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RESUM

Introduccié: La insuficiencia renal cronica suposa un problema de salut publica que
afecta a prop del 11% de la poblaci6 adulta en tot al mén. Estudis recents demostren els
beneficis del tractament renal substitutiu mitjangant la dialisi com una opcié terapéutica de
la insuficiéncia renal cronica. No obstant, I'impacte de la dialisi peritoneal en les persones
que fan aquest tractament és poc conegut.

Objectius: Estudiar I'adheréncia terapéutica, determinar la qualitat de vida relacionada
amb la salut i estudiar el suport social percebut i les vivéncies dels pacients amb
tractament renal substitutiu mitjancant la dialisi peritoneal de la Regié Sanitaria de Girona.
Metodologia: Estudi en el qual s’ha combinat la metodologia quantitativa i la qualitativa.
En la primera fase de l'estudi, de disseny observacional, analitic i transversal hi han
participat, de manera voluntaria, la totalitat de persones amb tractament renal substitutiu
mitjangant la dialisi peritoneal de la Regi6é Sanitaria de Girona. S’han estudiat variables
sociodemografiques, cliniques i variables relacionades amb I'adhesié al tractament
(questionari Morinsky-Green). S’ha utilitzat el questionari especific pels pacients renals
(KDQOL-SF™ versio 1.3) per a mesurar la qualitat de vida percebuda i el gliestionari
MOS de recolzament social per a identificar el suport social percebut. En relacié a I'analisi
de dades, es van aplicar models de regressio lineal multiple per determinar les variables
relacionades amb la qualitat de vida percebuda a nivell del component fisic i mental. En la
segona fase, s’ha realitzat un estudi de disseny fenomenoldgic mitjangant una entrevista
grupal a pacients de la mateixa poblacié d’estudi amb tractament renal substitutiu
mitjancant la dialisi peritoneal. Es va utilitzar un guié relacionat amb les vivéncies dels
participants, el suport social percebut i la satisfaccié de I'atencié percebuda. La informacio
procedent del grup focal s’ha transcrit literalment seguint tres etapes: degradacio, annexio
i codificaci6 mantenint la representacid del contingut mitjancant la classificacié per
categories i subcategories d’acord amb els objectius de I'estudi.

Resultats: En la primera fase de I'estudi han participat 55 persones amb una mitjana
d’edat de 61,4 (DE:14,6) anys, el 69,1% homes. La mitjana de temps de tractament renal
substitutiu és de 22,9 (DE: 20,9) mesos. El 58,1% han referit tenir adheréncia terapéutica
i el 80% han expressat ser complidors en els diferents indicadors d’adheréncia. Les
puntuacions més positives del qliestionari KDQOL-SF™ han estat les que fan referéncia a
la funcié cognitiva (mitjana de 77,57), la satisfaccié del pacient amb relacié al personal
que I'atén (mitjana de 88,75) i el personal de dialisi com estimul (mitjana de 91,36); i les
de menys puntuacié les que fan referéncia a la situacio laboral (mitjana de 37,27) i la

carrega de la malaltia renal (mitjana 41,93). Pel qué fa a les dimensions del SF-36 inclos



en el qliestionari KDQOL-SF'™, les més afectades han estat les que fan referéncia a la
percepcio de salut general (40,81 punts de mitjana), vitalitat (mitjana de 46,45) i rol fisic
(mitjana de 57,75). En relacié al component sumatori fisic i mental del SF-36, s’han
obtingut puntuacions mitjanes de 40,33 i 45,20 punts respectivament. La percepcié global
de suport social ha estat elevada (78,27 punts de mitjana). En els models de regressio
lineal, la qualitat de vida a nivell fisic s’ha associat amb l'edat (p=0,002) i amb els
simptomes de la malaltia renal (p=0,003); i a nivell mental amb la carrega de la malaltia
(p=0,008).

En la segona fase de 'estudi han participat 10 persones en I'entrevista grupal, observant
que les persones que utilitzen la dialisi peritoneal (DP) perceben tenir menys energia,
menys forga i més fatiga davant petits esforgos, havent de modificar alguns habits i estils
de vida establerts per compensar aquesta mancancga i trobar I'equilibri entre les
expectatives, la situacid en la que es viu i el tractament. La DP en veu dels informants és
una técnica dialitica menys agressiva, comporta més autonomia i major percepcié de
bona salut a nivell fisic amb relacié a la hemodialisi.

Conclusions: Més de la meitat de les persones amb tractament de dialisi peritoneal han
manifestat tenir una bona adheréncia terapéutica i la majoria han referit seguir el
tractament. La qualitat de vida percebuda esta afectada, especialment les persones més
grans i les que tenen més simptomes han referit pitjor salut a nivell fisic; i les que
perceben més carrega per la propia malaltia han referit pitjor salut a nivell mental. Tot i
aixo, la dialisi peritoneal és viscuda com un tractament menys agressiu i que déna més
autonomia i millor percepcié de salut. Els participants han referit bon suport social i
satisfaccio amb la familia i els professionals.

Paraules clau: Insuficiencia renal cronica; Tractament renal substitutiu; Dialisi peritoneal;
Adheréncia terapéutica; Qualitat de vida relacionada amb la salut; Suport social;

Satisfaccié del pacient; Atencié sanitaria.



RESUMEN

Introduccién: La insuficiencia renal crénica supone un problema de salud publica que la
padece cerca del 11% de la poblaciéon adulta en todo el mundo. Estudios recientes
muestran los beneficios del tratamiento renal substitutivo mediante la dialisis como una
opcion terapéutica de la insuficiencia renal crénica. No obstante, el impacto de la dialisis
peritoneal en las personas que necesitan de este tratamiento es poco conocido.
Objetivos: Estudiar la adherencia terapéutica, determinar la calidad de vida relacionada
con la salud y estudiar el soporte social percibido y las vivencias de los pacientes con
tratamiento renal substitutivo mediante la dialisis peritoneal en la Regién Sanitaria de
Girona.

Metodologia: Estudio en el cual se ha utilizado la metodologia cuantitativa y la
cualitativa. En la primera fase del estudio con un disefio observacional, analitico y
transversal han participado, de manera voluntaria, la totalidad de personas con
tratamiento renal substitutivo mediante la dialisis peritoneal de la Regidén Sanitaria de
Girona. Se han estudiado variables sociodemograficas, clinicas y variables relacionadas
con la adhesién al tratamiento (cuestionario Morinsky-Green). Se ha utilizado el
cuestionario especifico para los pacientes renales (KDQOL-SF™ versién 1.3) para medir
la calidad de vida percibida y el cuestionario MOS de apoyo social para identificar el
soporte social percibido. En relacién al analisis de datos se aplicaron modelos de
regresion lineal multiple para determinar las variables relacionadas con la calidad de vida
percibida a nivel del componente fisico y mental. En la segunda fase se ha realizado un
estudio de disefio fenomenoldgico mediante una entrevista grupal a pacientes de la
misma poblacion de estudio con tratamiento renal substitutivo mediante la dialisis
peritoneal. Se utilizé6 un guién relacionado con las vivencias de los participantes, el
soporte social percibido y la satisfaccion de la atencion percibida. La informacion
procedente del grupo focal se ha transcrito literalmente siguiendo tres etapas:
degradacion, anexién y codificacion manteniendo la representaciéon del contenido
mediante la clasificacion por categorias y subcategorias de acuerdo con los objetivos del
estudio.

Resultados: En la primera fase del estudio han participado 55 personas con una media
de edad de 61,4 (DE:14,6) afios, el 69,1% hombres. La media de tiempo de tratamiento
renal substitutivo es de 22,9 (DE:20,9) meses. El 58,1% han manifestado tener
adherencia terapéutica y el 80% han referido ser cumplidores en los distintos indicadores
de adherencia. Las puntuaciones méas positivas del cuestionario KDQOL-SF™ han sido
las que hacen referencia a la funcidn cognitiva (media 77,57), la satisfaccion del paciente

en relaciéon al personal que les atiende (media 88,75) y el personal de dialisis como



estimulo (media 91,36); y las de menor puntuacion las que hacen referencia a la situacion
laboral (media 37,27) y la carga de la enfermedad renal (media 41,93). En relacion a las
dimensiones del SF-36 incluidas en el cuestionario KDQOL-SF'™, las méas afectadas han
sido las que hacen referencia a la percepcién de salud general (40,81 puntos de media),
vitalidad (media de 46,45) y rol fisico (media de 57,75). En relacion al componente
sumatorio fisico y mental del SF-36, se han obtenido puntuaciones medias de 40,33 y
45,20 puntos respectivamente. La percepcion global de soporte social ha sido elevada
(78,27 puntos de media). En los modelos de regresion lineal, la calidad de vida a nivel
fisico se ha asociado con la edad (p=0,002) y con los sintomas de la enfermedad renal
(p=0,003); y a nivel mental con la carga de la enfermedad (p=0,008).

En la segunda fase del estudio han participado 10 personas en la entrevista grupal,
observando que las personas que utilizan la DP perciben tener menos energia, menos
fuerza y mas cansancio al realizar pequefios esfuerzos, debiendo modificar algunos
habitos y estilos de vida establecidos para compensar esta carencia y encontrar el
equilibrio entre las expectativas, la situacion en la cual se vive y el tratamiento. La DP en
voz de los informantes es una técnica dialitica menos agresiva, da mas autonomia y
mejor percepcion de buena salud a nivel fisico en relacion con la hemodialisis.
Conclusiones: Mas de la mitad de las personas con tratamiento de dialisis peritoneal
han manifestado tener una buena adherencia terapéutica y la mayoria han expresado
seguir con el tratamiento. La calidad de vida percibida esta afectada, especialmente en
las personas mayores y las que tienen mas sintomas han referido peor salud a nivel
fisico; y las que perciben mas carga por la propia enfermedad han referido peor salud a
nivel mental. No obstante, la didlisis peritoneal se vive como un tratamiento menos
agresivo y que da mas autonomia y mejor percepcion de salud. Los participantes han
referido un éptimo soporte social y satisfaccion con la familia y los profesionales.
Palabras clave: Insuficiencia renal croénica; Tratamiento renal substitutivo; Dialisis
peritoneal; Adherencia terapéutica; Calidad de vida relacionada con la salud; Apoyo

social; Satisfaccion del paciente; Atencion sanitaria.



ABSTRACT

Introduction: Chronic renal insufficiency is a public health problem that affects about
11% of the world’s adult population. Recent studies have shown the benefits of renal
replacement therapy through dialysis as a therapeutic option for this condition. However,
the impact of peritoneal dialysis on people who undergo this treatment is little known.
Objectives: To study therapeutic adherence, determining the health-related quality of life
and studying the perceived social support and the experiences of patients undergoing
renal replacement therapy through peritoneal dialysis in the Girona Health Region.
Methodology: Quantitative and qualitative methodologies were combined. In the first
phase, an observational, analytical and cross-sectional design was employed. All patients
receiving renal replacement treatment through peritoneal dialysis in the Girona Health
Region voluntarily participated in the study. We studied sociodemographic, clinical and
variables related to adherence to treatment (Morinsky-Green questionnaire). The specific
questionnaire for renal patients was used (KDQOL-SF™ version 1.3) to measure the
perceived quality of life and the MOS Social Support survey to identify the perceived
social support. With regards to the analysis of data, multiple linear regression models
were applied to determine the variables related to perceived quality of life in the physical
and mental components. In the second phase, a phenomenological study design was
implemented through a group interview in the same study population. A script was
followed focussing on the experiences of participants, the perceived social support and
the satisfaction with the perceived attention. The information from the focus group has
been literally transcribed following three stages: degradation, annexation and codification,
maintaining the representation of the content through classification by categories and
subcategories in agreement with the objectives of the study.

Results: In the first phase of the study 55 people with an average age of 61.4 (SD: 14,6)
years participated, 69,1% were men. The mean time for renal replacement therapy was
22,9 (SD: 20,9) months. 58,1% reported that they had good therapeutic adherence and
80% referred to complying with the different therapeutic adherence indicators of the renal
replacement therapy. The most positive scores of the KDQOL-SF™ version 1.3
questionnaire were those that referred to cognitive function (mean 77,57), patient
satisfaction with the attending staff (mean 88,75) and the dialysis staff as a stimulus
(mean 91,36). The lowest scores were those referring to their occupational status (mean
37,27) and the burden of renal disease (mean 41,93). With regards to the dimensions of
the SF-36 included in the KDQOL-SF™ version 1.3 questionnaire, the most affected
dimensions were those referring to the perception of general health (40,81 mean points),

vitality (mean of 46,45) and physical role (mean 57,75). In the case of physical and mental



health summary scores of the SF-36, averagesof 40,33 and 45,20 points were obtained,
respectively. The overall perception of social support was high, with an average of 78,27
points. In linear regression models, the physical quality of life was associated with age (p
= 0,002) and with the symptoms of renal disease (p = 0,003); and emotional quality of life
was associated with the burden of the disease (p = 0,008).

In the second phase of the study 10 people participated in the group interview. People
that received peritoneal dialysis perceived having less energy, less strength and more
fatigue when having to make small efforts, having to modify some established habits and
lifestyles to compensate for this shortfall and to find a balance between expectations, the
circumstances in which they lived and the treatment. The patients saw peritoneal dialysis
as a less aggressive technique that presented greater autonomy and a greater perception
of good health in comparison with haemodialysis.

Conclusions: More than half of the people with peritoneal dialysis claimed to have good
therapeutic adherence and most referred to having followed the treatment. The perceived
quality of life of these people was affected: older people especially and those who had
more symptoms referred to worse physical health; and those who perceived a greater
burden for their own illness had referred to poorer mental health. However, peritoneal
dialysis was experienced as a less aggressive treatment that gave more autonomy. The
participants referred to optimum social support and satisfaction with the care of family
members and health professionals.

Key Words: Chronic Renal Insufficiency; Peritoneal Dialysis; Therapeutic Adherence;

Quality of Life; Social Support; Patient satisfaction; Quality of health care.
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1. Introduccioé

La Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) afecta a prop del 11% de la poblacié adulta
en tot al mén (Webster, Nagler, Morton i Masson, 2017). Aquesta pérdua de la
funcié renal, condueix a la utilitzacié6 d’'un tractament renal substitutiu per
reemplagar aquesta funci6. A I'Estat espanyol, aproximadament 4 milions de
persones pateixen insuficiencia renal cronica. D’aquestes, 25.454 persones
utilitzen actualment alguna técnica renal substitutoria no fisioldgica (Vargas,
2015). Al tractar-se d’'una malaltia cronica es considera fonamental la correcta
adheréncia al tractament en la seva globalitat. L’éxit de 'adheréncia terapéutica
depén de la conducta de la persona amb relacid6 a la presa de medicacio, el
seguiment de la dieta o la modificacié d’estils de vida, aquest compliment no
sempre s’aconsegueix i aixd condueix al fracas de la terapia, el que comporta un
empitjorament de la salut a nivell fisic, psiquic i social (Martin i Grau, 2004; OMS,
2003).

1.1 La Insuficiencia Renal Cronica

Les condicions de vida actuals i els avengos sanitaris han afavorit un augment de
'esperanca de vida de les persones amb el consequent increment de la
longevitat. Aix0, considerat com un éxit de les politiques de salut publica i del
desenvolupament socioecondmic dels estats, comporta la proliferacié de Malalties
Croniques (MC) que augmenten amb I'edat (Martinez-Castelao et al., 2015).

Entre aquestes malalties destaquem la IRC que suposa un problema de salut
publica mundial, amb un augment de la seva incidéncia en els darrers anys. A
I'estat espanyol, segons el resultat de I'estudi “Epidemiologia de la Insuficiencia
Renal Crénica en Esparna” (EPIRCE), el 9,24% de la poblacié adulta pateix algun
grau d’'IRC (Otero, De Francisco, Gayoso, Garcia i Group, 2010).

Segons assenyala el registre oficial de Dialisi i Trasplantament de la Sociedad
Espariola de Nefrologia (Sociedad Espafiola de Nefrologia, 2013), la prevalenca
de la IRC augmenta de forma progressiva amb I'envelliment (el 22% en majors de
64 anys i el 40% en majors de 80 anys). La IRC també s’associa amb altres
malalties com ['arteriosclerosi, la diabetis tipus Il, la hipertensié arterial, la

insuficiéncia cardiaca i la cardiopatia isquéemica.



Diferents guies defineixen la IRC com qualsevol lesié de I'estructura renal o el
deteriorament del Filtrat Glomerular (FG) per sota de 60ml/min/1,73m?, sigui quina
sigui la causa que ho condicioni, amb implicacions per a la salut i que perduri al
llarg d’'un temps variable (K/DOQL, 2002; Levin i Stevens, 2014; National
Collaborating Centre for Chronic Conditions i Royal College of Physicians of
London, 2008). La lesi6 de l'estructura renal es pot manifestar directament a
través d’alteracions histologiques en la bidpsia renal, o indirectament per la
preséncia d’albuminuria, patologia en el sediment urinari, o a través de técniques
d’'imatge (Improving global Outcomes [KDIGO], 2013; Rocco et al., 2015).

La pérdua de nefrons en funcionament, que son les unitats estructurals i
funcionals basiques responsables de la depuracié de la sang (Soriano Cabrera,
2004), condiciona canvis intraglomerulars com augment de pressio, proteinuria i
respostes pro inflamatories. Aquest fet comporta una pérdua de més nefrons i
s’entra en un cercle viciés, fins a arribar a la necessitat de Terapia Renal
Substitutiva (TRS).

Tanmateix, es coneix que un sol factor instigador pot no ser suficient per
condicionar aquesta iniciacio i progressio. Actualment, es considera la IRC com la
consequéncia d’un procés de multiples agressions. Entre els factors condicionants
de la IRC es troben: I'edat, la historia familiar de IRC, I'étnia, el sexe, la diabetis
mellitus, la sindrome metabdlica, els estats que condicionen hiperfiltracié com
'obesitat, la hipertensid arterial, I'anémia, l'alta ingesta de proteines, el
tabaquisme, I'albuminduria, la dislipémia, I'is de nefrotdxics com antiinflamatoris no
esteroideus, els antibidtics, I'is de contrasts iodats, la preséncia d’'una IRC
primaria, els trastorns urologics i les malalties cardiovasculars (Yuste et al., 2013).
Les causes més frequents a Espanya de desenvolupar IRC, s’associen als

seguents factors (Taula 1).
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Taula 1. Causes de la insuficiéncia renal cronica

Diabetis mellitus 245
No filiada 20,8
Vascular 16,2

Glomerulonefritis 12,5

Nefropatia intersticial 8,8
Malaltia poliquistica 71
Sistémiques 4.8
Altres 3,5
Hereditaries 1,7

Font: Sociedad Espafiola de Enfermeria Nefrologica, 2014

Avui en dia, les societats cientifiques consideren la IRC com un factor de risc
cardiovascular per ser sobreposable a la insuficiéncia cardiaca congestiva (House
i Ronco, 2011; Quiroga et al.,2013). La incidéncia augmenta quan s’empitjora el
FG. Aproximadament, el 80% dels pacients en programa d’hemodialisi pateixen
algun problema cardiac (Allon, 2013).

Segons les guies publicades per l'organitzacié internacional Kidney Disease:
Improving Global Outcomes (KDIGO) (2013), la IRC evoluciona en diferents
estadis, durant els quals s’incrementen les manifestacions cliniques. Les diferents
etapes s’estableixen en funcié del FG o la preséncia d’albumina/creatinina a la
orina (Rocco et al., 2015) (Taula 2).
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Taula 2. Etapa clinica de la IRC en funcié del filtrat glomerular

Grau 1 Normal o elevat FG
Grau 2 60-89 Lleuger descens FG
Grau 3a 45-59 Lleuger - Moderat descens FG
Grau 3b 30-44 Moderat - greu descens FG
Grau 4 15-29 Greu descens FG

Grau 5 <15 Fallida renal

Font: Levin i Stevens, 2014

L’anterior classificacié permet descriure les etapes de la IRC de forma acurada i
precisa. A més, es categoritza
albumina/creatinina en una mostra aillada d’orina. D’aquesta manera, el nou
sistema categoric destaca I'aspecte multidimensional de malaltia renal cronica

(Gorostidi et al., 2014; Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad, 2015)

(Taula 3).

lalbuminuria a través del quocient

Taula 3. Classificacié de la categoria d'albuminuria en la IRC

A1l <30 Normal o lleugerament elevada
A2 30-300 Moderadament elevada
A3 >300 Molt elevada

Font: Levin i Stevens 2014
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En relacié a l'evolucié de la IRC, a l'any 2013 es va publicar un document
consensuat per diferents societats cientifiques en el qual es va establir la
necessitat de derivacié al nefroleg amb relacié al FG o, a I'albuminuria com a
indicador de problema renal (Galceran, Felip i Tovillas, 2013; Vargas, 2015). En el
document es recull que els resultats d’'un FG inferior a 30ml/min/1,73m? o un FG
entre 30-60ml/min/1,73m? amb hematuria i/o quocient d’albumintria/creatinina en
orina major de 300mg/g fan necessaria la valoracié de I'especialista renal. Altres
indicadors com el quocient d’albuminuria/creatinina en orina major de 300mg/g,
disminucié del FG superior al 25%, preséncia d’hematuria o proteinuria, es van
considerar com alteracions fisiologiques que també necessitaven la intervencié
del metge especialista en nefrologia. A més, en el document es va pactar que la
hipertensio arterial refractaria és criteri de derivacio al nefroleg. Es van destacar
aquestes alteracions per detectar la preséncia d’afectacié renal i poder intervenir
en els factors danyats amb I'objectiu de preservar el maxim la Funcié Renal (FR) i

evitar, en el possible, el tractament renal substitutiu.

La IRC es diagnostica en molts casos de manera casual per evidéncia del
deteriorament de la FR en una analitica de rutina. En altres casos, el
descobriment només es fa en etapes molt avangades o quan el pacient pateix
alguna complicacio, ja que no dona simptomatologia fins al final de la malaltia.
S’estima que un nombre important de pacients amb IRC estan sense diagnosticar,
bé perqué no es fan controls de la FR o bé perqué tenen una malaltia renal oculta

(Sociedad Espanola de Nefrologia, 2015).

La derivacié al nefroleg en el moment adequat €s molt important. Els pacients
avaluats precogment presenten una major supervivéncia renal amb relacio als que
ho fan més tard. A més, permet els qui necessiten iniciar una TRS poder-ho fer de
manera programada i no de manera abrupte, fet que millora el pronostic (Park et
al., 2015; Quiroga, Rodriguez-Palomares i De Arriba, 2015). En aquest sentit,
segons la membrana que s’utilitza, hi ha dues técniques dialitiques per tractar la
insuficiencia renal cronica avangada i suplir, parcialment, la funcié renal. Per una
banda, la depuracié renal extra-corporia o hemodialisi (HD) que necessita un

circuit tancat per extreure la sang del pacient, a través d’'un bon accés vascular,
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conduir-la al dialitzador i retornar-la depurada. En aquest procés s’eliminen els
productes de rebuig procedents del metabolisme proteic i es permet la regulacié
de l'equilibri hidro-electrolitic (Diez, 1986). Per l'altra banda, la depuracié extra-
renal intracorporia o DP. Aquesta, enlloc del dialitzador utilitza la cavitat
peritoneal, a través de la implantacio d'un catéter (cateter peritoneal) inserit a la
zona infraumbilical, per eliminar mitjangant 'osmosi i la difusid, les toxines i 'aigua
excedent de l'organisme. Per aconseguir la dialisi, es prepara el peritoneu i
s’infundeix una quantitat determinada de liquid dialitzant a I'espai peritoneal, les
toxines i el liquid excedent surten del torrent sanguini, travessen els teixits i
passen el liquid infés que, quan es drena, a través del catéter, s’elimina la
concentracio (Mecia Heras, 2005). Tanmateix, existeix una tercera técnica per
suplir la insuficiéncia renal cronica en fase avangada i és el transplantament per
un altre organ sa. Aquest supleix la funcié del ronyé malalt i permet a la persona
viure sense necessitar la TRS. A l'estat espanyol, segons dades de la
Organizacion Nacional de Transplantes (ONT), I'any 2012, 2.551 persones varen
ser trasplantades de ronyd. Aquesta intervencié quirurgica permet a les persones
fer vida normal sense dependre de cap tecnica dialitica. Avui en dia, I'6Grgan
trasplantat pot provenir d’'un donant cadaver o d’un donant viu. Aquesta segona
opcid, en aquests ultims anys ha incrementat, I'any 2012, 361 malalts renals es
varen sotmetre a aquesta técnica (Organizacion Nacional de Transplantes, 2012).
No obstant aixd, amb la manca d’organs, la complexitat del procediment i la major
mortalitat relacionada amb el transplantament, no tothom és candidat a rebre un
ronyo sa. Tot i que amb els anys, cada vegada son més les persones que
s’alliberen de la TRS, encara en queden moltes que s’han de sotmetre durant un
periode determinat a un tractament per reemplagar la funcié renal. Segons
I'informe del registre espanyol de malalts renals, actualment a I'estat espanyol hi
ha unes 25.057 persones que utilitzen alguna técnica renal substitutoria no
fisiologica. Del total de persones que usen algun tractament renal substitutiu, el
51,9% estan trasplantats de donant viu o de cadaver, el 42,6% utilitza la
hemodialisi i només el 5,5% utilitzen la dialisi peritoneal (Sociedad Espafiola de
Nefrologia, 2015).
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Es considera que, de les técniques no fisiologiques, la DP domiciliaria podria ser
la primera técnica d’eleccié per a molts pacients a causa de varis factors, entre
ells cal destacar la preservacié de la funcié renal residual que permet mantenir
una dieta menys restrictiva, conservar els accessos vasculars i també disminuir
I'us d’estimulants d’eritropoesi amb relacié a la HD (Chang et al., 2016; Julian,
Molinuevo i Sanchez, 2012; Ledebo i Ronco, 2008; Muehrer et al., 2011).

En referencia al cost del tractament renal substitutiu, s’estima que a l'estat
espanyol es destina entre el 2,5% i el 3% del pressupost del Sistema Nacional de
Salud (SNS) en el tractament renal substitutiu i més del 4% de l'atencio
especialitzada (Vargas, 2015). El cost mitja anual assignat a les persones que
utilitzen la hemodialisi és de 46.659,83€ i el cost mitja destinat a les persones que
utilitzen la DP de 32.432,07€. Les dades demostren que el preu mitja de la TRS
€és 6 vegades major que el tractament de pacients amb infeccié per Virus de la
Immunodeficiencia Humana (VIH) i 24 vegades major que el tractament de
pacient amb Malaltia Pulmonar Obstructiva Cronica (MPOC) (Lorenzo, Perestelo,
Barroso, Torres, i Nazco, 2010). Aquestes xifres demostren que invertir en la DP i
aconseguir I'exit terapéutic és beneficidos pel pressupost del SNS i també, com

s’ha descrit anteriorment, pel propi pacient.

L’éxit de la dialisi rau, en gran part, en el propi pacient ja que és una técnica que
esta intimament lligada a l'autonomia del tractament. Entre les variables
associades a resultats optims que influeixen de manera positiva en la capacitat
d’afrontar i adaptar les persones en la seva cura cal destacar: L’adhesié del
pacient en aquesta técnica (Lam, Lee i Shiu, 2014); una adequada percepcio de
suport social (Lai, Loh, Mooppil, Krishnan i Griva, 2012); una bona concepcié de
salut (Wang, Lin, Liang, WU, Tung i Tsay, 2014); I'activitat laboral i el finangament
economic optim (Os et al., 2011); i, 'accés a programes d’ajuda i, a instruments
de suport que faciliten I'adaptacioé a la técnica (Lai, Loh, Moppil, Krishnan i Griva,
2012). Altres variables que s’han estudiat que influeixen de manera negativa al
tractament de la dialisi peritoneal sén: I'edat ja que les persones majors de 60
anys tendeixen a negar més la malaltia i les intervencions que es realitzen no sén
tan eficaces perqué els hi costa més acceptar-les (Laudanski, Nowak i Niemczyk,

2014; Ruiz de Alegria, Basabe i Saracho, 2013); I'associacié d’altres patologies
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croniques, dificulta el maneig de la tecnica (Griva et al., 2014; Lin et al., 2013) el
temps en anys que es dialitzen és una variable que també influeix en la Qualitat
de Vida Relacionada amb la Salut (QVRS); i la destresa a la técnica (Lam, Twin i
Chan,2010).

Els factors exposats anteriorment formen part d’'un concepte complex, ambigu,
multidimensional i sotmes a diferents interpretacions en les que es barregen
aspectes que tenen relacid amb variables sociodemografiques, economiques i
politiques que impliquen el suport social, 'adheréncia terapéutica i la QVRS que

poden influir directament en les persones sotmeses a tractament renal substitutiu.
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1.2 L’Adheréncia terapéutica en les persones amb Insuficiencia Renal
Cronica

1.2.1 L’Adheréncia Terapeéutica

L’OMS ha definit 'adheréncia terapéutica com el grau en el que la conducta d’un
pacient, en relacié a la presa de medicacio, el seguiment de la dieta o la
modificacié d’habits de vida, es corresponia amb les recomanacions acordades
amb el professional de la salut, previ I'acceptacié consentida del pacient, després

de rebre la informacié de manera competent adaptada i adient (OMS, 2003).

El terme adheréncia terapéutica esta condicionat per multiples factors que tenen a
veure amb la implicacié activa i voluntaria dels pacients per seguir amb els
consells pautats en un consens mutu per part del pacient i del professional de la
salut que els prescriu. L'objectiu d’aconseguir uns bons nivells d’adheréncia
terapeutica és el d’obtenir uns resultats terapéutics desitjats. No obstant, es pot
donar el cas que una persona atesa refereixi una completa adheréncia terapéutica
en una part del tractament pautat pero, en una altra li manqui (Denhaerynck et al.,
2007).

L’adheréncia terapéutica té una importancia rellevant en el control de la malaltia i
en lincrement o en la preservaci6 de la seva QdV. Les persones que
aconsegueixen adherir-se adequadament en els tractaments i en els régims
conductuals tenen menys problemes de salut, més estabilitzada la malaltia i més
facilitat pel diagnostic correcte (Guerra, Diaz i Vidal,2010; Martin i Grau, 2004).
Quan es diagnostica la malaltia, 'adherencia terapéutica comenca a tenir la seva
implicacié nosologica (etiologia, pronodstic i tractament). La persona percep el
significat a través de les seves vivencies, experiéncies, situacions personals,
factors de l'entorn, entre d’altres (Martin i Grau, 2004). Tot i aixi, 'adheréncia
terapeutica pot o no aparéixer en qualsevol moment del procés (a l'inici, durant, al
finalitzar el programa terapéutic o només en circumstancies especials, Cuevas
et al., 1996; Meichenbau i Turk, 1991).
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Tanmateix, hi ha poc consens en la definici6 d’adheréncia terapéutica. En les
ultimes décades, s’han utilitzat indistintament els termes compliment i adheréncia
(Bosworth et al., 2006; Hearnshaw i Lindenmeyer, 2006). La definicié proposada
per Haynes, Taylor, i Sckett (1979) pel que fa el concepte d’adheréncia
terapeutica és la més referenciada com el grau en que la conducta d’'un pacient,
en relacié amb la presa de medicaments, el seguiment de la dieta o la modificacié
d’habits de vida saludables, coincideix amb les instruccions proposades pel metge
o la infermera. Aquesta definicié implica que els professionals determinen les
pautes que els pacients han de seguir. L'incompliment representa una manca de
voluntat de seguir amb les recomanacions pautades i es percep com un

comportament anormal del pacient (Lutfey i Wishner, 1999).

L’adheréncia terapeutica s’utilitza per descriure la mesura en la qual les persones
segueixen amb les prescripcions acordades (Zweben i Zuckoff, 2002). En la
literatura la definicié descrita per DiMatteoi DiNicola a I'any 1982 és de les més
assenyalades. Per aquests autors, significa una implicacié activa i voluntaria del
pacient en un curs de comportament acceptat de mutu acord amb el fi d’obtenir un
resultat terapéutic desitjat (DiMatteo i DiNicola, 1982;citat per Martin i Grau,
2004). Aquesta definici6 implica que els pacients tenen més autonomia en
I'eleccié al tractament i en el seguiment de les conductes que s’acorden com a
beneficioses (Bosworth et al., 2006; Lutfey i Wishner, 1999). A partir d’aquestes
definicions se’n van publicar de diferents emprant diversos termes com ara la
concordanca o la cooperacio, per precisar determinades diferencies de les
descripcions realitzades previament. El terme “concordanga” el va introduir la
Reial Societat Farmaceutica de la Gran Bretanya I'any 1997, es basa en la idea
que no hi ha negociaci6 entre el prescriptor i el pacient amb I'objectiu d’optimitzar i
garantir I'us efica¢ dels medicaments (Whitney, 2003). El terme “cooperacio”
descrit per Friedman, i DiMatteo (1989) va sorgir amb I'objectiu de donar més

emfasi en la implicacio i en la interaccio entre el pacient i el professional sanitari.
Hi ha descrites varies conductes que reflecteixen problemes que poden conduir a

una manca d’adheréncia terapéutica, entre aquestes cal destacar: la dificultat per

comengar; la cessacio prematura; el compliment incomplert; la deficiencia de les
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indicacions que s’expressen en errors d’'omissio, de dosi, de temps o de prondstic,
i, la dificultat en I'adquisicié d’habits i estils de vida saludables (Ferrer, 1995;
Puente, 1984).

Per promoure conductes saludables i avaluar les distintes conductes
deshabilitants, el model d’Educacié per a la Salut (EpS) PRECEDE descrit per
Green, i Kreuter (1999) permet valorar les necessitats de EpS de la comunitat i
ajudar a les persones a conscienciar-se dels diferents factors predisposants,
facilitadors i reforcants que permeten mantenir i/o adquirir les accions per obtenir
els nivells d’adheréncia terapéutica desitjats. Les activitats que es poden
implementar per aconseguir, superar el procés de canvi de la conducta que es vol
o es pretén modificar, amb l'objectiu d’aconseguir una adequada adheréncia
terapeutica dependran de l'estadi en la qual es troba la persona malalta. Per
detectar aquesta fase i poder dur a terme actuacions interventores, el model
transtedric de canvi descrit per Prochaska i DiClemente (1983) permet identificar
el punt en el qual es troba la persona envers una conducta determinada i el seu
procés de canvi relacionat amb aquesta conducta (precontemplacio,
contemplacid, preparacio, accio, manteniment, recaiguda), per tal d’adequar les
ajudes i les accions terapéutiques apropiades i aconseguir una bona adheréncia
terapeutica (Prochaska, DiClemente, i Norcross, 1992). A més, s’han de ressaltar
els seglents factors que poden influir com: factors socioeconomics, factors
relacionats amb el sistema d’assisténcia sanitaria, factors relacionats amb la
malaltia, factors relacionats amb el tractament i factors relacionats amb el pacient
com a variables modulables que influeixen en I'adheréncia terapéutica (Garcia-
Llana, Remor i Selgas, 2013; OMS, 2003; Yu, Yeoh, Seow, Luo i Griva, 2012).

Segons 'OMS (2003), 'incompliment del tractament és la principal causa que no
s’obtinguin tots els beneficis que els medicaments poden proporcionar als
pacients. L’analisi realitzat pel mateix organisme (OMS, 2004), demostra que en
els paisos desenvolupats, I'adherencia terapeutica dels pacients que pateixen
malaltia cronica només és del 50% i aquesta deficiéncia s'accentua en els paisos
en vies de desenvolupament. Es pot reconéixer per tant, que nomeés la meitat de

les persones amb patologia cronica segueixen de manera correcta el tractament
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indicat i necessari pel control de la seva malaltia. La resta es troba en risc de patir
complicacions que es podrien evitar amb uns bons nivells d’adhesi6é (Casellas,

Marin-Jiménez, Borruel i Riestra, 2016).

Per identificar el grau d’adheréncia terapeutica s’han elaborat diferents recursos
avaluatius que permeten coneixer el nivell d’afeccié. Els més utilitzats soén: els
autoinformes, els informes de persones proximes al pacient, els resultats clinics,
els autorregistres, la medicid del consum de medicaments i la mesura de
parametres bioquimics (Carrillo, Marin i Ortiz, 2014; Shubber et al., 2016). Els
autoinformes, consisteixen en demanar al pacient que indiqui en quina mesura
s’ha ajustat al tractament prescrit. Els informes de persones proximes al pacient,
consisteixen en demanar als familiars o amics proxims que indiquin en quina
mesura s’ha ajustat la persona avaluada al tractament prescrit. Els resultats
clinics, consisteixen en valorar I'adheréncia terapéutica a través dels resultats
terapéutics. Tot i aixi, la desaparicid o el manteniment dels simptomes i els signes
de la malaltia no soén indicadors d’adheréncia terapéutica del tot fiables. Els
autorregistres, consisteixen en demanar al pacient que registri durant uns dies les
conductes relacionades amb I'adheréencia terapeutica com per exemple: el numero
de pastilles que es pren o les vegades que fa exercici fisic. La medicié del consum
de medicaments ha estat el més estudiat i desenvolupat, consisteix en calcular les
pindoles preses i, a partir d’aquesta mesura pronosticar el grau d’adherencia
terapéutica a les recomanacions pautades. La mesura de parametres bioquimics,
consisteixen en realitzar analisis per detectar la preséncia en orina, sang o0 en
alguna secrecid el principi actiu del medicament, o dels seus productes
metabolics. Aquests sén considerats com la millor i la més fiable alternativa per
avaluar l'adheréncia terapéutica, ja que no estan subjectes al biaix que pot
introduir voluntariament el pacient. No obstant aixd, no totes les conductes
implicades en [l'adheréncia terapéutica es poden traduir en medicions
bioquimiques (Ortego, Loépez i Alvarez, 2010). Alhora que, cap d’aquests
metodes, en si mateix, proporcionen una informacié suficientment fiable i valida.
Codina et al.(1999) i Knobel (1999) suggereixen utilitzar més d’'un instrument de
manera simultania amb I'objectiu d’obtenir una adequada corroboracié de les

dades proporcionades.
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1.2.2 L’Adheréncia Terapéutica en les persones amb Insuficiéncia
Renal Cronica

Son pocs els estudis que han analitzat 'adheréncia terapéutica en les persones
sotmeses a DP, la gran majoria dels estudis s’han fet en persones amb tractament
de HD (Denhaerynck et al., 2007; Wech i Thomas-Howkins, 2005). Per exemple,
un estudi que va incloure 1.230 pacients sotmesos a HD va mostrar que el 50%
dels pacients no estaven adherits al tractament medicamentés ni a la restriccid
liqguida (Bame, Petersen i Wray, 1993). Un altre estudi que va incloure 6.251
pacients amb tractament de HD va mostrar que els nivells de no adheréncia
terapéutica estaven entre el 9-22% (Leggat et al., 1998). En el mateix sentit,
Pang, Ip i Chang (2001) van assenyalar que el 33% dels pacients que rebien HD
no estaven adherits amb la restriccio liquida. També, Lee i Molassiotis (2002) van
demostrar que les taxes de no adhesid a la dieta i a les restriccions liquides dels
pacient sotmesos a HD se situaven entre el 60 i el 65%. Tots aquests estudis van
apuntar que les taxes d’adheréncia terapéutica es trobaven entre el 9 i el 65%

depenent de la complexitat de mesura de I'instrument utilitzat.

Una revisi6 sistematica realitzada per Ghimire, Castelino, Lioufas, Peterson i Zaidi
(2015) va identificar que els graus de no adhesio al tractament medicamentds dels
pacients amb HD se situaven entre el 12,5 i el 98,6%. En relaci6 amb la dieta,
entre el 50 i 77% dels pacients consumien menys proteines recomanades. El 92%
consumien excés de grasses saturades i només el 22% consumien la fibra
suficient (Luis et al., 2016).

Diferents investigadors han observat que una de les variables que influeixen en
'adheréncia terapéutica és I'edat dels pacients, els joves obtenen puntuacions
més baixes en els instruments de mesura de I'adheréncia terapéutica (Kara,
Caglar i Kilic, 2007; Kugler, Vlaminck, Haverich i Maes, 2005; Kutner, Zhang,
McClellan i Cole, 2002). També, s’ha observat que influeix la situacié de
convivéncia en la qual es troben, en aquest sentit els solters, divorciats i viudos
obtenen menys puntuacié en quant a 'adheréncia terapéutica (Ghimire, Castelino,
Lioufas, Peterson i Zaidi, 2015). A més s’ha trobat que les persones les quals

havien rebut recomanacions envers la importancia de seguir el tractament
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farmacologic eren més complidores que aquelles que no havien rebut tanta

informacio (Kim, Je, Kim i Lee, 2016).

Les investigacions de I'adheréncia terapéutica en la DP es van comencgar explorar
a principi de segle, els primers estudis valoraven la prescripcié de la técnica a
través de la comprovacié domiciliaria dels inventaris de subministrament de la
solucié dialitzant (Bernardini, Nagy i Piraino, 2000) aixi com dels registres de
balancos fets pels propis pacients (Kutner, Zhang, McClellan i Cole, 2002). Més
recentment, I'estudi publicat per Lam, Twinn i Chan (2010) en el qual van
intervenir 173 pacients que utilitzaven la DP com a TRS va fer una valoraciéo més
global. L’estudi va evidenciar que el 93% tenien bons nivells d’adhesio a la técnica
dialitica, el 83% tenien bons nivells d’adhesio al tractament medicamentos, el 64%
tenien bons nivells d’adhesio a les restriccions de liquids i només el 38% seguia
amb les recomanacions dietétiques pautades. La revisio sistematica realitzada per
Griva, Lai, Lim, Yu i Foo (2014) en el qual es van incloure 25 estudis que
utilitzaven el tractament de DP i complien els criteris d’inclusié establerts, va
concloure que els nivells de no adhesio a la propia técnica se situaven entre 2,6 i
53%, els d’incompliment terapéutic entre 3,9 i 85% i els d'incompliment dietétic
entre 14,4 i 67%. L'estudi de Yu et al. (2016) en el qual es van estudiar a 201
pacients que utilitzaven la DP va demostrar que els nivells de no adheréncia
continuen essent elevats; el 18% no complia amb el propi tractament, el 46% eren

incomplidors amb el medicament i el 78% amb la dieta.

Com s’ha descrit anteriorment, els factors influents en I'adheréncia terapéutica
sén diversos. Tanmateix, 'EpS entesa com una part de I'estratégia de promocié
de la salut basada en el foment d’estils de vida saludables, es representen en la
conducta dels individus a utilitzar conceptes, procediments, habits, valors i normes
de vida que generen actituds favorables per a la salut i poden ajudar a aconseguir
bons nivells d’adheréncia terapeutica en les diferents dimensions (Badin, Rejane,
Bandira i Clausell, 2007). Per la seva part, Zhang, Terry i McHorney (2014) van
assenyalar que a major coneixement de la malaltia, major adheréncia terapeutica
de forma significativa. Aixi mateix, invertir en educacio és una de les estratégies

que s’ha de tenir en compte per incrementar els nivells d’adheréncia terapéutica.
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En els pacients amb tractament dialitic que utilitzen la membrana peritoneal, la
inadequada adheréncia a la técnica pot comportar a més, un augment de la
incidéncia de peritonitis que esta relacionada directament amb el fracas del
procediment. La peritonitis és la responsable que entre el 30 i el 80% dels casos
que la pateixen hagin de suspendre aquest metode de tractament i utilitzar la HD
com a TRS. Cal tenir present que la peritonitis és la responsable del 1-6% de la
mortalitat en aquesta poblacié (Cho i Johnson, 2014; EI-Reshaid, Al-Disawy,
Nassef i Alhelaly, 2016; Viglino et al., 1992). L’estudi de Mawar, Gupta i Mahajan
(2012) va avalar que només el 16,5% dels pacients eren competents en la técnica
de DP, la resta de pacients fallaven en la manipulacié del procediment, no
utilitzaven de manera adequada la mascareta o feien us incorrecte de les mesures
higiéniques. Aquests nivells lamentables d’adhesié6 demostren que s’ha d’incidir
en l'adheréncia terapeutica per aconseguir I'éxit i la continuitat de la TRS que
utilitza la cavitat peritoneal. Aixi mateix, s’ha de tenir en compte que la QVRS, el
suport social i 'adhesié al tractament sén factors que estan interrelacionats atés
que les diferents intervencions dirigides a modificar algun d’aquests elements, pot
transformar el conjunt. Aixi doncs, aconseguir I'estabilitat en la QVRS, el suport
social i 'adheréncia terapeutica és del tot necessari ja que s’ha vist que influeixen
en I'éxit o en el fracas de qualsevol terapia renal (Ahrari, Moshki i Bahrami, 2014;
Garcia-Llana, Remor, Selgas, 2013; Kara, Calgar i Kilic, 2007; Lee i Molassiotis,
2002; Leggat, 2005; Moran, Christensen i Lawton, 1997; Rosner, 2006; Yu, Yeoh,
Seow, Luo i Griva, 2012; Zamanzadeh, Heydarzadeh, Oshvandi i Lakdizaji, 2007).
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1.3 El Rol infermer en la cura de les persones afectades d’insuficiéncia
renal cronica

El rol és un substantiu que prové de lI'anglés role i deriva del francés rdle, el
concepte esta vinculat a la funcio o el paper que compleix algu o alguna cosa. El
rol de l'infermer/a es defineix com l'activitat portada a terme en la practica diaria
per l'infermer/a. El terme infermeria va aparéixer amb el naixement de la medicina
moderna al voltant del segle XVIII lligat amb la paraula malaltia. Des de la
perspectiva de varis autores com Henderson (1977, 1994), Orem (1993),
Leininger (2006) i Watson (2007), la infermeria es caracteritza per ser la disciplina
que té com objectiu fonamental cuidar 'ésser huma. Tal i com apareix recollit en
la llei de Ordenacion de las Profesiones Sanitarias (LOPS, 2003), els/les
infermers/es soén els/les professionals de la salut que tenen reconeguda la
responsabilitat social i legal del desenvolupament de les cures infermeres. Curar
té un significat que es pot utilitzar per identificar diferents accions com ara el
manteniment, la conservacié, l'assisténcia, a través de la proporcié de cures
segures, competents i d’acord amb ['ética professional existent (Boff, 2002;
Colliere, 1993). Les cures que presten els infermers/es es caracteritzen per ser
cures complexes, basades en I'evidéncia cientifica i dutes a terme a través d’'una

preparacié especifica concreta.

El Consell Internacional d’Infermeria (CIE, 2015) ha definit la professié com
aquella que compren les cures autonomes i de col-laboracio, que s’ofereixen a les
persones de totes les edats, families, grups i comunitats, malalts o sans, en tots
els contextos, inclou la promocio de la salut, la prevencio de la malaltia, les cures
dels desvalguts, els discapacitats i les persones moribundes. Les funcions
essencials de la infermer/a son la defensa, el foment de I'entorn segur, la
investigacio, la participacio en les politiques saludables, en la gestié dels pacients,
en els sistemes de salut i de formacié. A més, de la continua atenci6 dels pacients
que pateixen malalties croniques, adaptant les cures a les diferents necessitats
durant tot el procés i fomentant, en la mesura del possible, la participacié activa
del malalt. Aixi com també, la col-laboracié competent amb I'equip interdisciplinari

que l'atén.
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La funci6 educadora és una de les activitats més rellevants que realitza
I'infermer/a en la practica diaria. L'educacio per a la salut segons 'OMS (2012)
compreén les oportunitats d’aprenentatge creades conscientment que suposen una
forma de comunicaciéo destinada a millorar I'alfabetitzacié sanitaria, inclosa la
millora del coneixement de la poblaci6 en relaci6 amb la salut i el
desenvolupament d’habilitats personals que condueixen a la salut individual i de la
comunitat. La EpS és un estandard que no només inclou la transmissié de la
informacid, sind que va més enlla. Es un procés que té com objectiu assolir estils
de vida saludables que permetin el desenvolupament de les habilitats personals
conductuals, emocionals, socials, econdmiques i ambientals, a través de
I'aprenentatge que té la intencié de millorar els sabers en salut, amb I'objectiu de

mantenir els estils de vida saludables i millorar en si, la salut.

En la insuficiencia renal, des del diagnostic inicial i durant totes les fases que
succeeixen, I'educacié té una importancia cabdal en el malalt: el manteniment
durant el major temps possible de la funcié renal, aconseguint d’aquesta manera
el retard de la progressio de la malaltia. Aixd tant en l'elecci6 de I'opcid
terapeutica més adient, com en la potenciacio de l'autonomia i la cura propia.
També, planificar amb concordanga el tipus d’accés vascular i/o el catéter
peritoneal, programar l'inici de la TRS elegida i evitar complicacions a causa de la
manca de coneixement i de I'Us d’accessos vasculars temporals (Devoe et al.,
2016). A més, en tot el procés, la tasca educadora de l'infermer/a té una eminent
representacié. La funci6 que desenvolupa linfermer/a t¢ un impacte en les
accions que aquest/a realitza en la terapia renal, influeixen en el coneixement
sobre les necessitats de la seva malaltia, en les activitats per la propia cura i en
les sessions de la terapia dialitica. Tots aquests actes permeten una bona
adaptacié a la técnica ja que adquireixen habilitats per afrontar amb éxit el
tractament (McCarthy, Sturt, i Adams, 2015; Figueiredo et al., 2016).

En la nostra societat, el binomi salut-malaltia esta estretament lligat amb la
dinamica familiar. Dins de la Unié Europea, a Espanya la familia és la maxima
proveidora d’atencio i cures a tots els seus membres (Generalitat de Catalunya,

2013). El fet que un membre de la familia necessiti cures, genera una nova
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situacio al malalt i a la familia que pot provocar importants canvis dintre d’aquesta
estructura. Canvien rols i patrons de conducta dels seus integrants: incertesa,
desgast fisic, dependéncia i canvis d’estils de vida. Aquestes modificacions,
poden provocar crisis posant en perill 'estabilitat de la familia, afectant a tots els
seus components. Sovint, en situacions de malaltia, la qualitat del suport social
percebut disponible i establert a partir de les xarxes socials es debilita, fet que
influeix negativament en els resultats i en la qualitat de vida del qui pateix
I'alteracié (Larrafiaga et al., 2009; Da Silva et al., 2016; Prieto Rodriguez et al.,
2015). La TRS, a través de la DP, interfereix en tots els dominis, afectant el propi
malalt i la seva xarxa social més propera. En general, per aconseguir 'adequada
adheréncia terapéutica es requereix d’educacié i ajuda permanent (Carrillo,
Duque, i Nieto, 2016). Tot i que el paradigma actual de les professions sanitaries
té com a eix central el principi d’autonomia del pacient, cada vegada més els
malalts tenen més coneixement, sbn més actius, estan més orientats per trobar
informacié de fonts diferents a les del personal meédic i adquireixen més

competéncies per resoldre els problemes (Martin, 2014).

Tanmateix, I'educacioé impartida pels professionals de la salut d’acord amb les
bases aportades pel pacient/familia redueix el cost causat per les complicacions
de la malaltia i promou la comunicacié entre el professional i el pacient (Bafiobre
et al., 2005). L’'educacio que els professionals sanitaris han de promoure en el seu
dia a dia, s’ha de basar en els eixos centrals de la promocié de la salut, en la
participacio de la persona implicada i del seu entorn més proper. La comunicacio i
'educacié s’ha d’entendre com un procés formatiu que promou estils de vida
saludables que brinda oportunitats pel foment d’ambients saludables i adients per
les persones amb problemes renals (Goggins, Wallston, Mion, Cawthon i
Kripalani, 2016). Per aconseguir bons resultats, la funcié de l'infermer/a és clau
alhora d’establir vincles i relacions interpersonals en el procés de comunicacié
entre el pacient i/o els seus familiars, aquesta relacié s’ha de forjar de manera
continua i dinamica. Segons la teoria de Watson (2012) propiciar una relacié
d’ajuda-confianga és concloent per I'expressi6 de sentiments, incideix en
'adheréncia terapéutica, en la QVRS i en la continuitat assistencial. Aquesta

relacio permet a través de la coheréncia, I'empatia, la no possessio, la
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comunicacio eficag i assertiva, incrementar la participacié del malalt i del seu
entorn proper, aixi com crear expectatives realistes d’acord a la seva situacié

clinica.

Per aconseguir 'adheréncia terapéutica del pacient que utilitza la dialisi peritoneal
com a TRS existeixen varis programes sovint conduits per infermers/es que tenen
com objectiu centrar-se en el coneixement, I'aprenentatge, la identificacié dels
problemes concrets, especifics, individuals i no només en la transmissio de la
informacio. Aquests pretenen persuadir els malalts i les persones més properes
perqué participin activament en el tractament de la seva malaltia i segueixin les
recomanacions terapéutiques conjuntament pactades amb els professionals
sanitaris dels centres que els atenen amb I'objectiu de millorar la qualitat de vida
promovent la propia cura, 'adhesié a la dieta, la medicacio i la participacié activa
en el tractament (control de simptomes, complicacions), a través de
I'ensinistrament terapéutic. Per aconseguir resultats optims és bo confeccionar el
projecte d’educacié sanitaria conjuntament entre els professionals sanitaris i el
pacient i la familia aixi com promoure l'eleccié del tractament més adequat per a
cada situacid (recanvis de solucié dialitzant manual, o a través de cicladora).
Altrament, en tot el procés d’educacié sanitaria s’ha de fomentar I'expressio de
sentiments com l'ansietat, la tristesa, I'apatia i 'estrés, a més d’intentar crear un
clima de confianga adaptat a les necessitats de cada malalt permetent potenciar la
bona interrelacido entre la persona amb insuficiencia renal, el seu entorn més
proper i el professional sanitari que I'atén (Bennett et al.,, 2014; Chow i Wong,
2010; Figuiredo et al., 2016; Muriana, Puigvert i Garcia, 2002).

En relacio a I'organitzacié de l'atencio a les persones amb IRC, a I'any 2008 a
Catalunya, es va publicar el Pla Estratégic d’Ordenacié de I'Atencié al Pacient
Nefrologic (Generalitat de Catalunya, 2008) que descriu els fonaments de
'ordenacid, I'expertesa dels professional i dels centres assistencials d’atencio
nefroldgica amb I'objectiu d’afavorir el diagnostic de la insuficiéncia renal, millorar
I'efectivitat, 'accessibilitat i la seguretat a fi i efecte d’assolir una elevada qualitat,

que a meés, potencii la prevencio.
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El Pla Estrategic vigent va preveure per 'any 2015 un servei centrat en la persona
malalta en el qual les persones que estan diagnosticades de malaltia renal cronica
tinguin un accés rapid a la informacié per poder dur a terme decisions informades
sobre el tractament i que els ajudi a gaudir de la millor qualitat de vida possible.
Els centres on es proporcioni atencié hemodialitica ho han de realitzar sota uns
estandards d’elevada qualitat clinica, utilitzant els avengos en el coneixement
cientific d’efectivitat demostrada, respectant les necessitats i les preferéncies
individuals dels pacients pel que fa el tractament. Les diferents delimitacions
territorials de Catalunya han de disposar dels recursos d’infraestructura, técnics i
humans adequats per donar resposta a les necessitats assistencials de la
poblacié de referéncia, potenciant I'apropament dels centres d’atencié i I'equitat
d'accés al tractament. El treball es realitza en una xarxa integrada d’atenci6
territorial en la qual els diferents nivells assistencials col-laborin estretament per
oferir 'assisténcia més puntera i garantir una qualitat elevada i constant en el
temps. A més, aquesta xarxa ha de difondre els seus coneixements i les seves
habilitats als professionals dels equips d’atencié primaria per potenciar aixi la
prevencio de la insuficieéncia renal. Totes aquestes maniobres es van redactar a
finals de la primera década del 2000. Tanmateix, encara no s’han publicat els
estandards aconseguits dels avengos proposats en aquell proposit (Generalitat de
Catalunya, 2008).

La millora continua de 'atencié a la persona amb malaltia renal que promou el Pla
Estrategic (Generalitat de Catalunya, 2008) compta amb el suport de I'activitat
professional dels infermers/es competents capacos de dur a terme amb eficiéncia
el treball especific en el malat renal. Aquesta competéncia requerida s’obté a
partir de I'experiéncia professional, la formacié de pregrau, postgrau i continuada
que doten a l'especialista d’actituds, habilitats i coneixements per afrontar amb
exit les seves cures (San Juan i Mufioz, 2012). En la nostra comunitat, aquests
professionals poden exercir la seva activitat en les unitat de nefrologia de nivell |,
nivell 11 i els centres i unitats de dialisi. Les seccions de nivell I, ofereixen totes les
técniques dialitiques existents en el mercat i tenen la dotaciéo per gestionar i
executar els transplantaments dels drgans renals, aquestes soén les de referéncia

per les altres dues. Aixd no implica que totes les unitats de nivell | hagin de
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disposar d’'una unitat de transplantament renal. Les unitats de nivell Il, tenen la
competéncia de prescriure el TRS, aixi com oferir els serveis d’hemodialisi i/o DP.
Per ultim, els centres i les unitats de dialisi han d’oferir a la seva poblacié de
referéncia, com a minim, el TRS primari, la HD. A més, els serveis de nivell Il i els
centres i unitats de dialisi han d’estar amb concordanca amb les unitats de
referéncia territorial propies de nivell |, aixi mateix, les del nivell | i Il s’han de
coordinar amb els centres d’atencié primaria del seu ambit de referéncia i, si
precedeix, propiciar la informacié obtinguda els centres o unitats de dialisi en les
quals alguns pacients rebran el tractament (Generalitat de Catalunya, 2008).

-29 -



1.4 La Qualitat de Vida en les persones diagnosticades d’Insuficiéncia
Renal Cronica

1.4.1 La Qualitat de Vida relacionada amb la salut

La Qualitat de Vida (QdV) és un concepte que es va comencar a definir a finals
del segle passat, quan les necessitats primaries basiques s’havien quedat
satisfetes, amb I'objectiu de determinar el benestar i/o la satisfaccio de les
persones amb la vida. Aquest terme engloba un conjunt de dimensions centrades
en els éssers humans, les caracteristiques socials i culturals les quals reflecteixen
els valors, les experiéncies i les percepcions individuals amb relacié als impactes
que han patit les persones al llarg dels anys (Alfonso, Ferrer i Lamarca, 2001;
Joshi, 2014; Romero, Vivas-Consuelo i Alvis Guzman, 2013). Amb aquesta
heterogeneitat, fer una definicié del terme Qualitat de Vida Relacionada amb la
Salut (QVRS) és complex ja que engloba dimensions subjectives i
multidimensionals de cada individu que estan influenciades per I'entorn en el qual

conviu (Bullinger, 1991).

Durant la década dels 50 del segle passat, les politiques competents en sanitat
varen comengar a interessar-se per conéixer el confort huma, la investigacio en
salut i les consequéncies nocives propiciades per la societat industrialitzada,
(OMS, 1947). El terme QdV va aparéixer 10 anys més tard, amb l'estat del
benestar, fent referéncia als factors ambientals i el deteriorament de les
condicions de vida urbana com a consequéncia del desenvolupament social. De
manera que l'evoluci6 i el perfeccionament dels indicadors socials a mitjans dels
anys 70 i comengament dels 80 va facilitar la diferenciacié de la QdV com un
concepte integrador que englobava les arees objectives i els components
subjectius de la persona, tenint en compte els factors econdomics, politics i
culturals. A I'any 1993, 'OMS va definir la QdV a través de I'organisme The World
Health Organization Quality of Life (WHOQOL) com “La percepcié que té la
persona de la seva posicié a la vida quant als seus propis objectius, les seves
expectatives, els seus estandards i preocupacions, dins d’'una determinada cultura
en la qual prevalen uns valors concrets” (WHOQOL Group, 1993). Dos anys més

tard, el grup de 'OMS per I'estudi de la QdV va consensuar que la QVRS per una
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part estableix el punt de vista de la persona en el marc de les sensacions,
interessos, necessitats, etc. Per I'altra, es condiciona d’acord a les circumstancies
de I'entorn en el qual es desenvolupa. Tenint en compte les diferents dimensions
del subjecte, inclou sentiments positius i negatius i é€s variable en el temps
(WHOQOL Group, 1995). A partir de la definicid de 'OMS, a l'any 1993, van
créixer de manera exponencial les publicacions en I'ambit de la QdV i la
investigacié en salut, passant de 759 publicacions durant 'any 1975 a 256.238
referéncies I'any 2015 fent la cerca amb la paraula clau “quality of life” en la base
de dades PubMed. Actualment, la QVRS segueix essent una variable d’interes
tant per la investigacié com per la practica clinica (Ahmed et al., 2016; Contreras,

Espionosa, i Gustavo, 2008).

A més, la QVRS, parteix que la salut és primordial, ja que no es concep una bona
QVRS sense una bona salut i perqué qualsevol intervencié amb la intensié de
millorar la salut, espera com efecte millorar la QVRS (Schalock i Verdugo, 2003).
Altrament, diverses definicions reforcen que la QVRS es tracta d’'un concepte més
ampli que esta influenciat per la percepcié immanent de la persona pel que fa a la
salut fisica, I'estat psicologic, el funcionament social, el grau de satisfaccio amb la
vida, la independéncia de les activitats basiques i instrumentals, la relaci6 amb els
elements essencials de I'entorn, el context cultural, els factors ambientals, les
condicions materials, entre altres circumstancies, en un moment determinat
(Balogun, Balogun, Philbricki Abdel-Rahman, 2016; Chen et al., 2016; Clarke,
Yates, Smithi Chilcot, 2016; Timar et al., 2016).

Diverses investigacions (Untas et al., 2011; Rebollo, Gonzalez, Bobes, Saiz, i
Ortega, 2000; Ruiz i Pardo, 2005; Schalock, i Verdugo, 2003; Schwartzmann,
2003) van demostrar que la depressio juntament amb un nivell social baix, en
general, poden explicar una baixa percepcié de la QVRS. Tot i aixi, en la practica,
és dificil trobar un consens alhora de mesurar la QVRS. La naturalesa subjectiva
repta la capacitat dels professionals per a mesurar-la. Una definicié acceptada se
centra amb I'avaluacié subjectiva de la persona sobre com influeix el seu estat de
salut, I'atencié sanitaria i la promocio de la salut en la seva capacitat per tenir un

nivell d’autonomia que li permeti seguir fent les activitats que li resultin importants i
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que afectin el seu benestar. S’ha observat I'associacié d’'una pitjor QdV amb la
discapacitat, la re-hospitalitzacié, I'is excessiu de serveis, 'augment de les
despeses sanitaries i, en general, la comorbiditat (Badia, Llach i Gamisan, 2001;
Idler, Russell i Davis, 2000; Leimbach, Kron, Pommer, Urbach i Kron, 2016;
Robinski, Strich, Mau i Girndt, 2016; Ruiz i Pardo, 2005). En aquest sentit,
determinar la QVRS es considera una eina d’alt valor per planificar les politiques
de salut, aixi com la distribucié dels recursos (Madrigal, Velandrinoi Ruzafa,
2007).

La QVRS és també un indicador que permet conéixer les diferents necessitats de
les persones, fer una planificaci6 adequada i una intervenci6 sanitaria efectiva
d’acord amb els recursos disponibles. Per aconseguir que I'avaluacio sigui factible
s’ha de realitzar a través de les diverses dimensions (fisiques, psiquiques i
socials), utilitzar indicadors objectius i subjectius que puguin ser mesurables.
Trobar una eina que permeti obtenir resultats consensuats no és facil ja que
existeixen varies divergéncies tedriques i metodologiques. L’'OMS a I'any 1995 va
establir diversos punts de convergéncia per abordar la mesura de la QVRS, entre
ells, la mesura ha de recollir la percepcio que té la persona, aplegar els diferents
aspectes de la vida: fisics, emocionals, socials, aixi com incloure els sentiments
positius i negatius. A més, ha d’exposar la variabilitat en el temps (WHOQOL
Group, 1995). Segons alguns autors les dimensions estudiades es poden
emmarcar en tres grans grups: personal, social i funcional o objectiu (Schalock,
1996). Aquests es poden especificar en benestar emocional, funcionament
cognitiu, autodeterminacio, relacions interpersonals, benestar material i benestar
fisic (Carlson, Johnson i Kjellstrand, 1987; Felce, 1997; Felce, 2006; Gokal, 1993;
Muthny i Koch, 1991; Schalock i Verdugo, 2003; Schalock, 2006; Shumasker,
Roger i Czajkowski, 1990; Verdugo,2006).

Els instruments utilitzats en la investigacio per mesurar la QdV es poden
classificar en generics i/o especifics. Els generics o de salut general, avaluen
I'impacte en diversos col-lectius, poblacions o situacions. Aquests indaguen sobre
diferents aspectes sanitaris, serveixen per avaluar I'estat de salut de la poblacié i

permeten fer comparacions entre els grups. Els questionaris especifics o les
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escales de salut, avaluen i analitzen 'empremta d’'una malaltia concreta, un
problema especific o una funcié determinada (Bowling, 1991; Ruiz i Baca, 1993).
El model tedric amb el qual es basen els instruments que mesuren la QdV és el
d’utilitzar la metodologia inductiva i deductiva a través de la investigacioé qualitativa
i la quantitativa que permeten identificar les diferents variables, dimensions i
dominis que envolten la persona amb I'objectiu de definir millor el que 'individu diu
que és (Felce, 2006; Schalock, 2006; Shumasker, Roger i Czajkowski, 1990;
Spilker,1990; Valderas, Ferrer i Alonso, 2005).

1.4.2 La Qualitat de Vida en les persones amb Malalties Croniques

Les malalties croniques son les que més morbiditat i mortalitat provoquen (20% de
les morts en els paisos desenvolupats i el 80% en els paisos en vies de
desenvolupament OMS (2016a). A més, tenen en comu, ser prolongades, un
pronostic incert i la possibilitat d’afectacié en totes les edats (OMS, 2016b). En el
nostre entorn, conéixer la QVRS és, a dia d’avui, basic per atendre de manera
integra els pacients que pateixen alguna malaltia cronica (Rebollo, Morales, Pons
i Mansilla, 2014; Rebollo, Gonzalez, Bobes, Saiz i Ortega, 2000). Avaluar la
QVRS de les persones que tenen alguna d’aquestes afeccions és importat perquée
permet conéixer de manera addicional I'impacte de la malaltia i del tractament,
saber més de la persona, com evoluciona i com s’adapta a I'alteracié organica,
ampliant aixi els coneixements sobre el seu procés de la malaltia i la seva
vivéncia. Com també, dona peu a predir futures consequéencies adverses, avaluar
I'eficacia dels tractaments prescrits, ajudar en la presa de decisions, potenciar la
comunicacio entre els professionals de la salut i facilitar la rehabilitacié (Pérez et
al., 2011). Les consequéncies produides pel trastorn organic funcional perllongat
com son el dolor, el cansament, el malestar general, els trastorns alimentaris i del
son, afecten aspectes importants de la persona (Santoro et al., 2006); condueixen
a canviar 'estat d’anim i les alteracions de la conducta manifestat per sentiments
de tristesa, desanim, depressid, canvis d’humor, pors i agressivitat (Rajan i
Subramanian, 2016); augmenten I'ansietat, 'estrés, associat a la preocupacio i la
incertesa a curt i llarg termini (Regon, Gale, Enright, Mann i Deursen, 2016).
Alhora que pot propiciar els problemes socials, la discapacitat pot generar

sentiments d’incomoditat amb els membres de la xarxa social, fomentant aixi
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I'aillament i l'evitacié de les relacions socials. La persona té la sensacié de
suposar una carrega pels altres i li produeix temor per seguir mantenint les
relacions com a consequéencia d'un desequilibri entre les demandes i les
expectatives plantejades. A més a més, afecten els estils de vida, la persona
tendeix al sedentarisme i a [l'aillament (Alarhayem, Achebe i Logue, 2015;
Schipper, Van der Borg, Jong-Camerik i Abma, 2016). Com a consequéncia de
totes aquestes alteracions fisiques, emocionals i socials, depenent de la valoracié
cognitiva de l'impacte de la malaltia que en faci la persona aixi com de la posicid
de vida i de les habilitats individuals d’adaptacio a la condicié de dependéncia, es
modifica la QdV percebuda dels qui pateixen alguna malaltia cronica (Wong, Chan
i Lim, 2011).

1.4.3 La Qualitat de vida en les persones amb Insuficiéncia Renal

Cronica

El diagnostic de IRC en fase avangada, per les seves caracteristiques, és una
condicié que té un gran impacte en la QVRS (Pagels, Séderkvist, Medin, Hylander
i Heiwe, 2012). Els simptomes, les restriccions (sobretot les dietétiques) i el propi
tractament com soén els recanvis diaris del liquid peritoneal, influeixen en el dia a
dia d’aquests pacients. També, s’ha descrit que les persones amb problemes
renals, tenen uns nivells inferiors de QVRS respecte a la poblacié general
(Perales, Garcia i Reyes, 2012; Yarlas et al., 2011). En aquests pacients, segons

Zouari et al. (2016), la QdV esta compromesa en el 90% dels casos.

Les dimensions de QVRS més implicades son varies, s’ha trobat unanimitat en
descriure la salut fisica, com la dimensié més afectada, expressada a través de la
manca d’autonomia i la dependéncia com la més deteriorada i la que més
insatisfaccio genera (Jassal et al., 2016; Yang, Luo, Griva i Lau, 2015). Les
variables associades que generen influéncia en les diferents arees de la QVRS
son l'edat i les socioecondomiques. Tot i que I'edat és una variable que genera
controversies en la QVRS, doncs per una banda hi ha estudis que coincideixen
que la percepcié de la QdV disminueix amb I'edat (Alvarez-Ude i Alvarez, 2001;

Martin et al., 2004) i d’altra banda, altres sostenen que la QdV millora amb el pas
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dels anys (Pérez, Medina, Alvarado i Cortés, 2005) o no s’ha trobat cap
associacio entre I'edat i la QVRS (Arenas et al., 2004). El nivell socioeconomic i
I'entorn on es resideix influeixen també en la QVRS (Kimmel., 2001; Zouari et al.,
2016).

D’igual manera, s’ha referenciat que la dialisi, a llarg termini, condiciona una pitjor
salut percebuda (Pagels, Séderquist i Heiwe, 2015). Entre els efectes negatius es
troben l'alteracié de la propia imatge corporal i com a consequencia d’aquesta
impressid, la satisfaccio sexual minora (Oyekgin, Gulpek, Sahin i Mete, 2012).
També la TRS compromet la qualitat i la conciliacié del son, entre el 20-70%
tenen problemes d’insomni (Davison et al., 2015; Linder, Novak, Bohra i Mucsi,
2015), o per la sindrome de cames inquietes que apareix en el 12-25% del
pacients i es caracteritza per contraccions, relaxacions sobtades i incontrolables
dels musculs de les extremitats inferiors, quan els pacients estan en repos
(Bertisch, 2015; Novak, Winkelman i Unruh, 2015; Venkateshiah, Loachimescu,
Octavian i Saiprakash, 2015). La pruija urémica és un altre problema afegit que la
pateixen més del 40% de les persones amb TRS (Kimata et al., 2014; Lopes et
al., 2012; Mettang i Kremer, 2015; Pisoni et al., 2006).

A més, en la QVRS de les persones amb IRC cal tenir en compte la comorbiditat,
essent la diabetis una de les malalties croniques més presents en aquests
pacients (Fernandez, Martin, Barbas, Gonzalez, Alonso i Ortega, 2005; Hailey i
Moss, 2000; Tovbin, Gidron, Jean, Granovsky i Schnieder, 2003; Zouari et al.,
2016). De la mateixa manera, els pacients sotmesos a TRS, tenen una alta
comorbiditat en la salut mental sobretot ansietat i depressid (Patel, Sachan i
Nischal, 2012), essent els nivells de depressidé dels pacients amb IRC amb
tractament dialitzant majors respecte a la poblacié general (Griva et al., 2014).
Igualment, els nivells d’estrés que presenten els pacients amb TRS soén elevats.
Diversos autors (Kimmel, 2001; citat per Rahimipour, Shahgholian i Yazdani,
2015) varen demostrar que el 51,7% dels pacients tenien nivells d’estrés
considerable, similar als nivells d’ansietat i depressié que es troben entre el 45,7-
54,1%. (Cukor et al., 2008; Feroze et al., 2010; Kimmel, Cukor, Cohen | Peterson,
2007; citat per Rahimipour, Shahgholian i Yazdani, 2015). Més recentment,
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'estudi de Ng, Tan, Mooppil, Newman i Griva (2015) també va corroborar
aquestes xifres. Perales, Duschek i Reyes (2016) han assenyalat que l'estat

d’anim i els simptomes somatics expliquen més de la meitat de la QVRS.

Conéixer la QVRS de les persones sotmeses a TRS ajuda a organitzar les cures,
segons les caracteristiques personals, durant les diferents situacions viscudes per
cada persona. La importancia d’incloure indicadors de QVRS en el control clinic
dels pacients amb IRC terminal amb TRS deriva de la relacié entre la QVRS, la
morbiditat i la mortalitat ja que se sap que si s’analitzen aquests tres parametres
hi ha varis factors que estan interrelacionats (Farrokhi, Mbedi, Beyene, Kurdyak i
Jassal, 2014; Fernandez et al., 2005; Kan et al.,, 2013; Mapes, Merdith i
Valderrabano, 1999; McKerecher et al., 2013; Osthus et al., 2012; Preljevic et al.,
2013; Rebollo, Morales, Pons i Mansilla, 2015). A més, identificar alteracions en
alguns indicadors de la QVRS permet corregir I'aparicié de nous problemes de
salut, minimitzar les complicacions i els fracassos que se’'n poden derivar
(Rodriguez, Castro i Merino, 2005). S’ha exemplificat que si no es té en compte la
interferéncia de la malaltia per valorar el desajust en la QVRS, disminueixen
encara meés els nivells de la QVRS (Rebollo, Morales, Pons i Mansilla, 2015;
Revuelta, Lépez, Alvaro, Alonso i Calvidia group, 2004). Es per aixd que preservar
una QVRS optima dels pacients sotmesos a terapia renal substitutiva és un
element fonamental i ha de servir de guia per la presa de decisions en els

programes de tractament de la IRC avangada.

Val a dir també que conéixer la QVRS ajuda a mesurar I'efectivitat del tractament,
aixi en els pacients amb TRS, les puntuacions elevades en les variables de
mesura de la QVRS indiquen major adheréencia terapeutica i una menor incidencia

de peritonitis, entre altres complicacions (Broadhead, 1983; Oliveira et al., 2016).

L’'instrument més utilitzat, en la literatura nacional i internacional, per mesurar la
QVRS de les persones que pateixen IRC és el questionari Short Form-36 Health
Survey (SF-36) que tot i ser un questionari genéric son varis els estudis que
utilitzen aquest instrument per identificar la QVRS del pacient amb IRC en fase

avangada (Boatengi East, 2011; Brown, 2010; Donciu, 2013; Frangois, i Bargman,
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2014; Griva, 2015; Rebollo, Morales, Pons i Mansilla, 2015). No obstant aixo,
existeixen altres testos validats a la llengua castellana que també s’utilitzen, en el
nostre entorn, per conéixer la variable de la QdV, cal destacar els questionaris:
Nottingham Health Profile (Alonso, Anto i Moreno, 1990); Sickness Impact Profile
(Badia i Alonso, 1996). EUROQOL 5 (EQ-5D) (Badia, Schiaffino, Alonso i
Herdman, 1998) i Laminas COOP-WONCA (Lizan Reig, Bartolomé, Moro i
Sancho, 1999).

De manera paral-lela, s’han desenvolupat altres instruments més especifics per
valorar la QdV percebuda dels pacients que presenten problemes renals, també
validats a I'estat espanyol, com ara els questionaris: Kidney Disease Quality of
Life Short Form (KDQOL-SF™) (Hays, Kallich, Mapes, Coons i Carter, 1994);
Kidney Transplant Questionnaire (Rebollo et al., 2003) i el questionari Kideny

Disease Questionnaire (Alvarez-Ude et al., 1997).

Per tant, amb aquesta diversitat de questionaris es fa dificil escollir el més
adequat per avaluar la QVRS en pacients amb IRC. No obstant aixo, per triar
I'instrument és important conéixer bé el qué es vol aconseguir, el tipus de pacient

que aportaran les dades i com s’administrara (Griva et al., 2014).

En relacié als estudis de qualitat de vida en les persones amb IRC sotmeses a
tractament dialitic darrerament, s’ha comencgat a investigar en la influéncia que
tenen les creences i la personalitat dels pacients amb IRC amb TRS sobre la seva
salut i la seva QdV, sembla ser que aquestes percepcions estan directament
relacionades amb el tipus de TRS que escullen i com afronten el diagnostic (Li et
al., 2016; Liu et al., 2015; Theofilou, 2012).

Estudis publicats demostren resultats variats quant als beneficis que els aporta el
tipus de TRS en la QVRS de les persones afectades. Segons diversos autors
(Boateng i East, 2011; Brown et al., 2010; Francgois i Bargman, 2014; Griva et al.,
2015; Theofilou, 2012) els guanys sén majors amb la dialisi peritoneal. En canvi,
'estudi de Ho, i Li (2016) conclou que no es van trobar diferéncies
estadisticament significatives entre la QVRS, la HD i la DP. Mentre que I'estudi de

Turkmen et al. (2012) va observar que els pacients dialitzats a través de la
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hemodialisi obtenien majors puntuacions en la QVRS. En general, en grups
comparables, la majoria de dominis indiquen resultats equivalents amb la QdV en

relacio amb el tipus de dialisi.

Tres metanalisis recents, nacionals i internacionals que inclouen articles que
analitzen la QVRS en pacients que reben TRS (hemodialisi o dialisi peritoneal) i
en pacients trasplantats, demostren que la QVRS dels pacients que han rebut un
trasplantament és millor que la dels pacients que reben tecniques de TRS, dos
d’ells analitzaren la QVRS percebuda en persones sotmeses a les modalitats de
dialisi peritoneal, hemodialisi, pre-tractament i persones trasplantades de ronyé
amb un total de 56.000 pacients i 7.596 respectivament (Wyld, Morton, Hayen,
Howard i Webster, 2012; Rebollo, Morales, Pons i Mansilla, 2015). En el tercer
metaanalisi esmentat varen incloure 36.582 pacients estudiant la QVRS,
analitzant les modalitats de DP i HD aixi com transplantament renal (Liem, Bosch,
Arends, Heijenbrok-Kal i Hunink, 2007). Els resultats dels tres metanalisis
assenyalen que les persones sotmeses a TRS mitjangant una técnica no
fisiologica, les que utilitzen la DP perceben millor QVRS respecte a les que

utilitzen la hemodialisi.

En aquest sentit, altres parametres relacionats amb la QdV en el malalt amb IRC
amb tractament dialitic com sén la satisfaccio, afrontament, depressio i beneficis

s’han trobat diferents resultats d’investigacions que cal mencionar.

Pel que fa a la satisfaccié del tractament dialitic diferents estudis demostren
que les persones tractades amb DP domiciliaria tenen una millor percepcié de
satisfaccio amb la vida i un afrontament més adaptatiu en les distintes edats que
les persones que utilitzen la HD (Brown et al., 2010; Francgois i Bargman, 2014;
Griva et al., 2015).

En relacié a altres alteracions de salut, les persones tractades amb DP presenten
puntuacions més baixes en els instruments que mesuren la depressié i/o
ansietat respecte a la HD (Oyekgin, Giilpek, Sahin i Mete, 2012). En aquesta

mateixa linea, Griva et al. (2014) ha descrit que els pacients amb DP estan més
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satisfets amb l'atencié sanitaria que s’ofereix malgrat tenir una percepcio de salut

fisica més dolenta i patir simptomes de depressio més alts.

La dedicacio diaria que exigeix el tractament de DP pot conduir a I'esgotament,
provocar limitacions en les activitats socials i propiciar I'aillament social.
L’autonomia en les decisions i el contacte discontinu amb els professionals de la
salut pot augmentar I'angoixa emocional, afavorir la depressioé i empitjorar la

percepcio de la funcio fisica respecte a la hemodialisi.

En canvi, sembla que la HD ofereix més oportunitats per a les xarxes socials, el
suport entre els grups d’iguals i el seguiment regular dels professionals sanitaris
(Turkmen et al., 2012; Moore i Teitelbaun, 2009; Theofilou, Synodinou, Tomaras,
Soldatos i Ginieri-Coccossis, 2008; referenciat per Griva et al., 2014). Pel que fa a
altres beneficis del tractament de DP, segons Frangois (2014), la DP obté majors
beneficis clinics, psicosocials i financers, ja que manté millor I'estabilitat
hemodinamica durant el tractament, poténcia I'autonomia i 'apoderament, permet
una major flexibilitat horaria per fer la sessi6 dialitica, és compatible amb el treball,
disminueix les estades a I'hospital i la durada. A més, no precisa d’instal-lacions
complexes, déna major facilitat per viatjar, i el procediment de la técnica és més

economic.

En els ultims anys, s’ha comengat a investigar amb la disfuncié de
determinades cél-lules sanguines associades amb el tipus de terapia renal
utilitzada i sembla a ser que la DP preserva millor aquesta deficiéncia funcional
amb comparacid a la HD (Lemesch et al., 2016). Altrament, no s’han trobat
evidéncies respecte a la influéncia de la dialisi utilitzada en la supervivéncia
global (Gokal, Figueras, Olle, Rovirai Badia, 1999; Sithinamsuwan, Nivasom,
Nidhinandana i Supasyndh, 2005; Song et al., 2016; Wu et al., 2004).
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1.5 El Suport Social en les persones afectades per la Insuficiéncia
Renal Cronica

Durant la década dels anys setanta, es va comencar a estudiar la influencia del
suport social amb la salut de les persones, evidenciant que el suport social té un
efecte directament proporcional amb l'estat de salut dels individus (Broadhead et
al.,1983), serveix d’amortidor dels efectes de I'estrés psicosocial i fisic, contribueix
a la promocio de conductes saludables, aixi com en el control i en 'adaptacié de
les malalties croniques (Cassel, 1976; Cobb, 1976; Ibrahim et al., 2015; Kaplan,
Cassel i Gore 1977; Lazarus, 2000; Schroevers, Ranchor i Sanderman, 2003).
Actualment, encara no hi ha un acord sobre la definicié d’ajuda o el suport social.
Les definicions més conegudes i acceptades son les proposades a final del segle
passat per Thoits (1982) i Bowling (1991). Thoits (1982) va definir el suport social
com el grau en el que les necessitats socials basiques de les persones estan
satisfetes a través de la interacci6 amb els altres, entenent com a necessitats
basiques la afiliacio, I'afecte, la pertinéncia, la identitat, la seguretat i 'aprovacio.
Bowling (1991) el va definir com el procés d’intercanvi en el que lindividu
aconsegueix ajuda emocional, instrumental o econdmica de la xarxa social en la

que es troba.

Tanmateix, sembla que hi ha consens en la influéncia del suport social en el
procés d’adaptacié a la malaltia i en el restabliment de la salut. Pot prevenir
'aparicid d’efectes psicologics adversos i de respostes de comportaments
associades a I'estrés psicologic. També, s’han descrit associacions entre el suport
social i menor adheréncia al tractament amb l'aillament social. Les xarxes socials
comporten un augment de les cures personals i milloren les puntuacions de la
QdV (Garcia, Remor i Selgas, 2013). Una supervivéncia més elevada esta
associada a una major integracio social. Es pot dir, per tant, que un suport social
pobre es considera com un factor de risc de morbi-mortalitat (Bae, Nikolaev, Seo i
Castner, 2015; Kroenke et al., 2013). Aixi mateix, la manca de suport social
percebut pot desencadenar depressio, que afecta entre un 25,8% i 68,1% de les
persones que realitzen alguna TRS (Atalay et al., 2010; Garcia, Veiga, Motta,
Moura i Casulari, 2010).
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Per explicar la relacié entre el suport social i la QVRS, a grans trets, s’han descrit
dos patrons, el model d’efecte directe i el preventiu (Blair, 1985; Castro, Campero
i Hernandez, 1997; Cohen, i Mckay, 1984). El model d’efecte directe, antecedent o
simultani, descriu que el suport social afavoreix els nivells de salut
independentment dels nivells d’estrés de l'individu, permet redefinir la situacio
impactant i afrontar-la mitjangant estratégies no estressants (Lazarus i Folkman,
1984). El model preventiu, d’efecte interventor en la relacio, descriu que el suport
social protegeix els individus dels efectes nocius de les situacions estressants.
Aquest model ajuda a difuminar les situacions conflictives ja que abasteix a les
persones de suficients recursos per afrontar la situacié amb éxit (Lazarus, 2000).
Ambdds models tenen la capacitat de disminuir certs processos psico-patologics
propiciats per les potencials situacions desencadenants.

S’ha de distingir entre el suport social que es rep i el percebut. El que es rep esta
relacionat amb les caracteristiques de la xarxa social, en les dimensions
estructurals i funcionals. En canvi, el suport percebut es refereix a la percepcio
subjectiva de la persona respecte a [l'ajuda proporcionada pels altres,
independentment de I'exactitud del suport. S’ha de destacar que el suport social
no sera suficient, si no és percebut per qui el rep com quelcom satisfactori (Gracia
i Herrero, 2004).

Aixi doncs, el terme engloba un concepte ambigu, multidimensional i subjecte a
diferents interpretacions en les que es barregen diversos aspectes que estan
relacionats amb els vincles familiars, la integracié social, I'estat civil, la classe

social o la pertinenga a grups religiosos.

De manera general, el suport social es pot classificar en estructural o quantitatiu o
bé en funcional o qualitatiu. Aquesta classificacio no significa que siguin
definicions independents i que no s’interrelacionen, sind que es complementen i
permeten fer una definicidé i conceptualitzaci® més concreta del tipus de suport
(Thoits, 2011). No obstant aix0d, hi ha investigadors que difereixen ja que defensen
que les dimensions del suport social estan correlacionades entre elles i son dificils
de distingir (Norbeck, Lindsey i Carrieri, 1981).
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Seguint la corrent de la concreci6 i conceptualitzacié del suport social es pot dir
que l'assisténcia social quantitativa fa referéncia al nombre de relacions socials i
la interconnexié entre aquestes xarxes en les que una persona es pot acoblar i
recorrer per resoldre algun conflicte quan necessita ajuda. Aquesta té unes
caracteristiques amb relacié a la mida, la frequéncia de contactes, la composicio,
la densitat, la homogeneitat, el parentesc i la forga. En funcié d’aquestes
caracteristiques una xarxa pot resoldre millor unes necessitats que unes altres
(Ahrari, Moshki i Bahrami, 2014; Heo, Lennie, Moser i Kennedy, 2014).
L’assisténcia social qualitativa fa referencia a aspectes subjectius i es refereix a
les percepcions de suport disponible. Cassel (1976) la va descriure com un recurs
protector del benestar de l'individu que percep que el cuiden, I'estimen, el valoren
i que forma part d'una xarxa de comunicacions i obligacions mutues. Els
components del suport social més rellevants soén: el suport emocional que esta
directament relacionat amb I'empatia, el suport informatiu que esta relacionat amb
el coneixement que es pot adquirir per afrontar determinades situacions, el suport
instrumental que es relaciona amb les ajudes instrumentals o materials que es
poden oferir, el suport afectiu que es relaciona amb les situacions d’amor i
d’afecte i la interaccio social positiva que es relaciona amb la interaccié amb els

altres.

La concreci6 de fonts amb les quals es pot obtenir ajuda, permet la interaccié de
les persones per aconseguir el suport del seu entorn depenent de les necessitats
i/o els interessos en cada situacio sigui més o menys diferenciada la linia la qual

els separa (Heo, Lennie, Moser i Kennedy, 2014).

Cal dir també que el suport social, en ocasions, pot ser nociu ja que la conducta
d’ajuda que es pot transmetre en el malalt és la de sentiments d’'impoténcia i
pessimisme. Aquest suport pot disminuir la seva autoestima i mostrar una visio
negativa de la vida i de la seva malaltia, fet que pot dificultar la resiliéncia (Quiles,
Quiles i Terol, 2003).
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2. Objectius i Hipotesis

La IRC és una malaltia d’un fort impacte personal i social. En el nostre ambit quasi
afecta el 10% de les persones, la majoria necessiten ser tractades de forma
permanent fins a rebre un transplantament renal. La QdV percebuda d’aquestes
persones es veu afectada en la majoria dels ambits de la seva vida diaria. Es
coneix que seguir amb el tractament pautat i viure de forma saludable seguint les
indicacions dels professionals de la salut comporta més éxit en el tractament
d’aquestes persones. També el suport social s’ha estudiat com un factor important
relacionat amb el benestar de les persones amb malaltia cronica i que pot
influenciar a la percepcié de la qualitat de vida relacionada amb la salut.

Soén pocs els estudis, en el nostre coneixement, que hagin investigat la influencia
de I'adheréncia terapéutica i el suport social en la qualitat de vida percebuda, i

encara menys en persones amb dialisi peritoneal.

La present investigacio s’ha proposat estudiar la QdV i relacionar-la amb el suport
social i I'adheréncia terapéutica en les persones amb IRC, utilitzant técniques

quantitatives i qualitatives.

2.1 Objectius

1. Estudiar 'adheréncia terapéutica de les persones que reben tractament

de dialisi peritoneal a la poblacié d’estudi i en funcio del sexe.

2. Determinar, la qualitat de vida relacionada amb la salut de les persones
que reben tractament de dialisi peritoneal considerant les variables

demografiques, socioeconomiques i cliniques.

3. Estudiar el suport social percebut de les persones que reben tractament

de dialisi peritoneal a la poblaci6 d’estudi i en funcié del sexe.

4. Relacionar la percepcio de la qualitat de vida des de la dimensio de

salut fisica i mental amb el suport social.



5. Estudiar els factors associats a la qualitat de vida a nivell fisic i mental.

6. Relacionar el suport social percebut amb I'adheréncia terapéutica de les

persones que reben tractament de dialisi peritoneal.

7. ldentificar les vivencies de les persones amb insuficieéncia renal cronica

amb tractament de dialisi peritoneal.

2.2 Hipotesis

1.

Les persones amb insuficiencia renal cronica que reben tractament de

dialisi peritoneal presenten bona adheréncia terapéutica.

La qualitat de vida de les persones amb insuficiéncia renal cronica que
reben tractament de dialisi peritoneal esta afectada per la propia malaltia

cronica i el tractament, sobretot en les dones.
El suport social percebut per les persones amb insuficiéncia renal cronica

que reben tractament de dialisi peritoneal és valorat positivament, sense

diferéncies en funcio del sexe.
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3. Metodologia

3.1 Disseny i tipus d’estudi

Estudi descriptiu transversal amb disseny mixt, utilitzant la metodologia

quantitativa i qualitativa.

3.2 Ambit d’estudi

L’ambit d’estudi ha estat I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta i
L’Hospital de Figueres de la Fundaci6 Salut Emporda.

L’Hospital Universitari Dr. Josep Trueta té la responsabilitat d’oferir assisténcia
especialitzada de tercer nivell a la poblaci6 de la provincia de Girona,
aproximadament 800.000 persones. A més, és I'hospital basic de referéncia de
set Arees Basiques de Salut (Banyoles, Celra, Girona 1, Girona 2, Girona 3,
Girona 4 i Sarria de Ter), amb una poblacié de més de 156.000 habitants.
L’Hospital de Figueres, té la responsabilitat d’oferir assisténcia sanitaria integral
en tot el cicle vital a la poblacié de I'Alt Emporda, aproximadament unes 135.000

persones.

3.3 Poblacio

La poblacié d’estudi esta compresa per totes les 55 persones de la Regio
Sanitaria de Girona amb insuficiéncia renal cronica que utilitzen la dialisi
peritoneal com a tractament renal substitutiu. Els dos centres de salut publics que
fins el dia d’avui ofereixen aquesta técnica soén I'Hospital Universitari Dr. Josep

Trueta de Girona i I'Hospital de Figueres.
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3.4 Criteris d’inclusiod i exclusio

Criteris d’inclusié fase quantitativa

Les persones amb insuficiéncia renal cronica de 18 anys o majors, ateses a la
Regi6é Sanitaria de Girona i sotmeses a tractament substitutiu renal a través de la
dialisi peritoneal amb tres mesos o més de terapia en el moment de la recollida de
les dades, comprenguessin la llengua castellana, parlessin la llengua catalana i/o

castellana i acceptessin de manera voluntaria participar en I'estudi.

Criteris inclusié fase qualitativa

Les persones amb insuficiencia renal cronica majors de 18 anys, ateses a
I'hospital Universitari Dr. Josep Trueta de Girona i sotmeses a tractament renal
substitutiu a través de la dialisi peritoneal amb més de tres mesos de terapia en el
moment de la recollida de les dades, entenguessin la llengua catalana, parlessin
de manera fluida la llengua catalana i/o la llengua castellana i acceptessin de

manera voluntaria participar en I'estudi el dia i la hora proposats.

Criteris d’exclusio6 fase quantitativa i qualitativa
Les persones amb insuficiéncia renal cronica amb tractament renal substitutiu a
través de la dialisi peritoneal ateses a la Regidé Sanitaria de Girona amb menys de

tres mesos de terapia en el moment de la recollida de dades.

3.5 La Mostra

La mostra de la investigacié quantitativa esta formada per la totalitat de la
poblacié atesa en els dos hospitals de la regi6 sanitaria que ofereixen el
tractament renal substitutiu a través de la dialisi peritoneal. Des de juny a octubre
del 2015. Una vegada aplicats els criteris d’inclusié per participar en la
investigaci6 en metodologia quantitativa s’han reclutat 55 persones; i la

investigacié en metodologia qualitativa s’han reclutat 10 persones.
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3.6 Variables estudiades

3.6.1 Variables sociodemografiques

Sexe: home, dona.

Edat: en anys naturals.

Practica d’exercici fisic: si, no.

Percepcid situacio economica: escala likert O (pitjor percepcio) a 10 (millor
percepcio).

Nivell estudis: sense estudis, estudis primaris, estudis secundaris, estudis

superiors.

3.6.2 Variables cliniques

Anys de tractament dialitic: en anys naturals.

Anys d’evolucioé de la malaltia: menys de cinc anys, més o igual de cinc
anys.

Nombre d’ingressos hospitalaris en I'tltim any: en anys naturals.

Malalties croniques associades: si, no.

3.6.3 Variables relacionades amb I’adheréncia terapéutica

Reconeixement explicit de no presa de medicacié: si, no.

Reconeixement de deixar la medicacié quan es troba bé: si, no.

Deixar de prendre la medicacié davant percepcié de malestar: si, no.

Oblit de I'horari de la medicacio prescrita: si, no.

Interrupcié habitual de la prescripcio dialitica pautada: si, no.

Estat de l'orifici d’insercio (nét, sense signes infeccio i correcte subjeccio):
Si, no.

Registre diari de la ultrafiltracio, del pes i de la tensié arterial: mai, de
vegades, quasi sempre, sempre.

Autocura de l'orifici d’insercid i del catéter: si, no.
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3.6.4 Variables referents a la qualitat de vida percebuda

A continuaci6 es descriuen (en castella segons linstrument validat) les variables
del qliestionari KDQOL-SF™ versié 1.3 (Alvarez-Ude et al., 1997) que fan
referéncia a la qualitat de vida percebuda de les persones amb IRC sotmeses a
TRS.

e Problemes i simptomes biologics: nada, un poco, regular, mucho
muchisimo.

o Efectes desagradables provocats per la malaltia renal: nada, un poco,
regular, mucho, muchisimo.

e Carrega a causa de la malaltia renal: totamente cierta, bastante cierta, no
lo sé, bastante falsa, totalmente falsa.

o Estatus de treball: realitzacio de treball remunerat (preguntes KD-20, KD-
21de l'instrument KDQOL-SF™ versi6 1.3).

e Funcio cognitiva: alteracions en l'atencid, respostes lentes, desorientacio,
... Silempre, casi siempre, muchas veces, algunas veces, solo alguna vez,
nunca.

e Qualitat de la interaccio social: relacio amb els altres, irritabilitat, aillament,
... Silempre, casi siempre, muchas veces, algunas veces, solo alguna vez,
nunca.

e Funcio sexual: satisfaccié sexual, ... ningtin problema, muy poco problema,
algun problema, mucho problema, muchisimo problema.

e Dormir: percepcio, conciliacié, satisfaccidé del descans, son ... (preguntes
KD-17, KD-18 de l'instrument KDQOL-SF™ versié 1.3).

e Suport social: satisfaccio amb el temps que passa amb familia i amics, ...
muy insatisfecho, bastante insatisfecho, bastante satisfecho, muy
satisfecho.

e Personal de dialisi: motivacio, suport, ... totalmente cierta, bastante cierta,
no lo sé, bastante falsa, totalmente falsa.

e Satisfaccid del pacient: relacionada amb l'atencié, amabilitat, interés que
rep del personal de dialisi (pregunta KD-23 de linstrument KDQOL-SF™
versio 1.3).
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e Funcionament fisic: practica d’activitat, mobilitat, esforgos, ... siempre, casi
siempre, algunas veces, solo alguna vez, nunca.

¢ Rol fisic, problemes en la realitzacié del treball o de les activitat quotidianes
a causa de la salut fisica (pregunta KD-4 de I'instrument KDQOL-SF™ versid
1.3).

e Preséncia de dolor en alguna part del cos, dolor incapacitant, ... (preguntes
KD-7, KD-8 de I'instrument KDQOL-SF™ versié 1.3).

e Percepcido de salut general actual i futura (preguntes KD-1, KD-11 de
linstrument KDQOL-SF™ versi6 1.3).

e Salut mental: estat d’anim, tranquil-litat, felicitat, nerviosisme ... siempre,
casi siempre, muchas veces, algunas veces, solo alguna vez, nunca.

¢ Rol emocional, problemes en la realitzacié del treball o en les activitats
quotidianes a causa de l'estat d’anim (pregunta KD-5 de [linstrument
KDQOL-SF™ versio 1.3).

e Funcié social: interacci6 amb la familia, amics, persones properes
relacionada amb els problemes fisics i/o emocionals (preguntes KD-6, KD-
10 de l'instrument KDQOL-SF™ versio 1.3).

e Energia, fatiga: vitalitat, impetu, esgotament, cansament, ... siempre, casi

siempre, muchas veces, algunas veces, solo alguna vez, nunca.

3.6.5 Variables relacionades amb el suport percebut
A continuacié es descriuen les variables de linstrument MOS (Revilla, Luna,
Bailon i Medina, 2005) que fan referencia al suport social percebut.

¢ Mida de la xarxa social: numero de familiars i amics propers.

e Suport emocional: escala likert 10 punts (0: pitjor percepcio, 10: millor
percepcio).

e Ajuda material o instrumental: escala likert 10 punts (0O: pitjor percepcio,10:
millor percepcio).

e Relacions socials d’'oci i distraccio: escala likert 10 punts (0: pitjor
percepcio,10: millor percepcio).

e Suport afectiu referit a expressions d’amor i d’afecta: escala likert 10 punts

(O: pitjor percepcid, 10: millor percepcio).
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3.7 Instruments

En aquest estudi s’utilitzen diferents instruments per a la recollida de dades que

es descriuen a continuacio.

Questionari ad-hoc per a la recollida de les dades sociodemografiques,
cliniques i d’adhesié terapéutica dels participants definides en I'anterior

apartat (Annex 1).

El questionari Morisky-Green publicat per Morinsky, Green i Levine
(1986) i validat per Jiménez et, al (1992), en la versidé espanyola és un
questionari breu, ampliament utilitzat en patologies croniques per avaluar
de manera indirecta I'adheréncia terapéutica. Consisteix en realitzar quatre
preguntes de resposta dicotomica que pretenen valorar si el pacient
adopta actituds correctes amb relacid al tractament farmacologic. Es
considera bon complidor el pacient que contesta correctament les quatre
preguntes, les respostes negatives s’interpreten com a complidor/a i les
afirmatives com a no complidor. La prova subestima el bon compliment i
sobreestima el no compliment amb un 7,9%. A més, a partir de les
respostes donades permet obtenir informacid sobre les causes de
lincompliment. La sensibilitat i 'especificitat per detectar els no complidors

és del 54,3% i el 50% respectivament (Annex 1).

El qiiestionari KDQOL-SF™ versié 1.3 publicat per Hays, et. al (1994) i
validat per Alvarez-Ude, et. al (1997) en el nostre entorn és un instrument
especific basat en l'auto-informe per avaluar la qualitat de vida de les
persones amb insuficiéncia renal sotmeses a dialisi. Les arees que indaga
'instrument sén les inquietuds relacionades amb la salut de les persones

amb malaltia renal i dialisi.

Per elaborar el giiestionari KDQOL-SF™ versié 1.3, els autors van reunir
tres grups de discussié amb pacients i un grup de discussid6 amb personal
sanitari de centres de dialisi per aprendre el vocabulari utilitzat i conéixer el

patr6 de pensament de les persones amb malaltia renal. Els pacients

-54 -



inclosos en els grups tenien una diversitat d’historial en la malaltia renal,
eren pacient sotmesos a tractament d’hemodialisi o bé de dialisi peritoneal.
N’hi havia que estaven trasplantats o ho havien estat i tornaven entrar en
un programa d’hemodialisi o de dialisi peritoneal. Tots els grups focals van
utilitzar un protocol estandarditzat per obrir i tancar les questions de la
discussio. Els autors van destacar els seguents comentaris obtinguts de les
conclusions realitzades en els grups focals: Els dies que feien dialisi molts
estaven cansats i tenien problemes per concentrar-se. Diversos participants
van indicar que el principi tenien expectatives excessivament optimistes
sobre com se sentirien fent la dialisi, creien que el tractament dialitic els
retornaria a la normalitat. Les primeres vegades d’iniciar el tractament molts
participants van indicar que tenien nausees i molésties d'estomac.
Tanmateix, amb el temps, desenvolupaven estrategies per afrontar-les. Un
dels temes comuns entre els participants va ser que el tractament de la
malaltia renal havia reduit el nombre d’hores bones del seu dia a dia, fet
que disminuia la seva qualitat de vida. Els membres del grup focal van
manifestar que feien la majoria d’activitats com les altres persones, van
especificar que de vegades per la seva situacio les feien més lentament.
Van recalcar la importancia de la moderacié de les activitats i 'acceptacio
de les seves limitacions. A partir de les dades obtingudes de I'analisi del
grup focal i una revisié a la literatura sobre qualitat de vida amb pacients
amb malaltia renal i dialisi, es van elaborar les escales amb varis items,
dirigides a descriure les principals preocupacions relacionades amb la salut
de les persones amb malaltia renal i en dialisi.

Hays, Kallich, Mapes, Coons i Carter (1994) observaren, en relacio a la
consisténcia interna de les diferents arees, una alfa de Cronbach de 0,80 o
superior, excepte les arees de la carrega cognitiva i la qualitat de la
interaccid social que la consistéencia interna és de 0,68 i 0,61

respectivament.
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Aquest guestionari conté les seguents dimensions: Els
simptomes/problemes (valorat per 12 items), els efectes de la malaltia
renal amb la vida diaria (valorat per 8 items), la carrega de la malaltia
renal (valorat per 4 items), la situacioé laboral (valorat per 2 items), la
carrega cognitiva (valorat per 3 items), la qualitat de la interaccié social
(valorat per 3 items), la funcié sexual (valorat per 2 items) i el dormir
(valorat per 4 items). També inclou tres escales addicionals amb relacioé a
la qualitat de vida: el suport social (valorat per 2 items), I’estimul i les
actituds del personal de dialisi que I'atén (valorat per 2 items) i la
satisfaccié del pacient (valorat per 1 item).

Els items que tracten sobre simptomes/problemes avaluen el grau de
moléstia durant els ultims 30 dies a través d’'una escala de cinc respostes
possibles (nada, un poco, regular, mucho, muchisimo) pel que fa els temes
més rellevants dels pacients amb malaltia renal, s’inclouen el dolor en els
musculs (pit, esquena, articulacio), mals de cap, rampes, hematomes, picor
a la pell, sensacié d’ofec, vertigen, disminucié de la gana, set excessiva,
entumiment de mans, problemes de memoria, visié borrosa, problemes en
'accés de dialisi. Els items que es refereixen als efectes de la malaltia
renal amb la vida diaria s’avaluen a través de la mateixa escala que els
anteriors: I'impacte de les restriccions liquides, la dieta, la compaginacio del
treball, les responsabilitats familiars, els viatges, la mobilitat d’objectes
pesants, I'aparencga personal i la disponibilitat de temps per fer coses.

Els items que mencionen la carrega de la malaltia renal avaluen les
percepcions de frustracid, interferéncia, carrega i temps de la malaltia renal
en la vida mitjancant la seguent escala (totalment cierta, bastante cierta, no
lo sé, bastante falsa, totalmente falsa). Els items que valoren la situacié
laboral avaluen la jornada de treball, aixi com la incapacitat causada per la
malaltia a través de resposta afirmativa o negativa (si, no). Els items que
valoren la funcié cognitiva a través de les alteracions del pensament
deriven del questionari SIP (Bergner et al., 1981; Stewart et al., 1992). Els
items que valoren la qualitat de la interaccié social es van extreure
integrament del questionari Functional Status Questionnaire (Jette et al.,

1986). Els items de la funcié sexual es van obtenir de I'escala MOS que
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valora la funcié sexual (Sherbourne, 1992). Els items que fan referéncia a
la qualitat del son es van obtenir de la escala de dormir SIP (Bergner et al,
1981). Els items que fan referéncia al suport social es van obtenir de
'escala de suport social havent-se desenvolupat préviament (Devinsky et
al., 1995). Els items que fan referéncia al grau en qué el personal de
dialisi anima els pacients a ser independents i en la mesura del possible
portar la seva vida a la normalitat es va avaluar mitjangant la seguent
escala (totalmente cierta, bastante cierta, no lo sé, bastante falsa,
totalmente falsa). La satisfaccié dels pacients que reben del personal
de dialisi és avaluada a través de la seguent escala (muy malos, malos,
regulares, buenos, muy buenos, excelentes, los mejores) la qual va estar
elaborada a partir d’escales publicades anteriorment (Coulter, Hays i
Danielson 1994; Marshall i Hays, 1994).

Aixi mateix, el qliestionari KDQOL-SF'™ versié 1.3 incorpora els 36 items
del qliestionari de salut (RAND 36-ltem Health Survey 1.0 o SF-36™) que
es distribueixen en 8 dimensions de salut que mesuren la salut fisica i
mental. S’exploren les arees de funcié fisica (valorat per 10 items),
limitacions del rol per problemes de salut fisica (valorat per 4 items),
limitacions del rol per problemes de salut emocional (valorat per 3
items), funcié social (valorat per 2 items), benestar psicologic (valorat
per 5 items), dolor (valorat per 2 items), cansament / vitalitat (valorat per
4 items) i percepcidé general de salut (valorat per 5 items). A I'Ultim
apartat del questionari hi ha una pregunta que demana la valoracié general
de la percepcid que es té de la salut, amb una escala tipus likert de 0-10 (la

resposta pot ésser 0 la pitjor salut possible i 10 la millor salut possible).

La duracié per completar els 80 items del questionari és d’aproximadament
15-20 minuts.

El qliestionari MOS publicat per Sherbourne i Stewart (1991) i validat
per Revilla, Luna, Bailéon i Medina (2005) a I'estat espanyol, permet
valorar aspectes quantitatius (mida de la xarxa social) i aspectes qualitatius

(dimensions del suport social percebut). Consta de 20 items facils de

- 57 -



comprendre. El primer valora I'ajuda estructural i la resta I'ajuda funcional.
El questionari explora 5 dimensions del suport social: emocional,
informativa, material, interaccié social positiva i afecte/estima. Les
puntuacions de I'instrument s’obtenen a partir de respostes transmeses a
través d’'una escala tipus likert de 5 punts, les quals demanen a I'enquestat
en quina frequéncia se li ofereix cada tipus d’ajuda. L’index global d’ajuda
social s’aconsegueix sumant els 19 items, tots excepte el primer. El suport
social és escas quan els resultats de la suma dels 19 items és inferior a 57
punts. El questionari mostra propietats psicométriques bones. La
consisténcia interna en la puntuacié total és alta amb una alfa de Cronbach
de 0,97. Pel que fa a les subescales oscil-la entre 0,90 i 0,96. La
consisténcia interna per factors/dimensions ha estat de 0,94 per I'ajuda

emocional, 0,85 per I'ajuda afectiva i 0,87 per I'ajuda instrumental (Annex

1),

La investigacié qualitativa es va realitzar a través d’'una entrevista grupal
(grup focal). La tecnica utilitzada va ser I'entrevista semiestructurada ja
que permetia aprofundir sobre el tema d’interés de la investigaci6 amb
relacié a les variables suport social, adhesio al tractament, qualitat de vida
percebuda a través de les opinions, vivéncies i experiencies dels
participants, per obtenir aquella informacié que seria menys accessible
sense la connexié del grup. Els avantatges d’utilitzar aquesta técnica son
que la interacci®6 amb els participants pot provocar més facilment
'autoconfessio i és més facil que puguin generar-se noves idees, ofereix
major flexibilitat per explorar nous aspectes i dimensions d’'un problema,
obtenint informacié de varies persones a la vegada (Annex 3). A més, la
metodologia qualitativa ha permeés triangular la informacié obtinguda,
contrastant-la amb els resultats quantitatius, donant una major validesa als

resultats.

Considerant que la preséncia de les malalties croniques tenen un impacte
a qui les pateix a nivell fisic, psiquic i social (Jassal et al., 2016; Zoauri et
al., 2016) en el guié de l'entrevista es van formular les quatre preguntes

que es descriuen a la Taula 4 per conéixer les seves repercussions.
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Taula 4. Guioé utilitzat en I'entrevista grupal

Us és facil conviure amb la malaltia?

Us sentiu compresos/recolzats per la gent propera, que us envolta?

Com us sentiu atesos pels professionals de la salut?

Quins aspectes creieu que es poden millorar per part de I’atencié de tot I'equip
professional?

3.8 Descripcié del procediment

Fase quantitativa de I’estudi

La mostra d’estudi es va obtenir a través de la llista de persones que estaven
incloses en el programa de dialisi peritoneal de I'Hospital Universitari de Girona
Dr. Josep Trueta i I'Hospital de Figueres de la Fundacié Salut Emporda a l'inici de
la recollida de dades. Aixi com, es van afegir els casos nous que durant el periode

d’estudi complien els tres mesos de tractament.

La recollida de dades es va fer mitjangant un quadern dissenyat especificament
(Annex 1) que agrupaven les dades sociodemografiques, les dades cliniques, el
text de Morisky Green, el qiiestionari KDQOL-SF™ versié 1.3 i I'escala MOS
d’ajuda social. Els pacients van estar enquestats pel propi investigador o bé per
un col-laborador, en una sala adaptada per l'estudi dintre la mateixa unitat de
dialisi. La persona col-laboradora havia participat en I'elaboracié del quadern,
dominava i coneixia amb exactitud les preguntes i com s’havien de formular. En el
moment de la recollida de dades es va garantir 'anonimat, la intimitat i la
confidencialitat de les respostes. Per l'obtenci6 de les dades s’informava
préviament de I'estudi i de la voluntarietat de participar-hi, bé en una de les visites
programades o telefonicament. Una vegada acceptada la participacié s’acordava
el dia i 'hora de la recollida de dades que s’intentava lligar amb alguna visita del
pacient a I'hospital. Les dades cliniques s’obtenien de la historia Clinica del
pacient. A I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta s’obtenien de la

historia nefrologica a través del programa Nefrosft®, la historia comuna a través
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del programa SAP® i de la Historia Clinica Compartida de Catalunya. A I'Hospital
de Figueres s’obtenien les dades cliniques de la historia comuna a través del

programa GABINA® o bé de la Historia Clinica Compartida de Catalunya.

Els quaderns utilitzats per la recollida de la informacié duien un codi numéric per
identificar als pacients i mantenir el seu anonimat, només l'investigador principal
coneixia la relacié entre el numero del questionari i la persona el qual corresponia.

El full d’autoritzacié de consentiment informat es pot consultar a ’Annex 2.

Fase qualitativa de I’estudi

La mostra de la segona fase, la qualitativa, es va reclutar després de 17 mesos
del tancament de la primera fase, la quantitativa. Per la inclusié dels participants,
les infermeres de referéncia de dialisi peritoneal de I'Hospital Universitari de
Girona Dr. Josep Trueta, centre de referéncia de la provincia i el que atén, en
nombre, més pacients que utilitzen aquesta técnica, van oferir telefonicament a
totes les persones en actiu en el tractament que complien els criteris d’inclusio, la
participacio en 'estudi. EI nombre de participants en I'entrevista grupal fou de 10
persones. Segons Holloway i Galvin (2016) el nombre idoni de participants en les

entrevistes grupals oscil-la entre 4 i 12 persones.

Una vegada confirmada la seva disposicié a participar en I'estudi qualitatiu, es van
citar el dia 30 de marg de 2017 a les 9:30h del mati a la unitat de dialisi peritoneal
de I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta. Amb un recordatori previ el
dia 28 de mar¢ de 2017 on l'investigador principal telefonicament va confirmar de

nou als participants la data i 'hora d’assisténcia a I'estudi.

La sessid es va iniciar a I'hospital a les 10h, el dia proposat, amb els 10
participants que préviament havien acceptat col-laborar. L’estudi es va dur a
terme en una sala equipada amb cadires de recolza bragos que formaven un
cercle, sense interferéncies externes. Minuts abans d’iniciar la sessi6 es va
demanar per escrit als assistents, el consentiment informat per participar a I'estudi
(Annex 4) i per enregistrar les converses mitjangant 3 gravadores col-locades de

manera estratégica a la sala. Es va assegurar 'anonimat i la confidencialitat de les
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dades. Aixi com la destruccio, una vegada transcrita i analitzada I'entrevista de la
gravacio de veu. També se’ls oferi un petit refrigeri. La durada de la sessi6 fou de

80 minuts aproximadament.

En l'entrevista grupal, a més de l'investigador principal, hi van participar dos
observadors per controlar el correcte enregistrament de les aportacions i oferir

I'atencid necessaria als participants i/o l'investigador principal.

3.9 Aspectes étics

Es va sol-licitar i obtenir I'aprovacié del projecte pel Comité d’Etica d’Investigaci6
Clinica (CEIC) de I'Hospital Universitari de Girona Josep Trueta i I'Hospital de
Figueres de la Fundacié Salut Emporda abans d’iniciar la investigacio (Annex 5).
Es va respectar la llei organica 15/1999 de proteccid de dades de caracter
personal aixi com la declaracié de Helsinki de I’Associacié Médica Mundial sobre

principis étics per les investigacions médiques en éssers humans.

3.10 Analisi de Dades

Les dades quantitatives van ser analitzades mitjangant el programa estadistic
SPSS versio 18 per Windows (SPSS, Chicago, IL). Les variables quantitatives es
van expressar amb la mitjana i la desviacio estandard o la mediana i el seu rang
interquartil. Les variables categoriques es van expressar amb la freqiéncia

absoluta i el seu percentatge.

Les variables qualitatives es van comparar mitjangant el test khi-Quadrat i/o el test
de Fisher, si s’esqueia. La comparacié6 de les variables quantitatives es va
estudiar mitjangant la prova t-Student o la prova de Mann-Whitney. Es realitzaren
models de regressidé multiple per estudiar variables associades a la QDV. Es va

considerar el p-valor significatiu p<0,05 amb un interval de confianga del 95%.
Per I'analisi de les dades recollides en la fase qualitativa de I'estudi es va ordenar

la informacio transcrita literalment seguint tres etapes: degradacié, annexio i

codificacié mantenint la representacié del contingut mitjangant la classificacio per
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categories i subcategories d’acord amb els objectius d’estudi (De Andreés, 2000).
Segons Fernandez (2006), en l'analisi de les dades qualitatives s’identifiquen
diferents processos: obtencié de la informacié (en el present estudi, es va realitzar
mitjangant la técnica de l'entrevista grupal) capturar, transcriure i ordenar la
informacié (en aquest, es va utilitzar I'enregistrament en format audio de
I'entrevista grupal), codificaci6 de la informacié (es va ordenar la informacio
obtinguda en categories i codis que representen els conceptes similars), per ultim
integrar la informacio (en el present es van relacionar les categories obtingudes

amb I'evidencia cientifica contemplada en el marc teoric).

A partir de les respostes dels participants s’han construit les diferents categories i
subcategories d’analisi seguint les diferents etapes descrites per Bardin (2002):
preanalisi, codificacidé i categoritzaci6. La primera etapa, es refereix a
I'estructuracio i organitzacié, es defineix el qué es sotmetra a analisi, es formulen
les hipotesis i els objectius i es descriuen els indicadors que s’utilitzaran per a la
interpretacio. La segona etapa, es transformen les dades, per obtenir a través de
la descomposicio, agregacié i enumeracid una representacié del contingut,
I'organitzacioé de la codificacié inclou a part tres fases, la descomposicié (eleccio
de les unitats), I'enumeracié (eleccio de les regles de recompte), la classificacio i
agregacio (elecci6 de categories). La tercera i ultima etapa, s’ordenen per
diferenciacid, els elements que formen part d’un conjunt. El criteri de
categoritzacié pot ser semantic (categories tematiques), sintactic (els verbs
utilitzats), léxic (classificacié de les paraules segons el seu sentit) i expressiu

(categories classificadores de les diferents pertorbacions del llenguatge).

Amb l'objectiu de garantir la fiabilitat de les categories, és a dir la fiabilitat
interjutges (Neuendorf, 2002), el procés de categoritzacioé de les dades s’ha fet de
manera independent per tres investigadors. L’analisi s’ha comparat i discutit en
diferents trobades en les quals cada investigador actuava com a tercer jutge. S’ha
establert com a criteri per considerar una categoria com a valida quan hi ha hagut
acord, com a minim, entre dos del tres investigadors. L’analisi s’ha realitzat fins a

saturar la informacio.
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Resultats







4. Resultats
Resultats fase quantitativa
4.1 Caracteristiques sociodemografiques i cliniques

En el disseny transversal han participat la totalitat de la mostra de pacients amb
tractament amb dialisi peritoneal de la Regié Sanitaria de Girona, representada
per 55 persones. El 69,1% de la mostra eren homes i el 30,9% dones. Les

caracteristiques dels participants es mostren a la Taula 5.

Taula 5. Caracteristiques sociodemografiques i cliniques

61,4 (14,6) 62,3(14,9) | 59,2(14,2) | 0,284
4(7,3) 3(7,9) 1(5,9)
23 (41,8) 13 (34,2) 10 (58,8) | 0,400
19 (34,5) 15 (39,5) 4 (23,5)
9 (16,4) 7 (18,4) 2(11,8)
5,16 (1,8) 5,08 (1,8) 535(1,8) | 0,619
27 (49,1) 16 (42,1) 11 (64,7)
28 (50,9) 22 (57,9) 6(353) | 0121
22,9 (20,9) 24,68 (22,5) 19 (17) 0,352
13 (23,6) 10 (26,3) 3(176) | 0,145
42 (76,4) 28 (73,7) 14 (82,4)
1,09 (1,4) 1,03 (1,2) 1,24 (1,8) | 0,150

Prova de X de Pearson, relacio entre variables categoriques.

Prova de T de Student, comparacié de mitjanes entre dues mostres independents.

*Les variables quantitatives es descriuen amb la mitjana i la seva desviacié estandard entre parentesi i les variables
qualitatives es descriuen amb la freqliencia absoluta i el seu percentatge per columnes.
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La mitjana d’edat va ser de 61,4 anys (DS=14,6) i la mediana de 64 anys
[RIQ=18-92 anys]. El 41,8% tenien estudis primaris. La percepcio de la situacio
econdomica mitjana va ser de 5,16 punts (DS=1,8) i la mediana de 5 punts [RIQ=1-
9 punts]. El percentatge de participants que practicaven exercici fisic de manera

habitual i els que no, van ser similars.

A continuacié es descriuen els resultats de l'analisi de les variables cliniques
rellevants de la propia cura dels pacients sotmesos a TRS domiciliari a través de
la membrana peritoneal. Els resultats s’han obtingut de la historia clinica de

cadascun d’ells.

La primera questio plantejada és els anys de tractament dialitic des de l'inici del
fracas renal actual (en el cas que els participants haguessin rebut un érgan amb
anterioritat i aquest hagués fracassat, els anys anteriors de TRS no quedaven
comptabilitzats). La mitjana de mesos que els pacients enquestats s’han sotmeés a
tractament dialitic és de 22,9 mesos (DS= 20,98) i la mediana 14 mesos [RIQ=3-
78].

En relaciéo amb I’evolucié de la malaltia, en el 76,4% dels pacients (n:42) va ser
de 5 anys 0 més fins a sotmetre’s a TRS. El 23,6% (n:13) tenien un deteriorament

de la funcio renal de menys de 5 anys.

La mitjana d’ingressos hospitalaris dels pacients durant I'Ultim any va ser de 1
ingrés (DS= 1,43) i la mediana 1 [RIQ=0-6]. Durant I'iltim any, el 43,6% dels
participants (n:24) no tenien cap registre d’ingrés hospitalari en la historia clinica.
El 45,5% (n:25) havien estat ingressats entre 1 i 2 vegades i el 10,9% (n:6) entre 3

i 6 vegades. Cap participant tenia més de 6 ingressos hospitalaris en I'Ultim any.

En relacié a la comorbiditat, tots els participants tenien com a minim una malaltia
cronica associada a part de la propia renal. A destacar que el 34,5% (n:48)
tenien hipertensié arterial, el 18,7% (n:26) dislipémia, el 15,8% (n:22) diabetis, el
10,8% (n:15) problemes vasculars, el 10,8% (n:15) problemes cardiacs, el 2,8%
(n:4) problemes osteoarticulars, el 2,8% (n:4) problemes respiratoris i el 3,6%

(n:5) altres malalties.
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4.2 Adheréencia Terapeéutica

Els resultats de I'analisi del grau de compliment medicamentds dels participants,
mesurat amb el questionari de Morinsky Green (Taula 6), mostren que cap
participant informa deixar de prendre el medicament prescrit quan es va trobar bé.
El 67,3% de la mostra va manifestar no haver-se oblidat de prendre els
medicaments per tractar la seva malaltia, les dones varen expressar oblidar-se
alguna vegada de prendre la medicacié en menys proporcié respecte als homes
(p=0,032).

Taula 6. Nivell d’adhesio6 al tractament, segons escala de Morisky Green

37 (67,3) | 22(57,9) | 15(88,2) | 0,032

55 (100) | 38(100) | 17 (100) 1

46 (83,6) | 33(86,8) | 13(76,5) | 0,435

44 (80) | 28(73,7) | 16(94,1) | 0,143

32(58,1) | 19(50) | 13(76,5)
11(20) | 10(26,3) | 1(59) | 0,155
9(16,4) | 6(158) | 3(17,6)
3(5,5) 3(7,9) 0

Prova de X° de Pearson.
*Les variables qualitatives s’han descrit amb la freqiiencia absoluta i el seu percentatge per columnes.

El 83,6% dels participants afirmaren no deixar de prendre el medicament, encara
que percebés que li provocava algun efecte advers. El 80% informaren prendre el
medicament d’acord amb I'’horari pautat. El 58,1% de la mostra van manifestar ser
bon complidors teorics és a dir van obtenir O punts al questionari, van contestar de

manera favorable. El 20% de la mostra van obtenir 1 punt és a dir, van ser
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incomplidors en només una pregunta del questionari. El 16,4% de la mostra van
obtenir 2 punts del questionari, és a dir, van ser incomplidors en dues preguntes.
El 5,5% de la mostra van obtenir 3 punts al questionari, és a dir, van ser
incomplidors en tres preguntes que es van formular. No es varen observar
diferéncies significatives entre els homes i les dones en relacio a la puntuacio total

del questionari Morisky Green.

En relacio als parametres relacionats amb I'autocura, destacar que el 83,6% dels
participants (n:46) tenien l'orifici d’insercio en bones condicions; el 80% (n:44)
anotaven sempre, a diari, la seva tensio arterial, el seu pes i la ultrafiltracié
obtinguda del tractament; i el 89,1% dels participants (n:49) no interrompien de

manera habitual la técnica dialitica prescrita.

El 89,2% (n:49) seguia de manera habitual la prescripcié dialitica pautada. El
80% (n:44) durant I'tltim mes sempre va registrar la ultrafiltracié obtinguda del
tractament. El 80% (n:44) durant I'tltim mes sempre va anotar a diari el pes. El
80% (n:44) durant I'ultim mes sempre va anotar a diari la seva tensio arterial. El
83,6% (n:46) en el moment de la recollida de dades, tenia el seu orifici d’insercié

i el catéter en bones condicions (Taula 7).
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Taula 7. Adheréncia terapéutica, estat del catéter i de I’orifici d’insercié

0
1(1,8)
10 (18,2)
44 (80)

0
1(1,8)
10 (18,2)
44 (80)

0
1(1,8)
10 (18,2)
44 (80)

46 (83,6)
9 (16,4)

*Les variables qualitatives es descriuen amb la freqliencia absoluta i el seu percentatge entre parentesis
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4.3 Qualitat de vida percebuda dels participants

La primera dimensié de linstrument per valorar la QVRS dels pacients amb
malaltia renal fa referéncia als problemes i simptomes que presenten a causa
del deteriorament del ronyé (Taula 8). En relacié al dolor muscular, el 60%
(n:33) dels participants manifestaren tenir-ne poc o gens. El 76,4% (n:42) en el
moment de la recollida no van afirmar patir dolor al pit. El 63,7% (n:35) van
respondre no patir gens o una mica de rampes musculars. El 30,9% (n:17) dels
participants no van patir molésties de picor a la pell, les dones van patir en
proporcio, menys molesties respecte als homes, amb diferencies significatives en
funcié del sexe (p=0,048). El 41,9% (n:23) van manifestar no percebre la pell seca
0 una mica.

El 56,4% (n:31) no van tenir la sensacié de falta d’aire, els homes van tenir més
percepcio d’ofec que les dones, amb tendéncia a la significacié (p=0,067). El 60%
(n:33) no va referenciar patir cap mareig ni desmai. El 51% (n:28) no van tenir la
percepcié de manca de gana. El 49,1% (n:27) no va informar tenir la sensacio
d’estar esgotats o sense forces. El 61,8% (n:34) no va percebre tenir formigueig a
les mans o els peus. El 54,5% (n:30) no van manifestar tenir nausees o molésties
d’estomac. El 74,5% (n:41) no van referenciar tenir cap problema amb el catéter

peritoneal.
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Taula 8. ESRD-Targeted Areas. Dimensio: problemes i simptomes presents
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18(32,7) | 11(289) | 7(41,2)
15(27,3) | 9(23,7) 6 (35,3)
14 (255) | 11(28,9) | 3(17,6) | 0530
6 (10,9) 5(13,2) 1(5,9)
2(3,6) 2(5,3) 0
42 (76,4) | 30(78,9) | 12(70,6)
8 (14,5) 4 (10,5) 4 (23,5)
3(5,5) 3(7,9) 0 0,240
1(1,8) 1(2,7) 0
1(1,8) 0 1(5,9)
20(36,4) | 13(342) | 7(412)
15(27,3) | 8(21,1) 7 (41,1)
13(23,6) | 11(28,9) | 2(11,8) | 0338
5(9,1) 4(10,5) 1(5,9)
2(3,6) 2(5,3) 0
17(30,9) | 13(342) | 4(23,5)
15(27,3) | 6(158) 9 (53)
7 (12,7) 6 (15,8) 1(5,9) 0,048
11 (20) 8 (21,1) 3(17,6)
5(9,1) 5(13,1) 0
14(255) | 11(28,9) | 3(17,6)
9 (16,4) 6 (15,8) 3(17,6)
10 (18,1) | 8(21,1) 2(11,8) | 0512
19(34,5) | 12(316) | 7(41,2)
3(5,5) 1(2.,6) 2 (11,8)
31(56,4) | 17 (44,7) | 14(823)
13(23,6) | 11(28,9) | 2(11,8)
8 (14,5) 8(21,2) 0 0,067
1(1,8) 1(2,6) 0
2(3,7) 1(2,6) 1(5,9)




Continuacié Taula 8. ESRD-Targeted Areas. Dimensioé: problemes i simptomes presents

Prova de X° de Pearson.

33 (60) 23 (60,5) | 10 (58,8)
15(27,3) | 10(264) | 5(29,4)
4(7,3) 3(7,9) 1(5,9) 0,924
2(3,6) 1(2,6) 1(5,9)
1(1,8) 1(2.,6) 0
28 (51) 20 (52,6) | 8(47,1)
12(218) | 7(18,4) 5 (29,4)
11 (20) 7 (18,4) 4(235) | 0615
2(3,6) 2(5,3) 0
2(3.6) 2(5,3) 0
14 (255) | 8(21,1) 6 (35,4)
13(236) | 8(21,1) 5 (29,4)
12(21,8) | 9(23,7) 3(17.6) | 0526
13(23,6) | 10(26,2) | 3(17,6)
3(5,5) 3(7,9) 0
34(61,8) | 23(60,5) | 11(64,8)
10 (18,2) | 7(18,4) 3(17,6)
7 (12,7) 4 (10,5) 3(17.6) | 0,682
3(5,5) 3(7,9) 0
1(1,8) 1(2,7) 0
30 (54,5) | 21(55,3) 9 (53)
14(255) | 11(28,9) | 3(17,6)
6 (10,9) 4 (10,5) 2(11,8) | 0458
5(9,1) 2(5,3) 3(17,6)
0 0 0
41(745) | 29(76,4) | 12(70,6)
9 (16,4) 6 (15,8) 3(17,6)
3(5,5) 1(2,6) 2(11,8) | 0,597
1(1,8) 1(2,6)
1(1,8) 1(2,6)

*Les variables qualitatives s’han descrit amb la freqliencia absoluta i el seu percentatge per columnes. ** Puntuacions:
Nada: 100 punts, Un poco: 75 punts, Regular 50 punts, Mucho 25 punts, Muchisimo 0 punts.
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La segona dimensié analitzada fa referencia als efectes molestos de la malaltia
renal en les persones sotmeses a TRS. En aquest sentit, el 47,3% (n:26) dels
participants informaren que no els hi va molestar gens haver de moderar-se amb
la ingesta de liquid, amb tendéncia a la significacio, les dones tendeixen a
molestar-les-hi menys la restriccié de liquids (p=0,093). El 63,6% (n:35) van
referenciar que no els hi molestava gens o una mica les limitacions de la dieta que
havien de seguir. El 56,3% (n:31) van manifestar que els efectes de la malaltia els
hi molestava gens o una mica per fer les tasques de la llar. El 32,7% (n:18) van
referir que els efectes de la malaltia renal no els molestava gens o una mica per
viatjar. Quan es compara aquest item en funcio del sexe, als homes els amoinava
més les estades fora del domicili habitual respecte a les dones (p=0,059).

El 47,4% (n:26) van respondre no molestar-los-hi gens dependre de metges i
d’altre personal sanitari. El 56,4% (n:31) van manifestar tenir una mica o gens de
tensié nerviosa i preocupacions causades per la seva malaltia renal. El 41,8%
(n:23) varen referir no tenir problemes en la seva vida sexual a causa de la
malaltia renal. El 49,1% (n:27) van referenciar que la malaltia renal no els hi va

molestar/influir gens en el seu aspecte fisic (Taula 9).
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Taula 9. ESRD- Targeted Areas. Dimensio: efectes molestos de la malaltia renal

26 (47,3) 14 (36,8) 12 (70,6)
17 (30,9) 13 (34,2) 4 (23,5)
7 (12,7) 6 (15,8) 1(5,9) 0,093
5(9,1) 5(13,2) 0
0 0 0
17 (30,9) 13 (34,2) 4 (23,5)
18 (32,7) 10 (26,3) 8 (47,1)
10 (18,3) 7 (18,4) 3(17,6) 0,557
8 (14,5) 6 (15,8) 2 (11,8)
2 (3,6) 2 (5,3) 0
18 (32,7) 13 (34,2) 5 (29,4)
13 (23,6) 7 (18,4) 6 (35,3)
14 (25,5) 10 (26,3) 4 (23,5) 0,554
10 (18,2) 8 (21,1) 2(11,8)
0 0 0
12 (21,8) 6 (15,8) 6 (35,4)
6 (10,9) 6 (15,8) 0
5(9,2) 2 (5,3) 3 (17,6) 0,059
19 (34,5) 16 (42,1) 3(17,6)
13 (23,6) 8 (21) 5 (29,4)
26 (47,4) 17 (44,7) 9 (52,9)
8 (14,5) 6 (15,8) 2 (11,8)
7 (12,7) 7 (18,4) 0 0,128
8 (14,5) 6 (15,8) 2 (11,8)
6 (10,9) 2 (5,3) 4 (23,5)
17 (30,9) 12 (31,6) 5 (29,4)
14 (25,5) 9 (23,7) 5 (29,4)
10 (18,1) 10 (26,2) 0 0,110
11 (20) 5 (13,2) 6 (35,3)
3 (5,5) 2 (5,3) 1(5,9)
23 (41,8) 14 (36,8) 9 (52,9)
5(9,1) 4 (10,5) 1(5,9)
11 (20) 10 (26,4) 1(5,9) 0,197
7 (12,7) 3(7,9) 4 (23,5)
9 (16,4) 7 (18,4) 2 (11,8)
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Continuacié Taula 9. ESRD- Targeted Areas. Dimensio: efectes molestos de la malaltia renal

27 (49,1) 16 (42,1)

8 (14,5) 7 (18,4)
9 (16,4) 8 (21,1)
6 (10,9) 4 (10,5)
5(9,1) 3(7.9)

11 (64,6)
1(5,9)
1(5,9)
2(11,8)
2 (11,8)

0,360

Prova de X° de Pearson.
*Les variables qualitatives s’han descrit amb la freqliencia absoluta i el seu percentatge per columnes.
**Puntuacions: Nada: 100 punts, Un poco: 75 punts, Regular 50 punts, Mucho 25 punts, Muchisimo 0 punts.

La tercera dimensi6 fa referéncia a la carrega de la malaltia renal que sustenten

les persones sotmeses a TRS. El 80,1% (n:44) dels participants van afirmar que la

IRC els interferia en la seva vida diaria, amb diferéncies en funcié del sexe de tal

manera que els homes afirmen més que les dones la interferéncia de la malaltia

renal en la vida diaria (p=0,012).

El 69,1% (n:38) de la mostra van creure que han de dedicar a les cures de la

malaltia renal massa temps. El 60% (n:33) té la sensacié de sentir-se frustrat a

I'haver d’ocupar-se de la cura de la seva malaltia. El 52,7% (n:29) no es va sentir

com una carrega per la seva familia (Taula 10).
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Taula 10. ESRD-Targeted Areas. Dimensié: carrega de la malaltia renal

17.(31) | 10(26,3) | 7(41,2)
27 (49,1) | 24(63,2) | 3(17.6)
2(3,6) 0 2(11,8) | 0,012
7 (12,7) 3(7,9) | 4(235)
2(3.,6) 1(2,6) 1(5,9)
6 (10,9) 3(7,9) | 3(17,6)
32(58,2) | 24(63,1) | 8(47,1)
2(3,6) 2(5,3) 0 0,512
11 (20) 7(184) | 4(235)
4(7,3) 2(53) | 2(11,8)
11 (20) 6(158) | 5(29,4)
22 (40) | 15(39,5) | 7(41,.2)
1(1,8) 1(2,5) 0 0,704
11 (20) 8(21,1) | 3(17,6)
10(18,2) | 8(21,1) | 2(11,8)
7(127) | 5(132) | 2(11,8)
17.(31) | 12(31,6) | 5(29.4)
2(3.,6) 1(2,6) 1(5,9) | 0984
10(18,2) | 7(18,4) | 3(17.6)
19 (34,5) | 13(34,2) | 6(35,3)

Prova de X° de Pearson.

*Les variables qualitatives s’han descrit amb la freqliencia absoluta i el seu percentatge per columnes.**Puntuacions:
Totalmente cierta: 0 punts, Bastante cierta: 25 punts, No lo sé 50 punts, Bastante falsa 75 punts, Totalmente Falsa 100

punts.
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La quarta dimensio fa referéncia a la situacié laboral de les persones que
reemplacen la funcié renal a través de la técnica dialitica. Els resultats indiquen
que el 83,6% (n:46) dels participants afirmaren que no van realitzar treball
remunerat durant les ultimes quatre setmanes. El 58,2% (n:32) no van creure que
la seva salut els hagués impedit poder fer treball remunerat. Quan es comparen
aquests items en funcié del sexe, homes i dones tenen similars puntuacions
(p>0,05) (Taula 11).

Taula 11. ESRD- Targeted Areas. Dimensié: situacio laboral

9(16,4) | 7(184) | 2(11,8)
46 (83,6) | 31(81,6) | 15(88,2)

23(41,8) | 14(36,8) | 9(52,9) | 0,263
32(58,2) | 24(63,2) | 8(47.1)

Prova de X° de Pearson.
*Les variables qualitatives s’han descrit amb la freqiiencia absoluta i el seu percentatge per columnes.

La cinquena dimensio fa referéncia a la funcié cognitiva de les persones amb
tractament renal substitutiu. Cap participant va afirmar que durant les ultimes
quatre setmanes prévies hagués reaccionat sempre lentament a les coses que es
deien o es feien en els seu entorn, el 49,1% (n:27) mai va reaccionar de manera
calmada a les coses que es deien o es duien a terme al seu voltant. Les dones
reaccionaren menys lentament respecte als homes (p=0,025). El 45,5% (n:25) va
manifestar no tenir dificultats per concentrar-se o pensar. El 63,6% (n:35) no es va

sentir mai desorientat (Taula 12).
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Taula 12. ESRD- Targeted Areas. Dimensid: funcié cognitiva

0 0 0
8 (14,5) 8 (21,1) 0
4(7,3) 3(7,9) 1(5,9)
9 (16,4) 8 (21,1) 1(5,9) 0,025
7 (12,7) 2(5,2) 5 (29,4)
27 (49,1) | 17(44,7) | 10 (58,8)
1(1,7) 1(2,6) 0
5(9,1) 5(13,2) 0
4(7,3) 4 (10,5) 0
15 (27,3) 9(23,7) 6(353) | 0,352
5(9,1) 3(7,9) 2(11,8)
25(455) | 16(42,1) | 9(529)
0 0 0
4(7,3) 4 (10,5) 0
1(1,8) 1(2,6) 0
10 (18,2) 8 (21,1) 2(11,8) | 0,459
5(9,1) 3(7,9) 2(11,8)
35(63,6) | 22(57,9) | 13(76,4)

Prova de X° de Pearson.

*Les variables qualitatives s’han descrit amb la freqliencia absoluta i el seu percentatge per columnes.
** Puntuacions:Siempre: 100 punts, Casi siempre: 80 punts, Muchas veces: 60 punts, Algunas veces: 40 punts, Sélo

alguna vez: 20 punts, Nunca: 0 punts.

La sisena dimensio de linstrument fa referéncia a la qualitat de la interaccio

social que experimenten les persones que utilitzen la TRS. El 50,9% (n:28) va

manifestar que mai s’aillaven o s’apartaven de la gent que els envoltava. No

obstant, els homes han mostrat més tendéncia de forma significativa a aillar-se

respecte a les dones (p=0,019).

El 40% dels participants (n:22) han manifestat que mai estaven irritables amb les

persones que els envoltaven, sense diferéncies per sexes. El 47,3% (n:26) varen

expressar que sempre es van portar bé amb l'altre gent (Taula 13).
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Taula 13. ESRD- Targeted Areas. Dimensio: qualitat de la interaccié social

Prova de X° de Pearson.
*Les variables qualitatives s’han descrit amb la freqliencia absoluta i el seu percentatge per columnes.

2(3,6) 0 2 (11,8)
6(10,9) | 6(158) 0

3 (5,5) 3(7,9) 0
12 (21,8) | 10(26,3) | 2(11,8) 0,019

4(7,3) 1(2,6) 3(17.6)
28 (50,9) | 18 (47,4) | 10 (58,8)

2(3,5) 2(5,3) 0

4(7,3) 2(5,3) 2 (11,8)

4(7,3) | 4(105) 0
14 (25,5) | 9(23,6) 5(29,4) 0,616
9(16,4) | 6(158) 3(17.6)

22 (40) | 15(39,5) 7 (41,2)
26 (47,3) | 15(39,5) | 11(64,7)

11(20) | 8(21,1) 3(17,6)

5(9,1) 3(7,9) 2 (11,8) 0,272
12(21,8) | 11(28,9) 1(5,9)

1(1,8) 1(2,6) 0

0 0 0

La setena dimensi6 fa referéncia a la funcié sexual de les persones sotmeses a

TRS. El 50,9% (n:28) van manifestar no haver suposat cap problema gaudir de

l'activitat sexual. El 54,6% (n:30) van referir no haver tingut cap problema per

excitar-se sexualment (Taula 14).
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Taula 14. ESRD- Targeted Areas. Dimensio: funcié sexual

Prova de X° de Pearson.
*Les variables qualitatives s’han descrit amb la freqliencia absoluta i el seu percentatge per columnes.
** Puntuacions: Ningun problema: 100 punts, Muy poco problema: 75 punts, Algun problema 50 punts, Mucho problema 25
punts, Muchisimo problemea 0 punts.

28 (50,9)

16 (42)

12 (70,6)

6 (10,9) 5(13,2) 1(5,9)

9 (16,4) 6 (15,8) 3(17.6) 0,221
6 (10,9) 5(13,2) 1(5,9)

6 (10,9) 6 (15,8) 0

30 (54,6) 17 (44,7) 13 (76,5)

7 (12,7) 6 (15,8) 1(5,9)

7 (12,7) 5(13,2) 2(11,7) 0,154
3 (5,5) 2(5,3) 1(5,9)

8 (14,5) 8 (21) 0

La vuitena dimensié fa referéncia a la satisfaccié del dormir de les persones

sotmeses a TRS. Quan agrupem les persones amb puntuacions =50 en la

dimensioé de valoracidé de la qualitat del son, el 72,7% (n:40) van respondre, a

través d’'una escala tipus Likert del 0 al 100, que dormien en una puntuacié igual o

superior a 50 punts. El 30,9% (n:17) varen manifestar que algunes vegades, es

van despertar durant la nit i els hi va costar tornar-se a dormir. El 56,4% (n:31)

van dormir casi sempre o sempre tot el que necessitaven. El 50,9% (n:28) varen

respondre que mai els hi va costar mantenir-se desperts durant el dia (Taula 15).
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Taula 15. ESRD- Targeted Areas. Dimensié: dormir i satisfaccio

3(5,5) 2(5,3) 1(5,9)
1(1,8) 1(2.,6) 0
3(5,5) 3(7,9) 0
3(5,5) 1(2,6) 2(11,8)
5 (9) 3(7,9) 2(11,8)
7(12,7) 6 (15,8) 1(5,9) 0,355
10 (18,2) | 4(10,5) 6 (35,1)
10 (18,2) | 8(21,1) 2(11,8)
3(5,5) 2(5,3) 1(5,9)
4(7,2) 4 (10,5) 0
6 (10,9) 4(10,5) 2(11,8)
9 (16,4) 7 (18,4) 2(11,8)
14 (25,5) | 10 (26,3) 4 (23,5)
17(30,9) | 9(23,7) 8 (47)
5 (9) 3(7,9) 2(11,8) 0,418
6 (10,9) 5(13,2) 1(5,9)
4(7,3) 4(10,5) 0
7(12,7) 5(13,2) 2(11,8)
5(9,1) 4(10,5) 1(5,9)
7 (12,7) 5(13,2) 2(11,8)
5(9,1) 2(5,3) 3(17,6) 0,799
14 (255) | 10(26,2) 4 (23,5)
17(30,9) | 12(31,6) 5 (29,4)
28 (50,9) | 17 (44,8) 11 (64,7)
10 (18,2) | 7(18,4) 3(17,6)
9 (16,4) 7 (18,4) 2 (11,8) 0,721
5(9,1) 4 (10,5) 1(5.9)
2(3,6) 2(5,3) 0
1(1,8) 1(2,6) 0

Prova de X? de Pearson
*Les variables qualitatives s’han descrit amb la freqiiencia absoluta i el seu percentatge per columnes.
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La novena dimensi6 de l'instrument fa referéncia al suport social de les persones
sotmeses a TRS. El 58,2% (n:32) estaven forga satisfets amb el temps que tenien
per estar amb la seva familia i els seus amics. Amb tendéncia a la significacio, les
dones varen expressar en menys proporcio insatisfaccié (p=0,089). El 56,4%
(n:31) dels participants estaven molt satisfets amb el suport que els hi donaven les

persones més proximes (Taula 16).

Taula 16. ESRD- Targeted Areas. Dimensié: suport social

4(7,3) | 4(10,5) 0
2(3.,6) 0 2 (11,8) 0,089
32(58,2) | 23(60,5) 9 (52,9)
17(30,9) | 11 (29) 6 (35,3)
2(3,6) 2 (5,3) 0
3(5,5) 1(2,6) 2 (11,8) 0,277
19 (34,5) | 15(39,5) | 4 (23,5)
31(56,4) | 20(52,6) | 11(64,7)

Prova de X° de Pearson.

*Les variables qualitatives s’han descrit amb la freqiiencia absoluta i el seu percentatge per columnes.

** Puntuacions:Muy insatisfecho: 0 punts, Bastante insatisfecho: 33,33 punts, Bastante satisfecho: 66,66 punts, Muy
satisfecho: 100 punts.

La desena dimensié fa referéncia a la influéncia del personal sanitari com
estimul de les persones sotmeses a TRS. El 63,6% (n:35) van respondre que era
totalment cert que el personal de dialisi els animava a ser el maxim independents
possible. El 100% dels enquestats van contestar que les persones de dialisi que

els atenien els ajudaven afrontar la seva malaltia del rony6 (Taula 17).
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Taula 17. ESRD-Targeted Areas. Dimensio: personal de dialisi i estimul

35 (63,6)

23 (60,6)

12 (70,6)

19(34,6) | 14(36,8) | 5(294)
0 0 0 0,663
1(1,8) 1(2,6) 0
0 0 0
39 (70,9) | 27 (71,1) | 12(70,6)
16 (29,1) | 11(28,9) | 5(29,4)
0 0 0 0,972
0 0 0
0 0 0

Prova de X° de Pearson.
*Les variables qualitatives s’han descrit amb la freqliencia absoluta i el seu percentatge per columnes.
** Puntuacions: Totalmente cierta: 100 punts, Bastante cierta: 75 punts, No lo sé 50 punts, Bastante falsa 25 punts,
Totalmente Falsa 0 punts.

La darrera dimensié de linstrument fa referéncia a la satisfaccié del pacient

amb relacio6 al tracte i ’amabilitat del personal de dialisi que I'atén en el procés

del tractament renal substitutiu. ElI 81,8% (n:45) dels participants van valorar molt

positivament el grau d’amabilitat i d’interés que mostraven els professionals que

els atenien (Taula 18).
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0

0

0 0 0
0 0 0
4(7,3) 3(7,9) 1(5,9)
6 (10,9) 6 (15,8) 0
23 (41,8) | 17 (44,7) 6 (35,3)
22 (40) 12(31,6) | 10(58,8)

Taula 18. ESRD-Targeted Areas. Dimensio: satisfaccié pacient amb relacié al personal que
I'atén

0,159

Prova de X° de Pearson.

*Les variables qualitatives s’han descrit amb la freqliencia absoluta i el seu percentatge per columnes.
** Puntuacions: Muy malos: 0 punts, Malos: 16,66 punts, Regulares: 33,33 punts, Buenos: 50 punts, Muy Buenos: 66,66
punts, Excelentes: 83,33 punts, Los mejores: 100 punts.

A la Taula 19 es descriuen els resultats de les 11 dimensions del questionari
especific pels malalts renals i les 8 dimensions del questionari SF-36. Quan es
comparen les puntuacions totals de les diferents dimensions del questionari
especific KDQOL-SF'™, s'observa que les dimensions de: efectes de la malaltia
renal (puntuacié mitjana 65,39), carrega de la malaltia renal (puntuacié mitjana
41,93), situacio laboral (puntuacié mitjana 37,27), dormir i satisfaccié (puntuacio
mitjana 65,68), son les dimensions que obtenen els resultats més baixos. En
canvi, les dimensions de problemes i simptomes presents (puntuacié mitjana
75,65), funcié cognitiva (puntuacié mitjana 77,57), qualitat de la interaccié social
(puntuacié mitjana 74,90), funcié sexual (puntuacié mitjana 70,90), suport social
(puntuacié mitjana 76,05), personal de dialisi i estimul (puntuacié mitjana 91,36),
satisfaccié dels pacients amb relacié al personal que l'atén (puntuacié mitjana
85,75) sbén les dimensions que millors resultats obtenen. En comparar les
diferents dimensions en funcié del sexe, s’observa que els homes refereixen tenir
una funcié cognitiva més dolenta respecte a les dones (p=0.006). Els homes

també van manifestar tenir més problemes en la funcié sexual en comparacié a
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les dones (p=0.008), en les altres dimensions no s’han trobat diferéncies

significatives en funcié del sexe.

En relacié a les 8 dimensions del questionari SF-36, les que millor puntuacié
obtenen és el rol emocional (76,96) i el dolor (68,13). En canvi, els resultats més
baixos els obtenen la dimensié de salut general (40,81) i vitalitat (46,45). En
comparar les diferents dimensions amb el sexe no s’han trobat diferéncies

significatives (Taula 19).
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75,64 (13,82)
79,16 [68,75-87,5]

74,28 (15,25)
79,16 [59,37-84,37]

I'apartat especific dels malalts renals i puntuacions de les 8 dimensions de I’escala SF-36

78,67 (9,61)
79,16 [75-87,5]

Taula 19. ESRD-Targeted Areas. Puntuacions totals del qliestionari KDQOL-SFtrn mostrat a partir de

65,39 (21,14) 64,06 (21,06) 68,38 (21,64) 0,489
65,62 [50-81,25] 65,62 [49,21-81,25] 68,75 [53,12-89,06]
41,93 (22,96) 41,77 (21,11) 42,27 (27,37) 0,941
37,5 [25-56,25] 40,62 [25-56,25] 37,5[21,87-68,75]
37,27 (34,98) 40,78 (34,59) 29,41 (35,61) 0,269
50 [0-50] 50 [0-50] 0 [0-50]
77,57 (24,69) 72,80 (27,39) 88,23 (12,14) 0,006
86,66 [66,66-100] 80 [51,66-100] 93,33 [80-100]
74,90 (21,69) 72,10 (23,60) 81,17 (15,49) 0,154
80 [66,66-93,33] 73,33 [58,33-88,33] 86,66[66,66-96,66]
70,90 (34,94) 63,81 (37,07) 86,76 (23,58) 0,008
75 [50-100] 75 [34,37-100] 100 [75-100]
65,68 (23,82) 64,34 (25,97) 68,67 (18,50) 0,538
70 [47,5-82,5] 68,75 [46,87-85,62] 70 [53,75-81,25]
76,05 (23,95) 74,55 (25,33) 79,40 (20,85) 0,493
83,33 [66,66-100] 74,99 [66,66-100] 83,33 [66,66-100]
91,36 (11,99) 90,78 (12,22) 92,64 (11,74) 0,60
100 [75-100] 100 [75-100] 100 [75-100]
85,75 (14,84) 83,33 (15) 91,17 (13,33) 0,70

83,33 [83,33-100]

66,27 (25,38)

83,33 [79,16-100]

64,21 (25,82)

100 [83,33-100]

70,88 (24,50)

75 [50-85] 67,5 [48,75-86,25] 85 [55-87,5]
57,75 (40,78) 59,86 (40,91) 52,94 (41,34) 0,565
75 [25-100] 75 [18,75-100] 50 [12,5-100]
68,13 (25,90) 68,48 (26,82) 67,35 (24,48) 0,882
70 [45-90] 73,75 [45-92,5] 67,5 [46,25-90]
40,81 (18.85) 40,56 (18,22) 41,47 (20,74) 0,866
40 [25-50] 40 [30-50] 40 [25-57,5]
66,76 (19.54) 67,47 (18,44) 65,17 (22,35) 0,691
72 [52-80] 72 [52-80] 68 [44-84]
76,96 (37.88) 77,19 (38,83) 76,47 (36,82) 0,949
100 [66.66-100] 100 [58,33-100] 100 [50-100]
63,86 (27.07) 62,5 (26,47) 66,91 (28,96) 0,581
62,5 [37.5-87.5] 62,5 [37,5-75] 75 [37,5-100]
46,45 (21.40) 44,60 (21) 50,58 (22,35) 0,343
45 [30-60] 40 [30-60] 50 [32,5-67,5]

Prova de T de Student, comparacié de mitjanes entre dues mostres independents




Finalment, en relacionar els components sumatoris del SF-36, s’ha observat que
les puntuacions mitjanes totals del component fisic son de 40,33 (DS=8,21),
mediana de 40,33 [RIQ=25,05-54,98] i del component mental sén de 45,20 (DS
12,38), mediana de 50,06 [RIQ=11,87-59,45]. Per sexes, s’han observat
puntuacions molt similars en els dos components (p>0,05) (Taula 20).

Taula 20. Puntuacions dels Component fisic i mental SF-36

40,33 (8,21)

40,04 (8,35) 40,96 (8,10)

45,20 (12,31) 4515 (12,28) 45,31 (12,98) | 0,965

Prova de T de Student, comparacié de mitjanes entre dues mostres independents
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4.4 Suport social percebut dels participants

A la Taula 21 es descriuen els resultats de les puntuacions de suport social
mesurats amb I'escala MOS, ordenats per les dimensions plantejades als
participants. L’analisi es descriu considerant el resultat de “mai, poques vegades”

”

“algunes vegades” “la majoria de vegades, sempre” en cada questié plantejada.

La primera questio de I'escala fa referéncia al nombre de persones les quals els
participants perceben com a suport social. Els resultats mostren que la mitjana
de familiars propers i amics intims que van referenciar els participants amb qui
poder confiar és de 7 persones (DS=5,6), mediana de 5, RIQ [0-30]. Només una
persona, en el moment de la recollida de dades, va respondre que no tenia a
ningu amb qui poder comptar. El 60% (n:33) van manifestar que tenien entre 317

persones amb les qui poder refiar-se quan les necessitaven.

En relaci6 a les altres dimensions de I'escala agrupades en: suport emocional i
informacional, suport instrumental, interaccié social positiva i suport afectiu (Taula
21), s’observa que en el suport emocional i informacional, el 83,6% (n:46), han
manifestat que de vegades o sempre, percebien disposar d’algu amb qui poder
comptar quan necessitaven parlar. El 72,7% (n:40), han expressat que la majoria
de vegades o sempre disposaren d’algu que els aconsellés quan tenien
problemes. El 70,9% (n:39), la majoria de vegades o sempre, van respondre
disposar d’algu que els informés i els ajudés a entendre una situacié. El 70,9%
(n:39), la majoria de vegades o sempre, van afirmar disposar d’algu en qui confiar
o parlar d’ells mateixos i de les seves preocupacions. El 50,9% (n:28), la majoria
de vegades o sempre, indicaren disposar d’algu el qual el seu consell realment
desitjaven. El 78,2% (n:43), la majoria de vegades o sempre, argumentaren
disposar d’algu amb qui compartir les seves pors i els seus problemes més intims.
El 72,7% (n:40), la majoria de vegades o sempre, disposaven d’algu que els
aconsellés com resoldre els seus problemes personals. El 74,5% (n:41), la
majoria de vegades o sempre, van assenyalar disposar d’algu que comprengués

els seus problemes.
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Respecte a la segona dimensi6, I'ajuda instrumental, el 81,8% (n:45), la majoria
de vegades o sempre, disposaven d’algu que els ajudés quan havien d’estar al llit.
ElI 87,3% (n:48), la majoria de vegades o sempre indicaren disposar d’algu que els
portés al metge quan ho necessitaven. El 78,2% (n:43), la majoria de vegades o
sempre, respongueren disposar d’algu que els hi preparés el menjar quan no ho
podien fer (Taula 21).

El 85,4% (n:47) de persones, la majoria de vegades o sempre, argumentaren
disposar d’algu que els ajudés en les seves feines domeéstiques si estaven malalts
(Taula 21).

En la tercera dimensio, la interaccié social positiva, el 69,1% (n:38) varen referir
que la majoria de vegades o sempre, disposaven d’algu amb qui passar una bona
estona. El 58,1% (n:32), la majoria de vegades o sempre, indicaren disposar
d’algu amb qui poder-se relaxar. El 54,6% (n:30), la majoria de vegades o sempre,
argumentaren disposar d’algu amb qui fer coses que els hi servissin per oblidar
els seus problemes. El 56,3% (n:31), la majoria de vegades o sempre,
respongueren disposar d’algu amb qui divertir-se. Entre les dones, el 41,4% (n:7)
assenyalaren disposar poques 0 algunes vegades de gent amb qui divertir-se. En
canvi, entre els homes, el 57,9% (n:22) la majoria de vegades o sempre

manifestaren tenir gent amb qui passar-ho bé (Taula 21).

Finalment, en la quarta dimensid, I'ajuda afectiva, el 80% (n:44), la majoria de
vegades o sempre, disposaven d’algu que els hi mostrés amor i afecte. El 67,3%
(n:37), la majoria de vegades o sempre, varen manifestar que disposaven d’algu
que els abracessin. El 78,2% (n:43), la majoria de vegades o sempre, referien

tenir algu a qui estimar i fer-se sentir estimat (Taula 21).
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En sumar les quatre dimensions dels questionari MOS per obtenir la puntuacié
total, s’ha obtingut una puntuacié mitjana de 78,27 (DE 16,45), mediana de 84
[RIQ 68-92]. EI comparar en funcié del sexe, les dones presenten puntuacions

lleugerament més elevades (77,57 versus 79,82; p=0,644).

Quan es relaciona la mida de la xarxa social i 'autocura s’observa que les
persones les quals perceben una xarxa social amplia, tendeixen a interrompre

menys la prescripcié pautada (p=0,083).

En relacié a la resta de questions associades a l'autocura que s’han comparat
amb la mida de la xarxa social, com I'estat de l'orifici d’insercio, registre diari de
pes, registre diari de tensié arterial i registre diari de ultrafiltracié obtinguda, no

s’han observat diferéncies en funcié de la mida de la xarxa social (Taula 22).
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Taula 22. Relacioé entre I’autocura i la mida de la xarxa social

3,17 1,32 3,14 | 0,083
7,41 5,81
7,30 6,05 2,73 | 0,292
5,11 2,36
9 3,28
4,4 3,86 1,28 | 0,285
7.4 5,93
9 8,53
5,9 4,95 0,254 | 0,776
7,14 5,65
9 4,18
52 5,96 0,617 | 0,543
7,3 5,65

Prova de T de Student, comparacié de mitjanes entre dues mostres independents
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4.5 Correlacio entre les dimensions de I’escala MOS

A la Taula 23, s’exposa la correlaci6 de la mida de la xarxa social i les
dimensions: suport emocional i informacional, suport instrumental, suport de la
interaccidé social positiva i suport afectiu. S’ha pogut observar que les persones
amb una xarxa social elevada presenten major puntuacié en la dimensioé de la
interaccié social positiva (Rho de Spearman=0,395; p<0,001). No obstant aixd, no
s‘ha trobat correlacié entre la mida de la xarxa social i les dimensions del suport
emocional/informacional (Rho de Spearman=0,192; p=0,160); suport
instrumental/suport material (Rho de Spearman=0,166; p=0,225) i suport afectiu
(Rho de Spearman=0,147; p=0,286).

Les persones que van obtenir puntuacions elevades en la dimensié del suport
emocional/informacional, van obtenir resultats elevats en la dimensié del suport
instrumental/material (Rho de Spearman= 0,367; p<0,001), en la dimensi6é de la
interaccié social positiva (Rho de Spearman= 0,774; p<0,001) i en la dimensi6 del
suport afectiu (Rho de Spearman= 0,759; p<0,001) (Taula 23).

Els enquestats que van obtenir puntuacions elevades en la dimensié del suport
instrumental i suport material, varen també obtenir puntuacions directament
proporcionals en la dimensi6 de la interacci6 social positiva (Rho de
Spearman=0,312; p<0,05) i en la dimensid6 del suport afectiu (Rho de
Spearman=0,479; p<0,001) (Taula 23).

La dimensié de la interaccidé social positiva també es correlaciona de manera

significativa amb el suport afectiu, a major interaccié social positiva, major suport
afectiu (Rho de Spearman=0,614; p<0,001) (Taula 23).
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4.6 Relacioé del suport social (escala de MOS) en funcié del sexe i de
I'edat

Respecte a I'analisi dels factors de I'escala MOS en funcié del sexe, s’observa que
les dones tenien una xarxa social més amplia i percebien major suport emocional
respecte als homes. Les dones també varen puntuar per sobre els homes en
recolzament afectiu, sense diferéncies significatives (Taula 24).

Taula 24. Valors de les dimensions de I’Escala MOS en funcié del sexe

6,74 (5,31) 0,116 | 0,687
7,41 (6,52)

4,07 (0,96) 0,767 | 0,450
4,27 (0,79)

4,40 (1,17) 0,005 | 0,775
4,30 (0,92)

3,76 (1,10) 0,009 | 0,829
3,69 (1,20)

4,10 (1,15) 3,694 | 0,176
4,52 (0,79)

Prova de T de Student, comparacié de mitjanes entre dues mostres independents

Quan es comparen les dimensions del MOS en funcié de I’edat recodificada
(menors de 65 anys i majors o igual a 65 anys), s’observa que les persones majors
o iguals de 65 anys tenien puntuacions mitjanes més elevades en suport emocional i
en interaccié social positiva. Per altra banda, les persones menors de 65 anys,
tenien puntuacions més elevades en suport instrumental, sense diferéncies

significatives (Taula 25).
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Taula 25. Valors de les dimensions de I’Escala MOS en funcio de I'edat

4,15 (1,21)
4,61 (0,90) 1

3,80 (1,03) | 2,98 | 0,676
3,67 (1,23) 0

4,20 (0,96) | 0,46 | 0,831
4,26 (1,18) 1

4,13(0,82) | 0,99 | 0,966
4,14 (1,02) 1

Prova de T de Student, comparacié de mitjanes entre dues mostres independents

4.7 Relacié entre les dimensions de limitacions fisiques, emocionals i de
suport social

En relacionar la dimensio de limitacions fisiques del qliestionari KDQOL-SF'™ amb
les dimensions del suport social del questionari MOS, s’ha observat que les
persones que varen manifestar no haver de reduir el temps dedicat a les seves
activitats varen presentar puntuacions lleugerament superiors en suport emocional,
suport instrumental, interaccié social positiva i suport afectiu. Les persones que
varen respondre no fer menys del qué els hi hagués agradat fer varen obtenir
puntuacions lleugerament superiors en suport emocional, suport instrumental,
interaccio social positiva i suport afectiu, amb diferéncies significatives en funcié de
la dimensié suport instrumental (p=0,014). Les persones que varen referenciar no
haver de deixar de fer alguna feina en el seu treball o en les seves activitats
quotidianes, varen obtenir puntuacions lleugerament superiors en suport emocional,
suport instrumental, interaccié social positiva i suport afectiu. Les persones que
varen exposar no haver de deixar de fer activitats quotidianes presentaven
puntuacions més elevades en suport instrumental (p=0,002). Les persones que
varen manifestar no fer menys feines del qué els hi hagués agradat fer varen obtenir
puntuacions lleugerament superiors en suport emocional, suport instrumental,

interaccid social positiva i suport afectiu, amb diferéncies significatives en funcié de
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la dimensié suport emocional (p=0,008). El suport instrumental també es va
relacionar amb la dimensié de limitacions fisiques en la realitzacié del treball o de

les activitats quotidianes (p=0,061) (Taula 26).
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Quan es relacionen les influéncies emocionals del qiiestionari KDQOL-SF™ amb
les dimensions del suport social del questionari MOS, destacar que les persones
que varen respondre no haver de reduir el temps dedicat a les seves activitats per
algun problema emocional varen presentar puntuacions lleugerament superiors en
suport emocional, suport instrumental, interaccié social positiva i suport afectiu,
amb diferencies significatives en funcié de la dimensié suport instrumental
(p=0,003). Les persones que varen manifestar no fer menys del que els hi hagués
agradat fer per algun problema emocional, varen obtenir puntuacions
lleugerament superiors en suport emocional, suport instrumental, interaccié social
positiva i suport afectiu. El suport instrumental es va relacionar amb la realitzacié
de les activitats (p=0,013). Les persones que varen referenciar no fer menys
feines del qué els hi hagués agradat fer per algun problema emocional, varen
obtenir puntuacions lleugerament superiors en suport emocional, suport
instrumental, interaccid social positiva i suport afectiu, amb diferéncies

significatives en funcié de la dimensio suport instrumental (p=0,032) (Taula 27).
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4.8 Correlacié entre dimensions de la qualitat de vida escala (KDQOL-
SF'™) i el suport social escala (MOS)

S’ha realitzat un analisi de correlacié entre els components fisic i mental de
'escala SF-36, I'escala MOS en les seves dimensions i les dimensions funcio
cognitiva, funcio sexual, simptomes, efectes de la malaltia, carrega de la malaltia i
recolzament social de I'escala especifica KDQOL-SF'™. S’ha observat que el
component fisic sobretot es correlaciona amb els simptomes de la malaltia (Rho
de Spearman 0,437; p=0,001), és a dir a major puntuacié en aquesta dimensié
(menys simptomes) major puntuacioé en el component fisic del SF-36. Pel que fa
al component mental, es correlaciona sobretot amb la carrega de la malaltia, és a
dir a major puntuacié (menys carrega de la malaltia renal) més puntuacié en el
component mental del SF-36 (Rho de Spearman 0,649; p<0,001) (Taula 28).
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A la Figura 1 es mostra I'analisi de correlacio entre el component fisic del SF-36 i

els simptomes de la malaltia renal.
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Figura 1: Analisi de correlacié entre el component fisic del SF-36 i els simptomes de la
malaltia renal

A la Figura 2, es mostra I'analisi de correlacié entre el component mental del SF-

36 ila carrega de la malaltia renal.
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Figura 2: Analisi de correlacié entre el component mental del SF-36 i la carrega de la

malaltia renal.
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4.9 Factors associats a la qualitat de vida percebuda de les persones
que utilitzen la dialisi peritoneal domiciliaria

En l'analisi multivariant realitzat mitjangant un model de regressié lineal multiple,
per estudiar els factors fortament associats a la qualitat de vida a nivell fisic
(component fisic SF-36), s’observa que a menor edat, millor percepcio de qualitat
de vida percebuda (p=0,002); i a menys simptomes de la malaltia renal (com
menys dolors musculars, menys rampes, picors o sequedat a la pell) també millor

percepcio de qualitat de vida percebuda, (p=0,003) (Taula 29).

Taula 29. Resultat del model de Regressio lineal per estudiar els factors associats a la

qualitat de vida a nivell del component fisic

Variable dependent Variables independents B EE IC 95% p
Edat -0,22 0,70 -0,36 -0,82 0,002
Sexe -1,41 2,07 -559 -2,77 0,501
Anys evolucié malaltia 0,85 226 -3,70 -541 0,708

Component Fisic SF-36 Ajuda emocional 0,25 0,13 -0,20 -0,53 0,068
Simptomes malaltia renal 0,25 0,08 0,08 -042 0,003
Efectes malaltia renal 0,00 0,06 -0,12 -0,12 0,977
Carrega malaltia renal 0,06 0,05 -041 -0,16 0,227

B: coeficient B; EE: error estandard; IC 95%: interval de confianca del 95%
Coeficient de regressio lineal R corregit: 0,292.
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En l'analisi de regressié lineal multiple per estudiar la qualitat de vida a nivell

mental (component mental SF-36), només la carrega de la malaltia renal, és a dir,

la interferéncia de la malaltia en la vida diaria, el temps dedicat a la malaltia, la

sensacio de frustracié i la sensacié de carrega per a la familia, esta associada a la

qualitat de vida a nivell mental (p=0,008) (Taula 30).

Taula 30. Resultat del model de Regressio lineal per estudiar els factors associats a la

qualitat de vida a nivell del component mental

Variable dependent Variables independents B EE IC 95% p
Edat 0,19 0,09 0 -0,38 0,05
Sexe -0,03 295 -598 -591 0,991
Suport emocional 0,09 0,19 -0,30 -0,49 0,634

Component mental SF-36 Efectes malaltia renal 0,10 0,08 -0,07 -0,27 0,241
Carrega malaltia renal 0,21 0,07 0,05 -0,36 0,008
Mida de la xarxa social 0,14 0,25 -0,37 -0,66 0,575

B: coeficient B; EE: error estanc%ard; IC 95%: interval de confianga del 95%
Coeficient de regressio lineal R” corregit: 0,355.
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Resultats fase qualitativa

4.10 Perfil dels pacients del grup de discussio

Per identificar les vivéncies de les persones amb IRC amb tractament de dialisi
peritoneal, el grup focal de pacients ha estat format per 10 persones dels quals 5
eren homes i 5 dones d’edat similar i de diferent morbiditat associades a la IRC
(Taula 31). La durada del tractament dialitic dels participants del grup va des dels
3 mesos als 38 mesos. La modalitat de tractament que predominava era la
cicladora, representada per 7 pacients, només 3 pacients utilitzaven la modalitat
de tractament manual.

El 90% d’aquests pacients a part de la propia malaltia renal, també patien HTA
(hipertensio arterial). La resta de malalties associades van ser la insuficiéncia
cardiaca i la dislipémia, entre d’altres (Taula 31). Aquest perfil de pacients
heterogeni, ha determinat diferents vivéncies i respostes d’adaptacio al propi
tractament renal.

Els pacients amb experiéncies préevies al tractament renal substitutiu, ja sigui
experiéncies propies o de familiars directes, semblaven més conformats amb les
limitacions condicionades pel tractament, dialisi peritoneal i manifestaven més
respostes adaptatives. Aixi mateix, els pacients amb tractament de DP manual
manifestaven menor sensacié d'estar sotmesos a tractament respecte als

pacients tractats amb DP i cicladora.
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A partir de l'analisi qualitatiu, s’han obtingut 7 categories: la percepcio del
tractament dialitic, la percepcié de salut fisica, psiquica i social en la qualitat de
vida percebuda, el descans i son; I'adaptacio a la malaltia i el tractament; I'atencio
rebuda pels professionals, i subcategories en cadascuna d’elles tal i com es pot

veure en la Taula 32.
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Taula 32. Categories i subcategories fase qualitativa

Categoria: Percepcio de la dialisi peritoneal versus la hemodialisi

Subcategories:
- Menys agressiva
- Millor percepci6 de I'estat de salut

- Déna més autonomia

Categoria: La salut fisica i les seves repercussions en la qualitat de vida percebuda

Subcategories:
- Disminucio de I'energia

- Limitacions fisiques en diverses activitats

Categoria: La salut psiquica i les seves repercussions en la qualitat de vida percebuda

Subcategoria:

- Sensacioé d’incomprensio

Categoria: El suport social i les afectacions en la qualitat de vida percebuda

Subcategories:

- Limitacions a la vida personal

- Afectacio a la vida laboral

- La importancia del recolzament familiar
- Canvis en la relacié amb els amics

- Insatisfaccié amb les associacions

Categoria: Descans i son

Subcategories:
- Dificultat del descans durant el tractament dialitic

- La son interfereix en les activitats dilirnes

Categoria: Adaptacié a la malaltia i el tractament

Subcategories:

-Canvis en I'entorn

- Modificacions a la llar

- Canvi d’habits en la vida diaria

- Cerca d’estratégies per atendre i satisfer les demandes

- Dificultats d’adaptacié a les noves rutines

Categoria: L’atencié rebuda pels professionals de la salut

Subcategories:

- La importancia de I'atencié en el procés d’aprenentatge

- Individualitzacio6 de les cures

- Deficiéncies en la informacié del procediment quirargic d’insercié del catéter

- Propostes de millora
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4.11 Percepcio del tractament dialitic

Varis membres del grup que coneixien la técnica d’hemodialisi per experiéncia
propia o bé per un familiar proper, van expressar que la dialisi peritoneal és una
técnica dialitica menys agressiva i ho percebien com una técnica que presentava

meés autonomia i major percepcié de bona salut a nivell fisic amb relaci6 a la HD:

Informant 3: “Vaig notar un canvi molt gran quan la hemodialisi... perqué clar amb
la hemodialisi jo trobo que és molt dur, me trobava fatal. La feia al mati, després la

tarda estava completament out”

Informant 4 (parlant sobre hemodialisi): “... el meu pare hostia arribava fet caldo.
Arribava destrossat... jo el veia, arribava a les nits a la 1h la mare 'esperava tu es
que no podia ni beure el suc de taronja que li feia la mare, li havia de donar una

palla vull dir hostia. Jo pensava aixo ni borratxo”

Tenir de referéncia el tractament d’hemodialisi pot ajudar a resignar-se amb les
limitacions adherents a la dialisi peritoneal i no tenir la sensacié extremada de

dependeéncia a les consequéncies de la terapia renal substitutiva:
Informant 10: “.. pero ara per mi em va perfecte i dic perfecte perqué jo he tingut

a mon pare que S’ha passat molts anys amb laltra dialisi, ho va passar molt

malament va estar molt esclavitzat”
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4.12 La salut fisica i les seves repercussions en la qualitat de vida
percebuda

La propia malaltia renal, provoca efectes a qui la pateix, aquests a més, es poden
veure accentuats pel propi tractament. Diversos informants s’han referit en el fet

de tenir menys energia, menys forca i més fatiga davant de petits esforgos:

Informant 1: “... és que fisicament almenys jo ens afecta molt, en tots els sentits.
T'aixeques al mati i allo que t'aixeques amb energia com qui diu i se va acabant
mica en mica, hi ha algun dia que se tallarga més, pero normalment si no faig

migdiada, quan arriba a la tarda ja estas fet una figa”

Les activitats que requereixen majors esfor¢cos no les poden realitzar com abans
d’emmalaltir, han de compensar la manca d’energia amb altres activitats o bé fer

pauses compensatories en el decurs de I'activitat:

Informant 4: “Esport vaig agafar un dia la bici, em vaig acollonir, pensava que em
vindrien a buscar directament amb I'ambulancia... S6c incapa¢ de pujar-me les
caixes a dalt, una caixa, la puc agafar més o menys, pero es clar, aixo

esporadicament”

Informant 5: “... o per exemple vaig anar a Lourdes i sempre havia pujat la
pendent del via crucis i resulta que vaig haver de dir no, no. No puc pujar, no puc
pujar. No m’hi havia trobat mai. Vull dir que es clar, tens unes limitacions... Ja
nomeés aixo de deixar la comarca i no conduir per alla i haver d’anar en una via
que saps que si hi ha un camio t’apretara, vull dir, i tu no estas en condicions per

anar a 100 sino, que has d’anar a 80 km/h”

Informant 7: “... a mi m’agrada anar a bosc, anar a correr a la muntanya. | osti jo
ara on anava abans no puc anar. Es que ni una pujada dic ostia pujades alla i
porto sis metres i dic joder el que no sé és si baixaré ara i thas de asseure per

alla i dir bueno, en calma”
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Informant 10: “... i faig esports una miqueta durs pero per ara ufff m’ha tallat una
miqueta el rollo eh. Et frena una mica perqué t’esgotes de seguida i a I'esgotar-te

no et veus amb capacitat per sequir”
Algunes malalties croniques no només repercuteixen en I'energia i en la forga
fisica, si no també en altres necessitats basiques per exemple, un pacient va

explicar com ha canviat la seva vida a nivell sexual:

Informant 4: “A mi no me pregunteu qué és el sexe perqué no sé lo qué és el

sexe...”

- 114 -



4.13 La salut psiquica i les seves afectacions en la qualitat de vida
percebuda

La desconeixenga i la incomprensio per part de I'entorn proper, de vegades,
ocasiona en el malalt sentiments negatius. Totes aquestes repercussions no estan
absents a conflictes psiquics que provoquen quelcom a qui els viu. Només dos
participants varen opinar envers aquesta incomprensié de la malaltia, que podria

afectar a la qualitat de vida percebuda a nivell psicologic.

Informant 6: “Jo un dia estava amb la meva consogra i vam trobar una senyora...
em mira en a mi, i diu en a tu ja no tho pregunto et veig tant guapa i grassa diu
que ja no tho pregunto. Jo em vaig enfonsar, pero una cosa grossa eh, perque els
hi semblava que, perque estic grassa i aixi. El mal és que estic grassa jo ja me
voldria aprimar, pero no puc. | els hi sembla perque estic aixi doncs que no tinc

”

res-.

Informant 5: “Jo I'tnic problema que vaig tenir un dia que em va dir ...perqué no

demanes la invalidesa? i costaras menys a la seguretat social”
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4.14 El suport social

La malaltia i el propi tractament tenen a nivell social repercussions en la qualitat
de vida sobretot per les limitacions que suposa la terapia renal substitutoria en la
vida diaria. Les adaptacions a la nova situacié no sempre son facils, el fet d’haver
de reduir, o no fer les activitats que abans es feien té un impacte en la persona qui

ho viu.

Informant 1: “Jo aixo de no poder sortir, fer sortides, ho porto molt malament. Ho
trobo a faltar jo abans ho feia. Els caps de setmanes i tal i ara no. Ara no ho puc

fer-ho”.

Informant 3: “Me sento una mica limitada perqué no puc fer aixi com sortides. Oh
mira doncs avui me quedo a dormir aqui...he d’anar a casa a dormir. No puc anar-
me un cap de setmana o si, bueno si, podria anar amb les bosses manuals, pero

es que es tant, tant pesat, que dius no em complico la vida’.

Informant 6: “Jo no, des de que ho faig ja no he anat més enlloc eh la veritat. No
he sortit allo per passar una nit fora ja no. Marxavem sempre vuit dies, deu, aixo

S’ha acabat”

Els pacients sotmesos a la terapia renal substitutoria, han de fer readaptacions en
la seva vida ja que la complexitat del tractament interacciona en l'activitat laboral
que es seguia abans d’emmalaltir. Com es comenta, la dialisi peritoneal, masses
vegades és incompatible amb el treball fet que molts han de renunciar els

contractes laborals:

Informant 4: “Jo he hagut de deixar de treballar feia torns mati, tarda i nit’.

El suport social existent abans, permet en el moment de malaltia, mantenir la
relacio d’ajuda, crear més fortalesa o bé formar diferent xarxa social, amb
I'objectiu d’aconseguir equilibrar i satisfer la part social que influeix en la qualitat
de vida. Tanmateix, les persones qui coneixen el tractament i comprenen els

pacients sotmesos a la terapia renal sén reduides. Cal destacar que la DP és una

- 116 -



técnica que es realitza al domicili familiar, per aixd el recolzament proper és

d’'important rellevancia en tot el procés:

Informant 1: “Els de casa ho tenen tant per ma que ja ni me pregunten moltes
vegades ni com estas, me veuen la cara, ja ho saben... el meus nanos estan molt
contents sobretot el gran esta super content, va venir tots els dies aqui a veure
com aprenia, com ho feia... El contrari que m’han aconsellat a molt bé. Siné
hagués sigut per ells a lo millor no hauria agafat la peritoneal a lo millor hauria

anat a hemodialisi pero ell me va, sobretot el gran, me va convencer molt”

Les persones amb les quals poden compartir les experiéncies, les limitacions i el
malestar ocasionat per la malaltia i el tractament s6n molt limitades. Com comenta
un malalt, a part de l'entorn més proper amb qui conviu, les persones
considerades per ell amics, no els hi poden exposar de manera sincera la seva
situacio i els seus conflictes. En aquests casos han d’emmascarar el seu estat ja

que no se senten compresos pels qui els tenen en consideracio:

Informant 1:
“..els amics ja no intento explicar la majoria de les vegades ja no intento explicar
lo qué tinc perque, no ho entenen. Aleshores pues no, no ho explico i faig veure

que tot esta be, que tot continua igual i ja esta”

No obstant, la percepcié d’ajuda de les associacions existents fins al dia d’avui, no
satisfan les demandes dels pacients, fet que no ho visquin com una font d’ajuda,

sino el contrari.

Informant 4: “Séc soci d’Amarg, pago quota pero no estic gaire informat (...) jo
I'experiencia que me’n vaig emportar va ser negativa perqué ells em van treure
del cap fer peritoneal, perque em van dir que era portar la malaltia a casa, ja la
tinc a casa la malaltia (...) no ho facis perqué a més a més és molt problematic, hi

ha moltes infeccions”
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4.15 Descans i son

La dialisi peritoneal és un tractament que habitualment es realitza de nit per evitar
la intromissié en les activitats diaries. Tanmateix, fer el tractament durant les
hores de descans, en els pacients, moltes vegades no els hi permet reposar bé ja
sigui per problemes del propi tractament o dolors. Aixd0 fa que indirectament

interfereixi en les activitats dilirnes:

Informant 3: “... si i clar a la nit tampoc, el dia que dormo del tirén, estupendo, pero
hi ha moltes nits que els drenatges a lo millor me costa de fer-los i clar i tinc dolors
i llavors no puc dormir. Es aix0 que quan te desconnectes aquelles dues hores
que dorms les dorms profundament ... a la feina hi ha vegades que hasta
m’adormo. Literalment, m’adormo. | m’he d’aixecar perque siné6 és que em

trobarien dormint”

Informant 1: “... a les 6 del mati se’'m para i després aquelles dues hores pues que

dormo fins a les 8 ooh, em dbna vida per tot el dia”.
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4.16 Adaptacio a la malaltia i al tractament

La complexitat d’aquest tractament fa que les persones hagin de modificar la
residéncia familiar per encabir-hi el material necessari per fer el tractament dialitic,

liquids, linies de la cicladora i connectors necessaris del catéter:

Informant 2: “Vaig treure I'armari del menjador, vaig posar dues estanteries i quan

vingui el repartidor ja té lloc que lo posi ell mateix”

Les persones amb IRC en programa de dialisi han de modificar certs habits i estils
de vida duts fins al moment, ja que la nova situacio provoca certes restriccions. La
fatiga a petits esforgos fa que els pacients hagin de gestionar curosament les

tasques diaries:

Informant 3: “Me les he de distribuir diguéssim o sigui no és com abans que
durant al mati feia 40 coses i després me’n anava a treballar. No, ara faig, el dia
que vaig a comprar, vaig a comprar, el dia que poso la rentadora, poso la

rentadora. Pero com vulgui fer varies coses després em canso molt”

La capacitat d’adaptacio al nou estat limitant és necessari per poder conviure amb
la malaltia i trobar I'equilibri entre les expectatives i la situacidé que es viu. Una
vegada s’integra el tractament dintre de I'habit diari, la terapia renal substitutoria
no és viscuda del tot malament. Tot i que el principi, com exposa un dels
participant del grup, s’ha de trobar el sistema per adaptar-se a la nova situacio i

evitar que entorpeixi, en les activitats quotidianes:

Informant 5: “El principi noi, costa d’acostumar-s’hi eh i poc a poc vas trobant el
sistema... jo per poder estar lliure durant el dia ho faig de nit, me’n vaig a dormir
com les gallines a les nou del vespre. Llavors ho faig, faig la infusio. Faig les 3
hores o les 4 o aixi i llavors a mitja nit doncs faig el drenatge, és una mica estrany

pero, a mi em va molt bé”

La nova situacié de malaltia repte als pacients a reinventar-se per poder atendre i

satisfer les demandes de l'entorn proper. Les noves tecnologies permeten
119
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apropar-se en la distancia als altres, un malalt exposa la seva experiéncia a traves
de la utilitzacié del telefon mobil. Que li ha permés des del seu domicili mantenir

els contactes, fet que el reconforta:

Informant 5: “...també vas descobrint, son estratégies noves, jo em dedico anar a
veure sobretot malalts i avis i he descobert molt el telefon... de vegades no estas
en condicions per anar a fer tres visites aquella tarda i en canvi dius mira ho faré

per telefon, i no fas la mateix feina presencial, pero Déu ni do”

Durant periodes de tractament llargs, conviure amb la malaltia, canviant estils,
habits de vida i tot el qué suposa, pot resultar cada vegada més feixuc i frustrant,
provocant nous desequilibris entre les expectatives planejades i la realitat de la

convivéncia amb el tractament:

Informant 4: “Jo crec que a mida que avanga el procés, se’'m fa més pesat. O sigui
ara que ja porto 3 anys llargs. Jo al principi no se’'m feia tan, m’ho vaig agafar
bastant bé. Bueno no sé, si poder si el principi tenia una mica de recel, pero
després una vegada hi agafes el trinquillo tampoc és. Es una rutina. Jo trobo que
amb el temps aquesta rutina comenga a ser una mica pesada. Una mica feixuga...
Jo no puc fer vida normal, si valoro la vida que jo feia abans amb tot allo que
féiem 40 coses i ostia ara de cop i volta va arribar el mes, em van operar i va ser

deixar-ho tot”
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4.17 L’atencio rebuda pels professionals de la salut

En general, els participants comenten haver tingut bona experiéncia per part dels
professionals sanitaris que els atenen en tot el procés del tractament,
especialment en el procés d’aprenentatge, fet que facilita la comunicacié i

potencia la confianga cap a ells:

Informant 7: “La meva experiéncia és fantastica”

Informant 5: “... és molt important diriem el suport dels professionals (...) en el

moment de l'aprenentatge”

Informant 1: “... en mica en mica el personal i sobretot el personal més jove que
esta sortint ara surt molt ben preparat i jo trobo que ens tracten d’'una manera

diferent no tant estricte com abans... Parlo més distendit i és molt positiu”

Els participants de I'estudi viuen l'atencidé sanitaria que es rep, en els controls
periodics del tractament, de manera individualitzada i, creuen que els

professionals en les cites programades, estan exclusivament per a ells:

Informant 4: “Jo estic molt content eh del tracte ... jo trobo que sembla que quan

arribo jo nomes hi sigui jo, tinc aquesta sensacio”

No obstant, la informacié del procediment quirdrgic envers la insercio del catéter
peritoneal que es va proporcionar en els pacients dies abans de comencgar el
tractament consideren que és millorable. Alguns participants han manifestat que
els professionals sanitaris no van exposar els efectes contradictoris de la técnica.

Alguns pacients ho recorden deficient i no del tot real el que s’anunciava:

Informant 2: “..la unica queixa diguem que tindria seria abans o sigui quan te
comenten ostres aixo sera una operacio molt rapida... clar aquestes coses si que
Jjo me vaig queixar perque deia ostre’s comentar-les... que com a minim estaras

una setmana de baixa ... una setmana malament... perque aixo no m’ho van dir,
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me van dir és un dia ... te faran una punxadeta aqui, era tot molt maco ... pero

ostres una setmana que no me podia ni aixecar del sofa”

Es va recollir que els aspectes de millora, una vegada han iniciat el tractament
dialitic, van ser els tecnologics i els d’'investigacio, com la creacio de sistemes per
no haver de fer el tractament substitutiu de manera complexa, o bé reduir el temps

de tractament:

Informant 1: “Una maquina com la que tinc pero que no tingues que estar 6 hores
O 8”

Informant 4: “No sé si ho heu vist pero estan fent ronyons ionics... serien

fantastics”

Els principals resultats de l'analisi qualitatiu indiquen que la IRC i el tractament
renal substitutiu interfereixen en la vida de les persones afectades. Hi ha hagut
unanimitat en respondre que I'adaptacio inicial a la nova situacio és dificil, perd a
través de la rutina, els enquestats creuen trobar I'equilibri. No obstant aixd, amb
els anys, la rutina del tractament, en el dia a dia, condiciona aquesta percepcio,
provocant a major temps de tractament, menor satisfaccid i major cansament.
Tots els pacients patien un problema renal cronic i estaven sotmesos a tractament
renal substitutiu domiciliari a través de la dialisi peritoneal. Les persones
estudiades tenen un element comu de malaltia cronica avangada amb el que

comparteixen diferents factors.
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5. Discussio

5.1 Caracteristiques dels participants

El present treball ha estudiat a 55 persones en la fase quantitativa i 10 persones
en la fase qualitativa amb tractament renal substitutiu mitjancant la dialisi
peritoneal a I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta i a I'Hospital de
Figueres Fundacio Salut Emporda.

En relacio al sexe, en el present estudi, el 69,1% eren homes, aquests resultats
estan en concordanga amb la gran majoria d’investigacions que corroboren
aquesta tendéncia en els centres de dialisi, concretament el 61,7% en I'estudi de
Park et al. (2017) i el 56,76% representat també per homes en l'estudi de
Martinez et al. (2016). No obstant aix0, també s’han observat estudis en pacients
dialitzats on el percentatge de dones era superior com el de Fulop et al.(2017) on
el 57,3% eren dones o en I'estudi de Subramanian, Quinn, Zhao, Lachance, Zee i
Tenorio (2017) on el 66,2% eren també dones.

Tot i que en els diferents centres de dialisi hi ha certa predominanga d’homes que
utilitzen alguna tecnica per suplir la funcioé renal; en I'Atencié Primaria de Salut
s’ha detectat major prevalenca de dones amb el diagnostic de malaltia renal
cronica. En aquest sentit, segons la categoria del filtrat glomerular de la KDIGO
(2013), els estadis 3b i 4 van ser més prevalent en les dones i els estadis 3ai 5 en
els homes. Aquest fet podria estar relacionat amb la prevalengca de malalties
cardiovasculars meés elevada en homes i a la vegada, una de les primeres causes
d’insuficiencia renal terminal (Salvador et al., 2015). Tanmateix, aquesta
distribucié per factors de risc i sexe, no sembla explicar la gran diferéncia que es

troba entre la prevalenca d’homes i de dones en els diferents programes de TRS.

La mitjana d’edat dels participants va ser de 61,4 anys. Tot i que l'informe del
registre espanyol de dialisi peritoneal, publicat per Remén et al. (2014) exposa
que la mitjana d’edat de les persones amb dialisi peritoneal és de 7 anys més
gran. Estudis publicats recentment en el nostre entorn, descriuen mitjanes d’edat
similars a la trobada en la present investigacid, 65,29 anys en l'estudi de
Gonzalez et al. (2016) i 59,98 anys en la investigacio de Martinez et al. (2016). La

tendéncia a 'augment d’edat de la poblacié que utilitza aquesta técnica dialitica es

125

-125 -



pot explicar per les apostes politiques i socials actuals cap a un envelliment cada
vegada meés actiu i competent.

No obstant aix0, investigacions realitzades en altres paisos, observen mitjanes
d’edat en la poblacié estudiada més baixes: 36,1 anys Africa (Tannor, Archer,
Kapembwa Schalkwyk i Davids, 2017), 47,4 anys a Xina (Liu et al., 2016), 54,6
anys també a Xina (Lin et al., 2017). Aquest fet podria explicar-se per la diferéncia

d’esperanca de vida en aquests paisos que és inferior a la nostra.

En relacié a la comorbiditat dels participants i considerant que la principal causa
mundial de patir IRC és la HTA (NCD Risk Factors Collaboration, 2017), en el
present estudi, el 34,53% de les persones estudiades eren hipertenses. També
Kao et al. (2017) observaren que el 53,5% dels investigats tenien associada la
HTA. No obstant aix0, altres autors com Song et al. (2017) constataren esmentar
que el percentatge de pacients que tenien associada la HTA, com la principal
causa de patir IRC, era menor.

Cal considerar alhora altres factors de risc de IRC com la diabetis, s’ha assenyalat
que entre el 44,6 i el 23,2% dels pacients amb problemes renals cronics la
pateixen (Pagels, Hylander i Alvarsson, 2015; Padmanabhan, Gohil, Gadgil i
Sacheva, 2017); en el present estudi, aquest percentatge és inferior representat
pel 15,81%. Altres causes com la vasculopatia, la dislipémia, la cardiopatia, la
neuropatia isquémica soén factors que també poden predisposar a patir un
problema renal cronic, perd en diversos estudis aquestes s’han descrit en menor
proporcié d’afectacié (Martinez et al., 2016; Verdalles et al., 2016; Whaley i
Sowers, 2017) que coincideixen amb els presents resultats on la dislipémia hi és
present en el 18,7% dels participants i els problemes vasculars i cardiacs en el
10,8%.

Els estils de vida sedentaris que propicien les malalties croniques com la
dislipémia, la diabetis, I'obesitat, a la vegada potencien alguns dels factors de risc
anteriorment anomenats, afavorint d’aquesta manera també la preséncia dels
problemes renals (Kovesdy, Furth i Zoccalid, 2017). Per aquests motius, les
actualitzacions recents de les guies especifiques pels malalts renals (KDIGO,
2013) suggereixen que els pacients realitzin 30 minuts diaris d’exercici d’'intensitat

moderada ja que els estils de vida sedentaris s’han associat a un augment de la
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mortalitat i la morbiditat en aquest grup (Howden, Coombes i Isbel, 2015; Qui,
Zheng, Zhang, Feng i Wang, 2017). Quasi la meitat dels participants van
respondre que realitzaven exercici fisic de manera habitual. En canvi, els
participants del grup focal varen manifestar tenir menys energia i davant de petits
esforcos la fatiga els hi augmentava, fet que condicionava la practica d’exercici
fisic, coincidint amb la investigacié de Williams et al. (2017) on només el 3% dels
participants es podien considerar fisicament actius. En aquest aspecte, els
infermers/es han de fomentar, en la mesura del possible, la practica d’exercici fisic

amb I'objectiu de promoure els estils de vida saludables.

La percepcio de la situacié economica va ser de 5 punts, aquesta percepcio es
podria explicar en part perqué el 83,6% dels participants no treballaven. En el
grup focal, alguns pacients varen explicar que a causa de la seva malaltia i el
tractament van haver de deixar de treballar ja que no podien combinar l'activitat
laboral amb el tractament. En I'estudi de Law, Chow, Fung, Szeto i Li (2016) es
corroboren aquestes dades, ja que només el 8,6% dels pacients en TRS
mitjangant la DP mantenien el treball a temps complert i el 4,4% a temps parcial.
En aquest sentit I'estudi realitzat a I'estat espanyol per Mauro, Tobalina i Gonzalez
(2012) va comparar I'activitat laboral de les persones amb problemes renals que
precisaven d’algun tipus de TRS, només el 33,3% dels pacients en edat de
treballar estaven en actiu laboralment. No obstant aixd, Garcia et al. (2016) indica
que dels pacients en TRS que utilitzen la DP son els qui més conserven el treball.

Tanmateix, son pocs els estudis que han relacionat I'estat socioecondmici la IRC.

Pel qué fa al nivell d’estudis dels participants en aquesta investigacio, el 41,8%
han manifestat tenir estudis primaris. Aquest percentatge és inferior al reportat per
Garcia et al. (2016), on el 60,5% tenien estudis primaris. Seguint en la mateixa
linia, 'estudi de Lo i Tong (2016) realitzat a Hong Kong va assenyalar que el
35,5% tenien estudis primaris, dada lleugerament inferior als presents resultats.
En sentit contrari, a I'estudi de Cabada-Ramos, Cruz-Garcia i Emanuel-Quezada

(2016), més de la meitat dels participants tenien estudis superiors.

Els pacients del present estudi portaven una mitjana de 22,9 mesos amb

tractament de DP. S’ha trobat semblances amb I'estudi de Borras, Chacon,
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Cerda, Usén i Fernandez (2016) on la poblacié estudiada estaven en TRS amb
DP una mitjana 22,5 mesos i I'estudi de Miler et al. (2017) amb 23,6 mesos.
Actualment, hi ha pocs estudis de seguiment de pacients amb DP. Segons descriu
Portilla, Torero i Gil (2016) a partir dels 30 anys d’edat de manera natural, el filtrat
glomerular es disminueix 8ml/min/1,73m? cada deu anys. De totes maneres, s’han
comencat a publicar estudis de seguiment que pretenen descriure les
caracteristiques i els anys d’evolucié dels pacients amb IRC que acaben en TRS
com el de cohort de Massol, Janin, Bachot, Gousset, Deville i Chapoin (2016)
realitzat a Franga que va reclutar persones que presentaven un filtrat glomerular
<60ml/min/1,73 m? i van fer el seguiment. Recentment, s’han publicat els primers
resultats de només 5 anys d’evolucié de la malaltia. No obstant aixo, el ser un
periode tant curt de temps, no es poden extreure conclusions envers el temps

d’evoluci6 de la malaltia.

En el present estudi es van classificar les persones segons els anys d’evolucid
registrats, mitjancant la historia clinica, observant que el 76,4% feia 5 anys o més
que patien algun problema renal i que aquest havia evolucionat fins a precisar el
TRS. Alguns autors com Heras, Guerrero, Fernandez-Reyes i Mufoz (2016)
troben controvérsies alhora del diagnostic d’insuficiéncia renal, aquests autors van
fer un estudi de seguiment durant 10 anys en pacients diagnosticats
d’insuficiéncia renal oculta. En el periode d’estudi d’aquests pacients, es va trobar
un FG disminuit que podia relacionar-se amb I'envelliment. Els participants no van
presentar altres manifestacions tipiques de la malaltia renal, I'aportacié dels
autors fa referéncia en l'etiqueta de diagnostic d’insuficiéncia renal oculta que
podria ser compatible amb el procés natural de I'edat. La poca concreci6 amb
relacio al diagnostic fa dificil a dia d’avui, detectar els anys d’evolucié naturals de

la malaltia.

Un dels objectius de la terapia renal substitutoria mitjangant la DP és que els
pacients no estiguin hospitalitzats durant periodes llargs de temps i puguin fer el
tractament renal al propi domicili. Tot i aix0, al tractar-se d’'una malaltia cronica i
amb una alta comorbiditat fa que es produeixin certs desequilibris que precisin
I'hospitalitzacio. En la present investigacio els participants segons la seva historia

clinica, van estar hospitalitzats de mitjana almenys una vegada durant I'Ultim
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any. Els resultats de la publicacié de Lee et al. (2017) van assenyalar que el 37%
dels participants almenys van estar una vegada hospitalitzats per problemes
infecciosos, cardiovasculars, gastrointestinals i cerebrovasculars. A més, segons
Perl et al. (2017), els pacients en tractament de DP domiciliaria després de 30
dies de l'alta hospitalaria tenen més risc de reingrés respecte als que fan

tractament d’HD.

Especificament, els pacients del grup focal van expressar que percebien la DP
com una técnica dialitica menys agressiva que permetia major autonomia i millor
percepcio de salut respecte a la HD. Els resultats obtinguts es poden comparar
amb els de I'estudi de Almutary, Bonner i Douglas (2016) on s’observa que els
pacients que utilitzaven la DP com a TRS respecte als que utilitzaven la HD
estaven més satisfets amb el tractament, percebien tenir major autonomia,
mantenien unes funcions cognitives millors i tenien la percepcié que el tractament
no els hi ocupava tant de temps respecte als que utilitzaven HD. Aquesta
percepcio de major autonomia i millor percepcio de salut en part, és consequéncia

de 'apoderament amb salut fomentat pel personal d’'infermeria que els atén.

5.2 Adhesio al tractament

En el present estudi, el 58,1% dels participants perceben bona adheréncia
terapéutica s’ha de tenir en compte perd, que les respostes tenen quelcom de
desig social ja que els participants en la recollida de dades sabien que podien
ésser identificats (Ortego, Lépez, i Alvarez, 2010). Al comparar els resultats amb
altres, son pocs els estudis en el nostre coneixement que valoren el grau
d’adheréncia terapéutica de les persones que utilitzen la DP mitjangcant el
qguestionari que s’ha utilitzat en aquesta investigacié. No obstant aixo, I'estudi
publicat per Gonzalez et al. (2016) en el nostre entorn, va valorar també
'adheréncia terapéutica dels pacients en DP mitjangant el mateix instrument
utilitzat en la nostra investigacio, destacant que aproximadament el 70%
presentaven bona adheréncia al tractament, prop del 12% més respecte als

presents resultats.

129

-129 -



En una altra recerca, una revisio sistematica, Griva et al. (2014) va concloure que
el 70% dels pacients en DP (n:4478) estaven adherits al tractament, els
instruments utilitzats en aquests estudis revisats per conéixer el percentatge
d’adhesi6 dels participants van ser objectius i subjectius, sobretot autoinformes,
destacant que només 3 estudis van fer servir instruments que havien passat per

un procés de validacio.

Tanmateix, I'estudi realitzat a Singapore per Yu et al.(2016) amb una mostra de
201 pacients sotmesos a DP, va avaluar I'adherencia terapéutica mitjangant un
questionari auto-administrable validat i adaptat per Horne i Winman (1999), els
resultats van concloure que el 54% estaven adherits al tractament, dades similars

a les presents.

En el nostre estudi, només s’ha descrit com a complidors del tractament aquells
qui responien de manera favorable totes les preguntes formulades. Ara bé, si
s’haguessin considerat com a bons complidors aquells qui complien en alguna de
les preguntes com Gregorio, Guerrini, Gregorio i Montecchiani (2016), el
percentatge de compliment hagués estat més elevat, podent fer comparacions
amb els estudis de Griva et al. (2014) i Gonzalez et al. (2016), on només el 5,5%

tenien una pobre adheréencia al tractament.

Segons els informants en el grup de discussié, I'adaptacié al tractament, al
principi referien que els hi és dificultosa, perd quan els pacients troben la manera
d’integrar la técnica en la vida diaria, la terapia renal és viscuda millor. Aquest
procés d’adaptacié de la DP és també descrit per Lam, Lee i Shiu (2014) que
identificaren 3 fases del procés fins a aconseguir I'adequada incorporacid i
adaptacié de la técnica a la vida diaria, depenent del temps d’inici de la terapia:
L’etapa d’adhesio6 inicial és quan els participants intenten seguir les instruccions
dels professionals perod, els hi és impossible la completa adhesié a la terapia. A
partir dels 2 a 6 mesos de tractament els pacients entren en I'etapa que els autors
descriuen d’adhesié posterior, aquesta és quan adopten I'adhesié després
d’experimentar i fer els ajustaments pertinents en el seu dia a dia. No és pero, fins
a partir dels 3 a 5 anys d’inici de la terapia quan comencen la fase d’adhesi6 a

llarg termini. En aquesta etapa és quan els participants son capagos d’assimilar
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en la seva vida quotidiana el régim terapeutic i fer les adaptacions necessaries per
aconseguir I'éxit de la TRS mitjangant la DP. Segons aquests autors cal més
temps per aconseguir major adhesié al tractament, per tant el percentatge més
baix de compliment terapéutic del nostre estudi, en part, es podria explicar per
ésser analitzat en un menor temps de tractament. No obstant aixo, el 80% dels
participants en el present estudi, sén complidors en diferents indicadors
d’adheréncia terapéutica propis de la terapia renal substitutoria mitjancant la dialisi
peritoneal (registre diari de la ultrafiltracio, del pes i de la tensio arterial) i quasi el
84% dels investigats en el present estudi, tenen lorifici d’insercié del catéter
peritoneal nét i sense signes d’infeccio. En tot el procés és important que els
infermers/es potenciin els estils de vida saludables que permetin el
desenvolupament de les diferents habilitats personals amb I'objectiu de mantenir

I'adheréncia terapéutica optima.

En aquest apartat es confirma en part la primera hipotesis: les persones amb
insuficiéncia renal cronica que reben tractament amb dialisi peritoneal

presenten una bona adheréncia terapéutica.

5.3 Qualitat de vida de les persones amb Tractament Renal Substitutiu

La primera dimensié de linstrument ESRD, fa referéncia als problemes i
simptomes que presenten els pacients a causa del deteriorament del ronyo, de
mitjana s’ha obtingut 75,64 punts, aquests resultats es poden comparar amb
I'estudi realitzat per Lim, Yu, Kang, Foo i Griva (2013) i Gongalves et al. (2015) els
quals van obtenir puntuacions semblants. En el present estudi, les dones van patir
en proporcid menys molésties a la pell respecte als homes, en els estudis de
Adejumo, Akinbodewa, Alli, Olatunji i Ibukum (2016), Min et al. (2016) no s’han
trobat diferéncies en funcio del sexe. També en el nostre estudi s’ha trobat que els
homes perceben tenir més sensacié d’ofec respecte a les dones amb tendéncia a
la significacié. La percepcié d’ofec més alta en els homes es pot relacionar amb
I'item de moderaci6 de la ingesta de liquids, treballat en la segona dimensio, en el

qual també s’ha observat que els homes els hi molesta més haver-se de controlar

131

-131 -



amb la ingesta de liquids, aquestes molésties amb les restriccions poden
condicionar la transgressio de la ingesta de fluids en aquest grup. Cal esmentar
que el balang positiu de liquids en els pacients renals pot augmentar el volum de
liquids corporals i propiciar la sensacié d’ofec, entre altres problemes associats
(Egal, Geus, Bommel i Groeneveld, 2016). Mencionar que no s’han trobat estudis

que facin aquestes comparatives amb el sexe.

Mentre que quasi 3 de cada 10 pacients varen manifestar sentir-se esgotats, els

participants del grup focal ho varen manifestar majoritariament.

La segona dimensié de linstrument ESRD, fa referéncia als efectes de la
malaltia renal, la puntuacié mitjana de 65,39 punts, similar a la de I'estudi de Lim,
Yu, Kang, Foo i Griva (2016), tot i que aquest va assenyalar puntuacions
lleugerament superiors. En canvi, els participants de I'estudi de Griva et al. (2016),
Tannor, Archer, Kapembwa, Schalkwyk i Davids (2017), Zouari et al. (2016)
constataren amb una puntuacio inferior que els efectes de la malaltia renal en la
vida diaria, els molestaven més que els del nostre estudi. La capacitat per viatjar
és un dels efectes molestos més referenciat, més de la meitat dels participants els
hi molesta, en el grup de discussiéo també han referenciat aquesta moléstia. En
part, aquestes dificultats alhora de viatjar es poden explicar per les condicions
requerides i la quantitat de material necessari per a la realitzacié de la técnica
dialitica. Més recentment, el metaanalisi publicat per Zazzeroni, Pasquinelli,
Nanni, Cremonini i Rubbi (2017) assenyala que les persones amb dialisi
peritoneal perceben menys els efectes molestos de la malaltia renal respecte a les

persones que utilitzen la hemodialisi.

La tercera dimensio de l'instrument ESRD, fa referéncia a la carrega de la
malaltia renal, la puntuacié mitjana obtinguda de 41,93 punts, confirma que la
malaltia en les persones amb TRS té un impacte en qui la pateix. Quasi 7 de cada
10 refereixen que el TRS els hi ocupa massa temps i 6 de cada 10 se senten
frustrats pel qué representa cuidar-se. Aquests resultats es troben entre 1 i 25
punts inferiors els observats per Gongalves et al. (2015); Czyzewski, Snako-
Resmer, Wyzgal i Kurowski (2014); Tannor, Archer, Kapembwa, Schalkwyk i

Davids (2017) i Zoauri et al. (2016) els quals observaren que, en proporcio, la
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malaltia renal les persones amb TRS no els hi suposava tant sobreesforg. En
canvi, Lim, Yu, Kang, Foo i Griva (2016), Park et al. (2015) constataren que la
carrega de la malaltia renal era superior als resultats obtinguts en la present
investigacié. La carrega de la malaltia renal repercuteix més en les diferents
activitats de la vida diaria segons els nostres participants, doncs 8 de cada 10
participants afirmen que la IRC els interfereix en la seva vida diaria. La
interferéncia de la malaltia renal més alta en els homes respecte a les dones
també es va assenyalar en I'estudi de Ahmed et al. (2016) i a I'estudi de Pascual i
Caballo (2017) els quals van concloure que els homes manifestaven en general
una pitjor salut i major dolor. Aquest fet es pot relacionar amb la major percepcio
d’atencio que han de dedicar els homes en la seva malaltia, podent interferir en la

realitzacio de les relacions fora de la propia cura.

La quarta dimensié de I'instrument ESRD, fa referéncia a la situacié laboral, |la
puntuacié mitjana obtinguda de 37,27 punts apunta que un nombre significatiu de
pacients, concretament 8 de cada 10 persones de la nostra investigacié varen
referir que per causa de la malaltia i del tractament renal substitutiu no
treballaven. Puntuacions semblants s’han observat en I'estudi de Tannor, Archer,
Kapembwa, Schalkwyk i Davids (2017), puntuacions lleugerament inferiors es van
referenciar en I'estudi de Oliveira, Schmidt, Amatneeks, Santos, Cavallet i Michel
(2016). En canvi, en l'estudi de Goncgalves et al. (2015), Czyzewski, Snako-
Resmer, Wyzgal i Kurowski (2014) es varen assenyalar puntuacions superiors pel
que fa a persones que podien treballar i no ho van poder fer com a consequéncia
de la TRS.

En iniciar la TRS, molts informants del grup focal van haver de deixar de treballar
per la incompatibilitat de la técnica, aquests resultats podrien relacionar-se amb
els de I'estudi multicéntric de Jung et al. (2016) on s’observa que la modalitat de
tractament DP influeix en el manteniment del treball remunerat, essent la

modalitat de cicladora la que més dificulta el manteniment de I'activitat laboral.

La cinquena dimensié de I'instrument ESRD, fa referéncia a la funcié cognitiva,
la mitjana obtinguda de 77,57 punts explica que en la nostra mostra, la IRC té

poca afectacié a nivell cognitiu. Aquests resultats es troben entre 5 i 10 punts
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superiors en comparacié als resultats d’altres estudis publicats (Zoauri et al.,
2016; Jung et al.,, 2016; Gongalves et al., 2015; Tannor, Archer, Kapembwa
Schalkwyk i Davids, 2017; Czyzewski, Snako-Resmer, Wyzgal i Kurowski, 2014).

La sisena dimensio de linstrument ESRD, fa referéncia a la qualitat de la
interaccio social, on s’ha obtingut una puntuacié mitjana de 74,9 punts, aquests
resultats suggereixen que hi ha en els participants una optima interaccié social, i
quasi 6 de cada 10 persones manifesten no aillar-se de la gent que els envolta.
Aquests resultats aporten novetats ja que en comparaci6 amb altres
investigacions, els nostres participants han referit major interaccié social
(Gongalves et al., 2015; Tannor, Archer, Kapembwa Schalkwyk i Davids, 2017,
Czyzewski, Snako-Resmer, Wyzgal i Kurowski, 2014; Zoauri et al., 2016; Jung et
al., 2016). En sentit contrari, els nostres informants del grup focal van concloure
que no se sentien compresos per I'entorn proper, excepte pels familiars directes,
evitaven parlar de la malaltia i emmascaraven la situacié6 de patiment. Una
possible explicacié d’aquestes diferéncies pot ser que els participants en la fase

quantitativa van entendre a la familia com a interaccio social.

La setena dimensio de l'instrument ESRD, fa referéncia a la funcié sexual, la
puntuacio mitjana obtinguda de 70,90 punts assenyala que els enquestats tenien
pocs problemes per mantenir les relacions sexuals, essent els homes qui obtenien
puntuacions inferiors. Dades similars es van trobar en les diferents investigacions
(Gongalves et al., 2015; Tannor, Archer, Kapembwa Schalkwyk i Davids, 2017,
Czyzewski, Snako-Resmer, Wyzgal i Kurowski, 2014; Zoauri et al., 2016; Jung et
al., 2016). No obstant aixd, un participant del grup focal va manifestar que a causa
de la malaltia renal I'activitat sexual era inexistent, la resta d’informadors no varen
fer cap comentari, fet que ens podria indicar que encara continua essent un tema
poc manifestat. També a I'estudi de Azevedo et al., 2014 va reportar entre un 44,8

i 67,9% de disfuncié sexual entre els pacients amb TRS mitjangant la DP.

La vuitena dimensio de l'instrument ESRD, fa referéncia a la satisfaccié del
dormir, la puntuacié mitjana obtinguda de 65,68 punts, explica que la satisfaccio
global no és del tot optima, 3 de cada 10 persones tenen alteracions del son

durant la nit i 2 de cada 10 persones no dormen tot el que necessiten. Alguns
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pacients del grup focal varen explicar que durant la nit no podien dormir bé, ja que
€s quan majoritariament fan el TRS, alguns d’ells van referir tenir dolors o
molésties que els destorben el son mentre fan la DP. Diferents estudis també
tenen resultats similars, assenyalant que els pacients amb TRS no acaben d’estar
satisfets amb el dormir (Kennedy, Ryan, Kane, Costello i Conlon, 2017; John,
Gupta, Sharma i Kaul,2017; Gongalves et al., 2015; Tannor, Archer, Kapembwa,
Schalkwyk i Davids, 2017; Czyzewski, Snako-Resmer, Wyzgal i Kurowski, 2014;
Kimata et al., 2014; Zoauri et al., 2016; Kraus et al., 2016; Jung et al., 2016).

La novena dimensié de linstrument ESRD, fa referéncia al suport social, la
puntuacioé mitjana obtinguda de 76,05 punts exposa que els participants perceben
una optima satisfaccio i un recolzament reconfortant per part dels familiars i amics
propers. També els informants del grup focal manifestaren que poden comptar
amb els familiars més propers quan els necessiten i aquests els hi ofereixen
I'ajuda necessaria. Es troben petites diferéncies en I'estudi de Zoauri et al. (2016) i
'estudi multicéntric de Jung et al. (2016) en el quals els enquestats perceben
menor suport social. En canvi, en l'estudi de Gongalves et al. (2015) Tannor,
Archer, Kapembwa, Schalkwyk i Davids, 2017, Czyzewski, Snako-Resmer,
Wyzgal i Kurowski, 2014 es van obtenir percentatges de suport social

lleugerament més elevats respecte a la present investigacio.

La desena dimensié de linstrument ESRD, fa referéncia a la influéncia del
personal sanitari com estimul; els 91,36 punts de mitjana obtinguts posen en
relleu que els participants se sentien molt incentivats pel personal de dialisi que
els atén. Aquests resultats tant positius sén similars en altres estudis (Gongalves
et al., 2015; Tannor, Archer, Kapembwa Schalkwyk i Davids, 2017; Czyzewski,
Snako-Resmer, Wyzgal i Kurowski, 2014; Zoauri et al., 2016; Jung et al., 2016).

La darrera dimensié de linstrument ESRD, fa referéncia a la satisfaccié dels
pacients amb relacié al tracte i ’'amabilitat del personal de dialisi, els 85,75
punts obtinguts indiquen que els participants perceben un tracte satisfactori per
part del personal sanitari que els atén. En relacio amb les investigacions de
Gongalves et al. (2015), Tannor, Archer, Kapembwa Schalkwyk i Davids (2017),

Czyzewski, Snako-Resmer, Wyzgal i Kurowski (2014), Zoauri et al. (2016) i Jung
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et al. (2016), en el present treball s’han obtingut uns resultats globals superiors.
La dimensi6é anterior, la desena, podria explicar part d’aquesta puntuacio, ja que
poden percebre I'estimul dels infermers/es com una implicacié activa i competent
del personal cap a ells, alhora que poden establir vincles i relacions interpersonals
en tot el procés, fomentant la relacié d’ajuda-confianga necessaria per a la
continuitat assistencial. En el grup de discussid, els participants també varen
manifestar una alta satisfaccié global en I'atencié en el procés d’aprenentatge i en
la individualitzacié de les cures. No obstant aix0, es va valorar negativament la
informacio que es dona als pacients abans de ser intervinguts quirurgicament per
inserir-los-hi el catéter peritoneal. Davant aquesta situacio, els participants creuen
que la informaci6 és poc precisa. El fet que no s’aprofundeixi amb les
caracteristiques de la intervencio i els efectes immediats d’aquesta es podria
explicar perqué el personal sanitari creu necessari no alarmar els pacients amb
relacio al dolor que poden tenir ja que creuen que és de facil control o bé, perquée
es té la percepcio de ser una operacio senzilla i de rapida recuperacio (Qiao et al.,
2016). Aixi doncs, queda palesa que cal reforcar per part dels professionals de la
salut la informacié entesa com un procés formatiu que promou estils de vida
saludables que brinda oportunitats pel foment d’'ambients saludables i adients per
les persones amb problemes renals (Goggins, Wallston, Mion, Cawthon i
Kripalani, 2016).

El segon apartat del giliestionari KDQOL-SF™ valora les 8 dimensions de la
qualitat de vida percebuda de I'instrument SF-36. La primera dimensi6 d’aquest, fa
referéncia a la funcié fisica, la mitjana obtinguda (66,27) és semblant a
'observada en pacient amb IRC en la descrita per Czyzewski, Sanko-Resmer,
Wyzgal i Kurowski (2013); Jung et al. (2016); Varela, Vazquez, Bolafios i Alonso
(2011). En canvi, en I'estudi de Tannor, Archer, Kapembwa, Schalkwyk i Davids
(2017); i Ramos, Santos, Xanini i Ramos (2015) els participants presentaven
puntuacions mitjanes lleugerament inferiors. Les puntuacions dels participants en
la funcié fisica son 10 punts inferiors als de la poblacié general de referencia
(Knudsen, Eidemak i Molsted, 2016). En comparar-ho amb el sexe, els homes del
nostre estudi presenten quasi 15 punts menys de mitjana i les dones quasi 2
punts menys respecte als observats a la poblacié general descrites per Lépez,

Banegas, Pérez, Gutiérrez, Alonso i Rodriguez (2003).
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En referéncia a la segona dimensio de l'instrument SF-36, el rol fisic, la mitjana
obtinguda (57,75) és superior a I'observada en pacients amb IRC com la descrita
per Czyzewski, Sanko-Resmer, Wyzgal i Kurowski (2013); Tannor, Archer,
Kapembwa, Schalkwyk i Davids (2017); Jung et al. (2016); Varela, Vazquez,
Bolafios i Alonso (2011); i Ramos, Santos, Xanini i Ramos (2015). En canvi, al
comparar aquests resultats amb la poblacié general, els participants d’aquest
estudi tenen 11 punts menys de mitjana (Knudsen, Eidemak i Molsted, 2016). En
comparar-ho amb el sexe, s’ha observat que els homes i les dones presenten
puntuacions mitjanes molt inferiors (de 20 punts o més) a la poblacié general,

descrites per Lopez, Banegas, Pérez, Gutiérrez, Alonso i Rodriguez (2003).

La tercera dimensio de l'instrument SF-36, fa referéncia al dolor, la mitjana
obtinguda (68,13) és inferior a 'observada en pacients amb IRC com I'exposada
per Czyzewski, Sanko-Resmer, Wyzgal i Kurowski (2013); Jung et al. (2016) i
lleugerament superior a la descrita per Tannor, Archer, Kapembwa, Schalkwyk i
Davids (2017); Varela, Vazquez, Bolafos i Alonso (2011); i Ramos, Santos, Xanini
i Ramos (2015). Els nostres participants es troben amb puntuacions quasi 9 punts
per sota de la poblacié de referéncia (Knudsen, Eidemak i Molsted, 2016).En
comparar els homes i les dones amb la poblacié general, s’ha observat que
s’obtenen puntuacions mitjanes molt diferents (els homes presenten 38 punts
menys i les dones 2 punts més) respecte als descrits per Lopez, Banegas, Pérez,

Gutiérrez, Alonso i Rodriguez (2003).

La quarta dimensié de linstrument SF-36, fa referéncia a la salut general, la
mitjana obtinguda de 40,81 punts és comparable a I'observada en pacients amb
IRC com la descrita per Tannor, Archer, Kapembwa, Schalkwyk i Davids (2017);
Czyzewski, Sanko-Resmer, Wyzgal i Kurowski (2013); Ramos, Santos, Xanini i
Ramos (2015). En canvi, la mitjana descrita per Jung et al. (2016); Varela,
Vazquez, Bolafios i Alonso (2011) és lleugerament inferior. Els nostres
participants han presentat 27 punts menys de mitjana respecte als descrits per
Knudsen, Eidemak i Molsted (2016) en poblacié general. En comparar-ho amb el

sexe, s’ha observat que els homes i les dones obtenen puntuacions mitjanes molt
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inferiors (de 14 punts o més) a la poblacié general descrites per Loépez, Banegas,
Pérez, Gutiérrez, Alonso i Rodriguez (2003).

La cinquena dimensid de linstrument SF-36, fa referencia a la salut mental, de
mitjana s’ha obtingut 66,76 punts, resultats superiors als observats en pacients
amb IRC per Jung et al. (2016); Tannor, Archer, Kapembwa, Schalkwyk i Davids
(2017); Ramos, Santos, Xanini i Ramos (2015); Varela, Vazquez, Bolafos i
Alonso (2011) i lleugerament inferiors els de Czyzewski, Sanko-Resmer, Wyzgal i
Kurowski (2013). La poblacié d’estudi t¢ una mitjana de 15 punts menys respecte
als descrits en poblacio general a I'estudi de Knudsen, Eidemak i Molsted (2016).
Els homes del present estudi han puntuat 8 punts de mitjana per sota i les dones
2 punts per sobre respecte als observats per Lopez, Banegas, Pérez, Gutiérrez,

Alonso i Rodriguez (2003) en poblacio general.

La sisena dimensio de l'instrument SF-36, fa referéncia al rol emocional, els
participants han obtingut una puntuaci6 mitjana de quasi 77, puntuacions
superiors a les descrites en pacients amb IRC per Jung et al. (2016), Tannor,
Archer, Kapembwa, Schalkwyk i Davids (2017) Varela, Vazquez, Bolafnos i Alonso
(2011), Czyzewski, Sanko-Resmer, Wyzgal i Kurowski (2013), Ramos, Santos,
Xanini i Ramos (2015). En aquesta dimensié s’han trobat semblances amb la
poblacié general observada per Knudsen, Eidemak i Molsted (2016). En
comparar-ho amb el sexe, els homes del present estudi obtenen quasi 15 punts
menys de mitjana i les dones quasi 5 punts menys respecte als observats a la

poblacié general (Lépez, Banegas, Pérez, Gutiérrez, Alonso i Rodriguez; 2003).

La setena dimensié de l'instrument SF-36, fa referéncia a la funcié social, de
mitjana s’ha obtingut 63,86 punts, resultats superiors als observats en pacients
amb IRC per Tannor, Archer, Kapembwa, Schalkwyk i Davids (2017) i inferiors als
observats per Jung et al. (2016); Varela, Vazquez, Bolafios i Alonso (2011);
Czyzewski, Sanko-Resmer, Wyzgal i Kurowski (2013); i Ramos, Santos, Xanini i
Ramos (2015). Les puntuacions mitjanes sén molt inferiors a les de la poblacio
general (25 punts menys) (Knudsen, Eidemak i Molsted, 2016). En comparar-ho
amb el sexe, els homes de la present investigacié també tenen puntuacions molt

inferiors (26 punts menys) aixi com les dones (12 punts menys) respecte als
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observats a la poblacié general (Lopez, Banegas, Pérez, Gutiérrez, Alonso i
Rodriguez, 2003).

La darrera dimensié de I'instrument SF-36, fa referéncia a la vitalitat, de mitjana
s’ha obtingut 46,45 punts, resultats lleugerament superiors als descrits en
pacients amb IRC per Jung et al. (2016); Tannor, Archer, Kapembwa, Schalkwyk i
Davids (2017); pero inferiors als de Czyzewski, Sanko-Resmer, Wyzgal i Kurowski
(2013); Varela, Vazquez, Bolanos i Alonso (2011); i Ramos, Santos, Xanini i
Ramos (2015). Les puntuacions en aquesta darrera dimensio també son inferiors
a la poblacié general (22 punts menys) (Knudsen, Eidemak i Molsted, 2016). Els
homes sobretot tenen puntuacions molt més baixes a la poblacié de referéncia (24
punts menys) i les dones han presentat puntuacions lleugerament inferiors (9
punts menys) respecte a la poblacié general descrites per Lopez, Banegas, Pérez,

Gutiérrez, Alonso i Rodriguez (2003).

Respecte als resultats dels dos components sumatoris del SF-36, esmentar que la
puntuacido mitjana del component fisic del SF-36 (40,33 punts) és
aproximadament 6 punts inferior respecte a la poblacié general (Vilagut, Valderas,
Ferrer, Garin, Lopez i Alonso, 2008; Knudsen, Eidemak i Molsted, 2016). Les
dones del present estudi obtenen de mitjana quasi 1 punt més respecte als
homes. En canvi, en la poblacié general, els homes obtenen de mitjana quasi 2
punts meés respecte a les dones (Vilagut, Valderas, Ferrer, Garin, Lépez i Alonso,
2008). La puntuaciéo mitjana del component mental del SF-36 (45,20 punts),
també és inferior respecte a la poblacid general (4 punts menys)(Vilagut,
Valderas, Ferrer, Garin, Lopez i Alonso; 2008) i quasi 10 punts menys respecte a
I'estudi de Knudsen, Eidemak i Molsted (2016) realitzat més recentment. En el
present estudi, homes i dones han obtingut puntuacions similars en el component
mental. No obstant aix0, en la poblacié general els homes obtenen de mitjana
quasi 3 punts més respecte a les dones (Vilagut, Valderas, Ferrer, Garin, Lopez i
Alonso, 2008).

En resum, els pacients amb IRC del present estudi presenten puntuacions

mitjanes a les 8 dimensions de l'instrument SF-36 inferiors respecte a la poblacié
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general, essent les puntuacions més baixes les que fan referéncia al component

fisic.
Aixi doncs, es confirma la segona hipotesis plantejada: la qualitat de vida de les

persones amb insuficiéncia renal cronica que reben tractament amb dialisi

peritoneal esta afectada per la propia malaltia cronica i el tractament.
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5.4 El suport social de les persones amb dialisi peritoneal

Cal esmentar que aquesta investigacid en la nostra opini6 és innovadora en
utilitzar el questionari MOS per estudiar el suport social de les persones que
utilitzen el TRS mitjangant alguna técnica dialitica. Altres investigacions han tingut
en compte també el suport social en els pacients en TRS, perd han utilitzat altres
eines per avaluar-ho. La puntuacié global de suport social (78,27 punts) en el
present estudi posa de manifest que els investigats perceben un oOptim suport
social. Aquests resultats es poden comparar amb els de Silva, Braido, Ottaviani,
Gesualdo, Zazzetta i Orlandi (2016) que analitzen el suport social dels pacients
sotmesos a TRS mitjangant HD a través d’un altre instrument (Seidl, Melchiades,
Farias i Brito, 2007) on els resultats també mostren bons nivells de satisfaccio en
la percepcido del suport social dels participants. No obstant aix0, altres
investigacions com la de Li, Lin, Zou, Yang, Cheng i Guo (2017) que han estudiat
el suport social dels pacients sotmesos a tractament dialitic mitjangant la DP a
través d’un altre questionari que avalua el suport social des de tres dimensions
(percepcid objectiva, subjectiva i creengca de la utilitzacid del suport social),
aporten que els pacients que utilitzen la DP en les tres dimensions estudiades,
han assenyalat pobre percepcio del suport social. En la mateixa linia, Wang et al.
(2017) va estudiar el suport social mitjangant el mateix instrument que Li, Lin, Zou,
Yang, Cheng i Guo (2017) observant resultats poc favorables en les dimensions
de percepcid objectiva i creenca de la utilitzacié del suport social. En canvi, en la
dimensié de percepcio subjectiva del suport social els participants varen percebre
un moderat suport social. Els resultats favorables del present estudi poden estar
relacionats amb I'entorn on s’ha realitzat. En la nostra cultura és tradicié que el
nucli familiar aporti un percentatge elevat de provisio, atencio i cures al membre
de la familia que ho necessita i aixd faci que aquest percebi I'atencié oferta,
influint directament en els index de les escales que mesuren la percepcio del

suport social (Luque i Villalba, 2017).

En comparar els resultats del questionari MOS en I'estudi realitzat en el nostre
entorn per Gomez, Pérez, De Burgos, Bragado, Jiménez i Saliero (2014) en
'ambit de la salut, s’han trobat certes semblances en les dimensions del suport

emocional i informacional, I'ajuda instrumental i I'ajuda afectiva. En canvi, la
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dimensio de la interaccio social positiva en la nostra investigacio, de mitjana, els
participants van percebre tenir menys persones amb les qui poder interrelacionar-
se respecte a l'estudi que es compara. En part, aquesta diferéncia es podria
explicar per I'edat dels participants essent els nostres participants de mitjana 24
anys més grans; potser amb l'edat, es tendeix a relacionar-se menys amb les
persones per compartir les activitats d’oci i aquestes potser també minven. En
relacid amb el nombre de persones amb les qui els participants creuen poder
comptar quan les necessiten, els participants varen puntuar una mitjana de 7
persones. Gomez, Pérez, De Burgos, Bragado, Jiménez, i Saliero (2014) varen
assenyalar resultats més favorables amb 9 persones de mitjana. Per altra banda,
les persones estudiades en I'estudi de Doussoulin, Najum, Saiz i Molina (2016)
només identificaven 5 persones que els hi oferiren el seu suport incondicional en

cas de necessitar-lo.

Finalment, quant al suport que puguin obtenir d’associacions de pacients els
participants del grup focal han manifestat poc recolzament. Una possible
explicacio pot ser que en el cas de la dialisi peritoneal, el ser una técnica
relativament nova, els pacients encara son poc coneixedors d’aquesta modalitat
de dialisi i la desconeixenca fa que encara no hi hagi suficients persones que
siguin membres d’associacions, que I'hagin utilitzat i puguin transmetre a d’altres

la seva experiéncia per poder-se ajudar.
Els resultats confirmen la tercera hipotesis plantejada: el suport social percebut

per les persones amb insuficiéncia renal cronica que reben tractament amb

dialisi peritoneal és valorat positivament.
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5.5 Relacio entre I’'adheréncia terapéutica i el suport social

Quan es relaciona I'adheréncia terapéutica i el suport social, quasi nou de
cada deu participants que no interrompen de manera habitual la prescripcio
pautada, perceben una xarxa social amplia. Aquests resultats es poden comparar
amb els observats per Lesnic, Ustian, Pop (2016), Mayberry, Berg, Harper i
Osborn (2016), que van mostrar també que a major relacions socials, major
adherencia terapéutica. En part, aquests resultats es poden explicar pels lligams
de confianga i compromis amb els altres que ajuden a mantenir I'esperit per evitar

emmalaltir i seguir amb les indicacions terapéutiques prescrites.

Els qui perceben tenir un nombre elevat de persones considerades com a xarxa
social, presenten major interaccid social positiva. En canvi, no s’ha trobat
correlacio en les altres dimensions estudiades. Aquesta observacio podria explicar
que la mida de la xarxa social no és garantia de percebre ajuda utilitaria en les
diferents necessitats de les persones quan es pateixen alteracions de salut i
aquestes necessiten atencid, quedant reduides a poques les persones amb qui
poder comptar. A la vegada perd, quan s’identifiquen aquelles en qui confiar, s’ha
observat que existeix correlaci6 en la resta de dimensions: suport
emocional/informacional, suport instrumental/material, interaccié social positiva i
suport afectiu. Els informants del grup focal van aportar també, que eren poques
les persones amb qui realment comptar i confiar, especialment format pels qui
existia un vincle familiar directe. La majoria d’estudis identifiquen el suport social
en situacions de malaltia per aquells amb els quals existeix un vincle familiar
directe (Li, Lin, Zou, Yang, Cheng i Guo, 2017; Carrougher, Brych, Pham, Mandell
i Girban, 2017; Wang et al., 2017).

Amb relacié a la diferéncia de la xarxa social entre els sexes observada en el
present estudi no s’han trobat autors que facin aquesta comparativa. Pel que fa a
la major percepcié del suport emocional i el recolzament afectiu de les dones
respecte als homes es pot explicar en part, per la influéncia de la cultura i
I'educacié dels participants ja que durant anys en el nostre entorn, es va propiciar

meés lI'expressio dels sentiments i les emocions a les dones respecte als homes
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(Fernandez-Berrocal, Salovey, Vera, Ramos i Extremera, 2001; Guedes i Alvaro,
2010).

La tendéencia del major suport instrumental en les persones menors de 65 anys
pot estar relacionada amb la influencia d’altres problemes a part del renal que
amb l'edat s’accentuen i requereixen de major atencié d’altres persones de
confianga per suplir les diferents mancances. Per aixd es pot explicar aquesta
tendéncia del major suport instrumental amb I'edat (Merchant et al.,, 2017;
Delanaye, Glassock, De Robe, 2017).
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5.6 Relacio entre la qualitat de vida percebuda i el suport social

En analitzar la qualitat de vida percebuda a nivell fisic i emocional amb el
suport social, s’ha observat que el suport instrumental/suport material condiciona
fer o haver de reduir les coses que els agrada dur a terme, aixi com el treball i les
activitats quotidianes, repercutint en una pitjor valoracié de la qualitat de vida
percebuda. Aquests resultats es poden explicar en part, perqué disposar de
persones amb qui realitzar les activitats, facilita dur-les a terme. Aixi com poder fer
aquelles que per les limitacions condicionades a causa de la malaltia i/o del
tractament no es realitzarien (lbrahim et al., 2015; Lazarus, 2000). De la mateixa
manera, disposar del suport emocional/informacional s’ha vist que condiciona
realitzar el treball o les activitats quotidianes. La mancanga d’aquest suport social
pot provocar certa apatia que dificulta la practica d’aquestes activitats, disminuint

aixi la percepcio de la qualitat de vida (Heo, Lennie, Moser i Kennedy, 2014).

Finalment, en I'analisi dels factors associats a la qualitat de vida, s’ha observat
que el component fisic esta fortament relacionat amb els simptomes presents de
la malaltia. Pel que fa al component mental, s’associa amb la carrega de la
malaltia i amb el suport emocional percebut (Li et al., 2016). Aquesta correlacié es
pot explicar en part perque, els qui perceben un bon suport emocional poden
compartir els problemes, obtenint millors puntuacions en el component mental
(Leung, Smith i McLauglin, 2016).
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5.7 Vivencies de les persones amb dialisi peritoneal

Els participants del grup focal, varen referir percebre la DP com una terapia renal
substitutiva menys agressiva que déna major autonomia i millor qualitat de vida
percebuda respecte de la HD. També a I'estudi etnografic publicat per Baillie i
Lankshear (2015) amb 16 pacients amb DP i 9 familiars assenyala que la
utilitzacié d’aquesta técnica és viscuda com satisfactoria per poder fer-la en el
domicili, malgrat comporta certa reorganitzacido en la distribucié6 de I'habitatge
familiar.

Les consequéncies del TRS més referides pels informants que afecten a la QdV a
nivell fisic sén la percepcidé de menys energia i més fatiga davant petits esforgos.
Shiper Van der Borg, Jong-Camerik i Abma (2016) també van observar
cansament a nivell fisic en un estudi conduit a Holanda en persones amb malaltia
renal cronica moderada o severa. Per altra part, Salter et al. (2015), en el seu
estudi realitzat en poblacié afroamericana va observar que tot i que els informants
reconeixien que les consequéncies de la dialisi els havia limitat en diverses
activitats, mantenien una perspectiva positiva de viure amb dialisi ja que
percebien que aquesta terapia els permetia viure. S’ha estudiat que el nivell de
cansament esta present entre el 60 i el 97% de les persones amb dialisi (Murtagh,
Addington-Hall i Higginson, 2007). En canvi, altres estudis han destacat que la
sensacio de cansament que s’associa a la dialisi, podria ser per la propia IRC i no

només pel tractament (Rocco et al., 2015).

Un altre dels efectes nocius referenciats en el grup de discussid és la
incomprensié de l'entorn, dificultant les relacions interpersonals, en el mateix
sentit, ho han observat Schipper, Van der Borg, Jong-Camerik i Abma (2016) en el
seu estudi. Altres autors han descrit que sobretot els informants més joves
refereixen poc suport social per part de la familia i dels amics, destacant que els

vincles han canviat amb la malaltia (Salter et al., 2015).
Els participants del present estudi han manifestat que el TRS moltes vegades és

incompatible amb la vida laboral. En I'estudi de Schipper, Van der Borg, Jong-

Camerik i Abma (2016), els pacient també opinaren que especialment el
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cansament els impedia poder seguir amb l'activitat laboral i es veien obligats
haver de disminuir o deixar el treball, tot i ser una decisio dificil.

A més, el grup focal han expressat que I'adaptacié al tractament no és facil,
sobretot el principi, s’han de realitzar canvis en I'entorn i en els habits de vida
diaria, cercar noves estratégies per atendre i satisfer les demandes propies i del
tractament. L'estudi de Elliott, Gessert, Larson i Russ (2014) amb 20 pacients amb
dialisi i 11 familiars apunta que a linici de la dialisi s’adopten canvis en les
diferents prioritats i valors establerts fins al moment per poder conviure amb la

terapia, aquest procés pero, requereix d’'un temps d’adaptacié.

Per ultim, les percepcions dels pacients del grup de discussio han fet palés que
I'atencié rebuda per part dels professionals sanitaris és bona, es fa de manera
individualitzada, perceben que els professionals els acompanyen en el procés
d’adaptacié a la malaltia i en el tractament, especialment pel que fa el procés
d’aprenentatge de la técnica, resultats similars es van obtenir en l'estudi de
Walker et al. (2016). En senitit contrari, en I'estudi de Schipper, Van der Borg,
Jong-Camerik i Abma (2016) es destaca per part dels informants que els
professionals sanitaris no prenien seriosament les seves queixes i problemes. En
el mateix sentit, a I'estudi de Salter et al. (2015) els pacients varen manifestar que
percebien poca atencié per part dels professionals de la salut, sobretot amb
relacio a la informacié de la malaltia i de les possibles opcions terapéutiques. En
el present estudi també els participants han mostrat certa insatisfaccido en la
informacioé del procés quirurgic en relacid a la insercié del catéter peritoneal,
considerant-la deficitaria i poc realista, influint negativament en la vivéncia de qui

s’ha sotmeés a la operacio.
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5.8 Limitacions

La limitacid principal d’aquest estudi es considera de tipus metodologic, amb
relacio al disseny de la investigacid. En aquest sentit, el disseny transversal
plantejat ha permés estudiar 'adheréncia terapéutica, el suport social i la qualitat
de vida percebuda de les persones amb dialisi peritoneal, i la seva relacioé perd no
ha permés establir relacions causals entre les variables estudiades. També cal
considerar la mida de la mostra com una possible limitacio, tot i ser el 100% de la
poblacié amb tractament renal substitutiu mitjangant la dialisi peritoneal a la
provincia de Girona, limita els resultats de I'estudi. No obstant aixo, al realitzar a
més un analisi qualitatiu en grup focal ha permés triangular i contrastar la

informacio, augmentant la validesa dels resultats (Archibald, 2016).

En relacio als questionaris, esmentar que no s’han utilitzat instruments especifics
envers els trets de personalitat dels participants o envers el seu estat d’anim i
emocional pel que no es pot concloure que les persones amb pitjor percepcié de
salut en les dimensions de salut mental o en la dimensi6 de vitalitat fos a causa de
la propia malaltia cronica o per patir alhora altres trastorns mentals com la
depressio, també sovint lligada a les malalties croniques i que poguessin estar
relacionats amb sentir-se pitjor, amb més dolor, etc. (Fishbain, 2002; Moix, 2005).
Tot i aix0, les preguntes de les dimensions de I'estat mental del SF-36 (que forma
part dels questionari especific utilitzat) fan referencia a I'estat d’anim i emocional
malgrat no mesurin especificament aquests trastorns. Tampoc s’han estudiat
altres caracteristiques dels participants com els trets de personalitat o creences
que alguns autors han relacionat amb la qualitat de vida percebuda. En aquest
sentit, l'investigador ha considerat limitar el nombre d’instruments per tal

d’adequar-ho a les hipotesi, als objectius i a les caracteristiques dels pacients.
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5.9 Aplicabilitat dels Resultats i Futures Linies de Recerca

Els resultats d’aquest treball d’investigacié poden ser utils per plantejar estratégies
de millora en I'abordatge dels pacients en insuficiéncia renal cronica especialment

aquells que utilitzen la dialisi peritoneal com a terapia renal substitutoria.

La insuficiencia renal és una malaltia cronica que esta lligada a un tractament
terapeutic de llarga duracié, amb el temps, propicia la pérdua d’adheréncia
terapeutica pel que s’ha de reforcar, des d’infermeria, amb diferents estratégies

actives I'atencié individualitzada en els pacients per aconseguir bons resultats.

La hipertensi6 arterial és un dels factors de risc comu en els pacients del nostre
estudi. La propia malaltia propicia el cumul de liquid corporal; a més, el tractament
dificulta la practica d’exercici fisic en els pacients i en consequéncia, perjudica la
regulacié de la tensio arterial. Es important oferir dietes personalitzades i habits de

vida saludables per reduir la hipertensio, o evitar que augmenti.

S’ha observat que l'adaptacié al tractament al principi costa i apareix amb el
temps, pel que s’hauria de comengar a treballar amb el pacient des de la fase
predialisi. Aixd possibilitaria coneixer si reforgar estratégies d’adaptacié fomenten
els canvis de conducta que permeten, en les primeres etapes, viure millor amb el
tractament. A més, d’estudiar els diferents factors que permeten aquesta

adaptacio.

La percepci6 de la qualitat de vida dels pacients amb insuficiéncia renal cronica és
baixa, s’ha observat que les dimensions que fan referéncia a la vitalitat, la carrega
de la malaltia, la salut general, els efectes de la malaltia, el dormir i reposar, la
situacio laboral i el rol fisic son les que pitjors resultats obtenen. Potser, si
s’intervinguessin amb els pacients aquestes dimensions identificades, es podria
augmentar la qualitat de vida percebuda i a la vegada, la motivacio pel canvi de
conducte, el manteniment de l'adheréncia terapéutica i dels estils de vida

saludables.
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Els participants de la present investigacié han referit que se senten incompresos
per I'entorn proper, a banda de la familia directa, amb la qual es relacionen.
Promocionar i realitzar intervencions per part d’'infermeria que facilitin la difusio, el
coneixement de la malaltia i del tractament renal substitutiu podria evitar i/o
mitigar la manca de coneixement de les persones amb les quals mantenen més

contacte.

La informacié que reben els participants abans de la inserci6 del cateter peritoneal
és deficitaria ja que creuen que no és del tot real. Exposar els possibles
simptomes viscuts per altres, de manera personalitzada per part dels
professionals de la salut que intervenen en aquest procés, podria evitar la

percepcio de la manca d’informacié després de ser intervinguts quirdrgicament.

Aquesta investigacio, obre noves linies a dissenys de tipus longitudinal que
permetin establir associacions de causa-efecte entre les diferents variables, aixi
com poder estudiar I'evolucié de la qualitat de vida percebuda en persones

afectades de IRC considerant 'adheréncia al tractament i el suport social.
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Conclusions







6. Conclusions

En referéncia als objectius plantejats i als resultats obtinguts, es conclou que:

1.

El perfil de les persones estudiades amb tractament renal substitutiu sén
majoritariament homes, amb una mitjana d’edat de 61 anys, i amb cinc
anys o més de diagnostic d’'Insuficiéncia Renal Cronica. Respecte a la
morbiditat, la malaltia cronica més associada, a part de la propia renal, és
la hipertensié arterial que es ddéna en més d'una quarta part dels

participants.

Poc més de la meitat dels participants estudiats compleixen el tractament
terapéutic quan es mesura de forma global mitjancant el test de Morisky-
Green. Els aspectes de menor compliment sén els que fan referéncia a la
presa pautada de la medicacid; on infermeria hauria d’incidir de manera
individualitzada, en I’habit del compliment terapéutic prescrit. Els resultats
obtinguts confirmen parcialment la primera hipotesi plantejada: les
persones amb insuficiéncia renal cronica que reben tractament amb

dialisi peritoneal presenten bona adheréncia terapéutica.

La qualitat de vida percebuda dels participants, mesurada mitjangant el
questionari especific KDQOL-SF'™, esta afectada. Les dimensions amb
puntuacions més baixes son les que fan referéncia a la carrega de la
malaltia renal, la situacio laboral i la dimensié relacionada amb dormir i
reposar. Vuit de cada deu participants creuen que la malaltia i el
tractament renal substitutiu interfereix en la seva vida diaria i sis de cada

deu manifesten frustracié per haver-se de cuidar.

Les puntuacions més baixes de la qualitat de vida relacionada amb la
salut mesurada amb el questionari generic SF-36 corresponen a la
percepcio de la salut general, la vitalitat i el rol fisic. En relacio al sexe,
els homes han puntuat pitjor en funcié fisica, funcié social i vitalitat; i les
dones en salut mental i en rol fisic. Aquests resultats confirmen la segona
hipotesi plantejada: la qualitat de vida de les persones amb insuficiéncia
renal cronica que reben tractament amb dialisi peritoneal esta afectada

per la propia malaltia cronica i el tractament.
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5.

El suport social percebut pels participants mesurat a través del
qguestionari MOS és optim, les dones han manifestat tenir una xarxa
social més amplia, major recolzament afectiu i perceben major suport
emocional respecte als homes, sense diferéncies significatives. Les
persones <65 anys disposen de més suport emocional i major interaccio
social positiva, i les persones >65 anys disposen de més suport
instrumental. Es confirma la tercera hipotesi plantejada: el suport social
percebut per les persones amb insuficiéncia renal cronica que reben

tractament amb dialisi peritoneal és valorat positivament.

Les limitacions fisiques de les persones amb tractament renal substitutiu,
es relacionen amb el suport instrumental percebut, amb tendéncia a la

significacio.

Les persones que refereixen més simptomatologia perceben menor
qualitat de vida percebuda a nivell fisic. Aixi mateix, a major percepcio de
carrega de la insuficiéncia renal cronica, menor qualitat de vida

percebuda a nivell mental.

Les persones amb tractament renal substitutiu mitjancant la dialisi
peritoneal perceben aquesta terapia com una téecnica dialitica menys
agressiva, que permet més autonomia i major percepcié de salut
respecte a la hemodialisi, malgrat que requereix un temps d’adaptacio
personal i de I'entorn. En ocasions, se senten incompreses per I'entorn
proper. En canvi, valoren positivament el tracte i la informacié que reben
durant el tractament per part de I'equip sanitari perd, troben a faltar
informacié prévia a la intervencid quirurgica de la col-locacié del catéter

peritoneal.
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8. Annexos

Annex 1. Quadern de Recollida de Dades

Part Quantitativa

Estudi: .......
Quadern de recollida de dades

Variables Sociodemografiques

1. Sexe: HomeO Dona O

2. Edat:

3. Practica exercici fisic de manera habitual (planificat, estructurat i repetitiu).
Com per exemple anar a caminar, anar a la piscina anar a cdrrer, entre d’altres

com a minim 1 hora, tres vegades a la setmana? Si O Nno O

4. Treball remunerat: SiCD) NO ()

5. Percepcid de situacié economica: (0 molt dolenta, 10 molt bona)

i s s s et
0000000000

6. Nivell d’estudis:

Sense estudisO Estudis primaris O Estudis secundarisO Estudis superiorsO
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Adhesio el tractament(Escala de Morisky Green)

e Olvida alguna vez tomar los medicamentds para tratar su enfermedad?

e Cuando se encuentra bien deja de tomar la medicacién?

e Sialguna vez le sienta mal deja usted de tomarla?

e Esdescuidado con el horario de la medicacién?
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Qualitat de vida percebuda text KDQOL-STTM versié 1.3

Su Salud
a— y_
Bienestar
Enfermedad del Rifién y Calidad de Vida (KDQOL-SF™)

Los preguntas que siguen refieren a lo que usted piensa sobre su salud. Esta informacion
permitira saber cdmo se encuentra usted y hasta qué punto es capaz de realizar sus
actividades habituales.

iGracias por contestar a estas preguntas!

Estudio De Calidad De Vida Para Pacientes En Dialisis

¢Cudl es el objectivo del estudio?

El objetivo es conocer la calidad de vida de los pacientes con enfermedad del rifion.

¢Qué tendré que hacer?

Nos gustaria que, para este estudio, rellenara hoy el cuestionario sobre su salud, sobre cdmo se siente y sobre informacidn personal.

¢Es confidencial la informacion?

No le preguntamos su nombre. Sus respuestas se mezclardn con las de los demas participantes en el estudio, a la hora de dar los
resultados del estudio. Cualquier informacién que pudiera permitir su identificacidn, serd considerada confidencial. Ademas, toda la
informacion que se recoja serd usada sélo para los objetivos del estudio y no sera revelada ni facilitada para niguin otro objetivo sin su
consentimiento previo.

¢Qué beneficios tendré por el hecho de participar?

La informacién que usted nos facilite nos indicara lo que piensa sobre la atencién y nos ayudara a comprender mejor los efectos del
tratamiento sobre la salud de los pacientes. Esta informacion ayudara a valorar la atencién sanitaria.

¢Es obligatorio que participe?

Usted no tiene la obligacion de completar el cuestionario. Ademds, puede dejar de contestar cualquier pregunta. Su decision sobre si
participa o no, no influird sobre sus posibilidades a la hora de recibir atencion médica
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Su Salud

Este cuestionario incluye preguntas muy variadas sobre su salud y sobre su vida. Nos interesa
saber cdmo se siente en cada uno de estos aspectos.

1. Engeneral, usted diria que su salud es: [Marque con una cruz [X] la casilla que mejor se
corresponda con su respuesta.]

Muy buena
Excelente Buena Regular Mala

[]1 []2 [13 [a [1s

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

Mucho Mas o menos Mucho peor
mejor Algo mejor igual que hace Algo peor ahora que
ahora que ahora que un afio ahora que hace un ano
hace un afo hace un afo hace un afio

[11 []2 [13 [a [1s
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3. Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria hacer en un dia
normal. Su salud actual, éle limita para hacer esas actividades o cosas? Si es asi,

écuanto? [Marque con una cruz X] una casilla en cada pregunta.]

a Esfuerzos intensos, tales como correr, levantar objetos

pesados, o participar en deportes agotadores

b Esfuerzos moderados, como mover una mesa, pasar la
aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de 1 hora.........

C Coger o llevar la bolsa de la compra

d  Subir varios pisos por la escalera

e  Subir un solo piso por la escalera

f  Agacharse o arrodillarse ......cccuveeeecieeeccciie e,

g  Caminar un Kildmetro 0 MAs ......ccccceveeeiieeeecieeeeeiie e,

h Caminar varias manzanas (varios centenares de metros)....

i Caminar una sola manzana (unos 100 metros)

j Bafiarse o vestirse por si mismo
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Si, me
limita
mucho

Si, me
limita un

No,
no me
limita
nada



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

| Si No

Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus

actividades cotidianas........oecuveerieiniiiniiiinee e A []2
Hizo menos de lo que hubiera querido hacer .......ccccceeevveeenneen. (]2, []2
Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o en

sus actividades cotidianas......ccccccveevriieeiniiiee e (]2, []2
Tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus actividades

cotidianas (por ejemplo, le costé mas de lo normal) ................. (]2, []2

Durante las 4 ultimas semanas, ¢ ha tenido alguno de los siguientes problemas en su
trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de algiin problema emocional (como
estar triste, deprimido, o nervioso)?

Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus
actividades cotidianas, por algun problema emocional............. (]2, []2
Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, por algun

problema emoCioNal........cceveiciiieiiiciieee e (]2, []2

No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan
cuidadosamente como de costumbre, por algin problema

EMOCIONA] cueviiiieeiiie ettt ettt e e s s re e s sae e e sane s A []2
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6. Durante las 4 dltimas semanas, ¢ hasta qué punto su salud fisica o los problemas
emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales con la familia, los
amigos, los vecinos u otros personas?

| Nada Un poco Regular Bastante Mucho |

[]1 []2 []3 (4 mE

7. ¢éTuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 ultimas semanas?

No, ninguno Si, Si, Si, moderado Si, Si, muchisimo
muy poco un poco mucho

[11 [12 [13 (14 s s

8. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ hasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo
habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?

| Nada Un poco Regular Bastante Mucho |

[]1 []2 [13 [a [1s
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Las preguntas que siguen se refieren a cdmo se ha sentido y cdmo 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 ultimas semanas écuanto tiempo...

Se sintio lleno de

vitalidad? ......oouvveveeriinneen .

Estuvo muy nervioso? ....

Se sintié tan bajo de
moral que nada podia
animarle?.....cccccveveeeennn

Se sintié calmado y
tranquilo? ......ccceeeeenneen.

Tuvo mucho energia?.....

Se sintié desanimado y
triste? e

Se sintié agotado? ..........

Se sintio feliz?.........ouuu.ee.

Se sintid cansado? ..........

Sélo alguna

Casi Muchas Algunas vez
Siempre siempre veces veces Nunca

o I (]2, []3 e, []4... []5m. []6
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10. Durante las 4 ultimas semanas, écon qué frecuencia la salud fisica o los problemas
emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a los amigos o

familiares)?
Casi siempre Algunas veces Sélo alguna
Siempre vez Nunca

[11 [12 [13 (4 s

11. Por favor, diga si le parece cierta o falsacada una de la siguientes frases.

Total-
mente Bastante No Bastante
cierta cierta losé falsa
a Creo que me pongo enfermo
mas facilmente que otras
PErSONAS....cccouveeereeereiiiieeeeennnnn

b  Estoy tan sano como

cualquiera ....coeveeerceeeivieeenieees [ A— (]2, []3mne. [a..

¢ Creoque misaludvaa

EMPEOKAr .coivreeeee e e |:| 1., |:| 2, |:| K S |:| 4.
d  Misalud es excelente ............. - (]2, []3mne. [a..
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falsa



Su Enfermedad del Riiidn

12. ¢En qué medida considera cierta o falsaen su caso cada una de las siguientes

afirmaciones?
Total- Total-
mente Bastante No Bastante mente falsa
cierta cierta losé falsa
a Mi enfermedad del rifidn

interfiere demasiado en mi

b Mi enfermedad del rifidn
me ocupa demasiado

HEMPO v I (]2, []3 . L []s

c Me siento frustrado al
tener que ocuparme de mi
enfermedad del rifion............

d Me siento una carga para la

familia ..o, - []2cne. []3 . I — []5
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13.

Las preguntas que siguen se refieren a cdmo se ha sentido y como le han ido las cosas
durante las 4 ultimas semanas. Dé a cada pregunta la respuesta que se parezca mas a

como se ha sentido usted.

Durante las 4 ultimas semanas, é cuanto tiempo...

Se aislo, o se apartd
de la gente que le rodeaba? ..

Reacciond lentamente a las
cosas que se decian o
hacian?..cccoocv

Estuvo irritable con los que
le rodeaban?........cccecvveinnnn,

Tuvo dificultades para
concentrarse o pensar? .........

Se llevé bien con los demas? .

Se sintio desorientado? .........

Sélo
Casi Muchas Algunas alguna vez
Siempre  siempre veces veces Nunca
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14.

Durante las 4 ultimas semanas, écuanto le molesté cada una de las siguientes cosas?

| Nada Un poco Regular Mucho Muchisimo |
éDolores musculares?.....
(]2, []2 e, []3 i [ []s
éDolor en el pecho?........

éCalambres? ......ccceeuneee. I (]2, []3 [ 4 []s5
éPicores en la piel? ......... (]2, []2 e, []3 i [ []s
éSequedad de piel?......... [ (]2, []3 [ 4 []s5
¢Falta de aire?................. (]2, []2 e, []3 i [ []s

¢Desmayos o mareo?......

¢Falta de apetito? ........... I I A— []3 i [ []s

¢Agotado(a), sin

fuerzas?....cccooeeeviciieeennns [ ]2 (]2, []3 [ 4 []s5

¢Entumecimiento
(hormigueo) de manos o

PIES? ceeiieeeirireee e e [ ]2 (]2, []3 [ 4 []s5

é¢Nauseas o molestias
del estdmago? ................

(Sélo para pacientes en hemodialisis)

éProblemas con la

FIStUIA? ceoeeeeeeeeeeeeea, [ []2 e, []3 i [ []s
(Sélo para pacientes en dialisis peritoneal)

¢Problemas con el

catéter?. ., [ ]2 (]2, []3 [ 4 []s5
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Efectos De La Enfermedad Del Rifion En Su Vida

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

| Nada Un poco Regular Mucho Muchisimo |

a  ¢limitacién de liquidos? . I (]2, []3 s S []s

b ¢Limitaciones en la

dieta? oo [ ]2 [ ]2, []3 [J4n []s5

¢  ¢Sucapacidad para

trabajar en casa?............. I (]2, []3 i S []s

d éSu capacidad para

Vijar? e [ ]2 [ ]2, []3 [J4n []s5

e ¢Depender de médicosy

otro personal sanitario?.. [ ]2 [ ]2, []3 [J4u []s5

f ¢Tensidn nerviosa o
preocupaciones
causadas por su

enfermedad del rinén? ... (]2 [ ]2, []3 i S []s
g ¢Suvidasexual?.............. [ ]2 (]2, []3 [J4 []s5
h  éSuaspecto fisico?.......... (]2 [ ]2, []3 i S []s
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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 rifidn en la vida de

17.

las personas.

éHasta qué punto supusieron un problema cada una de las siguientes cosas, durante las

4 ultimas semanas?

Ningun Muy poco
problema problema

Disfrutar de su actividad

Excitarse sexualmente....

Algin Mucho Muchisimo
problema problema problema

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,” marque con una cruzla
casilla que se encuentra bajo el nimero 5, por favor. Si cree que duerme un poco mejor
que el nivel 5, marque con una cruz la casilla que se encuentra bajo el nimero 6. Si cree
que duerme un poco peor, marque con una cruz la casilla que se encuentra bajo el

nimero 4 (y asi sucesivamente).

En una escala que va de 0 a 10, valore como duerme usted en general. [Marque con una

cruz <] una de las casillas.]

Muy mal

Muy bien |
8 9 10

0
|
O 0O 000 o-
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Durante las 4 ultimas semanas, é cuanto tiempo...

Sélo
algunavez Algunas Muchas Casi
Nunca veces veces siempre Siempre
Se despertd por la noche y

le costd volverse a dormir?. I (]2, []3 .. []4...... (15 []6

Durmié todo lo que

necesitaba? ......ccccvveeinnnne [J1e. (]2, []3 .. [Ja.... []5 .. []6

Le costd mantenerse

despierto durante el dia?.... [J1.. (]2 []3 .. [a... []5.. []6

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

Muy Bastante Bastante Muy satisfecho
insatisfecho insatisfecho satisfecho
El tiempo que tiene para

estar con su familia y sus

AMIBOS ovneeeeceeerireieereieeeeneneen. (]2, (]2 e, ()3 []a

El apoyo que le dan su

familia y sus amigos................ (]2, (]2 e, []3 e []a
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20. Durante las 4 ultimas semanas, érealizé un trabajo remunerado?

| Si No |

[]1 []2

21. ¢Susalud le ha impedido realizar un trabajo remunerado?

| Si No |

[]1 []2

22. En general, ¢icomo 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

1 2 3 4 6 7 8 9 10

0 5
-t 1 1 1 1 |
O 000000 oooad
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Satisfaccion Con Los Cuidados Recibidos

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

Muy Muy buenos Los mejores
malos Malos Regulares Buenos Excelentes

[]1 []2 []3 []a s [Je 7

24. ¢En qué medida son ciertaso falsas cada una de las siguientes afirmaciones?

Total- Total-

mente Bastante No Bastante mente

cierta cierta losé falsa falsa
a  El personal de didlisis me

anima a ser todo lo

independiente posible............... I (]2, []3ne. S []5

b  El personal de didlisis me
apoya para hacer frente a mi
enfermedad del rifidn...............

iGracias por contestar a estas preguntas!
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Suport social percebut (Escala MOS d’ajuda social)

Las siguientes preguntes se refieren al apoyo o ayuda de que Ud. Dispone

1. Aproximadamente, écuantos amigos intimos o familiares cercanos tiene Ud? (persones

con las que se encuentra a gusto y puede hablar acerca de todo lo que se le ocurre)

Escriba el n? de amigos intimos y familiares cercanos

La gente busca a aotras persones para encontrar compafiia, asistencia, u otros tipus de

ayuda. ¢Con qué frecuencia dispone Ud. De cada uno de las siguientes tipus de apoyo

cuando lo necessita?

Marque con un circulo uno de los numeros de cada fila

Nunca | Pocas | Algunas La Siempre
Veces | veces |mayoria de
veces
2.Alguien que le ayude cuando tenga 1 2 3 4 5
que estar en la cama
3.Alguien con quien pueda contrar 1 2 3 4 5
cuando necesita hablar
4.Alguien que le aconseje cuando 1 2 3 4 5
tenga problemas
5.Alguien que le lleve al médico cuando 1 2 3 4 5
lo necesita
6.Alguien que le muestre amor y afecto 1 2 3 4 5
7.Alguien con quién pasar un buen rato 1 2 3 4 5
8. Alguien que le informe y le ayude a 1 2 3 4 5
entender una situacion
9. Alguien en quien confiar o con quien 1 2 3 4 5
hablar de si mismo y sus preocupaciones
10. Alguien que le abrace 1 2 3 4 5
11. Alguien con quien pueda relajarse 1 2 3 4 5
12. Alguien que le prepare la comida 1 2 3 4 5
si no puede hacerlo
13. Alguien cuyo consejo relamente 1 2 3 4 5

desee
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14. Alguien con quien hacer cosas que

le sirvan para olvidar sus problemas

15. Alguien que le ayude en sus tareas

domésticas si esta enfermo

16. Alguien con quien compartir sus

temores y problemas mas intimos

17. Alguien que le aconseje como

resolver sus problemas personales

18. Alguien con quién divertirse

19. Alguien que comprenda

problemas

sus 1

20. Alguien a quién amar y hacerle

sentirse querido
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Altres dades que seran recollides per I'investigador a través de la historia clinica.

1. Anys de tractament dialitic:
2. Anys d’evolucio de la malaltia:

3. Nombre d’ingressos hospitalaris en IUGltim any:

4. Presencia de malalties croniques associades: (diabetis, HTA, vasculars, altres)

st O NO (O

Quines:

5. Interrupcio habitual de la prescripcio dialitica pautada(dos o més vegades en

I’dltim mes): SIO NOO

Motiu:

6. Durant I'dltim mes s’ha registrat la ultrafiltracié obtinguda després del
tractament:

Mai Q De vegades O Quasi sempre@ Sempre O

7. Durant I'dltim mes s’ha anotat el seu pes diari:

Mai O De vegades O Quasi sempreQ Sempre O

8. Durant I'dltim mes s’ha anotat diariament la seva tensio arterial:

Mai O De vegades O Quasi sempre Q Sempre O

9. L'orifici d’insercié i el catéter esta en bones condicions (nét, sense signes
d’infeccid i correcta subjeccid): Sl O NOQ
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Annex 2. Full d’informacio i consentiment informat part quantitativa

FULL DE INFORMACIO AL PACIENT | CONSENTIMENT INFORMAT

Estudi de la influencia de I'adheréncia terapéutica i el suport social en la qualitat de vida

percebuda de les persones amb dialisi peritoneal

Nom de la institucié: Hospital Universitari Dr. Josep Trueta de Girona i Hospital de

Figueres.

Nom de I'investigador: Miquel Sitjar Suier

Nom del participant:

N° de participant:

Introduccié

El convidem a participar en un estudi d’investigacio clinica per conéixer I'efecte que té la
dialisi peritoneal i els factors relacionats en la seva qualitat de vida. Si us plau llegeixi la
informacié detingudament i, si ho desitja, no dubti en consultar el seu entorn més proper
abans de prendre la decisi6. Per qualsevol dubte es pot adrecar a la seva infermera de
referéncia.

Objectiu de I’estudi

Aquest estudi té per objectiu conéixer la influéncia que té el seguiment del tractament i el
suport social percebut en la qualitat de vida relacionada amb la salut de les persones amb
insuficiencia renal que utilitzen la dialisi peritoneal i que estan ateses a les unitats de
dialisi de la regi6 sanitaria de Girona que ofereixen aquest tractament.

Per qué li demanem que participi?

L’hem escollit per participar ja que ha estat diagnosticat d’'insuficiéncia renal i la técnica

que utilitza per reemplagar la funcié renal és la dialisi peritoneal. Utilitzar aquesta técnica

comporta una adaptacio i una disposicié per seguir I'adheréncia terapeutica.
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Quantes persones participaran en aquest estudi?

Participaran totes les persones que estiguin atesos a les unitats de dialisi peritoneal de la
regié sanitaria de Girona amb un temps superior a 3 mesos en el moment de la recollida

de dades.

Quant de temps durara la meva participacio?

La seva participacié durara el temps de respondre un questionari. El temps estimat és

d’aproximadament mitja hora.

No obstant aix0, pot ser que, a més, el seleccionin per participar en un altre estudi en el
que se li facin unes preguntes que vosteé de manera lliure haura de respondre i exposar el
que cregui convenient. Les preguntes estaran relacionades amb la seva malaltia renal, la
qualitat de vida que percep, el suport social i les habilitats que ha adquirit per seguir amb

el tractament. En aquest segons cas, el temps estimat no es pot apreciar.

En qué consisteix I’estudi?

L’estudi consisteix en respondre unes preguntes en relacié a la qualitat de vida
relacionada amb la salut, el seguiment del tractament i el suport social que percep el

pacient.

L’'informem que la seva participacio és totalment voluntaria, i pot decidir no participar en

qualsevol moment.

Proteccio de dades personals

Les dades soén confidencials, en cap cas apareixera el seu nom en cap document. Durant
la realitzacié de l'estudi, se li garanteix I'estricte compliment de la Llei 15 /1999 de
Proteccié de dades de caracter personal. En cap dels informes de I'estudi apareixera el
seu nom i la seva identitat no sera revelada a cap persona, llevat 'equip d’investigacio6 i/o

en cas de requeriment legal.

En cas d’acceptar participar, li agraim per endavant la seva col-laboracié.
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Consentiment informat part quantitativa

Sr/ Sra.

He llegit la informacié sobre el projecte “Estudi de la influéncia de I’adheréncia
terapéutica i el suport social en la qualitat de vida percebuda de les persones amb
dialisi peritoneal” i he tingut I'oportunitat de fer preguntes al personal sanitari que m’até

habitualment aixi com a I'equip d’investigacio.

Tinc el coneixement de la realitzacié d’aquest projecte per estudiar la influéncia que té el
seguiment del tractament i el suport social percebut en la qualitat de vida relacionada
amb la salut de les persones amb insuficiéncia renal que utilitzen la dialisi peritoneal i que
estan atesos a les unitats de dialisi de la regi6é sanitaria de Girona que ofereixen aquest
tractament.

Ara, he estat informat/da que la meva participacid consisteix en respondre unes
preguntes que estan relacionades amb: la meva malaltia, la qualitat de vida percebuda, el
suport social, el seguiment del tractament i les habilitats que he adquirit per seguir amb el
tractament.

M’han explicat que la meva participacio és totalment voluntaria i puc decidir no participar

en qualsevol moment.

Les dades de la meva participacié seran totalment confidencials i en cap cas el meu nom
apareixera a la publicacio dels resultats.

He estat informat que podré demanar més informacié a I'equip investigador si ho desitjo.
Dono el meu consentiment de manera voluntaria per participar en aquest estudi abans
d’iniciar-lo. Entenc que rebré una copia d’aquest consentiment després de la meva

signatura.

Nom i signatura del pacient:
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Annex 3. Part Qualitativa

Les persones que esteu reunides teniu en comu patir un problema renal cronic i
utilitzeu la dialisi peritoneal com a terapia renal substitutoria. Estic fent la meva
tesi que estudia la qualitat de vida, el suport social i 'adhesio al tractament de les
persones en programa de dialisi peritoneal de la provincia de Girona en la qual
vosaltres sous els principals protagonistes.

L’objectiu d’ajuntar-vos avui és el de conéixer com us influeix la malaltia en el
vostre dia a dia, aixi com les estratégies que utilitzeu per afrontar el tractament.
Per fer-ho, us formularé unes preguntes amb I'objectiu que vosaltres les discutiu.
Durant el procés se us gravara la veu per, una vegada acabada la reunio, poder-
ho treballar. En cap cas se us identificara i quan les gravacions estiguin

analitzades es destruiran.

e USES FACIL CONVIURE AMB LA MALALTIA?

o Quines barreres/dificultat trobeu?

o Quines estratégies utilitzeu per afrontar la malaltia?

o Consideren que poden “fer una vida normal” tot i la seva malaltia?

o Quins sentiments i quines emocions deriven de conviure amb la
malaltia/o us provoca el fet de conviure amb la malaltia?

o Si no tinguessin la malaltia, creuen que podrien fer més coses,
podrien viure diferent?

o Com viuen el tractament?

e US SENTIU COMPRESOS/RECOLZATS PER LA GENT PROPERA, QUE US
ENVOLTA?
o Us sentiu recolzats per la familia, amics, companys de feina
o Coneixen o acudeixen alguna associacié o grup de suport? en qué els
ajuda?

e COM US SENTIU ATESOS PELS PROFESSIONALS DE LA SALUT?
o Informacié
o Tracte personal
o Seguiment

o Interés
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e QUINS ASPECTES CREIEU QUE ES PODEN MILLORAR PER PART DE
L’ATENCIO DE TOT L’EQUIP PROFESSIONAL?
o Infermeres
o Metges

o Cases comercials qui subministren els materials
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Annex 4. Consentiment informat part qualitativa

Sr/ Sra.

He llegit la informacié sobre el projecte “Estudi de la influéncia de I’adheréncia
terapéutica i el suport social en la qualitat de vida percebuda de les
persones amb dialisi peritoneal” i he tingut I'oportunitat de fer preguntes al
personal sanitari que m’até habitualment aixi com a I'equip d’investigacio.

Tinc el coneixement de la realitzacié d’aquest projecte per estudiar la influéncia
que té el seguiment del tractament i el suport social percebut en la qualitat de vida
relacionada amb la salut de les persones amb insuficiencia renal que utilitzen la
dialisi peritoneal i que estan atesos a les unitats de dialisi de la regi6 sanitaria de
Girona que ofereixen aquest tractament. Ara, he estat informat/da que la meva
participacio consisteix en formar part d’'una entrevista grupal i debatre juntament,
amb altres persones que pateixen el mateix problema de salut, unes preguntes
que estan relacionades amb: la meva malaltia, la qualitat de vida percebuda, el
suport social, el seqguiment del tractament i les habilitats que he adquirit per seguir

amb el tractament.

M’han explicat que la meva participacié és totalment voluntaria i puc decidir no
participar en qualsevol moment.
Les dades de la meva participacié seran totalment confidencials i en cap cas el

meu nom apareixera a la publicacio dels resultats.

He estat informat que podré demanar més informacié a I'equip investigador si ho
desitjo.
Dono el meu consentiment de manera voluntaria per participar en aquest estudi

abans d’iniciar-lo i que s’enregistri I'entrevista en format audio.

Entenc que rebré una copia d’aquest consentiment després de la meva signatura.

Nom i signatura del participant:

Nom i signatura de l'investigador:
Miquel Sitjar Sufier

Data: 30-03-2017
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Annex 5. Carta d’aprovacié del Comité d’Etica d’Investigacié Clinica

. Hospital Universitari de Girona
M Doctor Josep Trueta

Avinguda de Franca s/n
17007 Girona

efon 972 94
www.gencat.net/i

Marta Riera Junca, Secretaria del Comité d’Etica d’Investigacié Clinica de I'Hospital
Universitari de Girona Dr. Josep Trueta, amb domicili a Av. de Franga s/n 17007 Girona

CERTIFICA:

Que el Comiteé d’Etica d’Investigacio Clinica de I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta,
segons consta en I'acta de la reunié celebrada el dia 27/04/2015 ha avaluat el projecte: Estudi de
la influéncia de 'adheréncia terapéutica i el suport social en la qualitat de vida percebuda de les
persones amb dialisi peritoneal. Programa de Docorat. Cod IRC - DIALISI, amb el Sr. MIQUEL
SITJAR SUNER com a investigador principal.

Que els documents s'ajusten a les normes étiques essencials i per tant, ha decidit la seva
aprovacio.

1, perque consti, expedeixo aquest certificat.

B Doctor Jo: T
Conmt & ep Trueta

d! '"mﬂoaaa Clinica

Institut Catala de ia Salut

"%z Hospital Universitari de Girona

Girona, 29 d’abril de 2015

550021066

‘“F Generalitat de Catalunya % Institut Catala
% Departament de Salut de la Salut
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