pacients.

A nivell mundial, la IRC presenta una major prevalenca al Japé (1.797pmp), Taiwan
(1.631pmp) i EEUU (1.509pmp). Als Estats Units, la incidéncia de la IRC en etapes
terminals és major que en Europa, segons els estudis, aix0 podria ser degut a una
major preséncia d’obesitat i diabetis en la poblacié estatunidenca. A nivell europeu,
Espanya es troba a la meitat de la taula amb 130pmp, perd amb caracteristiques
similars a la dels altres paisos (13,15). La mortalitat global dels pacients amb TRS es
manté al llarg del periode de 2015 amb un 8°2% anual amb un increment progressiu en
la mortalitat en els pacients trasplantats, que continua sent la més baixa de les tres
(24%), envers la HD (15°5%) i la DP (9%). Les causes més comunes van ser el
cancer, les infeccions i els problemes cardiacs, donant-se més casos a partir dels 75
anys d’edat com hem vist a nivell espanyol i catala. La supervivéncia global avaluada
dels pacients en dialisis és d’'un 12'9% als deu anys amb tractament degut a que
s’associa amb factors de risc i una gran comorbiditat. Es per aix0, que la IRC és

considerada una de les principals causes de mort en el mén occidental (13).

17



Projecte de recerca. Treball final de grau
Qualitat de vida percebuda en els malalts en tractament cronic d’hemodialisi

1.1.8 El tractament de la insuficiéncia renal cronica

Com hem vist anteriorment, la IRC és un procés fisiopatologic multifactorial de caracter
progressiu i irreversible. Quan la funcié renal es fa insuficient per a mantenir al malalt
amb vida, es requereix un TRS on es plantegen tres alternatives: la depuracio

extrarrenal (dialisi), el transplantament renal o el tractament conservador.

El millor tipus de tractament depén de I'estat de salut del pacient, del seu estil de vida i
de les seves preferéncies personals (16). Es recomana que es tingui en compte que
una expectativa de supervivéncia amb una qualitat de vida acceptable, sigui el punt de
partida per recomanar la dialisi (17). Fins que no es perd tota la funcié renal, és a dir,
abans que la IRC hagi arribat al seu estadi final, en la majoria dels casos és possible
alentir la pérdua progressiva de la funcié renal per mitja d’'un tractament adequat i un
canvi en els habits de vida. Aix0, s’aconsegueix amb una terapia farmacologica i
conservadora. Quan la IRC és més avangada, també pot incloure el maneig especific
nefrologic i el maneig pal-liatiu (9). L'abordatge integral dels pacients amb IRC
avancada ha d'implicar un procés d'interaccié entre I'equip assistencial, el pacient i la
seva familia, per oferir la informacié necessaria, desenvolupar una avaluacié global del
pacient i escollir el tipus de tractament conjuntament (18). Segons I'informe de dialisis i
transplantament de 2015 del registre espanyol de malalts renals, un 78'05% dels
pacients Espanyols van rebre HD, el 16°9% va fer DP i un 503% va rebre un
transplantament renal anticipat (19).

1.1.8.1 El tractament conservador

Com a resposta a I'envelliment de la poblacid, les comorbiditats, la mala qualitat de
vida i I'estat del pacient, es produeix un interés per buscar alternatives per manejar
aguesta malaltia. Degut a aix0, apareix la necessitat de desenvolupar un sistema de
tractament conservador o pal-liatiu per poder proporcionar una major qualitat de vida,
gestionant de forma integral el tractament de la malaltia i controlant els simptomes que
aquesta comporta (20,21). Per tant, el tractament conservador implica un conjunt
d’esforgos per perllongar la vida del pacient, realitzant un control dels simptomes
fisics, psicosocials i espirituals, a més d’aconseguir una qualitat de vida adequada on

no es pretén controlar el procés natural de la malaltia (22,23).
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1.1.8.2 El transplantament renal

El transplantament renal és avui dia el tractament d’eleccié en els malalts que pateixen
una IRC. Cal considerar la dialisi i el transplantament com a tractaments
complementaris que dependran de la qualitat i 'esperancga de vida dels malalts (24). El
transplantament renal, consisteix en la implantacié quirdrgica d’'un ronyd procedent
d’un donant a una persona que pateix IRC avangada o en fase terminal amb la finalitat
de reemplacar la funcié dels ronyons danyats. Aquest tractament, té un major index
de supervivéncia, una major qualitat de vida i consumeix menys recursos sanitaris que
qualsevol altre TRS. Existeixen dos tipus de donants, el donant viu i el donant mort
(25). El donant viu és aquella persona que realitza la donaci6 en vida, ja que el rony6
és un dels organs que es pot trasplantar garantint que I'extraccié d’'un d’aquest no
representa cap problema de salut pel donant. EI donant mort es denomina aixi a la
persona que dona I'drgan després de la seva mort, ja sigui per mort cerebral o donant
en asistolia (26). A Catalunya, hi ha una llista d’espera de transplantament renal
d’'unes 1.100 persones, i 'espera mitjana per a transplantament renal de donant mort
oscil-la entre 2 i 3 anys (27). En l'actualitat, el transplantament de rony6 és un dels
transplantaments més freqiients que es poden realitzar, amb una supervivencia de
més del 90% amb ronyons de donats vius i del 70% amb ronyons de donants morts
(28).

1.1.8.3 La dialisi peritoneal

La dialisi peritoneal (DP) és un procediment utilitzat en els pacient amb IRC al qual es
produeix lintercanvi de substancies entre I'espai intravascular i la cavitat peritoneal.
Aguest intercanvi es realitza a través de la osmosis, que consisteix en la difusié de
molécules d’aigua a través d’'una membrana semipermeable des del lloc de menys al
de més alta concentracié d’'un solut que pel seu tamany no pot travessar la membrana
(16). La DP és una técnica de depuracié extrarrenal mitjangant la introduccié i posterior
recanvi d’una solucié dialitzant en la cavitat peritoneal a través d’un catéter que triga
entre 3 i 4 setmanes en cicatritzar per ser utilitzat. El peritoneu, actua com un filtre
degut a que és una membrana semipermeable i selectiva de determinades
substancies on permet passar l'aigua i els metabolits del liquid de dialisi a la sang i

retornar el liquid dialitzant amb les substancies de rebuig (16,29).
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Aquest métode, esta indicat especialment per aquells pacients que vulguin mantenir la
seva activitat laboral i que encara mantinguin la funcioé renal. També, esta indicat com
a metode de preparacio del transplantament renal, com a prévia inclusio a hemodialisi

0 com a metode utilitzat fins desenvolupar un accés vascular definitiu (30).

1.1.8.4 L’ hemodialisi

L’hemodialisi consisteix en una técnica de depuracié extracorporia per eliminar
substancies toxiques (urea, creatinina, acid Uric i altres catabolits nitrogenats) i excés
de liquid. Aguesta depuracio, es produeix mitjancant I'extraccié continua de sang del
pacient cap a un filtre (dialitzador) que actua com un rony0 artificial que es troba fora
del cos depurant la sang del pacient. Aquesta técnica, consisteix en I'intercanvi d’aigua
i soluts entre dues solucions separades per una membrana semipermeable,
interposada entre dos compartiments que soén la sang i el liquid de dialisi a través de
processos de difusio, conveccid i ultrafiltracié (31). La membrana permet el pas de
I'aigua i les molécules de petit i mitja pes molecular, impedint el pas de soluts de major
tamany, com ara les proteines i les cél-lules sanguinies (17). Les indicacions de
realitzar 'HD soén patir IRCT, necessitat d’extraccié d’aigua i soluts de manera rapida,
fracas de la DP o periodes de repds degut al cansament psicologic, peritonitis
recidivant i fibrosi peritoneal. Segons Ventura et al (32), no existeixen
contraindicacions absolutes per a I'HD cronica, on l'edat no ha de ser una
contraindicacié sin6 que es pot considerar com a contraindicacions relatives la
demeéncia greu e irreversible, la inestabilitat cardiovascular, situacions d’'inconsciéncia
permanent, tumors metastatics avancats, incapacitat mental greu, cirrosi avancada
amb encefalopatia o hemorragia activa persistent. El tractament d’'HD es realitza
generalment en un centre hospitalari o clinica on els pacients necessiten dialitzar-se
tres cops per setmana amb una durada al voltant de quatre hores. Pel tractament de
I'HD, és necessari establir de manera precog¢ un accés vascular que permeti I'entrada i
sortida de la sang (33,34).

e Tipus d’accessos vasculars:

L’accés vascular és la zona anatomica per on s’extreu la sang del pacient i per on
retorna una vegada ha passat pel circuit extracorpori de depuracié extrarrenal.
Existeixen diferents tipus d’accessos: la fistula arteriovenosa (FAV), I'empelt i el

catéter venos central (CVC).
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La FAV consisteix en I'anastomosi subcutania d’'una artéria a una vena adjacent.
Aquesta, és la primera opcid d’accés venos degut a que és la que té una morbiditat i
una taxa de complicacions més baixa. Tot i aix0, el temps de maduracio és llarg i de
vegades no proporciona el flux adequat. Les localitzacions més freqlents son la
radiocefalica i la braquiocefalica i, es col-loca en el bra¢c no dominant. Una vegada
creada la fistula, aquesta necessita un temps de maduracio per ser utilitzada on es
produeix una arterialitzaci6 de la vena, desenvolupant parets més gruixudes per

proporcionar un major flux de sang (35).

Quan no és possible realitzar una FAV, s'utilitza un empelt o protesis per establir una
connexio entre l'artéria i una vena, normalment 'empelt es forma entre l'artéria radial i
la vena basilica. Aquesta connexié arterio-venosa, es realitza mitjancant un implant
d’'un empelt tubular de material sintétic que dona una major superficie i una
canalitzacié més facil. Tot i aix0, a llarg termini la permeabilitat €s menor que una FAV
(36,17). Quan es requereix d’hemodialisi amb urgéncia, quan hi ha un fracas del
primer accés o quan hi ha hagut una remissié tardana del pacient al nefroleg, s’utilitza
el CVC, que no és el més adequat pel seu alt index de complicacions, sent la infecci6
la més important i per tenir un index de supervivéncia més baix (35). EI CVC, es
col-loca mitjancant una intervencio quirdrgica i la localitzaci6 més habitual és en una
vena de gran calibre, principalment a la vena jugular interna i la vena femoral en casos
d'un curt periode. S’ha dintentar evitar la vena subclavia per l'alta incidéncia
d’estenosis venosa central. Aquesta, es sol posar mentre s’espera a que la FAV o
'empelt estiguin en condicions d'utilitzar-se o com a tercera opcié quan no ha sigut
possible la realitzaci6 dels altres accessos vasculars (36). En els ultims anys, s’ha vist
un augment en 'us dels CVC com accés vascular permanent. Aix0, és degut a I'edat i
les patologies associades que afecten al llit vascular dels pacients. Una altra causa es
deu a I'aparicié de complicacions propies de les FAV com ara les trombosis, edemes o
el sindrome del robatori, que fan que el CVC en alguns casos, sigui la Unica opcié de
tractament. Existeixen molts factors que influeixen en la qualitat de vida dels pacients
en hemodialisis com ara I'edat avangada, el sexe, les patologies associades, el temps
en dialisi, dies d’hospitalitzacid, etc. Pero, en poques ocasions es fa referencia a
'accés vascular del pacient com a variable independent per la qualitat de vida
relacionada amb la salut. Si 'accés vascular és clau per un bon tractament dialitic, es
podria pensar que podria ser un factor que influeix en la qualitat de vida del malalt

renal.
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Wasse et al (37), descriu que les persones portadores de CVC reflecteixen una menor
puntuacié en l'escala del dolor EVA i tenen menys complicacions que els portadors
d’'una FAV. Tot i aix0, van ser els portadors del CVC els que van demostrar més
inconvenients en la seva vida diaria degut a que produeix una limitacié funcional del
pacient. Per tant, moltes vegades es fa dificil decidir quin és I'accés vascular adequat
per cada pacient. Tot i que laccés vascular és imprescindible per realitzar
'hemodialisi, també és la causa fonamental de morbiditat i ingressos. Les
complicacions més comunes que es dona en qualsevol accés vascular son la
trombosis, degut a I'oclusié d’aquest accés i les infeccions. Una altre complicacio és el
sindrome d’hipertensié venosa distal, que ocorre quan la sortida del flux vends esta
limitada per una estenosi o per un augment del flux arterial. Les dilatacions venoses en
el territori de la FAV autdloga sén frequients i les seudoaneurismes en les protesis son

degut a la pérdua de la paret de la protesi degut a la puncio repetida d’aquesta.

El sindrome isquemic de la ma o el robatori isquémic, es deu a la isquémia de la
extremitat consequent a la realitzacio d’'una FAV. Segons Gonzélez et al (38), la seva
incidéncia cada vegada és major, com a conseqléncia del tractament on els pacients
cada vegada estan més envellits i tenen problemes associats i multiples accessos
vasculars fallits. Aquest, no només compromet la viabilitat del procediment, siné també
a la del membre. Per aix0, la prevencio d’aquesta és essencial, ja que els pacients que
la pateixen acostumen a precisar amputacions del membre superior produint una greu
limitacié funcional i influint negativament en la seva qualitat de vida. Els simptomes
gue aquest sindrome dona sén isquémia arterial en altres territoris amb pal-lidesa i
fredor de [l'extremitat. En casos més avangats, l'afectacid nerviosa produeix
parestésies, deficit sensitiu i motor i atrofia dels masculs de la ma on pot avangar amb
ulceracié dels dits, produint-se gangrena isquémica i requerint 'amputacié d’aquests.
Els pacients en hemodialisi que porten la FAV reben un minim de 6 punxades a la
setmana degut a que moltes vegades es fa dificultosa la seva punci6. Les puncions
repetides, acaben alterant la morfologia i caracteristiques del vas sanguini i a més, sén
motiu d’ansietat i desconfort pel pacient, repercutint aixi en la seva qualitat de vida. En
canvi, els pacients portadors d’'un CVC no se’ls ha de punxar i per tant, tenen menys
ansietat durant la sessi6 de dialisi (39). El registre de malalts renals de Catalunya de
2015 ens diu que el percentatge de malalts que van iniciar hemodialisi mitjangant una
FAV és inferior al 50% enfront el 80% que recomanen les guies de la Societat
Espanyola de Nefrologia. Aquestes guies, indiquen que el millor accés vascular és la

FAV, en canvi, moltes vegades aquesta es fa dificultosa i han de buscar alternatives.
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Actualment, els pacients que reben dialisi tenen comorbiditats associades que
contribueixen a I'empitjorament vascular. Per aquest motiu, és important que l'accés

vascular s’adequi a cada pacient (40).

e Complicacions durant I’hemodialisi:

El tractament d’hemodialisi, no només substitueix les funcions fisiologiques del ronyo,
siné que també implica unes complicacions agudes, tant per factors propis del pacient
com derivats del procediment. Pel que fa als factors propis del pacient, les patologies
gue estan més presents son la diabetis i les cardiopaties. Entre els factors associats al
procediment, es relaciona el temps i la técnica propia d’hemodialisis, el tipus de
monitor i 'accés vascular. Per tant, aquest procediment invasiu no esta exempt de
produir complicacions. Segons un estudi de Prabhakar et al (41) que avalua les
complicacions intradialisi, les més frequents van ser la hipotensié (26,1%), les nausees
i vomits (14,2%), la febre i calfreds (14,4%), dolor al pit i esquena (10,4%), hipertensi6
(10,4%), cefalea (10,4%), rampes (3%) i el pruit (5%). Sanchez et al (42) diu que la
hipotensio, sol ser secundaria a una mala resposta hemodinamica, una ultrafiltracié
excessiva on hi ha una peéerdua rapida de sodi i aigua, nivells baixos de sodi en el
concentrat de dialisi i anémia entre d’altres. Els signes i simptomes que es produeixen
s6n el descens de la pressié arterial acompanyat de marejos, nausees, taquicardia,
rampes, pal-lidesa de pell i mucoses, sudoracié, bradicardia, estupor i inclis, perdua
de consciéncia del pacient (43). La hipertensio arterial és una complicacié que es dona
en pacients anticoagulats amb risc potencial d’accident cerebrovascular. Les possibles
causes son la ultrafiltracié excessivament rapida, la concentracio elevada de sodi en el
liquid de dialisi o 'augment excessiu del pes interdialisi. Aquesta, sol acompanyar-se
de cefalea, nausees i vomits, tot i que aquestes poden vincular-se a altres alteracions
com ara la intolerancia a ’hemodialisi o0 a la ingesta, el sindrome de desequilibri dialitic
0 a la uremia elevada. La cefalea és un simptoma comu, perd que ha millorat en els
altims anys al ajustar els procediments dialitics a les necessitats individuals de cada
pacient. Les possibles causes de la cefalea, estan relacionades amb les hores de
dialisi, tipus de membrana, elevat flux sanguini, ultrafiltracié excessiva o degut a la
hipertensié arterial. També, és coml que aparegui un dolor precordial i trastorns del
ritme cardiac durant la sessio, ja que aquesta suposa una reduccio del volum sanguini

i un augment de la despesa cardiaca, provocant episodis anginosos.
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En hemodialisi, les rapides fluctuacions hemodinamiques i de la concentracié dels
electrolits en pacients d’alt risc (edat avangada, disfuncié miocardica o hipertrofia del
ventricle esquerre), provoquen aritmies (44,45). Tanmateix, durant les sessions es
poden donar simptomes com ara rampes musculars o pruit amb sequedat de la pell.
Les rampes musculars son comunes en les extremitats inferiors i solen ser causades
per la baixa concentracié de sodi en el liquid de dialisi, a la ultrafiltracio elevada o al
pes sec inadequat. El pruit, es sol relacionar amb la osteodistrofia renal i als nivells
elevats de fosfor en sang. Les crisis de pruit solen donar-se per pirégens, al-lérgies al
agent esterilitzant del circuit de dialisi o la membrana del dialitzador, hiperfosfatemia o
per hipercalcémia degut a dosis elevades de vitamina D. També, és freqlent que els
nivells elevats de fosfor produeixin a més de picors, dolors als 0ssos o articulacions i
sensacid de debilitat. Per altre banda, els nivells elevats de fosfor i les alteracions
electrolitiques i d’acid-base que tenen lloc durant la sessié d’hemodialisis, afavoreixen
I'aparicié de calcificacions en els vasos sanguinis. Totes aquestes complicacions i les
relacionades amb I'accés vascular i les infeccions, influeixen en la qualitat de vida del

pacient, ocasionant un increment significatiu en la morbi-mortalitat (45).

e Dolor

S’ha vist que el dolor en els pacients amb IRC és un simptoma freqlent que influeix
negativament en la seva qualitat de vida. Segons Davison et al (46), I'edat dels
pacients que arriben a realitzar el TRS, la comorbiditat associada i el major temps en
hemodialisi sén factors que potencien l'aparicié de dolor. Degut a aix0, realitzar un
tractament adequat i efica¢c d’aquest, és essencial per millorar la qualitat de vida dels
pacients que realitzen aquest tractament. (47). Gonzalez et al (48), descriu que el dolor
que pateix el pacient que es troba amb tractament d’hemodialisi cronica acostuma a
ser d’origen muscul-esquelétic (60,31%), atribuit a I'osteoartritits i osteoporosis.
Seguidament, es descriu el dolor neuropatic (12'69%) i la cefalea (9°52%) degut al
desequilibri electrolitic associat als canvis rapids d’osmolaritat en la dialisi. Una altre
causa de dolor és la malaltia vascular periférica (10%), presentada per la claudicacio
intermitent o el dolor isquemic per la disminucié vascular associada a la FAV. Davison

et al (46), classifica el dolor segons la intensitat del mateix en lleu, moderat i sever.
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Segons l'estudi, s’ha vist que un 17'5% pateix un dolor lleu, un 27°3% dolor moderat i
un 55,3% dels pacients pateix un dolor sever. Amb aix0, es dedueix que la majoria
dels pacients presenten dolor de caracteristigues moderat o sever, demostrant que
aquests malalts pateixen un dolor més gran que la poblacié general. La quantificacio i
la monitoritzacié del dolor a través d’escales, ha de ser una eina més per optimitzar el
maneig del pacient amb IRC. La intensitat del dolor es pot mesurar a través d’escales
de quantificacié del dolor, ja siguin analogiques, verbals, numériques o visuals. Tot i
aixo, I'escala visual analogica (EVA) és el sistema més utilitzat en la practica clinica.
També, existeixen altres escales validades que es poden aplicar en els malalts amb
dany renal, com sén el Pain Management Index (PMI), el McGill Pain Questionnaire
(MGPQ) i el Brief Pain Inventory (BPI) (49).

No existeixen gaires estudis sobre el tractament cronic del dolor en hemodialisi i els
gque existeixen demostren que el tractament del dolor en aquests, és dificil d’aplicar o
es realitza insuficientment (47). Segons el grau de deteriorament renal, es determinen
els ajustos en les dosis dels farmacs per evitar 'acumulaciéo de metabdlics actius. Al
1996, la National Kidney Foundation va recomanar el Paracetamol com I'analgésic
d’eleccié per tractar el dolor lleu o moderat en pacients amb IRC. En canvi, s’han
d’evitar els antiinflamatoris no esteroides (AINE) en els pacients amb IRC, ja que tenen
alteracions urémiques de la mucosa gastrica i alteracions plaquetaries i, per tant,
aguests poden empitjorar la seva simptomatologia. Aix0, és degut a que els AINE
inhibeixen la sintesi de prostaglandines, incrementant aixi el risc d’hemorragia
digestiva. Pel dolor moderat-sever s'utilitza el tramadol, perd aquest, requereix ajustos
de dosis i incrementa linterval entre dosis en els pacients amb IRC. Aquests,
acostumen a necessitar analgesics opioides menors com la codeina o el tramadol pel
dolor sever o opioides majors com ara el fentanil o la metadona per aconseguir un

maneig correcte del dolor (47,49).

1.2 QUALITAT DE VIDA

1.2.1 Aspectes biopsicosocials involucrats en la qualitat de vida

El reconeixement de l'important paper que juguen els diversos factors psicologics i
socials en I'aparicio i manteniment de les malalties, obliguen a pensar sobre la salut en

terminis diferents dels proposats pel model biomédic.
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Per aquest motiu, neix el model biopsicosocial descrit per Bishop (1994) que defineix
el model com “un apropament sistémic a la malaltia que emfatitza la interdependéncia
dels factors fisics, psiquics i socials que intervenen en ella, aixi com la importancia de
I'abordatge de la malaltia en tots els seus nivells”. Per tant, parteix de la visio holistica
de la salut i la malaltia, on es consideren els aspectes biologics, socials i psicologics
de I'ésser huma (50). Schwartzmann (2003), va proposar un model d’avaluaci6é de
factors psicosocials determinants de la qualitat de vida relacionada amb la salut.
Aquest model, considera que la qualitat de vida és un procés dinamic i canviant que
inclou interaccions continues entre el pacient i el seu medi, interaccions determinades
per factors organics (tipus de malaltia i evolucid), psicologiques, socials i familiars.
D’aquest resultats, dependra el benestar fisic, psiquic i social en I'avaluacié general de

la qualitat de vida que percep el pacient (51, 52) (Il-lustracio 1).

Factors

organics

Factors Factors
psicologics sociofamiliars
N\ /

Qualitat

Succesos
Benestar de Vlda .
L vitals
fisic
estresants

Benestar
social

Benestar
emocional

[l-lustracié 1. Model conceptual de qualitat de vida adaptada de Schwartzmann (51)

Degut a la malaltia renal i el seu tractament, els individus presenten en el seu dia a dia
limitacions i frustracions, prejudicis i canvis biopsicosocials que afecten la seva qualitat

de vida en diferents arees. En ['area bioldgica, trobem que influeix la pérdua del

funcionament corporal normal, el deteriorament fisic degut a la malaltia i les

complicacions causades per la dialisi.
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En l'area psicoldgica, trobem aspectes com el dolor, I'ansietat, la frustracio, el

deteriorament de l'autoimatge, I'afrontament i la percepcié de la malaltia. Respecte a
I'area social, trobem que influeixen els canvis de rols, la percepcié de malaltia per part
dels altres, la pérdua de la son, I'estil de vida, la pérdua d’ocupacio, I'aillament social i
la inversié del temps en dialisi (53). Per aconseguir una atencio integral del malalt
renal és molt important identificar les variables psicosocials que poden afectar a la
qualitat de vida relacionada amb la salut. Segons Perales et al (54), les variables a
tenir en compte sén el suport social, I'autoeficacia, I'optimisme, la depressio, 'ansietat i

les estratégies d’afrontament.

El suport social, consisteix en I'obtencié per part de la persona de recursos, ja siguin
materials, cognitius o afectius a partir d’'una interaccié amb altres persones. Aquests
recursos, permeten un afrontament més efica¢ de les situacions estressants. En els
malalts renals, el suport social influeix en la supervivéncia, 'adheréncia al tractament i
la intensitat dels simptomes depressius. L’autoeficacia, es refereix a les creences que
té una persona sobre el seu grau de capacitat per desenvolupar activitats en I'obtencié
dels resultats esperats. En els malalts renals, aquesta s’associa amb l'autocura de la
malaltia, 'adheréncia al tractament i amb la disminucié de la simptomatologia fisica i
psicologica. L'optimisme, fa referéncia a I'expectativa o a la creenga generalitzada de
gue han d’'océrrer coses positives i afecta a la salut a través dels mecanismes
d’afrontament, associat a una disminucié dels simptomes fisics i a menors nivells de
depressid. Degut a les situacions vitals que ha de fer front el pacient renal, com ara la
pérdua de la funcio renal, el benestar laboral i social, el temps, els recursos economics
o la incertesa amb la que ha de viure, l'ansietat i la depressid acostumen a ser
freqlients en aquests pacients. La depressié en malalts renals, s’associa amb
disfuncions immunologiques i nutricionals, una pitjor percepcié de la malaltia i una
menor qualitat de vida. L’'ansietat, també s’associa a una menor qualitat de vida,
principalment en els primers mesos d’hemodialisi i en els pacients de major edat. Les
estratégies d’afrontament, fan referencia als mecanismes habituals que utilitza
l'individu per enfrontar-se a I'estrés i als problemes quotidians. En aquests pacients,
I'afrontament intervé en I'adaptacio a la malaltia i en I'adheréncia al tractament (54). El
paper d’infermeria en els pacients amb IRC dins I'equip multidisciplinari és molt
important, ja que és I'encarregada de promoure l'autocura i donar els coneixements
necessaris a la persona malalta i familiars per millorar la seva qualitat de vida i que
pugui obtenir I'habilitat i 'autonomia necessaria per portar adequadament la malaltia i

el que aquesta comporta.
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Com hem vist, aquesta malaltia afecta a mdultiples dimensions i, per tant, s’ha de
tractar al pacient de manera holistica per aconseguir un maneig optim de la malaltia.
Segons Pabon et al (55), molts pacients davant el diagnostic d'IRC assumeixen una
posicié pessimista i fatalista cap al futur. Per aixo, un dels objectius dels professionals
és donar suport emocional i mesures de benestar i confort. També, és important
conéixer si el pacient compta amb el suport familiar i fomentar-la. A partir d’aqui, es
promouen formes d’acceptacié del dol, de I'ansietat i d’adaptacié a la nova condicié de
salut. Els diferents estudis, demostren que el tracte rebut per part del personal
d’'infermeria influeix de manera important a la qualitat de vida dels pacients en HD. El
suport emocional de I'equip d’infermeria en la cura del pacient i als familiars, afavoreix
el vincle i permet que el pacient es senti acollit per afrontar millor la malaltia i el
tractament (56). Capote et al (57), sosté que els canvis en les relacions socials,
familiars, laborals i inclis en l'aspecte fisic, estan estretament relacionades amb
'aparicié de trastorns emocionals en aquests pacients, afectant la qualitat de vida
relacionada amb la salut. Per tant, estudiar la qualitat de vida relacionada amb la salut
constitueix actualment un fet fonamental per I'atencié integral del pacient amb IRC en

tractament amb hemodialisis.

1.2.2 Qualitat de vida en hemodialisi

La qualitat de vida relacionada amb la salut, es refereix a les dimensions fisiques,
psicologiques i socials de la salut, considerats com arees distintes que influeixen degut
a les experiéncies, creences, expectatives i preocupacions (57). Aquest concepte, és
fonamental per I'atencié integral del malalt renal cronic, sent una variable util per predir
possibles consequliéncies adverses en el transcurs de la malaltia i, per avaluar I'eficacia
del tractament. Segons Guerra et al (58), el pacient renal presenta una menor QVRS
que la trobada en la poblacié general i aquest deteriorament, s’associa a variables
clinigues, sociodemografiques, caracteristiques propies de la dialisi, simptomes fisics,
suport social i amb I'impacte de la malaltia (59). Els estudis, demostren I'impacte que
té el tractament d’hemodialisi al pacient afectant d’'una manera global al seu
funcionament fisic, social i emocional interferint de manera negativa en la qualitat de
vida. Des del moment que se’ls diagnostica d’insuficiencia renal cronica i inicia
tractament d’hemodialisi cronica, aquests necessiten un procés d’adaptaci6 a la nova
condici6 de salut, ja que ocasiona canvis sobre les expectatives personals i

professionals de la persona (60).

28



Projecte de recerca. Treball final de grau
Qualitat de vida percebuda en els malalts en tractament cronic d’hemodialisi

Segons I'Organitzacido Mundial de la Salut (OMS), la qualitat de vida és la percepcio
que un individu té sobre la propia posicié en la vida dins del context cultural i sistema
de valors en que es viu i en relaci6 amb els seus objectius, perspectives, models i
preocupacions (61). Degut a la malaltia, el pacient renal ha d'assistir almenys tres
vegades per setmana a I'hospital per realitzar la dialisi i romandre-hi de tres a quatre
hores per sessié consumint aixi, una gran quantitat de temps. D'altra banda, el
tractament ha d’acompanyar-se d'una estricta dieta alimentaria, per controlar els nivells
de fosfor, potassi, sodi i calci, restriccions en la ingesta de liquids i en la presa de la
medicacid. Les limitacions descrites com la dieta, els canvis en les relacions socials,
familiars, laborals i fins i tot en l'aspecte fisic, estan estretament relacionats amb
I'aparicié de trastorns emocionals en aquests pacients, afectant aixi la qualitat de vida
relacionada amb la salut (62). Pel que fa a 'area personal, trobem ['alteracié de la
imatge corporal, el canvi d’humor i interés sexual, el malestar fisic, 'insomni, la pérdua
de la independéncia i alteracions en l'autoestima de la persona. En 'area familiar, es
veuen afectats els canvis en la rutina familiar, el paper social de la persona malalta i
els problemes d’acceptacié de la nova situacié de salut per part de I'entorn. Pel que fa
a larea social, els problemes es relacionen amb la pérdua de relacions i llagos
afectius, la ocupacio del temps i els canvis a nivell laboral. També, s'observen efectes
a nivell psicosocial, com ara problemes maritals, disfunci6 sexual i problemes

socioeconomics (57).

Contreras et al (62), demostra que la dimensio6 fisica és una de la més afectades, ja
gue és la que genera major insatisfaccié en els pacients hemodialitzats. Entre les
variables fisiques més rellevants estan la sindrome urémica, causant sensacié de
debilitat, nausees, vomits i la falta de gana. Altres malalties associades com ara la
diabetis o la hipertensi6 arterial afecten negativament la dimensié global i fisica de la
qualitat de vida. La necessitat d’'un accés vascular, fa que s’hagi de canviar els habits
quotidians on s’ha de tenir molta cura que no es produeixin infeccions ni obstruccions.
Quan més compromesa esta la salut fisica i mental, major és la preséncia de disfuncié
social, ansietat i depressio. Segons Urzua et al (63), els pacients amb majors nivells
d’ansietat i depressioé tendeixen a queixar-se més dels simptomes fisics i per tant, a

percebre una baixa qualitat de vida.
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Aquestes alteracions emocionals, poden estar generades per les nombroses pérdues
a las que el pacient renal ha de fer front (pérdua de la funcié renal, benestar,
incapacitat per poder treballar, canvis en els rols personals, etc ), per la continua
incertesa en la que viu respecte a la seva supervivéncia i dependéncia, l'estrés
inherent a les sessions d’hemodialisis, les restriccions dietétiques, etc. Alguns autors,
sostenen que I'edat avangada, la comorbiditat, la simptomatologia propia de la malaltia
i el tractament, disminueix la capacitat funcional dels pacients, interfereix en les
activitats diaries i intensifica el dolor, incidint aixi en el deteriorament de la percepcio
de la qualitat de vida dels pacients (60,61). Tot aix0, demostra que la dependéncia que
té el pacient a la maquina de dialisi pot afectar a la seva dependéncia emocional i
psicologica, i incidir en la seva qualitat de vida.

Els diferents estudis, conclouen que els simptomes primaris que pateixen els pacient
amb hemodialisi sén la depressio, I'ansietat i 'angoixa psicoldgica. També, influeixen
la discapacitat, la qualitat de vida, la pérdua relacionada amb la malaltia renal i la
carrega d’aquesta. Es comu tenir sentiments d’hostilitat i ira dirigides al personal
assistencial i al régim terapéutic com a resposta a les limitacions imposades per la
malaltia i el seu tractament (64,65). El diagnostic d'IRC i l'inici del tractament amb HD
es converteix pels pacients en una situacié que a més de generar estrés, provoca
estats emocionals negatius com ara tristesa, irritabilitat, sentiments de culpa,
intranquil-litat, trastorns de la son i de I'alimentacio entre d'altres. A I'hora de disminuir
aquests, la familia juga un paper primordial degut a que el suport d’aquesta,
contribueix en la recuperacio del pacient per adaptar-se a la malaltia i adoptar estils de
vida saludables que contribueixin a disminuir les complicacions, possibilitant aixi, una
millor qualitat de vida pel pacient i la seva familia (66). Per tant, aquesta malaltia no
només és un problema pel pacient, sin6 també pels familiars i les persones properes

gue conviuen diariament amb aquest.

A causa que la qualitat de vida relacionada amb la salut és la que es veu més
afectada, s’han dissenyat instruments per mesurar-la. Existeixen diferents instruments
com sOn les entrevistes i els questionaris. Per una banda, trobem el 36-Short Form
Health survey (SF-36) que és el questionari més utilitzat a nivell nacional i
internacional per mesurar la qualitat de vida relacionada amb la salut d’'una forma
general aplicable a diferents grups de malalties. El European Quality of life-5
Dimensions (EQ-5D) també es considera un questionari que avalua la qualitat de vida

de manera general (61).
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Per altra banda, trobem questionaris especifics dirigits als pacients amb IRC com ara
el Kidney Disease Questionary i el Kidney Disease and Quality of Life-Short Form
(KDQOL-SF), que és el més utilitzat per aquest tipus de pacients (57). La finalitat
d'utilitzar instruments que mesuren la qualitat de vida dels pacients, ens permet

quantificar i valorar 'impacte que té la malaltia d’'una manera subjectiva.
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3.1 OBJECTIUS

3.1.1 Hipotesi

Els malalts amb insuficiéncia renal cronica que es troben amb tractament d’hemodialisi
cronica, tendeixen a percebre una menor qualitat de vida que els pacients que no fan

tractament d’hemodialisi cronica a la regio sanitaria de Girona.

Per tal de resoldre aquesta hipotesi, em plantejo els seglients objectius:

3.1.2 Objectiu general:

e Coneéixer la qualitat de vida percebuda dels malalts amb IRC que es troben

amb tractament d’hemodialisi cronica de I'area metropolitana de Girona

3.1.3 Objectius especifics:

¢ Identificar les variables sociodemografiques dels pacients que es troben en
tractament cronic d’hemodialisi de la regié sanitaria de Girona

e Analitzar la relacio entre la qualitat de vida percebuda i el nivell de dolor dels
malalts amb IRC en tractament amb hemodialisi cronica

e Comparar la qualitat de vida general del pacient tractat amb hemodialisi cronica
amb la de la poblacié Espanyola general

e Avaluar la correlacio entre la qualitat de vida percebuda pels malalts amb IRC i

el temps d’estada en el programa d’hemodialisi cronica
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3.2 MATERIAL I METODES

3.2.1 Ambit d’estudi:

Aquest estudi, es realitzara a tots els pacients que es troben amb tractament
d’hemodialisi cronica de la regié sanitaria de Girona. Els centres on es realitza el
tractament d’hemodialisi a Girona son: Hospital Universitari Dr. Josep Trueta, Clinica

Girona, Hospital de Palamods, Hospital de Figueres i Hospital d’Olot.

3.2.2 Tipus d’estudi i disseny:

L'estudi que es proposa realitzar t¢ un disseny descriptiu, quantitatiu i de tall
transversal. Per tant, la intencié d’aquest estudi és conéixer, a partir d’'un conjunt de
variables d’estudi la qualitat de vida percebuda pels malalts renals en tractament amb
hemodialisi cronica de la regi6 sanitaria de Girona. Es un estudi descriptiu degut a que
I'objectiu és determinar com perceben els pacients en hemodialisi la seva qualitat de
vida i establir associacions entre les variables. La seva finalitat €s descriure la situacio
prevalent d’'un fenomen en el moment de fer I'estudi. A més, és observacional ja que
no s’intervé ni es manipula el factor d’estudi, és a dir, s’observa el que esta passant
amb el fenomen d’estudi en condicions naturals, en la realitat. Es un estudi de tall
transversal degut a que I'estudi esta delimitat en el temps, es realitza en un moment
determinat i no hi ha un seguiment de les variables. Per tal de recollir informacio, es
passaran una série de questionaris a la poblaci6 escollida per poder analitzar les
dades obtingudes, per aixd, es cataloga I'estudi com quantitatiu perqué el glestionari
central combina técniques susceptibles a ser quantificades utilitzant la metodologia

empiric-analitica i les proves estadistiques per analitzar les dades (67).

3.2.3 Poblacio d’estudi i mostra:

La poblacioé escollida per I'estudi, seran els pacients amb IRC en tractament substitutiu
d’hemodialisi cronica, atesos a la regié sanitaria de Girona en el moment de la
recollida de dades. Com habitualment no és possible agafar les dades de tota la
poblacid, es selecciona una mostra representativa per deduir com és la poblacié a

partir de la mateixa.
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La inferéncia, sempre es realitza en terminis aproximats i declarant un cert nivell de
confianca. Per a I'obtencio de la mostra, es seguira la técnica del mostreig probabilistic
per tal d’obtenir una mostra representativa, on tots els individus tenen la mateixa
probabilitat de ser escollits per formar part de la mostra. El mostreig aleatori simple es
generara a partir d’'un programa informatic on s’afegira el tamany de la poblacié (300
pacients), amb un marge d’error d’'un 5% i un nivell de confianga d’'un 95%. Segons

aixo, el tamany minim recomanat per la mostra de I'estudi sera de 169 unitats.

Per a la seleccido de cada un dels participants de l'estudi, s’aplicaran una série de

criteris d’inclusio i exclusio:

e Criteris d’inclusié:
v' Pacients majors d’edat
v" Pacient inclds en el programa d’hemodialisi cronica de la regi6 sanitaria
de Girona durant un periode superior a 3 mesos
v/ Pacient que tingui una capacitat cognitiva suficient per poder respondre
les preguntes dels questionaris de recollida de dades
v' Pacient informat de I'estudi que hagi acceptat lliurement participar en

I'estudi i per tant, hagi signat el consentiment informat

o Criteris d’exclusio:
® Pacient que obtingui els criteris d’inclusio, perd que es trobi en situacio
clinica aguda en el moment de la recollida de dades
® Pacient amb deteriorament cognitiu que lincapaciti llegir, escriure i
respondre adequadament les preguntes

® Persona que es negui a participar en I'estudi

3.2.4 Variables d’estudi:

Variables sociodemografiques i cliniques: es valorara mitjancant una graella de

recollida de dades sobre les seguents variables: edat, sexe, estat civil, nacionalitat,

nivell d’estudis, suport social i temps en tractament amb hemodialisi cronica (taula 3).
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Taula 3. Variables sociodemografiques i cliniques dels pacients en hemodialisi

Variable

Tipus

Valor

Edat

Quantitativa discreta

18-28 anys
29-38 anys
39-48 anys
49-59 anys

60 a 64 anys
65 a 69 anys
70 a 79 anys
80 anys o més

Sexe

Qualitativa nominal

Home

Dona

Estat civil

Quialitativa nominal

Casat/da o amb parella
Separat/da
Vidu/a

Solter/a

Nacionalitat

Qualitativa nominal

Espanyola
Altres

Nivell d’estudis

Quialitativa ordinal

Sense estudis

Estudis primaris, sap llegir i/o escriure
Estudis secundaris (batxillerat o formacio
professional)

Estudis superiors (universitaris o formacio

professional superior)

Suport social

Qualitativa nominal

Suport de primer grau (pare/mare, fill/a,
conjuge, germa/a)

Suport de segon grau (amics o altres)

No rep suport

Temps en
tractament amb

hemodialisi

Quantitativa discreta

Entre 4 i 7 mesos
Entre 8 11 mesos
Entre 1i 2 anys
Més de 2 anys
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Valoracié de la qualitat de vida: per valorar de manera quantitativa la qualitat de vida

percebuda pels pacients amb IRC tractats amb hemodialisi, es fara a partir del
questionari KDQOL-SF (Kidney Disease of Quality of life-Short Form).

Valoracié del dolor: per valorar de manera quantitativa el nivell de dolor dels malalts

renals es fara a partir de I'escala analogica visual (EVA).

Valoracié de la gualitat de vida general: per valorar de manera quantitativa la qualitat

de vida general percebuda en els malalts renals tractats amb hemodialisi, es fara servir
el questionari SF-36 inclos en el questionari especific KDQOL-SF. A més, per
comparar-ho amb la poblacié espanyola no malalta, s’analitzaran les dades obtingudes
a partir dels valors poblacionals de referéncia de la versioé espanyola del qlestionari de
salut SF-36.

3.2.5 Instruments i tecniques d’'investigacio:

El métode utilitzat per recopilar la informacié necessaria per I'estudi, sera de tipus
auto-administrat, per mitja d'una série de questionaris aplicats als pacients a
cadascuna de les unitats d’hemodialisi durant la sessio. El temps necessari per a

contestar tots els glestionaris és de 25-30 minuts aproximadament.

En l'estudi, s’aplicaran diferents instruments en forma de full informatiu, consentiment
informat, graella de recollida de dades i questionaris. En primer lloc, s'utilitzara un full
informatiu (Annex 1) sobre l'estudi perqué els pacients coneguin en qué consisteix
aquest i puguin decidir si volen o no participar-hi. En segon lloc, es donara el
consentiment informat (Annex 2) perqué puguin firmar-lo a tots aquells que vulguin
participar en l'estudi. També, s’utilitzara la graella de recollida de dades de cada
pacient per després poder-la relacionar amb la qualitat de vida. Finalment, s’utilitzara
el questionari de I'estudi anomenat KDQOL-SF i I'escala analdgica visual (EVA). Amb
aquests instruments, es podra valorar quina és la qualitat de vida percebuda dels
pacients renals i quin és el nivell de dolor que tenen. Una vegada obtinguda la
puntuacié final sobre la qualitat de vida general percebuda pels malalts renals en
tractament amb hemodialisi, es fara una comparacié amb els valors poblacionals de

referéncia de la versio espanyola del gliestionari de salut SF-36 (68).
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Graella de recollida de dades sociodemografiques:

Aquest, permet analitzar la poblacié estudiada segons 7 items: edat, sexe, estat civil,
nacionalitat, nivell d’estudis, suport social i temps en tractament amb hemodialisi
cronica. ElI temps dedicat per respondre el qulestionari és de 5 minuts
aproximadament. Amb aquest questionari previ, es vol establir una relacié entre

aquestes variables i la qualitat de vida percebuda (Annex 3).

El questionari Kidney Disease Quality of Life Short Form (KDOQOL-SF):

El questionari Kidney Disease Quality of Life Short Form, mesura la qualitat de vida
relacionada amb la salut en persones que es troben amb tractament dialitic. Es tracta
d'un glestionari especific que mesura la qualitat de vida. Aquest, va ser desenvolupat
a la Universitat d’Arizona per S.J.Coons et al (69) al 1994, perd la seva versio
espanyola va ser adaptada i validada per Alonso i el grup Caldivia i, reduida la seva
versié al 1998. Aquesta Ultima versio, és la utilitzada en el present estudi. Agquest
instrument és un dels més utilitzats internacionalment, ja que compta amb els valors
adequats de confiabilitat i validesa per la poblacié amb IRC tractats amb dialisi. A més,
aguest instrument és mixta, per tant, afavoreix la realitzacié de comparacions a nivell
especifics dels malalts renals, perdo també amb la poblacié general (70). El questionari
KDQOL-SF inclou 43 items especifics pels malalts renals aixi com també inclou 36
items del glestionari SF-36 que proporciona informacié més generica al qlestionari.
Aguest instrument, valora la percepcié que tenen els malalts renals tractats amb dialisi

sobre la seva qualitat de vida incloent els seus problemes i preocupacions (Annex 4).

Els items del qlestionari s’han obtingut a partir de la versié original del glestionari
anomenat anteriorment on a la seva vegada, es van obtenir a partir d’'una revisio
bibliografica i de grups de discussié en malalts renals en dialisi. També, s’inclouen
altres items que es van obtenir a través d’altres escales préviament validades, com ara
I'escala MOS de la son (71,72).

El qliestionari es distribueix en conté 11 dimensions especifiques per la malaltia renal:

= Simptomes/problemes (12 items)

= Efectes de la malaltia renal en la vida diaria (8 items)
= Carrega de la malaltia (4 items)

= Situacio laboral (2 items)

= Funcid cognitiva (3 items)

= Relacions socials (3 items)
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= Funcio sexual (2 items)

= Son (4 items)

= Suport social (2 items)

= Actitud del personal de dialisi (2 items)
= Satisfaccio del pacient (1 item)

En l'ultim item del questionari, s’intenta valorar la salut en general que tenen els
pacients a partir d’'una escala numeérica del 0 al 10 on 0 equival a “la pitjor salut
possible” i 10 equival a “la major salut possible”. Les opcions de resposta formen, en la
seva gran majoria escales de tipus Likert que avalua la intensitat i la frequencia en
rang de respostes entre tres i cinc (73). Cada pregunta, esta codificada numéricament i
la seva puntuacioé es transforma en una escala de 0 a 100 on un valor major reflexa
una millor percepcio de qualitat de vida en relacié amb la salut. En el cas dels items 17
i 22 és necessari multiplicar les respostes d’aquests items per 10 perqué estiguin dins
de I'escala de 0 al 100. L'item 23 té un rang de valors precodificats del 1 al 7, per tant,
per poder codificar-lo cal restar 1 (minim possible) del valor precodificat obtingut pel
pacient, després dividir el resultat per 6 (la diferéncia entre la puntuacié maxima i la
minima possible) i després multiplicar el resultat per 100 (74). Al calcular la puntuacié
per cada escala, no es tenen en compte els items on el pacient no ha respos, per tant,
les puntuacions per escala representen la mitjana dels items que el pacient si ha
contestat. Després, cal calcular la mitjana de tots els items per poder obtenir la
puntuacié de cada escala del glestionari KDQOL-SF (Annex 5). Aquest questionari és
de tipus auto-administrat, és a dir, que la persona pot realitzar el quiestionari per si sola
sense requerir d’ajuda. Tot i aixd, I'instrument s’explicara préviament als subjectes de
l'estudi i els investigadors estaran presents per qualsevol dubte. El temps dedicat per
realitzar el questionari és de 15-20 minuts aproximadament per tal de completar els 80

items.

A més, dins del glestionari Kidney Disease Quality of Life Short Form, trobem 36
items al qual pertanyen al quiestionari de qualitat de vida general SF-36 que avaluen

les seglents dimensions:

- Funcio fisica (10 items)

- Limitacions re rol per problemes de salut fisica (4 items)

- Limitacions de rol per problemes de salut emocionals (3 items)
- Funcio social (2 items)

- Benestar psicologic (5 items)
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- Vitalitat/cansament (4 items)
- Dolor corporal (2 items)
- Percepcio global de la salut (5 items)

Les opcions de resposta, també formen escales de tipus Likert que avaluen la
intensitat o la freqUéncia i oscil-len entre tres i sis, depenent de I'item. L'escala esta
ordenada de forma que a major puntuacio, millor és I'estat de salut (75,76). Amb les
dades obtingudes de la qualitat de vida general dels pacients renals amb tractament
amb hemodialisi a través de l'apartat SF-36 del questionari KDQOL-SF, es fara una
comparativa amb la de la poblacié general espanyola a partir dels valors poblacionals
de referencia de la versié espanyola del qlestionari de salut SF-36, ja que s’analitzen
les mateixes variables (68).

Escala visual analogica (EVA):

L’escala EVA o VAS per les seves sigles en anglés, va ser ideada per Scott Huskinson
en 1976 (77). Aquest, és un dels métodes més utilitzats per I'avaluacié del dolor inclus
en pacients critics. Tot i aix0, cal que el pacient tingui una bona coordinacié motora i
visual. L’escala visual analdgica, consisteix en una linia mil-limetrada de 10 cm que
representa I'experiéncia dolorosa. Aquesta linia pot ser vertical o horitzontal terminant
amb un angle recte en els seus extrems on apareixen els descriptors “no dolor” i “el
pitjor dolor imaginable”. Per tant, el pacient ha d’indicar sobre la linia continua la
intensitat de la seva sensacio dolorosa en relacié amb els dos extrems de la mateixa.
La distancia que hi ha entre el descriptor “no dolor” a la marca del pacient, quantifica
numeéricament el dolor. La puntuacié es determina mesurant la distancia en la linia de
10cm entre el descriptor “sense dolor” i la marca del pacient per proporcionar un rang
de puntuacié del 0-10. La puntuacié més alta indica una major intensitat de dolor. Un
valor de 0 a 4 en l'escala EVA significa dolor lleu, un valor entre 4 i 6 implica la
preséncia d’'un dolor moderat i un valor superior a 6 implica la preséncia d’un dolor
intens. L’escala EVA és un instrument simple, solid, sensible i reproduible, sent util per
revaluar el dolor en el mateix pacient en diferents ocasions. Aquest instrument és un
meétode auto-administrat pel propi pacient i el temps destinat per contestar-lo és inferior
a un minut (78,79).
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3.2.6 Procediment de recollida de dades:

El procediment que es seguira per a la recollida de les dades sera el seguent:

- S’elaborara el projecte i s’avaluara la seva viabilitat amb I'equip d’investigacio.

- Es presentara el projecte al Comité d’Etica d’investigacié clinica (CEIC) de la
regié sanitaria de Girona per a la seva aprovacio.

- Un cop aprovat el projecte, es realitzara un mostreig probabilistic per tal
d'obtenir una mostra representativa i s’elaborara el material necessari per
I'estudi.

- Seguidament, es contactara amb cadascuna de les unitats d’hemodialisi de la
regié sanitaria de Girona per demanar el seu consentiment per a la participacio
en I'estudi dels centres.

- Sollicitar a tots els centres d’hemodialisi els dies previstos per poder donar el
full informatiu de I'estudi a cada pacient que compleixi els criteris d’inclusio,
perqué coneguin l'objectiu d’aquest i tinguin temps per contactar amb
l'investigador si tenen dubtes. Les dades necessaries per la recollida de dades,
s’obtindran a partir de les dades proporcionades pel propi pacient, per tant, no
caldra anar a la base de dades del centre, per tal de preservar la
confidencialitat d’aquests.

- Es deixara passar una setmana de temps perqué els pacients puguin resoldre
dubtes i decidir si volen participar o no en 'estudi.

- Al cap d’'una setmana, es tornara a anar a cada unitat d’hemodialisi tant en el
torn de mati com el de tarda. En aquesta, es fara una petita presentacio del
projecte amb ajuda del full informatiu de I'estudi i es donara el consentiment
informat a aquells pacients que vulguin participar. Seguidament, s’explicara
com han de complimentar el qulestionari i es deixara temps perqué els
participants puguin respondre la graella de recollida de dades i el questionari
KDQOL-SF juntament amb I'EVA.

- Ladurada per respondre els giliestionaris és de 25-30 minuts aproximadament i
el portaran a terme individualment. Tot i aix0, la investigadora estara present a
la unitat mentre els pacients responen els questionaris per resoldre dubtes.
Finalment, es recolliran tots els questionaris omplerts i s’agraira la participacio
als participants en l'estudi. Un cop recollides les dades de [lestudi,

s’informatitzaran per poder procedir a I'analisi estadistic.
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3.2.7 Analisi de les dades:

Una vegada obtingudes les dades de I'estudi, es procedira a crear una base de dades
on seran introduides en el full de calcul de Microsoft Office Excel. Un cop afegides les
dades, es realitzara el calcul de la puntuacié obtinguda per cada pacient de forma

manual seguint la interpretacio de cada instrument.

Per l'analisi quantitatiu de les dades, s'utilitzara el programa estadistic SPSS
(Statistical Package for the Social Sciences). La descripci6 de les dades
sociodemografiques i cliniques es realitzara mitjancant grafiques i taules de distribucio
de frequéncies i percentatges. Les variables numeriques en canvi, es representaran
amb un histograma i amb frequencia absoluta, relativa i percentual. L’analisi de les
variables quantitatives que segueixin una distribucid6 normal s’expressaran amb la
mitjana, mediana, moda, desviaci6 estandard i variancia. Per determinar la relacio
entre dues variables quantitatives, es realitzara un estudi bivariant per a relacionar-les i
comprovar si existeix una significacié estadistica. Aix0, es fara a partir de la prova
estadistica t-Student que s’utilitza per contrastar la hipotesis nul-la d’igualtat de mesura
per una mostra 0 més quan es comparen les mitjanes en mostres independents. Per
mesurar el grau de relacié lineal que existeix entre dues variables quantitatives,
s’utilitzara el coeficient de correlacié de Pearson. L’analisi comparatiu de la qualitat de
vida dels pacients renals en hemodialisi amb la poblacié espanyola, es calculara amb
el valor tedric de la mitjana segons cadascuna de les dimensions extretes del SF-36,
utilitzant els valors de referéncia de la poblacié espanyola. Per determinar les relacions
entre les dimensions quantitatives del SF-36, també s'utilitzara la prova estadistica t-
Student. Es consideraran valors estadisticament significatius quan p-valor sigui inferior
a 0,005 (80,81).

3.2.8 Consideracions etiques:

Per a la realitzacié de I'estudi, es demanara I'autoritzacié per executar el projecte al
Comité d’Etica d’Investigacié Clinica (CEIC) de l'area sanitaria de Girona mitjangant
una carta dirigida als integrants del Comite presentant el projecte proposat a través del
protocol del CEIC. Una vegada obtinguda I'aprovacié del CEIC, es podra portar a
terme el projecte previst. Es contactara amb I'hospital per tal d'informar-los de I'estudi

a realitzar i per obtenir la seva col-laboraci6.
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Els participants de I'estudi seran informats verbalment i per escrit amb el full informatiu
sobre tot el que fa referéncia a l'estudi, garantint en tot moment I'anonimat i la
confidencialitat de les dades recollides segons la llei organica 15/1999 de protecci6 de
dades personals. Posteriorment de ser informats, es demanara als participants de
'estudi que signin el consentiment informat per tal que quedi constancia que participen
en el projecte de forma voluntaria i que son lliures d’abandonar I'estudi en qualsevol

moment que ho desitgin.

Agquest estudi, esta guiat per un ideal étic basat en els quatre principis de la bioetica
descrits en el tracte de Belmont, informe creat al 1978 pel departament de salut,
educaci6 i benestar que parla sobre els principis étics i pautes per la proteccioé dels
ésser humans en la investigacié. El proposit de l'estudi és millorar la practica
assistencial i aconseguir una millora en la qualitat de vida d’aquests pacients, dirigint-
se per tant, en el benefici dels mateixos segons el principi de beneficéncia. Segons el
principi d’autonomia, cada individu és lliure per decidir i prendre les seves decisions,
per aixd, és imprescindible comptar amb l'autoritzacié prévia del pacient per a la
realitzacié de I'estudi per mitja del consentiment informat. Amb aix0, queda constancia
gue els pacients estan informats de la finalitat de I'estudi i que no seran exposats a cap
mal ni prejudici segons el principi de no maleficéncia, garantint el dret a la intimitat i
confidencialitat, protegint la identitat de cada un dels participants de I'estudi. A més,
tots els adults en tractament amb hemodialisi que van complir amb els criteris
d’inclusié de l'estudi, van tenir el mateix dret a decidir participar en la investigacio,
aplicant el principi de justicia. Aquesta investigacid, sera realitzada d’acord amb els
requisits étics que han de seguir la comunitat biomedica segons la Declaracié de
Helsinki I'any 1964 i les normes de bona practica clinica incloent el respecte a I'individu
i el seu dret en la presa de decisions incloent la seva participacié tant a I'inici d’aquesta
com en el curs de la investigacié. En aquet estudi, ha de predominar el benestar del
subjecte als interessos de la ciencia o la societat i les consideracions éetiques han de

guiar-se per les lleis i regulacions establertes (82).
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4. CRONOGRAMA DE L’ESTUDI

En el cronograma és on es recopilen totes les tasques previstes que s’han realitzat en

cada fase temporalitzat en els mesos de I'any per poder elaborar aquest projecte.

Taula 4. Primera etapa del projecte dedicat a la recerca

Any 2016
Primera etapa : Recerca
Setembre Octubre Novembre | Desembre
X X X
Recerca bibliografica
X X
Elaboracié del marc teoric
del projecte
Any 2017
G |F MIA M|J|J|A|S|O|N|D
X
Plantejament dels
objectius
X
Presentacié del projecte
al CEIC per la seva
aprovacio
X X
Elaboraci6 del full
informatiu, consentiment
informat, graella de dades
i questionaris
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Taula 5. Segona etapa del projecte dedicat al treball de camp

Segona etapa: Treball de camp

Contacte amb els hospitals
de I'area sanitaria de
Girona per sol-licitar la

seva col-laboracio en

'estudi
X
Primer contacte amb els
futurs  participants  del
projecte de cada hospital
on s’informa del projecte
X | X

Segon contacte amb els
futurs  participants  per
donar el consentiment
informat, graella de dades i
els guestionaris
estandarditzats (Recollida
de dades)
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Taula 6. Tercera etapa del projecte dedicat a I’analisi de dades i interpretacio dels

resultats

Tercera etapa: Analisi de dades i interpretacié dels resultats

MiJ|J |A S O|N|D

Elaboracié de la base de

dades

Analisi de les dades
estadistiqgues amb el
programa SPSS

Analisi dels resultats i
elaboracio de la discussio6

i les conclusions

Revisio final del treball

Difusio6 cientifica:
Publicacions d’articles
cientifics, difusi6 dels

resultats en congressos...
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5. PRESSUPOST DE L’ESTUDI

Posteriorment, es presenta I'aproximacié del pressupost en relacié a les despeses

requerides per a la realitzacié del projecte:

Recursos materials: L'ordinador i els programes informatics utilitzats per I'analisi de

dades no suposaran cap despesa economica, ja que s'utilitzaran els ordinadors

personals i els de la Universitat de Girona, ja que tenen incorporats la llicéncia del

programa SPSS.

Tabla 7. Despeses aproximades de I’estudi

CONCEPTE QUANTITAT PRESENTACIO PREU IMPORT
TOTAL

Fulls de paper 4 paquets de 500 fulls 4’50€ 18,00€
Boligrafs 2 Paquets de 10 3'50€ 7,00€
Sobres 1 Paquet de 250 13'15€ 13,15€
Fotocopies 1000 0’05€ 50,00€
Segells 10 0'30€ 3,00€
Difusio 2 Congressos 1000,00 2.346€
cientifica 2 Publicacions dels resultats 1046,00

en articles cientifics

1 Traduccio
300,00

Despeses de 4 Hospital ~ Universitari Dr 72€ 288€
desplagcament Josep Trueta anada i

Clinica Girona tornada

Hospital Palamoés
Hospital Figueres
Hospital Olot

Recursos humans: L’estudi el portara a terme la propia investigadora amb ajuda

d’una altre infermera, un becari i de personal especialitzat en estadistica.

Taula 2. Recursos humans implicats en I’estudi

Temps % de la jornada Salari Import

(mesos) (hores/setmana) mensual total
Investigador titular 16 20 750,00 12.000€
Investigador agregat 12 20 600,00 7.200€
Becari 12 40 350,00 4.200€
Personal d’estadistica 12 20 650,00 7.800€
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6. ANNEXES
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ANNEX 1. FULL INFORMATIU

Benvingut/da,

Ens dirigim a voste per convidar-la a participar, de manera totalment voluntaria en un
estudi que es realitzara en persones que, com vosté, pateixen insuficiencia renal

cronica i es troben en tractament d’hemodialisi cronica.

La nostra intencio, és proporcionar la informacié necessaria als participants de I'estudi
i demanar-ne la seva col-laboracié. L’esmentat estudi, esta dirigit per una estudiant del
grau d’infermeria que vol estudiar la qualitat de vida percebuda pels pacients en
tractament amb hemodialisi cronica. Aquest estudi, consisteix en coneixer el que voste
pensa sobre la seva qualitat de vida i que aspectes considera que s’han vist afectats a

la vida diaria des de que va iniciar el tractament amb I’'hemodialisi cronica.

El present estudi, consta de 2 parts: La primera, consisteix en omplir una graella en
relacié als antecedents personals i, la segona part, consisteix en omplir una série de

guestionaris en relacié a la qualitat de vida percebuda.

Si voste accedeix a participar en l'estudi de forma voluntaria, se li damnara que
respongui a un seguit de preguntes en relacid a la tematica esmentada. Aguest
questionari és andnim i té una durada aproximada d’entre 25-30 minuts. La recollida i
analisi posterior de les dades es realitzara garantint estrictament la seva
confidencialitat d’acord amb l'establert en la “Llei Organica 15/1999 de Proteccio de
Dades de Caracter Personal’ i per tant, no s'utilitzara per cap altre proposit que no es

contempli dins la investigacié.

Per més informacié o davant de qualsevol dubte, restem a la seva disposicié on pot

adrecar-se a: nerea.imbernon@gmail.com

S’agraeix anticipadament la seva participacio.

Moltes gracies
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ANNEX 2. CONSENTIMENT INFORMAT

En/Na , accepta participar de

forma voluntaria en el present estudi sobre la qualitat de vida percebuda pels malalts
amb insuficiéncia renal en tractament d’hemodialisi cronica de l'area sanitaria de

Girona.

Al participar en aquest estudi, dono el meu consentiment voluntariament per respondre
els questionaris, havent rebut informacié prévia de I'objectiu de l'estudi. Amb aixo,
reconec que la informacié que proporcioni sera totalment confidencial i no sera

utilitzada en qualsevol altre proposit sense el meu consentiment.

Si durant la seva patrticipacié vol retirar-se de la investigacié o no vol respondre alguna
pregunta, podra fer-ho en qualsevol moment sense que aixd suposi cap prejudici per a
voste.

Un cop informat/da, dono lliurement el meu consentiment per formar part de I'estudi.

Signatura del pacient Signatura de l'investigador

Girona, de del 20
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ANNEX 3. GRAELLA DE RECOLLIDA DE DADES SOCIODEMOGRAFIQUES

A continuaci6 encercla amb (O) el nUmero que correspon:

Edat:
1. 18-28 anys 5. 60-64 anys
2. 29-38 anys 6. 65-69 anys
3. 39-48 anys 7. 70-79 anys
4. 49-59 anys

Sexe: 1.Home 2. Dona

Estat civil:
1. Casat/da o amb parella
2. Separat/da
3. Vidu/a
4. Solter/a

Nacionalitat: 1. Espanyola 2. Altres
Nivell d’estudis:

Sense estudis
Estudis primaris, sap llegar i/o escriure

Estudis secundaris (batxillerat o formacié professional)

P 0D

Estudis superiors (universitaris o formacié professional superior)
Suport social:

1. Suport de primer grau (pare/mare, fill/a, conjuge, germa/na)
2. Suport de segon grau (amics o altres)

3. No rep suport
Temps en tractament amb hemodialisi:

Entre 4 i 7 mesos
Entre 8 11 mesos

Entre 1i 2 anys

P w0 NP

Més de 2 anys
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ANNEX 4: QUESTIONARIS

QUESTIONARI KDQOL-SF

Les preguntes que segueixen referents al que voste pensa sobre la seva salut
permetra saber com es troba i fins a quin punt és capac de realitzar les seves activitats
habituals. Contesti cada pregunta rodejant amb un cercle (O) el numero

corresponent.

SU SALUD

1. En general, usted diria que su salud es:

Excelente Muy buena Buena Regular Mala

[ E E ] E

2. ¢Cbémo diria usted que es su salud actual, comparada con la de hace un

afio?
Mucho Méas o menos Mucho peor
mejor Algo mejor igual que Algo peor ahora que
ahora que ahora que hace un afio ahora que hace un afo
hace un afio  hace un afio hace un afio
11 [12 [13 [14 [15

3. Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria
hacer en un dia normal. Su salud actual, ¢le limita para hacer esas
actividades o cosas? Si es asi, ¢Cuanto?

No,
S, me Si, me no
limita limita un limita

mucho poco nada

me
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Esfuerzos intensos, tales como correr,
objetos pesados, o participar
F=To o) 7= o [o] {1 S

Esfuerzos moderados, como mover una mesa,
pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas
delhora...ccooiiieiiiiiiice e,

Coger o llevar la bolsa de la compra
Subir varios pisos por la escalera
Subir un solo piso por la escalera

Agacharse o arrodillarse............cccccceeeeeen.

Caminar un kilbmetro o mas

Caminar varias _manzanas (varios centenares de
MELTOS) wuvvneiieeee ettt e e e e e e eeeenes

Caminar una sola manzana (unos 100 metros)

Bafarse o vestirse por si mismo

Durante las 4 udltimas semanas, ¢ha tenido alguno de los siguientes
problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su

salud fisica?

¢ Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus

actividades cotidianas?........covceveeveveneennannns

¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer?................

¢ Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo
0 en sus actividades cotidianas? .........cccoeeeeeevvieiiiiiienneenn,

¢ Tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus actividades
cotidianas (por ejemplo, le costé mas de lo normal)? .......

Si No |
(1., []2
I (12
I []2
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5. Durante las 4 dultimas semanas, ¢ha tenido alguno de los siguientes

problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de algun

problema emocional (como estar triste, deprimido o nervioso?

‘ Si No

¢ Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus
actividades cotidianas, por algun problema emocional? ...
[ [ (]2
¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, por
alglin problema emocional?..........ccoueeeeecveeeeeceeee e [ []2
¢ No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan
cuidadosamente como de costumbre, por algun
Problema €MOCIONA?L «.....eeeeeeeee e eeeenee e [ []2

con la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?

6. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto su salud fisica o los
problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales

Nada Un poco Regular Bastante Mucho

11 [12 [13 [14 15

7. ¢Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 Gltimas semanas?

No, ninguno Si, Si, Si, moderado Si, S,
muy poco un poco mucho muchisimo
[]1 []2 13 (14 5 6

trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casay las tareas domésticas?

8. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado su

Nada Un poco Regular Bastante Mucho

11 [12 [13 [14 5

63



Projecte de recerca. Treball final de grau | 64
Qualitat de vida percebuda en els malalts en tractament cronic d’hemodialisi
9. Las preguntas que siguen se refieren a cémo se ha sentido y cémo le han ido
las cosas durante las 4 ultimas semanas. En cada pregunta responda lo que
se parezca mas a como se ha sentido usted. Durante las 4 Gltimas semanas,
écuanto tiempo...
Solo
Casi Muchas  Algunas alguna vez
Siempre  siempre veces veces Nunca
a Sesinti6 lleno de
vitalidad? ...coovveeeieeenes [(]1.......... (]2, (13, - []5.... []6
b  Estuvo muy
NErvViosSO?......cccceeeeenees. I (]2 (13, (4. []5..... []6
c Se sinti6 tan bajo de
moral que nada podia
animarle? .......ccccoo...... I (]2 (13, (4. []5..... []6
d Se sinti6 calmado y
tranquilo? .........ccocee..e. [(]1.......... (]2, (13, - []5.... []6
e Tuvo mucho energia?..
(I (]2, 13 Ll4........... []5......... []6
f  Se sinti6 desanimado
VAL LI ES) (e
1. (]2 (13, (4. [J5..... []6
g Se sinti6 agotado?....... I (]2 (13, (4. []5... []6
h  Se sinti6 feliz? ............. (]1.......... (]2, (13, - []5.... []6
i Se sintio cansado?...... I (]2 (13, (4. []5... []6

10. Durante las 4 ultimas semanas, ¢con qué frecuencia la salud fisica o los
problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales (c6mo

visitar alos amigos o familiares)?

Casi siempre Algunas Solo alguna
Siempre veces vez Nunca
[]1 [12 [13 [14 [15



frases.

Creo que me pongo

enfermo mas facilmente

que otras personas.....

Estoy tan sano como

cualquiera...................

Creo que mi salud va a

empeorar...................
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11. Por favor, diga si le parece CIERTA o FALSA cada una de las siguientes
Total- Total-
mente Bastante No Bastante mente
cierta cierta lo sé falsa falsa
[ R (]2, (13, S (15
I ]2 13, (14 (15
........ O1.........d2.....03....H4.....[15
........ O1..........d2.....03....H4.....[15

12.

Mi salud es excelente

SU ENFERMEDAD DEL RINON

¢En qué medida considera CIERTAS o FALSAS en su caso cada una de
las siguientes afirmaciones?

Mi enfermedad del
rifon interfiere

demasiado en mi vida..

Mi enfermedad del me
rifidn ocupa
demasiado tiempo

Me siento frustrado al
tener que ocuparme
de mi enfermedad del

Me siento una carga

para la familia.............

Total- Total-mente

mente Bastante No Bastante falsa

cierta cierta lo sé falsa

(]2, (]2, (13, [(]4..... []5
) (]2, (]2, (13, [(]4..... []5
) [ (]2, (13, I — []5
) (]2, (]2, (13, [(]4..... []5
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13. Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido y como le han ido
las cosas durante las 4 ultimas semanas. En cada pregunta responda lo que
se parezca mas o coOmo se ha sentido usted. Durante las 4 Gltimas semanas,
écuanto tiempo...
Solo
Casi Muchas Algunas alguna
Siempre siempre  veces veces vez Nunca
a ¢Se aislg, o se aparto
de la gente que le
rodeaba? .......cccoeeveeeeenn.. (]2 (]2 (13, [(]4.... []50.... []6
b  ¢Reacciono lentamente a
las cosas que se decian o
hacian?.....cccoeeeeeeeeeeeenn., (]2 (]2 (13, [(]4.... []50.... []6
c ¢Estuvo irritable con los
que le rodeaban?.............. [ (]2 []3........ []4....... []50.... []6
d ¢Tuvo dificultades para
concentrarse o pensar?..... [ (]2 (13, [(]4........ []50..... []6
e ¢Se llevo bien con los
dEeMAS?...cccoeieeeeeeeeee, [ (]2 []3........ []4....... (15 []6
f  ¢Se sintié desorientado? ..
L1 [(]2.... (13 (4. []50. []6
14. Durante las 4 udltimas semanas, ¢cuanto le molesté cada una de las
siguientes cosas?
Mada Un poco Regular Mucho Muchisimo
a iDolores musculares?
0 Oz ... O3 O4.... 5
b iDoloren el pecho? ...
I Oz ... O3 .. a4 5
c  sCalambres? ... ... I [ Oz ... O35 O4 5
d  iPicores en la piel?.... e Oz ... O3 O4 ... O 5
e & Sequedad de piel? . 0 Oz . ... O35 4 5
f ;Faltadeaire?. .. ... .. e = O3 I S 5
g iDesmayos o mareo? I Oz O3 Oa ... 5
h  iFalta de apetito?. ... [ Oz I S a4 5
i iAgotadola), sin
fuerzas? ................... s Oz ... O35 O4 5
i iEntumecimiento
(hormigueo) de manos
OpIes?. e Oz O3 I S 5
k iMauseas o molestias
del estémago?........... I I Oz I [ S | [ S 5
| iProblemas conla
fistula?. .. I Oz ... O3 4. 5
m 4 Problemas con el
catéter?. . I Oz ... O3 Oa ... 5
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EFECTOS DE LA ENFERMEDAD DEL RINON EN SU VIDA

15. Los efectos de la enfermedad del riidn molestan a algunas personas en
su vida diaria. ¢Cuanto le molesta su enfermedad del rifion en cada una de
las siguientes areas?

| Nada Un poco Regular Mucho Muchisimo |

a ¢Limitacion de

lqUIdOS? ... [ (]2 i, I (4. []5
b  ¢Limitaciones en la

(o [1]v= 1 [ (]2 i, T (4. []5
C ¢Su capacidad para

trabajar en casa?........ [ (]2 i, (13, [ S []5
d ¢Su capacidad para

VIJar?.....cooeveeeeieeinnnn, [ (]2, (13, [ S []5
e ¢Depender de

médicos y otro

personal sanitario? ..... [ (]2, (13, [ S []5

f  ¢Tensidn nerviosa o
preocupaciones

causadas por su (T (]2 i, I [ S []5

enfermedad del rindn?.
g ¢Suvidasexual?........ [ (]2 i, (13, [ S []5

h  ¢Su aspecto fisico?.... [ (]2 i, I [ S []5

16. Las dos siguientes preguntas son personales y se refieren a su vida sexual.
Sus respuestas son importantes para comprender los efectos de la
enfermedad del rifibn en la vida de las personas. ¢Hasta qué punto
supusieron un problema cada una de las siguientes cosas, durante las 4
Gltimas semanas?

Ningun Muy poco Algun Mucho Muchisimo
problema problema problema problema problema

a Disfrutar de su

actividad sexual ............ [ . (12, [ T (4. []5

b Excitarse sexualmente..
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17. En la siguiente pregunta valore como duerme usted en una escala que va de
0 a 10, por favor. El 0 representa que duerme “Muy mal” y el 10 representa
que duerme “Muy bien”. Si cree que usted duerme justo entre “Muy mal” y
“Muy bien”, rodee con un circulo el nimero 5, por favor. Si cree que duerme
un poco mejor que el nivel 5, rodee el numero 6. Si cree que duerme un poco
peor, rodee el 4 (y asi sucesivamente).

Muy mal Muy bien |

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

I N N N N
0O 0O 00000 oo o0

18. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo...

Sélo
alguna  Algunas Muchas Casi
Nunca vez veces veces  siempre Siempre
a ¢Se despert6 por la
noche y le costé
volverse a dormir? ........... 1. (]2.... []3. (]4.... []5........ []6
b  ¢Durmié todo lo que
necesitaba? ..................... (]1......... [(]2......... (13, (]4...... []5....... []6

¢ ¢Le costé mantenerse
despierto durante el dia? . []1......... (]2 []3c... [(14... []15......... []6

19. En relaciéon con su familia y sus amigos, valore su nivel de satisfaccion con...

Muy Bastante Bastante Muy
insatisfecho insatisfecho satisfecho satisfecho
a Eltiempo que tiene para
estar con su familia y sus
AMIGOS....ocoveeerieerieeieeenea, [ (12 i, < T (14
b  El apoyo que le dan su
familia y sus amigos ........... L1, L2 i, (13 i, []4

20. Durante las 4 ultimas semanas, ¢realizé un trabajo remunerado?

| Si No |

[]1 (12
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21. ¢Su salud le haimpedido realizar un trabajo remunerado?

| Si No |

[J1 []2

22. En general, ¢cédmo diria que es su salud?

La peor
salud posible A medias entre
(tan mala o peor la peor posible La mejor
gue estar muerto) y la perfecta salud posible

SATISFACCION CON LOS CUIDADOS RECIBIDOS

23. Piense en la atencion que recibe en la didlisis. Valore, segln su grado de
satisfacciéon, la amabilidad y el interés que muestran hacia usted como

persona.
Muy Muy Los
malos Malos Regulares Buenos bUENOS Excelentes mejores
[11 [12 [13 [14 (15 [1e 17

24. ; En qué medida considera CIERTAS o FALSAS en su caso cada una de las
siguientes afirmaciones?

Total- Total-
mente Bastante No Bastante mente
cierta cierta lo sé falsa falsa
a El personal de dialisis me
anima a ser todo lo
independiente posible.......... 1, L2 13 (4. 15

b  El personal de didlisis me
apoya para hacer frente a
mi enfermedad del rifion.......
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ESCALA VISUAL ANALOGICA (EVA)

En la siguiente pregunta, valore el nivel de dolor segun la escala EVA gue va del
0 al 10. El 0 representa “No dolor” y el 10 el “Peor dolor imaginable”. Si cree que
tiene un dolor leve, marque un valor de O a 4, si considera que tiene un dolor
moderado, marque un valor entre 4 y 6, y si piensa que tiene un dolor intenso,
marque un valor superior a 6.

No dolor Peor dolor
imaginable

iMuchas gracias por contestar a estas preguntas!
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ANNEX 5. PUNTUACIO DE L'INSTRUMENT KDQOL-SF

Se utilizan diferentes escalas de respuesta a lo largo del cuestionario de entre 2y 7
opciones de respuesta. Los valores numéricos para las respuestas a algunos de los
items del KDQOL-SF estan precodificados de tal manera que un ndmero mas alto
representa un mejor estado de salud.

Por ejemplo, la respuesta ‘Nunca’ para el item 10 se codifica con un ‘5°. En ofros
casos, sin embargo, puede ser al revés. En estos casos sera el numero mas bajo que
representa el mejor estado de salud. Por ejemplo, en el item 6, la respuesta ‘Nunca’

representa el mejor estado de salud y tiene un valor precodificado de ‘1".

El procedimiento de puntuacion para el KDQOL-SF en primera instancia transforma los
numeros precodificados crudos a una escala de 0 — 100 en la cual las puntuaciones
transformadas mas altas siempre reflejan un mejor estado de salud. Se coloca cada
item en un rango de 0 — 100 de tal manera que la puntuacién mas baja es siempre 0 y
la puntuacion mas alta es siempre 100. Las puntuaciones representan el porcentaje de

la puntuacion maxima posible.

En la tabla 1 se proporciona la recodificacion necesaria para la mayoria de los items
del KDQOL-SF. Tres de los items del instrumento requieren instrucciones adicionales
y no estan incluidos en la tabla. En el caso de los items 17 y 22 es necesario
multiplicar las respuestas a estos items por 10 para que estén en una escala de 0 —
100. El item 23 tiene un rango de valores precodificados de 1 — 7. Para recodificar este
item se tiene que restar 1 (minimo posible) del valor precodificado obtenido por el
paciente, después dividir el resultado por 6 (la diferencia entre la puntuacion maxima y
minima posible) y después multiplicar el resultado por 100. El segundo y Ultimo paso
en el proceso de puntuacién consiste en calcular la media de todos los items para

obtener la puntuacion de cada escala del KDQOL-SF.

En la tabla 2 se detallan los items que forman cada escala. Al calcular la puntuacion
para cada escala, no se tiene en cuenta los items a los cuales no se ha respondido
(datos ausentes). Por tanto, las puntuaciones por escala representan la media de los

items que el paciente si contesto.

71



Projecte de recerca. Treball final de grau

Qualitat de vida percebuda en els malalts en tractament cronic d’hemodialisi

Nota: Para puntuar la escala SF-36 (la parte genérica del cuestionario) se debe seguir

las instrucciones correspondientes para este cuestionario (también disponible en la

pagina web de BiblioPRO).

Tabla 1. Paso 1 - Recodificaciéon de los items del KDQOL-SF

Mimero del item Categoria de respuesta Valor recodificado
ariginal
4ad Sac M —= i
S 100
3 & L — = ]
mmm— 50
= 100
19 ab — > 0
p 33,33
3= 66 66
4— > 100
10,11 a, ¢, 12 a-d L —— i
e —— 25
S 50
R 75
[ 100
9b.c,fg i 13e 18b  [—— = a
e — 20
T 40
4— > 60
R B0
[ 100
20 I —— 100
. . 0
1-2, 6,8, 11 b, d, 14 a-m, g [ 100
15 a-h, 16 a-b, 24 a-b
e 75
— =0
4— > 25
D —— i]
7.9a,d,e h, 13ad,f 18 [N’ 100
a.c
22— B0
 — g0
 —— 40
D —— 20
= i
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Tabla 2. Paso 2 — Calculo de la media de las escalas individuales del KDQOL-SF

Escala Mimero | Después de la recodificacion se
de items | promedia los siguientes items

Escalas especificas para

enfermedades renales
Listado de sintomas/problemas 12 14 a-k, | {[m)*
Efectos de la enfermedad renal 5] 1% a-h
Carga de la enfermedad renal 4 12 a-d
Situacion laboral z 20, 21
Funcion cognitiva 3 13b.d.
Calidad de las relaciones sociales 3 13ac, e
Funcion sexual 2 16a. b
Suefio 4 17, 18 a-c
Apoyo social 2 19a b
Actitud del personal de dialisis 2 2dahb
Satisfaccion del paciente 1 23

ltems dal 5F-36
Funcion fisica 10 3aj
Rol fisico 4 4 ad
Dolor 2 7 8
Salud general 3 1,11 a-d
Bienestar emocional 5 9b.c d fh
Rol emocional 3 S ac
Funcion social 2 6, 10
Vitalidad 4 9a.eqi

Mota: £l tem sobre cambics en el estado de salud del SF-35 y el item de 0 — 10 sobre salud
general se punilan como items Onicos (es decir, no forman parte de ninguna de las escalas)
* 14 | es respondido por los pacientes en hemodialisis; 14 m por kos que estan en dialisis peritoneal
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