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LLISTAT D’ABREVIACIONS

MRC Malaltia Renal Cronica

MRCT Malaltia Renal Cronica Terminal

TRS Tractament Renal Substitutiu

HD Hemodialisi

QVRS Qualitat de Vida Relacionada amb la Salut

HD-AF Hemodialisi d’Alt Flux

HDF-OL Hemodiafiltracio On Line

TE Terres de I'Ebre

KDQOL-SF Kidney Disease Quality of Life Short Form

ESE Entrevista Semi Estructurada

oP Observacio Participant

™ Teoria de les Transicions de Meleis

TR Trasplantament Renal

MC Malaltia Cronica

PRO Patient Reported Outcomes

APA 6 American Psychological Association 6th edition

Cll Consell Internacional d’Infermeres

OoMS Organitzaciéo Mundial de la Salut

DM Diabetis Mellitus

Qv Qualitat de Vida

SAS Sistema d’Atenci¢ a la Salut

KDIGO Kidney Disease Improving Global Outcomes

FGe Filtrat Glomerular estimat

EPIRCE Estudi Epidemiologic de la Insuficieéncia Renal Cronica a Espanya

MCV Malaltia Cardiovascular

SNS Sistema Nacional de Salut

NKF-KDQOI National Kidney Disease Foundation’s Kidney Disease Quality Outcome
Initiative

FR Factor de Risc

AP Atencio Primaria

CKD-EPI Chronic Kidney Disease Epidemiology Collaboration
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CAC Quocient Albumina/Creatinina

DP Dialisi Peritoneal

TR Trasplantament Renal

MRCA Malaltia Renal Cronica Avancada

SEN Sociedad Espafiola de Nefrologia
ONT Organizacion Nacional de Trasplantes
DPCA Dialisi Peritoneal Continua Ambulatoria
DPA Dialisi Peritoneal Automatitzada

FRR Funcié Renal Residual

UF Ultrafiltracio

Qb Flux sanguini

Qd Flux del liquid de dialisi

Kur Coeficient d’Ultrafiltracio

LD Liquid de Dialisi

HF Hemofiltracid

AV Accés Vascular

EESS Extremitats Superiors

EEII Extremitats Inferiors

EPO Eritropoetina

CONTRAST  Convective Transport (Estudi)

Qi Volum de reinfusio

ESHOL Estudi de Supervivencia en HDF-OL
Kt/V Dosi de dialisi adequada

K Aclariment d’urea del dialitzador
t Temps de tractament

Vv Volum de distribucié corporal

L Litres

cvC Cateter Venos Central

FAV Fistula Arteriovenosa

FDA Food and Drug Administration
Hb Hemoglobina

TMR Teoria de Mig Rang
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RESUM

La Malaltia Renal Cronica (MRC) és un terme geneéric que defineix un conjunt heterogeni de
malalties que afecten I'estructura i la funcié renal. Actualment, es calcula que a I'Estat
espanyol pateixen MRC en algun dels seus estadis al voltant de quatre milions de persones.
En I'Gltima etapa de la malaltia, aquesta passa a denominar-se Malaltia Renal Cronica
Terminal (MRCT) i les persones que la pateixen necessiten de Tractament Renal Substitutiu
(TRS) per poder continuar vivint.

Un d’aquests TRS és I’'Hemodialisi (HD), la qual, de manera artificial filtra els productes de
rebuig i elimina I'excés de liquid del cos. Per poder rebre aquest tractament, es requereix
assistir a unitats especifiques d’HD, en les quals, durant quatre hores al dia tres dies per
setmana, aquestes persones reben el tractament connectades a una maquina d’HD. Aquesta
connexi6 a la maquina implica una relacié cyborg necessaria per a poder continuar vivint.
Les persones amb MRCT presenten una Qualitat de Vida Relacionada amb la salut (QVRS)
inferior a la de la poblacié en general. Aquesta QVRS depén de la propia percepcid de la
malaltia, de les experiéncies prévies amb aquesta, dels rol de génere establerts, de la técnica
de dialisi emprada, aixi com de variables cliniques i sociodemografiques, entre d’altres.

Els objectius principals de I'estudi van ser: valorar i comparar la QVRS de les persones amb
MRCT en tractament amb Hemodialisi d’Alt Flux (HD-AF) o amb Hemodiafiltracié On Line
(HDF-OL) a les Terres de I’Ebre (TE) i descriure l'itinerari terapéutic d’aquestes persones, des
de l'inici dels simptomes fins a la situacié actual.

Es va realitzar un estudi de metodologia mixta, durant el segon semestre de 2014 i tot I'any
2015, el qual va constar de dues parts: primer es va realitzar un estudi observacional, analitic
i transversal on es van recollir dades sociodemografiques i cliniques mitjancant un gliestionari
ad hocidades de QVRS amb un qlestionari especific per a persones en MRC, el Kidney Disease
Quality of Life Short Form (KDQOL-SF). | després es va realitzar un estudi fenomenologic on la
recollida de les dades es va realitzar mitjancant Entrevistes Semi Estructurades (ESE),
Observacio6 Participant (OP) i registre en el diari de camp, articulant-ho amb la Teoria de les
Transicions de Meleis (TTM).

Com a resultats més significatius podem destacar que:

les persones que vivien soles, sense parella i tenien estudis presentaven una millor QVRS. Les
persones que rebien tractament amb HDF-OL presentaven millor estat nutricional que les que

ho feien amb HD-AF, al igual que millors puntuacions en el gliestionari KDQOL-SF. Tot i que
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les dones es dialitzaven millor que els homes, van manifestar tenir més dolor, pitjor estat fisic
i menys vitalitat.

Aquestes persones amb MRCT viuen immerses en una transicié constant, on la vivéencia de
I’experiencia de l'inici dels simptomes fins el moment actual és veu influenciada per molts
factors: per la idea preconcebuda que té la persona vers la MRC, per 'espera de rebre un
Trasplantament Renal (TR), pels patiments experimentats a través del cos, per la relacid cos-
maquina que s’hi estableix i per les condicions socio-culturals de I'entorn, aixi com per I'edat
i el génere, tots dos factors determinants.

El fet de poder aprofundir en les vivencies i les percepcions de les persones amb MRCT que
reben tractament amb HD-AF o HDF-OL i poder-ho complementar amb dades
sociodemografiques i cliniques ens ajudara a poder situar-nos d’'una manera més precisa en
el context de la propia malaltia i obtenir estrategies d’intervencié més acurades, com podria

ser crear una guia de practica clinica, tenint en compte també la perspectiva de genere.

Paraules clau: malaltia renal cronica terminal, qualitat de vida relacionada amb la salut,

hemodialisi d’alt flux, hemodiafiltracié on line, KDQOL-SF, vivencies, génere i malaltia cronica.
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ABSTRACT

Chronic kidney disease (CKD) is a generic term to define a group of heterogeneous diseases
affecting the structure and kidney function. Nowadays, there are considered to be around 4
million people with CKD in Spain. Last stage of this disease is called end-stage kidney disease
(ESKD). The people who suffer ESKD need Renal Replacement therapy to survive.

One example of ESRD is Hemodialysis (HD), which filters the disposal waste and removal of
the excess of liquid from the body in an artificial way. In order to get this treatment, it's a
requirement to have specific units of HD which during four hours per day, three days a week,
these people get the treatment attached to an HD machine. This connection between the
machine and the person is a cyborg relationship necessary to survive.

These persons with ESRD show an inferior Health Related Quality of Life (HRQOL) to the
general population. This HRQOL depends on the perception of the disease by the patient, as
well as previous experiences, depending on the gender, the dialysis technique used, has
clinical and socio-demographic variables, among others.

The main goals of this study were to evaluate and compare the HRQOL of people with ESKD
treated with High-Flux Hemodialysis (HF-HD) or On Line Hemodiafiltration (OL-HDF) in Terres
de I'Ebre (TE) and describe the therapeutic itinerary for these people from the beginning of
their symptoms to their current situation.

A study of a “mixed methodology” was carried out during the second semester of 2014 and
the whole year 2015 which was made up of two parts: initially an observational, analytic and
transversal study was performed to collect socio-demographic and clinical data in an ad hoc
form, and also HRQOL data collected from a form people with ESRD named the Kidney Disease
Quality of Life Short Form (KDQOL-SF). Afterwards a phenomenological study was conducted
in which semi-structured interviews, participant observations and notes from field-notes
were involved using Meleis’ Theory of Transitions (MTT).

As a bold result, we can underline this:

People who live alone, without a partner, and had an education showed a better HRQOL. The
people who received OL-HDF treatment showed a better nutritional state than the ones who
received HF-HD, in the same way with the KDQOL-SF.

Although women are better on dialysis than men, they had more pain, worse physical

conditions and less vitality.
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The people with ESKD live absorbed in a constant transition where the experience they went
through from the beginning of the symptoms until now, is influenced by a preconceived idea
of CKD and for the long wait for a Renal Transplantation, also the suffering felt through the
body, and the relationship between the body and the machine, the sociocultural conditions
of the environment, where the age and gender are decisive factors.

The fact of being able to go deeper on the experience and perceptions of the persons with
ESKD who receive the treatment with HF-HD or OL-HDF and being able to add socio-
demographic and clinical data will help us to have a broader view of this disease and have
more accurate strategies to intervene such as to create a useful clinical guide, paying

attention to gender perspective.

Keywords: End stage kidney disease, health related quality of life, high flux Hemodialysis, on

line hemodiafiltration, KDQOL-SF, experiences and chronic disease.
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INTRODUCCIO

En el context actual, I'atenciéo de les Malalties Croniques (MC) adquireix cada cop més
importancia, ja que les necessitats que se’n deriven fan replantejar de manera constant les
politiques de planificacio sanitaries dels sistemes de salut vigents. Tot i que en les darreres
decades s’han produit importants avencos sanitaris, tant pel que fa en el diagnostic
d’aquestes malalties com en el seu tractament, les MC segueixen representant una important
porcid de la morbiditat, mortalitat i discapacitats a I'estat Espanyol, amb |'elevat impacte
economic que se’n deriva (Pacheco, 2011).

Les necessitats que es deriven de les MC, aixi com la multidimensionalitat que les envolta,
han provocat que en els ultims temps s’hagi produit un canvi en el paradigma dels cuidatges,
on es reclama que les persones que les pateixen siguin escoltades, i se les tingui en compte
en I'analisi i el maneig dels seus patiments. D’acord amb aix0, els/les pacients deixen de ser
vistos com simples membres passius i consumidors de serveis de salut i passen a convertir-se
en subjectes actius, els quals poden aportar coneixements, experiéncies i vivencies que poden
aportar una perspectiva més holistica a I'actual model biomédic.

A diferencia de les ciéncies mediques, des de les ciéncies socials es reivindica la necessitat
d’incorporar la perspectiva dels/les subjectes socials al camp de la salut, ja que existeixen
diferents maneres d’interpretar la realitat, tenint en compte les persones que hi participen
d’aquesta, en funcié del moment historic que es viu i del conjunt de circumstancies materials,
socials i simboliques que I'envolten (Mercado-Martinez, Robles, Ramos, Leal, i Alcantara,
1999).

L’evolucié dels models d’atencié en salut esmentats anteriorment i la necessitat d’incorporar
les propies vivéncies i creences de la propia persona propiciaran I’evolucié del concepte de
QVRS, el qual, pren impuls en el moment en que aquestes MC canvien el seu model d’atencié
i es centra més en el cuidar i no en el curar, amb I'objectiu de proporcionar aixi el major
benestar possible a aquesta poblacié (Masana, 2013; Schwartzmann, 2003). La QVRS destaca
per ser un concepte multidimensional i variable en el temps que inclou sentiments positius i
negatius de la propia persona (WHOQOL Group, 1993). Per tant, la percepci6 del benestar de
cada persona dependra dels seus propis valors, creences, context sociocultural i historia de
vida personal. En conseqliencia, persones amb circumstancies cliniques similars, percebran

diferent QVRS (Segui, Amador, i Ramos, 2010).

11



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

ITINERARI TERAPEUTIC I QUALITAT DE VIDA RELACIONADA AMB LA SALUT DE LES PERSONES AMB MALALTIA RENAL
CRONICA TERMINAL EN TRACTAMENT AMB HEMODIALISI

Mireia Adell Lleixa

Dit aix0, en agquesta recerca ens centrarem en |'estudi de la QVRS i els itineraris terapéutics
de les persones amb MRC, més concretament en la seva ultima etapa, on passa a denominar-
se MRCT, i en la que la persona necessita TRS per continuar vivint. De tots els TRS possibles
hem escollit I'HD, i de les diferents tecniques que inclou aquesta, ’'HD-AF i 'HDF-OL.

La MRC genera un important deteriorament en l'aspecte emocional, fisic, funcional i
psicosocial, degut al deteriorament lent, progressiu i irreversible de la funcioé renal, durant un
periode de mesos o anys. D’aquesta manera, provoca canvis en el terreny individual, familiar
i social, i, en conseqiiéncia, una percepcio inferior de la QVRS en comparacio a la resta de la
poblacié en general (Sanz, 2004). D’altra banda, s’associen diferents variables que influeixen
en la percepcio d’aquesta QVRS, com son: variables sociodemografiques, técnica de dialisi
utilitzada, variables cliniques, estat cognitiu-emocional, I'entorn, la familia, les creences, la
cultura a la qual pertany la persona i les experiéncies viscudes (Ottaviani et al., 2014; Leddn,
2011; Paéz et al., 2009; Alvarez-Ude et al., 2001; Kimmel, 2001; Jofré, 1999). L’adaptacié a
aquests canvis dependra en gran part de les estrategies que la propia persona sigui capag de
desenvolupar junt amb la seva familia i I'equip multidisciplinari que I’atengui (Perales-
Montilla, Garcia-Ledn, i Reyes del Paso, 2012; Pérez, Llamas, i Legido, 2005).

Des d’una perspectiva quantitativa, la incorporacid de criteris subjectius en |'avaluacio dels
diferents processos de salut amb la creacidé d’instruments de valoraciéo com els Qlestionaris
de Resultats Percebuts pels Pacients -o en termes anglosaxons Patient Reported Outcomes
(PRO)*-ajudaran a donar un gir al model biomeédic classic, apropant-se a un model més holistic
de salut (Valderas, Ferrer, i Alonso, 2005), juntament amb les aportacions qualitatives
d’explorar el pas de sa/na a malalt/a, on creuar aquesta linia significa acceptar I'alteracié de
la posicid de la persona dins del seu context socio-cultural. Cal tenir en compte que el procés
de la MRCT comprén des del diagnostic fins a la vivencia del TRS amb HD i que pot ser analitzat
com un acte social relacionat amb el pas d’'una etapa a una altra (Vélez, 2006). Aquesta
combinacid de disciplines ens permetra desenvolupar intervencions que tinguin en compte
les seves perspectives i preferéncies, per aixi poder disminuir les dificultats en el seu

abordatge i tractament.

L Els gliestionaris PRO, tenen com a eix central la percepciod directa de la QVRS de la persona, sense cap tipus
d’interpretacid que no sigui la propia d’aquesta (Valderas, Ferrer, i Alonso, 2005).
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Aquest procés de malaltia és experimentat a través del cos, on poc a poc, a partir de les
primeres experiencies viscudes, propiciara I'adquisicié d’'una nova identitat, la qual vindra
imposada pels diferents ajusts interns que sofrira aquest cos. En el cas de I’'HD, aquests ajusts
interns vindran imposats molts cops per la maquina d’HD, degut a la relacid simbiotica cos-
maquina que la persona es veu obligada a establir i que crea sentiments ambigus i
contradictoris, els quals marcaran la vivencia de la malaltia (Vélez, 2006; Good, 2003;
Haraway, 1991).

Des d’una vessant infermera, en aquesta investigacido es pretén esbrinar la QVRS de les
persones que reben TRS amb HD, identificant les diferencies i influeéncies més significatives
en la manera de percebre aquesta QVRS, tenint en compte la técnica de dialisi utilitzada (HD-
AF o HDF-OL), variables sociodemografiques i cliniques més destacades, aixi com la
incorporacio de I'analisi de les narratives de la vivencia de la malaltia per part d’aquestes
persones a estudi, tot tenint en compte la perspectiva de génere.

En aquesta tesi doctoral, hem comencant per una part contextual, seguit d’una part
metodologica, acompanyada de les troballes més importants, i finalment una part més
reflexiva. La tesi s’estructura en nou capitols, els quals passem a detallar a continuacio:

El capitol 1 compren el Marc conceptual on es realitza una aproximacio més contextual dels
diferents temes que volem estudiar en aquesta investigacié. Primerament, es realitza una
aproximacié al procés salut-malaltia per tal de poder endinsar-nos en la MRC i, més
concretament, en la MRCT on es descriuen els components més caracteristics de cada
dimensié de la malaltia (biologica, social i cultural). Aquesta aproximacio esta acompanyada
de la contextualitzacio del concepte de QVRS i de la importancia de la incorporacié de la
perspectiva de genere en la MRC. Finalment s’explica la TTM, que sera amb la que articularem
aquesta recerca.

En el capitol 2, presentem una justificacio sobre el tema a estudi.

En el capitol 3, ens plantegem I'objectiu general de la investigacio, aixi com els objectius de
I'abordatge quantitatiu i qualitatiu, seguit de les hipotesis de treball que dirigiran aquesta
recerca.

En el capitol 4, es descriu la metodologia quantitativa i qualitativa. Hi descrivim el tipus
d’estudi, 'ambit on es dura a terme i la mostra a estudi, aixi com els instruments i els
procediments necessaris en la recollida de dades, per acabar amb I'analisi d’aquestes.

Finalment, en aquest capitol, descrivim els aspectes etics més rellevants.
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En el capitol 5, hem optat per presentar els resultats i la discussid en el mateix capitol degut
al caracter inductiu de la metodologia qualitativa i al valor de les narratives. Es per aixo, que
hem considerat necessari articular-los conjuntament per tal de poder entendre millor el
discurs de les persones que han format part de 'estudi. Primerament, es presenten els
resultats obtinguts després de I'analisi estadistica, juntament amb la discussié quantitativa
sobre la valoracié de la QVRS de les persones en HD (HD-AF i HDF-OL), segons el KDQOL-SF
aixi com la influéncia de les variables sociodemografiques i analitiques. Tot aix0, comparant-
ho amb els estudis revisats i exposats en el marc conceptual i seguit de I'analisi de les
narratives dels/les nostres informants, juntament amb la discussio qualitativa.

En el capitol 6, s’expliquen les limitacions d’aquest estudi i les futures linies d’investigacid.
En el capitol 7, s’exposen les conclusions finals, que responen als objectius plantejats des del
principi de la investigacié. També incloem la implicacid per a la practica que poden tenir els
resultats d’aquest estudi.

En el capitol 8, les aportacions generades d’aquesta recerca a la comunitat cientifica.

En el capitol 9, aportem les referéencies bibliografigues que hem consultat per realitzar
aquesta investigacio, indexades segons les normes de I’American Psychological Association
6th edition (APA 6).

Per ultim, adjuntem els annexos emprats en la investigacio.

Abans de continuar, hem de fer tres aclariments:

La persona i el nombre emprat en I'escriptura d’aquesta tesi, és la tercera persona del plural,
ja que aquesta tesi s’"ha nodrit en tot moment de les aportacions de I’analisi del discurs de les
narratives dels pacients, de les aportacions de millora per part de les directores d’aquesta tesi
i les meves propies.

El concepte d’HD inclou de manera genérica diferents tecniques de depuracid extracorporia;
en aquest cas les estudiades seran I'HD-AF i L'HDF-OL. Per aixo, s’utilitzen de manera
indistinta quan ens referim a quelcom general que afecte a les dues tecniques emprades per
a la investigacid.

Quan es fa referéncia a la infermera, hem d’entendre que s’al-ludeix als professionals
d’ambdds sexes, tal com ho descriu el Consell Internacional d’Infermeres (Cll) (Consell de |a

Professié Infermera de Catalunya, 2010).
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Per poder dur a terme aquesta investigacio, hem realitzat una revisié bibliografica exhaustiva.
Les fonts d’informacid consultades han estat en format paper i en format virtual, aquestes
ultimes son:

-Motors de cerca: GOOGLE ACADEMIC.

-Bases de dades especialitzades: PUBMED, CINAHL, SCIELO, IBECS, UP TO DATE, SCOPUS,
CUIDEN | CUIDATGE.

Les paraules clau utilitzades (per separat o combinades amb operadors booleans), han estat:
malaltia renal cronica terminal, qualitat de vida relacionada amb la salut, hemodialisi d’alt
flux, hemodiafiltracié on line, KDQOL-SF, vivencies, génere, malaltia cronica. S’han seleccionat

estudis nacionals i internacionals, especialment els publicats en els Ultims anys.
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1. MARC CONCEPTUAL

En aquest apartat del Marc Conceptual, farem una aproximacié teorica dels conceptes salut-
malaltia entenent-los com un procés, posant especial atencié a la MRCT i al seu tractament.
També ens endinsarem en el concepte de Qualitat de Vida (QV) i QVRS, en la necessitat de la
incorporacio de la perspectiva de genere i en la teoria infermera amb la qual hem articulat la

recerca.

1.1. El procés salut-malaltia

Actualment, quan parlem del concepte de salut, es deixa de banda la concepcié de sols
I’abséncia de malaltia i s’entén con un estat que depén de la interaccié de multiples factors.
Hi ha moltes definicions de salut, pero sense dubte la qué segueix sent molt influent en els
nostres temps és la que va donar I’Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) I'any 1948 i que fa
referéncia a: “La salut és un estat complert de benestar fisicc mental i social i no la mera
absencia d’afeccions o malalties” (Organizacion Mundial de la Salud, 1948, p. 1).

Amb aquesta definicio es va aconseguir superar I’enfoc biomedic, que tenia una consideracio
negativa de la salut i era fins a les hores considerada com I'abséncia de malaltia o lesid.

Es tracta d’una definicio holistica i progressista, ja que introdueix la nocié social a un fenomen
considerat fins llavors somatic-psicologic. Aixi doncs, la salut esdevé un procés que ha de ser
atés des d'una vessant multidisciplinaria, ja que per poder entendre la seva
multidimensionalitat han d’interactuar diferents disciplines i integrar-se les unes amb les
altres (Alcantara, 2008).

Tot i aixi, la definicid de salut feta per 'OMS ha desencadenat nombroses critiques al llarg del
temps, degut a aquest “estat de complert benestar”. Segons San Martin i Pastor (1989), és
guelcom subjectiu i molt dificil a I'hora de poder mesurar i crear indicadors economics i
socials. A aquesta critica també hi podem afegir el concepte de normalitat que Bricefio-Leén
(2000), li va afegir a aquest estat de complert benestar. En biomedicina es sol utilitzar com a
sinonim de salut I'adjectiu “normal”. Per tant, associariem “normal” a I'estandard o a la
mitjana d’alguna situacio en concret; fet que es consideraria contradictori tenint en compte
gue aquests éssers humans que es consideren dintre de la normalitat presenten variacions
biologiques i socials que generen diferents situacions. De tal manera, el que pot ser considerat

com a normal en un lloc, pot ser totalment anormal en un altre.
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Una altra definicid de salut que podem destacar és la de Bricefio-Ledn (2000), la qual diu: “La
salut és una sintesi; és la sintesi d’'una multiplicitat de processos, del que succeeix en la
biologia del cos amb I'ambient que ens envolta, amb les relacions social, amb I'economia i
amb la politica internacional” (p. 15). Tots aquests processos no es troben aillats, siné que
formen un entrellat entre si, que fan que la salut depengui de la capacitat de controlar la
interaccio entre el medi fisic, I'espiritual, el biologic, I’economic i el social (Cumbre de Rio de
Janeiro, 1992).

Tenint en compte les definicions anteriors, podem dir que la salut és un fenomen social, que
a més a més, es veu influenciat per I'época viscuda en el moment d’estudi: cada moment
historic respon a unes determinades estructures de poder, técniques, idees, valors, costums,
creences i normes irrepetibles en el temps (Ritzer, 2002).

Es evident que hi ha molts factors que conformen el concepte de salut que poden ser
guantificables o mesurables d’'una manera empirica, com per exemple diferents dades
poblacionals que podem quantificar de manera estadistica, expressant-les en taxes
d’esperanca de vida, natalitat, mortalitat, etc. Pero, tenint en compte el concepte de salut
com un constructe social, hem de fer referéncia a que hi ha una part d’aquesta salut que no
es pot quantificar, simés no, no numericament, tal com diria Durkheim, (citat en Ritzer, 2002):
“Son normes i valors culturals que no necessariament s’exterioritzen i materialitzen” (p. 208).
Per la qual cosa, la salut deixa de ser un fenomen d’estudi exclusiu de les ciéncies mediques
dintre dels hospitals i passa a esdevenir quelcom més complex, que engloba diverses ciencies
tant naturals com socials, que sén necessaries per a I'estudi d’aquest sistema global com és
la salut.

Segons Menéndez (1994), els processos de salut-malaltia-atencié actuen universalment de
manera diferenciada en totes les societats. Aquests processos han de ser descrits i analitzats,
considerant tant I'estructura social, la qual també fa referencia a les dimensions economica i
politica, a processos d’urbanitzacié, migracions, com a les significacions socials que,
construides de manera col-lectiva, expliquen les seves causes, orienten les practiques i
legitimen les institucions. On volem anar a parar amb tot aixo?

Doncs que aquests processos fan referéncia a la resposta social davant la malaltia, els danys i
els patiments i, en conseqliéncia, que cada societat desenvolupa diverses formes d’atencio a

aquests patiments, les quals son enteses com un conjunt de representacions entorn de la
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malaltia, el dolor, el cos i la salut, aixi com les estratégies que sén emprades amb la finalitat
de prevenir, tractar, controlar, alleujar o inclds curar un patiment concret (Menéndez, 2005).
Per poder comprendre aquests processos de salut-malaltia-atencid, resulta necessari
descriure i analitzar els processos terapeutics, tant individuals com col-lectius, implicats en la
recerca de la salut. Durant tot el procés es prenen decisions i es desenvolupen accions que
sempre estan vinculades al propi context en el que es produeix el patiment i que impliquen
canvis en la subjectivitat® de la persona que la pateix (Das, Kleinman, Ramphele, i Reynolds,
2000).

Una manera de visualitzar i representar aquesta seqiiéncia és mitjancant la descripcio dels
itineraris terapeutics. Segons Kleinman i Csordas (1996), aquests sén un seqliéncia d’activitats
gue s’emprenen en el procés de cerca de la resolucid del patiment per part dels propis actors
socials, constituint un indicador dels recursos utilitzats. La construccié d’aquests itineraris

permet entendre els diferents discursos que resulten de les experiéncies viscudes.

1.2. Concepte de malaltia

No podem parlar de salut d’'una manera aillada, sind que ho hem de fer tenint en compte la
malaltia, per tant, hem de parlar d’'un procés on esdevenen dos successos que no poden
existir un sense l'altre, es tracta del procés salut-malaltia.

Cada persona té, de manera Unica i individual, un grau de salut, el qual podem qualificar
gradualment d’excel-lent, mitjanament bé, amb alguna doléncia i, per ultim, de malament. Si
tenim en compte aquesta escala gradual de salut, també podem expressar d’igual manera el
grau de malaltia i/ o d’invalidesa. La salut i la malaltia no son un estat estatic ni estacionari,
sind que darrera de tota condicié de salut o malaltia existeix el risc d’alteracié d’aquest. Amb
aixo, Freitez, (citat en Alcantara, 2008) defineix aquestes condicions com a: “processos
continus, una lluita per part de 'home per mantenir I'equilibri entre les forces biologiques,
fisiques, mentals i socials que tendeixen a alterar I'equilibri de salut”(p. 2).

No existeix un limit exacte entre salut-malaltia, ja que certs esdeveniments fisiologics o
patologics poden romandre latents durant certs periodes de temps, en els quals les persones

poden funcionar aparentment de manera saludable en la seva societat.

? Entenent com a subjectivat aquella percepcié que el subjecte té de si mateix i la que tenen els altres d’ell/a,
incloent la seva posicid social en el camp de les relacions de poder (Das et al., 2000).
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Per tant, el procés salut-malaltia representa la unié de dos estats oposats, pero que
conformen dues arees encruades que es toquen i es distancien al mateix temps (Alcantara,
2008).

Fenomenologicament, la malaltia s’experimenta a través del cos, el qual no constitueix
simplement un cos fisic o un estat fisiologic, sind que és una part essencial de si mateix (self).
La persona malalta experimenta la seva doléncia situada en el cos, el qual no es redueix a una
seu on els processos patologics hi tenen assentament. Aquest cos és subjecte, ja que
constitueix la base existencial de la subjectivitat (Good, 2003). Per tant, sentir-se malament
implica percebre el cos, tenir consciéncia d’aquest, ja que quan aquest esta sa, és un cos
silencids que passa desapercebut en la quotidianitat (Leder, 1990).

Si tenim en compte el tema central sobre el que gira la nostra investigacio, és a dir, la MRCT,

haurem de definir Malaltia Cronica (MC).

1.2.1. Malaltia Cronica: definicid, epidemiologia i classificacié

Per poder definir el qué és una MC, primer ens hem de fixar en |'adjectiu que I'acompanya i
que, alhora, és el que la defineix. Etimologicament, cronic prové del llati chronicus, que
significa relatiu al temps, i del grec Khronikds, que té relacio amb el Déu Khronos (temps
etern). Com a adjectiu, cronic significa de llarga durada; doncs bé, amb aquesta definicio se’ns
presenta una de les principals caracteristiques de les MC i és que perduren en el temps, son
“per a tota la vida”. A aquesta perdurabilitat li hem de sumar la incurabilitat amb qué el model
biomedic I'entén, és a dir, com la impossibilitat de restaurar la salut de manera completa
(Masana, 2013).

Segons Gil (2004), la MC és un trastorn organic funcional, la qual obliga a modificar els estils
de vida d’una persona i que persisteix al llarg de la seva vida, afectant aspectes importants de
la mateixa.

En un estudi recent, realitzat pel Grup de Vigilancia Epidemiologica de la Societat Espanyola
d’Epidemiologia (Mayoral et al., 2016) expliquen que hi ha molts factors de risc que
afavoreixen I'aparicié d’una MC, entre els quals destaquen: el consum del tabac, I'obesitat, el
sedentarisme o manca d’exercici fisic, la mala qualitat de la dieta, factors ambiental i laborals,
entre d’altres. L’'alta prevalenca d’exposicié a aquests factors de risc en les societats

desenvolupades fa preveure que la carrega de malalties per aquestes causes tendira a ser
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elevada en un futur no molt llunya. Aixi doncs, les MC esdevindran les noves epidémies de les
societats desenvolupades.

Les malalties del sistema cardiovascular, el cancer, les malalties cerebrovasculars, les
malalties croniques del sistema respiratori, la malaltia d’Alzheimer i la Diabetis Mellitus (DM)
sén, actualment a Espanya, les cinc primeres causes de mort respectivament i representen
més del 61 % del total de les defuncions (Ramiro, Pujol, i Abellan, 2014).

L’Enquesta Nacional de Salut espanyola del 2012-2013 va evidenciar que el 37,8% dels homes
i el 46,9% de les dones amb més de 15 anys d’edat havien patit algun problema cronic de salut
en algun moment de la seva vida. Els percentatges augmentaven en funcié de 'edat i eren
superiors en les dones (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2015a). A
Catalunya, les patologies cronigues suposen un 80% del total de la mortalitat i consumeixen
més del 50% dels recursos dels sistema sanitari. 3 de cada 10 catalans/es reconeixen patir o
haver patit una MC; xifres que aniran en augment en els propers anys, degut a I’envelliment
de la poblacid, les millores diagnostiques i els avencos terapeutics (Departament de salut,
2015).

Aquest augment de les MC esdevé un dels reptes més importants de la salut publica i
requereix d’un canvi de perspectiva terapéutica diferent al de les malalties agudes, on I'eix
d'atencid no ha de ser el curar sind el cuidar. L’atencid de les MC requereix d’'unes necessitats
croniques que obliguen a planificar I'atencié d’aquestes persones a llarg termini. D’aqui
sorgeix la necessitat de combinar les dades obtingudes dels estudis epidemiologics amb les
dades d’estudis interdisciplinaris. D’aquesta manera, la combinacié de coneixements de les
diferents perspectives que intervenen en una MC, permetran donar respostes a la
problematica que planteja la cronicitat.

Les MC es poden classificar segons I'especialitat médica a la qual pertanyen, perd també en
funcié d’altres criteris, com poden ser: la freqgliencia o prevalenca en la que es produeix la
malaltia, si generen o no discapacitat, pronostic de la malaltia (bo, incert o mal pronostic),
grau de dependeéncia (moderada, severa i gran dependeéncia), preséncia o absencia de dolor i
tipus, sentiments de perdua o amenaca fisica per a la vida i pérdua o canvis en la imatge
corporal.

D’altra banda, la biomedicina coincideix en definir un conjunt de trets comuns i particulars de
les MC; aquests sén: processos de llarga duracio (d’anys i de tota la vida que li quedi a la

persona), processos incurables d’evolucié poc predictible i pronostic incert, acostumen a
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cursar per brots ciclics, periodes de remissio i aguditzacions, d’etiologia multiple i impliquen
una important limitacid en la QV i I'estat funcional de les persones.

Totes aquestes variables que defineixen la MC incorporen elements subjectius i individuals,
gue influeixen en la perspectiva propia que té cadascu de la seva malaltia i que la ciéncia
medica no seria capac de detectar degut a la seva subjectivitat. Per tant, el conjunt d’aquestes
caracteristiques necessiten d’un abordatge qualitatiu per poder entendre |'’experiéncia de la

cronicitat (Masana, 2013).

1.2.2. Viure amb una malaltia cronica

La vivencia d’aquestes MC no és estable ni constant en el temps. Les MC es caracteritzen per
passar per diferents etapes, algunes d’estabilitzacié i d’altres d’aguditzacio, i, tot i que
biologicament podriem dir que les MC tenen una evolucié vaticinada segons cada patologia,
no sempre és aixi de previsible. A que és degut aixo? Pot ser degut a multiples factors, tals
com biologics, preséncia de comorbiditats que afecten a I'organisme i a altres condicionants
relacionats amb el context personal, cultural, social i economic de la persona malalta
(Kleinman i Kleinman, 2000). Es a dir, dues persones poden tenir en comu el mateix problema
de salut, pero presentar dues evolucions totalment diferents, ja que les vivéncies seran
diferents (Canals, 2003). No hem de deixar de banda que tan importants sén les dades que
presenten les ciencies basades amb l'evidencia (dades epidemiologiques, eficacia de
tractaments farmacologics, etc.), com I'aportacié que es fa per part de les ciéncies socials. Per
poder evolucionar en I'atencio de les MC, hi ha d’haver, com ja hem dit anteriorment, un
entrellat interdisciplinari. Des de la vessant antropologica, si hi ha algun autor que ens pot
aportar informacio sobre la vivencia subjectiva de les malalties aquest és Arthur Kleinman.
Segons Casadd (2012), els models explicatius de Kleinman fan referéncia a les nocions dels/les
professionals i dels/les pacients d’entendre les malalties i donar significat als simbols que
expressen cadascu/a en els seus relats. Aquests models explicatius s’han d’entendre tenint
en compte el context cultural on tenen lloc i entenent la simbologia que els hi atorga el/la
pacient. Només aixi, es poden estudiar les diferents maneres que tenen els/les malalts/es de
viure una malaltia. El Sistema d’Atencié a la Salut (SAS), també definit per Kleinman, fa
referéncia al sistema dialectic on els models explicatius interactuen en la relacié metge/ssa-

pacient. Aquest SAS ens ajuda a entendre la concepcid que tenen les persones vers la seva
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malaltia, les expectatives sobre ella, les decisions que prenen per poder afrontar-la i les
decisions de tractament que prendran al llarg del seu curs (Kleinman, 1988).

Conviure amb una MC implica un canvi en la manera d’entendre la vida de les persones que
la pateixen. Implica explorar mons que abans de ser conscient de patir-la és trobaven llunyans
(patiment, dolor i la mort) (Garcia-Sanjuan, Lillo-Crespo, Sanjuan-Quiles, i Richart-Martinez,
2016).

Per poder entendre la malaltia en totes les seves dimensions, hem de fer referéncia als
conceptes analitics “illness”, “sickness” i “disease”. Abans de parlar d’aquests conceptes, hem
de fer referencia a que el primer que va delimitar I'espai médic de I'espai antropologic,
distingint dues dimensions de la malaltia, va ser Horacio Fabrega al 1972, el qual va parlar de
la “illness” i de la “disease” (Fabrega, 1972).

“Illness” té a veure amb la vivencia de la malaltia, li aporta la subjectivitat de |la seva percepcid
del canvi desfavorable si ho compara amb |'estat anterior (abans de tenir la malaltia). El terme
“sickness”, el qual va ser posterior a Fabrega, es tradueix com a malestar i s'utilitza per
explicar la dimensid social i cultural de la malaltia. Finalment, la “disease” que es refereix a la
dimensid objectiva del professional sanitari i que serveix per explicar el punt de vista medic i
organic de la malaltia (Kleinman, Eisenberg, i Good, 1978). Ho podem veure més graficament

en la seglient figura (figura 1).

PATIMENT

DIMENSIO
SUBJECTIVA

MALESTAR
DIMENSIO SOCIAL

PATOLOGIA
ORGANICA

DIMENSIO
OBJECTIVA

Figura 1. Model d’analisi antropologica de malestar i malaltia. Font: Masana (2013).
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Tenir una malaltia diagnosticada médicament, no sempre implica que la persona es senti
malalta o es consideri malalta. Alguns cops, la “disease” no es correspon amb I'experiéncia de
“l'illness”, i de vegades tampoc amb la “sickness”. No totes les persones amb una patologia
cronica es consideren malaltes; algunes consideren que tenen un problema de salut. En el
punt seglient, descriurem aquestes tres dimensions de la malaltia dintre del nostre fenomen

a estudi de la vivéncia de la MRCT.

1.3. La dimensid biologica de la Malaltia Renal Cronica Terminal

Per poder parlar de com perceben les persones amb MRCT la malaltia i com aquesta afecta
en el seu entorn, hem d’explicar la part biologica de la malaltia (“disease”), les diferents
etapes que se’n deriven, aixi com el seu tractament en la fase terminal, acompanyat de quines
son les percepcions de les persones que I'estan sofrint (“illness”) i del significat que li déna a

la malaltia I’'entorn i quina connotacid social té (“sickness”).

1.3.1. Definicid i epidemiologia de la Malaltia Renal Cronica

S’utilitza el terme geneéric de Malaltia Renal Cronica (MRC) per definir un conjunt de malalties
de diferent etiologia que afecten I'estructura i la funcié renal. La diversitat de la seva
manifestacido és deguda a: la seva etiopatogenia, la part estructural del ronyé afectada
(glomerul, vasos sanguinis, tubuls o I'interstici renal), la seva gravetat i el grau de progressio

(Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2015b).

Les ultimes guies Kidney Disease Improving Global Outcomes 2012 (KDIGO 2012), publicades
al 2013, defineixen la MRC (independentment del seu diagnostic) com la preséncia durant
almenys 3 mesos, de com a minim alguna de les seglients situacions: disminucié de la funcid
renal, expressada per un Filtrat Glomerular estimat (FGe) inferior a 60mL/min/1,73m? i/o
dany renal (preséncia d’anomalies estructurals o funcionals del ronyé que poden provocar
potencialment un descens del FG). Aquest dany renal es pot posar directament de manifest a
partir d’alteracions histologiques observades a la biopsia renal o de manera indirecta per la
presencia d’albuminuria, alteracions al sediment urinari, alteracions hidroelectrolitiques o a

través de tecniques d’'imatge (Martinez-Castelao et al., 2014).

La MRC representa un important problema de salut publica, tant per la seva elevada
morbimortalitat, prevalenca i incidéncia, com per I'elevat cost socio-economic que suposa el
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seu control i tractament, especialment en els ultims estadis de la malaltia (Martinez-Castelao
et al., 2014). Segons els resultats de I'estudi Epidemiologic de la Insuficiencia Renal Cronica a
Espanya (EPIRCE), es va estimar que el 9,24% de la poblacié adulta pateix algun grau de MRC
i el 6,83% de la poblacié en general presenta MRC en estadis 3-5 ( sent aquest % del 20,6% en
majors de 64 anys). La prevalenca de la MRC s’incrementa per fets com I'envelliment de la
poblacié i 'augment de la prevalenca dels seus factors de risc, com poden ser: la Hipertensid
Arterial (HTA), la DM, les Malalties Cardiovasculars (MCV) i I'obesitat, aixi com pel seu
diagnostic precoc. A més a més, se li ha de sumar el seu elevat cost, ja que a Espanya, el TRS
suposa el 2,5% del pressupost total del Sistema Nacional de Salut (SNS), que en euros serien
aproximadament uns 800 milions d’euros anuals de despesa (Otero, De Francisco, Gayoso, i
Garcia, 2010). La MRC constitueix un factor de risc cardiovascular independent en si mateix.
Gracies al coneixement de la seva prevalenca, es pot contribuir en la seva prevencio,
diagnostic precog o retras de I'evolucid. El model conceptual continu de la MRC, que va ser
desenvolupat per la National Kidney Foundation’s Kidney Disease Quality Outcome Initiative
(NKF-KDQOI) al 2002, inclou Factors de Risc (FR) caracteristics per a cadascuna de les fases de
la malaltia. Aquests factors es poden classificar en: factors de susceptibilitat, iniciadors, de
progressio i d’estadi final, amb la particularitat que hi ha certs FR (per exemple la HTA o Ia
DM) que poden actuar com a diferents tipus a la vegada. Ho podem observar més
detalladament en la taula seglient (taula 1) (Levey, Stevens, i Coresh, 2009). Dels FR que es
detallen a continuacio, es consideren no modificables: el sexe, I'edat, la raca i el baix pes al
néixer, i dels que son modificables, podem destacar: la HTA, I'obesitat, la DM, la dislipémia,

el tabaquisme i la hiperuricémia (Lorenzo, 2016).
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Factors de susceptibilitat: augmenten la possibilitat de lesié renal

Edat avangada Hipertensid Arterial
Historia familiar de MRC Diabetis Mellitus

Massa renal disminuida Obesitat

Baix pes al néixer Nivell socioeconomic baix

Raga negra o altres minories etniques

Factors iniciadors: inicien directament el dany renal

Malalties autoimmunes Hipertensié Arterial

Infeccions sistémiques Diabetis Mellitus

Infeccions urinaries Farmacs nefrotoxics: principalment els AINES
Litiasis renal

Obstruccio de les vies urinaries baixes

Factors de progressié: empitjoren el dany renal i acceleren el deteriorament de la funcié renal

Proteinuria persistent Anémia

Hipertensid arterial mal controlada Malaltia cardiovascular associada
Diabetis Mellitus mal controlada Obesitat

Tabaquisme Dislipeémia

Factors d’estadi final: incrementen la morbimortalitat en situacié de fallida renal
Dosi baixa de dialisi (Kt/V)*®

Accés vascular temporal per a dialisi

Anémia

Hipoalbuminémia

Derivacié tardana a Nefrologia

AINE: Antiinflamatoris no esteroidals; MRC: Malaltia Renal Cronica. “Kt/V: K: depuracié d’urea al dialitzador; t: temps; V: volum
de distribucio de la urea. La xifra resultant és la que s’utilitza per quantificar la suficiencia de la dosi de dialisi.

Taula 1. Factors de Risc de la MRC. Font: Martinez-Castelao et al. (2014).
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1.3.2. Cribratge, classificacid i diagnostic de la Malaltia Renal Cronica

La deteccié precog de la MRC (en els seus primers estadis), és clau per poder millorar les
possibilitats de tractament. A més a més, nombrosos estudis corroboren que la derivacio
preco¢ a nefrologia afavoreix a endarrerir la progressié de la malaltia, disminuir la
morbimortalitat, la iatrogenia i en conseqiiéncia reduir les despeses sanitaries (Gorriz i

Pallardo, 2006; Roderick, 2002; McLaughlin, Manns, Culleton, Donaldson, i Taub, 2001).

Per tal d’evitar la derivacié tardana de persones amb MRC en estat avancat (Grau 4) o la
remissid massiva al servei de nefrologia, la millor eina de treball és crear un protocol
d’actuacié consensuat entre Atencié Primaria (AP) i el servei de Nefrologia corresponent
(Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2015b). Aquest document de consens té
com a objectiu unificar criteris de definicid, derivacié i maneig de la MRC, promovent el treball
en equip entre AP i nefrologia. El cribratge de la MRC presenta com a inconvenient el fet que
molts cops aquesta malaltia cursa de manera asimptomatica en els seus primers estadis, la
qgual cosa comporta que la seva troballa sigui casual (secundaria a la valoracié d’alguna
malaltia comorbida). Per poder realitzar el cribratge de la MRC, s’ha de realitzar mitjancant la
mesura del FGe i de I'albuminuria almenys 1 cop a I'any en persones que presenten factors
de risc vers la MRC. Com bé hem comentat breument, alguns dels factors de risc poden actuar
en més d’una de les diferents categories d’aquests (susceptibilitat, iniciadors, de progressid i
d’estadi final), dels quals alguns en sén modificables i d’altres no. A continuacié, podem
observar (taula 2) quins son els FR que s’han de tenir en compte a I'hora de realitzar una

deteccid precog de la MRC (Levey, Stevens, i Coresh, 2009):
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Persones majors de 60 anys

Historia familiar de MRC

Massa renal disminuida

Baix pes al néixer

Antecedents de MCV

HTA

DM tipus 2 i tipus 1 evolucionada

Associacio de més d’una MCV (hiperlipemia, sindrome metabolica, obesitat i tabaquisme)
Malalties obstructives del tracte urinari

Persones amb tractament perllongat amb farmacs nefrotoxics

Antecedents de MRA

Persones amb infeccions croniques, malalties autoimmunes i neoplasies (associades a MRC)

Taula 2. Factors de risc que recomanen el cribratge de la MRC. Font: Martinez-Castelao et al.

(2014).

L'albumindria, juntament amb el FG, constitueixen les determinacions basiques per al
diagnostic i I'estadiatge de la MRC. Per poder realitzar un diagnostic fiable, aquest no es pot
basar en una Unica mesura de FG i/o albuminuria i sempre s’ha de confirmar la seva
persisténcia durant un periode superior a 3 mesos (Martinez-Castelao et al., 2014).
Actualment, es recomana |’estimacio del FG mitjancant equacions obtingudes de la mesura
de la creatinina sérica, I'edat, el sexe i I'étnia (mesuraments més exactes que les que només
utilitzen la mesura de creatinina sérica aillada). A I'any 2009, el grup Chronic Kidney Disease
Epidemiology Collaboration (CKD-EPI) va publicar una nova equacié on la poblacié a estudi
presentava valors de FG més elevats i on es van utilitzar metodes de creatinina
estandarditzats, fet que va desencadenar que sigui I'equacié CKD-EPI la recomanada per les
guies KDIGO 2012, ja que resulta més precisa al permetre quantificar FG per sobre de

60mL/min (Levey et al., 2009) i que podem veure a continuacio (taula 3):
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Etnia blanca:

Dones

Creatinina < 0,7 mg/dL FGe = 144 x (creatinina/ 0,7) % x (0,993) ***
Creatinina > 0,7 mg/dL FGe = 144 x (creatinina/ 0,7) **® x (0,993) ***
Homes

)-1,209 edat

Creatinina > 0,9 mg/dl FGe = 141 x (creatinina/0,9 x (0,993)

Etnia negra:
Dones

-0,329 edat

Creatinina < 0,7 mg/dl FGe = 166 x (creatinina/0,7) x (0,993)

Creatinina > 0,7 mg/dl FGe = 166 x (creatinina/0,7)'1’209 X (0,993)Edat

Homes

Creatinina < 0,9 mg/dl FGe = 163 x (creatinina/O,Q)'O’411 X (0,993)Edat

Creatinina > 0,9 mg/dl FGe = 163 x (creatinina/0,9)'1’209 X (0,993)Edat

Taula 3. Equacio CKD-EPI. Font: Levey et al. (2009).

D’altra banda, la preséncia de concentracions elevades de proteina o albimina a I'orina de
manera persistent pot indicar, a banda de dany renal, I'afectacié a nivell sistémic. Es
recomanada la determinacié del valor absolut del quocient albimina/creatinina en orina

(CAC), a poder ser en la primera orina del mati.

La classificacié de la MRC és divideix en 6 categories de risc en funcid del FGe (G1-G5),
complementades per 3 categories de risc, basades en la concentracio del valor absolut del
CAC: Al per a valors optims o normals-alts (< 30 mg/g o < 3 mg/mmol); A2 per a valors
moderadament incrementats (30-299 mg/g o 3-29 mg/mmol) i A3 per a valors molt
incrementats (> 300mg/g o > 30mg/mmol), respectivament. Ho podem veure més

detalladament en la seglient taula (taula 4):
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Categories per albuminuria, descripcié i rang
Al A2 A3
Normal o Increment Increment greu
Classificacio de la MRC segons el Filtrat Glomerular i I’albuminuria increment moderat
lleu
<30mg/g 30-299mg/g >300mg/g
<3mg/mmol 3-29mg/mmol >30mg/mmol
G1 Normal o alt 290
G2 Lleument disminuit 60-89
Categories per G3a Descens lleu-moderat 45-59
FGe, descripci6 i G3b | Descens moderat-greu 30-44
rang G4 Descens greu 15-29
(mL7min/1,7m?)
G5 Fallida Renal <15

Els colors representen el risc relatiu ajustat per a cinc esdeveniments (mortalitat global, mortalitat cardiovascular, fracas renal
tractat amb dialisi o trasplantament, fracas renal agut i progressio de la malaltia renal).

Color verd=> risc baix (si no existeix dany renal, no es pot ni classificar com a MRC).

Color grog=> risc moderadament incrementat.

Color taronja=> risc alt.

Color vermell=> risc molt alt.

Taula 4. Classificacié de la MRC segons les guies KDIGO 2012. Font: Improving Global
Outcomes (KDIGO) CKD Work Group (2013).

En els primers estadis de la malaltia, aquesta sol cursar molts cops asimptomatica. A mesura
gue les nefrones deixen de ser funcionals, disminueix la capacitat de concentracié del ronyé
i s'incrementa la diliresi per poder eliminar la carrega obligatoria de soluts, essent la poliuria
i la nictdria els primers simptomes d’aparicié. Un cop el FG és inferior a 30mL/min apareixen
de manera progressiva un conjunt de signes i simptomes (no sempre percebuts per la
persona) que conformen I'anomenada sindrome urémica, la qual es caracteritza per: debilitat,
somnoléncia i astenia persistent, pell escamosa o prurit, edemes a les mans, als peus i a la
cara, dificultat respiratoria, halitosi (olor a amoniac), gust metal-lic o desagradable a la boca,
anoreéxia, nausees i vomits, rampes musculars, sindrome de les cames inquietes, alteracions

del patré del son, disminucié de la libido, cefalees persistents i equimosis o hemorragies.
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Quan la MRC evoluciona lentament, hi ha persones que es mantenen asimptomatiques fins a
I’dltima etapa o inclis en FG< a 10 mL/min (Lorenzo, 2016; Winterbottom et al., 2015).

La derivacio al servei de Nefrologia per part de I'equip AP, es fara tenint en compte els
segilients parametres:

Pacients amb FGe < 30ml/min/1,73m?, (excepte persones > 80 anys sense progressio renal i
albuminuria < 300mg/g). | segons I'albumindria, si presenten proteinuria > 300mg/ 24 hores
(CAC > 300mg/ g) (Martinez-Castelao et al., 2014).

Diagnosticar en medicina significa determinar o identificar una malaltia tenint en compte els
signes i simptomes que presenta la persona. Pero, si anem més enll3, cal preguntar-nos: com
viu una persona el diagnostic d’'una MC i més exactament la MRCT?

Segons Hugues (1985), diagnosticar una malaltia implica el primer pas per a poder posar ordre
als fenomens, és a dir, etiquetar, classificar alldo que una persona experimenta i, aixi, poder
agrupar per categories gracies a la definicid de les seves caracteristiques comuns. Tot i que
alguns cops la persona ja intueix que hi ha quelcom diferent en el seu funcionament, és a dir,
gue alguna cosa no va bé, el moment del diagnostic sempre resulta impactant (el grau
d’aquest és individual, Unic per a cada persona) i sempre té implicacions psicologiques i socials
complexes (Masana, 2013; Vinaccia i Orozco, 2005).

En la MRC, com ja hem dit amb anterioritat, té com a inconvenients que molts cops transcorre
de manera asimptomatica i quan ddéna clinica ja esta en estadis avancats. Tot i ser una
caracteristica comu d’algunes MC, segons Pérez-Fontdn i Rodriguez-Carmona (2010), la MRC
a banda de I'adaptacié que requereix per part de la persona a la nova situacié també implica
canvis en |'area personal, familiar i social. En I’area personal, podem destacar el malestar fisic
i emocional que comporta tenir una MC; canvis en |'estil de vida, ja que la persona ha
d’adaptar la seva anterior vida (com a persona sana) a la nova vida (persona malalta); pérdua
de la independéncia (especialment un cop comencen TRS amb dialisi) i alteracions en
I'autopercepcid i I'autoestima de la persona. En I'area familiar, implica canvis en el seu entorn
immediat, és a dir, la familia. Els problemes que més destaguen en aquesta area es
resumeixen en la perdua de I'equilibri familiar, degut als canvis que es produeixen en les
rutines familiars i en els problemes d’acceptacié per part de I'entorn de la nova situacio.

En I’area social, implica perdues de les relacions afectives degut a la malaltia i canvis a nivell

laboral.

33



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

ITINERARI TERAPEUTIC I QUALITAT DE VIDA RELACIONADA AMB LA SALUT DE LES PERSONES AMB MALALTIA RENAL
CRONICA TERMINAL EN TRACTAMENT AMB HEMODIALISI

Mireia Adell Lleixa

Destacar que el diagnosticar la MRC té connotacions diferents segons la vessant des de la qual
ho analitzem: en I'ambit médic és exitds, ja que podem posar nom a quelcom fins aleshores
anonim, comencar amb el tractament d’eleccid i tenir una visié6 de futur de com pot
transcorrer la malaltia. Pero, des d’una vessant social i antropologica, etiquetar a una persona
de malalta cronica implica quelcom més, implica un canvi o reconstruccio de la identitat social
de la persona (Estroff, 1993). La persona, quan és diagnosticada, és etiquetada. Aquesta
categoritzacio pot implicar una resposta social no favorable vers la MRC, ja que implica fer
canvis en I'estil de vida de la persona. La persona necessita adaptar-se a la nova situacié, la
qual requereix d’'un nou procés de socialitzacidé, que implicara uns nous rols socials,
especialment en el moment que comencen amb el tractament amb HD ( han d’adaptar els
seus horaris al tractament).

Dependra de la connotacidé que li donin a la malaltia en el context social al que la persona
pertany, que aquesta s’adapti i no quedi exclosa de la societat, degut a la no acceptacio
d’aquesta i en conseqliencia a I’estigmatitzacié de la persona per la malaltia que té (Goffman,
1989; Kleinman, 1988).

Aquest estigma, que depén de l'acceptacié que fan els altres de la nostra malaltia, pot
provocar com a consequiéncia I’exclusié social de I'individu. Aquesta resposta davant la MRCT
per part dels altres actors o actrius de I'escena, sempre estara influenciada per les creences
socials sobre la malaltia en concret, apreses culturalment dintre del procés de socialitzacio de
la persona (Goffman, 1989). Dintre del rebuig social, hi podem trobar dos tipus clarament
diferenciats: el personal i el social® (Masana, 2013).

Davant d’aquesta situacid, és a dir, la de patir una MC, la persona té dues opcions: donar-la a
coneixer o amagar-la. Pensem que hi ha malalties que aparentment els altres no perceben, ja
gue fisicament no causen alteracions aparents. Sigui com sigui, el fet que la persona opti per
no explicar la malaltia, molts cops va lligat a sentiments de por, de no ser acceptat, de
vergonya o de vulnerabilitat de perdre la seva identitat social. En definitiva, la por a ser
estigmatitzat.

Aquests canvis i adaptacions es veuran reflectits en el que Goffman anomena carrera moral

(Goffman, 1972). Aquesta carrera moral, permet explicar sociologicament |’estructura del jo

gl rebuig personal fa referencia en que algu proper (familiar o amic), no accepti la malaltia, ja que la persona ho entén com
un rebuig a la propia persona. L'impacte emocional d’aquest sera major respecte al rebuig social, el qual fa referéncia al
rebuig a la malaltia i a I'estatus. El rebuig social és més general i fa referéncia al col-lectiu de malalts/es d’aquella patologia
(Masana, 2013).
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dels pacients psiquiatrics institucionalitzats i pot ser definida com la trajectoria social,
recorreguda per la persona, al llarg de la seva vida. Principalment, inclou els conceptes morals,
és a dir, la sequiéncia regular de canvis que aquesta carrera introdueix en el propi jo del /la
pacient i el sistema d’imatges amb les que es jutja a ell mateix i també a la resta. Per tant,
aquest concepte es refereix a allo personal o subjectiu, com pot ser la imatge del jo i el
sentiment de identitat, com també als aspectes més socials (posicid social, relacions
juridiques o un estil de vida en concret). Aquesta carrera moral consta de diferents etapes,
les quals constitueixen un punt d’inflexid en si mateixes, on el/la subjecte adquireix una
diferent representacio social sobre si mateix/a (modificacions en la percepcié del jo), resultat
evidentment de la interaccié social. Aquestes etapes son: I'etapa pre pacient, que es
caracteritza per I'aparicid del patiment fins al diagnostic; I'etapa de pacient, en el qual la
persona viu la malaltia i el seu tractament i, finalment, I'etapa post pacient, en la que la
persona s’adapta a la seva condicié de malalt/a i s’incorporara a la vida social com a tal.

On volem anar a parar amb tot aix0? Doncs que per tal d’entendre les vivéncies de certs grups
estigmatitzats, en aquest cas les persones que reben TRS amb HD, les quals viuen una vida
propia, que mirada de ben prop, és raonable i normal i que per tal d’entendre el seu modus
vivendi és recomanable sotmetre’s personalment a les seves rutines del dia a dia.

Pero, i la persona que la pateix, com s’identifica amb la MRC?

Quan la persona rep el diagnostic, ha de familiaritzar-se amb la nova etiqueta. Es a dir, com
es desenvolupa en el rol de malalt/a, com viu I'experiéncia de ser un malalt/a o tenir una
malaltia, ja que segons Hersch (1995): “la interpretacio de la realitat constitueix una realitat
en si mateixa” (p. 27). No totes les persones diagnosticades de MRC es consideren malalts/es.
N’hi ha que accepten que tenen un problema de salut, pero no que la seva vida gira al voltant
de la malaltia; n’hi ha que es defineixen com a malalts, com una totalitat del seu ésser amb el
verb ser; d’altres la defineixen amb el nom de I'organ afectat; alguns/es com una condicié o
una part del seu tot, amb el verb tenir, i, finalment, n’hi ha que utilitzen diminutius per
identificar-se.

Aquestes definicions tenen un paper important en les consideracions socials de les malalties
(Masana, 2013).

Una vegada diagnosticada la MRC, I'abordatge d’aquesta té com a objectiu prevenir o
endarrerir la progressio d’aquesta, o el que també s’anomena tractament conservador de la

MRC. Com ja hem comentat, la poblacié amb MRC presenta un index cardiovascular superior
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al de la poblacié en general, degut als factors de risc tradicionals (HTA; DM, dislipeémia, etc.)
més el propis que comporta I'estat uréemic. Per tant, el tractament medic anira encaminat a
prevenir i controlar les complicacions derivades dels FR que s’associen a aquesta malaltia
(Taal i Brenner, 2006; Brenner, 2003).

Un cop fet el diagnostic, la persona necessita adaptar-se a la nova situacié. Com ho fara?
Doncs a través de I'afrontament, el qual podra ser adaptatiu o no. Segons Lazarus i Folkman
(1986), I'afrontament implica: “aquells esforcos cognitius i conductuals constantment
canviants que es desenvolupen per a gestionar les demandes especifiques externes i/o
internes que son avaluades com a excedents o desbordants dels recursos de I'individu” (p.
164). La negacid que es presenta molts cops després del diagnostic de la MRC ajuda a reduir
els nivells d’estres, amb la qual cosa té una funcié protectora (Vinaccia i Orozco, 2005).

En el cas de les persones amb MRC que sén diagnosticades en etapes avancades de la malaltia
(G4), I'acceptacio del diagnostic va acompanyat de I'inici, en un periode breu de temps, del
TRS en HD. En aquest cas, afrontar la malaltia i el tractament requereix d’un periode de dol.
Segons |'estudi de Prieto et al. (2011), realitzat a persones amb MRCT en I'ambit de la recerca
gualitativa, el moment que varen viure amb més angoixa després del diagnostic va ser el
moment en el qué els varen dir que havien de comencar dialisi. La primera visio de la sala de
dialisi també la recorden com un moment de gran impacte.

Un cop la MRC evoluciona fins a I'tltim grau, el G5 (FG < 15mL/min/1,73m?), aquesta entra
en I'Ultim esglad on passa a denominar-se MRCT. Quin significat té, en aquesta definicid, el
mot terminal? Quan pensem en el significat que se li atribueix a terminal en el camp de la
medicina (disease) i en la connotacid social que té (sickness), sempre ho atribuim a quelcom
negatiu, proper a la mort o el que molts cops popularment hem sentit com: “ el no hi ha res
a fer”. Com hem dit, indica el final de la progressié de la malaltia, els ronyons ja qiasi no
funcionen i necessiten d’una terapia que els substitueixi per poder mantenir I’homeostasi de
la persona per seguir vivint.

Davant el diagnostic d’'una MC, la persona es replanteja el present, es qlestiona el seu futur
i no pot evitar comparar-se amb el seu passat. La incertesa que doéna la MRCT, fa que la
persona experimenti el pas del temps com quelcom efimer, és a dir, actituds com viure el dia
a dia i viure el moment marquen la vida de les persones amb MRCT. El viure el dia a dia

intensament sense pensar gaire en el dema, per la incertesa que comporta la malaltia, fa que
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la persona amb MRCT adopti com a estil de vida el viure el present, ja que qualsevol canvi que

es produeixi pot dur a replantejar el modus vivendi adoptat (Masana, 2013).

1.3.3. Opcions de tractament en la Malaltia Renal Cronica Terminal

La MRC, com ja hem dit, evoluciona fins a MRCT o estadi o grau 5 (FG < 15mL/min/1,73m?).
En aquest moment, la persona ha de comencar amb el TRS o plantejar-se el tractament
pal-liatiu. Alguns cops, pero, s’ha d’avancar el TRS, perqué la persona presenta signes i
simptomes d’'urémia no controlables, dificultat en el control de la hidratacié (freqlientment
en persones diabétiques), HTA de dificil control i empitjorament de |’estat nutricional.

Una derivacio realitzada a temps i planificada al servei de nefrologia de referencia per rebre
la informacid pertinent sobre les diferents tecniques de TRS: Dialisi Peritoneal (DP) i HD, aixi
com la possibilitat de rebre un TR anticipat, afavorira en la disminucié de les complicacions
gue tenen un gran impacte en la supervivéncia, com poden ser les de tipus infeccios i
cardiovascular (Martinez-Castelao et al.,, 2014). En aquest cas, la creacid de consultes
d’infermeria pre dialisi, ha afavorit la realitzaci6 de manera planificada de I'eleccid i
preparacié pertinents per al TRS d’eleccid, aixi com rebre recolzament vers la dieta
recomanada en cada etapa de la malaltia i afavorir I'adheréncia al tractament farmacologic,
entre altres. Normalment les persones son derivades a aquestes consultes quan la MRC esta
en Grau 4 o Avancada (MRCA) (Forero i Barrios, 2016).

El significat que cada persona li doni a aquesta Ultima etapa acompanyara |'afrontament de
I'inici al tractament. A continuacio, podem veure en la figura 2, les opcions de TRS que tenim

en la MRCT:
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Figura 2. Opcions de Tractament en la MRCT. Elaboracié propia.
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