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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



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 HEMODIALIST

Mireia Adell Lleixa

UAN
CASCT
PTHi

uo
URV

Unitat d’Assistencia Nefrologica

Complex Assistencial de la Sta. Creu de Tortosa
Parathormona intacta

Insuficiencia Cardiaca

Unitat d’Observacio

Universitat Rovira i Virgili

Xl



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



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

RESUM



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



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

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).
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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

22



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

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).



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

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.
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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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1.3.4. Tractament Pal-liatiu en la Malaltia Renal Cronica Terminal

De I'estudi EPIRCE, se’n dedueix que el 60% de les persones amb MRCT (o G5) no arriben a
rebre TRS, perqué moren abans de comencar el tractament o perqué no son diagnosticades
(Otero Gonzalez, De Francisco, Gayoso, i Garcia, 2010). Tot i que la informacié sobre les dades
de les persones que escullen tractament conservador és escassa, aguest tractament té com a
objectiu oferir a la persona els recursos pertinents per a proporcionar-li la millor QV possible
fins al final dels seus dies (Andreu, Hidalgo, i Moreno, 2015).

Les dues causes principals de no eleccié de TRS sén la negacid per part de la persona a rebre
TRS o la presencia de comorbiditats greus associades (Tejedor i De las Cuevas, 2008).

Es recomana la individualitzacié de la decisio amb temps, d’acord amb la persona implicada i
la seva familia, juntament amb I’equip multidisciplinari, per poder proporcionar a la persona
la millor atencid possible. Les cures que proporcionaran els professionals d’infermeria, tant a
la persona com a la seva familia, sén fonamentals en el tractament pal-liatiu de la MRCT, ja
gue aniran dirigits a I'atencid integral de les seves necessitats.

Segons els estudis que hem revisat, aquest tipus de tractament s’associa a persones d’edat
avancada (majors de 70 anys) i existeixen controversies en els seus resultats en relacié a la
mortalitat (Teruel et al., 2015). D’una banda, I’estudi realitzat per Teruel et al. (2015), refereix
gue en els seus resultats s’observa que les persones que rebien tractament pal-liatiu
presentaven un index de mortalitat superior a les persones que iniciaven TRS, sent els primers
de major edat respecte al segon grup. L'estudi d’O’Connor i Kumar (2012) refereix que
persones grans amb comorbiditats associades presenten igual supervivéncia, i en molts casos
millor QV, tant per a la persona com per a la familia rebent tractament pal-liatiu que no pas
TRS. Resultats que s’aproximen més als de I'estudi de Hussain, Mooney, i Russon (2013), els
qguals afirmen que en poblaci6 amb MRCT i majors de 80 anys, amb puntuacions de
comorbiditat elevades, no hi va haver una major supervivéncia amb dialisi respecte al

tractament pal-liatiu.
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1.3.5. Tractament Renal Substitutiu. Epidemiologia

Les opcions de TRS que existeixen actualment, estan englobades dintre d’aquestes 3
modalitats: L'HD, la DP i el TR (Valderrabano, 2004). Segons el Registro Espanol de Enfermos
Renales, realitzat per la Sociedad Espafiola de Nefrologia (SEN) i la Organizacién Nacional de
Trasplantes (ONT), la prevalenca durant I'lany 2015 va ser la seglient: el 41,9% de les persones
amb MRCT van rebre TRS amb HD, el 52,5% amb TR i el 5,5% en DP (Registro Espafiol de
Enfermos Renales, 2015). A continuacid, detallem amb més precisié cadascuna d’aquestes

modalitats.

1.3.5.1. Dialisi Peritoneal

La DP és una de les poques circumstancies biologiques en la que la pérdua d’un organ vital
(ronyd) pot ser reemplacat per un altre organ propi (peritoneu) (Hernando, 2003).
Actualment, la DP és la técnica de dialisi domiciliaria més utilitzada, si la comparem amb I’'HD
domiciliaria, que només representa un 0,3% del total de les persones que reben tractament
en dialisi (Pérez-Alba et al., 2015), i |la tercera d’entre les opcions d’eleccid en les persones
amb MRCT. La DP és un TRS que engloba totes aquelles técniques que utilitzen com a
membrana de dialisi el peritoneu, el qual, a través de la membrana peritoneal (actua com una
membra semipermeable) i mitjancant els mecanismes de difusid i conveccid, permet, després
d’un periode d’equilibri, la transferéncia d’aigua i soluts entre la sang i el liquid de dialisi. El
nexe que permet la comunicacio entre la cavitat peritoneal i I'exterior és el catéter peritoneal
(Macia i Coronel, 2012).

A grans trets, podem establir 2 modalitats de DP: La Dialisi Peritoneal Continua Ambulatoria
(DPCA) i la Dialisi Peritoneal Automatitzada (DPA). La DPCA és la modalitat de DP més
utilitzada, el tractament dialitic es realitza manualment i la cavitat abdominal esta plena de
liqguid en tot moment (continua). El temps de permanencia del liquid de dialisi a la cavitat
abdominal varia segons els intercanvis es realitzin durant el dia (5-6 hores) o durant la nit (8-
10 hores). Cada intercanvi consta de 5 fases: connexid, encebament, drenatge, infusio i
desconnexid. La DPA utilitza cicladores (sistemes mecanics) que permeten programar una
pauta de tractament de DP tenint en compte la dosi de dialisi establerta. En aquest cas, la
persona que rep el tractament només ha de realitzar la connexid i la desconnexid del catéter
peritoneal (la resta de fases les realitza la cicladora). Dintre de la DPA, podem distingir dues

variants: DPA intermitent (DP intermitent i DP nocturna), que es caracteritzen per haver
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periodes de temps que no hi ha liquid a la cavitat peritoneal (seca), i DPA continues ( DP
continua ciclica, DP tidal i DP amplificada) en les que sempre hi ha liquid. En principi, totes les
persones que vulguin realitzar-se TRS amb DP han de poder optar a fer-ho, sent
contraindicacid absoluta la no disposicié d’un peritoneu sa (adherencies i defectes mecanics)
o alteracions greus de la conducta, entre altres.

Respecte la DPCA i la DPA, aquesta uUltima destaca en la millora en I'index de supervivéncia al
llarg del tractament respecte de la DPCA (Vega-Diaz, 2011). Si comparem la DP amb I'HD,
presenta avantatges i desavantatges. Com a avantatges podem destacar el manteniment
durant més temps de la Funcié Renal Residual (FRR), major estabilitat hemodinamica, major
independéncia i menor cost economic. | com a desavantatges, el risc de peritonitis, major
malnutricié (major pérdua proteica) i la necessitat de més implicacid i recolzament per part
de la familia (ja que el tractament se realitza al domicili). Destacar pero, que en persones
joves, no diabétiques i amb menys comorbiditat associada, s’obté una millor supervivéncia

en els primers anys de tractament amb la DP, respecte a I’'HD (Rufino et al., 2011).

1.3.5.2. Trasplantament Renal

No hi ha dubte que el TR és el TRS d’eleccid en les persones amb MRCT (Pérez-Fontan i
Rodriguez-Carmona, 2010), pero la mortalitat cardiovascular en aquesta poblacio és de 3 a 4
vegades superior a la de la poblacié en general (influenciada per la seva historia previa al TR i
el risc posterior del tractament immunosupressor), fets que, juntament amb I'increment de
la mortalitat d’origen infeccids (20-30%) i tumoral (10-20%) degut a I’envelliment de la
poblacié (donants-receptors) que reben tractament amb la immunoterapia, crea controversia
sobre I'éxit a curt termini del TR respecte els resultats no tant satisfactoris a més llarg termini
(Hernandez i Moreso, 2013).

Actualment, I'Estat espanyol és un dels paisos on es registren més donants del mén. Segons
la Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT), I'any 2015 al nostre pais es van realitzar 2905
TR (un 8,5% més que al 2014), aquest increment ha estat exponencial si tenim en compte
dades del 1988, en que es varen registrar 873 TR (Organizacién Nacional de Trasplantes,
2017).

Hi trobem dos tipus de donants de ronyd: el/la donant cadaver i el/la donant viu. Degut a la
disminucié de donants cadavers per accidents de trafic i I'ampliacio de la llista d’espera a

I'incloure persones d’edat més avancada, es va veure la necessitat de promocionar una altra

41



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

via de donacid de ronyo, en aquest cas la del donant viu, sent al 2015 un 13,4% del total dels
donants espanyols. En la donacié de donant viu es poden distingir dos grans grups: la donacid
directa i la donacid indirecta.

La donacio directa és aquella en la que entre el donant i el receptor existeix un vincle afectiu
i el donant sap a qui fa la donacié. Hi podem distingir 3 categories: genéticament relacionats,
familiars geneticament no relacionats (matrimonis, pares adoptius, etc.) i no familiars
(amistats).

La donacio indirecta és aquella en la qual no hi ha vincle afectiu entre el donant i el receptor
i generalment no s’arriben a conéixer. També hi podem distingir diferents categories:
intercanvi de donants o trasplantament creuat, intercanvi amb la llista de donant cadaver,
donant altruista, donant legalment retribuit (procés legal només en determinats paisos del
mon i no recomanat per la OMS) i el comerg il-legal (Guirado, Diaz, i Facundo, 2009). En les
donacions de donant viu, segons la normativa vigent (Art. 9.2. del RD 2070/1999, de 30 de
desembre), els Comités d’Etica Assistencial dels respectius hospitals han de participar en el
procés emetent un informe preceptiu no vinculant en el qual s’hi reflecteixi que el
consentiment informat del/la donant ha estat lliure, voluntari i exprés, aixi com la preservacio

de la seva seguretat, amb motivacid solidaria, sense anim de lucre ni coaccié (Casares, 2010).

1.3.5.3. Hemodialisi Convencional, Hemodialisi d’Alt Flux i Hemodiafiltracié On Line

L'HD és una técnica de depuracid extracorporia de la sang. Té com a objectiu I'excrecié de les
substancies de rebuig procedents del catabolisme, eliminar el liquid acumulat, regular
I’equilibri acid-base i electrolitic derivat de la MRCT. Tot i I'avang tecnologic que ha sofert
aquest TRS en els ultims anys, només s’aproxima de manera parcial a la fisiologia renal, ja que
no supleix les funcions endocrines i metaboliques del ronyd (Shinaberger, 2008). Si mirem
enrere, el primer cientific que va definir el terme de dialisi va ser I'escocés Thomas Graham al
1861, demostrant que un pegat vegetal podia actuar com a membrana semipermeable. No
va ser fins a principis del segle passat (1913) que John J. Abel va desenvolupar el primer ronyé
artificial de nitrocel-lulosa. Al 1924 Georg Haas va realitzar a Alemanya la primera HD en
humans i al 1943 Willen Johan Kolff va aplicar un dialitzador de cel-lulosa regenerada damunt
d’un suport d’alumini i fusta en forma de tambor giratori, amb el qual va poder realitzar fins
a 12 sessions d’HD. Tot i aquests avencos, sera a partir del 1960 aproximadament quan I'avencg

cientific i tecnologic en aquesta disciplina vagi in crescendo (Alvarez Ude, 1996).
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En qué consisteix I’'HD? Doncs és un procés a través del qual s’intercanvien de manera
bidireccional aigua i soluts entre dues solucions de diferents composicidé (sang i el liquid de
dialisi) i que es troben separades entre si per una membrana semipermeable (dialitzador).
Aquesta membrana permet el pas de I'aigua i de molécules de petit i mitja pes molecular (fins
a 50000 Daltons), pero impedeix el pas de molecules de major pes molecular com poden ser
les proteines i les cél-lules sanguinies. Els mecanismes fisics que regulen aquest intercanvi de
substancies entre dues solucions sén la difusié i la conveccié.

Quan dues solucions de diferent concentracié estan en contacte entre si a través d’una
membrana semipermeable, les molécules tendeixen a desplacar-se de la solucid més
concentrada a la més diluida, fins arribar a un equilibri de concentracions. Aquest fenomen
s’anomena transport difusiu, depen de la temperatura, del grau de permeabilitat de la
membrana, de la grandaria, pes molecular del solut i del gradient de concentracio.

D’altra banda, I'eliminacio de I'excés d’aigua s’aconsegueix gracies a la Ultrafiltracid (UF). La
UF la podem definir com el moviment net de l'aigua des d’una solucié a través d’una
membrana, a favor d’un gradient de pressié osmotica o hidrostatica. Normalment en I’'HD
s’aconsegueix aplicant una pressido hidrostatica negativa al liquid de dialisi (LD) o,
ocasionalment, aplicant una pressié hidrostatica positiva a la sang. Durant aquest procés
d’UF, el transport de |'aigua arrossega altres molécules que es troben dissoltes en ella. Aquest
mecanisme de transferéncia de soluts aprofitant el moviment de l'aigua, s’anomena
convecci6 (Hernando, 2003). A continuacié ho podem veure més graficament en la seglient

figura (figura 3).
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Difusio: Principal mecanisme de transport de solut per
gradient de concentracio entre compartiments.

°
e 0 ©

% ‘o b —)

e
® ..
o )

Conveccid (UF): Principal mecanisme de transport d’aigua per
gradients de pressio entre compartiments.

Difusié+ Conveccié—> Dialisi

Figura 3. Principis fisics de ’'Hemodialisi. Font: Lorenzo (2012).

El dialitzador, juntament amb el Flux de sang (Qb) i el Flux del bany del liquid de dialisi (Qd),
son els encarregats de regular la difusié d’aquests petits soluts. En canvi, les substancies de
mitjana i gran grandaria amb poca mobilitat, s’eliminen millor mitjancant la conveccié. Hi ha
diverses modalitats d’HD, tenint en compte I'eficiencia, permeabilitat i la biocompatibilitat de
la membrana utilitzada.

La permeabilitat del dialitzador és mesura tenint en compte la seva capacitat per a la
transferéncia de I'aigua, anomenada Coeficient d’ultrafiltracié (Kyg) i per a la depuracio de la
,-microglobulina. D’aquestes dues mesures, s’utilitza com a index de permeabilitat el Kye.
Segons el Kyr I’'HD pot ser de baix flux o convencional (Kyr < 10 mL/h/mmHg) o d’alt flux (Kyr
> 20mL/h/mmHg), tot i que actualment es considera HD d’alt flux (HD-AF) quan té una Kyg >
40 mL/h/mmHg.

En I’HD convencional o de baix flux, el principi fisic que hi predomina és la difusid i només per
a I'eliminacio del liquid en excés s’aplica el transport convectiu.

L’'HD convencional és un TRS que proporciona bons resultats a curt termini, pero aquest tipus

de terapia substitutiva utilitzada com a tractament cronic, proporciona uns resultats a llarg
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termini millorables. Alguna de les complicacions associades a I’'HD convencional soén: la
desnutricid, la hiperfosforémia, la HTA, la insuficiéncia cardiaca, nivells suboptims de QV i uns
index d’hospitalitzacions i mortalitat elevats. De fet, la causa més freqlient de mort (50%) en
les persones que reben TRS de manera cronica és la MCV. Moltes d’aquestes complicacions
en I’'HD poden estar associades a I'acumulacid de substancies uremiques dialitzables com sén
les molécules de major pes molecular que no es poden depurar amb I'HD convencional
(Maduell i Arias, 2008).

Segons Depner (2008), I'acumulacié d’aquestes substancies dona lloc a I'anomenada
sindrome residual®, la qual inclou: major risc de tenir infeccions i esdeveniments
cardiovasculars, hipoxia durant I'exercici fisic, trastorns de la son, dificultat de concentracio,
depressid i menor capacitat de resisténcia.

L'HD-AF, que és una de les dues técniques a estudi en aquesta recerca, té com a particularitat
la utilitzacié sempre d’una membrana sintética biocompatible i d’alta permeabilitat hidraulica
(Kup>40 mL/h/mmHg) i també requereix utilitzar un Liquid de Dialisi (LD) d’alta qualitat, degut
al fenomen de retrofiltracié que s’associa a aquests dialitzadors (Fernandez i Teruel, 2012).
Entenem com a retrofiltracio el pas de solut i solvent des del liquid de dialisi a la sang i que és
degut si en I'GItim tram del dialitzador s’inverteix el gradient de concentracid. Aquest
fenomen de retrofiltracié és considerat un esdeveniment fatidic degut a que afavoreix el pas
d’endotoxines al torrent sanguini (Estévez, Berruezo, Romero, i Berasain, 2013). Per tal de
prevenir-ho i obtenir un LD d’alta qualitat, la normativa europea recomana la utilitzacié de
cartutxos de pols seca per al concentrat de bicarbonat i la utilitzacié d’uns filtres que
impedeixen el pas d’aquestes bactéries i endotoxines i poder obtenir aixi un LD d’alta qualitat
(Schiffl, 2011).

La UF i retrofiltracid que es produeix dintre d’aquest dialitzador, funciona de manera similar
a I'HDF-OL, pero en aquest cas de baixa efectivitat, ja que en I’'HD-AF el volum total
d’ultrafiltrat que s’hi produeix seria d’uns 5-7 Li en ’'HDF-OL es recomana que sigui almenys

de 20L /sessio, com veurem més endavant (Pérez-Garcia, 2014).

4 ; . . . . .. . . . . . a .
Aquesta sindrome residual inclou: major risc de tenir infeccions i esdeveniments cardiovasculars, hipoxia

durant I'exercici fisic, trastorns de la son, dificultat de concentracio, depressiod i menor capacitat de resistencia

(Depner, 2008).
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Per poder obtenir una HD-AF d’alta eficacia, les variables que influeixen en I'aclariment d’urea
del dialitzador sén: el Qb (el qual dependra de tenir un bon accés vascular), el Qd (dependra
d’incrementar aquest flux, el qual pot repercutir en el cost final), la permeabilitat del
dialitzador i I'area de superficie (Maduell, 2003).

Nombrosos estudis de diferents llocs del mén (Zhao, Wang, Liu, i Wang, 2017; Chazot et al.,
2015; Kim et al., 2014; Oshvandi, Kavyannejad, Borzuo, i Gholyaf, 2014; Cheung, 2006; Ayli
et al., 2004), evidencien que I'HD-AF s’associa a un descens important dels nivells de RB,-
microglobulina i a una menor prevalenca i gravetat de I'amiloidosi relacionada amb la dialisi i
també efectes beneficiosos vers la nutricid, I'anémia i la mortalitat, respecte I'HD
convencional.

D’altra banda, I'HDF-OL és una técnica de dialisi que suma al transport difusiu propi de I'HD
convencional una quantitat significativa de transport convectiu, propi de I'Hemofiltracio (HF).
Aquesta combinacid de les dues tecniques proporciona una eficacia depurativa molt elevada
de molecules de mida petita, mitjana i gran (Pérez-Garcia, 2014). Cientificament s’evidencia,
com ja hem anomenat anteriorment, que aquest cimul de substancies uremigues que no sén
dialitzades en I'HD convencional produeixen multiples complicacions croniques a les persones
amb MRCT (Vaslaki et al., 2006; Bonforte, Grillo, Zerbi, i Surian, 2002; Lornoy, Becaus,
Billiouw, Sierens, i van Malderen, 1998).

Les técniques d’Hemodiafiltracié (HDF), amb grans volums de conveccié (>20 litres de
reposicid) ens apropen a un TRS molt semblant al propi ronyé. La principal caracteristica de
L'HDF-OL és que el liquid de reinfusié es produeix en linia, a partir del dialitzat, després
d’haver estat tractat i depurat per diversos filtres. Aquest liquid de dialisi s’elabora a partir
d’aigua ultrapura i de la mescla amb I'acid i el bicarbonat en pols corresponent. Una part
d’aquest liquid es dirigeix cap al dialitzador, on s’hi produeixen els processos d’infusid i
ultrafiltracio, i la resta s’utilitza en la reinfusio.

L’'HDF-OL presenta diferents modalitats depenent d’on s’incorpori el liquid de reinfusid: abans
del dialitzador (pre dilucional), després del dialitzador (post dilucional) i a meitat del
dialitzador (mid-dilution), 1a qual combina HDF-OL post dilucional amb I’"HDF-OL pre dilucional
respectivament. Entre aquestes tres modalitats hi ha diferéncies importants. En la modalitat
post dilucional es produeix un augment de la viscositat sanguinia, fet que comporta un alt risc
d’hemoconcentracié (no recomanat en persones amb un elevat hematocrit per risc de

coagulacié del circuit). La modalitat pre dilucional, en canvi, disminueix aquesta viscositat
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sanguinia i en conseqliencia també la seva efectivitat. Una alternativa recent que millora
I’efectivitat i, alhora, evita el risc d’hemoconcentracié és I’'HDF-OL mid-dilution, tot i que els
resultats que trobem sén encara preliminars i el software no esta introduit en els monitors.
Per tant, a dia d’avui, la modalitat recomanada i la que més s’utilitza és I'HDF-OL post
dilucional.

La modalitat post dilucional, a part de ser la més emprada, és la més eficient. Aquesta
modalitat és la més utilitzada al nostre centre i és la que hem estudiat. Per poder dur a terme
I'HDF-OL es requereixen dialitzadors d’alt flux (membranes biocompatibles i d’alta
permeabilitat hidraulica), i monitors de dialisi que generin liquid de reinfusié amb garantia
d’esterilitat i tractament minucids de I'aigua, ja qu ens ha de garantir un liquid de dialisi
ultrapur, grans volums de reposicid i un bon Accés Vascular (AV) (Qb > 350 mL/min.).

Tot i que aquesta técnica esta indicada per a tot tipus de malalts en HD, actualment en el
nostre Estat només una quarta part dels pacients en TRS sén dialitzats amb HDF-OL (Garcia,
Albalate, i de Sequera, 2011).

Els primers estudis amb HDF-OL van ser publicats de manera preliminar per Canaud (Canaud
et al., 1987); d’aleshores enca s’han experimentat importants avencos técnics en aquesta
disciplina.

En el terreny de I'experiéncia clinica, existeix controversia entre si comparem els resultats
obtinguts en HDF-OL, respecte I’'HD convencional o I’'HD-AF:

En la hiperfosforémia, 'HDF-OL millora considerablement I’eliminacié de fosfor durant les
sessions de dialisi. En aquest sentit, estudis com els de Davenport, Gardner, i Delaney (2009)
o 'estudi de Lornoy et al. (2006), han demostrat la disminucio de fosfor séric respecte I’'HD
convencional. En canvi, I'estudi de Maduell et al. (2013) no va demostrar diferencies
estadisticament significatives referents a I'HD-AF.

L'anoréxia i la desnutricido de les persones amb MRCT, s’ha relacionat amb el cimul de
substancies urémiques. La leptina (Pes molecular: 16000 Daltons), que es troba normalment
elevada en persones en dialisi i que té un paper anorexigen, gracies a ’HDF-OL s’elimina millor
i, per tant, pot contribuir en la millora de I'apetit .

Referent a I’'anéemia, I’'HDF-OL, en depurar millor les molécules de mitja i gran pes molecular
gue poden inhibir I'eritropoesi, millora la resposta de I’eritropoetina (EPO); aixi ho ha analitzat

I’estudi de Bonforte et al. (2002) respecte I’'HD convencional. En canvi, hi ha altres estudis que
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no van poder demostrar diferencies respecte I'HD-AF (Vilar et al., 2009; Ward, Schmidt, Hullin,
Hillebrand, i Samtleben, 2000).

Respecte a la inflamacio, trobem que alguns estudis prospectius que comparen I’'HDF-OL amb
I’'HD-AF, han aconseguit demostrar que I'HDF-OL pot disminuir I'activitat de cel-lules pro
inflamatories i atenuar la disfuncié endotelial (Ramirez et al., 2007).

També s’han demostrat millors resultats rebent TRS amb HDF-OL, com ara la disminucié de la
mortalitat infecciosa d’un 55% respecte I'HD convencional, la disminucié del dolor articular i
la menor concentracid de R2-microglobulina, la millor tolerancia intradialisi (reduccid
d’hipotensions), la reduccié de complicacions neurologiques (sindrome de les cames
inquietes, insomni, etc.) i, en definitiva, una millora de supervivencia al ser tractats amb HDF-
OL (Maduell et al. ,2013; Nakai et al., 2001; Wardet al., 2000; Sato i Koga, 1998).

En els ultims 20 anys s’ha produit un aveng molt important en les técniques convectives. S’han
de destacar les aportacions de tres grans estudis multicéntrics, prospectius i randomitzats, els
quals van incloure mostres de gran tamany, amb I'objectiu principal de valorar la mortalitat
en persones que rebien TRS amb HDF-OL, respecte HD-AF o convencional. Aquests estudis,
dos dels quals internacionals i un de nacional, sén:

The Convective Transport Study (CONTRAST). Aquest estudi va incloure 714 persones que
van ser randomitzades per a TRS amb HDF-OL versus HD convencional. En un primer analisi,
no varen trobar diferéncies estadisticament significatives vers la mortalitat global i en
esdeveniments cardiovasculars, pero en un segon analisi, on es van seleccionar les persones
en TRS amb HDF-OL amb un volum de reinfusié (Qi) > a 22 L/sessid, la mortalitat d’aquest
grup era significativament inferior respecte als que rebien tractament amb HD convencional
(Grooteman et al., 2012).

The Turkish OL-HDF Study. Aquest estudi va incloure 782 persones i comparava I'HDF-OL,
respecte I'HD-AF. En un primer analisi, tampoc varen trobar diferéncies estadisticament
significatives entre els dos grups respecte a la mortalitat global, la taxa d’hospitalitzacié i
I'aparicié d’esdeveniments cardiovasculars. En canvi, en un segon analisi, en les persones que
rebien TRS amb HDF-OL amb un Qi > a 17,4 L/ sessid, van observar una millor supervivéncia
global i cardiovascular. L’analisi de Cox d’aquest subgrup va mostrar una reduccié del 46% en
la mortalitat global i un 71% en la mortalitat cardiovascular (Ok et al., 2013).

L'Estudi de Supervivéncia en HDF-OL (ESHOL). Aquest estudi, catala, ha estat el que ha

demostrat per primera vegada en un analisi primari que les persones que rebien TRS amb
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HDF-OL reduien un 30% la mortalitat global, un 33% la mortalitat cardiovascular i un 55% la
mortalitat per causa infecciosa respecte a les persones que rebien TRS amb HD-AF. En I'analisi
secundari (igualment que els dos estudis esmentats anteriorment), la mortalitat global es va
reduir fins a un 40% i un 45% en les persones que rebien major transport convectiu (Qi >23
L/sessid), una millor estabilitat hemodinamica intra HD i una menor taxa d’hospitalitzacid
(Maduell et al., 2013).

De I'analisi d’aquests tres grans estudis, podem concloure que per millorar la supervivéncia
es recomana |"4s d’"HDF-OL d’alta eficacia (Qi >20-22 L/ sessid). Per poder obtenir aquests
volums de transport convectiu es necessari disposar d’'un bon AV per tal de mantenir un Qb
> 350 mL/min durant la sessid.

Els estudis més rellevants d’aquest apartat, queden resumits en la taula 5.
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Autors/es (any)

Pais i mostra (n)

Ambit (Tractament Renal
Substitutiu)

Principals Resultats

Maduell et al. (2013) Catalunya HD-AF Les persones que van rebre tractament amb HDF-OL , presentaven una reduccié del 30% en la mortalitat global, un 33% en la mortalitat cardiovascular i un 55% en
(ESTUDI ESHOL) 906 HDF-OL la mortalitat infecciosa. En I'analisi secundari, la mortalitat global es va reduir en un 40% i 45% en els 2 tercils de pacients amb major transport convectiu (23-25L i
>25 L, respectivament). També es va observar, que les persones dialitzades en HDF-OL, presentaven millor estabilitat hemodinamica durant les sessions i menor
index d’hospitalitzacions.
Grooteman et al. (2012) Holanda HD convencional (356) En un primer analisi, no es varen trobar diferéncies significatives entre rebre TRS en HDF-OL o I'HD convencional respecte la mortalitat ni en I'aparicié
(ESTUDI CONTRAST) Canada HDF-OL (358) d’esdeveniments cardiovasculars. En canvi, en un segon analisi on es varen selecciona el tercil de pacients en major volum d’infusié ( >22 litres), la mortalitat era
Noruega estadisticament inferior rebent tractament amb HDF-OL.
Ok et al. (2012) Turquia HD-AF En I'analisi primari no s’hi van observar diferéncies estadisticament significatives entre rebre tractament amb HDF-OL o HD-AF, respecte la mortalitat global i
(ESTUDI TURKISH) 782 HDF-OL cardiovascular, la taxa d’hospitalitzacions i els esdeveniments cardiovasculars,. En canvi, en un segon analisi, varen distingir entre les persones que rebien un Qi>
17,5L o un Qi<17,5L. Les persones que rebien un Qi> 17,5L, varen demostrar tenir una disminucié de la mortalitat global d’'un 46% i d’un 71% de la mortalitat
cardiovascular.
Davenport et al. (2010) Regne Unit HD convencional El tractament amb HDF-OL ofereix millor control de fosfor séric, tot i que no és van observar diferéncies estadisticament significatives en nivells de PTHi.
4515 HDF-OL
851
Vilar et al. (2009) Regne Unit HD-AF No es van trobar diferéncies estadisticament significatives respecte: I'anémia, estat nutricional, metabolisme mineral i control de la TA, respecte L'HDF-OL i L'HD-AF.
626 HDF-OL Es necessiten estudis prospectius i randomitzats per poder demostrar quelcom.
232
Ramirez et al. (2007) Espanya HD-AF L’"HDF-OL, disminueix la disfuncié endotelial degut a la disminucié de la microinflamacid, aquest efecte pot ser degut a un efecte modulador de I’'HDF-OL sobre les
15 HDF-OL cel-lules proinflamatories.
Lornoy et al. (2006) Alemanya HD convencional Rebre TRS amb HDF-OL, millora considerablement I’eliminacié del fosfor séric respecte I’'HD convencional. La utilitzacio a llarg termini d’aquesta modalitat permet
22 HDF-OL un control optim de fosfor, sense necessitat d’haver de realitzar més sessions de dialisi.
Bonforte et al. (2002) Italia HD convencional L’"HDF-OL permet corregir I'anémia en les persones sense tractament amb EPO i permet reduir les dosis d’aquesta, en les persones que si reben tractament amb EPO,
32 HDF-OL en comparacié a I’'HD convencional.
Ward et al. (2000) Alemanya HD-AF No hi ha diferéncies significatives entre les dues técniques.
44 HDF-OL
Nakai et al. (2001) Japo HD convencional En el risc de tenir amiloidosi relacionada amb la dialisi, es va observar diferéncies estadisticament significatives entre rebre TRS amb HDF-OL o HD convencional: El
1196 HDF-OL fet de dialitzar-se amb HDF-OL redueix en un 99% el risc de patir sindrome del canal carpia, respecte al 55% de les persones que varen rebre tractament amb L'HD
convencional.
Sato et al. (1998) Japo HD convencional El tractament amb HDF-OL va disminuir el dolor articular i millorar els moviments dels membres superiors, respecte al rebre tractament en HD convencional.
6 HDF-OL

Taula 5. Estudis comparatius sobre les avantatges / desavantatges de ’HDF-OL versus HD convencional i HD-AF.
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L'HD, com qualsevol altre tractament, necessita d’'una pauta d’administracio i d’'una mesura
per valorar la seva efectivitat. Per aix0 es van dissenyar métodes quantitatius, per a valorar
gue els pacients sotmesos a HD rebin una dosi minima adequada.

La dosi de dialisi adequada es considera un bon indicador/marcador de dialisi adequada, ja
gue s’ha relacionat amb la correccié de I'anémia, I'estat nutricional, el control de la HTA i |a
supervivencia global en dialisi (Maduell i Arias, 2016).

Per al calcul de la dosi de dialisi, el parametre més utilitzat és el kt/V; on K és I'aclariment del
dialitzador, t el temps de duracioé del tractament i V el volum de distribucio de la urea, essent
un parametre individual. En relacio al sexe, s’ha observat que les dones obtenen millors valors
de Kt/V degut a que tenen un menor volum de distribucié de la urea.

El volum de distribucié de la urea és similar al de I'aigua corporal. L'aigua corporal oscil-la
entre el 35-75% del pes corporal; aquesta variabilitat depén dels seglients factors: del sexe
del contingut de teixit adipds, de I’estat d’hidratacio o de I’area de superficie corporal.

Tot i que s’han descrit varies férmules per al calcul del Kt/V, la més utilitzada és la formula de
Daurgidas de 2a generacio (Daurgidas, 1993). Es recomana la seva mesura cada dos mesos i

correspon a la formula segiient (taula 6):

Kt/V: -Ln((C2/C1) - (0,008*T)) + (4-3.5*(C2(C1))*UF/P

C1, C2: Urea inicial i final; T: temps en hores; UF: canvi de pes pre-post dialisi en Kg

Taula 6. Férmula del Kt/V. Font: Maduell i Arias (2016).

Les recomanacions actuals de les guies americanes i europees de les dosis d’HD sén d’un Kt/V
minim d’1.3, pero les guies espanyoles aporten certs matisos com pot ser que en dones un
Kt/V >1.6 pot disminuir la mortalitat i en persones diabétiques i amb pes corporal < 50 Kg, es
recomana un Kt/V almenys d’1,5 (Maduell, Garcia, i Alcazar, 2006).

Si hem dit que aquestes determinacions sén bimensuals, no podem extrapolar aquests
resultats a totes les sessions. Alhora, si tenim en compte que sén multiples els factors que
poden influir en una sessié de dialisi, resulta necessari I'Us d’altres mesures que permetin
mesurar la dosi en temps real. Doncs bé, aquesta mesura és el Kt i s’expressa en litres (L). L'Us

del Kt té avantatges sobre I'aclaramiment d’urea del dialitzador (K) i el temps que dura el
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tractament (t), ja que sén calculats al moment real i mesurats pel monitor. Lowrie, Li,
Ofsthum, i Lazarus (2006), van proposar que el Kt recomanat com a marcador de dosi de dialisi
i mortalitat fos com a minim de 40-45 L, en dones, i 45-50 L en homes.

Per poder millorar les dosis de dialisi (Kt o Kt/V), les variables sobre les quals podem influir o
realitzar canvis sén el Ki el t, ja que el V és constant per a cada persona.

K dependra dels seglients factors: la superficie i la permeabilitat de la membrana, el Qb (Qb
ideal entre 400-500 mL/min), Qd (500-750 mL/min) i el transport convectiu. | t és la variable
més important i més eficac si es modifica. Les recomanacions minimes sén de 12
hores/setmana, indistintament de la modalitat d’"HD utilitzada (Tattersall et al., 2007; Maduell

et al., 2006).

1.4. La dimensio social de la Malaltia Renal Cronica Terminal

1.4.1. Cuidatges d’infermeria: I'accés vascular i els habits dietétics en hemodialisi

Els professionals d’infermeria han d’actuar com a facilitadors, cooperant amb les persones
amb MRCT, per optimitzar el seu procés de salut-malaltia. La naturalesa del coneixement
respecte aquest procés és subjectiva. Per tant, les cures d’infermeria s’han de desenvolupar
en un clima d’interaccid i d’intersubjectivitat constant, tenint en compte la realitat especifica
de cada pacient (Ibarra i Siles, 2006).

En aquest cas, parlarem dels cuidatges d’infermeria en dos dels tres pilars basics en I’'HD. En
primer lloc, disposar i preservar un bon AV i, en segon lloc, una bona adheréncia a les
recomanacions dietétiques. El tercer pilar és I'adheréncia al tractament farmacologic.

L’AV per a HD ha de complir almenys els requisits seglients:

-Permetre I'accés segur i repetit al sistema vascular del/la pacient.

-Proporcionar el Qb suficient per poder obtenir la dosi d’hemodialisi prescrita.

-Presentar poques complicacions.

Els dos tipus d’AV més utilitzats actualment son:

— Els Cateters Venosos Centrals (CVC), que poden ser temporals o permanents (tunelitzats).
— Les Fistules Arteriovenoses (FAV), que poden ser autologues o proteésiques.

Tot i que I'AV ideal per a HD encara no existeix, la que més se li aproxima és la FAV i en

particular la FAV radiocefalica (Rodriguez et al. 2005).
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Podem veure les principals caracteristiques i particularitats dels AV utilitzats en HD a la taula
7.

En els cuidatges de I’AV hi té un paper molt important el personal d’infermeria i, logicament,
la propia persona. L’educacio sanitaria del pacient portador/a d’un AV, ha de comencar ja des
de el moment que es decideix la seva entrada en programa de TRS en HD i ha de continuar
durant la realitzacio, periode de maduracié i utilitzacié de I’AV. Aquests cuidatges sempre han
d’anar orientats a afavorir la maduracié d’aquest (en el cas de la FAV), i de |la seva preservacié
(FAV i CVC) i sempre intentant promocionar 'autocuidatge per part de la propia persona. Per
aixo, resulta indispensable la col-laboracié del/la pacient, sempre que sigui possible, i
individualitzar les cures tenint en compte les necessitats de cada persona (Galera-Fernandez,
Martinez-de Merlo, i Ochando-Garcia, 2005).

Les persones en TRS amb HD sén conscients que preservar el seu funcionament és assegurar-
se la vida, ja que gracies a tenir un bon AV poden obtenir una dialisi eficac i, per tant, seguir

vivint (Hagren, Pettersen, Severinsson, Lutzen, i Clyne, 2001).
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TIPUS D’AV

DESCRIPCIO

AVANTATGES

DESAVANTATGES

POSSIBLES COMPLICACIONS

(De major a menor risc)

FAV autologa

Anastomosi d’una vena i una artéria
Preferentment en Extremitats Superiors (EESS)

Requereix d’un periode de maduracié d’almenys 6 setmanes

FAVI d’eleccid: Radio-cefalica

Llarga durada
Menys risc d’infeccions que el CVC

Proporciona un Qb optim

Periode de maduracié
S’han de punxar 2 agulles per poder realitzar el

TRS/HD.

Estenosi
Trombosi
Infeccid
Isquémia ES
Aneurismes
Insuficiéncia cardiaca

Hipertensid venosa distal

FAV protésica

Unié d’una vena i una arteria a través d’un material artificial
Preferentment en EESS, pero també en Extremitats Inferiors (EEII)

Requereix d’un periode de maduracié d’almenys 4 setmanes

Proporciona un Qb optim

Menys durada que la FAV autologa

Meés risc d’infeccié que la FAV autologa

Periode de maduracié

S’han de punxar 2 agulles per poder realitzar el

TRS/HD.

Trombosi
Estenosi
Infeccid

Isquémia ES
Aneurismes
Insuficiéncia cardiaca

Hipertensid venosa distal

CVC temporal AV d’eleccid en urgeéncies i periodes curts d’HD Es pot utilitzar immediatament, post  El que té més risc d’infeccid Infeccid
Vena d’eleccid: jugular implantacid. Qb suboptims Trombosi
No necessita agulles per a poder Noimmersid de la zona del CVC en aigua (dutxa) Estenosi

realitzar el TRS/HD
CVC tunelitzat Alternativa a la FAVI com AV permanent Es pot utilitzar immediatament, post  Major risc d’infeccié que les FAVs Infeccid
Es pot utilitzar immediatament, post implantacio implantacid Qb suboptims Trombosi
Vena d’eleccid: jugular No necessita agulles per a poder Noimmersid de la zona del CVC en aigua (dutxa) Estenosi

Presenta un tunel subcutani fins a la seva sortida a la zona

suprapectoral

realitzar el TRS/HD

Taula 7. Tipus i particularitats dels Accessos Vasculars per a Hemodialisi. Elaboracio propia.

54



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

D’altra banda, les mesures dietéetiques sdn un dels eixos centrals en I'abordatge de la MRCT.
Les recomanacions dietétiques han de garantir I'adequada aportacié calorica, proteica i
mineral i s’"han d’ajustar a les necessitats de despesa energética segons |'activitat fisica de la
persona (Lorenzo i Luis, 2017).

Tradicionalment, aquestes recomanacions dietetiques havien estat molt estrictes per a les
persones en MRCT i, tot i que s’ha demostrat que tenen un efecte beneficids, no s’ha pogut
demostrar que tinguin un gran impacte en la supervivencia. En la revisidé bibliografica
realitzada per Kalantar-Zadeh et al. (2015), queda palés que realitzar dietes molt estrictes en
persones en HD pot comportar sovint importants caréncies nutricionals. Alhora, el no deixar
menjar a les persones durant les sessions afavoreix I'aparicié d’hipoglucémia i hipercaliémia.
Una dieta molt estricta pot comportar una dieta poc saludable i pobra en nutrients, resultant
dificil de seguir per al/la pacient, ja que li pot provocar un estat de desmotivacié i desanim
per continuar-la i, en definitiva, tenir un impacte negatiu en la seva QV. L’acceptacio dels nous
habits dietétics i la dificultat de ser capagos d’aplicar-los en el dia a dia converteixen els habits
dietétics en un dels principals canvis a assolir per a la persona en HD (Araujo, Pereira, i Anjos,
2009; Reis, Guirardello, i Campos, 2008).

Degut a la despesa energeética que suposa I’HD, les recomanacions proteiques de les persones
en HD soén lleugerament superiors a les de la poblacié general. Es recomana la ingesta d’1,1-
1,2 g/ Kg de pes ideal/ dia (50% de les proteines haurien de ser d’alt valor biologic) (KDIGO,
2013).

La ingesta de liquids és la pedra angular dels/les pacients renals. Les elevades concentracions
d’uremia afavoreixen tenir més sensacié de set. Aquesta sensacido fa que augmenti la
necessitat de beure liquids, especialment aigua, provocant a la persona estats d’angoixa per
la necessitat de beure. Alguns ho defineixen com si fos una addiccid a I'aigua. En les persones
en HD es recomana beure la quantitat de liquid equivalent al volum d’orina excretada
diariament més 500-750 mL. Per tal de no incrementar la set i la retencid hidrosalina,
I’'aportacio de sodi es limitara a 2,4g (equivalent a 6 g de sal).

La despesa energética en les persones en TRS en HD estables és similar al de la poblacié
general, per aixo és recomana una aportacié de 30-35 Kcal/ Kg pes ideal/ dia. Pel que fa al
Calci i al Fosfor, s’ha de limitar la ingesta de lactics, de fruits secs, marisc i xocolata. Respecte
a les concentracions de potassi, la hiperpotassémia o hipercaliemia és una de les

complicacions més greus de les persones que estan en dialisi, ja que poden provocar la mort
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del/la pacient. S’estima que representa entre el 3-5% de les morts en HD i 1 de 4 urgencies
en HD (Sacchetti, Stuccio, Panebianco, i Torres, 1999). La limitacid en la ingesta de fruites i
verdures és recomanable. La doble ebullicid dels vegetals i les patates, aixi com posar-les en
remull, es considera una mesura excepcional degut a la seva important perdua de vitamines
gue aixo representa. Per exemple, en una sola ebullicid, les patates, ja perden al voltant d’un
50% de potassi. Existeixen estudis com els d’Allon, Takeshian i Shanklin (1993) i Gifford,
Rutsky, Kirk, i McDaniel (1989) que alerten de la importancia de no realitzar dejunis
perllongats per evitar que es produeixin hiperpotassémies (com pot ser el no menjar durant
les sessions de dialisi). Aquesta apreciacio es va observar en pacients diabétics/es que estaven
en HD i que van desenvolupar insulinopénia, tot i que la recomanacio és per a tota la poblacid

en TRS en HD (Lorenzo i Luis, 2017).

1.4.2. l'impacte emocional de la connexié al monitor d’hemodialisi

La connexio al monitor de dialisi implica una série de repercussions cognitives degut a que
gracies a I’HD pot estendre la seva vida.

La connexié a la maquina crea certa incertesa a la persona amb MRCT. En primer lloc, la
necessitat d’estar connectat/da per a poder continuar vivint, i, en segon lloc, la pérdua
d’independencia, ja que hi ha uns dies i unes hores a la setmana que s’ha d’estar pendent i
dependent d’aquesta. Aquesta ambivaléncia comporta molts cops |'experiéncia d’estar vivint
dues vides, una com a membres de la comunitat de dialisi i I'altra vida la que no depén de la
maquina, és a dir, fora de dialisi (Herlin i Wann-Hansson, 2010; Hagren et al., 2001).

La persona no només ha d’acceptar la dependéencia tecnologica, sind que ha de treballar
conflictes intrinsecs per tal d’acceptar una nova identitat, la de malalt/a sotmeés/a un
tractament ambulatori. Aquests conflictes poden ser: I'acceptacid de la nova imatge corporal
(canvis de pes, el fet de portar un AV també la pot alterar) i haver de distanciar-se molts cops
del seu ambit social, familiar o laboral.

Segons Rudnicki (2006), el/la pacient en TRS/HD passa per una serie d’etapes
d’ajustament/adaptacié amb el monitor. La primera etapa s’anomena “lluna de mel amb la
maquina”. S'anomena aixi perqué la persona es troba en una fase molt avancada de la
malaltia (terminal) en que presenta un estat d’urémia important i, gracies al TRS/HD, percep
certa milloria fisica i emocional, reflectint-se en una actitud positiva i entusiasta. Té el seu inici

entre la primera i la segona setmana d’haver comencat el tractament i una durada probable
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gue varia entre les sis setmanes i els sis mesos. A aquesta etapa idil-lica li segueix un periode
de desanim, caracteritzat per la disminucid dels sentiments entusiastes anteriors i, en alguns
dels casos, la seva anul-lacié . El sentiments que son més freqiients en aquesta fase sén els de
tristesa i desemparament. Finalment, I'Gltima etapa, que Rudnicki anomena periode
d’adaptacio (veure definicié de Lazarus i Folkman, 1986), es caracteritza per I'acceptacio de
les propies limitacions i de les complicacions que poden sorgir en les sessions de dialisi.

En aquest punt ens sorgeixen molts enigmes per resoldre. La persona necessita expressar
sentiments contradictoris ja que necessita d’una maquina per seguir vivint, pero la seva unié
esdevenint un de sol (persona + maquina), li provoca la sensacié de perdua de llibertat, de
dependencia. On acaba la maquina i on comenca la persona, i viceversa? Cal pensar, doncs,
en queé tenen de cyborg les persones en tractament amb HD? Segons Haraway (1991), (la qual
va revolucionar el feminisme amb el seu manifest cyborg) un cyborg és “un organisme
cibernétic, un hibrid de maquina i organisme, una criatura social de realitat social i també de
ficcio” (p. 1). Tenint en compte aquesta definicio, ens ve a la ment una persona amb MRCT
connectada al monitor d’HD. Aix0 és aixi perque, per a poder seguir vivint, la persona i la
maquina formen un de sol, és 'acoblament d’un organisme i una maquina. Si s’intensifica
aquesta relacio dual, si una part d’aquestes experiencies que viu la persona les experimenta
a través de la maquina, potser ens haurem de replantejar que I’experiéncia personal a través
del cos no és només del propi cos sind també de la maquina. Aixi doncs, si intentem estudiar
gue sent una persona en programa d’HD, haurem d’estudiar-la connectada a aquesta altra
meitat seva, ja que I'experiéncia del cos també passa pel que la maquina li transmet.

Durant les sessions de dialisi, molts/es pacients fan referéncia a que les hores se’ls fan eternes
i que, tot i que vulguis llegir un llibre, mirar la TV o simplement parlar amb els/les
companys/es, el temps sembla que passi molt lentament. Hi ha estudis que avalen que si
durant el temps que passen les persones a les sessions d’"HD es realitza algun tipus d’activitat
Iddica, ajuda a que aquestes s’adaptin millor al tractament i millori el seu estat animic. També
valoraven com a aspecte positiu fomentar la unid entre les persones que reben el tractament
i el grau d’implicacié del personal sanitari (Guenoun i Bauga, 2012). Tenint en compte aquests
fets, podriem parlar de la humanitzacié de les sessions d’HD. Al ser un tractament cronic i de
llarga durada (tot el mati, tota la tarda i en alguns llocs per la nit), provoca que les persones
estableixin uns nexes entre elles i que tinguin inclds cura unes de les altres, fins i tot més enlla

de les barreres arquitectoniques de |I’"hospital.
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Quan parlem de que les persones en HD experimenten viure una vida diferent a I’hospital (la
qual gira al voltant de les persones que tenen un denominador comu que és la MRCT) a la que
viuen fora del context hospitalari, hem de fer referencia al concepte de comunitat. El primer
gue va parlar del concepte de comunitat va ser Ferdinand Tonnies (1855-1936), que va
abordar les diferéncies entre la dicotomia comunitat “Gemeinschaft” i societat “Gesellschaft”.
Per a Tonnies, la comunitat és anterior a la societat i li atribueix el significat de viure en comq,
sent aquesta afirmacioé I'esséncia de la comunitat (Alvaro, 2010). Socarrés al 2004, defineix la
comunitat com: “alguna cosa que va més enlla d’una localitzacio geografica, és un
conglomerat huma amb un cert sentiment de pertinenga. Es, doncs, historia comd, interessos
compartits, realitat espiritual i fisica, costums, habits, normes, simbols i codis” (citada en
Causse, 2009, p. 177). Segons Krause (2001), els elements minims que ha de tenir una
comunitat sén pertinenca, interrelacid i cultura en comu. La pertinenca és una dimensio
subjectiva que fa referéncia als conceptes de sentir-se “part de”, “pertanyer a” i “identificar-
se amb””.

La interrelacié engloba aspectes com la interdependéncia i la influéncia. Interdependéncia
entesa com que cada membre d’aquesta comunitat depén de la resta per a poder formar la
comunitat, i influéncia entesa com a coordinacid de significats (la qual és essencial per
enllacar amb I'Gltim element, la cultura). La cultura, entesa com una xarxa de significats
compartits (Geertz, 1987). Una comunitat ha de compartir una cultura en comdu, la qual es
construeix i reconstrueix mitjancant la comunicacié, i ha de tenir representacions socials
propies. En conseqiiéncia, interpretacions compartides de les experiéncies viscudes en comu

(Krause, 2001).

5 . N . . . . . us . ps

Sentir-se “part de” esta relacionat directament amb el sentit de comunitat i “identificar-se amb”, en que
aquest/a membre de la comunitat sent que comparteix amb altres membres certs valors, idees o problemes o
inclus proposits comuns (Krause, 2001).
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1.5. La vivencia de la Malaltia Renal Cronica Terminal

1.5.1. La Qualitat de Vida
En el segiient punt s’aprofundira sobre I’evolucié del concepte de QV al de QVRS, essent una
de les variables a estudi d’aquesta recerca i quins sén els factors que més influeixen en la

QVRS de les persones en HD.

1.5.1.1. Evolucid historica del concepte de Qualitat de Vida

Resulta dificil parlar d’evolucié historica del concepte de QV propiament dit, ja que es tracta
d’un concepte d’actualitat i en constant canvi. Segons Garcia-Riafo (1991), el terme QV seria
el resultat de I'evolucié temporal d’una serie de conceptes que han anat apareixent en el
temps i han anat substituint als anteriors, pero que tots segueixen presents, ja que es troben
inclosos dintre del propi concepte. Parlem principalment de satisfaccié de vida, moral, ajust
personal, felicitat, salut i benestar.

L'interes per la QV existeix des de I'época de I’Antiga Grecia, on Aristotil ja parlava de que la
majoria de les persones entenien la “bona vida” com a sinonim de ser feli¢. Tenint en compte
aquesta concepcid de felicitat, el gran filosof ja va posar en questio la seva interpretacio:
felicitat pot significar coses diferents depenen de cada persona i del moment de la vida en
gue es troba cadascu. Que volia dir amb aix0? Doncs que, per exemple, la felicitat no té el
mateix significat per a una persona que té una malaltia que per a una persona sense recursos
economic. Per a la primera, la seva felicitat sera la salut; per a la segona, la felicitat sera la
riquesa (Fayers i Machin, 2000).

El fet que sigui un concepte que ha perdurat en el temps, no converteix la QV en un concepte
estatic i estancat, sind tot el contrari, es tracta d’un constructe dinamic, influenciat pels
esdeveniments economics, de salut i socials, entre d’altres, de cada era ( Schwartzmann,
2003).

Cronologicament, Razavi (1995), explica que abans de I'Edat Mitjana, la QV era considerada
com un estat absent de desgracies, influenciat per les guerres i els problemes socials del
moment. Durant I'Edat Mitjana, es considerava la QV com un estat lligat a la felicitat del que
esdevindria en un futur, amb una forta influéncia per les religions monoteistes d’aquell

temps.
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Al segle XVIII, fets com la Revolucid Francesa i I'aparicié en la societat de la classe mitjana,
van associar la QV a un estat de gaudiment de drets com la llibertat, la igualtat i la fraternitat.
Al segle XX, influenciada pel Liberalisme, la Democracia i la Revolucié de les masses socials,
juntament amb el creixement economic de mitjans de segle, van donar com a resultat una
concepcid de la QV com un estat lligat al desenvolupament personal i a la possibilitat de
consum.

Sobre els anys 60, el concepte de QV va agafar for¢ca degut a I'aparicié del moviment
d’Indicadors Socials, desenvolupats a partir de I'Escola de Chicago. Segons Hagerty, Vogel, i
Mgller (2002), va ser un moviment nou que va comptar amb el recolzament dels ciutadans,
gue a la vegada, esperaven un suport cientific a les seves causes.

El terme QV propiament dit, va ser utilitzat per primera vegada per Ordway al 1953, dintre
del context de les ciencies politiques i socials ( centrades en els determinants socials i
economics del benestar), relacionades amb els estudis d’opinié publica, que van sorgir degut
a la crisi economica després de la segona Guerra Mundial i que tenien com a objecte d’estudi
els consumidors. Posteriorment, al 1964, el president nord-america L. B. Johnson, la va
contextualitzar en referéncia a plans de salut (Botero i Pico, 2007).

Aquesta concepcid de QV va anar evolucionant amb el temps, i ja no només era considerada
com un estat de benestar basat en els béns materials, sind en un concepte més complex que
inclouria la qualitat de I’'entorn, les relacions socials i la salut (Noll, 2002).

Durant les décades dels anys 70-80, era sinonim basicament de benestar objectiu o social. El
concepte de benestar social feia referéncia a quelcom que I'ésser huma n’obtenia satisfaccio,
aixi com de la seva posicié dintre de la societat, referint-se no només a allo que produia major
o menor QV, sind a més a més, a qui, com i on I'aconseguia (Smith, 1974).

Referent a la interpretacidé del concepte de benestar, podem destacar diverses vessants:

Si seguim parlant de les condicions objectives de vida, aquestes s’apropen a la concepcid
escandinava de benestar, on existeixen les anomenades necessitats basiques i on el seu grau
de satisfaccido determinara el benestar de cada poblacié (Delhey, Bohnke, Habich, i Zapf,
2002).

La vessant anglosaxona del concepte de benestar com a QV, on aquesta té el seu punt de
partida en les investigacions americanes en salut mental. Tot i que també fa referéncia a

indicadors objectius, presta més atencié al benestar subjectiu (experiencies que té cada
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persona vers la seva vida). Els indicadors més destacats en aquest ambit serien les mesures
de satisfaccid i felicitat (Noll, 2002).

| finalment, la vessant alemanya, la qual combina les condicions objectives de vida amb el
benestar subjectiu en diferents ambits, incloent aspectes de tipus cognitiu-afectiu (Noll,

2002).

1.5.1.2. De Qualitat de Vida a Qualitat de Vida Relacionada amb la Salut. Definicions i estat
actual
El concepte de QV que en un principi va ser utilitzat en els ambits de I'’economia, la politica i
les ciéncies socials per a referir-se al benestar material (com hem explicat en el paragraf
anterior), no ha passat desapercebut en el camp de les ciéncies de la salut, on ha resultat ser
una important mesura de resultats en salut (concepte que s’explicara en més profunditat en
aquest apartat, més endavant). Ha assolit tal rellevancia que ha esdevingut la perspectiva més
estudiada i documentada que trobem en la bibliografia sobre QV (Bowling i Brazier, 1995;
Farghuar, 1995).
Si fem un repas historic, I'aparicid dels antibiotics i la seva eficacia en la disminucid de les
malalties infeccioses a la primera meitat del segle XX, juntament amb |’avang cientific-
tecnologic, donaran com a fruit que certes malalties considerades fins al moment amb baixa
esperanca de vida, passin a ser considerades MC. Altres factors que també han influenciat en
I'increment de la prevalenca de les MC han estat I'’envelliment de la poblacid, I'augment de
I’esperanca de vida i I'increment de les malalties relacionades amb els estils de vida de la
societat actual ( veure apartat de malaltia cronica).
Aquest increment de les MC donara com a resultat un major interées per I'estudi de la QV: la
major prevalenca de les MC, per a les quals no existeix una curacio total i on 'objectiu del
tractament es dirigeix a reduir o pal-liar els simptomes, evitar el maxim de complicacions
possibles i millorar en definitiva el benestar de les persones, donara com a resultat un gir de
360° en el model biomédic de salut, vigent en el moment, i que es produeixi una aproximacié
més holistica en els cuidatges d’infermeria i en I'atencio sanitaria ( on no es busca solament
combatre la malaltia sind promoure el benestar de les persones) (Vinaccia i Quinceno, 2012;
Urzua, 2011; Botero i Pico, 2007; Fernandez i Rojo, 2005; Schwartzmann, 2003).
Aquests fets, juntament amb que les mesures classiques de salut (mortalitat, morbiditat,
esperanca de vida, etc.) ja no siguin suficients per avaluar la qualitat dels serveis de salut i que

61



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

les investigacions ens les MC dirigeixin els seus avencos terapéutics, no tant en aconseguir
una major supervivéncia sind en incrementar la qualitat d’aquesta, ens dura a que l'interés
per I'estudi de la QVRS augmenti, tenint el seu punt algic d’estudi a la decada dels 90 del segle
passat.

Hi ha moltes definicions sobre QV, pero sense cap mena de dubte, podem dir que la
precursora del concepte de QVRS és la definicid de salut que va fer 'OMS al 1948 (veure la
definicio en el primer apartat del Marc Conceptual). A partir d’aquest constructe, podem dir
gue esdevé el trencament amb el paradigma estrictament biologista de I’época on la salut era
merament lI'abséncia de malaltia i esdevindra el punt d’inflexié en I'evolucié del propi
concepte de QV i aixi produir-se de manera gradual un canvi en les politiques sanitaries de
I’eépoca (Alcantara, 2008).

Arribats a aquest punt, ens podem plantejar quines diferéncies de constructe hi ha entre QV
0 QVRS? O bé sén conceptes que podem utilitzar de manera indistinta?

Abans de definir el concepte de QVRS, hem de fer emfasi en el dilema conceptual que existeix
entre ambdds termes. Actualment, segueix sense existir consens sobre quin dels dos termes
és el més apropiat per a referir-se a la QV en I'ambit de la salut. Si bé un important nombre
d’autors al llarg del temps la van definir com a QV a partir de la definicié de salut de 'OMS
del 1948, sera més tard quan Kaplan i Bush (1982) proposin utilitzar el terme QVRS per fer
referéncia a aquells aspectes més especifics i rellevants per a I'estat de salut i els seus
cuidatges.

En la bibliografia revisada per a la realitzacié d’aquesta tesi, trobem autors com Burke (2001)
que utilitzen QV o QVRS de manera indistinta, ja que observen similitud en les dimensions
gue s’hi avaluen. D’altres, pero, com Haas (1999) o Guyat, Feeny i Patrick (1993), diferencien
tots dos conceptes, recolzant la proposta de Kaplan i Bush (1982), emfatitzant en el terme
QVRS com una part de la QV en general i en que el seu interés rau en |'avaluacié dels canvis
gue s’hi produeixen com a resposta a les intervencions mediques.

Conseqliencia de la pluridimensionalitat i complexitat del concepte de QV, s’han
desenvolupat una série de perspectives teoriques que seran analitzades des de diferents
disciplines, sent una de les més estudiades la que s’ha realitzat des del camp de la salut.

A continuacid, podem veure diferents definicions de QVRS que s’han revistat en aquest treball

(taula 8):
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AUTORS / ANY DEFINICIO DE QVRS
Wu (2000) Aspectes de la salut que poden ser directament viscuts i reportats pels propis pacients.
Schwartzmann et al. (1999) Procés dinamic i canviant que inclou interaccions continues entre el pacient i el seu medi

ambient i fan émfasi amb que la QVRS per a una persona malalta és la resultant entre la
interaccio del tipus de malaltia i la seva evolucid, la personalitat del pacient, el grau de
canvi que inevitablement es produeix en la seva vida, el suport social rebut i percebut i

I'etapa de la vida en que es produeix la malaltia.

Schumaker i Naughton (1996) La percepcié subjectiva, influenciada per I'estat de salut actual, de la capacitat per realitzar

aquelles activitats importants per a I'individu.

OMS (1994) La percepcié de I'individu, de la seva posicid en la vida, en el context de la cultura i sistema
de valors en els quals viu i en relacié amb els seus objectius, expectatives, estandards i

preocupacions.

O ‘Boyle (1994) Expressié d’un model conceptual que intenta representar la perspectiva del pacient en
termes quantificables, la qual depén de les seves experiéncies viscudes en el passat, el seu

estil de vida en el present i les seves esperances i ambicions per al futur

Patrick i Erickson (1993) La mesura en que es modifica el valor assignat a la duracié de la vida en funcié de la
percepcié de les limitacions fisiques, psicologiques, socials i de la disminucid
d’oportunitats a causa de la malaltia, les seves seqteles, el tractament i/o les politiques

de salut.

Guyat et al. (1993) L’efecte funcional que una malaltia o un esdeveniment d’interés i el seu tractament

produeixen sobre un pacient o subjecte, tal com és percebut aquest.

Bowling (1991) Efectes fisics, mentals i socials de la malaltia en la vida diaria, i I'impacte d’aquests efectes

en els nivells de benestar subjectiu, satisfaccié i autoestima.

Taula 8. Definicions de Qualitat de Vida Relacionada amb la Salut. Elaboracio propia.

Que aporta de nou el concepte de QVRS?

Testa (1996) explica que la principal aportacié que fa el concepte de QVRS és la percepcid
del/la propi/a pacient com una necessitat en I'avaluacio dels resultats en salut. Aquest fet
desencadenara el desenvolupament dels instruments necessaris per a que sigui una mesura
valida, fiable i aporti evidéncia empirica amb un corpus cientific al procés de la presa de
decisions en salut.

La importancia del concepte de QVRS radica en reconeixer que la percepcio de les persones
vers el seu estat de benestar fisic, psiquic, social i espiritual depén majoritariament dels seus
propis valors, creences, de la cultura a la qual pertany i de la seva historia de vida.
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1.5.1.3. La Qualitat de Vida Relacionada amb la Salut com a variable de salut a estudi

La QVRS és una variable d’interés a estudi per a les organitzacions sanitaries degut a la seva
associacio ferma i precisa amb fenomens de salut com la mortalitat, I’"hospitalitzacio i el
consum/ despesa de recursos sanitaris.

La QVRS prediu de manera independent I'hospitalitzacid i la utilitzacid de serveis d’atencio
primaria, fet que li atribueix una notable associacié com a variable a estudi en la despesa
sanitaria.

La seva associacio amb els indicadors fisiopatologics de malaltia més utilitzats és debil o, en
el millor dels casos, moderada. Aquest fet li atribueix la qualitat de complementarietat més
gue no pas la de solapament en aquestes mesures, i, per tant, la seva utilitzacié conjunta
proporciona informacié més complerta dels fenomens del procés salut/malaltia que es
pretenen avaluar (Valderas i Alonso, 2010).

Es produeix, aixi, un increment en la importancia dels aspectes subjectius del malalt en relacié
a les diferents intervencions mediques que se li realitzen.

Destaca I’existéncia d’'un consens sobre la necessitat de dissenyar millors sistemes de mesura
per a l'avaluacié de I'impacte que tenen les intervencions mediques sobre les persones.
L'avantatge de I'Gs d’indicadors centrats en la QV a nivell individualitzat fomenta la unicitat
de cada persona en la seva resposta a la malaltia i al tractament (Ebrahim, 1995).

L'estudi de la QVRS proporciona informacié necessaria per a la formulacié d’objectius,
I’elaboracié de guies i politiques centrades en els cuidatges de salut i destaca en facilitar la
descripcié de I'impacte d’una malaltia en la vida dels/les pacients afectats i en I'avaluacié de
I’efectivitat dels seus tractaments (Martin i Stockler, 1998).

L'Gs de la QVRS com a mesura de salut pot ser beneficids en la practica clinica quotidiana en
estudis d’eficacia-efectivitat, estudis de risc o com a indicador de qualitat del cuidatge (Wu,
2000).

Fins a la decada dels anys 70 del segle passat, en medicina només es consideraven valides les
dades procedents de les investigacions mediques (dades objectives, disease). Posteriorment,
es va donar més émfasi a les dades que provenien dels malalts (dades subjectives, illness).
Barbara Dickey, al 1966 va proposar deixar de banda aquest debat en el camp de la salut i

obrir mires, tot parlant d’una vessant informativa, on adquireixen igual importancia ambdues
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aportacions, juntament amb la sobrecarrega familiar que implica la vivéncia de la malaltia

(burden) (citada en Schwartzmann, 2003; p. 12).

1.5.1.4. Avaluacié de la QVRS

Els metodes actuals d’avaluacié de la QVRS s’han desenvolupat a partir de tres tradicions o
linies d’investigacié (Angermeyer i Killian, 2000):

La investigacié de la felicitat, com un constructe psicologic possible de ser investigat, definit
per Jones (1953). De les nombroses investigacions que hi ha hagut sobre el tema, podem
destacar la demostracio per part d’un equip de psicolegs de que les respostes subjectives
(sentiments i desitjos) poguessin avaluar-se de manera fiable i valida a través d’instruments
tipus test. Aquestes investigacions van afavorir el desenvolupament de la psicometria com a
suport en les avaluacions (Barge-Schaapveld, Nicolson, Berkhof, i deVries, 1999).

La investigacid en indicadors socials, provinents de les ciéncies socials, que es van centrar en
els determinants socials i economics. En aquest camp, es va establir la controvérsia entre
diferents investigadors sobre si la satisfaccié s’ha de mesurar globalment o en relacié a
diferents ambits de la vida especifics (Feist, Bodner, Jacobs, Miles, i Tan, 1995).

La investigacid en I'area de la salut, on 'OMS ja va ser pionera amb la seva definicio de salut
al 1948 (nombrada anteriorment), concepte que va quedar aillat de la realitat de la practica
medica diaria. L'estat de salut es va seguir mesurant a través de la mortalitat i I'esperanca de
vida, fins que van anar disminuint les malalties infeccioses i incrementant-se les croniques, a
la vegada que es feien palesos els avencos médics. Aquesta confluéncia de factors va fer
necessaria |'aparicido de mesures de resultats més precisos. | aixi va ser com a principis dels
anys 80 van apareixer els perfils de salut: perfil d’'impacte de la malaltia (Bergner, Bobbitt,
Carter, i Gilson, 1981), Perfil de Salut de Nottingham (Hunt, McEwen, i McKenna,1986) i I’SF-
36 (Ware et al., 1996).

Al 1991, 'OMS torna a interessar-se pel tema de la QV i crea un grup multidisciplinari
d’experts per poder avancar i consensuar el concepte de QVRS i poder trobar-hi una unitat
de mesura. A partir d’aquest grup de treball, i de la seva posta en comu vers al tema,
s'assenten les bases per a la creacié d’un instrument per mesurar la QV de I'OMS, el

WHOQOL-100.
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Aquest instrument va ser creat a partir d’'un marc teoric, desenvolupat tenint en compte les
diferents cultures i utilitzant la metodologia qualitativa (grups focals) per a la seva avaluacio.
| sera en aquesta época quan es definira el concepte de QVRS segon I'OMS (WHOQOL Group,
1993).
Al 1995 el grup WHOQOL va definir les caracteristiques que havien de complir les mesures de
QVRS:

a) Subjectives (han de tenir en compte la percepcio subjectiva de la persona a estudi).

b) Multidimensionals (contemplar els diferents aspectes de la vida d’una persona:

aspectes fisics, psicologics, socials, emocionals, interpersonals...).
c) Incloure sentiments positius i negatius.
d) Registrar la variabilitat en el temps: I'edat, I'etapa vital en que es troba la personai en
guin moment de la malaltia es troba.

D’altra banda, hem de tenir present que la definicié de QVRS de I’'OMS té molt en compte els
factors culturals de cada persona, en I'autoavaluacio d’aquesta.
Aquest grup va proposar sis dimensions, integrades per diferents subdimensions cadascuna,
per a l'avaluacié de la QVRS: fisica, psicologica, nivell d’independéncia, relacions socials, medi
ambient, espiritualitat, religié i creences personals (WHOQOL Group, 1995).
Aquest model de 'OMS no es corresponia estrictament a un model de QVRS, sind que
representava un model de QV en general. Per aquesta rad no va aconseguir el consens de la
comunitat cientifica del moment. Per aquest motiu, es va seguir treballant per desenvolupar
altres models explicatius que fessin referéncia a malalties especifiques, com podien ser: el
model plantejat per Hirabayashi et al. (2002), especific per a valorar la QV de les persones
amb VIH; el de Bishop, Berven, Hermann, i Chan (2002), per a persones amb epilépsia o el de
Burke (2001), per a persones asmatiques.
El concepte de QVRS, com ja hem dit en aquest apartat, té com a particularitat la incorporacié
de la percepciod de la propia persona vers la seva malaltia i ha de ser una concepcié que s’ha
de veure com un concepte dinamic i amb interaccié continua entre la persona i el medi que
I’envolta (Porter, 1994).
Per tot plegat, volem destacar que cada cop més s’apunta a una definicid dinamica del
concepte de QVRS subjecta a reformulacions.
Minayo, Hartz, i Buss (2000) senyalen la relativitat del concepte de QVRS, com a un concepte

individual ( és la propia persona la que explica o relata com es sent i com es veu a si mateixa),
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independentment que aquesta avaluacio sigui o no compartida pels altres. Perod, en canvi, la
QVRS té almenys tres marcs de referéncia: I’historic, el cultural i la classe social.

Historic: el moment historic en qué vivim marcara els parametres de QVRS de cada societat.
Cultural: els diferents pobles tenen diferents parametres de QVRS en relacié a les seves
tradicions culturals, a partir de les quals es construeixen els seus valors i necessitats.

Classe social: les expectatives de vida que cada persona té estan directament relacionades
amb la classe social a la qual pertany.

En la mesura de la QVRS, tot i ser molt precisa per a la valoracid de I'efectivitat clinica, hi
persisteixen, pero, certs problemes de caire metodologic per resoldre, com sén els problemes
relacionats amb la validesa i sensibilitat de la mesura o el disseny optim dels estudis, fet que
ens exigeix certa cautela a I’hora de la interpretacio dels resultats (Manterola, Urrutia, i Otzen,
2013).

Existeixen tres vessants fonamentals de mesura de la QVRS, que originen els tres tipus
d’instruments de mesura: instruments genérics (perfils de salut i les mesures d’utilitat),
instruments especifics (referents a malalties o grups de persones en particular), arees o
dimensions de funcionament (per exemple: el dolor) (Urzua, 2011).

L'Us d’instruments genérics o especifics no ha de ser excloent I'un de Ialtre, siné que han de
ser complementaris. Els instruments genérics ens proporcionen una idea general de la QVRS
i els especifics es centren en els problemes associats a la situacié individual que té cada
persona vers la malaltia (Guyatt, Feeny, i Patrick 1993).

Els instruments que s’utilitzen per a mesurar la QVRS han de ser els adequats i altament
sensibles per a poder detectar les possibles variacions dels factors que conformen aquesta
QV (Cella i Tulsky, 1990).

Les caracteristiques que han de complir aquests instruments sén: coincidir amb el concepte
operatiu del grup d’investigacid, trobar-se dintre del context cultural en qiestio, senzill
d’utilitzar inclUs per a persones no especialitzades en el tema, acceptat per part de la poblacid
a estudi i I'equip investigador i, per ultim, que tingui validesa.

Podem destacar les seglients diferencies entre els instruments generics o especifics:

Els instruments generics permeten avaluar I'esta de salut en general de qualsevol poblacio.
Es poden aplicar a diferents estats de salut i/o malalties. Ens permeten obtenir valors
poblacionals de referéncia i, en contra, presenten menor sensibilitat, poca amplitud i no

responen de manera adequada als canvis.
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Els instruments especifics es centren en aspectes de la QVRS propis d’'una malaltia/ poblacio/
problema o funcid en concret i s6n més sensibles que els geneérics, ja que sén més
discriminatoris i més sensibles al canvi. A part d’un instrument fiable i eficag, també resulta
de vital importancia la validesa de les dades (Manterola et al., 2013).

En la seglient taula (taula 9), podem veure els instruments més significatius d’avaluacio de la

QVRS:

INSTRUMENTS GENERICS INSTRUMENTS ESPECIFICS
Nottingham Health Profile Kidney Disease Questionnaire
Sickness Impact Profile Kidney Transplant Questionnaire
Sf-36 KDQOL
Euroqol Questionari de Parfrey

Lamines Coop-Wonca

Taula 9. Tipus d’instruments per avaluar la QVRS. Font: Alvarez-Ude (2001).

1.5.1.5. Patient Reported Outcomes. Qiiestionaris PRO

La definicié de QVRS i dels seus conceptes associats segueix sense estar resolta. Per aquest
motiu, la Food and Drug Administration (FDA) va proposar el concepte de Resultats Percebuts
pel Pacient/ Patient Reported Outcomes (PRO) per a referir-se de forma genérica a tots els
guestionaris que mesurin la QVRS. Aixo significa que la mesura de qualsevol aspecte de I'estat
de salut percebut pel/la pacient prové directament del/la mateix/a (aix0 vol dir sense
interpretacio de les respostes del/la pacient per part del metge o d’una altra persona)
(Valderas i Alonso, 2010).

Els questionaris PRO s’han convertit en uns dels principals indicadors de salut dels nostres
temps. Son d’'important utilitat en persones amb malalties croniques i també en patologies
agudes i inclus en la poblacid general.

Els qliestionaris PRO, juntament amb els indicadors de mesures classiques ( esperanca de
vida, mortalitat, morbiditat, etc.) esdevindran una bona eina per a avaluar I'impacte d’una
malaltia o un esdeveniment d’interés en el procés salut/malaltia d’'una poblacié o d’un grup

de persones determinat.
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Els gliestionaris PRO s’utilitzen en I'avaluacid (transversal) i monitoritzacié (longitudinal) de
la salut de la poblacié general o de grups especifics, en l'avaluacid de l'impacte
d’intervencions de salut i/o politiques sanitaries, avaluacié econdmica, eficacia i efectivitat de
les intervencions sanitaries, cribratge i diagnostic de problemes de salut i, finalment, per a la
monitoritzacio de 'estat de salut individual (Valderas, Ferrer, i Alonso, 2005).

La importancia de la utilitzacid d’aquests qliestionaris rau en que per primer cop en I'ambit
de la metodologia quantitativa s’utilitzen eines que només es basen en la percepcio de la
propia persona. Aquesta aportacio ha fet possible que, cada cop més, les ciéncies mediques
tinguin en compte que la malaltia no és només quelcom estandarditzat (disease), siné que hi
ha unes percepcions i vivencies que no poden ser apreciades sempre per questionaris
estandarditzats (illness i disease). La malaltia és quelcom individual i que depen de multiples

factors, i no només dels signes i simptomes percebuts.

1.5.1.6. Kidney Disease Quality of Life Short Form

El gliestionari que hem utilitzat en I'avaluacié de la QVRS de les persones participants en el
nostre estudi ha estat el KDQOL-SF.

Es tracta d’un questionari PRO que es va desenvolupar a partir d’un qliestionari més llarg
KDQOL i que va ser adaptat per Jordi Alonso i el grup CALVIDIA al 1998 (Garcia, Lépez, De
Alvaro, Alvarez-Ude, i Alonso, 1998). Es un test que avalua la QVRS de les persones amb MRCT
en programa de dialisi (HD i DP). Consta de dues parts: una part geneérica de 36 items del SF-
36 i una part especifica de 43 items especifics per a MRCT.

Les dimensions que compren el KDQOL-SF, sén:

Part generica (36 items): funcio fisica, rol fisic, dolor, salut general, benestar emocional, rol
emocional, funcio social i vitalitat.

Part especifica (43 items): simptomes/problemes, efectes de la malaltia renal, carrega de la
malaltia renal, situacid laboral, funcié cognitiva, qualitat de les relacions socials, funcio sexual,
son, recolzament social, actitud del personal de dialisi i satisfaccié del pacient.

Les opcions de resposta dels items sdn majoritariament escales de tipus Likert, que avaluen
la intensitat o la freqliencia. Cada pregunta esta codificada numéricament i la seva puntuacio
es transforma en una escala entre 0-100, de manera que les puntuacions més altes

representen millor QVRS.
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També inclou un item sobre la salut general del pacient, que utilitza una escala numeérica
visual que compreén de I'1 al 10, on 1 seria la pitjor salut possible i 10 la millor salut possible.
El gliestionari esta dissenyat per ser auto administrat. No totes les preguntes requereixen
d’un temps de recordatori i, en cas necessari, el temps que requereixen no és superior a
guatre setmanes. Es triga entre 15 i 20 minuts en contestar els 80 items dels KDQOL-SF v1.2.

(Annex 1) (Martin et al., 2004).

1.5.1.7. Qualitat de vida relacionada amb la salut i malaltia renal cronica terminal. Origen i
estat actual

En la MRCT, com a MC que és, es compleix la premissa que presenta una QVRS inferior a la

de la poblacié general. Cal preguntar-nos per qué ens resulta interessant mesurar la QVRS

d’aquestes persones.

Podem dir que és degut a que I'estudi de la QVRS d’aquestes persones té una relacid més

directa en la percepcié que té la persona vers la seva malaltia que altres mesures

considerades més objectives (Hemoglobina, hematocrit, etc.). Alhora, ens permet valorar la

qualitat dels cuidatges d’infermeria, avaluar i comparar |'efectivitat i I'eficacia dels diferents

TRS en la MRCT. Finalment, també cal destacar que ens ajuda amb el seguiment individual de

cada pacient i, com ja hem dit anteriorment, té valor predictiu en quan a la morbiditat

(Alvarez-Ude, 2001).

L’estudi de la QVRS, en el camp de la nefrologia, té els seus inicis més ferms al voltant del

1970, i han estat diferents autors els que n’han estudiat la seva evolucio.

Destacarem Evans (1990), el qual va dividir en tres periodes de temps els estudis sobre QVRS

en la MRC. Aquests sén:

Primer periode (1966-1972): els estudis es basaven en les caracteristiques psicologiques dels

pacients renals, exactament en la morbiditat psiquiatrica, considerada com un dels principals

criteris d’inclusio al tractament substitutiu.

Segon periode (1973-1980): els estudis d’aquest epoca tenien com a eix central I'adaptacié

de la investigacid psicosocial del pacient al tractament i la seva aptitud vers al treball ( aquest

periode coincideix amb la consolidacié de ’lhemodialisi com a TRS propiament dit).

Tercer periode (a partir del 1981): els estudis es centren en ampliar el concepte de

rehabilitacid i introduir el constructe de multidimensionalitat de la QVRS, aproximant-se cada

cop més al concepte de 'OMS.
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En aquests ultims anys, cal destacar que han aparegut moltes investigacions comparant la
QVRS tenint en compte les diferents modalitats de TRS ( DP, HD, TR) i I'estudi de la QVRS com
a una variable de resultat del tractament (Lim et al., 2016; Czyzewski et al., 2014).

Actualment, cal destacar que els estudis sobre QVRS en la MRCT han centrat més les seves
investigacions en millorar la QV d’aquestes persones que no pas en aconseguir una major
supervivencia, el que podriem dir: “donar-li vida als anys i no anys a la vida” (Schwartzmann,

2003).

1.5.2. Factors que influeixen en la Qualitat de Vida Relacionada amb la Salut de les
persones amb Malaltia Renal Cronica Terminal
En la literatura revisada en I'ambit nacional com en l'internacional observem que la QVRS
d’aquestes persones amb MRCT depén o esta influenciada per una serie de variables:
Variables sociodemografiques: edat, sexe, nivell socioecondomic, nivell d’estudis, situacio
familiar.
Variables cliniques: tipus de TRS, temps en tractament, comorbiditat associada, EPO, Kt/V,
Hemoglobina (Hb), albdmina, TR previ i/o fallit.
Variables psicosocials: I'ansietat, la depressio i les vivéncies de la malaltia i el recolzament
familiar (Rebollo, Bobes, Gonzélez, Saiz, i Ortega, 2000).
Dintre dels factors sociodemografics, destacarem I'edat, el sexe, I’estat civil, nivell d’estudis,
situacid economica, recolzament familiar i social i situacio laboral (Jofré, 1999).
Segons I'edat, la QVRS pot variar. Quan comparem diferents grups d’edat de pacient en TRS
en HD amb persones sanes, els de més edat presenten puntuacions més proximes a les
normals que els més joves (Jofré, 1999). Aquest efecte pot ser degut a que quan
s’estandarditzen les mesures utilitzant normes poblacionals es comprova que les persones
majors de 65 anys en HD presenten millors puntuacions en la QVRS que els joves. D’altra
banda, Leplége i Hunt (1998) fan referéncia a que hi ha nombroses evidencies que, a mesura
gue la MRC va avancant, es produeixen uns ajusts interns que preserven la satisfaccio que la
persona presenta per la vida. Com la persona es va adaptant als canvis, podem trobar
persones amb limitacions fisiques importants que consideren que la seva QV és bona, al igual
gue les persones de més edat veuen menys afectada per la HD la seva vida laboral (jubilats),
familiar i sexual (citats en Schwartzmann, 2003, p. 13). Moltes d’aquestes persones

estableixen I'anar a les unitats d’HD com a una nova oportunitat de restablir relacions socials
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i sOn les que valoren més positivament I'assistencia del personal sanitari. Per a les persones
joves resulta més dificil adaptar la seva vida social, familiar, laboral i sexual, ja que el significat
i les vivencies també varien en la edat. Uns ja han viscut molt i s’Than nodrit de moltes
experiéncies i els altres encara els hi en queden moltes per viure (Alvarez-Ude, 2001; Barrena
et al., 2008).

D’altra banda, estudis com els de Poulsen, Kjaergaard, Peters, Jespersen, i Jensen (2016),
Moura et al. (2015) o Gil et al. (2003) refereixen que a major edat pitjor QVRS, i en especial
en la salut fisica (Urzua, Pavlov, Cortés, i Pino, 2011).

Si parlem del sexe, sén nombrosos els estudis que indiquen que les dones en HD presenten
pitjor QVRS que els homes, especialment en I’escala de salut mental (ansietat i depressid), en
la salut fisica i la vitalitat (Oliveira et al., 2016; Poulsen et al., 2016; Moura et al., 2015; Vazquez
et al., 2004; Gil et al., 2003) i en la funcid sexual (Santos et al., 2012). Per que parlem de sexe
i no de génere? Doncs perque en els estudis que hem revistat sobre QVRS només fan
referéncia a la diferéncia biologica entre home i dona. Més endavant veurem si el génere hi
té alguna cosa a dir.

Dels estudis revistats, només un realitzat a I’Arabia Saludi relaciona que una de les variables
gue influencia a tenir una pitjor QVRS és ser home (Bayoumi et al., 2013; Al Wakeel et al.,
2012).

L’estat civil també influeix en la QVRS. Les persones que estan casades o viuen en parella
presenten més recolzament social i familiar que les persones que estan soles (Alvarez-Ude,
2001). Aqui apareix un element molt important que és la familia, ja que la malaltia no
transcorre de manera aillada, sind que és un fet social (Masana, 2013). Cal, doncs, preguntar-
nos queé és la familia? Wright i Bell (2009) es refereixen a la familia com un grup de persones
gue estan vinculades per forts llagcos emocionals amb sentit de pertinenca i passido per
involucrar-se. La familia constitueix el principal recurs de suport social i emocional en
I’afrontament dels problemes, en aquest cas de la MRCT (Berenguer, 2014). La familia pot
actuar com a facilitador en I'acceptacid i adaptacié a la malaltia, perd en alguns casos pot ser
un problema si aquesta no s’adapta als canvis. Tenir una bon recolzament familiar afavoreix
a tenir una millor adherencia al tractament i, per tant, percebre una millor QVRS (D’Onofrio
et al., 2016). Adaptar-se a la malaltia no és tant sols cosa de la persona, sind també de les
persones que conformen el seu entorn, ja que hi haura una série de canvis en les rutines

familiars i en els rols que obligaran a reestructurar el nucli familiar (Novel et al., 2005).
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Sobre el nivell d’estudis podem dir que aquest esta relacionat amb el grau d’informacié que
la persona es capac de controlar vers la malaltia i el tractament. Aquest domini de la situacio
té efectes positius vers les dimensions fisiques i psicosocials de la QVRS, (Jofré, 1999). En el
nivell socioeconomic passa exactament el mateix que amb el nivell d’estudis: les persones
amb poder adquisitiu més alt presenten millor adaptacié a la malaltia ja que tenen més
recursos economics per poder adaptar-se a la situacié. No disposar de recursos economics
suficients afavoreix a obtenir pitjors puntuacions en el test de QVRS (Alvarez-Ude, 2001).

En el cas de la situacio laboral, poder seguir tenint un treball actiu ajuda a que la persona
pugui seguir mantenint la seva identitat i, per tant, actua com a factor protector de la QVRS.
No obstant, a mesura que avanca la malaltia, hi ha més limitacions fisiques que poden dur a
que la persona hagi de deixar de treballar (Alvarez-Ude, 2001; Jofré, 1999). Aquesta
autorealitzacid esta directament relacionada amb la vida anterior a la malaltia.

En els factors clinics destacarem que hi ha molts estudis que afirmen que tenir comorbiditat
associada i multiples ingressos hospitalaris afavoreixen a tenir pitjors puntuacions en el test
de QVRS, KDQOL-SF (Oliveira et al., 2016; Poulsen, et al., 2016; Zouari et al., 2016; Barrena et
al., 2008).

De totes les comorbiditats associades, la que és considera que té un efecte més negatiu és la
DM (Moura et al., 2015). Presentar més simptomatologia, com ara insomni, set, rampes,
hipotensio, cefalees, també implica percebre pitjor QVRS, ja que aquests simptomes fisics fan
que el periode de recuperacid sigui major i la persona no pugui reprendre la seva vida amb
més normalitat (Pérez et al., 2015).

Una de les variables que hem fet més émfasi en aquest estudi és el TRS. El TRS també influeix
en la QVRS (Aguiar et al., 2015). Tot i que hi ha estudis que no han trobat diferéncies
estadisticament significatives entre técniques (Barrena et al., 2008)., en un estudi arab, les
diferencies entre L'HD-AF i L'HDF-OL, eren notables (Karkar, Abdelrahman, i Locatelli, 2015).
Pel que fa a la DP, podem destacar dos estudis brasilers, Aguiar et al. (2015) i Gongalves et al.
(2015), en qué, tot i que les persones en TRS amb DP varen obtenir millors puntuacions a
nivell global en el test de QVRS, en les escales que van obtenir millor puntuacions les persones
en HD, aquests van resultar tenir més impacte en el dia a dia i en el seu benestar que les
puntuacions obtingudes en DP.

En un estudi recent de metodologia mixta, realitzat a Sud Africa per Tannor et al. (2017), hi

podem destacar que en general van obtenir millors puntuacions en el test de QVRS les
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persones que rebien TRS amb DP respecte a les que ho feien en HD. Tot i aixi, les persones
gue rebien TRS amb DP van verbalitzar en les seves narratives que tenien més limitacions que
les persones en HD, com podien ser alteracions en la seva imatge corporal, tenien més
simptomatologia i dificultats en la interaccio social.

Si reiterem que el TRS d’eleccid i ideal és el TR, tot i que no sempre és el primer, ja que molts
cops s’ha de comencar en HD o DP fins que arriba el TR, també hem de dir que és el que obté
millors puntuacions en test KDQOL-SF. En una cohort Coreana de nou anys de durada, es va
poder apreciar que les persones van obtenir millors puntuacions de QVRS després de dos anys
d’haver rebut el TR, respecte al TRS anterior (DP o HD) (Lim et al., 2016).

Altres variables cliniques que també afecten en la QVRS son el temps que és porta en TRS,
mantenir la funcié renal residual i la dosi de dialisi rebuda (a més dosi, més bona QVRS)
(Oliveira et al., 2016; Poulsen et al., 2016; Bayoumi et al., 2013; Reyes et al., 2012; Urzua et
al., 2011).

| finalment factors psicologics com I'ansietat i la depressid i I'atencid rebuda per part dels
professionals sanitaris de la unitat. En aquest sentit, les persones que reben TRS amb HD
tenen un 10% de probabilitats de desenvolupar trastorns depressius respecte a la poblacidé en
general (Pérez et al., 2009). Presentar algun d’aquests simptomes també afavorira a tenir
pitjor QVRS (Urzua et al., 2011; Vazquez et al., 2005; Gil et al. 2003).

L'atencié rebuda per part dels professionals sanitaris passa per explicar breument les
relacions que s’estableixen per parts dels/les malalts/es amb aquests professionals, més
concretament, parlarem de les infermeres i el col-lectiu medic. Les persones amb MRCT
requereixen d’uns cuidatges i atencions molt especifics que es caracteritzen per presentar
una casuistica complexa per la condicié de malalt cronic que tenen. L’exit del seu tractament,
o més ben dit de I'adheréncia a aquest, dependra en gran part de la relacid que estableixin
amb els altres actors i actrius de I'obra, en aquest cas del personal sanitari. Si més no, ja és
ben sabut per tots que les infermeres tenen la seva tasca i els metges una altra, pero
complementaries a la vegada. La percepcié que en facin els/les malalts ve molt marcada per
les seves creences culturals i socials sobre cada professié en concret. Aquesta concepcid
prévia que té la persona sobre la feina de cadascun/a i la importancia que ells hi donen
marcaran el grau de complicitat en la relacié terapeutica amb els membres de I'equip. En
aquestes relacions, podem distingir que la relacié que estableixen amb les infermeres no és

la mateixa que amb els metges, ja que les concepcions que tenen en son diferents. La relacid
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gue estableixen en cadascun dels grups ve marcada per la idea preconcebuda que tenen de
I’estatus social i de la jerarquia que se li atribueix a cada professio. Destacarem les relacions
metge/ssa-infermera, les quals venen marcades per un poder legitimador, que ha estat
consensuat per inércia, tant pels opressors/es (metges/ses) com pels oprimits/des
(infermeres) i que suposa la capacitat d’'imposar una visio legitima de |'ordre social (Acebedo,
2012). Aquesta violéncia simbolica és entesa per Bourdier com una violéncia que deriva
submissions que ni tan sols es perceben com a tals, es recolza en expectatives col-lectives i
creences inculcades. Es tracta d’un poder simbolic, invisible pero reconegut com a legitim, tot
i que alguns cops, I'oprimit/da pot expressar sentiments de frustracié (Bourdier, 1999). Pero
si aquest poder li dona “carisma” al/la metge/ssa, ja que hem dit que en les relacions socials
hi ha un ordre, i que es reflecteix també amb les expectatives dels/les pacients (de manera
inconscient), i que sén diferents segons I'estatus del personal sanitari, és a dir, sigui metge/ssa
o sigui infermera i en conseqliencia les relacions que s’estableixen també seran diferents. Aixi,
en larelacié que tenen amb les infermeres (que seguim lluitant per treure’ns aquesta etiqueta
d’oprimides en aquestes relacions de poder), els/les pacients marquen certs requisits a I’'hora
de poder etiquetar a aquesta de bona o no tant bona infermera. Aquesta concepcié marcara
la relacid entre infermera i pacient, ja que les expectatives que tenen sobre una professié o
una altra sén ben diferents. Ho podem veure clarament en un estudi realitzat en una unitat
de grans cremats, on, segons la seva experiéncia, aquests/es pacients relataven quines
gualitats consideraven o valoraven que havia de tenir una bona infermera. Aquestes van ser:
amable, comprensiva, sensible, competent en les tecniques i tenir habilitats de comunicacid
(Madjar, 1998).

Referent a les variables cliniques com I'EPO, I’'Hb i I’estat nutricional, al estar directament
lligades al TRS rebut, ho expliquem més detalladament en |'apartat d’"HD-AF i HDF-OL. Les
vivéncies i les percepcions de la MRCT en TRS en HD, les analitzarem en profunditat en les
Entrevistes Semi Estructurades (ESE).

A continuacid, podem veure de manera resumida les principals troballes dels estudis sobre
QVRS comentats en aquest apartat (taules 10 i 11). Per tal d’acotar més la cerca i evitar
possibles biaixos, els estudis revisats sobre QVRS han estat investigacions que han utilitzat

també el KDQOL-SF per a la valoracié d’aquesta.
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Autors (any) Pais i mostra Ambit Instrument Metodologia Principals
(n) (Tractament QVRS Resultats
Renal Substitutiu)
Barrena et al. Espanya Ambulatori KDQOL-SF Estudi No hi ha diferéncies estadisticament significatives entre técnica de dialisis i percepcié de la QVRS.
(2008) (n=98) HD convencional prospectiu, Els <60 anys sén els que presenten millors puntuacions en la dimensié de la funcid fisica, seguits dels > 80 anys i
HDF-OL descriptiu i els pitjors els de 70-80 anys.
AFB Standard observacional >80 anys presenten millors puntuacions en les dimensions de la funcié sexual, vitalitat i els cuidatges rebuts per
AFB-K part del personal de la unitat.
A >comorbiditat, pitjor percepcid de la QVRS.
Vazquez et al. Espanya Ambulatori KDQOL-SF Estudi Els signes/simptomes ansiosos i depressius presenten una forta associacié amb les dimensions del KDQOL-SF.
(2005) (n=194) HD convencional transversal i
multicentric
(43 centres)
Vazquez et al. Espanya Ambulatori KDQOL-SF Estudi Ambdods sexes presenten puntuacions inferiors en les escales geneériques als valors de referéncia poblacionals
(2004) (n=152) HD convencional transversal i sobre QV.
multicéntric Les dones van obtenir puntuacions més baixes en la majoria de les dimensions del KDQOL-SF, amb significacid
(43 centres) estadistica en: funcid fisica, funcié social, rol emocional i salut mental.
L'area més afectada per ambdds sexes: funcid fisica i la menys afectada: funcié sexual.
Gil et al. (2003) Espanya Ambulatori KDQOL-SF Estudi Les dones presenten pitjor QVRS que els homes.
(n=51) HD transversal La QVRS en les persones grans, és inferior a la de la poblacié en general del mateix sexe i edat, la qual no es va

veure modificada per la MRCT i el seu TRS.
Factors con el deteriorament cognitiu i la depressié van influir negativament en la percepcié d’aquesta QVRS.

Taula 10. Estudis sobre QVRS d’ambit nacional sobre la percepcié de la QVRS amb el qiiestionari KDQOL-SF.
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PERSONES AMB MALALTIA RENAL

Autors (any) Pais i Ambit (Tractament Instrument Metodologia Principals
mostra (n) Renal Substitutiu) QVRS Resultats
Tannor et al. (2017) Sud-Africa HD KDQOL-SF Estudi de tall Tot ique les puntuacions en el test de QVRS varen ser similars entre les persones en DP i HD, hem de destacar que les persones
(n=106) DP transversal que rebien TRS en DP van presentar pitjors puntuacions en les escales de simptomes i problemes, vitalitat i en 'escala de la
son. En canvi van obtenir millors puntuacions en les escales d’actitud del personal de dialisi i situacio laboral. Les persones en
DP van verbalitzar tenir més limitacions que les persones en HD, tals com alteracié de la imatge corporal, tenir més
simptomatologia i dificultats en la interaccié social.
Poulsen et al. (2016) Dinamarca HD KDQOL-SF Estudi d’intervencio La preservacié de la funcié renal residual és un factor important per a la QVRS.
n=82/ HD aleatoritzat a doble cec En pacients de nova incorporaci6 al TRS/HD, s’aprecia un lleuger canvi en la QVRS després dels primeres 12 mesos.
i controlat amb Factors com: la comorbiditat i entre ells en especial la DM, ingressos hospitalaris, 'edat i ser dona influeixen de manera negativa
placebo. (Estudi Safir). en la QVRS.
Multicentric
Oliveira et al. (2016) Brasil HD KDQOL-SF Estudi descriptiu Les dones van obtenir puntuacions inferiors en les escales de funcié fisica, simptomes i problemes, benestar emocional i
(n=286) prospectiu vitalitat, Les puntuacions més baixes es van trobar en les persones que portaven entre 1 any i 7 mesos de TRS i les més altres
en les persones que portaven més de 5 anys de tractament.
Les hospitalitzacions disminuien les puntuacions en les escales fisiques i emocionals i les abséncies estaven relacionades amb
I'edat i el suport social.
Zouari et al. (2016) Tunisia HD KDQOL-SF Estudi de tall L'analisi de regressio logistica va identificar 6 variables que influeixen en la QVRS. Aquestes son (per ordre d’'importancia de
(n=71) transversal major a menor): manca d’autonomia, anar a dialisi tres cops per setmana, tenir més de 60 anys, tenir DM, nivell socioeconomic
baix i viure en arees rurals.
D’Onofrio et al. (2016) Italia Ambulatori KDQOL-SF Estudi observacional Els resultats associats a un bon control de la PTHi i viure en un context familiar sén factors que poden afavorir al compliment
(n=183) HD multicéntric del tractament dialitic, el tractament farmacologic i de la dieta. Els resultats obtinguts en aquest estudi suggereixen la
> 45 anys importancia del maneig integral dels pacients sotmesos a HD i que viuen en un context no urba.
Lim et al. (2016) Corea Pre- Dialisi KDQOL-SF Estudi de cohort, Després de 2 anys del TX, les puntuacions obtingudes en les escales fisica i mental van millorar .
(n=175) HD multicéntric La millorar en el FG, la disminucié de I'index de massa corporal i les bones puntuacions obtingudes en el test, s’associen a la
DP observacional de 9 millora en les puntuacions del test de seguiment als dos anys del TX. Resultant ser el TX la millor opcié de TRS en les persones
X anys de durada en MRCT.
Aguiar et al . (2015) Brasil Ambulatori KDQOL-SF Estudi de tall Els pacients sotmesos a DP van obtenir millors puntuacions (estadisticament significatives), en un nombre més elevat d’items
(n=338) HD/DP transversal del test de QVRS que les persones sotmeses a HD. Tot i aixi, les dues variables amb les troballes més significatives als pacients
multicéntric en HD (funcionament fisic i emocional), van tenir un impacte més gran en la seva vida que en les persones amb TRS/DP, amb la
qual cosa afavorint a que I’HD fos la técnica més favorable en la seva QVRS.
Pérez et al. (2015) Xile Ambulatori KDQOL-SF Estudi correlacional Percepci6 de la QVRS inferior a la de la poblacid en general, sent la dimensid fisica la més afectada.
(n=100) HD predictiu transversal A >simptomatologia, < QVRS i viceversa
Tenir una bona adaptacié a la malaltia afavoreix a percebre una millor QVRS.
et al. (2015) Portugal Ambulatori KDQOL-SF Estudi descriptiu- Les dones, les persones diabétiques i amb anémia son les que perceben pitjor QVRS. El factor edat esta associat amb la perdua
(n=322) HDF-OL transversal de I'estatus laboral, de la funcio fisica i del rol fisic al igual que afavoreix a I'increment de les persones amb diabetis i portadores
Multicéntric de CVC. Per tant, I'edat afavoreix a tenir una pitjor QVRS.
Karkar et al. (2015) Arabia HD-AF/HDF-OL KDQOL-SF Les persones en TRS /HDF-OL en post dilucid, van obtenir millors puntuacions en la valoracié de la QVRS en relacié amb les
Saudi persones que rebien TRS/ HD-AF.
(n=72)
Gongalves et al. (2015) Brasil HD KDQOL-SF Estudi descriptiu Les persones en DP van obtenir millors puntuacions (estadisticament significatives), en les escales de: situacio laboral, actitud
(n=338) DP transversal del personal de dialisi i satisfaccid del pacient. | les persones en TRS amb HD en les escales de: funcio fisica i benestar emocional.
multicéntric Tot i que les persones en DP van obtenir millors puntuacions en més escales del test KDQOL-SF que les persones en HD, en les

que si que ho varen fer aquestes Ultimes, van tenir més impacte en el benestar i en el dia a dia que les puntuacions obtingudes
en DP.
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Czyzewski et al. (2014)

Bayoumi et al. (2013)

Reyes et al. (2012)

Al Wakeel et al. (2012)

Urzia et al. (2011)

Polonia
(n=120)

Arabia
Saudi
(n=100)

Mexic
(n=26)

Arabia
Saudi
(n=200)

Xile
(n=128)

HD
DP
>

HD

HD

HD

HD

KDQOL-SF

KDQOL-SF

KDQOL-SF

KDQOL-SD

KDQOL-SF

Estudi de tall
transversal

Estudi descriptiu-
transversal

Estudi prospectiu
Transversal

Estudi de tall
transversal

Estudi no
experimental,
transversal-
correlacional

La QVRS de les persones amb MRCT va variar segons el TRS d’eleccié: les millors puntuacions van ser per a les persones en TX,
seguit de les que rebien tractament amb DP i finalment el HD. L’edat, 'augment de I'IMC i la TA, van disminuir la QVRS de les
persones en TX i DP. A I’hora d’elegir el TRS, s’hauria de tenir en compte la QVRS d’aquestes persones, aixi com I'estil de vida,
la feina i la seva interacci social.

Les persones en TRS/HD presenten una QVRS disminuida en tots els dominis de la seva salut.
Variables com: I'edat, ser home, no tenir feina, i el temps en TRS/HD, han resultar ser predictors negatius en la percepcié de la
QVRS.

Les persones que rebien TRS/HD/ 2 dies/setm, presentaven una QVRS molt bona i les que rebien TRS/HD/ 3 dies/ setm
presentaven una QVRS molt bona a excel-lent, sense apreciar-se diferencies significatives entre tots dos tractaments.

Excepte en la funcid fisica, en la resta de dimensions del KDQOL-SF, van obtenir puntuacions superiors (estadisticament
significatives), les persones que van rebre TRS amb DP. Van resultar ser predictors negatius: ser home, 'edat i el temps en
dialisi.

Les persones amb més ansietat i depressid presenten pitjors puntuacions en el test de QVRS.

Es detecta la manca de dimensions que estudien la malaltia i I'impacte vers la familia.

No hi ha diferéncies significatives entre sexe, excepte a la dimensid de simptomes (les dones presenten pitjor puntuacio).
A > edat, < salut fisica.

A >temps en TRS/HD no presenten pitjor QVRS respecte als de menor temps.

Taula 11. Estudis sobre QVRS d’ambit internacional sobre percepcié de la QVRS amb el qliestionari KDQOL-SF.
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1.5.3. Génere i Salut

La diferéncia en els discursos sobre les vivéncies relacionades amb la MRCT i especialment en
la manera de descriure la malaltia entre homes i dones degut a les diferéncies de socialitzacid
rebudes, han fet necessaria la incorporacié de la perspectiva de genere en I'analisi de les
narratives dels/les informants d’aquesta investigacio.

D’acord amb De Beauvoir:

“No se nace mujer, se llega a serlo. Ningun destino bioldgico, psiquico o econdmico definia la
figura que reviste en el seno de la sociedad la hembra humana; es el conjunto de la civilizacion
el que elabora el producto... al que al final se califica de femenino”. (Beauvoir, 1981, p. 247).
| aix0, s’expressa també en la mesura en que les dones viuen i experimenten el procés de la

malaltia.

1.5.3.1. Concepte de génere i el sistema sexe-génere en salut

La salut dels homes i les dones és diferent i desigual. | per que és diferent i desigual? Doncs
bé, la salut és diferent perque existeixen una serie de factors biologics (fisiologics, genetics,
hereditaris, etc.) que determinen el funcionament i el risc d’emmalaltir d’uns i unes. Alhora,
és desigual pergue existeixen un conjunt de condicionants socials que sdn explicats pel geénere
i que influeixen sobre la salut dels homes i les dones de manera injusta (Rohlfs, Borrell, i
Fonseca, 2000).

Perd, quan va apareixer el concepte de génere? Tot i que a la gran majoria de les persones
ens sembla que és quelcom recent, I'aparicid del concepte de génere com a categoria d’analisi
data del segle XVII. En aquell moment van apareixer les primeres linies de pensament que
afirmaven que la desigualtat social entre dones i homes, no era resultat de la diferéncia
biologica, sind que era la propia organitzacié social i politica la que havia elaborat certs
arguments que atorgaven la qualitat d’inferioritat al sexe femeni (Esteban, 2001).

Tot i aixi, fins a meitat del segle XX, sexe i génere eren utilitzats de manera indistinta. El primer
en utilitzar la paraula génere va ser I'investigador John Money al 1955, que va fer referéncia
al paper de genere (gender role) per a descriure el conjunt de comportaments i conductes
gue s’atribuien als homes i les dones (Aguilar, 2008).

Podem destacar que els estudis de genere tenen el seu origen al 1949, en I'obra de Simone

de Beauvoir, El segundo sexo. En aquest tractat, I'autora destaca obertament que la diferéncia
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gue existeix entre els homes i les dones és el resultat d’'un constructe sexual i no pas biologic
(Beauvoir, 1981).

Depenent de la cultura o de la societat a la qual pertanys, els rols i els atributs assignats a les
dones varien, ja que allo que en algunes d’aquestes societats es considera purament femeni,
com poden ser el cuidatge, la tendresa o la sensibilitat, en altres poden estar més associats
als homes o simplement que no hi hagi una separacié tan radical entre allo que és propi d’'uns
i de les altres (Mead, 1973).

Durant la década dels 70 del segle passat, es va fer un gran esfor¢ per separar el conceptes
de sexe i génere, emfatitzant la subordinacio social a la que estava sotmesa la dona derivada
de la naturalitzacié de la seva posicid social. Aixi, podem dir que el sexe fa referencia a les
diferencies fisiques, anatomiques i fisiologiques entre homes i dones, mentre que el génere
fa referéncia a la construccio social del sexe, és a dir, a la construccid cultural i simbolica de
la feminitat i de la masculinitat. Aquesta construccio inclouria el conjunt de practiques socials,
representacions i valors associats als homes i les dones que tenen com a particularitat
I’asimetria d’espais i funcions dintre de la societat (Esteban, 2001).

A grans trets, podem dir que hi ha dues corrents ideologiques sobre el feminisme: el
determinisme biologic i el constructivisme social. El primer emfatitza la diferéncia de genere,
atribuint diferencies psicologiques associades al sexe i reivindicant un estatus d’igualtat per a
la dona. En canvi, el segon rebutja la diferéncia de génere com a eina de lluita feminista, ja
gue el génere és un constructe social i no hi ha cap base biologica que pugui explicar el genere
com a categoria biologica i essencial (Aguilar, 2008).

El sistema sexe-génere va ser definit per primer cop al 1975 per Gayle Rubin:

“un conjunt d’acords, pels quals la societat transforma la sexualitat biologica en productes
d’activitat humana i en el que trobem les resultants necessitats sexuals historicament
especifiques” (citat en Aguilar, 2008, p. 3).

Aguest sistema binomial, basat en les relacions que estableixen els homes i les dones en el si
d’una societat, analitza les relacions que esdevenen sota un sistema de poder que defineix
diferents condicions socials per a homes i dones, depenent dels rols que se’ls hi ha assignat
socialment i de la posicié social que hi ocupen, bé com a éssers subordinats o amb poder.
Les societats occidentals actuals, segueixen regint-se per un sistema sexe-génere basat en

relacions desiguals de poder entre homes i dones (Aguilar, 2008).
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1.5.3.2. Perspectiva de genere i salut

Si ens centrem en el camp de la salut, trobem dos models explicatius que parlen de les
diferencies en salut entre homes i dones: els model biologics-genétics i els models
socioculturals.

Els models biologics-genetics emfatitzen el paper que té la biologia i la genética en el
comportament social de les persones i del seu cos. Aquest model parteix del paradigma
biomedic classic, afirma que les diferéncies sexuals influeixen en les diferéncies genetiques,
hormonals i fisiologiques entre homes i dones. En canvi, el model sociocultural considera el
génere com un element fonamental per poder explicar les desigualtats en salut entre dones i
homes, ja que el context politic i socioeconomic, aixi com les normes i valors que s’adjudiquen
a cada sexe, condicionen en les seves experiencies de vida i, per tant, en la seva salut (Garcia-
Calvente, 2004).

Actualment, en el camp de la salut, es produeix una confusié terminologica amb la categoria
sexe o génere. Aquesta confusié és fruit de la popularitzacio del concepte de genere. En molts
estudis s’utilitza de manera incorrecta genere enlloc de sexe per definir les diferéncies entre
homes i dones, sense que aix0 suposi un replantejament metodologic o de perspectiva
d’aquests o la utilitzacié erronia de génere com a sinonim de dona (Krieger, 2003; Esteban,
2001; Scott, 1986). Utilitzar el terme genere correctament implicaria interpretar els resultats
epidemiologics segons els determinants socials i biologics d’aquests processos, els quals son
diferents entre homes i dones (Rohlfs, 2003).

Segons Lagarde (1996), la perspectiva de génere és “una visid cientifica, analitica i politica
creada pel feminisme, essent acceptat que, quan s’utilitza el concepte de perspectiva de
génere, es fa referencia a la concepcié académica, il-lustrada i cientifica, que sintetitza la
teoria i la filosofia alliberadora”.

La perspectiva de génere permet comprendre els processos socials dels homes i les dones i
proporciona mesures que contribueixen a superar els desavantatges que existeixen entre ells.
Utilitzar aquesta perspectiva implica observar el génere en totes les seves representacions
qgue, segons Braidotti (2002), son les seglients: el génere com a part de la identitat de la
persona (estudi de la subjectivitat i la identitat de génere), el genere com a principi
organitzador de I'estructura social (és a dir, com es distribueixen els recursos i el poder) i,
finalment, el génere com a base dels valors normatius de la societat (models, costums i

aspectes simbolics d’una societat).

81



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

Hem de destacar que en els estudis que hem revisat per dur a terme aquesta investigacio
sobre la MRCT, no en trobem cap que enfoqui les diferencies en la manera de percebre la
malaltia, tenint en compte la perspectiva de genere. Només s’utilitza la vessant biologista per
fer o descriure trets diferencials entre sexes, sense tenir en compte |'escenari social on es

desenvolupen.

1.5.3.3. Desigualtats en salut i génere

Per poder planificar i organitzar les politiques sanitaries, és indispensable, com a primer pas,
identificar les necessitats de salut que té la poblacid. Per poder preservar els criteris d’equitat
és necessari coneixer la situacié de la poblacié a la qual volem donar cobertura i les
peculiaritats dels grups poblacionals que la defineixen com a tal. Siné és aixi, es pot produir
el que s"anomena desigualtats en salut (Rohlfs et al., 2000).

Un dels grups oblidats per excel-leéncia son les dones. El coneixement dels determinants de la
seva salut, més enlla dels aspectes relacionats amb la salut reproductiva d’aquestes, és basic
per a la visualitzacié de les desigualtats de salut segons el génere (Avotri i Walters, 1999).

Si bé hem dit a I'inici d’aquest capitol que la salut dels homes i les dones és diferent, aixi com
gue no podem entendre la salut sense la malaltia, també hem de dir que emmalaltim de
manera diferent.

La salut és un procés complex que esta determinat per factors biologics, socials, ambientals i
dels serveis de salut, on el génere, degut a la seva interrelacio, hi té un important paper.

Tot i que les dones presenten una esperanca de vida superior a la dels homes, aquestes
presenten major morbiditat i incapacitat. Les conductes de salut sén diferents en els homes i
les dones. Normalment, s’associa als homes un risc fisic més elevat que a les dones (consum
de substancies addictives, excés de velocitat en la conduccid de vehicles, etc.), amb la qual
cosa manifesten problemes de salut o malalties en la etapa mitjana de la vida i morts més
prematures que les dones. En canvi, en les dones sén els rols socials que desenvolupen els
factors que més influeixen en la seva salut. Per aquest motiu, solen sofrir més problemes
cronics (fisics i mentals) que els homes. Tot i que no produeixen una mort prematura, els
produeixen limitacions al llarg de la seva vida (Gispert i Gutiérrez-Fisac, 1997).

Segons Rohlfs et al. (2000), per poder entendre les desigualtats de salut des d’una perspectiva
de genere (referents a I'estat de salut percebut), s’ha de tenir en compte la influencia que hi

tenen factors com la classe social, I'educacio, la situacio laboral, distribucio de rols, I'entorn
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familiar, recolzament social i altres variables sociodemografiques. S’"han considerat d’interes

les variables exposades en la seglient taula (taula 12), per la seva distribucié desigual que

tenen segons el génere, ja que tenen diferent impacte en la salut dels homes i de les dones.

1. Sociodemografiques i de treball:

>

YV V V V

Estat civil de fet

Classe social

Nivell d’estudis

Situacio laboral

Treball productiu (remunerat)

>
>
>
>

Ocupacié o lloc de treball
Tipus de contracte
Tipus de jornada laboral

Hores de treball setmanals

Treball reproductiu (no remunerat)

>

>

Estructura familiar (convivéncia): edat, sexe, parentiu de les
persones que conviuen

Treball domestic

Realitzacio del treball doméstic: anar a comprar, cuinar, netejar,
planxar...

Repartiment del treball domestic

Tenir cura de persones dependents (criatures, persones grans,
discapacitats/es)

Repartiment dels cuidatges

Disponibilitat d’ajuda externa (familiar o contractada) per realitzar
les tasques domeéstiques i de cuidatge.

Hores dedicades al treball reproducti

2. Morbiditat, salut percebuda, qualitat de vida i salut mental.

» Estat de salut percebut

» Salut mental i qualitat de vida
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» Trastorns cronics

3. Suport social (preséncia i tipus de xarxa social). Suport social funcional (afectiu i
confidencial).
» Estructura de la xarxa (dimensio i densitat)

» Recolzament social funcional (afectiu i confidencial)

Taula 12. Variables que possibiliten I'analisi des de la perspectiva de génere en una

enquesta de salut. Font: Rohlfs et al. (2000).

De les variables esmentades en I'anterior taula, destacarem les seglients:

L’estat civil o la convivéncia en parella té implicacions diferents en la salut segons el génere.
Mentre que per als homes el fet de conviure en parella és un factor protector; per a les dones
implica un increment del treball reproductiu, degut a la desigualtat en la distribucié de les
tasques domeéstiques, i pot contribuir al deteriorament del seu estat de salut.

La classe social és situa com un dels determinants de salut més importants. En la societat
actual en la que vivim, les dones sén les més vulnerables a patir situacions de pobresa i
exclusio social. En el cas de les dones, existeix controversia sobre quina seria la variable més
adequada per a definir la classe social: 'ocupacié és la variable que es considera la més
adequada, pero com que |'ocupacio d’alguns grups d’edat d’aquestes segueix sent les tasques
de la llar, dificulta poder valorar-ho. Per aix0, alguns/es autors/es proposen mesurar
I’ocupacié segons el treball remunerat que tenen les dones i per a la resta, I'ocupacié que
tingui el/la cap de familia (Rohlfs et al., 2000).

Referent a la situacid laboral o treball productiu, és d’evidéncia cientifica la seva influéncia en
la salut i la diferent distribucié segons el génere. Els homes realitzen treballs que requereix
major esforg fisic i les dones solen estar exposades a majors risc psicosocial (Escriba, 1997).
Estudis realitzats a la poblacié ocupada, amb edat compresa entre 25 i 64 anys, casada o que
conviuen en parella, es fa palés I'impacte negatiu de la dobla jornada sobre diferents
indicadors de salut en les dones, perd cap associacid en indicadors de salut dels homes
(Panisello, 2012; Artazcoz et al., 2001).

El treball reproductiu el podem definir com el conjunt d’activitats destinades a satisfer les

necessitats de la familia i al manteniment de la llar. El lloc fisic on es desenvolupa és la llar,
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per aixd molts cops també s’anomena treball doméstic o tasques de la llar®. Tot i que en els
ultims temps s’observa un canvi de taranna sobre que el repartiment de les tasques i que
aquestes haurien de ser equitatives, és només un canvi d’actitud, ja que els estudis segueixen
reflectint que son les dones les que duen en la gran majoria dels casos el pes de la casa
(Rodriguez, 2008).

La gran majoria de les dones realitzen el que anomena Duran (1986) |la dobla jornada, és a dir,
les dones sén mares, esposes, filles i treballadores (formals i/o informals) (citat en Pérez,
2011, p. 73). El fet que les dones siguin les principals proveidores per excel-léncia de les cures
del nucli familiar suposa un element important de desigualtats en salut. Aquest factor té un
impacte negatiu en la seva salut, en la percepcio de la seva QV, en les oportunitats de treball
i en la disponibilitat de tenir temps per a la seva autocura. Totes aquestes responsabilitats
gue recauen sobre la dona i la dificultat en la seva conciliacid tenen un efecte negatiu sobre
I’esfera psicologica molt més pronunciat que sobre la dimensid fisica (Garcia-Calvente,
Mateo-Rodriguez i Maroto-Navarro, 2004). En I'ambit domestic, si és la dona la que esta
malalta, que no pas si ho esta |’"home, és més dificil resoldre la situacio, degut a la incapacitat
en molts casos per part de les dones de deixar d’exercir el rol de cuidadores enlloc de deixar-
se cuidar (Devillard, Otegui, i Garcia, 1991).

Segons Esteban (2006), els biaixos de génere en la practica médica sén falsos biaixos que
tenen a veure amb la perpetuacio de punts de vista deterministes i biologistes de la realitat
de les dones, que solen passar desapercebuts inclus per als propis professionals.

Analitzar correctament la relacié entre salut i geénere implica un seguit de consideracions:
observar les malalties de manera integral i en conjunt tenint en compte les dimensions
biologica social i cultural de cada malaltia, gliestionar I'etiologia de les malalties (molts cops
s’associa a la unicausalitat) i, finalment, posar en gliestié el fet que les malalties sén universals
i posar en dubte la dicotomia de multiples categories del pensament occidental: ment/cos,
home/dona, masculi/femeni, entre altres. Per tal de poder avangar en la desnaturalitzacié
dels estudis de geénere, s’haurien de posar en qiestio els principis de la medicina occidental i
assumir la particularitat, el relativisme i la sensibilitat de la dimensio historica i cultural, tenir

en compte els vincles que hi ha entre allo natural i alld social, apropant-nos més a

6 Aquest treball, es pot dividir en 3 categories: les tasques de la llar, la cura dels fills/es i altres persones
dependents i el treball emocional (activitats destinades a millor el benestar emocional d’altres) (Rodriguez,
2008).
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I’'antropologia médica, la qual ha aportat al feminisme veure les avantatges que suposa tenir
en compte la diversitat cultural i el risc que suposa universalitzar i generalitzar la realitat de

les dones.

1.6. Lainfermeriai el procés de tenir cura

La QVRS implica una concepcid i atencio holistica de I'estat de salut-malaltia de les persones
amb MRCT. Aquest fet, juntament amb les diferencies que es deriven en les vivencies de la
malaltia i del seu tractament per part dels homes i les dones, derivaran en la necessitat
d’incorporar I'atencid d’infermeria en tot el procés.

La perspectiva holistica que se li atribueix a la ciéncia infermera i que 'apropa més al care’
gue no pas al cure, implica un canvi paradoxal en els cuidatges d’infermeria de les ultimes
decades (Saillant, 2009).

Segons Torralba (1998), tenir cura és una funcié fonamental de I'ésser huma. Aquest fet ha
estat present en totes les cultures i els grups socials, ja que des de de I'inici dels temps, sempre
s’ha tingut cura de les persones (des del naixement fins a la mort) i aixi es seguira fent. Com
a fet cultural que és I'acte de tenir cura, hem de dir que té tants matisos i connotacions
diferents com tantes cultures hi ha. Tot i ser un procés anterior a I'aparicié d’institucions
destinades a oferir aquest servei, la professié que té com a eix vertebrador el cuidar és la
infermeria (Pérez, 2011).

Segons Alberdi (1992), la infermeria és la professido que té com a base del seu treball la
satisfaccid de les necessitats que resulten indispensables per a la vida de les persones, és a
dir, la prestacié de les cures infermeres.

Les infermeres apliquen en el seu dia a dia cures que permeten a la persona donar resposta
a esdeveniments que estan relacionats amb la seva salut i aixi poder millorar el seu benestar.
Com diu Pérez (2011), aquestes cures asseguren la satisfaccié de les necessitats comuns en
totes les persones, pero que cadascuna les satisfa de manera diferent, segons la seva cultura,
el genere, les costumes, els valors, I'etapa del cicle vital en la qual es troba i en les experiencies
viscudes.

Molt sovint perd, aquestes cures o cuidatges resulten invisibles a ulls de la resta i només

romandran en la persona que les ha rebut. Es aqui on rau I'esséncia de la nostra professié: no

7 . . . . . . N . \ .
Segons Saillant (2009), el care implica les cures i aspectes relacional i el cure fa referencia al tractament tecnic.

86



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

sempre els cuidatges han d’anar destinats a realitzar técniques, sind que molts cops les
necessitats de les persones passen per |'establiment d’un entrellat relacional amb els altres i
I’entorn que I'envolten. L’ésser huma, com a ésser social que és, té certes necessitats que no
sempre es poden mesurar, i els cuidatges d’infermeria en sén uns. No es pot entendre una
Unica manera de cuidar, ja que n’existeixen tantes com persones cuidem. Les cures
d’infermeria s’han d’adaptar a les necessitats de cada persona i entendre el procés de cuidar
com a individual i personal. Aquesta subjectivitat dels cuidatges, fa que la infermeria resulti

imprescindible en I'atencié dels processos de salut-malaltia de les persones.

1.6.1. Teoria de les Transicions d’Afaf Ibrahim Meleis i Malaltia Renal Cronica Terminal

La ciencia infermera, igual que altres disciplines com les ciéncies de la salut, les psicosocials i
les antropologiques, tenen en comu I'objecte d’estudi: I'ésser huma.

Els fenomens humans, degut a la seva naturalesa multidimensional, precisen d’un tractament
holistic tenint en compte diferents disciplines. La combinacio de les diferents aportacions
teoriques d’aquesta diversitat disciplinar esdevé essencial, ja que aporten multiples
perspectives vers el mateix fenomen a estudi, fet que permetra fonamentar bases de
coneixement que sustentaran aportacions especifiques en les diferents disciplines (Pérez,
2011).

Bona part dels models teorics infermers s’"han fonamentat en altres camps disciplinaris i han
traslladat els seus principis al propi context de la infermeria. L'Us d’aquestes teories ajuda a
configurar i donar suport referencial teoric a la investigacio infermera, pero es transformen i
la converteixen en propia quan s’apliguen de manera especifica i donen solucid a problemes
de la propia practica professional. Per tant, esdevé entenedor que el coneixement no pertany
de forma innata a cap camp de la ciéncia en especific (Duran de Villalobos, 2002).

A mesura que s’han anat entenent i utilitzant els models d’infermeria, s’ha produit un
desenvolupament del coneixement que ha beneficiat la praxis i, en conseqiieéncia, un
creixement de la propia disciplina.

Els models de referencia emprats han d’ajustar-se a I'ambit d’estudi del fenomen que centra
la recercais’han d’'emmarcar en una filosofia del cuidar de caire humanista, on la fita a assolir
ha de ser la d’intentar donar la millor resposta possible a les necessitats que presenten les

poblacions de les quals les infermeres en tenim cura (Teixidor i Pont, 2004).
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Un cop realitzada la revisié de les diferents teories i models infermeres, hem considerat
oportu articular la nostra recerca amb la TTM, ja que ens ajudara a poder identificar els
processos d’interaccio i de canvi que es produeixen al llarg de I’evolucid de la MRC.

La TTM es considera una Teoria de Mig Rang (TMR). Les TMR sdn teories que tenen un abast
més limitat i menys abstraccio que les grans teories, perd que resulten de facil aplicacié en la
practica professional, ja que tenen com a objectiu estudiar aspectes especifics d’infermeria
(Duran de Villalobos, 2002).

' El terme transicio, deriva del llati transitio i es defineix com “el pas d’una etapa, condicié o
estat de vida a un altre”. Es tracta d’un concepte que inclou multiples elements i fa referencia
a un procés en el que podem distingir diferents fases, fluctuacions i moviment en el temps
(Pérez, 2011).

Una persona inicia una transicio quan la realitat |li presenta algun esdeveniment que
desencadena canvis en els patrons essencials de la seva vida. Es a dir, que una transicio té el
seu punt de partida en el succés d’un esdeveniment, pot ser de durada indeterminada i que
comprén des de que es produeix o s’anticipa I'esdeveniment, fins que la persona reestructura
un altre cop la seva vida.

Els desencadenants de les transicions poden ser multiples: canvis en el propi cicle vital, la
perdua d’éssers estimats, alteracions o canvis en el procés salut-malaltia (hospitalitzacio,
procés quirurgic, diagnostics que impliquen canvis importants en els processos vitals,
adaptacio a una MC, etc.), canvis de rol, jubilacid, processos migratoris, canvis en les xarxes
socials, canvis en I'entorn, canvis en els quals un/a espera de si mateix o dels altres. En
definitiva, qualsevol situacid que requereixi adaptar-se a una nova manera de viure, ja sigui
de caracter temporal o permanent, desitjada o no desitjada, fortuita o no fortuita (Meleis,
2010).

L’esdeveniment generador de la transicié provoca una serie de conseqgiiencies que generen
certes respostes de tipus emocional (especialment en el periode d’inestabilitat), tals com
desorientacio, angoixa, irritabilitat, canvis en I'autoconcepte, en el desenvolupament de rol i
en l'autoestima, sentiments d’esgotament, depressid o ambivaléncia, entre d’altres. A
aquestes respostes, cal sumar-hi la necessitat de reestructurar i donar-li un nou significat a la
seva vida. Aquestes respostes poden no ser adaptatives, amb comportaments i estils de vida
no saludables, on cadascuna o el conjunt d’elles, donen com a conseqiiéncia I'increment de

la vulnerabilitat de les persones (Potter, 2009).
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A aquesta vulnerabilitat, s’hi afegeixen altres factors com el no desitjar I'aparicié del canvi,
conjuntament amb la seva aparicio inesperada o prematura, on al no haver-hi una preparacié
previa, donara com a conseqliéncia I'aparicié de descompensacions psicosocials que poden
generar canvis en la salut. Aqui la infermera té un paper clau a I’hora de poder donar resposta
a les necessitats sanitaries que se’n derivin.

En canvi, quan la persona coneix el desenvolupament de la transicid, és a dir, sap el que pot
passar, I'angoixa sera menor i la persona podra utilitzar d’'una manera més optima els recursos
necessaris per afrontar-la. Les expectatives i I'afrontament d’una transicio estan influenciades
per les experiéncies previes viscudes i pels recursos que s’hi van utilitzar en el passat, on de
ben segur, seran els mateixos que s’emprin en aquesta. No sempre les expectatives que una
persona diposita en el decurs d’una transicié corresponen amb la realitat; quan aquestes son
molt elevades, pot desencadenar un no assoliment de la mateixa (Pérez, 2011).

El fet que la MRCT sigui una MC de llarga evolucié comporta que la persona afectada tingui
gue adaptar-se als diferents canvis que es deriven de cadascuna de les etapes d’aquest procés
i compaginar-ho amb els propis canvis que es produeixen en la vida de les persones, ja siguin
de caire social, propies del moment del cicle vital en que es trobin, de I'’entorn, o includs en
alguns casos, compaginar-ho amb altres malalties.

Les transicions, segons la TTM, poden ser de tipus: salut-malaltia (procés d’adaptacié al
diagnostic d’'una MC o invalidant, procés de recuperacidé, etc.), de desenvolupament
(naixement, infancia, adolescencia... fins la mort), d’entorn o de context (canvi de situacid
laboral, de parella, de residencia, etc.) i organitzatives (canvis a nivell de I'entorn de tipus
laboral, familiar o social, com pot ser I'adquisicié de nous rols) (Pérez, 2011).

En aquest cas, la MRCT és una transicio de salut-malaltia a la qual se li poden anar sumant
altres transicions d’etiologia diferent al llarg de I'evolucid de la propia malaltia, ja que les
persones amb MRCT viuen immersos en una transicié constant. Aquestes transicions afegides
poden ser les propies que comporta la malaltia, com ara fer front al diagnostic, I’evolucid
d’aquesta fins arribar al moment de comencar el TRS, en aquest cas I’'HD, seguint amb els
diferents canvis que comporta tant el tractament com la malaltia, I'espera del TR, I'arribada
d’aquest, I'evolucié de la vida de I'empelt i I'adaptacié a una nova vida i, com veurem més
endavant en I'analisi de les entrevistes, tornar a comencar un altra cop HD, ja que els TR

malauradament, no duren per sempre. Com ja hem dit anteriorment, cal sumar-hi els propis
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canvis o transicions que comporta viure com a ésser huma dintre d’una societat determinada
i immers en unes creences i cultures propies.

Segons la TTM, hi ha una série de dimensions que ens ajuden a descriure les transicions: la
duracio, I'abast, la magnitud, la reversibilitat, si s’"han anticipat, si sdn voluntaries, etc.

Els patrons de les transicions inclouen els conceptes de multiplicitat i complexitat, ja que hi
ha persones que viuen més d’una transicio a la vegada. En el cas de les transicions multiples,
hem de tenir en compte si sén seqiiencials o sdn simultanies, el grau de superposicid i la
naturalesa de la relacié entre els diferents fenomens.

Els fets importants que succeeixen al llarg de la vida poden provocar canvis importants en les
diferents dimensions de I'ésser huma. Una persona inicia una transicié quan se li presenta
algun esdeveniment que comporta canvis en els patrons fonamentals de la vida (Im, 2011).
El diagnostic, evolucié i tractament de la MRCT, com tota transicid, no és una experiéncia
viscuda d’igual manera en totes les persones, encara que les circumstancies siguin similars.
Segons la TTM, les transicions presenten una série de propietats: la consciéncia, el
compromis, els canvis i les diferéncies, el temps, els punts critics i esdeveniments.

e Laconsciéncia: entesa com a percepcid, coneixement i reconeixement de la transicio.
El nivell de consciencia queda reflectit en el grau de coheréncia que existeix entre els
aspectes cognitius i conductius i estara també molt vinculada a I'expectativa que es té
sobre situacions similars i amb I’'afrontament i preparacid que es té de la nova etapa.
Quan es pren consciéncia de I'existéncia del procés de malaltia i les expectatives es
plantegen de manera positiva, la persona sera capag¢ d’anticipar-se i preparar-se.

e El compromis: fa referéncia al grau d’'implicacié de la persona en el procés inherent a
la transicié. El nivell de consciencia influencia en el compromis, ja que sense
consciéncia no hi ha compromis. El grau de compromis d’una persona que és conscient
dels canvis a tots els nivells sera diferent al d’'una persona que no es conscient
d’aquests canvis, i s'implicara més o menys en la recerca de recursos per poder tenir
una millor qualitat de vida.

e Els canvisiles diferéncies: la MRCT, com tota MC, implica una serie de canvis respecte
al’estil de vida anterior. Per entendre bé el procés es tenen que determinar els efectes
i els significats d’aquests canvis, I'impacte i la confrontacié de les diferéncies. Els
efectes dels canvis i les diferéncies dependran del significat i del valor que la persona
atorgui a aquest esdeveniment.
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e El temps: com a propietat de les transicions. Totes les transicions sén fluides i es
mouen en el temps. Aquestes transicions presenten un punt de partida identificable
(s’aprecien o es perceben els primers canvis), passen per un periode d’inestabilitat
(confds i més o menys estressant) fins arribar al final, que és considerat un nou inici o
periode d’estabilitat. Aquesta situacié es manté fins al proxim canvi en la malaltia.

e Els punts critics i esdeveniments: sén periodes o moments d’incertesa i de canvis de
la realitat. El fet de tenir punts critics i esdeveniments s’associa a una major
consciéncia del canvi. La TTM destaca que hi han uns punts critics finals caracteritzats
per I'adquisicio de nous habits, estils de vida i activitats d’autocuidatge. També
incideix sobre els periodes d’incertesa, els quals es caracteritzen per fluctuacid, canvi
continu i alteracions de la realitat (Im, 2011).

Les condicions de les transicions sén els determinants personals o de I’entorn que faciliten o
dificulten I'assoliment de la transicié de manera saludable.

Les respostes obtingudes a 'inici de la transicié (diagnostic de MRC) dependran del significat
gue cada persona atorgui al diagnostic de la malaltia, a les expectatives de la nova situacid
(positives o negatives) i a la presa de decisions (com ha decidit viure aguesta nova situacio,
I'acceptacié dels tractaments proposats, si presenta alternatives, qui o quines coses li han
influit, etc.).

Les condicions de I'entorn, és a dir, el context soci-cultural on estigui immersa la persona,
familia, amics, etc., influiran en la resposta adaptativa o no a la transicié en concret. Els
estereotips o significats socials que es doni a la transicid en concret, els recursos que la
comunitat li pugui oferir, seran circumstancies determinants i poden facilitar o impedir el
progrés per aconseguir una transicié saludable. Al igual que els recursos personals que li
permetin afrontar I'esdeveniment, I'estat soci-economic, els coneixements de com gestionar
el procés, la preparacié i I'anticipacid al procés com a eines facilitadores d’adaptacio,
I’experiéncia previa, les creences i els valors atorgats a la malaltia, per part de la personai de
la comunitat (Meleis, 2010).

L’experiencia de les continues transicions en que es veuen implicades les persones amb MRCT
comporta la reformulacié de la seva identitat al igual que I'acceptacid de nous rols com a part
del procés d’adaptacio.

Aquesta reformulacio requereix d’uns patrons de resposta o indicadors de procés o resultat,
els qual ens indicaran si la transicié ha estat saludable o no. Segons la TTM, els indicadors de
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procés permeten una valoracid i intervencié preco¢ i ens indiquen si la persona esta
encaminada cap a un bona adaptacid a la transicid o si pel contrari necessitara una supléncia
de rol. Agquests indicadors son la motivacio, I'anticipacio a la simptomatologia, la capacitat
d’afrontament, les connexions, la interaccid, I'estar situat (segons espai-temps i en les
relacions) i el grau de desenvolupament de confianca. Els indicadors de resultats inclouen el
domini i les identitats indicadores fluides. Es pot determinar que una transicié s’"ha completat
de manera saludable quan la persona demostra un cert grau de domini d’habilitats i
conductes en la gestid d’aquestes noves situacions i amb la reformulacié de la identitat.

Des de la terapeutica infermera, I'abordatge d’aquestes situacions passa per una valoracié
individual de cadascuna de les persones amb MRCT. Per tant, es requereix un coneixement
exhaustiu del procés per poder oferir unes bones cures d’infermeria. Aquestes cures aniran
dirigides tant per als aspectes preventius com terapéutics. Haurem de realitzar una valoracié
i identificacid del tipus de transicid o transicions que la persona esta vivint, els patrons
d’experiéncia previa que la persona hagi pogut viure i I'entorn que I'envolta. Comprovar si la
transicid esta sent adaptativa o no.

La infermera planificara intervencions dirigides a educar per a preparar, mantenir o millorar
I'afrontament i aixi poder mantenir una bona situacid de confort i una bona QV, per a

disminuir la vulnerabilitat de la persona. | en cas necessari, la suplementacié del rol.
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2. JUSTIFICACIO DE L’ESTUDI

Fruit de les inquietuds generades com a infermera assistencial d’una unitat d’HD i arrel
d’haver realitzat el master en Investigacio en Ciencies de la Infermeria a la URV, em sorgeix la
necessitat d’aprofundir en la vivencia de la MRCT i del seu tractament amb HD.

Les infermeres de les unitats d’HD som les professionals de I'equip de salut que més hores
compartim amb els/les pacients. Aquest temps que passem amb ells/es ens permet observar,
no tant sols si el TRS és eficac o les complicacions que se’ls pot derivar de les sessions d’HD,
sind que també ens permet observar quelcom que no sempre és facil de definir, pero que hi
és i que a la vegada influeix en la manera de viure la malaltia. Per tal de poder avancar en la
meva expertesa infermera, necessitava donar forma a aquests fenomens observats en el dia
a dia i que ens ajudarien a entendre millor la MRCT, la qual no només depenia dels resultats
de les analitiques realitzades de manera peridodica o de les constants presses en cada torn.
Donar cos a aquests fenomens/vivéncies aparentment molts cops no observat, degut a
I’elevada carrega assistencial, ens ajudaria a millors els cuidatges d’infermeria.

Per tant, davant la necessitat de donar resposta a les multiples vessants que ens planteja la
MRCT i les experiéncies viscudes en la unitat d’'HD, sorgeix la necessitat de comencar aquesta
investigacio.

Si bé la malaltia és experimentada a través del cos, tant per al clinic com per a la propia
persona segons Good (2003), aquesta afirmacid ens planteja que aquesta vivéncia no és tant
sols el resultat de la dimensio biologica de la MRCT sind que és el resultat de les vivencies i
percepcions d’aquesta. Es a través del cos que les persones reflecteixen la
multidimensionalitat de la malaltia.

La necessitat de generar estudis sobre |'experiéncia de la MRCT sorgeix en constatar que no
n’hi ha prou amb la representacid del cos malalt per a poder donar-li resposta, siné que
necessitem donar-li resposta als patiments de la malaltia. Es a dir, la MRCT no és troba aillada
com a tal, com a una representacio del cos, sind que aquesta representacié esta influenciada
per una realitat social i cultural determinada.

Que és el que la influencia i qué fa que difereixin les maneres de viure la mateixa malaltia?
Com a infermera, per tal de poder oferir uns cuidatges més holistics i el més personalitzats
possibles, és necessari coneixer les diferents realitats que juntament amb la representacié
biologista de la malaltia acompanyen els signes i simptomes. Aquestes seran les vivencies i

les percepcions. Aixi, com saber que representa i suposa per al/la pacient la connexié a la
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maquina d’HD, és a dir, les vivéncies que li afloren i la relacié que hi estableix. També el paper
qgue té la infermera dintre d’aquest context, aixi com les diferencies en la perspectiva de
génere que s’hi puguin establir.

La valoracié de la QVRS d’aquesta poblacio ens permetra poder desenvolupar recursos més
precisos per a |'abordatge de la malaltia en si i realitzar unes cures d'infermeria més
complertes i individualitzades, centrades en la realitat de cadascun/a dels/les nostres
usuaris/es. Conéixer la situacié de cadascun/a d’ells/es ens dura a un sistema assistencial de
més qualitat i poder afrontar d’'una manera més satisfactoria els reptes que ens planteja
aquest tipus de malaltia en el seu abordatge integral.

El fet de poder aprofundir en les vivéncies i 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’intervencid més acurades, tenint en compte també la

perspectiva de genere.
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3. OBIJECTIUS I HIPOTESIS

3.1. Objectius

3.1.1. Objectius generals

Objectiu general quantitatiu—=> Valorar i comparar la QVRS de les persones amb MRCT

en tractament amb HD-AF o HDF-OL a les Terres de I'Ebre (TE).

Objectiu general qualitatiu=> Descriure l'itinerari terapéutic de les persones amb

MRCT que reben TRS amb HDF-OL a les TE, des de l'inici dels simptomes fins a la

situacio actual.

3.1.2. Objectius especifics

Objectius especifics quantitatius:

1. Descriure les variables sociodemografiques de les persones amb MRCT dialitzades
amb HD-AF o HDF-OL, a la Unitat d’Atencié Nefrologica de les TE (UAN/TE).

2. Descriure les variables cliniques de les persones amb MRCT dialitzades amb HD-
AF o HDF-OL, a la UAN/TE.

3. Analitzar la relacié entre les variables cliniques a estudi amb el sexe i la técnica de
dialisi emprada.

4. Avaluar la QVRS de les persones amb MRCT en tractament amb HD-AF o HDF-OL
a la UAN/TE a través d’un qliestionari PRO (especific per a persones amb MRCT),
i la seva relacié amb el sexe i la tecnica de dialisi emprada.

5. Esbrinar la relacié entre les variables sociodemografiques estudiades i la QVRS de
les persones que reben TRS a la UAN/TE a través d’un qliestionari PRO (KDQOL-
SF).

6. Identificar quines variables cliniques i sociodemografiques poden resultar

predictores vers les dimensions del gliestionari KDQOL-SF.
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e Objectius especifics qualitatius:

7. Explorar les percepcions i les vivéncies que tenen les persones en MRCT que reben
TRS a la UAN/TE, des dels primers simptomes fins a I’actualitat, tenint en compte
la perspectiva de génere.

8. Coneixer com afecta la MRCT en el desenvolupament del rol familiar en les
persones que reben TRS a la UAN/TE amb HD, segons la perspectiva de génere.

9. Explorar les percepcions que generen els cuidatges de les infermeres en les

persones en MRCT que reben TRS a la UAN/TE amb HD.

3.2. Hipotesis

Les hipotesis contrastades en la nostra recerca han estat:

e Les persones que reben TRS amb HDF-OL tenen millors resultats analitics i perceben

una QVRS superior a les persones que reben TRS amb HD-AF.

e Les persones amb MRCT viuen immerses en una transicié constant on la vivéencia de
I’experiencia de I'itinerari terapeutic es veu influenciada per la idea preconcebuda que
té la persona vers la MRC, pels patiments experimentats a través del cos i per les
condicions socio-culturals de I'entorn, i on l'edat i el génere en soén factors

determinants.

100



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

4. METODOLOGIA



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



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

4, METODOLOGIA

L'abordatge d’aquest estudi el varem realitzar des de la perspectiva de la metodologia
d’investigacié mixta. Els estudis mixtes combinen I'abordatge quantitatiu (positivista) amb
I’'abordatge qualitatiu (naturalista), amb I'objectiu de completar amb cadascun d’ells el que li
falta a I'altre (Polit, Hungler, Palacios, i Féher de la Torre, 2000).

Per tant, el que preteniem amb la combinacio de la metodologia qualitativa i la metodologia
guantitativa era obtenir una visié més rica i millor comprensié del fenomen a estudi tenint en
compte la perspectiva de les dues disciplines.

D’una banda, la metodologia quantitativa ens aportava com a resultat un conjunt de dades
quantificables/objectives sobre la percepcid de la QVRS i I'eficacia del tractament segons la
tecnica de dialisi rebuda.

| per I'altra, la metodologia qualitativa descrivia la percepcié subjectiva que tenien les nostres
persones a estudi sobre aquesta QVRS en un context determinat.

Gracies a aquesta combinacioé de métodes, vam poder obtenir dades més acurades i precises
en relacioé a I’estudi i vam poder realitzar un abordatge més precis i holistic del tema.

Per tant, el nostre estudi de recerca va constar de de dues parts: una primera part on vam

realitzar I'estudi quantitatiu i una segona part on vam realitzar I’estudi qualitatiu.

4.1. Metodologia quantitativa

La metodologia quantitativa es fonamenta en I'estudi de fenomens que puguin ser mesurats.
Aguesta metodologia es basa en el metode cientific, el qual té com a caracteristiques el de
ser: sistematic (segueix sempre la mateixa metodologia), organitzat (tot I'equip investigador
segueix els mateixos criteris en la seva realitzacid) i objectiu (assoleix conclusions a partir de
dades mesurades i analitzades, sense interpretacions de caire subjectiu) (Roldan-Merino i

Casas, 2015).

4.1.1. Disseny

Es va realitzar un estudi observacional, analitic i transversal.

4.1.2. Ambit d’estudi
L’ambit d’estudi ha estat la UAN/TE. Aquesta unitat esta situada al Complex Assistencial de la

Sta. Creu de Tortosa (CASCT) i dona cobertura a totes les persones amb MRC i MRCT de les 4
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comarques més meridionals de Catalunya, aquestes sén les de les TE: Baix Ebre, Montsia,
Terra Alta i Ribera d’Ebre (figura 4). Les TE tenen una extensié geografica de 3308,5 Km? i una
poblacié de 185,294 habitants registrats I’'any 2014 (Catedra d’Economia Local i Regional,
2015).

Terra Alta =i

Figura 4. Distribucié geografica de les Terres de I’Ebre. Font: Monge (2013).

4.1.3. Periode d’estudi
La recollida de dades i I'analisi de les mateixes es va realitzar durant el segon semestre de

2014.

4.1.4. Poblaci6 i mostra

4.1.4.1. Poblacio objectiu

La poblacié objectiu d’aquest estudi varen ser les persones amb MRCT de la UAN/CASCT, que
estesin rebent TRS al centre durant el periode d’estudi. En el moment del tall eren 110
persones.

4.1.4.2. Poblacid accessible

Totes aquelles persones que complien els criteris d’inclusié.
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4.1.4.3. Disseny del mostreig
Es va realitzar un mostreig de tipus no probabilistic estratégic, on es varen utilitzar uns criteris
subjectius per a I'eleccié de les persones candidates que havien de formar part d’aquest

estudi.

4.1.4.4. Grandaria de la mostra

Es van seleccionar els/les participants de I’estudi d’entre tots els/les pacients que rebien TRS
a la UAN/TE i que complien tots els criteris d’inclusié establerts: 30 persones amb HD-AF i 14
persones amb HDF-OL. D’aquesta ultima modalitat es van escollir totes les persones que en

aquell moment rebien TRS amb aquesta técnica.

4.1.4.5. Criteris d’inclusio i exclusio

Els criteris d’inclusid i exclusié que ens varem fixar van ser els seglients:

— Criteris d’inclusio:

Ser major d’edat, acceptar participar en |'estudi, pertanyer a un programa de cronics des de
almenys tres mesos, rebre TRS amb HD-AF o HDF-OL, utilitzar en el TRS dialitzador d’alta
permeabilitat (Kyr> 40 mL/h/mmHg), dialitzar-se amb la mateixa técnica durant els Gltims tres
mesos, disposar d’un bon AV (Qb > 350 mL/min), no haver estat ingressat per algun procés
agut durant els ultims tres mesos, no presentar patologia psiquiatrica diagnosticada i tenir un
bon estat cognitiu per a poder respondre el gliestionari.

— Criteris d’exclusio:

Persones amb patologia associada avancada o terminal, persones amb deteriorament

cognitiu i aquelles que no hi van voler participar.

4.1.5. Variables

Les variables que es van seleccionar en els nostre estudi van ser:

4.1.5.1. Variables dependents

La QVRS de cada persona participant en I'estudi.
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4.1.5.2. Variables independents

— Variables sociodemografiques:

Edat, sexe, estat civil, nivell d’estudis, situacidé laboral, situacid6 econdomica, dades de
conviveéncia, comarca, lloc on residien (nucli urba o nucli rural) i tasques doméstiques.

— Variables cliniques:

Tecnica de dialisi rebuda (HDF-OL o HD-AF), temps en TRS, tipus AV, haver estat trasplantat
anteriorment, Hb, urea, albumina, creatinina, sodi, potassi, calci, fosfor, dosi d’EPO,
Parathormona (PTHi), Kt, Kt/V, Volum d’infusié (només persones en HDF-OL) i patologies
associades: dislipemia, obesitat, HTA, DM, Insuficiencia Cardiaca (IC), Malaltia Pulmonar

Obstructiva Cronica (MPOC) i altres.

4.1.6. Instruments i procediments per a la recollida d’informacio:

A continuacid, es descriuen els instruments que s’han utilitzat en aquesta recerca i els
procediments emprats per a la recollida de dades.

— Instruments:

Test de Qualitat de Vida en les persones en Malaltia Renal:

Per a I'avaluacid de la QVRS utilitzarem el qlestionari de QV en les Malalties Renals (Annex
[). Aquest és la versié espanyola del KDQOL-SF, adaptat al 1998 per J. Alonso i grup CALVIDIA
(Garcia et al., 1998). Les caracteristiques del KDQOL-SF es troben detallades en I'apartat de

I"avaluacié de la QVRS del marc conceptual.

Qiiestionari de variables sociodemografiques:

Per poder recollir les variables sociodemografiques dels/les nostres pacients, es va crear un
gliestionari ad hoc, que va incloure: edat, sexe, estat civil (casat/a, solter/a, divorciat/a,
vidu/a), situacid laboral (en actiu, inactiu, minusvalidesa, aturat/a, estudiant o jubilat/da),
dades de convivencia (sol/a, en familia, en parella o institucionalitzat/da), situacié economica
(sense prestacions, ingressos < 500 euros, ingressos entre 500 euros i 700 euros, ingressos
entre 700 euros i 1000 euros o ingressos > 1000 euros), nivell d’estudis (sense estudis, estudis
primaris, secundaris o universitaris), comarca (Baix Ebre, Montsia, Terra Alta o Ribera d’Ebre),
lloc de residencia (nucli rural <10000 habitants o nucli urba > 10000 habitants) i tasques

domestiques (ho fa tot, ajuda i no fa res) (Annex Il).
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Full de recollida de dades cliniques:

Per a la recollida de les dades analitiques també es va crear un qliestionari ad hoc, aquesta
informacid es va extraure de les histories cliniques de cadascun/a: técnica de dialisi rebuda
(HD-AF o HDF-OL), temps en TRS, tipus d’AV, haver rebut un TR (Si o No), Hb, EPO, urea (pre
i post HD), creatinina (pre i post HD), albumina (pre i post HD), sodi (pre i post HD), potassi
(pre i post HD), calci (pre i post HD), fosfor (pre i post HD), PTHi (pre HD), Kt, Kt/V, Volum
d’infusid (només persones en HDF-OL) i patologies associades (Dislipémia, Obesitat, HTA, DM,

IC, MPOC i altres) (Annex Ill).

— Procediments per a la recollida d’informacié:

Abans de comencar 'estudi, es van tenir en compte el criteris d’inclusié i exclusié per
seleccionar la mostra necessaria per dur-lo a terme. En primer lloc, es va comunicar
personalment a cada persona que havia estat seleccionada, se li va explicar la finalitat de
I’estudi, en que consistiria, i, finalment, que signessin el document de consentiment informat
(Annex V) .

El qlestionari KDQOL-SF i el qliestionari sociodemografic van ser contestats per les propies
persones durant la sessidé d’HD, escollida a I’atzar per la investigadora. Aquesta sessid havia
d’estar dintre del periode de temps que comprenia I'analitica anterior i I'analitica que
nosaltres haviem elegit per recollir les dades analitiques. La contestacid d’aquests
guestionaris va ser totalment anonima. Hem de dir, pero, que per tal d’evitar possibles
biaixos, si les persones necessitaven algun aclariment sobre el test, ho van fer les infermeres
col-laboradores de la unitat, no la investigadora principal. El full de recollida de dades
cliniques va ser complimentat per part de I'equip investigador durant aquest periode de
recollida de dades. Aquestes dades varen ser les de I'analitica més recent de cada persona.
Respecte al parametres Kt, es va fer la mitjana de totes les sessions realitzades en el periode
de temps que comprenia el dia posterior a I'analitica anterior i el dia de la propera analitica
(la qual era la que varem elegir per recollir-ne les dades. Aproximadament dos mesos després
de I'analitica anterior). Respecte al Kt/V, es va mesurar el dia de I'analitica general. Hem
d’especificar pero, que I'analitica Kt/V, consta de dues mesures: la primera, que es realitza
abans de comencar el TRS (pre HD) i la segona, després d’haver rebut el TRS (post HD). Només

aixi (amb les dues mesures), es pot valorar si la dosi de dialisi és I'adequada.
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4.1.7. Analisi de les dades

Les variables qualitatives es van descriure mitjancant la freqliencia i el percentatge. Les
variables quantitatives mitjancant la mitjana i la desviacié estandard.

Les relacions entre les diferents variables es van realitzar mitjancant la prova t-Student o U
de Mann-Whitney i d’Spearman.

Per tal de poder coneixer les variables associades a la QVRS, es va realitzar un analisi de
regressio logistica per a cada dimensié del KDQOL-SF, mitjancant el métode cap endavant, en
el que es van incloure les variables sociodemografiques i cliniques que van mostrar un grau
de significacio p<0,10.

Les dades van ser recollides en un full de calcul tipus Excel i les dades estadistiques es van
treballar amb el paquet estadistic informatic SPSS v17.0 per a Windows.

Es van considerar significatius els resultats en que el grau de significacié era igual o inferior al

5% (p<0,05).

4.2. Metodologia qualitativa

4.2.1. Disseny i Metodologia

La metodologia qualitativa es troba integrada dintre del paradigma naturalista, el qual pretén
explicar els fenomens a estudi des de la perspectiva subjectiva dels/les informants. Segon
Taylor i Bogdan (1987) aquesta metodologia es caracteritza pel seu caracter inductiu, holistic
i humanista, per tal de comprendre les persones dintre del seu context i entendre la realitat
tal com ells/es I'experimenten.

LA QVRS no és una variable directament relacionada amb I'estat de salut respecte a una
possible quantificacido de simptomes, repercussions de malalties o tractaments, sind que
també inclou aspectes més amplis de la vida, com la satisfaccié vital, el benestar personal i
les relacions socials que tenen lloc en un context cultural concret.

A través de les dades qualitatives hem volgut complementar les dades quantitatives
endinsant-nos i treballant les percepcions de les persones, ja que el procés de salut-malaltia
es susceptible a estudi des de diferents perspectives. Aixo ens ha permes veure quina és la
percepcid subjectiva d’aquesta poblacid en relacié al seu estat de salut respecte a l'itinerari
terapeéutic de la MRCT, del transcurs de les sessions d’HD, de les cures d’infermeria rebudes i

de les relacions establertes amb cadascun/a dels membres que formen part d’aquest procés.
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Aquesta informacid obtinguda ens ajudara a planificar uns cuidatges d’infermeria més
individualitzats.

Hem adoptat com a marc interpretatiu la fenomenologia, el qual ens ha permés interactuar
amb les persones a estudi d’'un mode natural i no intrusiu per a poder explicar I'esséncia de
I’experiencia de les vivéncies de les persones amb MRCT en tractament amb HD, a través de

les seves narratives (Salamanca-Castro, 2013).

4.2.2. Ambit d’estudi

Les 4 comarques que conformen les TE.

4.2.3. Periode d’estudi
El treball de camp d’aquest estudi el varem dur a terme durant tot I'any 2015. L'OP es va

realitzar durant tot I'lany 2015 i les ESE de juny a desembre de 2015.

4.2.4. Disseny del mostreig
Varem realitzar un mostreig de tipus intencional, on els criteris d’inclusid sén els que van

marcar el procés de seleccié dels/les informants.

4.2.5. Poblacié i mostra

La poblacié objectiu d’aquesta part de I'estudi van ser les persones amb MRCT de la
UAN/CASCT, que estiguessin en tractament amb HDF-OL al nostre centre, durant el periode
d’estudi®. En el moment de la investigacié eren 14 persones.

Varem escollir una mostra de deu persones: sis homes i quatre dones, per poder realitzar-los
I'ESE.

Amb aquesta mostra es va arribar al nivell de saturacié d’informacié necessaria per dur a

terme la investigacid.

4.2.5.1. Criteris d’inclusid i exclusio

Els criteris d’inclusid i exclusié que vam tenir en compte en aquesta part de I'estudi van ser:

® Esvan elegir persones que rebien TRS amb HDF-OL, ja que previament s’ha d’haver rebut TRS amb HD-AF, aixi
podiem recollir I'experiencia que tenia cada persona amb les dues técniques de TRS.
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— Criteris d’inclusio:

Ser major d’edat, acceptar participar en I'estudi, rebre TRS amb HDF-OL, utilitzar en el TRS
dialitzador d’alta permeabilitat (Kyr > 40 mL/h/mmHg), dialitzar-se amb HDF-OL durant
almenys els Ultims sis mesos, disposar d’un bon AV (Qb = 350 mL/min), no haver estat
ingressat per algun procés agut durant els Ultims tres mesos, no presentar patologia
psiquiatrica diagnosticada i tenir un bon estat cognitiu amb bona capacitat per comunicar-se.
— Criteris d’exclusio:

Persones amb patologia associada avancada o terminal, persones amb deteriorament

cognitiu i aquelles que no hi van voler participar.

4.2.5.2. Unitats d’observacié

Les unitats d’observacié (UO) sén els espais (territorials) on es duu a terme la recerca (Casadd
i Delgado-Hito, 2015). En aquest cas, la UO on es va realitzar la nostra recerca va ser la
UAN/TE. El que voliem observar en aquesta UO era com la persona amb MRCT amb TRS amb
HD, interactuava amb la resta de companys/es i amb les membres de I'equip de salut. Ens
interessava coneixer les seves percepcions durant to el procés i especialment mentre durava
el tractament ( com es sentien abans de la connexid al monitor o maquina, les puncions, com
passaven les quatre hores d’HD connectades a un monitor , com es relacionaven amb el seu
entorn, etc.). La UO va ser el lloc on vam realitzar el nostre treball de camp, on vam poder
viure amb les persones amb MRCT el procés de I'HD. Es tractava, en definitiva, de poder
contrastar la informacio obtinguda en les ESE amb I’OP realitzada per I'equip investigador i
anotada en el quadern de camp.

La UO d’aquesta recerca va ser, com hem dit anteriorment, la UAN/CASCT; aquesta unitat
estava localitzada a la 4a planta del CASCT i estava formada per: un hall amb cadires, on les
persones que havien de rebre TRS amb HD esperaven abans i després del tractament; uns
vestuaris per a homes i dones (pacients) per separat, on poder deixar els seus objectes
personals; uns despatxos annexos per al personal meédic i d’infermeria, un office per al
personal de la unitat, un magatzem i finalment les sales d’"HD. Destacar que hi havia una sala
principal on hi podien rebre TRS vint persones i tres sales annexes (una sala de set persones i
les altres dues de quatre persones, respectivament). Aquestes sales disposaven de TV
comunitaria, la gran majoria rebien el TRS asseguts en un seient articulat (hi havia algun llit),
al costat de cadascun d’aquests seients estava el monitor d’'HD (monitors de diferents
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margques comercials, els més moderns podien proporcionar els dos tractaments de manera
indistinta, d’altres només HD convencional o HD-AF), al centre de cadascuna de les sales
estaven els controls d’'infermeria, on els professionals d’infermeria realitzaven part de les

seves tasques.

4.2.6. Técniques i procediments per a la recollida d’informacié
Tot seguit, descriurem les tecniques que s’han utilitzat en aquesta investigacid i els

procediments emprats per a la recollida de dades.

— Tecniques:

Entrevistes Semi Estructurades:

L’entrevista té com a objectiu aprofundir en diversos aspectes de I'experiencia viscuda per
part de la persona entrevistada, en aquest cas, les persones que reben TRS amb HDF-OL
(Casadod i Delgado-Hito, 2015). Vam elegir les ESE, ja que ens permetia establir un guid de
preguntes genériques per a tots/es els/les participants, i aixi poder fer especial émfasi en
aquells temes en qué hi voliem aprofundir (Annex V). Tot i aixi, vam deixar que cadascu/na

dels/les participants fessin les aportacions que consideressin d’interés.

Observacié Participant:

L'OP és la interaccid entre, en aquest cas, jo mateixa com a investigadora i els informants (les
persones que reben TRS amb HD), dins de I'entorn d’aquests ( que en aquest cas sera la
UAN/TE), tenint com a objectiu la descripcid i la comprensid de les persones amb MRCT que
reben TRS amb HD. Sens dubte, I'OP és una de les tecniques més utilitzades per a analitzar la
vida social de les persones, on els investigadors/es es traslladen al medi natural per estudiar
les conductes humanes (Guasch, 2002). L'objectiu principal de I'OP és la descripcio i
comprensioé dels grup o col-lectius estudiats, mitjancant les vivéncies i els fenomens que
protagonitzen les persones a estudi (Casadé i Delgado-Hito, 2015).

Realitzar OP implicava participar en el grup i observar el grup (Sanmartin, 2000).

Aquesta OP, la vam realitzar durant dotze mesos, mentre vam realitzar les ESE i la vam

registrar en el nostre diari de camp.
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Diari de Camp:

El diari de camp és un instrument fonamental per a poder realitzar el registre continuat de la
investigacio, aixi com les impressions i les percepcions de I'equip investigador. Representa el
mode tradicional de registrar dades procedents de I'observacio aixi com de les entrevistes,
on s’hi reflecteixen aspectes no verbals, emocionals i contextuals de la interaccié (Pedraz,
Zarco, Ramasco, i Palmar, 2014).

En aquest quadern, hem anotat durant tot el temps els fets rellevants que hem considerat
tenir en compte, reaccions de situacions viscudes per part de les persones estudiades,
comentaris que ens han fet fora dels moments de I'entrevista i, en definitiva, totes aquelles
idees i descripcions que la investigadora ha considerat necessaries per a poder dur a terme

aquesta recerca.

— Procediments per a la recollida d’informacié:

Vam enregistrar les ESE, previ consentiment informat (Annex IV). Aquestes van tenir lloc a
alguna de les sales de tractament, mentre la persona estava connectada al monitor. Vam
elegir el moment de després de la connexio fins a I’'hora de I’esmorzar o el berenar, ja que, si
no hi havia cap incidéncia, podiem disposar del temps necessari per realitzar-la amb més
intimitat®. En tot moment es van respectar els silencis dels/les nostres informants, i vam
prendrem nota en el quadern de camp de la comunicacié no verbal dels/ les participants.
Juntament amb I'EPSE, vam dur a terme I’OP que vam registrar en el nostre diari de camp per

al seu posterior analisi.

4.2.7. Analisi de les dades

Abans de comencar amb I’analisi, vam revisar tot el material obtingut. Un cop revisat, varem
transcriure les entrevistes i vam realitzar la codificacido i descripcid de les categories
analitiques.

Gracies a I'establiment de les categories d’analisi vam poder establir posteriorment la relacio
que existia entre elles i cadascun/a dels/les nostres informants. Al igual que varem analitzar

el significat que tenia per als/les nostres informants les categories i varem valorar la

o Aproximadament uns 90 minuts de temps disponible.
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fregliencia en que apareixia cadascuna d’elles. Un cop realitzada la codificacié manual i la
categoritzacio, varem realitzar la verificacid i interpretacid de les dades.

Juntament amb I'analisi de les entrevistes vam realitzar I’analisi del nostre diari de camp, el
qgual ens va ajudar a complementar la informacid enregistrada en les entrevistes, per tal de
poder entendre millor la percepcié que tenien sobre la QVRS les persones que van formar
part de I'estudi.

Per tal de validar la informacié obtinguda i per poder controlar els possibles biaixos que
haguessin pogut sorgir en aquesta investigacio, vam seguir un procés de triangulacio teorica,
on ens vam nodrir dels coneixements de diferents disciplines (infermeria, sociologia i
I’'antropologia médica, entre altres), la triangulacié metodologica intermétode (combinant la
metodologia quantitativa i qualitativa) i també la triangulacido metodologica intrametode ( ja
gue vam utilitzar diferents métodes per a la recollida de dades dintre de cadascuna de les

vessants metodologiques) (Denzin, 1970).

4.3. Aspectes étics

La investigacio cientifica i el maneig de les dades que se’n deriven d’ella requereixen d’unes

conductes étiques que no poden ser obviades per part de I'equip investigador.

Cal fer emfasi que la metodologia qualitativa presenta uns criteris étics propis que la

diferencien de les ciéncies experimentals. El fet de tenir un contacte més proxim amb

I'informant ens fa replantejar certs aspectes éetics que en la metodologia quantitativa no hi

apareixen (Gonzélez-Avila, 2002).

Per poder realitzar aquest estudi de metodologia mixta, préviament vam demanar permis a

la direccio del centre i es va sol-licitar I'aprovacié del projecte al comité d’ética de la propia

institucio (Annex VI i VII). També es va demanar consentiment a BiblioPRO, per poder fer Us

de la subllicéncia del gliestionari KDQOL-SF (Annex VIII).

A totes les persones incloses en I'estudi se’ls va proporcionar un full informatiu sobre I'estudi,

amb la seglient informacio:

— Lafinalitat de I'estudi, aixi com els beneficis i els possibles riscos que se’n poguessin derivar
d’aquest.

— La voluntarietat de participar-hi i de poder abandonar-lo en qualsevol moment, sense

consegqliencies.
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— La preservacié i la confidencialitat de les dades (mitjancant la codificacid de les dades
personals), d’acord amb la Llei organica 32/2010 de I’ 1 d’ octubre de I’Autoritat Catalana
de Proteccié de Dades, garantint I'anonimat de la persona mitjancant la codificacié de les
dades personals (només coneguts per la investigadora principal).

— Esva proporcionar un teléfon i un e-mail de la investigadora principal.

— L'equip investigador va manifestar per escrit que I'estudi respectaria els principis basics de
bioética de justicia, autonomia, beneficéncia i no maleficéncia.

Juntament amb el full informatiu, també es va fer entrega del document de consentiment

informat on també hi constava el consentiment per a fer Us de I'enregistradora de veu.

Finalment, es fa lliurar una copia d’ambdds documents a cadascun/a dels/les participants en

I’estudi i una altra per a I'’equip investigador (Annex IV).
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5. RESULTATS

5.1. Resultats de I’abordatge quantitatiu

5.1.1. Resultats de les variables sociodemografiques segons sexe i técnica de dialisi

Els resultats d’aquest apartat estan relacionats amb I'objectiu 1 plantejat en aquesta recerca:
descriure les variables sociodemografiques de les persones amb MRCT dialitzades amb HD-
AF o HDF-OL, a la UAN/TE.

Van formar part de I'estudi un total de 44 persones, de les quals 30 rebien TRS amb HD-AF i
14 amb HDF-OL. L’edat mitjana era de 69,9+13,5 anys, amb un rang de 31-88 anys. El 31,8%
van ser dones.

En el resultat de les variables sociodemografiques, podem destacar que el 90,9% dels/les
participants vivien acompanyats/des, que el 93,2% es trobava en una situacié d’inactivitat
laboral, el 79,5% tenien estudis i el 11,4% no rebien cap tipus de prestacié economica.
Referent a les tasques domestiques, el 34,1% del total de la mostra no ajudava en la
realitzacié de les tasques de la llar, sent la gran majoria d’aquest percentatge homes (80%)

(taula 13).
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SALUT DE LES PERSONES AMB MALALTIA RENAL

HD-AF HDFOL TOTAL

Variable: Home Dona Total Home Dona Total
Edat (anys)
X+DE (rang) 74,0+12,6 75,4+7,97 74,5+11,0 64,619,6 42,7%12, 59,9+13,4 69,9+13,5

(32-88) (63-86) (32-88) (50-78) 0(31-55) (31-78) (31-88)
Estat Civil
Casat/a N (%) 15 (78,9) 8(72,2) 23(76,7) 8(72,7) 1(33,3) 9(64,3) 32(72,7)
Solter/a N (%) 1(5,3) 1(3,3) 1(2,3)
Divorciat/a N (%) 2(18,2) 1(33,3) 3(21,4) 3(6,8)
Vidu/a N (%) 3(15,8) 3(27,3) 6(20,0) 1(9,1) 1(33,3) 2(14,3) 8(18,2)
Total 19 (63,3) 11 (36,75) 30(100,0)  11(78,6) 3(21,4) 14 (100,0) 44 (100,0)
Situacio laboral
Actiu N (%) 1(9,1) 1(3,3) 2(18,2) 2(14,3) 3(6,8)
Inactiu N (%) 1(5,3) 1(3,3) 1(2,3)
Jubilat/a N (%) 16 (84,2) 10 (90,9) 26 (86,7) 8(72,2) 8(57,1) 34 (77,3)
Minusvalidesa N (%) 2(10,5) 2(6,7) 1(9,1) 2(66,7) 3(21,4) 5(11,4)
Aturat/a N (%) 1(33,3) 1(7,1) 1(2,3)
Estudiant N (%) - --- - - - --- ---
Total 19 (63,3) 11 (36,75) 30(100,0)  11(78,6) 3(21,4) 14 (100,0) 44 (100,0)
Nivell d’estudis
Sense estudis N (%) 5(26,3) 4(36,4) 9(30,0) - - --- 9(20,5)
Primaris N (%) 11(57,9) 6 (54,5) 17 (56,6) 9(81,8) 2(66,7) 11 (78,5) 28 (64,4)
Secundaris N (%) 1(5,3) 1(9,1) 2(6,7) 1(9,1) 1(7,1) 3(6,8)
Universitaris N (%) 2(10,5) 2(6,7) 1(9,1) 1(33,3) 2(14,3) 4(9,1)
Total 19 (63,3) 11 (36,75) 30(100,0)  11(78,6) 3(21,4) 14 (100,0) 44 (100,0)
Convivéncia
Sol/a N (%) 1(5,3) 1(9,1) 2(6,7) 1(9,1) 1(33,3) 2(14,3) 4(9,1)
En Familia N (%) 8(42,1) 5 (45,5) 13 (43,3) 7(63,6) 1(33,3) 8(57,1) 21 (47,8)
En parella N (%) 10 (52,6) 5 (45,5) 15 (50,0) 2(18,1) 1(33,3) 3(21,4) 18 (40,9)
Institucionalitzat/a N (%) --- - - 1(9,1) --- 1(7,1) 1(2,3)
Total 19 (63,3) 11 (36,75) 30(100,0)  11(78,6) 3(21,4) 14 (100,0) 44 (100,0)
Comarca on resideixen
Baix Ebre N (%) 9 (47,4) 7(63,6) 16 (53,3) 7(63,3) 1(33,3) 8(57,1) 24 (54,6)
Montsia N (%) 7(36,8) 2(18,2) 9(30,0) 2(18,2) 1(33,3) 3(21,4) 12 (27,3)
Terra Alta N (%) 3(15,8) 1(9,1) 4(13,3) 1(9,1) 1(7,1) 5(11,4)
Ribera d’Ebre N (%) 1(9,1) 1(3,3) 1(9,1) 1(33,3) 2(14,3) 3(6,8)
Total 19 (63,3) 11 (36,75) 30(100,0)  11(78,6) 3(21,4) 14 (100,0) 44 (100,0)
Lloc on resideixen
Nucli rural (<10000hab.) N (%) 9 (47,4) 9(81,8) 18 (60,0) 9(81,8) 3 (100) 12 (85,7) 30 (68,2)
Nucli urba (>10000hab.) N (%) 10 (52,6) 2(18,2) 12 (40,0) 2(18,2) 2(14,3) 14 (31,8)
Total 19 (63,3) 11 (36,75) 30(100,0)  11(78,6) 3(21,4) 14 (100,0) 44 (100,0)
Prestacions
Sense Prestacions N (%) 2 (10,5) 3(27,3) 5(16,7) - - --- 5(11,4)
<500 euros N (%) 1(5,3) 2(18,2) 3(10) 1(9,1) 1(33,3) 2(14,3) 5(11,4)
500-700 euros N (%) 5(26,3) 4(36,3) 9(30) 3(27,3) 3(21,4) 12 (27,3)
700-1000 euros N (%) 6(31,6) 2(18,2) 8(26,7) 3(27,3) 1(33,3) 4(28,6) 12 (27,3)
>1000 euros N (%) 5(26,3) 5(16,7) 4(36,4) 1(33,3) 5(35,7) 10 (22,7)
Total 19 (63,3) 11 (36,75) 30(100,0)  11(78,6) 3(21,4) 14 (100,0) 44 (100,0)
Tasques domestiques
Ho fa tot N (%) 3(27,3) 3(10,0) 1(9,1) 3 (100,0) 4(28,6) 7(15,9)
Ajuda N (%) 9 (47,4) 6 (54,5) 15 (50,0) 7(63,6) 7 (50,0) 22 (50,0)
No fa res N (%) 10 (52,6) 2(18,2) 12 (40,0) 3(27,3) 3(21,4) 15 (34,1)
Total 19 (63,3) 11 (36,75) 30(100,0)  11(78,6) 3(21,4) 14 (100,0) 44 (100,0)

Taula 13. Variables sociodemografiques segons sexe i técniques d’hemodialisi.
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5.1.2. Resultats de les variables cliniques segons sexe i técnica d’hemodialisi.

Els resultats d’aquest apartat estan relacionats amb I'objectiu 2: descriure les variables
cliniques de les persones amb MRCT dialitzades amb HD-AF o HDF-OL, a la UAN/TE.

El 88,6% de les persones estudiades presentaven HTA, un 81,8% presentaven algun grau de
sobrepes o obesitat, un 25% eren diabetiques i el 97,3% eren portadores d’'una FAVI.

Podem destacar que només el 18,2% havien estat trasplantats/des algun cop. La mitjana de

temps en TRS va ser de 42,6+30,6 mesos amb un rang de 3,0-149,8 mesos (taula 14).

HD-AF HDFOL TOTAL
Variable Home Dona Total Home Dona Total
Hipertensio
Arterial
No N(%) 2(10,5) 1(9,1) 3(10,0) 2(18,2) 2(14,3) 5(11,4)
SiN (%) 17 (89,5) 10 (90,9) 27 (90,0) 9(81,8) 3(100,0) 12 (85,7) 39 (88,6)
Total 19 (63,3) 11 (36,75) 30 (100,0) 11 (78,6) 3(21,4) 14 (100,0) 44 (100,0)
Dislipémia
No N (%) 10 (52,6) 1(9,1) 11 (36,7) 7(63,6) 1(33,3) 8(57,1) 19 (43,2)
Si N (%) 9 (47,4) 10 (90,9) 19 (63,3) 4(36,4) 2(66,7) 6(42,9) 25 (56,8)
Total 19 (63,3) 11 (36,7) 30 (100,0) 11 (78,6) 3(21,4) 14 (100,0) 44 (100,0)
Obesitat
No N (%) 16 (84,2) 7(63,6) 23 (76,7) 10(9,9) 3(100,0) 13 (92,9) 36 (81,8)
Si N (%) 3(15,8) 4(36,4) 7(23,3) 1(9,1) 1(7,1) 8(18,2)
Total 19 (63,3) 11 (36,7) 30 (100,0) 11 (78,6) 3(21,4) 14 (100,0) 44 (100,0)
Diabetis
Mellitus
No N (%) 14 (73,7) 8(72,7) 22 (73,3) 8(72,7) 3 (100,0) 11 (78,6) 33 (75)
Si N (%) 5(26,3) 3(27,3) 8(26,7) 3(27,3) 3(21,4) 11 (25)
Total 19 (63,3) 11 (36,7) 30 (100,0) 11 (78,6) 3(21,4) 14 (100,0) 44 (100,0)
Insuficieénci
a Cardiaca
No N (%) 16 (84,2) 10 (90,9) 26 (86,7) 9(81,8) 3(100,0) 12 (85,7) 38 (86,4)
SiN (%) 3(15,8) 1(9,1) 4(13,3) 2(18,2) 2(14,3) 6(13,6)
Total 19 (63,3) 11 (36,7) 30 (100,0) 11 (78,6) 3(21,4) 14 (100,0) 44 (100,0)
Malaltia
Pulmonar
Obstructiva
Cronica
No N (%) 16 (84,2) 11 (100,0) 27 (90,0) 10 (90,9) 3 (100,0) 13 (92,9) 40 (90,9)
SiN (%) 3(15,8) 3(10,0) 1(9,1) 1(7,1) 4(9,1)
Total 19 (63,3) 11 (36,7) 30 (100,0) 11 (78,6) 3(21,4) 14 (100,0) 44 (100,0)
Accés
Vascular
FAVI N (%) 18 (94,7) 11 (100,0) 29 (96,7) 11 (100,0) 3 (100,0) 14 (100,0) 43(97,7)
CVC N (%) 1(5,3) 1(3,3) 1(2,3)
Total 19 (63,3) 11 (36,7) 30 (100,0) 11 (78,6) 14 (100,0) 44 (100,0)
Trasplanta
ment Renal
No N (%) 18 (94,7) 10 (90,9) 28(93,3) 7 (63,6) 1(33,3) 8(57,1) 36 (81,8)
SiN (%) 1 (5,3) 1(9,1) 2(6,7) 4(36,4) 2(66,7) 6(42,9) 8(18,2)
Total 19 (63,3) 11 (36,7) 30 (100,0) 11 (78,6) 3(21,4) 14 (100,0) 44 (100,0)
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Data inici
tractament
(mesos)
X+DE (rang)

Hemoglobina

(g/du)
X+DE (rang)

EPO
(UI/SETM)
X+DE (rang)

Albumina

(g/dU)
X+DE (rang)

Urea Pre

(g/dL)
X+DE (rang)

Urea Post

(g/dL)
XzDE (rang)

Creatinina
Pre (g/dL)
X+DE (rang)

Creatinina
Post (g/dL)
X+DE (rang)

KPre
(mEq/L)
X+DE (rang)

KPost
(mEq/L)
X+DE (rang)

Ca Pre
(mEq/L)
X+DE (rang)

Ca Post
(mEq/L)
X+DE (rang)

Na Pre
(mEq/L)
X+DE (rang)

Na post
(mEq/L)
X+DE (rang)

P Pre
(mEq/L)
X+DE (rang)

P Post
(mEq/L)
X+DE (rang)

49,1#33,3
(3,1-149,8)

11,5+1,2
(9-15)

12470,6+10920
,8
(2000-40000)

4,003
(3,4-4,6)

106,3+19,4
(60-148)

28,247,0
(15-44)

8,5+1,9
(6,2-12,4)

2,840,9
(0,9-4,5)

5,740,7
(4,4-7,2)

3,910,6
(3-5)

9,3+0,7
(8-11)

9,740,5
(8,8-10,5)

139,0+2,5
(135-144)

139,3+1,7
(136-143)

4,2+1,2
(2,8-7,5)

2,240,5
(1-3)

24,6+21,7
(3,0-62,3)

11,041,1
(9.12)

13090,9+11040
A
(2000-36000)

3,80,2
(3,5-4,1)

117,2+30,8
(60-181)

27,6%7,3
(15-37)

7,0£1,5
(4,4-9,4)

2,240,6
(1,5-3,4)

5,740,9
(4,4-6,8)

4,0:0,7
(3-5)

9,0+0,5
(8-10)

9,9+0,5
(9,1-10,4)

138,0+2,3
(135-141)

137,0+2,0
(134-140)

4,3+1,4
(2,5-7,6)

2,0£0,5
(1-3)

36,8+27,5
(3,0-149,8)

11,3+1,2
(9-15)

1214,3+10766,
4
(2000-40000)

3,9:0,3
(3,4-4,6)

110,3+24,2
(60-181)

28,0£7,0
(15-44)

8,0£1,9
(4,4-12,4)

2,6%0,8
(0,9-4,5)

5,740,8
(4,4-7,2)

9,3+0,6
(8-11)

9,7+0,5
(8,8-10,5)

138,7+2,4
(135-144)

138,5+2,1
(134-143)

4,2+1,2
(2,5-7,6)

50,4+31,0
(9,5-104,8)

11,5+0,8
(10-13)

8727,3+4671,
0
(2000-18000)

4,1%0,3
(3,7-4,9)

108,1+30,8
(73-159)

30,4+12,0
(15-46)

8,4+1,8
(4,3-10,3)

3,3+1,0
(2-5,35)

5,6£0,8
(4,5-6,9)

4,2+0,6
(4-5)

9,0+0,5
(8-10)

10,0+0,7
(9,1-11,3)

139,6+2,3
(135-142)

137,7+1,3
(135-139)

4,3+1,0
(24-5,8)

2,310,6
(2-4)

39,0+23,0
(13,1-57,3)

11,3+1,2
(10-12)

6000,0+3468,
1
(2000-8000)

4,3%0,1
(4,1-4,4)

111,3+16,1
(93-123)

20,045,2
(14-23)

7,4+1,3
(5,9-8,4)

2,0:0,4
(1,5-2,4)

4,5£0,2
(4,3-4,7)

3,6£0,7
(3-4)

9,0£1,2
(8-10)

9,5+0,7
(9,0-10,3)

140,3+2,1
(138-142)

140+1,7
(139-142)

4,3£1,7
(2,5-5,9)

1,7+05
(1-2)

44,7+27,0
(9,5-104,8)

11,4+0,9
(10-13)

8142,9+4469,
7
(2000-18000)

4,1%0,3
(3,7-4,9)

108,8+27,7
(73-159)

28,1+11,5
(14-46)

8,1+1,7
(4,3-10,3)

3,0+1,0
(1,53-5,35)

5,4%0,9
(4,3-6,9)

4,0+0,7
(3-5)

9,0+0,6
(8-10)

9,9+0,7
(9,0-11,3)

139,7+2,2
(135-142)

138,2+1,7
(135-142)

4,3+1,1
(24-5,9)

2,1+0,6
(1-4)

42,6430,6
(3,0-149,8)

11,4+1,1
(9-15)

11190,5+9350
2
(2000-40000)

4,00,3
(3,4-4,9)

109,8+25,1
(60-181)

28,148,5
(14-46)

8,0+1,8
(4,3-12,4)

2,740,9
(0,9-5,4)

5,6£0,8
(4,3-7,2)

4,0+0,6
(3-5)

9,2+0,6
(8-11)

9,8+0,6
(8,8-11,3)

139,0+2,4
(135-144)

138,4+2,0
(134-143)

4,3+1,2
(2,4-7,6)

2,1+0,5
(1-4)
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PTHi

(pg/mL) 189,7+100,4 190,4+73,2 189,9+90,0 206,1+77,7  158,3+125,6 195,9+86,5

X+DE (rang) (43-389) (99-345) (43-389) (135-386) (36-287) (36-386)

Kt/V

X+DE (rang) 1,5:0,2 1,840,3 1,640,2 1,540,2 2,0£0,2 1,640,3
(1,26-1,87) (1,30-2,27) (1,26-2,27) (1,29-1,86) (1,86-2,27) (1,29-2,27)

Kt

(] 50,4+4,3 44,9459 48,3+5,6 52,5+2,9 49,5+2,1 52,043,9

X+DE (rang) (43-58) (33-53) (33-58) (48-57) (48-51) (48-57)

191,9487,9
(36-389)

1,640,3
(1,26-2,27)

49,4452
(33-58)

Taula 14. Variables cliniques segons sexe i tecniques d’hemodialisi.

5.1.3. Relacié entre les variables cliniques i la técnica d’hemodialisi i sexe

Aquests resultats estan relacionats amb I'objectiu 3: analitzar la relacié entre les variables

cliniques a estudi amb el sexe i |la técnica de dialisi emprada.

En I'analisi de les variables cliniques, segons la técnica de dialisi, van resultar estadisticament

significatius: els valors d’albumina (p=0,046), sent lleugerament superiors en les persones que

rebien TRS amb HDF-OL (4,1+0,3mg/dL) respecte als que ho feien amb HD-AF (3,9+0,3 mg/dL),

i en els valors de Kt (p=0,042),48,315,6 litres en les persones que es dialitzaven amb HD-AF i

52,0+3,9 litres per a les que rebien tractament amb HDF-OL (taula 15).
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HD-AF HDFOL
VARIABLES CLINIQUES N X+DE (rang) N X+DE (rang) p
Hemoglobina 30 11,3+1,2 14 11,440,9 0,790"
(9-15) (10-13)
EPO 28 12714,3+10766,4 14 8142,9+4469,7 0,137%
(2000-40000) (2000-18000)
Albimina 30 3,940,3 14 4,1+0,3 0,046"
(3,4-4,6) (3,7-4,9)
Urea pre 30 110,3+24,2 13 108,8+27,7 0,855
(60-181) (73-159)
Urea post 30 28,0+7,0 14 28,1+11,5 0,960"
(15-44) (14-46)
K pre 30 5,7+0,8 14 5,440,9 0,286"
(4,4-7,2) (4,3-6,9)
K post 30 3,9+0,6 14 4,040,7 0,380"
3-5) (3-5)
Ca pre 30 9,3+0,6 14 9,0£0,6 0,377
(8-11) (8-10)
Ca post 30 9,740,5 14 9,9+0,7 0,456
(8,8-10,5) (9,0-11,3)
Creatinina pre 30 8,0£1,9 14 8,1+1,7 0,689"
(4,4-12,4) (4,3-10,3)
Creatinina post 2,6+0,8 3,0£1,0 0,160"
(0,9-4,5) (1,53-5,35)
Na pre 30 14 0,177
138,7+2,4 139,742,2
(135-144) (135-142)
Na post 30 138,5+2,1 14 138,2+1,7 0,659"
(134-143) (135-142)
P pre 30 14 43+1,1 0,840"
4,2+1,2 (2,4-5,9)
(2,5-7,6)
P post 30 2,1+0,5 14 2,140,6 0,784%
(1-3) (1-4)
PTHi 30 189,9+90,0 14 195,9+86,5 0,839
(43-389) (36-386)
Kt/v 30 1,640,2 14 1,640,3 0,583
(1,26-2,27) (1,29-2,27)
Kt* 29 48,3+5,6 12 52,0£3,9 0,042?
(33-58) (48-57)
Wt student.

2y de Mann-Whitney.

Taula 15. Variables cliniques segons la técnica d’hemodialisi.
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Tenint en compte el sexe, es va trobar que els homes requerien menys dosi d’EPO i
presentaven valors superiors d’albumina sérica, tot i que no van resultar estadisticament
significatius. Si que van resultar estadisticament significatives les puntuacions obtingudes per
les dones en el Kt/V (1,8+0,3) respecte als homes (1,5+0,2) (p<0,0001) i en el Kt en dones
(51,2%3,9) i en homes (45,6%5,7) (p=0,001).

(taula 16). Tot i resultar estadisticament significatius els valors obtinguts en Kt/V i en el Kt,
hem de recordar que sén variables lligades al sexe, aixi com la creatinina que també depén

de la massa muscular corporal.

HOMES DONES

VARIABLES CLINIQUES N X+DE N X+DE p"
Hemoglobina 30 11,51+1,1 14 11,0+1,1 0,162
EPO 28 11000,0+9067,6 14 11571,4+10233,5 0,855
Albumina 30 4,0+0,3 14 3,9+0,3 0,275
Urea pre 30 107,0+24,0 14 115,9+27,8 0,275
Urea post 30 29,0+9,0 14 26,0+7,5 0,283
K pre 30 5,7+0,8 14 5,4+1,0 0,306
K post 30 4,0+0,6 14 3,9+0,7 0,595
Ca pre 30 9,2+0,6 14 9,1+0,6 0,405
Ca post 30 9,8+0,6 14 9,8+0,5 0,931
Creatinina pre 30 8,4+1,8 14 7,0+1,4 0,014
Creatinina post 30 3,0£0,9 14 2,1+0,5 0,002
Na pre 30 139,2+2,4 14 138,6+2,4 0,421
Na post 30 138,7£1,8 14 137,7+£2,3 0,111
P pre 30 4,2+1,1 14 4,3+1,4 0,805
P post 30 2,2+0,6 14 1,9+0,5 0,137
PTHi 30 195,7+91,6 14 183,5+ 82,1 0,672
Kt/v 30 1,540,2 14 1,8+0,3 <0,0001
Kt* 28 51,2+3,9 13 45,6%5,7 0,001

Wt-student.

Taula 16. Relacié entre variables cliniques i el sexe.
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5.1.4. Relacid entre les puntuacions en el qliestionari KDQOL-SF, la técnica de dialisi i el sexe
Els resultats d’aquest apartat tenen relacié amb 'objectiu 4 del nostres estudi: avaluar la
QVRS de les persones amb MRCT en tractament amb HD-AF o HDF-OL a la UAN/TE, a través
d’un qlestionari PRO (especific per a persones amb MRCT), i la seva relacié amb el sexe i la
tecnica de dialisi emprada.

En I'analisi de les puntuacions del KDQOL-SF, segons la tecnica de dialisi, podem destacar que,
en general, van obtenir millors puntuacions les persones que rebien TRS amb HDF-OL, excepte
en les escales de: efectes de la malaltia renal, funcié sexual, actitud del personal de dialisi i
satisfaccio del pacient (figura 5). Sent estadisticament significatius, els resultats obtinguts en
les escales de: la son (HDF-OL: 76+14,5 vs HD-AF: 56,8+14,3; p<0,0001), actitud del personal
de dialisi (HDF-OL: 80,4+18,2 vs HD-AF: 90,5+14,0; p=0,050) i funciod fisica (HDF-OL: 75,4+22,4
vs HD-AF: 42,1429,4; p=0,010) (taula 17).
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SP: Simptomes i problemes; EMR: Efectes de la Malaltia Renal; CMR: Carrega de la Malaltia Renal; SL:
Situacio Laboral; FC: Funcié Cognitiva; RS: Qualitat de les Relacions Socials; FS: Funcié Sexual; S: Son; RS:
Recolzament Social; AP: Actitud del Personal de Dialisi; SP: Satisfaccio del Pacient; FF: Funcio Fisica; RF: Rol
Fisic; D: Dolor; SG: Salud General; BE: Benestar Emocional; RE: Rol Emocional; FSCL: Funcio Social;

V: Vitalitat.

Figura 5. Puntuacions del KDQOL-SF segons la técnica de dialisi.
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ESCALES HD-AF HDFOL

ESCALES ESPECIFIQUES PER A N X+DE N X+DE p"”
MALALTIES RENALS

Llistat simptomes/problemes 28 77,1+15,6 14 81,7+11,1 0,329
Efectes de la malaltia renal 28 67,2+18,4 14 60,5+14,9 0,245
Carrega de la malaltia renal 28 38,8+24,7 14 43,5+25,7 0,574
Situacio laboral 29 37,9425,5 13 46,2+43,1 0,444
Funcié cognitiva 29 87,1+15,0 14 93,3+13,3 0,196
Qualitat de les relacions socials 28 80,0+15,7 14 85,7+22,6 0,344
Funcid sexual 28 65,6+36,6 14 56,6128,0 0,423
Son 28 56,8+14,3 13 76,2+£14,5 0,000
Recolzament Social 28 76,5+28,8 13 87,2+18,2 0,231
Actitud del personal de dialisi 29 90,5+14,0 14 80,4+18,2 0,050
Satisfaccié del pacient 28 80,9+17,4 14 79,8+14,9 0,828

ESCALES GENERIQUES
(ITEMS DE L’ESCALA SF-36)

Funcio Fisica 28 42,1+29,4 13 75,4%22,4 0,010
Rol Fisic 29 59,5+43,0 13 65,4+43,9 0,685
Dolor 30 66,8+29,7 14 70,7£28,1 0,683
Salut general 28 46,1+18,5 14 50,7+23,7 0,490
Benestar emocional 30 73,1+23,5 13 76,3+15,4 0,651
Rol emocional 29 85,1+30,3 13 86,5+33,3 0,888
Funcié social 29 76,5+28,6 14 90,2+13,1 0,097
Vitalitat 30 53,7+25,7 13 65,6+19,4 0,143
Wt-student.

Taula 17. Relacié entre les puntuacions de I’escala KDQOL-SF i la técnica d’hemodialisi.
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En les puntuacions obtingudes en el gliestionari KDQOL-SF, segons el sexe, van resultar
estadisticament significatius els seglients resultats (figura 6): simptomes i problemes (homes:
82,8+9,8 vs dones: 68,1+18,2; p=0,008), situacié laboral (homes: 34,0+33,5 vs dones: 53,6%
23,7; p=0,045), funcié sexual (homes: 54,2+34,3 vs dones: 79,5+26,7, p=0,020), funcid fisica
(homes: 62,5+27,9 vs dones: 31,5+28,5; p=0,020), dolor (homes: 74,9426,1 vs dones:
53,4+30,1; p=0,020) i vitalitat (homes: 64,1+19,8 vs dones: 41,5+ 27,2, p=0,013) (taula 18).

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

FSEF T EEE TP RFEE 0P FF

—&=HOMES -—@—DONES

[m)

SP: Simptomes i problemes; EMR: Efectes de la Malaltia Renal; CMR: Carrega de la Malaltia Renal; SL:
Situacio Laboral; FC: Funcié Cognitiva; RS: Qualitat de les Relacions Socials; FS: Funcié Sexual; S: Son; RS:
Recolzament Social; AP: Actitud del Personal de Dialisi; SP: Satisfaccié del Pacient;FF: Funcié Fisica; RF: Rol
Fisic; D: Dolor; SG: Salud General; BE: Benestar Emocional; RE: Rol Emocional; FSCL: Funcié Social;

V: Vitalitat.

Figura 6. Puntuacions del KDQOL-SF segons el sexe.
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ESCALES HOMES DONES

ESCALES ESPECIFIQUES PER A N X+DE N X+DE p
MALALTIES RENALS

Llistat simptomes/problemes 30 82,8+9,8 12 68,1+18,2 0,008"
Efectes de la malaltia renal 28 64,4+17,8 14 66,1%17,2 0,773"
Carrega de la malaltia renal 29 37,8422,6 13 46,2429,3 0,319"
Situacié laboral 28 34,0£33,5 13 53,6+23,7 0,045”
Funcié cognitiva 29 91,3+12,7 14 84,8+17,6 0,175"
Qualitat de les relacions socials 28 83,1#17,9 14 79,5419,3 0,556
Funcié sexual 28 54,2+34,3 14 79,5426,7 0,021
Son 27 61,9¢17,6 14 64,8+15,9 0,555
Recolzament Social 28 76,8+30,0 13 86,7+14,3 Q266n
Actitud del personal de dialisi 29 86,2+17,8 14 89,3+11,9 0,561""
Satisfaccié del pacient 29 78,2+17,8 13 85,9+11,5 0,161"

ESCALES GENERIQUES
(ITEMS DE L’ESCALA SF-36)

Funcié Fisica 28 62,5+27,9 13 31,5428,5 0,020"
Rol Fisic 28 57,1%43,0 14 69,6+43,0 0,379
Dolor 30 74,9+26,1 14 53,4+30,1 0,020"
Salut general 29 49,3+20,4 13 43,8+20,1 0,425
Benestar emocional 29 79,9+16,0 14 64,0+27,3 Q104n
Rol emocional 28 85,4+31,2 14 85,7431,2 0,977
Funcié social 29 84,6+21,8 14 73,2430,9 0,331?
Vitalitat 30 64,1+19,8 13 41,5427,2 0,013"”
W-Student.

2y de Mann-Whitney.

Taula 18. Relacid entre I’escala KDQOL-SF i el sexe.
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5.1.5. Relacié entre les puntuacions en el gqiiestionari KDQOL-SF i

sociodemografiques

les variables

Aquests resultats tenen relacié amb I'objectiu 5 del nostres estudi: esbrinar la relacié entre

les variables sociodemografiques estudiades i la QVRS de les persones que reben TRS a la

UAN/TE, a través d’un questionari PRO (KDQOL-SF).

Després de dicotomitzar (taula 19) i analitzar les diferents variables sociodemografiques i les

puntuacions del gqliestionari KDQOL-SF, les persones que ajudaven en les tasques

domestiques, que rebien prestacions economiques i vivien en nucli urba, van obtenir millors

resultats en la majoria dels items, per tant, van percebre una millor QVRS, encara que no van

resultar estadisticament significatius (taula 20).

Variable HD-AF HDFOL HOMES DONES TOTAL
Estat Civil

En parella N (%) 23 (76,7) 9 (64,3) 23 (76,7) 9 (64,3) 32(72,7)
Sense parella N (%) 7(23,3) 5(35,7) 7(23,3) 5(23,3) 12 (32,3)
Situacio laboral

Actiu N (%) 1(3,4) 2(14,3) 2(6,7) 1(7,2) 3(6,8)
Inactiu N (%) 29 (96,6) 12 (85,7) 28(93,3) 13 (92,8) 41(93,2)
Nivell d’estudis

Sense estudis N (%) 9(70,0) 0(0,0) 5(16,7) 4(28,6) 9(20,2)
Estudis N (%) 21 (30,0) 14 (100,0) 25 (83,3) 10 (71,4) 35 (79,5)
Convivéncia

Sol/a N (%) 2(6,7) 2(14,3) 2(6,7) 2(14,3) 4(9,1)
Acompanyat/a N (%) 28(93,3) 12 (85,7) 28(93,3) 12 (85,7) 40 (90,1)
Lloc on resideixen

Nucli rural (<10000hab.) N (%) 18 (60,0) 12 (14,3) 18 (60,0) 12 (85,7) 30 (68,2)
Nucli urba (>10000hab.) N (%) 12 (40,0) 2(85,7) 12 (40,0) 2(14,3) 14(31,8)
Prestacions

Sense Prestacions N (%) 5(16,7) 0(0,0) 2(6,7) 3(21,4) 5811,4)
En Prestacions N (%) 25 (83,3) 14 (100,0) 28 (93,3) 11(78,6) 39 (88,6)
Tasques domestiques

Ajuda N (%) 18 (60,0) 11 (78,6) 17 (56,7) 12 (85,7) 15 (34,1)
No Ajuda N (%) 12 (40,0) 3(21,4) 13 (43,3) 2(14,3) 29 (65,9)

Taula 19. Variables sociodemografiques dicotomitzades.
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En canvi, si que van resultar significatius, els resultats obtinguts en les seglients variables:

- Les persones que vivien soles van percebre millor QVRS en les escales de: efectes de la
malaltia renal (soles: 86,7+12,6 vs acompanyades: 62,6+16,3; p=0,007), son (soles:
80,0+11,7 vs acompanyades: 61,1+16,4; p=0,031) i vitalitat (soles: 85,0+7,1 vs
acompanyades 54,4+23,7; p=0,015) (taula 20).

ESCALES CONVIVENCIA CONVIVENCIA
(SOL/A) (AMB COMPANYIA)
ESCALES ESPECIFIQUES PER A N X+DE N X+DE p™
MALALTIES RENALS
Llistat simptomes/problemes 4 80,249,7 38 78,5+14,7 0,818
Efectes de la malaltia renal 4 86,7£12,6 38 62,6+16,3 0,007
Carrega de la malaltia renal 3 52,1+9,5 39 39,5+25,4 0,403
Situacio laboral 4 62,5+25,0 38 38,2+31,7 0,146
Funcié cognitiva 4 96,7+6,7 39 87,9+14,9 0,255
Qualitat de les relacions socials 4 86,7+14,4 38 81,4+18,7 0,589
Funcié sexual 4 65,6+18,7 38 62,3+35,2 0,855
Son 4 80,0+11,7 37 61,1+16,4 0,031
Recolzament Social 4 85,0£14,0 37 79,4+27,2 0,688
Actitud del personal de dialisi 4 100,0£0,0 39 85,9+16,3 0,094
Satisfaccio del pacient 4 75,0+28,9 38 81,1+15,1 0,484
ESCALES GENERIQUES
(ITEMS DE L’ESCALA SF-36)
Funci6 Fisica 4 71,2+18,9 37 50,7+31,9 0,216
Rol Fisic 4 93,7+12,5 38 57,9+43,5 0,112
Dolor 4 88,1+13,7 40 66,1+29,4 0,148
Salut general 3 66,7+7,6 39 46,2+20,2 0,091
Benestar emocional 4 82,0+9,5 39 73,2+£22,0 0,438
Rol emocional 4 91,7+16,7 38 84,9+32,1 0,680
Funcié social 4 87,5+25,0 39 80,3+25,6 0,592
Vitalitat 4 85,0+7,1 39 54,4+23,7 0,015
Wt-student.

Taula 20. Relacié entre I’escala KDQOL-SF i la convivéncia.
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Les persones que tenien estudis presentaven millors puntuacions en les escales de: efectes

de la malaltia renal (sense estudis: 51,7+18,5 vs amb estudis: 68,6+15,5; p= 0,008), funcid

cognitiva (sense estudis: 80,0+18,3 vs amb estudis: 91,0+12,7; p=0,041), son (sense

estudis: 51,7+11,6 vs amb estudis: 66,1+16,9; p= 0,021), funciod fisica ( sense estudis:

25,6+16,2 vs amb estudis: 60,3+30,4; p= 0,005), salut en general (sense estudis: 34,4+12,9

vs amb estudis: 51,2+20,5, p= 0,032), benestar emocional ( sense estudis: 53,8%26,8 vs

amb estudis: 79,4+16,0; p= 0,008), funcio social ( sense estudis: 56,9+34,9 vs amb estudis:

87,3+18,0; p=0,01) i vitalitat ( sense estudis: 38,9+23,1 vs amb estudis: 62,1+22,6; p=

0,009) (taula 21).

ESCALES SENSE ESTUDIS AMB ESTUDIS
ESCALES ESPECIFIQUES PER A MALALTIES N X+DE N X+DE P
RENALS
Llistat simptomes/problemes 8 70,61£22,4 34 80,5+11,3 0,0761)
Efectes de la malaltia renal 9 51,7£18,5 33 68,6+15,5 0,008(1)
Carrega de la malaltia renal 9 34,0+14,0 33 42,1+26,9 0,392"
Situacid laboral 9 38,9+22,0 33 40,9434,1 0,868"
Funcié cognitiva 9 80,0£18,3 34 91,0£12,7 0,041
Qualitat de les relacions socials 9 74,4+18,8 33 83,8 17,9 0,192
Funci6 sexual 9 59,7+48,3 33 63,4+29,7 0,776
Son 9 51,7+11,6 32 66,116,9 0,021
Recolzament Social 9 81,8+16,8 32 79,4+28,4 0,806"
Actitud del personal de dialisi 9 93,1#11,0 34 85,6+16,9 0,222
Satisfaccio del pacient 8 81,25,9 34 80,4+18,1 0,896
ESCALES GENERIQUES
(ITEMS DE L’ESCALA SF-36)
Funci6 Fisica 9 25,6+16,1 32 60,3+30,4 0,005”
Rol Fisic 9 63,9+43,5 33 66,7+43,3 0,841"
Dolor 9 55,3+36,4 35 71,4+26,3 0,139
Salut general 9 34,4+12,9 33 51,2+20,5 0,032?%
Benestar emocional 9 53,8+26,8 34 79,4+16,0 0,008?
Rol emocional 9 88,9+33,3 33 84,6+30,6 0,716
Funci6 social 9 56,9+34,9 34 87,3+18,0 0,014?
Vitalitat 9 38,9+23,1 34 62,1+22,6 0,009"
Wt student.

2y de Mann-Whitney.

Taula 21. Relacid entre I’escala KDQOL-SF i el nivell d’estudis.
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Segons la seva situacio laboral, les persones inactives presentaven millor puntuacid en

I’escala de rol fisic (inactives: 63,5%41,7 vs actives: 53,3+57,7; p= 0,041)(taula 22).

ESCALES SIT. LABORAL SIT. LABORAL
(INACTIU) (ACTIU)
ESCALES ESPECIFIQUES PER A MALALTIES N X+DE X+DE P
RENALS
Llistat simptomes/problemes 39 78,4+14,5 81,2+13,0 0,7451’
Efectes de la malaltia renal 39 65,9+17,2 53,1+19,5 0,226"
Carrega de la malaltia renal 39 39,0+23,7 58,3377 0,197
Situacid laboral 39 39,7+30,7 50,050,0 0,595"
Funcié cognitiva 40 89,0+14,5 84,4+16,7 0,603"
Qualitat de les relacions socials 39 81,5+£18,4 86,7+17,6 0,644(1)
Funci6 sexual 39 61,3+34,8 79,247,2 0,387"
Son 38 62,6+17,4 66,7+8,0 0,695"
Recolzament Social 38 78,7+26,8 94,449,6 0,324
Actitud del personal de dialisi 40 86,9+16,2 91,7+14,4 0,623
Satisfaccié del pacient 39 80,8+16,5 77,7+19,2 0,765
ESCALES GENERIQUES
(ITEMS DE L’ESCALA SF-36)
Funci6 Fisica 38 51,4+30,3 68,3+46,5 0,375"
Rol Fisic 39 63,5+41,7 33,3%57,7 0,041?
Dolor 41 69,8+27,1 44,2+48,8 0,140"
Salut general 39 46,5+20,3 61,6+15,3 0,216
Benestar emocional 40 74,3+21,9 70,7+10,1 0,779"
Rol emocional 39 84,4+31,8 100,0+0,0 0,406""
Funci6 social 40 81,4+25,6 75,0425,0 0,679"
Vitalitat 40 57,4+24,7 55,0+23,0 0,870"
W-student.

@y de Mann-Whitney.

Taula 22. Relacié entre I’escala KDQOL-SF i la situacio laboral.
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Les persones que no tenien parella van obtenir millors puntuacions en les escales de:

efectes de la malaltia renal (sense parella: 75,8+13,7 vs amb parella: 60,6+ 17,0, p= 0,009),

rol fisic (sense parella: 83,3+30,8 vs amb parella: 52,5+44,2; p= 0,033), quasi en 'actitud

del personal de dialisi (sense parella: 94,8+9,9 vs amb parella: 84,3+17,1; p= 0,052) i

vitalitat (sense parella: 69,3%29,1 vs amb parella: 53,1+21,5; p=0,056) (taula 23).

ESCALES ESTAT CIVIL ESTAT CIVIL
(SENSE PARELLA) (AMB PARELLA)
ESCALES ESPECIFIQUES PER A MALALTIES N X+DE N X+DE p?
RENALS
Llistat simptomes/problemes 12 81,6+£12,9 30 77,4+14,8 0,399
Efectes de la malaltia renal 12 75,8+13,7 30 60,6£17,0 0,009
Carrega de la malaltia renal 11 42,8+23,8 31 39,5+25,5 0,707
Situacio laboral 11 59,1+30,1 31 33,9+30,0 0,021
Funcié cognitiva 12 91,2+15,1 31 87,7+14,4 0,484
Qualitat de les relacions socials 12 75,0£23,1 30 84,7+15,5 0,122
Funci6 sexual 12 74,6+21,6 30 57,8+36,9 0,150
Son 11 68,8+18,1 30 60,7+16,2 0,176
Recolzament Social 11 90,0+11,1 30 76,2+29,2 0,137
Actitud del personal de dialisi 12 94,8+9,9 31 84,3+17,1 0,052
Satisfaccio del pacient 12 79,2+19,0 30 81,1£15,6 0,734
ESCALES GENERIQUES
(ITEMS DE L’ESCALA SF-36)
Funci6 Fisica 12 55,8+34,2 29 51,4+30,6 0,684
Rol Fisic 12 83,3+30,8 30 52,5+44,2 0,033
Dolor 12 70,8+29,7 32 67,0+29,0 0,703
Salut general 11 56,4+24,9 31 44,5+17,7 0,095
Benestar emocional 12 73,31£20,7 31 74,31£21,7 0,893
Rol emocional 12 79,9+34,3 30 87,8+29,7 0,459
Funcié social 12 83,3+27,3 31 80,0+24,9 0,704
Vitalitat 11 69,3+29,1 32 53,1+21,5 0,056
Wt-student.

Taula 23. Relacio entre I’escala KDQOL-SF i I’estat civil.
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5.1.6. Analisi multivariant

Aquests resultats estan relacionats amb I'objectiu 6: identificar quines variables cliniques i
sociodemografiques poden resultar predictores vers les dimensions del gliestionari KDQOL-
SF.

En I'analisi de regressio logistica, les Uniques variables cliniques i sociodemografiques que van
resultar ser predictores significatives en alguna de les dimensions del test KDQOL-SF van ser
el sexe, el nivell d’estudis i la técnica de dialisi (taula 24). El sexe masculi afavoria presentar
millors puntuacions en |’escala del dolor, benestar emocional i vitalitat. Tenir estudis afavoria
obtenir millors resultats en les escales de benestar emocional, funcio social i, finalment, rebre

tractament amb HDF-OL afavoria tenir millor QVRS en I’escala de situacio laboral.

DIMENSIO V. PREDICTORA REFERENCIA B IC (95%) P

Dolor Sexe Dona 5,67 1,23-26,1 0,026
Benestar Estudis Sense estudis 19,31 1,55-240,48 0,021
Emocional Sexe Dona 23,11 1,48-359,81 0,025
Funcié social Estudis Sense estudis 9,37 1,75-50,22 0,009
Vitalitat Sexe Dona 9,35 1,57-55,62 0,014
Situacio laboral Técnica dialisi HD-AF 12,44 1,22-126,18 0,033

Taula 24. Resultats de ’analisi de regressio logistica per a les escales del KDQOL-SF.
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5.2. Discussié abordatge quantitatiu

Si tenim en compte els resultats obtinguts en el nostre estudi i la revisid realitzada de
diferents investigacions, tant d’ambit nacional com internacional, podem dir que hi ha una
série de factors sociodemografics, psicosocials i clinics que influeixen sobre la QVRS de les
persones amb MRCT.

Primerament, si analitzem les puntuacions obtingudes en el nostre estudi en el test KDQOL-
SF podem destacar, al igual que altres estudis revisats, que les persones en TRS amb HD
presentaven una QVRS inferior a la de la poblacid en general, sent la funcié fisica una de les
dimensions més afectades (Pérez et al., 2015; Vazquez et al., 2004).

Una de les variables amb més influéncia i on trobem més diferéncies en la QVRS és el sexe.
Nombrosos estudis d’ambit nacional i internacional apunten que pel sol fet de ser dona ja
afavoreix I'obtencié de pitjors puntuacions en el test de QVRS (Poulsen et al., 2016; Moura et
al., 2015; Gil et al., 2003) i que els homes presenten menys simptomes i problemes respecte
a la MRCT, millor funcié fisica, menys dolor i més vitalitat que les dones (Oliveira et al., 2016;
Vazquez et al., 2004). Estudis com el de Pérez et al. (2015) realitzat a Xile corroboren que la
relacié entre la presencia de simptomatologia i la percepcido de la QVRS és inversament
proporcional.

Tot i quei els resultats anteriors coincideixen amb els del nostre estudi, hem de destacar que
encara que les dones presenten pitjor QVRS, en la nostra recerca s’observa que aquestes
presenten millors puntuacions en les escales especifiques de funcid sexual i situacié laboral,
i, tot i no ser estadisticament significatiu, aguestes estan més satisfetes com a pacients que
els homes. En contra, son pocs els estudis que trobem en que ser home pot resultar ser un
predictor negatiu per a la QVRS (Bayoumi et al., 2013) , o que entre sexes no hi ha diferéncies
significatives en la percepcidé d’aquesta (Urzua et al., 2011; Barrena et al., 2008).

Tot i que de manera global en aquesta recerca els homes van obtenir millors puntuacions en
el test de QVRS respecte a les dones, si analitzem I'escala de salut en general, encara que
aquests van obtenir puntuacions lleugerament superiors a les de les dones (homes: 49,3+20,4
vs dones: 43,8+20,1), aquestes puntuacions estaven per sota de 50, que és el valor que es
considera com a acceptable en la poblacié general.

Altres diferencies que es van observar en relacio al sexe va ser amb les variables cliniques. Tot
i no ser estadisticament significatives, trobem que les dones presentaven valors d’Hb

lleugerament inferiors i requerien més dosi d’EPO. Aixi mateix, la preséncia de valors
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acceptables d’Hb (homes: 11,5+1,1 vs dones: 11,0+1,1), tant per homes com per dones, pot
ser degut a I’Gs regular d’EPO ( el 95,5% del total de la mostra a estudi es tractava amb EPO).
En canvi, les dones van presentar valors menors de creatinina, millors resultats en el Kt/V, i
els homes millors puntuacions en el Kt, resultant tots aquests estadisticament significatius. El
fet que les dones van presentar millors puntuacions en el Kt/V i no es va reflectir en la seva
QVRS, també pot ser degut a que les valors obtinguts dels homes, eren molt aproximats als
gue es consideren com acceptables en les guies de practica clinica (Vazquez et al., 2004).

Cal recordar que les variables creatinina, Kt/V i Kt sén variables que estan lligades al sexe, ja
gue les dones presenten un menor volum de distribucid de la urea i menor superficie corporal
gue els homes (Maduell i Arias, 2016).

En estudis anterior, pero, s’ha evidenciat que tenir valors inferiors de Kt/V, d’Hb i requerir
major dosi d’EPQ influeixen en tenir una pitjor QVRS (Moura et al., 2015; Vazquez et al., 2004).
La preséncia de comorbiditats associades a la MRCT, en especial la DM i ingressos hospitalaris,
també afavoreix de manera negativa en la percepcié de la QVRS (Oliveira et al., 2016; Poulsen
et al., 2016, Zouari et al., 2016; Moura et al., 2015; Barrena et al., 2008), tot i que en la nostra
investigacio, la comorbiditat no va resultar ser una variable predictiva. Hem de destacar que
la variable ingressos hospitalaris no la vam considerar com a variable a estudi, ja que la
presencia d’aguditzacions queda evidenciada en la literatura que influeix de manera negativa
en els resultats del test de QVRS. Per tal d’evitar biaixos, varem desestimar els pacients que
havien sofert reaguditzacions en els ultims tres mesos, ja que el que voliem esbrinar era com
influia la MRCT en aquesta QVRS.

Una altra de les variables que influeixen en la percepcié de la QVRS de les persones amb MRCT
és la modalitat de TRS. EI TRS en el qual s’obtenen millors puntuacions en el KDQOL-SF i, per
tant, son la poblacié amb MRCT que presenten millor QVRS és el TR. Aixi ho demostren
estudis com els de Czyzewski et al. (2014), i la cohort realitzada recentment a Corea per Lim
et al. (2016). En aquests dos estudis es van comparar les puntuacions obtingudes en el
KDQOL-SF segons si rebien tractament amb DP, HD i TR. Tot i aixi, diferien en qué en I'estudi
poloneés la segona técnica amb millor QVRS era les persones en DP i, en canvi, en I'estudi
corea, van ser les persones amb HD.

L’estudi corea destacava en que incorporar una valoracio de la QVRS abans de I'eleccio del
TRS per d’aquesta manera, poder elegir el que s’adapti millor a la vida de la persona, tenint

en compte el seu estil de vida, ajudaria en la individualitzacié de I'eleccié del TRS.
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En canvi, existeix controversia quan es compara la QVRS de les persones que es tracten amb
HD de les que ho fan amb DP: les persones amb DP, tot i obtenir millors puntuacions en més
escales del test KDQOL-SF, en les que ho varen fer les persones en HD (benestar emocional i
funcid fisica) van tenir un impacte més significatiu en la vida d’aquestes (Aguiar et al., 2015;
Gongalves et al., 2015). Aquests resultats es corroboren en un estudi de metodologia mixta
dut a terme a Ciutat del Cap, on es va comparar la QVRS de persones en HD i DP. Tot i que les
puntuacions en el test de QVRS varen ser similars entre ambdues técniques, la mostra que
rebia TRS amb DP, va verbalitzar que tenien més limitacions en el dia a dia, en la seves
relacions socials, que percebien més simptomatologia i alteracid en la percepcié de la seva
imatge corporal (Tannor et al., 2017). Tot i aixi, hi ha estudis com el de Al Wakeel et al. (2012)
on les persones en DP van obtenir clarament millors puntuacions en la percepcio de la QVRS
gue les que estaven amb HD.

En els nostre estudi ens vam centrar especificament en comparar la QVRS segons dues
tecniques d’HD: I’'HD-AF i 'HDF-OL. Les persones que van rebre tractament amb HDF-OL van
presentar una millor QVRS respecte a les persones que rebien tractament amb HD-AF,
resultant estadisticament significatives les diferéncies en els items de la son i la funcio fisica.
Tot i aixi, les persones que rebien TRS amb HD-AF estaven més satisfetes en I'actitud del
personal de dialisi, resultats que s’aproximen als de I'estudi de Karkar et al. (2015). Tot i que
hi ha estudis on no s’han trobat diferencies estadisticament significatives entre les dues
tecniques (Barrena et al., 2008). Hem de fer referéncia a que no hi ha molts estudis en els que
es comparin especificament la QVRS entre les dues técniques (HD-AF i HDF-OL) recolzant-se
en un qlestionari PRO, sind que es basen més en analitzar i comparar les diferéncies en
variables cliniques i la seva relacié amb la morbimortalitat.

Si fem referéncia a les variables cliniques, son molts els estudi que demostren les avantatges
de I'HDF-OL respecte I’'HD convencional: millor control del fosfor (Davenport et al., 2010;
Lornoy et al., 2006), correccid de I'anémia i menys requeriments d’EPO (Bonforte et al., 2002),
menys dolor articular i menys cdmul de B2-microglobulina, entre d’altres (Nakai et al., 2001;
Sato i Koga, 1998).

D’altra banda, si comparem els resultats clinics obtinguts entre I’'HD-AF i I'HDF-OL, existeixen
més controversies: hi ha estudis que afirmen que no han trobat diferencies estadisticament
significatives entre una tecnica i I'altra (Vilar et al., 2009; Ward et al., 2000). D’altres estudis,

com I'ESHOL, va ser la primera recerca on es va demostrar que rebre TRS amb HDF-OL,
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respecte HD-AF, reduia un 30% la mortalitat global, aixi com una millor estabilitat
hemodinamica durant les sessions de dialisi i menor taxa d’hospitalitzaciéo (Maduell et al.,
2013). Tot i aixi, va ser en un segon analisi on es va apreciar que aquesta taxa de mortalitat
podia disminuir encara més si s'obtenien elevats volum de reinfusié durant les sessions
d’HDF-OL. Aquesta es podia reduir fins a un 45% si s’aconseguia un volum de reinfusié o
convectiu > a 23 L/sessid. Altres estudis, com el CONTRAST (Grooteman et al., 2012) i el
TURKISH (Ok et al., 2013), van aconseguir reduir aquestes taxes en un segon analisi, quan
s’obtenien volums convectius > a 22 L/sessidé i 17,4 L/sessio, respectivament. A partir
d’aquests tres grans estudis, es va marcar com a premissa que es recomanava |’is d’"HDF-OL
en aquelles persones que es podia obtenir volums de reinfusié > a 20-22 L/ sessié (Maduell i
Lépez-Gdmez, 2016). En el nostres estudi, hem de dir que les persones que van rebre TRS
amb HDF-OL van presentar millor estat nutricional (millors valors d’albdmina), millors valors
de Kt i, finalment, menys requeriments d’EPO (tot i que aquesta ultima no va resultar
estadisticament significativa), que les que van rebre TRS amb HD-AF. Hem de fer un incis
sobre la mitjana en els valors del volum de reinfusid, els quals varen ser de 23,948,0 L, en un
rang de (16-48) L, sent aquest valor superior en homes que en dones. Per tant, els valors
estaven dintre dels considerats com a optims.

El temps que es porta amb TRS també influeix en la QVRS d’aquestes persones en MRCT. En
persones amb HD, trobem que a més temps en tractament, pitjor percepcié de la QVRS
(Oliveira et al., 2016, Bayoumi et al., 2013; Al Wakeel et al., 2012), excepte les trasplantades,
gue presentaven millor QVRS que amb el TRS anterior (HD o DP) ( Lim et al., 2016). Altres
factors, com preservar la funcid renal residual (Poulsen et al., 2016) i tenir una bona adaptacio
a la malaltia, afavoreixen en la percepcié de la QVRS (Pérez, 2015).

Si tenim en compte els factors sociodemografics que influeixen en la QVRS, podem comencar
parlant de I'edat. Tot i que en el nostre estudi no ’lhem pogut analitzar en I'analisi bivariant
degut als biaixos que presentava, no va resultar ser una variable predictiva en I'analisi de
regressio logistica. Pensem que hi té molt a dir en la percepcié de la MRCT i de les vivéncies
de I’'HD i sera aprofundint en les narratives dels/les nostres informants on intentarem donar-
hi resposta. Podem dir que existeix evidéncia cientifica en la literatura que especifica que
influeix de manera negativa en la percepcido de la QVRS, especialment, en la salut fisica
(Poulsen et al., 2016; Zouari et al., 2016; Bayoumi et al., 2013; UrzUa et al., 2011 ). Les

persones < 60 anys son les que perceben millor QVRS, seguit de les que sén >80 anys (Barrena
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et al., 2008). L’edat també influeix de manera negativa en la QVRS, ja que afavoreix la pérdua
de I'estatus laboral, del rol i la funcid fisica i augmenta la prevalenca de persones amb DM i
portadores de CVC (Moura et al., 2015).

A I'analitzar les variables sociodemografiques recollides en el nostre estudi amb els items del
guestionari KDQOL-SF, podem destacar que van obtenir millor puntuacié aquelles persones
gue ajudaven en les tasques domeéstiques, vivien en un nucli urba i rebien prestacions
economiques. Hem de destacar que del total de la mostra estudiada, el 50% ajudava a la llar
i un 11,4% no rebia cap tipus de prestacid.

Tot i no resultar significatius aquests resultats, coincideixen en altres estudis que destaquen
gue viure en un nucli rural i tenir un nivell socioecondmic baix influeixen de manera negativa
en la percepcié de la QVRS (D’Onofrio et al., 2016; Zouari et al., 2016).

En canvi, si que van resultar estadisticament significatives les puntuacions obtingudes en
algunes de les escales del KDQOL-SF, per a les variables de convivéncia, estudis, situacio
laboral i I'estat civil. Les persones que vivien soles van obtenir millors puntuacions en les
escales d’efectes de la malaltia renal, dormien millor i amb més vitalitat. Aquests resultats no
coincideixen amb els d’altres estudis com els de d’Onofrio et al. (2016), els quals destaquen
gue tenir recolzament familiar ajuda en I'adheréncia terapéutica, tant dialitica, farmacologica
com en els habits higiénic-dietétics. O I'estudi de Urzua et al. (2011), el qual destaca la manca
de dimensions que estudiin I'impacte d’aquesta vers la familia . Si tenim en compte la variable
de l'estat civil, també van ser les persones que no tenien parella les que van percebre menys
efectes de la malaltia renal, valoraven millor I'actitud del personal de dialisi, presentaven
millors puntuacions en el rol fisic i tenien més vitalitat. La familia, tot i ser el principal recurs
de suport per a la persona (Berenguer, 2014), si aquesta no s’adapta també a la nova situacio,
pot acabar sent un problema per a la persona amb MRCT, ja que hi ha d’haver una
reestructuracio en les rutines i els rols familiars (Novel et al., 2001).

La situacid laboral també és una de les variables sociodemografiques a tenir en compte en la
QVRS. En el nostre estudi podem dir que van obtenir millors puntuacions en la gran majoria
d’items, ja que aquesta actua com a factor protector al permetre a la persones seguir amb la
seva rutina. Trobem també altres estudis d’ambit internacional que presenten resultats

similars (Bayoumi et al., 2013).
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En canvi, va ser en I’escala de rol fisic on les persones inactives van obtenir-hi millors resultats,
fet que pot estar relacionat amb que, a mesura que avanca la malaltia, la carrega fisica és
major i es fa més dificil seguir el ritme habitual (Alvarez-Ude, 2001).

Els factors psicologics com I'ansietat i la depressié també hi tenen un paper important en la
percepcié de la QVRS, ja que les persones amb MRCT tenen un 10% més de probabilitats que
la resta de presentar episodis depressius (Pérez et al., 2009). Al igual que la poblacié general,
les dones presenten més depressid i ansietat que els homes (Vazquez et al., 2004), i s’ha vist
gue aquests dos simptomes tenen un impacte negatiu en la percepcid de la QVRS (Vazquez
et al., 2005; Gil et al., 2003). Tot i no resultar estadisticament significatius, els homes del
nostre estudi van obtenir millors puntuacions en la gran majoria d’items de salut emocional.
De fet, I'analisi multivariant va mostrar que el fet de ser home afavoria a percebre menys
dolor, millor benestar emocional i tenir més vitalitat. Tenir estudis afavoria en percebre una
millor benestar emocional i funcio social i, finalment, rebre TRS amb HDF-OL, en percebre una
millor situacié laboral.

Tot i que podem dir que es compleix la nostra hipotesi de treball, pensem que no podem
extrapolar tota la responsabilitat de la percepcio de la QVRS a la propia malaltiaensiiala
tecnica de dialisi rebuda, sind que les propies diferencies que existeixen entre ambdds sexes
i de les multiples variables psicosocials i de I’entorn que influeixen en la percepcié de la QVRS
de les persones en MRCT també hi tenen responsabilitat.

Aquests resultats s’"han de complementar amb la nostra investigacid de tipus qualitatiu, ja
gue ens pot ajudar a contestar de manera més precisa algunes de les preguntes que ens
plantegen aquests resultats: les diferéncies de génere que s’estableixen en la percepcié de la
QVRS i que no poden ser explicades només amb les diferéncies entre sexes, la dimensio
sexual, I'impacte de la malaltia vers la familia, la vivéncia de la malaltia i la percepcid de les
millores cliniques que ofereix rebre TRS amb HDF-OL i, és clar, I'edat de la persona.
Necessitem obtenir més informacid per tal de poder donar resposta a la subjectivitat que té

el concepte de QVRS i a la variabilitat que existeix en la percepcid d’aquesta.
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5.3. Resultats i discussid de I’abordatge qualitatiu
5.3.1. Resultats i discussio de les categories i subcategories a estudi

Els resultats de I'abordatge qualitatiu estan relacionats amb els objectius 7, 8 i 9, plantejats

en el nostres estudi: explorar les percepcions i les vivéncies que tenen, des de els primers
simptomes fins a I'actualitat, les persones en MRCT que reben TRS amb HD-AF o HDF-OL, a la
UAN/TE, tenint en compte la perspectiva de génere.

(objectiu 7).

Coneixer com afecta la MRCT en el desenvolupament del rol familiar en les persones que
reben TRS a la UAN/TE amb HD, amb HD-AF o HDF-OL segons la perspectiva de genere
(objectiu 8).

Explorar les percepcions que generen els cuidatges de les infermeres en les persones en
MRCT que reben TRS a la UAN/TE amb HD (objectiu 9).

Es van seleccionar deu informants per a realitzar les ESE, dels quals sis van ser homes i quatre
van ser dones i tots rebien TRS amb HDF-OL. A continuacid, presentem les seves dades

sociodemografiques més caracteristiques ( taula 25):

Informant Edat Situacio laboral Temps HDF-OL T. Renal Durada del Situacié familiar Municipi
(actual/prévia al Dialisi T. Renal i
tractament) Dades de convivéncia
Donal 33 ILT Autonoma 1lany 9 mesos SI(1) 4 anys i mig Sense parella Tortosa
i (prop dels pares)
7 mesos
Home 1 78 Jubilat Empresari 3 anys 1any NO Amb la seva esposa La Sénia
Home 2 50 ILT Empresari 2 anys 1any NO Separat (sol) Tortosa
Dona 2 65 Jubilada Pagesa 3 anys 6 mesos NO Amb el seu marit Deltebre
Home 3 67 Jubilat Operari 1lany 1any NO Amb la seva esposa Gandesa
i
6 mesos
Home 4 80 Jubilat Operari 6 anys 2 anys NO Vidu (Sol) Tortosa
Dona3 43 ILT Logopeda 7 anys 3 anys SI(3) (3/4/10) Amb el seu maritila Mora
anys seva filla d’Ebre
Home 5 58 Jubilat Banquer 2 anys 6 mesos NO Amb la seva esposa Roquetes
Dona 4 67 Jubilada Netejadora 4 anys 14 mesos SI(1) 2 anys Amb el seu marit Aldover
Home 6 68 Jubilat Operari 2 anys 10 mesos NO Amb la seva esposa La Sénia

Taula 25. Dades sociodemografiques dels/les informants.
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A partir de I'analisi de les ESE, de 'OP i del registre al diari de camp, van sorgir les seglients

categories i subcategories d’analisi (taula 26):

En la creacio de les categories hem intentat seguir I'itinerari terapéutic del/la pacient, ja que

ens serveix d’eix vertebrador per a I'analisi de la resta de categories de I'estudi. La construccio

d’aquests itineraris terapéutics ens permetra entendre els diferents recursos que resulten de

les experiéncies viscudes (Kleinman i Csordas,1996).

Categories

Subcategories

El diagnostic de la Malaltia Renal Cronica

L’Hemodialisi i la reconstruccié de la

identitat

La familia i la Malaltia Renal

Les pors de la malaltia i el castig del cos
L’anhelat Trasplantament Renal

El paper de la infermera a la unitat

d’hemodialisi. Vincle infermera-pacient

-l'edat
-La comunitat de dialisi i la vida fora de la comunitat
-S6c un/a malalt/a renal o tinc una malaltia renal?

-De cronic/a a terminal i finalment hemodialisi

-La vida abans del diagnostic

-La 1a sessié d’hemodialisi i I'adaptacio al tractament.
Viure connectat.

-L’accés vascular

-Els habits alimentaris. La nova dieta

-L’aigua

-La nova técnica de dialisi: 'HDF-OL

-Reconstruint el dia a dia

Taula 26. Categories i subcategories d’analisi.
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Categoria: El Diagnostic de la Malaltia Renal Cronica

El diagnostic d’una malaltia és el primer pas per a poder posar ordre dins dels fenomens, és a
dir, posar nom, etiquetar una série de de vivencies i/o simptomes que una persona esta
experimentant sense identificar i poder agrupar-los en categories mitjancant la definicié del
seus trets caracteristics (Hughes, 1985).

Tot i que els/les nostres informants tenien com a denominador comu la mateixa malaltia
cronica (MRC), el diagnostic d’aquesta no la van viure de la mateixa manera:

n’hi ha que el diagnostic va ser tarda, quan la MRC ja havia deixat |la seva fase asimptomatica
per a instaurar-se com a MRC en estadi molt avancat (estadi IV-V); on la persona referia “no
trobar-se bé”, quelcom subjectiu, definint un estat de no salut, el qual es podria definir com
una de les dimensions de la malaltia, és a dir, “illness” (Kleinman, Eisenberg, i Good, 1978).
Aquest estat de no salut s’experimenta a través del cos, el qual passa desapercebut mentre
la persona és sent bé (Leder, 1990). Sera a través de I'experiéncia de la MRCT que els/les
informants prendran consciéncia de les seves doléncies, les quals es veuran reflectides en el
seu cos, en aquest cas malalt.

En el cas de la informant ID1, és una noia jove que actualment té 34 anys, en la que la MRC
va comencar a donar clinica quan ja estava en estadi V, i en pocs dies va haver de comencar

TRS:

“..no sabien ben bé que és lo que estava passant, me trobava molt malament me cansava
molt, vinga a fer proves vinga a fer proves hasta que el metge me va donar lo diagnostic...
me va dir que tenia Insuficiéncia Renal, eh..., i que estava ja en estat molt avangat i que
probablement no aguantaria molt. I aixi va ser perquée aixo m’ho van dir crec que un 10 de

maig de 2006 i..., lo 23 de maig del 2006 ja entrava en dialisis” (ID1, 33a).

Experimentar de manera individual alld que no sempre podem denominar, implica haver de
buscar ajuda per poder trobar una resposta, per poder posar nom a alld que algu esta patint
en primera persona i que no sempre es correspon amb la descripcié objectiva (disease)
biomédica, la qual vindra marcada per l'alteracié del FGe i/o I'aparicié de proteinuria i la

presencia de signes i simptomes d’urémia (Kleinman, Eisenberg, i Good, 1978):
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“..yo no me encontraba bien, al no encontrarme bien busqué ayuda...” (ID4, 64a).

Si més no, aquest primer pas de poder identificar “alld” que una persona experimenta, és a
dir, obtenir un diagnostic, comporta un cert impacte (el grau d’aquest sera individual) i el
contacte amb una nova realitat que de vegades la persona ja intueix, pero no sap com posar
paraules als simptomes (Masana, 2013). Els estudis sobre MRC coincideixen en qué el
moment del diagnostic, juntament amb el moment de comencar el TRS amb dialisi,
representen els dos moments més critics del procés de la malaltia (Prieto et al., 2011).

Saber el que un té ens ajuda a poder preparar-se per al transcurs de la malaltia, poder decidir
entre les diferents opcions de tractament, valorar els pros i els contres; en definitiva, coneixer
I’evolucié d’aquesta. Els segilients informants (ID2 i IH2) pateixen de poliquistosi renal
autosomica dominant; al ser una malaltia hereditaria, havien experimentat indirectament
I’evolucié de la malaltia dels seus familiars (avi i pare, respectivament). Per tant, les seves
vivéncies anteriors amb la malaltia els van fer ser més conscients més aviat del qué els passava
i els va donar marge a poder desenvolupar estrategies de resposta amb més rapidesa, que
altres persones que no podien posar nom al que els passava. En aquests casos, la seva malaltia
va ser de més llarga evolucid. En el cas de la informant ID2, va demanar una segona opinio a
una Fundacid especialitzada en nefrologia, ja que, com sabia els antecedents del seu iaio...i,

no del tot convencuda, volia una segona opinid per estar segura. Ho va manifestar aixi:

“Pues un quiste del ranyd, yo vaig plena de quistes... ne tinc al ranyd, al fetge, per tot... igual
que mun iaio que tamé li passava, heréncia d’ell, ell tamé estava aixi. liii... llavons me van dir
que no hi havia res a fer... yo li vaig dir que volia una segona opinié i me va costar molta
faena per a poder aconseguir una segona opinio i pus al final vaig anar a la Puigvert... i al
arribar alli, ya no me van amollar, me van agafar ells a mi i no me van amollar... anava cada

any... después quan se va anar complicant, anava cada 6 mesos.” (ID2, 65a).

L'IH2, el fet de veure I'experiencia d’haver viscut la MR del seu pare, el va fer posar en sobre

alerta, ja que al principi, en trobar-se bé, no li va donar importancia:

“Me cogio con 28 afios, eh... me preocupo al principio no mucho, ya que no tenia sintomas.
Yo pensé que bueno..., que tardaria mucho..., me decian que a lo mejor tendria efectos como

que a lo mejor pasaria desapercibido. Luego, cuando vi que mi padre que pasé la enfermedad
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y... venia aqui y eh, entonces si que me preocupé un mogollén, entonces ya vi que era
bastante duro... y a partir de entonces si que me cogio como una especie de inquietud,
ansiedad, nervios e..., intentar pensar si habria algo para evitarlo... pero... nada... he llevao
desde los 28 hasta los 50 y he ido al declive con la funcién renal y lo peor de todo fue cuando
empezo ahhh ( ho diu amb veu tremolosa), subir la creatinina que sond la voz de alarma y
empecé a tomar mds medicamentos... y... eso fue al 2000... pues mira... 13 afios asi.” (IH2,

50a).

D’altres van descobrir que tenien MRC de manera casual, degut al diagnostic d’altres malalties
o perque va afectar a altres organs, els quals si que varen donar clinica. Tot i aixi, veurem que
els/les nostres informants, malgrat tenir altres patologies associades, la que eclipsa sense cap

dubte a les altres és la MRC:

“Bueno, la malaltia renal me vino por, pues supongo porqué, fue sobrevenida, o sea que... en
un momento dado me puse malo, entonces se me inundo los pulmones, porqué yo bebia
mucha agua, y entonces vine a urgencias al hospital de la Cinta, me sacaron todo lo que habia
y tal, porque estuve a punto, a punto de un infarto. El corazon se dilaté porque habia, habia
poco, poco espacio para el aire. ¢ Entiendes? Y entonces fue cuando me di cuenta de que... de
que no venia del corazén, sino que venia de la falta de... de la insuficiencia del rifion. ¢No?
Cuando ya consegui recuperarme y ponerme un poquito bien, fui a un cardidlogo, el
cardidlogo fue el que me dijo: No, esto ha venido precisamente del rifidn... La cosa de la, la
cosa de la diabetes, fue lo que... me fastidio el rinon, segun tengo entendido, es una cosa

que heredé de mi abuela... Empecé con la diabetes y tal, yo nunca me controlé porqué me

sentia muy bien.” (IH3, 67a).

“Bueno, pues... lo diagnostic de la meua malaltia va ser, va ser llarg, va ser durant un periode
d’uns 8 anys, perqué primer vaig tindre un infarto, vaig estar ingressat a la residencia a la
UCI durant un mes i al moment de surtir en alta después del tema de... de l'infarto, la doctora
cardiologa me va dir que me desviava aqui a Jesus pel tema de la insuficiéncia renal, durant
8 anys vaig estar vinint a consultes periodiques aqui a I’hospital hasta que bueno, en una
d’aquelles me va dir que aixo era irreversible i que acabariem en insuficiéncia renal...” (IH5,
58a).
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El retard en el diagnostic és una problematica comu en les MC. Com ja hem vist anteriorment
amb els/les nostres informants, alguns van passar per fases sense clinica. La resposta al
diagnostic d’'una MC sempre té implicacions psicologiques i socials complexes (Vinaccia i
Orozco, 2005). El diagnostic de la MRC implica un impacte emocional a la vida de la personai
d’alguna manera 'obliga a fer canvis en el seu estil de vida (Pérez i Rodriguez, 2010). Si més
no, les reaccions dels nostres informants estaven marcades per la seva propia concepcid o
idea de la malaltia. Esta molt bé que els nefrolegs/es, que son les persones especialitzades a
nivell médic en la patologia del ronyd, t'expliquin el procés, I'evolucié i els possibles
tractaments, pero, i el que cadascu sent o creu vers la seva malaltia?

Entenem, doncs, que la disciplina medica és un “sistema cultural”, tal com va descriure
Kleinman (1988), ja que una malaltia no és només un model unidireccional, sind que forma
part d’un entrellat, que consta de: el punt de vista medic (disease), la percepcid de la persona
vers la seva propia malaltia (illness) i del context socio-cultural en el qual la persona viu
aquesta malaltia (sickness). Cada persona li déna un sentit a la malaltia, per a cada persona
té un significat i una explicacié diferents, fet que comporta una implicacié en la manera de

percebre la QVRS de cada persona:

“Potser jo vaig tindre una mica de culpa, potser m’hauria tingut de cuidar més perqué com
me trobava bé, pues me donava igual tot, no parava de treballar, potser m’hauria tingut de

cuidar més” (ID2, 65a).

“.. com era tant petita, no ho vai... no ho vai viure com si fos una malaltia. Eeee... a mi me

va dir lo metge lo que, pero la que va assumir la... la noticia va ser ma mare...” (ID3, 43a).

“..mira cuando tuve a mi segundo nifio, del parto ya no me recuperé, ya me senti mal,
éSabes? No es que me doliera, pero tampoco me encontraba bien, y fue a raiz del sequndo
”

nifio, pero fui pasando, pasando... me dijeron que estaba un poquito fastidiada del rifién

(ID4, 67a).

“Bueno, yo... cronica... tampoco pensaba que era grave... pensaba que todo se puede curar,
pienso, ¢no?” (IH3, 67a).

“..perque havia vist que tenia una mica de insuficiéncia renal...” (IH5, 58a).
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“..normal, ho vaig passar-ho normal i ja esta, no, no, no ni més ni menos, vaig pensar: aixo
ha de passar per mi i punto, m’ha tocat a mi i no cal donar-li més voltes que la cosa és aixi”

(IH6, 68a).

Subcategoria: L’edat

En la vivéncia del diagnostic d’'una MC influeixen multiples factors vers agquesta. L'edat en
seria un amb interées per analitzar. Viuen igual la malaltia les persones joves que els nens/es
o les persones d’edat avangada?

El diagnostic de la MRC provoca un important impacte, tant emocional com social, i un canvi
en |'estil de vida de la persona. Per tant, no podem deixar passar per alt 'edat cronologica
del/la pacient. Es ben sabut, per altres estudis quantitatius (Poulsen et al., 2016; Moura et al.,
2015; Gil et al., 2003) que I'efecte de MRC difereix segons I'edat que afecta. Normalment
associem la MRC, igual que als MC, a les persones més grans, perd ens costa més imaginar
una nena de set anys o una jove de 24 que li puguin diagnosticar una MRC. Aixi ho destaca en
la seva tesi doctoral Lina Masana (2013), en parlar de I'efecte “ara no toca”. Les informants

ID1iID3 ho van descriure de la seglient manera:

“Me va passar als 24 anys. Feia una semana que els havia complit, a mi m’ha trencat molt la
joventut... hi ha molts ratos que t’afones perqué veus que no pots fer lo que fan los teus

amics, no pots seguir lo ritme...” (ID1, 33a).

“No era conscient ni de la gravetat ni lo de que era la malaltia. Jo era un crio... només tenia

7 anys... com li expliques a un crio lo que sera esta malaltia?” (ID3, 43a).

Subcategoria: La comunitat de dialisi i la vida fora de la comunitat

La MRC no és viu de manera aillada, sind que tot transcorre dintre d’un context social. Aquest
context en el que es desenvolupa la malaltia pot provocar conseqiiéncies negatives per a la
persona que la pateix: la incomprensio de la malaltia per part de les persones que I'envolten
pot generar, en conseqiiéncia, |I'estigmatitzacié de la persona, tant pel fet de patir una MC
com és la MRCT com pel fet d’anar a HD, circumstancies que poden desembocar en I'aillament

social d’aquesta (Goffman, 1989; Kleinman, 1988). En la nostra investigacié, hem observat
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gue aguestes conseqiéncies son més freqlients en persones joves que en les persones d’edat
més avancada (les quals no fan cap referéncia a no sentir-se integrades en el seu entorn). Fins
i tot hi ha que diuen que s’enyoren els dies que no venen, dades que concorden amb els
resultats del test de QVRS (KDQOL-SF), on les persones més grans presenten millors
puntuacions en les escales socials. A les persones joves els costa més deixar de viure la vida
anterior i reformular-se una nova identitat, en canvi les persones més grans viuen I'anar a HD
com una oportunitat de fer vida social (Alvarez-Ude, 2001). D’alguna manera, els/les nostres
informants viuen dues vides en una. D’una banda, la vida dintre de la unitat d’HD, on tots/es
tenen en comu la vivéencia d’'una mateixa malaltia com és la MRCT i del seu tractament (HD);
i de I'altra, la vida fora d’aquesta comunitat, on les persones interactuen en altres que no
pateixen aquesta malaltia ni comparteixen el tractament. Aquest denominador comu (MRCT)
entre elles fa que puguin establir nexes de pertinenca, és a dir, de sentir-se part d’una
comunitat. Com a comunitat, és basa en la interrelacié dels seus membres, els/les quals
s’influeixen els uns als altres dintre d’'un marc cultural comu caracteritzat per tenir valors,
problemes i proposits comuns, amb representacions socials propies i interpretacions

compartides de les experiéncies viscudes en comu (Krause, 2001):

“Vaig a dir una aberracio els dies que no baixo a dialisis ho anyoro, que aixo és I'aberracio

més gran del mon!” (IH1, 78 a).

“Vas a sopar i veus que la gent beu i demana i tu evidentment no ho pots fer-ho. La gent no
ho entén. Lo divendres passat vam anar al Renaixement per Tortosa i vaig quedar per a sopar
iales 23h 30’ ja estava a casa. Los de la taula me van dir: on vas tant prompte? No me’n vaig
anar perqué no estigués bé, pero este... comengant a demanar que si un cubata, que si un
xampd, i jo estic aqui mirant... i no puc. Primerament perqué jo no puc beure perqué encara
estem a divendres “com arribaré el dilluns?” Solucié me’n vaig cap a casa... els de la taula

se van quedar una mica aixi... no ho entenen...” (ID1, 33a).

“..casi casiimposible tener una buena vida social, sélo con los que te aprecian, aunque saben
que no puedes comer casi nada, pero si no vas, corres el riesgo de quedarte solo. Porque si
no puedo comer o no me va bien por el horario, al final te quedas solo y ya nadie te llama. Al
final te excluyen y al final cuando llevas un tiempo con la enfermedad nadie te acaba

llamando” (IH2, 50a).
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En aquesta primera categoria hem analitzat fins ara la vivencia del diagnostic, on hem descrit
el moment de rebre la noticia de patir una MC i el significat que els/les nostres informants li
donen a la malaltia. També ens hem endinsat en com influeix el context social, tenint en
compte les connotacions que té segons I'edat de les persones informants i del sentiment de
pertinenca a la comunitat d’"HD. Pero ara cal preguntar-nos com és veu a si mateixa la propia

persona? Es defineix com a malalt/a renal cronic/a o té MRC?

Subcategoria: S6c un/a malalt/a renal o tinc una malaltia renal?

Ser un/a malalt/a renal cronic/a implica la totalitat de la persona, és quelcom que la defineix.
Es a dir, és la seva carta de presentacid. En canvi, tenir una malaltia renal cronica defineix una
particularitat de I'ésser: aquesta persona té una identitat propia a banda de tenir una MRC.
En aquest cas, el verb tenir permet a la persona mantenir una certa distancia amb la malaltia,
tot el contrari que el verb ser. Doncs bé, en la nostra recerca, tots els/les nostres informants
parlen de “tenir insuficiéncia renal o malaltia renal cronica”, perd en cap moment és
defineixen com a: “séc un/a malalt/a renal cronic/a”. Amb altres paraules: “la malaltia és una
part de la persona, pero no la seva totalitat, i si la part no defineix el tot, la malaltia tampoc
defineix a l'individu” (Masana, 2013). Com hem vist en paragrafs anteriors, n’hi ha que inclus
utilitzen diminutius com ara “ un poquito fastidiada” o “una mica d’insuficiéncia renal”. En
definitiva, com expressa Hersch (1995): “la interpretacio popular de la realitat constitueix una

realitat en si mateixa”. Per tant, hi ha tantes realitats com persones tenen la malaltia.
Subcategoria: De cronic/a a terminal i finalment Hemodialisi.

Un cop la MRC arriba al seu ultim estadi, anomenat estadi V o terminal, la persona necessita
de TRS, en aquesta cas d’HD per poder seguir vivint. Aquest inici del tractament no sempre
es produeix de manera immediata, algunes vegades poden passar unes setmanes o inclis uns
mesos fins que arribi el moment. En aquest context, la paraula terminal significa que el filtrat
del ronyd és escas i que ja ha arribat el moment de comencar amb el TRS per poder
sobreviure. Els/les nostres informants viuen el significat de la paraula terminal com el final

lII

de la seva vida “normal”, durant el qual hauran d’adquirir nous rols per adaptar les seves
rutines a la malaltia i comencar una nova etapa on la MRC marcara el seu modus vivendi. No

associen la paraula terminal a mort, que és el significat al que estem acostumats en
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terminologia médica, sind com a final de la seva vida, la de sempre; com explica Rudnicki
(2006), és com I'adquisicid i acceptacio d’'una nova identitat. Fins que no arriba el moment de
rebre TRS/HD, és com si de manera inconscient, anhelessin I'esperanca de que la malaltia és
pugui estacionar i no avanci. Aquest periode de les ultimes setmanes o dies abans de
comencar el tractament va acompanyat de la incertesa sobre quan arribara el moment
d’enfrontar-se a la connexié amb el monitor d’HD, ja que implica acceptar la irreversibilitat

de la malaltia, és a dir, que sera per a sempre:

“Uff... eso si que fue lo peor... lo peor, lo peor, lo peor (posa cara trista). Es lo peor porque te
dicen que intentardn retrasar o que se puede esperar unos meses, luego te dicen que podrias
entrar ya... unos meses a ver los andlisis, y... al final se reduce en un mes y finalmente, fueron
15 dias. Y esto es lo peor, lo peor, entonces si que lo ves todo muy negro... muy negro.” (IH2,

50a).

Tots els nostres informants no nombren en cap moment la paraula terminal, només en fan
referéncia de manera metaforica, com l'inici del TRS, on la vivéncia d’aquest moment també

dependra del grau de coneixement que tingui la persona sobre el tema:

“Ehhh... bueno, quan lo metge va entrar a I’habitacio i me va dir que ja havia d’entrar en
dialisis, que me posarien un cateter a coll, i que ja comencgaria, com tampoc sabia res ni a on
anava, si que me va sentar mal, evidentment, me vaig quedar molt parada pero vaig pensar

bueno, que no sabia el que passaria...”(ID1, 33a).

“Pus mira... tampoc meu vaig agafar malament. No meu havia plantejat ni ho havia vist mai

ni ho havia sentit mai...” (ID2, 64a).

“Bueno, em... quan m’ho van dir, vaig comencar a la dialisis en una canula a la cama, i bueno,
jo com que era joveneta, i no... era petita i no em trobava malament, te vas acostumant a la

dialisis...” (ID3, 43a).

“Que se me caia el mundo encima, queee... después de esperarme afios, ya no seria capaz,
que no habia sido capaz de pararse y encima me lo dicen el dia de mi cumpleafios. Me dicen:
El lunes tienes que empezar si o si que estds muy mal de funcion... yo: éno podemos alargar

otro mes? NO ahora ya no... y eso fue el peor momento, porque entonces no puedes dormir
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y te da igual todo...” (IH2, 50a).

“Yo no queria entrar en didlisis por la atadura. Por la pérdida de libertad, ¢ me entiendes?”

(IH3, 67a).

“Pos... pos... com una patada al puesto! Que més mal que aixo? te quedes com una mona,
en un principi, tampoc no acceptes, no és que no acceptes, pero... tampoc te fas massa a la
idea de lo que és aixo, al principi al moment que teu diuen te quedes una mica parat...no? Al
principi reacciones com los tontos, te quedes una mica parat...eh... quan teu diuen dius vale,
pero... eh... no acabes... pero en suldema i al cap de dos o tres dies hi vas rumiant i rumiant
i te’n dones conte que aixo que és una cosa que és important... que és un problemaiiiii... que
no mos queda més ramei que anxufar-mos a la maquina, queee en un principi, yo...yo... ho

vaig acceptar molt malament. Pos no et fas a la idea.” (IH5, 58a).

L’acceptacié de la malaltia, i en conseqliencia del tractament, requereix d’un procés de dol
(tal i com acabem de veure en les narratives anteriors) i d’'un canvi de rutines en la vida de la
persona, el qual requereix adoptar certa distancia per poder agafar impuls i poder continuar.
Segons Lazarus i Folkman (1986), aquesta etapa de negacié actua com a protectora, ja que

serveix per reduir els nivells d’estres que genera rebre noticies, com la de comencar TRS/HD.

El fet d’haver anat a dialisi en etapes anteriors fa que “el tornar a comenc¢ar” I'HD sigui més
dificil que el primer cop. En aquest cas, es sumen vivencies anteriors, transformacions del cos
degut a la MRC i canvis en la situacié familiar, entre d’altres. Aixi ho expressen les nostres

informants (ID1iID3):

“La segona vegada... ehhh, lo que passa és que ja sabia on anava, ja sabia les consegqiiéncies
que comportava, llavors clar, me va agafar un baixon molt fort, i jo los primers mesos hi
havien nits que me les passava plorant, desesperadament, per un cap no hi havien respostes,
sense respostes, vaig necessitar ajuda psicologica... rabia, rabia, rabia, molta rabia, és una
sensacio de molta rabia. | per qué? | no n’hi ha una resposta ja la pots buscar que no la hi
ha, i la rabiada va ser forta, i ara per sort ho estic assumint no en tinc d’atra, i tal, a demés
de les complicacions que he tingut ara que I’altra vegada no vaig tindre, I'atra vegada vaig
estar entre cometes molt bé... después d’un any i set mesos, ho tinc més assumit...” (ID1,

33a).
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“La pitjor ha sigut esta... perqué la nena feia poquet que estava a casa, pot ser feia uns 4 o
5 mesos, i estava en plena... en ple periode d’adaptacié de 'adopcio. Lo que passa que a mi
em feia por de marxar i no sabia bé si... perquée la nena no s’adaptés bé al no ser la seva
mare, que és un pilar de casa. “Allavons” per aixo vaig marxar més preocupant-me de la
situacio que deixava a casa que no pas per la situacio que se me presentava a mi.” (ID3,

43a).

Categoria: L’hemodialisi i la reconstruccio de la identitat

Un cop la persona rep I'etiqueta de malalt/a cronica (MRC), aquesta es pot veure encasellada
en un modus vivendi estatic i centrat en I'evolucié de la malaltia i no pas en la seva propia
vida. Si aix0 succeeix, la persona no tant sols ha d’acceptar el diagnostic de la malaltia, siné
gue també ha d’acceptar l'inici del TRS, en aquest cas de I’'HD. Tot aquest procés requereix
d’un temps de dol i posteriorment d’adaptacié. En aquest cas, no suposa només acceptar una
nova imatge corporal, haver de reestructurar la vida personal, familiar i la feina, sind que
suposa haver d’assumir una nova identitat, un nou rol: malalt/a renal cronic/a en tractament

amb HD (Rudnicki, 2006).

“..veia que no era compatible con mi trabajo, que lo perdia, que la profesion que haces no la
puedes hacer, que estds aqui y no puedes estar alld, que no puedes hacer ocho horas, que
llegara un punto que no puedes ser productivo, que es complicadisimo compaginar esto con
el trabajo... que de hecho es asi' y... que a veces que veia como el fin profesional, que... casi ha
sido asi. Entonces intentas buscar opciones, como venir por la tarde, buscar incluso ir a otro
pais, se te pasan cosas por la cabeza, también piensas porqué la familia no quiere hacerse

donante... y al final te lo tienes que creer y hacer que esto pase por ti.” (IH2, 50a).

Subcategoria: La vida abans del diagnostic

Haver de renunciar a la vida anterior és un dels conflictes més durs que han d’afrontar les
persones en TRS/HD. Les primeres experiéncies viscudes condicionen i estructuren les
seglients, on s’assegura la preséncia activa de |'experiéncia passada, tot acompanyat de la
posicié social que ocupa cada persona. En aquest cas, destacarem les narratives de les

persones que sOn més joves, ja que ho viuen pitjor en haver tingut que reestructurar més
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coses de la seva vida que no pas les persones grans. La pérdua de llibertat degut al TRS/HD és
un denominador comu que relaten la majoria dels/les informants i que coincideix amb

d’altres investigacions revisades (Pérez i Rodriguez, 2010). Aixi ens ho relaten:

“Vaiga si et canvia, dixes de tenir vida normal, i has de viure una vida que no té res que vore

en la teua. Pero, ho vius aixo o no hi ha vida...” (ID1, 33a).

“¢Me ha cambiado la vida? Si... si... porque no puedo hacer vacaciones, no me he planteado
el ir a otro sitio, porque no sé a dénde ir, no son vacaciones a 100%, serian vacaciones al 50%
y porque hay limitaciones de horarios que si hay una xarla en Barcelona, no puedo ir, aunque
tenga mucho interés, no la cambiaran por mi, por lo que hay momentos que aunque haciendo
grandes esfuerzos no puedes llegar y es como si te vas descolgando de todo y también de la
vida familiar, al final, al principio los que estan alrededor tuyo te animan y te dicen que va
a ser por poco tiempo, pero al final te das cuenta que no es asi... pasan unos afios y ya no
te animan ni te llaman ni te buscan, tienes que buscarte otra vida, otro circulo que mds o
menos puedan entender tu situacion temporalmente. Entonces es como, es como volver a
empezar, como después de una separacion o algo asi, hay que ser fuerte, estar acostumbrado
a que las cosa terminan y volver a empezar, volver a empezar. Eh... luego, acabo con las cosas

y vuelvo a empezar de una en una...” (IH2, 50a).

“Si, m’ha canviat la vida, perqué a vore yo, abans de vindre aqui a dialisis, com vaig vindre,
astava jubilat... de la caixa i claro i ja feia vida de nemon aqui, nemon alla, anem a la Rapita,
venim, tornem, i automaticament, estem lligats aqui...i de fet no pots anar a cap puesto...te
diuen si qué pots anar... ( me mira per dalt de les ulleres), ni pots anar ni tens ganes d’anar-
hi, primera perqué saps que si vas a un puesto o atre, si te’n vas de vacacions fora, t’has de
buscar un puesto per a fer dialisis, dia si dia no t’has d’anxufar a la maquina, i Bueno pos la

vida te canvia, la vida te canvia molt.” (IH5, 58a).

“iOhhhh! jMi vida antes de la enfermedad, era una pasada!” (ID4, 67a).
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Subcategoria: La 1a sessio d’hemodialisi i I’'adaptacio al tractament. Viure connectat

La connexié cos-maquina té implicacions cognitives importants per a la persona en TRS/HD,
degut a que sera gracies al tractament que la maquina li proporciona que podra seguir vivint,
és a dir, la seva vida és gracies a ella i a la vegada depén d’ella. La persona experimenta
sentiments contradictoris ja que gracies a la maquina la seva vida s’allarga, pero, al mateix
temps, la seva vida depén de la maquina, fet que implica una dependéencia acompanyada de
perdua de llibertat. S’'incrementa el nexe entre cos i maquina, fet que provoca que la persona
passi a sentir a través de la maquina i es converteixin en un sol. Per aquest motiu, hem
realitzat les ESE en les persones connectades al monitor d’"HD, per a que puguin explicar les
vivencies del cos a través del monitor. Aixi doncs, les persones en TRS en HD es converteixen
en cyborgs, és a dir, hibrids de maquina i organisme (Haraway, 1991). Ara, la seva realitat
social és diferent dintre de la comunitat d’HD, on tots son cyborgs, i també fora d’aquesta
comunitat sén persones gracies a una maquina.

Aquesta relacié maquina-persona no és sempre igual, ja que passa per diferents etapes,
segons Rudnicki (2006): una primera etapa en la qual la persona, sota un estat d’'urémia, li
resulta beneficids i comprén des de les primeres setmanes fins als primers mesos, i una
segona que conforma una fase de desencant i desanim durant la qual la persona expressa

sentiments de tristesa i desemparament i on molt cops la persona no és sent millor:

“No noté gran cosa, no gran cosa, porque tienes tanto malestar general y de cosas en la
cabeza, que tampoco eres consciente de todo... si que bajé peso y como una especie de pues
como de mads ligero, pero... Mds fuerza o mds bienestar no... Esto se nota... Cuando has
tranquilizado la cabeza, te has relajado mentalmente, que puede ser al cabo de 2-3 meses
has mejorado, pero al principio que tienes que cambiar tus habitos de vida, de madrugar y de
soportar los pinchazos, hace que no percibas la mejoria si es que la hay... tienes que calmar
la cabeza primero... (pensativo)... En principio en absoluto, cuando superas un poco la
situacion y entonces ehh... Bueno, lo asumes pues entonces si que notas beneficios, pero al
dia siguiente que sales de aqui, no el mismo dia, lo notas al dia siguiente, que estds mds...,
como mds con ganes de hacer cosas, mds dnimos y mds fuerza, pero esto no sucede hasta

que se supera todo.” (IH2, 50a).
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“Si mira a vore... yo lo dia que vinc a la dialisis, vinc en una miqueta de mal humor, pero ho
accepto, perquée se que si no estés la maquina yo no astiria aqui i lo dia que no estic a la

dialisis, me sento millor... estic millor i estic més lliure.” (ID2,65a ).

“Me someti. Tengo que entrar, tengo que entrar. No queria entrar, no me gustaba, y te lo diré
en toda la sinceridad, la sala grande... Y primero me acompaiaba mi hermano, por aquello
que no sabes como te va a ir, si te mareas, no te mareas... porque te contaban muchisimas
maravillas, maravillas entre comillas (aclara), de lo que es la diabetes y tal y yo me di cuenta,
en una semana que, en tres dias, me di cuenta que, que a mi no me afectaba nada... o sea,
que yo salia de aqui como si saliera de la ducha. Siempre lo he dicho, (No? Y le dije: no me
acompafies mds que voy solo. Y voy y vengo solo y tal. Entonces he adaptado, he procurado
adaptar, mis trabajos. Mis cosas mias a los dias que me deja libre el tratamiento de la

mdquina esta. ¢ No?” (IH3, 67a).

“Siii, que las recuerdo, yo me sentia bien, al principio me sentia muy bien, luego cuando ya
va pasando el tiempo me sentia mds chafada, no sé si es por el tratamiento, yo eso no lo sé,

yo al principio me encontraba mucho mejor, no sé si es porqué era mds joven.” (ID4, 67a).

“Lo primer dia me pensava que com si m’haguessen de matar, assustat, assustat, ehhh i yo
uns dies abans de comenc¢ar aqui al despatx, a la supervisora me va ensenyar les agulles i tot
aixo i jooo... vaig dir: “si m’ansenyes agulles ya no vindré”. Perqué a mi tota la vida m’havien
fet temor les agulles, inclus alguna vegada m’havia desmaiat traient-me sang o punxant-me
vull dir que yo era un fava en lo tema agulles i... vull dir que yo quan me van a comencgar a
ensenyar-me aixo, les agulles vaig dir yo no vindré, i... lo dia que vaig entrar per la porta de
la sala, assustat pero assustat (somriu), pero mira encara me van punxar i... no va ser tant
com me pensava. Pero los demés no hu sé pero yo vaig entrar assustat pero assustat tu.” (IH5,

58a).

“les primeres sessions van ser molt dures. Ara pues bueno, arribes cansat a casa pero no és
lo mateix, et fas forta no ho sé com explicar-ho, és com si al final et tornigues a adaptar a
tot, pero costa molt, molt, perqué com te dia abans ara saps molt bé lo que hi ha i lo que

t'aspera...” (ID1, 33a).
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“Buff... (se pasa la mano por el pelo y resopla) ... pueden ser yo hablo por mi... debian ser... de
3 a 6 meses. En mi caso como vino la operacion de la nefrectomia por el medio me costo
bastante mds, porqué los pinchazos los tardas mucho en superar y... y pudo ser de 3 a 6

meses. Dependen de la fuerza de cada persona.” (IH2, 50a).

Finalment es produeix una adaptacio, en la que la persona accepta les limitacions que li
produeix el tractament i, en conseqliencia, les complicacions que |li comporta en la seva vida
guotidiana. Aquest procés d’adaptacido va acompanyat de la incertesa que provoca estar

connectat a una maquina i, sovint, de la no acceptacié de la dependeéncia a aquesta:

“Pues jo... primer, comento en los companys si me pregunten algo, passo el rato fent

sudokus i crucigrames i a vegades me volen desconnectar i dic ja hi som?” (IH1, 78a).

“Pos primer, jugo una horeta a la tablet, después menjo 4 pipes, después ja ve el berenar,
em menjo el bocadillo, em bec un Nestea®. Después torno a jugar una miqueta a la tablet,
quan fan futbol el dissabte, escolto el futbol a la radio o xarres amb algu i ja esta, és lo que

faig.” (ID3,43a).

“Pultima mija hora se fa molt llarga.” (IH6, 67a).

Revisant el diari de camp hem observat que varies persones fan referéencia a I'dltima mitja
horaique coincideix amb d’altres estudis revisats com el de Guenoun i Bauca (2012). Rellegint

el diari, he trobat una frase de la Margarita (77a), que diu:

“L’altima hora és eterna, pero I'ultima mija pareix que no s’haigue d’acabar mai!”.

Subcategoria: L’accés vascular

En el TRS/HD, un dels pilars basics del tractament és el bon funcionament de I’AV. En aquest
cas, tots els nostres informants son portadors d’'una FAVI, menys la ID1 que és portadora de
CVC tunelitzat. La gran majoria destaquen la comoditat de ser portadors de FAVI, tot i que
també hi troben algun inconvenient, com per exemple la por a que deixi de funcionar, i, en
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cas dels CVC, que deixin de ser permeables. La infermera hi té un paper clau en els cuidatges
dels AV: ha d’informar a les persones portadores d’aquest de quines cures han de fer al seu
domicili i ensenyar-los els signes d’alarma que poden indicar possibles complicacions. D’altra
banda, és I'infermer/a la que ha de punxar en el cas de la FAVI i manipular el CVC per poder
realitzar I’'HD. La informant (ID1), al igual que altres resultats d’estudis anteriors (Hagren et

al., 2001), expressa la importancia que té per poder seguir vivint el fet de preservar 'AV :

“L’empelt que vaig portar millor en lo sentit que lo catéter és incomodo per a dutxar-me. No
encara perqué és plastic, pero no puc anar a la platja ni la piscina, bueno no pots banyar-te,
pero quan un és jove és pesat, a vegades penso no puc beure i no me puc banyar... és pesat.
Pero I'empelt sagnava mot, porto 9 intervencions i en part penso no, per a mi lo millor és lo
catéter. | esta vegada de fet no s’ho van ni plantejar, posem un tunelitzat i punto. L’ empelt
te I’han de punxar, dia si dia no, no et salves de les punxades, aixo no, és més facil. Me déona
molta rabia no poder-me banyar, yo sempre estava dins de I'aigua. Mos n’anem a la platja
i a la piscina i yo no vaig perqué penso, mare... si se me banya lo catéeter qué farem!!” (ID1,

33a).

Si bé hem dit que la infermera és clau en les cures de I'AV, els/les informants li atribueixen la
responsabilitat del dolor a la infermera a I’"hora de les puncions (ja que és ella la qui executa

I'accio):

“Dona, yo trobo que la fistula és més comoda. Ara aixo si!, no et salves de les punxades, dia
si dia tamé, i segons qui et punxa molt bé, pero segons qui... baixen tots los sants del cel!
Pero, después un cop ha passat les punxades, ya esta tot, a passar la tarde i te pots dutxar i
pots fer de tot, yo veig que los que porten lo catéter estan més limitats, com per exemple la
dutxa o a l'estiu que diuen que els dona molta gonia. Natros los que portem fistula, d’aixo,

podem estar tranquils... pero les punxades fan mal... aixo si, eh? Mal, mal... (riu)” (IH1, 78a).

“.. siempre he llevado fistula. Alguna vez me la han tenido que desatascar...” (ID4, 67a).
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Subcategoria: Els habits alimentaris: la nova dieta

Es ben sabut que les persones amb MRC han de seguir una dieta molt estricta. El fet que sigui
tan restrictiva sovint provoca que les persones es desanimin i els costi seguir-la. Els canvis
gue es produeixen en I'alimentacié obliguen a la persona a fer canvis en el seu estil de vida
qgue limiten la seva vida social, familiar, personal i, alguns cops, també |'economica.
L'alimentacid té un significat cultural que varia segons la societat a la qual pertany cada
individu. Si més no, la restriccié alimentaria i dels liquids (que explicarem posteriorment),
generen molt d’estrés a les persones amb MRCT i és un dels canvis més dificils d’assolir per a

la persona (Araujo et al., 2009; Reis et al., 2008).

“Quan me van comencar a dir aixo no, aixo no, aixo tampoc. Yo que minjaré? Vaig pensar:
si no puc minjar res me diuen! Al final poc a poc vaig anar entrant al solc, pero costa molt
perqué com va ser tot tant de cop i pam! Nova vida i res que vore en la teua... en fin.” (ID1,

33a).

Seguir les recomanacions dietétiques de la MRCT implica tenir temps per cuinar el menjar de
la manera correcta. Tot i que hi ha molts dels nostres informants homes que expliquen ho fan
les seves dones, tal i com veurem més endavant. El cas del nostre IH2, que viu sol, explica
com la falta de recolzament familiar implica limitacions per poder fer-ho, sobretot els dies

gue no és troba bé:

“Lo sigo a raja tabla, la he cambiado mucho, lo que mds me gusta es la fruta y la verdura,
yo antes comia una cantidad importante de ensaladas, todos los dias del afio. Y..., ahora,
nada, siempre desayunaba piezas de fruta variada y tomaba zumos de naranja, que era todo
lo que mds me gustaba, pues es lo que me han quitado.

Las verduras las evito, antes que hacer la doble ebullicidn, si que si hago ensaladilla pongo
dos ollas a calentar a la vez y cuando empieza a hervir la tiro y vuelvo a hervir, pero esto si

te sientes bien, porque si no puedes y no tienes animo...” (IH2, 50a).

“A vore, me privo molt, me quedo en gana, pero, lo que m’entra per I'ull, es lo que minjo...

com minjo poquet...” (ID2, 65a).
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“A nivell d’alimentacio ni te cuento, coses que ya no les proves i hi ha coses que ja no sé ni

com son ni quin sabor tenen...” (IH5, 58a).

“Hi ha moltes coses que m’agradaria minjar més, pero sé que no ho puc fer i m’he
d’aguantar, yo séc d’'un manera que m’adapto a tot me van dir sense sal, pues sense sal, aixo

no, pus aixo no. M’antens? No pots fer res, perqué sino et passa factura lo cos.” (IH6, 68a).

Tots sabem que moltes de les relacions socials que establim al llarg de la nostra vida giren al
voltant d’una taula, on ens reunim, gaudim del menjar, de la companyia, etc. Pero si no pots
menjar el que menja la resta, com ho fas quan surts? Si ho expliques, la gent no ho entén, per
tant, la persona amb MRC s’arrisca a no tenir vida social, tal i com hem explicat anteriorment,
pero també s’exposa a perdre la seva identitat al no ser comprés, al no poder explicar sempre

el perqué de les coses:

“..me faig un plat combinat, no hi ha problema, sense sal, un plat que porta una ansalada,
evidentment no és com a casa pero bueno si surto una vegada al cap de quan a sopar, pues
tampoc me de privar tant i si hi algo que no provaré sera marisc, perqué no puc, ja m’agrada

ja i m’ho miro quan els demes ne mingen, pero bueno, quan no es pot no es pot.” (ID1, 33a).

“No puedes comer fuera, porque le afiaden sal, y te da mds sed y la comida de fuera esta
muy cargada o de especias... Entonces cuando quieres hacer vida social, un dia a fuera pues
entonces debes evitar los sitios de calor que es muy dificil y es lo peor, bueno...si, si... te haces
fuerte y te mentalizas que esto no puedes tomar y esto no lo puedes beber, la eleccion en los
establecimientos es muy reducida, porque si tu dices en un establecimiento quiero un plato
de arroz blanco y un vaso con dos cubitos de hielo pues no entienden, o sea, que es
complicado que te entiendan... acabas pagando lo mismo que un menu y realmente es
complicado pero hay que hacerlo... y alguna vez lo he hecho y hay gente que me ha bajado el
precio y otros me han cobrado menu igual y si les dices que quieres dos pechugas de pollo
sin guarnicion tienes que decir que no insistan que solo puedes tomar eso, pero bueno, el

tema de la alimentacion y la bebida es lo mds complicado de todo” (IH2, 50a).
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“.. jo el que més por em fa és el potassi. Jo m’ho miro molt, m’ho regulo en menjar poca
quantitat i per exemple, si a migdia menjo algo que sé que té una mica més de potassi, el

resto del dia no menjo res de potassi.” (ID3, 43a).

En aquesta investigacio, eles qui més consciéncia tenen de la malaltia sdn les persones joves,
totique les més grans, en aquest cas homes, malgrat saber el que no han de menjar, deleguen
la tasca de cuinar en les seves dones i és com si les responsabilitzessin amb elles del que ells

mengen:

“Si, si... la dona, la dona, aixo ja és problema d’ella pobra, lo minjar és cosa seua.” (IH-5,
58a).

“D’aixo se’n cuida la jefa...” (IH1; 78a).

Subcategoria: L’aigua

Tal com hem explicat en I'anterior subcategoria, I'alimentacid i els liquids requereixen de
restriccions per a un bon control de la MRCT. Tots els/les nostres informants expliquen que
la restriccio hidrica és la més dificil de seguir. | tots refereixen del gran esfor¢ que han de fer

per no beure; esfor¢ que de vegades no sén capacos de fer:

“Pues los liquidos mal, es lo peor de todo... porqué tienes siempre la boca seca, porqué
cuando estds en casa no te puedes controlar, porque si hace calor te apetece beber” (IH2,
50a).

“..estas dinant i s’acaba la botella i la doblegaries, és pesat, molt pesat...” (ID1, 33a).
“...el liquid és més dificil. El liquid... i després I’época de I'any que a Pestiu, per aixo, arribes
en aquelles calors, aquella braferada de calor que fa... quan arribes a casa costa molt més

de retindre’t. Tens de fer un esforg ja... (ID3, 43a).

“..me voy echando agua en los cubitos, porque los cubitos no puedo porque me queman la

boca, y pongo agua con cubitos a la nevera, y me voy bebiendo, luego voy poniendo un poco
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mds, me la tomo a sorbitos y asi paso, a veces, cojo la jarra y me hincho, porque ya es

superior a mis fuerzas...” (ID4, 67a).

Subcategoria: La nova técnica de dialisi: L’HDF-OL

Tots els/les nostres informants reben TRS amb HDF-OL des de fa almenys sis mesos. Si ho
comparem amb els resultats obtinguts en I"estudi quantitatiu, les persones amb TRS/HDF-OL
perceben millor QVRS al test de QVRS (KDQOL-SF), pero realment ho perceben aixi?

Doncs bé, en la nostra investigacid hem constatat que a major edat dels informants, menys
importancia li donen a la técnica. Tot i les evidéncies cientifiques observades en grans estudis
multicéntrics d’ambit nacional i internacional (Maduell et al.,, 2013; Ok et al.,, 2013;
Grooteman et al., 2012) on I’"HDF-OL millora els parametres clinics, com la disminucio de la
mortalitat si els volums de reinfusid sén > 20-22L/sessid, i per tant, la QVRS en general, els/les
nostres informants tots refereixen trobar-se igual que quan es dialitzaven en HD-AF. Excepte
les informants 1i 2, la resta manifesten no haver notat cap canvi, resultats que coincideixen

amb altres estudis internacionals, on no tenien en compte el volum de reinfusié.

“Me encuentro igual. Me encuentro lo mismo.” (IH4, 80a).

“Pues, la veritat és que no, yo com et dic, sempre m’he trobat bé aqui, allavons, sempre estic
bé, per tant, no noto cap diferiencia entre si me dialiseu d’una manera i d’una atra, yo
sempre he estat bé... no me marejo mai, alguna vegada si m’he passat de pes, alguna
rampeta, pero ya et dic, cap cosa important.” (IH1, 78a).

“Si arribo millor, no tant cansada, tinc com a més coratge...” (ID2, 65a).

“Si, si, abans estava molt més cansada i sobretot les baixades de tensio, ara al menos des

de que faig online aixo no me passa. Trobo que me recupero millor, pero igualment tinc que

descansar después de les sessions.” (ID1, 33a).
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Subcategoria: Reconstruint el dia a dia

Tornar a reconstruir el dia a dia després de rebre el diagnostic d'una MC com és la MRCT i el
seu TRS/HD resulta complex. Si més no, el fet d’entrar a dialisi suposa canviar les seves rutines
i afegir-ne unes altres com sén les sessions de dialisi, les quals els ocupa molt temps (entre
transport i tractament: tot el mati o tota la tarda). La resta d’activitats (laborals, socials,
familiars o personals), les han d’organitzar en funcié del temps restant que els deixa el TRS.
Com veurem a continuacid, hi ha tres variables que marquen molt el que fa cadascu en els
seus dies de tractament i els dies de no tractament: ser dona, mare i I'edat. Aquestes han
adoptat un rol que, tot i estar malaltes, no poden deixar d’exercir-lo i segueixen actuant com
les cap de familia, ja que en sdn el nucli vertebrador en les tasques de la llar i en la cura dels
fills. D’altra banda, veurem com els informants homes que viuen en familia, dediquen el seu
temps a fer el que a ells els agrada i els satisfa, i les tasques domestiques com preparar el
menjar o tenir cura de la casa, ho fan les seves dones. Elles, en canvi, no son capaces de
desconnectar, no deixen mai de ser mares o mestresses de casa. Tenim el cas de la ID3, que
inclUs interposa primer els deures de la seva filla a la seva recuperacié després del TRS. De
fet, aquests resultats coincideixen amb els resultats de I'estudi quantitatiu que varem fer, on
gairebé hi havia el doble d’homes (29) en front de la meitat de dones (15) que o bé feien tota
la feina o bé tenien ajuda parcial en les tasques domeéstiques. Els homes més joves ajuden en
alguna de les tasques, pero els homes més grans refereixen el seu temps fora de tractament
com a temps de lleure. Hi ha un desequilibri de temps emprat en les tasques domestiques

entre homes i dones (Artazcoz et al., 2001). Podem observar-ho en les seglients narratives:

“Si arribo bé, baixo al bar a fer un riojeta en los amics i xarrem hasta I’hora de sopar. Si no
arribo tant bé, me quedo a casa a la tele i veig los programes de pasapalabra i I'atre perquée

son de pensar i aixo m’agrada i ya esta.” (IH1, 78a).

“...aquell dia no vaig a cap banda, pos a casa faig cosetes... tinc una dona que m’ajuda. Llogo
una dona un dia la semana perqué no puc més... ojala I’ha pogués tindre que me fes lo minjar
i tot... pero no és possible. Natros som humils... i llavons, som molt humils i en molt d’orgull,
pero pos, faig tot lo que puc, veig allo, ara veig aquell raconet, aquella coseta, meu miro i
penso yo hu haig d’emprendre, i quan m’anbalentono pus ho amprenc, no puc, pus hu faig

en dos vegades.” (ID2, 65a).
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“A ver, jo... la situacié meua de casa ha canviat vers abans, la nena ara té debers, quan era
meés petita no tenia “debers”, encara que jo me trobe malament, he de tirar, espavilar, i
pencar alli al costat estudiant i fent debers. Allavons com que no tenia debers, si me trobava
malament m’agitava 20 minutets amb un gelocatil® al sofa i después ja esta, no? O sigue com
que la situacio a canviat, també te tens que adaptar, los crios no n’entenen de mal de caps,

i intentes adaptar a la situacio també de la vida actual. (ID3, 43a).

“l el dia que vinc aqui, al mati igual, arregla la casa, la Carla, la llet, 'esmorzar i tot. Después
al cole, i jo me’n torno a casa... e... faig alguna cosa a fondo, los armaris, alguna cosa... dixo
lo dinar preparat per la Carla i ma mare... i ja ve el taxi, me preparo les coses d’aqui de
dialisis, i ja ve el taxista a buscar-me. Vinc aqui la sessié i me’n torno a casa, aquell dia lo
sopar lo fa lo meu marit, i jo pos ajudo la Carla a fer los debers i a estudiar i después sopem

i ja m’estiro al sofa una miqueta i ja esta” (ID3, 43a).

“Pues lo dia de dialisis, com no puc dinar quan toca, perqué a les 12h30’ haig d’astar aqui,
pues alla les 9.30 me’n vaig amorzar a un bar, que és los unics dies que vaig amorzar al bar
este, los dies de dialisis i amorzo i ya dino, ya me servix d’amorzar i dinar. Después vaig a
comprar si li fa falta algo a la dona perqué me fa una noteta i... i..., passo lo mati alla les
11.30 me’n vaig cap a casa i me comengo a preparar i después alla les 12.30 ya me’n vinc

cap aqui...” (IH5, 58a).

“Al tiempo libre pues mira, entretenerme con lo que sea.” (IH4, 80a).

“Vale, lo dia que no vaig a didalisis, pos la nena pel mati ens aixequem, I’arreglo, arreglo
casa, ho deixem tot ordenat i porto la nena al cole. Después jo mentrestant me’n vaig a fer
recados de casa, o a la farmacia, o a la gestoria, o al banc... fer tots los recados de casa i...
bueno abans de fer los recados me’n vaig a fer lo café en la colla de dones... fem lo cafe i la
tertulieta, una horeta i pico. Después me’n vaig a fer los recados, vaig a casa a fer lo dinar, si
no el tinc fet del dia abans o el que sigui. “Ancabat” vaig a buscar la Carla al cole, dina i la
torno al cole (riu). | después m’estiro una miqueta al sofa, plego roba, lavadores i aixo,

planxo i después vaig a tornar a buscar la nena al cole. Quan ve li faig lo berenar, i fem los
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“debers” i a estudiar. | mentrestant ella fa els debers, o la porto a alguna extraescolar, i
después mentrestant faig lo sopar, i ancabat la nena se dutxa, jo repasso una mica casa,

recullir, i sopem, mos estirem una miqueta al sofa i a dormir...” (ID3, 43a).

“Vale, los dies que no vinc a dialisi, m’aixeco, amorzo i marxo a fer una volta, vaig a paseo i
después, me’n vaig cap a casa i faig faenetes meues de per casa: pos mira, agafo los sellos,
i los trio i els fico uns cap aqui, los atres cap alla, com faig lo que m’agrada, m’ho passo bé,

después, no, no, no, perquée yo només me dedico als sellos.”(IH6, 67a).

“Me’n vaig al camp, busco sombres, planto abres fruitals, vaig a regar, planto de tot una
mica, de quan en quan faig los bordissos en una cadira assentadet i a la sombra i m’ho passo
distret al camp, m’ho passo distret. M’ho passo bé, per qué a casa qué haig de fer?” (IH1,
78a).

Totes les nostres informants dones, excepte la ID1, que no té carregues familiars, es senten
en la obligacié de portar la casa,; per exemple, la ID3 definia la dona com el pilar de la casa.
Les informants es veuen arrastrades a desenvolupar un rol natural de ser les cuidadores
principals de la seva familia (Pérez, 2011): elles son les dones de la casa i és la seva
responsabilitat tenir-ne cura (ja que la seva cultura i la societat on viuen els hi ha atribuit), i,

si els homes fan alguna tasca ho cataloguen d’ajuda:

“Lo meu home m’ajuda molt, no a fer coses que a mi m’agradaria fer, no pobre home, pero
m’ajuda molt, pero era camionero i machista i ara s’arremanga i m’ajuda iii m’astén la roba
i me diu: “porta que te I'astendre yo”, va que faré lo dinar... fa lo dinar..més be o més

malament lo fa, m’antens? | mira i aixi anem passant.” (ID2, 65a).
Aguesta informant també cuida al seu pare ancia.
En el cas de la nostra informant ID4, ella realitza exclusivament les tasques domestiques, pero

per a ella mateixa és un rol més imposat que desitjat:

“Yo en casa lo hago toooodo, toooodo, mi marido no hace nada. Ehhh, pues si me quita un

poquito de mesa, vale, pero ya estd, yo me hago mis cosas, que siempre las he hecho bien, y
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me dice que voy a desgastar el suelo, no quiero que hagas nada dice, pero las cosas se tienen

que hacer.” (ID4, 67a).

Els nostres resultats coincideixen amb les investigacions de Rohlfs et al. (2000), que
assenyalen que el conviure en parella resulta un factor protector per als homes i, en canvi,
significa un increment de treball domestic per a les dones, fet que pot contribuir al
deteriorament de la seva salut. | aixi és, ja que en els resultats obtinguts en el test de QVRS

(KDQOL-SF), les dones presenten més dolor i menys vitalitat que els homes.

Categoria: La familia i la Malaltia Renal

La MRCT no només afecta a la persona en la seva esfera individual, sind que és un
esdeveniment social amb incidencia en tot I’entorn de la persona malalta. En aquest sentit,
les persones més properes al malalt/a, és a dir, la familia, sén a les qui més afecta (Masana,
2013). La familia pot ser un factor facilitador per a la persona amb MRCT o, tot el contari, li
pot resulta un problema afegit. Els problemes més destacats que afecten I'area familiar sén:
canvis en les rutines familiars, canvis en el rol social que desenvolupava la persona malalta i
I'acceptacié de la malaltia per part de la familia (Novel et al., 2005). Tot i aixi, sGn molts els
estudiosos/es que coincideixen en qué la familia és un fort sistema emocional i el situen com
el millor recurs de suport social i personal per poder afrontar els problemes (Berenguer,
2014). Hi ha adults joves, com és el cas de la nostra informant ID1, que viuen al costat dels
seus pares (una casa al costat de I’altra), i aixi la poden cuidar quan no es troba bé. Com bé
deiem, és una malaltia que afecta la familia, ja que en certa manera la resta dels seus
membres es pot sentir culpable de poder dur una vida normal mentre el seu familiar amb
MRCT, no:

“Jo estic a casa per exemple dinant i muns pare no beuen per mi, perqué los sap mal, jo els
dic: vatros beveu. | ma mare me diu: me faria mal hasta I’aigua de vore que tu t’ho mires i

no tu pots beure” (ID1, 33a).

Els pares tornen a adquirir el rol de cuidadors dels fills, malgrat que aquests ja es troben en

edat d’estar emancipats (especialment les dones), retornant al passat quan eren infants i

necessitaven de la seva proteccio:
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“Muns pares molt bé, vull dir que me fan molt de costat, pero una mare és una mare, i com
ma mare lo recolzament que tinc en ella, no el tinc en ningu. Ella és molt patidora i quan me

veu malament s’ho passa fatal...” (ID1, 33a).

En el cas dels homes d’edat més avancada, les dones son el seu pilar fonamental, ja que sén
elles les qui s’encarreguen de cuidar-los, principalment a I'hora d’establir les mesures

dietétiques que han de seguir:

“Ha afectat més a la familia que a mi. Ells patixen més que yo... La dona se’n cuida de
preparar los minjars, és la que me malda, ma filla gran tamé, la menuda... tots me malden,

jo no faig cas, perqué yo me trobo bé i avant...” (IH1, 78a).

D’altra banda, fins i tot sent la dona la persona malalta, no pot deixar de seguir duent el pes
de la casa ja que és ella la peca clau del trencaclosques familiar i la resta dels membres

familiars no permeten que canvii de rol:

“Mi marido no lo aceptaba, y luego ni lo ha aceptado, o sea que estoy sola en todos los
sentidos... No comprende el porqué, no lo acepta ni lo aceptard, que yo me encuentre un dia
mal, no lo acepta... No sé si es a que tiene miedo a que me muera y se quede solo o no lo sé,
pero no lo acepta. Me dice: Espabila, espabila. Es que tiene miedo que me pase algo, puede
ser, porque de otra manera ya con el tiempo que hace, que no lo acepte todavia pues no lo

entiendo.” (ID4, 67a).

Durant I'evolucié de la MRCT, les persones sofreixen aguditzacions o complicacions que
impliquen rebre TRS/HD i que hagin de ser hospitalitzades. En aquest cas, qui és el seu
cuidador principal? Fins i tot en aquesta circumstancia, es segueix complint la premissa que,
en el cas dels homes, son les seves dones les seves cuidadores principals i, algun cop, les

uniques. Continuen exercint un rol de cuidadores que esta fortament consolidat:

“Mira, familiars... familiars... mun fill (fill anic), lo tinc a Estats Units treballant, quée és I'unic

fill que tinc, i muns pares ja no estan, i tinc només la dona, i només tenim un fill, la dona, la
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dona... eh té un germa a Barcelona i o sigue que no tenen molta relacio entre ella i yo mos

hem d’arreglar.” (IH5, 58a).

“..si hem d’anar a I’hospital sempre vaig en la dona, aixi que lo nostre nucli, no se veu

afectat, perqué sempre anem los dos... “ (IH6, 68a).

“Bueno, ella sufre mds que yo, porque a mi me ve tranquilo y ella se pone mds nerviosa, yo

pienso que tengo que pasar por alliy mira es lo que toca y punto” (IH3, 67a).

En el cas de I'informant IH2, es tracta d’un home que viu sol. L'informant es sent com una
carrega quan ha de demanar ajuda i és per aix0 que intenta passar els seus problemes sol.
Aqui rau la diferéncia amb els homes d’edat més avangada i que viuen en parella: tant ell com

la seva parella tenen molt clar que sén les dones les que els han de cuidar:

“Ahhhh... si es dolor, pero soportable, yo lo soporto solo, yo soy quien decido que vamos
hacer, o después suelen venir, pero yo no quiero que pierdan su tiempo ni estropear la vida
laboral y familiar, a mi familia cuando son cosas que puedo pasar solo. Si es algo muy grave
pues viene mi hermano, pero si es muy grave, sino si se supone que es algo pasajero, pues
normalmente no, se interesan, pero no vienen y bueno, he tenido que buscar ayuda en las

tareas de la casa, en la limpieza, la plancha todo esto.” (IH2, 50a).

En canvi, quan les malaltes sén les dones, el seu puntal de suport quan sofreixen alguna
aguditzacidé greu son les seves filles o, si viuen, les seves mares, pero no els seus marits.
Observem la nostra informant com recalca que la seva filla la cuida quan es tracta d’un

problema greu:

“Cuando yo me encuentro mal, verdaderamente, cuando ha pasado a temporadas, que me

he encontrado mal y he estado ingresada... y viene mi hija.” (ID4, 67a).

Hem parlat de la familia, pero, com viuen les parelles la malaltia? |, encara més, és possible

tenir parella?
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Els nostres dos informants solters (ID1 i IH1) refereixen tots dos el mateix discurs: es pot tenir
parella si la persona ha tingut experiéncies previes amb la malaltia i, si n’ha tingut, depén de
la concepcid que tingui de la malaltia i del grau de coneixement; dos factors que marcaran les
relacions afectives. També hem de destacar que s’ha de tenir en compte el moment de la
relacio en que es troba la parella quan apareix la malaltia: no és el mateix que la parella faci
poc temps que estigui junta que una parella consolidada de fa anys, tal com veurem en les

narratives dels/les informants:

“Si... claro, claro... nai tingut (es refereix a parelles) pero evidentment la persona que esta al
teu costat no ho entén. Ha de ser molt conscient del que tens i del que hi ha i no tothom esta

disposat, ha de ser algu que haigue passat per algo similar...” (ID1, 33a).

“Si la pareja no sabe nada del tema, lo mds probable es que te vea como un bicho raro, que
no entiende tu comportamiento te ve como extrafio si lo explicas sinceramente porque no
hay otra de que no te puedes saltar la dieta y los horarios, lo mds probable es que se distancie
y lo mds probable es que se aleje... Si encuentras una persona que tiene nocion de la
enfermedad porque algun familiar lo ha tenido o ha vivido algun caso cercano... Entonces

como que es diferente, parece diferente” (IH2, 50a).

Pel que fa a les relacions sexuals, el sexe es viu com un tema tabu. L’Unica informant que va
parlar amb claredat del tema de la disfuncid sexual en els pacients en TRS/HD va ser la
informant ID4. En el nostre estudi quantitatiu, en I'escala de funcid sexual del KDQOL-SF, les
gue van obtenir millors puntuacions van ser les dones, fet que es contrasta amb I'estudi
descriptiu realitzat només en dones a Italia per part de Santos et al. (2012), on es reflectia
que el 84% de les participants afirmaven tenir disfuncié sexual i el 55% es consideraven

sexualment actives:

“Bueno, a nivel de pareja lo llevamos bien, a mi se me quitaron las ganas, yo se lo digo a
mucha gente, cuando se ponen aqui gallitos, les digo que no sirven para nada, no sé si sera
la medicacion o alguna de estas cosas (assenyala el monitor de dialisi), pero que no, no esto

no, eso no.” (ID4, 67a).
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“A ver... Es que un tema de parella no és només si tenir sexe, o crios... es un... un conjunt de
tot... allavons que et passa?... si tu avui et trobes malament pot ser si que les contestes no
son iguals o no és la mateixa manera de parlar... es que és tot, la salut... intentes no contestar
a l'atac, o tindre un caracter que et puguin aguantar les persones, perque a ver, ni ells tenen
la culpa ni ningu, i tens de lligar tot bé, perqué et vagi tota la casa bé, la xiqueta i el

matrimoni... perqué és un company i ... es una persona... (ID3, 43a).

Com podem observar en la narrativa de la nostra informant ID3, quan hi ha fills sorgeixen
complicacions, ja que, afegit a les tasques de la llar, s’"ha de considerar qui tindra cura dels
fills. Tal com destaquen en el seu treball de recerca Devillard et al. (1991), la malaltia té més
dificil solucié en I'ambit domestic en la dona que en I’home.

En el cas dels/les nostres informants de més edat, en apareixer la seva malaltia en una edat
més avancada, on la relacié amb la parella ja esta més assentada i els fills ja estan emancipats,
els limita més la realitzacié d’activitats d’oci que no pas el dia a dia (ho veurem amb més

deteniment a la seglient categoria).

Categoria: Les pors de la malaltia i el castig del cos

La por és un sentiment que sempre acompanya les persones amb MRCT, ja que la persona es
troba en una situacié de canvi i adaptacié constants.

Les persones joves viuen amb més por la malaltia, potser perqué en sén més conscients del
que els espera. En canvi, els /les nostres informants de més edat, en considerar la vida com
ja passada, son més capacos de viure amb la carrega de les sessions de dialisi. Cal destacar
qgue el castig al cos degut a les complicacions i comorbiditats que comporta la MRC i en
TRS/HD esta molt present en el seu discurs (especialment en els més joves) i que aquest estara
marcat pels condicionants de tipus personal, cultural, economic i social de la persona
(Kleinman i Kleinman, 2000). Tot i tenir la mateixa malaltia, no comparteixen la vivencia
d’aquesta, ja que cada situacio és Unica (Canals, 2003).

“Home, si hi ha coses que si, i és I'edat que tinc, aixo és lo que més me té, sé¢c molt jove.
Bueno, vale, ja sé que lo trasplant no me durara tota la vida i ho sabem, este m’ha durat 4
anys i mig, no vull ser negativa pero soc molt jove. Lo cos queda maxacat pero maxacat,
maxacat, perque si de la primera vegada de dialisi a la segona ho he notat, lo cos se casca,

un tercer trasplant, és lo que més me té preocupada, podriem dir d’alguna manera, sé¢c molt
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jove, i d’alguna manera només espero que d’aqui a alla intenten estudiar algo i fer algo,

pero vaiga, crec que me queden molts anys de lluita” (ID1, 33a).

“No, no, pienso que, o sea, como todo me ha ido muy bien, pienso que me curaré y si no me
curo porque no se encuentra un donante, me da igual estar aqui, porque estoy muy a gusto,

0 sea que estaré el tiempo que tenga que estar” (IH3, 67a).

“De moment, lo que penso és que haig d’aguantar, haig d’aguantar i prou.” (IH6, 67a).

“Home...pos...yo I'inic que penso de la malaltia esta que suposo que a pitjor fent dialisis no
hi anirem, suposo que lo cos s’anira castigant, I’inic que me fa temor que aixo, és que la
dialisis sigui per a tota la vida perqué fer-te la idea que als 50 i pico d’anys has d’astar
anxufat a la maquina esta, hasta que te’n vaigues a I’'atre mon, pues...a ratos, a ratos pegues
voltes al cap, fas, fas, penses, que veus gent per aqui que yo hasta que me morigue haig

d’astar aixi, és amprenyadoret (trist)/ (IH5, 58a).

“Aih, a mi no me da miedo nada de la enfermedad, de verdad que no, te lo digo de verdad,
yo no he pensado en...si me tengo que morir me tengo que morir, no tengo miedo, son cosas

que tienen que pasar un dia u otro” (ID4, 67a).

La por a la mort és un sentiment que sempre esta present en les persones que sofreixen una
MC. En el nostre cas, el factor edat juga un paper molt important: les persones més joves es
preocupen per saber com arribaran a ser grans amb les multiples complicacions que suposa
tenir una MRC, ja que és una malaltia que erosiona el cos; en canvi, les persones de més edat,
en veure la mort més propera, no la senten tan amenacadora com la propia edat en si.
Aquesta circumstancia és la que genera que el lema de “viure el dia a dia”, és a dir, “carpe

diem” sigui un topic en les persones que sofreixen una MC:

“Lo dia que me’l pugue pegar bo me’l pegaré bo, aixi t’ho dic, I'experiéncia m’ha servit per

aixo, per viure el dia a dia, si no tinc tants diners, prefereixo viure una miqueta la vida i ser

felig... i no treballar i treballar...” (ID1. 33a).
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Categoria: L’anhelat Trasplantament Renal

L’esperanca d’un TR és un dels condicionants més importants, sind el que més, per a que la
persona sigui capag de fer front a la MRCT i a I’'HD.

El TR és per a ells/es com la meta d’una carrera de fons, on hi ha alts i baixos, especialment
per a les persones més joves. Es tanta la necessitat de redefinir la seva identitat que inclus

molts cops resulta obsessiu. Haver viscut un anterior TR condiciona I'espera d’un altre:

“Lo espero con ilusion porque estoy muy cansada de venir aqui, un dia si un dia no, pero no

es por bajar, por bajar no, pero se te hace muy pesao” (ID4, 67a).

“Hu visc molt malament, perqué se me fa molt pesat. Sempre pendent del telefono, al final
és obsessiu i tot, i més quan ja saps de que va lo tema.

I I'espera? Pues bueno és bastant pesadet, estas tots los dies pensant me cridaran algun dia?
Se fa pesat la veritat, ara ja necessito rebre la trucada que et diuen vine que aixo
practicament ja ho tenim...és pesadet. Se fa duret i trobo que se me fa mes llarg i dur i pesat

1anyi7 mesos d’ara que 3 anys l'atra vegada.” (ID1, 33a).

“Es mi ilusion, es mi ilusion, porque yo es mi ilusion... la espera es larga, se lleva dificil porque
cuando vas a Barcelona la primera vez, te lo pintan de color de rosa, porque es su trabajo,
te dice que pronto llegard, pero no te dicen toda la verdad y te dicen que se hacen muchos
que eres muy compatible, que es un grupo sanguineo normal, comun, que si que te lo hardn
que llegard pronto y en realidad eso es muy dificil de decir, entonces lo peor que pasa es que
lo ponen de color de rosa y pasa medio aio y pasa un afio y ves que no se cumple nada. Y
entonces quieres creerlos para evitar tu sufrimiento, pero ves que la realidad no es asi...”

(IH2, 50a).

El que si hem pogut contrastar és que les persones de més edat, com ja hem dit anteriorment,
no tenen tanta necessitat de redefinir la seva identitat, o inclis neguen que els afecti, com

diu I'lH1:

“Si no em poden trasplantar, no m’afectara.” (IH1, 78a).
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En el cas de la ID3, la vivéncia difereix en relacio als que I'esperen per primer cop pel fet
d’haver estat trasplantada tres cops. Recuperar la normalitat en tots els sentits, inclus la

biologica, és un anhel, fins i tot per recuperar un acte tan reflex i primari com pot ser orinar:

“Tindre la llibertat de poguer anar el dia que em doni la gana als “puestos”, no el dia que
vinc aqui tinc que esperar al taxista en un horari... Estar lligada en un horari de vindre aqui.
No tindre la llibertat d’anar... que tal dia, qualsevol dia de la setmana, en qui sigui, que em
d’anar a algun puesto, no trobar-te bé i no vindre a dialisis, lo cos també esta millor quan
esta... eeee... més, més lliure de no vindre a la dialisis. Més lliure de no estar lligada a la
dialisis... és una sensacio rara perqué tu ara quan vas al lavabo només per anar de ventre, i
quan tu vas al lavabo i és per a orinar és una sensacio rara que, no es pot explicar, perqué
tu la sents al teu interior com... tornes a tindre la sensacié de vejiga plena i de ganes

d’orinar... i ara esta sensacio ara no la tens...” (ID3, 43a).

La ID3 refereix estar millor mentalment i més descansada quan esta a dialisi, ja que la maquina
és la que, per dir-ho col-loquialment, et neteja i et manté en vida. Es com si la responsabilitat
de la seva propia vida fos del monitor d’HD, ja que és com una extensid corporal que li permet
mantenir la seva salut. En canvi, un cop trasplantada, la responsabilitat recau sobre un mateix

i la por a que pugui deixar de funcionar el rony6é sempre esta present:

“Mentalment, estas millor, com més descansat venint a dialisis que estant trasplantada.
Estant trasplantada estas sempre pendent, escoltant el cos, si ara no sé que, si ara noto tal...
és més... gasta més... psicologicament, que pas estan a dialisis que saps que és una llimpiesa
de sang i ja esta. No has d’estar pendent de creatinines... de res... és més descansat” (ID-3,

43a).
Els que han estat trasplantats coincideixen en que la seva QVRS millora molt un cop

trasplantats. Aquests resultats coincideixen amb els estudis que comparen la QVRS amb els

tres tipus de TRS (Lim et al., 2016).
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Categoria: El paper de la infermera a la unitat d’hemodialisi. Vincle infermera-pacient

El tenir cura ha estat des de sempre |'esséncia de la disciplina infermera. En la practica
professional, les infermeres ofereixen les seves cures a les persones que ho necessiten. Les
cures tenen unes caracteristiques especifiques i asseguren la satisfaccié de les persones que
les reben. Ara bé, aquestes cures son percebudes de manera diferent segons la persona que
les rep, degut a: la subjectivitat, I'experiéncia, el génere, les costums, els valors, la cultura i
I’etapa del cicle vital en qué es trobi el receptor (Pérez, 2011).

Tots/es els/les informants destaquen el paper de la infermera a I’hora de proporcionar els
cuidatges en les sessions de dialisi. Tots/es ells/es consideren la infermera com el membre de
I’equip amb el qual tenen més confianca i remarquen la seva experiéencia en la técnica i en el
tracte amb la persona. Alhora, fan certes diferéncies a I’hora de comparar la seva relaciéo amb
el personal medic. Aquesta relacié és més distant que no pas amb les infermeres i també
pensen que el personal medic té més poder que les infermeres, encara que aixd no sigui
sempre cert. Les seves narratives coincideixen amb les relacions de poder descrites per
Bourdieu, basicament una relacié de poder d’estatus socials, en el qual I'agent dominant és
el personal medic respecte de I'oprimit, o en alguns cassos el submis, que seria la infermera
(Bourdieu, 1999). El IH3 ho explica molt bé quan diu que les infermeres han d’acatar les ordres
dels metges, tot i que no sempre tenen la rad. D’altra banda, les infermeres tenen cert poder
vers els malalts, ja que ells confien plenament en elles, perd no es tracta d’un poder abusiu

sind del poder de cuidar:

“Per a mi té més paper clau, molt més important 'anfermera que la doctora vale, perqué la
doctora ve, passa te diu com astas i sent torna i té fa un andlisis i te diu pues bé o no, no hi
ha una relacio o un calor huma. En I’'anfermera parles li expliques estic aixi o aixa, ahir vaig
anar aqui, hi ha una relacid, una relacio infermera pacient que crea vincle, passa el temps i
el vincle anfermera pacient no és lo mateix que en les doctores, elles passen, pim, pam, pum
i prou, en vatros parles, expliques com ets sents, o depén de qui et porta et mira i et diu que
et passa, ja sap que et passa, també et dic depén de qui et porta. Hi ha persones que et miren
i diuen: uih que poc parladora estas avui? Qué t’ha passat alguna cosa? Per aixo, per a mi és

important.” (ID1, 33a).
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“Si fos sempre la mateixa te podria opinar, pero cada setmana o cada... n’hi ha semanes que
mon passen tres, pos que hi de tuti colori, n’hi han que ojala te toquessin totes les semanes i
n’hi ha que quan veus que et toquen aquella semana, apretes lo cul a la cadira i reses tot lo
qué saps! Pero que hi han caracters, maneres de ser i que cada persona tenim lo nostres
cardcter, yo tampoc caic simpatic a tots bé n’hi han pos que fan la faena d’una manera que
se’t fa menos pesat i més agradable i n’hi han que pos que pos que, no és un marturi la tarde

pos, ojala no me toquessa i suposo que aixo mos passa a tots” (IH5, 58a).

“Los metges passen visita, és un rato... és un periode de temps molt curt, lo rato que estas
amb ell, no pots agafar la mateixa confian¢ca que en l'infermer que estas 4hores... entre
connexio i desconnexio, 3hores i pico... no és lo mateix que aqui estas parlant en lo company i
parles a la infermera i tens més lligam” (ID3, 43a).

“Yo en 'anfermera astableixes una relacio de molta confianga, elles totes saben lo que mos

passa” (IH1, 78a).

“Yo pienso que las enfermeras es lo mds importante que hay aqui, por ejemplo: si nos
encontramos mal, “éa quién llamamos? ¢ O si necesitas desahogarte con alguien con quien lo
haces?” (ID4, 67a).

“La infermera és essencial si pita la maquina o te trobes malament, elles venen de sequida”

(IH6, 68a).

“Yo veo que el médico estd mds alto, tiene que ejercer el poder que tiene, que tiene que
tomar las decisiones y entonces claro, cuando vosotros de alguna forma pensdis que seria
mejor de otra, tenéis que acatar las érdenes del que manda, yo creo que el médico tendria
que estar mds cerca de la enfermera, mds como equipo. Haceros mds participes de las
situaciones y de las decisiones, porque sois vosotros los que estdis cerca del paciente, sois

los que nos conocéis.” (IH3, 67a).

Els/les informants, tot i estar tots d’acord en que la infermera és la seva figura de referéncia
durant les sessions de dialisi, també destaquen que no totes les infermeres treballen de la

mateixa manera. Aixi, entenen la seva professionalitat com quelcom important per a la seva
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homeostasi personal. Aquest fet el podem comparar amb un estudi realitzat en una unitat de
grans cremats on van preguntar als malalts quines qualitats havia de complir una bona
infermera i aquestes van ser: amable, comprensiva, sensible, competent en les tecniques i
tenir habilitats de comunicacié (Madjar, 1998).

*En aquesta recerca, no hi trobem una categoria referent a dos temes en que hem fet molt
d’emfasi al llarg de tota la investigacid: la perspectiva de génere i la QVRS. En primer lloc,
referent a la perspectiva de genere, hem fet els comentaris pertinents que hem detectat en
I’analisi dintre de les diferents categories on han sortit reflectides aquestes diferencies de rol.
| en segon lloc, no hi ha una categoria especifica que parli de la QVRS, ja que entenem que
aquesta es troba reflectida en totes les dimensions de la vivencia de la MRCT en TRS en HD.
Es a dir, que la narrativa de les vivéncies biologiques, els patiments i les vivéncies socials i
culturals que implica viure en aquesta MC, incorporen en si mateixes aquesta QVRS, ja que
aquesta és un concepte holistic que es troba intrinsec en la propia vivencia de la malaltia, i en
aquest cas també del seu tractament, integrada en totes les esferes de la persona i del seu
entorn. Per tant, la QVRS no és quelcom facil de definir, ja que és un concepte present en la

totalitat de la vivencia de la MRCT.

5.3.2. L’Hemodialisi segons la teoria de les transicions d’Afaf Ibrahim Meleis

El que pretenem en aquest apartat, realitzar I’analisi dels resultats de les transicions viscudes
en el procés malaltia-tractament-vivéncia de la MRCT segons la TTM.

Realitzarem la descripcidé tenint en compte els tres grans apartats que diferencia la TTM:
naturalesa de les transicions, condicions de les transicions (personals i de I’entorn) i finalment,

els patrons de resposta i la terapéutica infermera.

Naturalesa de la transicid

La MRCT és una transici6 de salut-malaltia ja que es tracta d'un procés de
diagnostic/evolucid/tractament d’una malaltia cronica. Pero en aquest procés s’hi sumen
altres transicions de diferent etiologia, ja que les persones amb MRCT viuen immersos en una
transicié constat degut als canvis i adaptacions que requereix la malaltia. Aquesta afecta a
totes les dimensions de la persona i, com ja hem vist en les narratives dels informants,
conviure amb la MRCT suposa: diagnostic i evolucié de la MRC a MRCT, comencgar TRS/HD,

conviure amb el TRS, canvis en la dieta, cuidatges de I'AV, |'espera i I'arribada del TR i, és clar,
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el tornar a comencar el TRS/HD, ja que el TR no dura per sempre. A més a més, durant tot
aquest temps en que la persona conviu amb la malaltia, s’han de sumar transicions de tipus
organitzatives i situacionals perquée, com hem vist, la MRCT suposa canvis en |'ambit laboral,
social, personal, economic i de I'entorn (en especial la familia). Alhora, també cal afegir
I'assoliment de nous rols dintre d’aquest context salut-malaltia on no ens podem oblidar de
sumar-hi les transicions de desenvolupament, ja que la vida biologica de la persona també
avanga.

Els patrons que segueix la transicié sén multiples, ja que la persona ha de fer front a diferents
canvis: els propis que suposa la malaltia i la seva acceptacid, aixi com els canvis en la imatge
corporal i redefinir i reorganitzar els seu paper dintre del nucli familiar, social, laboral i
economic. Com que la malaltia és cronica, tots aquests canvis conviuen en ella, és a dir, les
transicions son simultanies i la persona ha de conviure amb més d’una transicid a la vegada
de les que giren al voltant de la malaltia, excepte les de desenvolupament.

Pel que fa a les dimensions que descriu la TTM, sobre una transicido podem dir: per la seva
condicio de malaltia cronica, la MRCT comporta que la durabilitat d’aquesta transicio sigui
per a tota la vida irreversible, que afecta totes les esferes de la vida d’una persona i del seu
entorn, no voluntaria (només és voluntari elegir el TRS, i no en tots els casos) i, finalment, la
persona no es pot anticipar a la malaltia. No obstant, en el moment previ a comencar el
TRS/HD, la persona es pot anticipar al dol per la pérdua de la seva vida anterior.

El diagnostic, evolucid i tractament de la MRCT, com tota transicid, no és una experiéncia
viscuda d’igual manera en totes les persones, encara que les circumstancies siguin similars.
Segons la TTM, les transicions presenten una série de propietats: la consciéncia, el
compromis, els canvis i les diferéncies, el temps, els punts critics i esdeveniments.

Ja hem comprovat en els/les nostres informants que coneixer el procés de la MRCT i tenir
consciéncia dels canvis que comporta no sempre ajuda a la persona a adaptar-se millor a
aquests canvis. Presentar una bona actitud, sobretot en el moment de comencar I’HD, ajudara
a la persona a viure I'’etapa d’espera fins que arribi el TR d’'una manera més adequada. Per tal
gue l'adaptacio al diagnostic i al TRS sigui satisfactoria, la persona ha d’estar ben informada
dels diferents esdeveniments que acompanyen a la MRC i dels canvis als quals ha de fer front.
En el nostre estudi hem observat que les persones més joves coneixien més bé tot el procés,
fet que esdevenia un impediment en el moment de I'adaptacié a la nova vida. Alhora, els ha

costat més agafar consciéncia del compromis que havien d’adquirir per poder fer front a la
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MRC, i en especial de I’'hemodialisi, ja que la seva vida anterior era més diferent que la de les
persones d’edat més avancada. El punt de partida de la transicio de la MRC és el seu
diagnostic i alhora el seu diagnostic coincideix en un dels punts critics de la transicié. De tots
els punts critics, el més fort és el moment de comencar el TRS/HD, i no sera fins que la persona
s’adapti al TRS que arribara el periode d’estabilitat; periode que es solapa amb la incertesa i
la necessitat de que arribi el TR.

Les respostes obtingudes a partir del diagnostic estan fortament relacionades amb el
significat que cada persona li déna a la seva propia malaltia, amb les expectatives de la nova
situacio (positives o negatives) i amb la presa de decisions (com ha decidit viure la malaltia i
el posterior tractament, I'acceptacié dels tractaments proposats, i si podra rebre TR).

A part de les condicions de I'’entorn (familia, societat i cultura) que influeixen en la resposta
adaptativa o no de I'acceptacio i I'afrontament de la MRCT, hem vist que les persones que
tenen més recolzament per part de la seva familia i de les persones importants a la seva vida
tenen una adaptacido més saludable. Comptar amb el seu recolzament és basic per poder tirar
endavant. D’altra banda, hem vist que les persones amb menys recursos relacionals i menys
recursos socio-economics ( sovint conseqiiencia dels canvis que ha suposat la malaltia, ja que
hi ha casos que han hagut de deixar les seva feina o canviar-les) han estat més exposats a
I’exclusid social. Les experiéncies previes amb la MRC han marcat el seu procés actual de
salut-malaltia. Aquesta experiéncia anterior els ha permés adaptar-se de manera més rapida
a les sessions de dialisi, pero els ha creat més inquietud vers I'espera al TR i, en definitiva, del
seu futur.

En referéncia al suport professional, els/les nostres informants veuen com a essencial el paper
de la infermera. La infermera ha actuat per a ells com un element facilitador; la seva mostra
de confianca i el fet de tenir cura d’ells de manera incondicional, els ha donat el suport
necessari per tirar endavant en les sessions de dialisi.

L’experiencia de les continues transicions en que es veuen implicades les persones amb MRCT
comporten la reformulacio de la seva identitat, aixi com |'acceptacio de nous rols, com a part
del procés d’adaptacio.

Aquesta reformulacid requereix d’'uns patrons de resposta o indicadors de procés o resultat

gue ens indicaran si la transicié ha estat saludable o no.
A mesura que anava evolucionant la transicido (adaptacié al TRS/HD), els/les nostres

informants han mostrat indicadors de resposta saludables, com ara: ser capacos de fer
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activitats durant la sessié de dialisi, saber identificar els signes/simptomes de la malaltia,
seguir una dieta adequada, establir una bona relacié amb els seus companys/es i estar situat
en |'espai-temps en les relacions, i el desenvolupament de la confianca vers I'equip i vers a
ells mateixos sobre el domini de la malaltia. Tot i que tots/es han necessitat d’un periode de
temps llarg per adaptar-se (en especial, les persones més joves). Es pot determinar que una
transicié s’ha completat de manera saludable quan la persona demostra un cert grau de
domini d’habilitats i conductes en la gestié d’aquestes noves situacions i en la reformulacio
de la identitat.

Des de la terapeutica infermera, I'abordatge d’aquestes situacions passa per una valoracié

individual de cadascuna de les persones amb MRCT (i aixi ho han percebut els nostres
informants). Aquestes cures aniran dirigides als aspectes preventius i terapéutics de la MRCT:
les cures d’infermeria han de comencar en la consulta pre-Dialisi per encaminar al pacient al
TRS/HD, cuidatges de I’AV, habits higiénic-dietetics i, si s’escau, preparacio per al TR. Haurem
de realitzar una valoracié i identificacio del tipus de transicid o transicions que la persona esta
vivint, dels patrons d’experiéncia prévia que la persona hagi pogut viure i de I'entorn que
I’envolta. | també comprovar si la transicio esta sent adaptativa o no.

La infermera planificara intervencions dirigides a educar per a preparar, mantenir o millorar
I’'afrontament i aixi poder mantenir una bona situacié de confort i una bona QV per a disminuir
la vulnerabilitat de la persona. I, en cas necessari, la suplementacié del rol. Pel que fa a les
persones amb MRCT en TRS/HD, la infermera les ha d’ajudar en el reconeixement de nous

rols per a poder adaptar-se a la nova vida ( Im, 2011; Pérez, 2011).
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6. LIMITACIONS DE L’ESTUDI | FUTURES LINIES D’INVESTIGACIO

6.1. Limitacions de I'estudi

Les limitacions que ha presentat el nostre estudi han estat les seglients:

En primer lloc, la grandaria de la mostra. El fet que molts/es dels/les nostres usuaris/usuaries
presentaven cert grau de deteriorament cognitiu degut a la seva edat avancada ens va obligar
a desestimar-les com a possibles candidates de I'estudi.

L’elevada morbiditat de les persones amb MRCT ens va obligar a modificar els/les

candidats/es de la mostra durant moments puntuals de 'estudi.

6.2. Futures linies d’investigacio

Les futures linies d’investigacié que ens plantegem en aquest estudi son:

Després de la informacid que es deriva d’aquesta tesi, ens plantegem que seria necessari
crear una guia de practica clinica adaptada a les necessitats de la nostra comunitat a estudi,
tenint en compte les principals mancances i necessitats reflectides en aquesta, aixi com tenir
en compte la perspectiva de génere.

El segon eix que ens plantegem esta relacionat amb poder contrastar els nostres resultats
amb els d’altres unitats. Realitzar un estudi multicéntric seguint les mateixes directrius que
en aquesta recerca: estudi de metodologia mixta i l’Us de les mateixes técniques i instruments
per a la recollida de dades. Gracies a investigacions més amplies, podriem esbrinar les
diferencies i les semblances tenint en compte diferents comunitats de persones amb MRCT
en HD situades en diferents arees geografiques.

En la recerca bibliografica i en les narratives de les persones que han format part d’aquest
estudi hem comprovat que les persones amb TR sdn les que presenten millor QVRS i que la
vivéncia de tornar a HD és ben diferent en les persones que no han experimentat el rebre un
TR. No obstant, se’ns presenta la tercera linia d’investigacio: estudiar la reconstruccié de la
identitat després de rebre un TR. Realitzariem un estudi qualitatiu basat en les narratives de
les vivencies d’aquest col-lectiu, centrant-nos en la reconstruccié del dia a dia i de les
experiéncies del cos malalt al cos sa. En aquesta tesi hem escoltat les vivencies ja passades
del TR, realitzariem el treball de camp, fent el seguiment a temps real un cop la persona s’hagi

recuperat de la intervencio quirurgica del trasplantament.
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| finalment, el fet que la MRCT és una malaltia que afecta també a I’'entorn, especialment a la
familia, degut a la carrega que comporta, ens presenta la quarta linia d’investigacio:
aprofundir en I'experiéncia i les vivéncies que es deriven del dia a dia de ser cuidador/a

principal d’una persona amb MRCT en TRS amb HD.
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7. CONCLUSIONS

A partir d’aquesta tesi veiem que els itineraris terapeutics i les experiéncies prévies amb la
malaltia en les persones amb MRCT influeixen en la percepcid de la seva QVRS. Les persones
amb MRCT viuen immerses en una transicié constant; la vivencia de I'experiéncia, des de
I'inici dels simptomes fins al moment actual, es veu influenciada per la idea preconcebuda
gue té la persona sobre la MRC i per I'espera de rebre un TR. Alhora, els patiments
experimentats a través del cos, les condicions socio-culturals de I'entorn, I'edat i el génere
també han resultat ser factors determinants en aquesta percepcié.

Les principals conclusions que podem extraure d’aquest estudi d’acord amb els objectius

plantejats sén les seglients:

Objectiu_1: descriure les variables sociodemografiques de les persones amb MRCT
dialitzades en HD-AF o HDF-OL, a la UAN/TE.

Les persones que han format part d’aquest estudi, quasi en la seva totalitat, viuen
acompanyades i estan jubilades o en incapacitat laboral, en el cas de les més joves. Més de la
meitat tenen algun nivell d’estudis, resideixen a la comarca del Baix Ebre i en nuclis rurals.

Hi ha el doble d’homes que de dones. Els homes destaquen per ser els qui menys col-laboren
en les tasques de la llar, pero, en canvi, son els qui tenen les prestacions economiques més
elevades.

En relacio a I'edat, les persones més joves son les que reben TRS amb HDF-OL, i les més grans,

amb HD-AF.

Objectiu 2: descriure les variables cliniques de les persones amb MRCT dialitzades en HD-
AF o0 HDF-OL, a la UAN/TE.

La HTA i el sobrepés han resultat ser la malalties comorbides més freqiients en aquest estudi,
presents en més del 75% dels casos.

L’AV més utilitat és la FAV, en quasi la totalitat de la mostra.

La mitjana de temps en HD és de 42,6+30,6 mesos, sent els homes els que hi duen més temps.
Aproximadament una cinquena part de les persones que formen part d’aquest estudi han

estat trasplantades amb anterioritat.
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Objectiu 3: analitzar la relacié entre les variables cliniques a estudi amb el sexe i la técnica
de dialisi emprada.

Les persones que reben TRS amb HDF-OL presenten millor estat nutricional i es dialitzen millor
qgue les persones que reben TRS amb HD-AF. Tot i que les persones tractades amb HDF-OL
presenten millors valors en la dosi de dialisi adequada diaria (Kt), no s’han pogut demostrar
aquests resultats en I'analitica bimensual (Kt/V), on els resultats han estat similars.

Pel que fa al sexe, es demostra, tal com descriu la literatura cientifica, que les dones és
dialitzen millor que els homes. Aixi ho demostren els valors en les mesures diaries de dosi de
dialisi adequada (Kt) i també en [I'analitica bimensual (Kt/V), que han resultat

significativament superiors.

Objectiu 4: avaluar la QVRS de les persones amb MRCT en tractament amb HD-AF o HDF-OL
a la UAN/TE a través d’un qiiestionari PRO (especific per a persones amb MRCT), i la seva
relacié amb el sexe i la técnica de dialisi emprada.

Podem dir que en general presenten millor QVRS les persones que reben TRS amb HDF-OL
gue les que ho fan amb HD-AF. En aquest sentit, cal destacar que les persones tractades amb
HDF-OL dormen millor i perceben tenir una millor funcid fisica. En canvi, les persones que
reben TRS amb HD-AF, tot i percebre una QVRS inferior, estan més satisfetes amb I'actitud
del personal de la unitat de dialisi.

D’altra banda, tenint en compte el sexe, hem de destacar que les dones presenten més
simptomes i problemes vers la MRCT, com per exemple pitjor funcio fisica i més dolor que els
homes, i, en conseqliencia, menys vitalitat. En canvi, els homes perceben pitjor la seva funcio

sexual i la situacio laboral respecte a les dones.

Objectiu 5: esbrinar la relacié entre les variables sociodemografiques estudiades i la QVRS
de les persones que reben TRS a la UAN/TE, a través d’un quiestionari PRO (KDQOL-SF).

Tot i que viure en nuclis urbans, ajudar en les tasques domestiques i rebre prestacions
economiques afavoreixen percebre millor QVRS, les puntuacions en aquestes variables no
han resultat estadisticament significatives. En canvi, les persones que viuen soles, sense
parella, tenen estudis i es troben en situacié d’inactivitat laboral (jubilacié o incapacitat
laboral) sén les que han percebut millor QVRS. Cal destacar també que sén les dimensions

fisiqgues les més afectades.
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Objectiu_6: identificar quines variables cliniques i sociodemografiques poden resultar
predictores vers les dimensions del giiestionari KDQOL-SF.

Hem de ressaltar que les variables cliniques i sociodemografiques que han resultat ser
predictores vers les dimensions del test KDQOL-SF han estat: el sexe, el nivell d’estudis i la
tecnica de dialisi. En aquest estudi, ser home afavoreix a percebre menys dolor, presentar
més benestar emocional i tenir més vitalitat.

El fet de tenir estudis afavoreix a presentar millor benestar emocional i una millor funcié
social.

Rebre TRS amb HDF-OL afavoreix en tenir una millor percepcié de la situacio laboral.

Objectiu 7: explorar les percepcions i les vivencies que tenen des dels primers simptomes
fins a I'actualitat, les persones en MRCT que reben TRS a la UAN/TE, tenint en compte la
perspectiva de génere.

El diagnostic de la MRC, juntament amb el comencament de I’HD, sén els dos moments més
critics viscuts per les persones en MRCT.

El diagnostic precoc de la MRC afavoreix I'adaptacio a la vivéncia d’aquesta.

La vivencia de la MRCT sera percebuda per la persona a través dels patiments del cos, els
quals estaran influenciats per les experiencies anteriors amb la malaltia (si n’hi ha) i per la
concepcid socio-cultural que té la persona sobre el constructe de MRCT.

L’edat és un dels condicionants sociodemografics que més influencia en la vivencia de la
MRCT i del seu TRS amb HD. Aixi, les persones joves presenten més dificultats en I'adaptacid
a la malaltia, en la reconstruccié de la propia identitat i de la vida laboral i s6n més propenses
a l'aillament social. En canvi, les persones d’edat més avancada presenten conductes més
adaptatives vers la malaltia i el tractament.

Anar a HD implica pérdua de llibertat i dependéncia d’una maquina per poder seguir vivint.
Aquesta concepcid es veu més acusada en les persones més joves; en canvi, les persones
d’edat més avancada (especialment homes) perceben les sessions d’"HD com una oportunitat
de tenir vida social.

Tot i que la vivencia de la MRCT és Unica i individual, les persones que reben TRS amb HD

estableixen nexes comunitaris a la unitat de tractament.
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L’AV d’eleccid és la FAV, tot i que el moment de les puncions abans de comencar la sessio el
descriuen com un dels més desagradables, juntament amb la lentitud en que passa I'tGltima
hora de la sessio.

Seguir amb la dieta recomanada és un dels canvis més dificils d’assolir, especialment per les
persones joves que veuen limitada la seva vida social, degut a les seves restriccions
dietetiques. De totes les restriccions dietetiques que hi ha en la MRCT, tots/es coincideixen
en que la restriccid hidrica és la més complicada de complir.

Les millores cliniques que suposa rebre TRS amb HDF-OL no han estat percebudes per els/les
nostres informants, excepte una minoria que han percebut un menor temps de recuperacio
interdialisi.

Compaginar la vida de fora de la UAN amb les sessions d’HD requereix canvis en la vida laboral
i familiar, especialment en les persones més joves i en les dones amb carregues familiars.

Els homes d’edat més avancada deleguen els cuidatges de la seva MRCT a les seves dones.
Hi ha un desequilibri de temps emprat en les tasques domeéstiques entre les dones i els homes
qgue reben TRS amb HD.

Les preocupacions més importants vers la malaltia sén el patiment, en les persones més
grans, i la mort, en les persones més joves.

Les persones més joves viuen I'espera del TR amb més angoixa, ja que tenen més necessitat
de recuperar la seva vida anterior que les persones grans.

Tenir suport familiar ajuda a suportar millor la MRCT i el TRS amb HD. En aquest sentit, les
persones més grans son les que es senten més recolzades (especialment els homes).

Per tant, les diferéncies més importants en la manera de percebre i viure la MRCT i el seu
tractament rau en I'edat i en les diferencies dels rols de génere establerts, els quals es veuen

més accentuats en les persones d’edat més avancada que en els joves.

Objectiu 8: coneixer com afecta la MRCT en el desenvolupament del rol familiar en les
persones que reben TRS a la UAN/TE amb HD, segons la perspectiva de génere.

El rol familiar que adopten les persones en TRS amb HD en aquest estudi esta clarament
influenciat per les diferencies de genere, I'edat i la situacié familiar. Les dones amb carregues
familiars segueixen sent les principals proveidores de les cures en la seva unitat familiar,
guedant en un segon pla la seva malaltia. En aquestes dones predomina el sentiment de culpa

per no poder cuidar la seva familia com elles voldrien. Quan aquestes dones sofreixen alguna
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aguditzacio, les seves mares o les seves filles en sén les cuidadores principals. En canvi, els
homes d’edat més avancada adopten el rol de pacients i no expressen sentiments de culpa o
carrega familiar, essent sempre la seva dona la seva cuidadora principal.

En les persones més joves predomina el rol de I'autocuidatge. Si els seus pares estan bé,
aquests esdevenen els cuidadors principals en cas de sofrir aguditzacions. En aquestes
persones predomina el sentiment de carrega familiar i de frustracid, ja que perceben amb
molta dificultat el poder tenir una parella mentre reben TRS.

Tenir recolzament familiar ajuda a sobreportar millor la MRCT i les sessions d’HD. En aquest

ambit, les dones sén les que es senten menys recolzades.

Objectiu 9: explorar les percepcions que generen els cuidatges de les infermeres en les
persones en MRCT que reben TRS a la UAN/TE amb HD.

La infermera és el membre de I'equip de salut més ben valorat per les persones que reben
TRS amb HD. Aquesta bona valoracid és deguda a que la infermera és amb la qui estableixen
una relacio de més confianca i és la seva principal proveidora de cuidatges. Alhora, consideren
gue no té el reconeixement que es mereix, ja que esta subordinada al personal medic.
Consideren una bona infermera aquella que és capac de donar resposta a les seves necessitats

des d’una vessant holistica i individualitzada.

Finalment, hem de destacar que, tenint en compte la TTM, les persones amb MRCT viuen
immerses en una transicio constant on s’hi sumen altres transicions que es deriven del fet de
formar part d’un context socio-cultural determinat i de la propia vida. Aquesta transicid
requereix readaptacions constants i que transcorren de manera simultania a la MRCT.
Aquesta situacio és per a tota la vida i és irreversible, afecta totes les esferes de la vida d’'una
persona i la seva vivencia és individual i irrepetible. Rebre la informacid necessaria i
anticipadament ajuda a desenvolupar conductes més adaptatives vers la MRCT i el seu
tractament, aixi com I'espera del TR.

Els punts més critics de la MRCT sén el moment del diagnostic (MRC) i el comencament de les
sessions d’HD. L’adaptacié o no a la vivéencia de la MRCT estara fortament relacionada amb el
recolzament social, especialment de la familia que tingui la persona i de les experiéncies

anteriors (si n’hi ha hagut amb la propia malaltia).
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La infermera té un paper rellevant en la vivéncia de la MRCT i del seu tractament, on I'objectiu
dels cuidatges sera ajudar la persona de manera individual i holistica a generar conductes
adaptatives vers aquests. La infermera ha d’ajudar a la persona en HD a reconeixer els nous
rols que se li presenten per tal de poder adaptar-se a la nova vida i, en cas necessari, a la

suplementacié d’aquests.
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8. DIFUSIO DE LA INVESTIGACIO | PREMIS CONCEDITS

Durant l'elaboracié d’aquesta tesi doctoral, s’ha iniciat el procés de difusid de part dels

resultats. A continuacio, descriurem la difusié cientifica i les publicacions realitzades fins al

moment:

Comunicacions

Comunicaci6 poster: “Evaluacion de las percepciones de calidad de vida relacionada
con la salud de las personas en tratamiento renal substitutivo con técnicas
convectivas”. Presentada durant el Congreso del Consejo Internacional de Enfermeras
(CIE) 2017. Barcelona, maig-juny de 2017.

Comunicaci6 poster: “Questionnaires-patient reported outcomes, an useful tool for
nephrology nursing”. Presentada durant el 45" EDTNA/ERCA International
Conference. Valéencia, setembre de 2016.

Comunicacié oral: “Valoracién de la calidad de vida relacionada con la salud y técnicas
de didlisis: resultados preliminares”. Presentada durant el XIX Congreso Internacional
de Investigacion en Cuidados (INVESTEN). Cuenca, novembre de 2015.

Comunicacié poster: “Valoracion de la calidad de vida y técnicas de dialisis mediante
un cuestionario de resultados percibidos por el paciente”. Presentada durant el 402
Congreso Nacional de Enfermeria Nefroldgica. Valéncia, octubre de 2015. Aquesta
comunicaciod va ser premiada amb el segon premi a la millor comunicacié poster.
Comunicacié poster: “Calidad de vida relacionada con la salud y enfermedad renal
cronica”. Presentada durant la Il Jornada BiblioPRO. Barcelona, febrer de 2015.
Ponent en la taula rodona “Experiéncies de Doctorat en Ciéncies de la Infermeria a la
URV”. En el context del VII Seminari Internacional d’Investigacid en Infermeria,
organitzat per la URV. Tarragona, desembre de 2014.

Comunicacié oral: “Valoracié de la qualitat de vida relacionada amb la salut de les
persones amb malaltia renal cronica terminal a les Terres de I'Ebre”. Presentada
durant les VIl Jornades d’Infermeria de les TE. Tortosa, novembre de 2014. Aquesta

comunicaciod va ser premiada amb el primer premi a la millor comunicacié oral.
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e Comunicacio poster: “Calidad de vida y técnicas de didlisis desde la perspectiva de
género”. Presentada durant el XVII Encuentro Internacional de Investigacion en

Cuidados (INVESTEN). Lleida, novembre de 2013.

Publicacions

e Adell-Lleixa, M., Casadd-Marin, L., Andujar-Solé, J., Sola-Miravete, E., Martinez-
Segura, E., Salvadd-Usach,T. (2016). Valoracion de la calidad de vida relacionada con
la salud en la enfermedad renal crénica terminal mediante un cuestionario de

resultados percibidos por los pacientes. Enfermeria Nefrologica, 4(19), 331-340.
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ANNEX I. QUESTIONARI KDQOL-SF
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u ML
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Numero identificador:

Fecha de hoy: -/ /20

Dia Mes Afio

Fecha de su nacimiento: / , / ,
Dia Mes Afio

ENFERMEDAD DEL RINON Y
CALIDAD DE VIDA (KDQOL-SF)
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INSTRUCCIONES PARA RELLENAR EL CUESTIONARIO

1. Las preguntas que siguen refieren a lo que usted piensa sobre su salud.
Esta informacién permitird saber como se encuentra usted y hasta qué
punto es capaz de realizar sus actividades habituales.

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

3. Por favor, conteste cada pregunta rodeando con un circulo el nimero
correspondiente o rellenando la respuesta tal como se indique.

Ejemplo:
Durante las cuatro Ultimas semanas, écuanto dolor de espalda ha tenido?

(Marque un solo niimero)

MUCHO .o ]

4. Este cuestionario esta hecho para poder ver los efectos de la enfermedad
del rifidn sobre su vida. Algunas preguntas se refieren a las limitaciones que
tiene y otras se refieren a su bienestar.

5. Puede que algunas preguntas se parezcan a otras, pero todas son distintas.
Responda lo mas sinceramente que pueda, por favor. Si no esta seguro/a
de como responder una pregunta, dé la mejor respuesta que pueda, por
favor. Asi nos podremos hacer una buena idea sobre las diferentes
experiencias de los pacientes con enfermedad del rifidn.

MUCHAS GRACIAS POR RELLENAR EL CUESTIONARIO

. Copyright © 1993, 1994, 1995 RAND y Universidad de Arizona, Version Revisada.
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SU SALUD

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

(Marque una sola casilla)

Excelente .. ________________________ g
Muybuera .. ____________________ g
Buena - __________________________ mE
Regular____________________________ E

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

(Marque una sola casilla)

Mucho mejor ahora que hace un afio --------------- L
Algo mejor ahora que hace un afo -~ L]
Mas o menos igual que haceunafio -_______________ mE
Algo peor ahora que hace unafio ... -
Mucho peor ahora que haceunafio ________________ s

Las preguntas 1-11 pertenecen a la Encuesta de Salud SF-36 en Espaiiol del Proyecto
IQOLA, reproducida con el permiso del Centro Médico de New England Medical Center.
Todos los derechos reservados.

. Copyright © 1993, 1994, 1995 RAND y Universidad de Arizona, Version Revisada. 3/16 .
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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, ¢le limita para hacer esas
actividades o cosas? Si es asi, écuanto?

(Marque una sola casilla por pregunta)

Si, me limita  Si, me limita  No, no me

mucho un poco limita nada

a. Esfuerzos intensos, tales como

correr, levantar objetos pesados, o

participar en deportes agotadores -~ -~ Ol [ ER [1s
b. Esfuerzos moderados, como mover

una mesa, pasar la aspiradora, jugar a

los bolos 0 caminar masde 1 hora ... __ [ ER | N ER [
c. Coger o llevar la bolsa de la compra - - - - - e | N ERER s
d. Subir varios pisos por la escalera ________ I E | lE
€. Subir un solo piso por la escalera ________ | 1 HE
f. Agacharse o arrodillarse - _______________ [ E | I R [E
g. Caminar un kilbmetroomas .- ________| (I | HE
h. Caminar varias manzanas

(varios centenares de metros) _____________ [ ER | I R [HE
i. Caminar una sola manzana

(unos 100 metros) . e | HE
j. Bafarse o vestirse por si mismo -~ [ ES 0= s

. Copyright © 1993, 1994, 1995 RAND y Universidad de Arizona, Version Revisada. 4/16 .
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4. Durante las 4 Gltimas semanas, ¢ha tenido alguno de los siguientes
problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de
su salud fisica?

(Marque una sola casilla por pregunta)

a. (Tuvo que reducir el tiempo dedicado
al trabajo o a sus actividades cotidianas?____________________ [ E— g

b. (Hizo menos de lo que hubiera querido

hacer? ____ L ___________ | E— [

c. ¢Tuvo que dejar de hacer algunas
tareas en su trabajo o en sus
actividades cotidianas?____________________________________ O g

d. éTuvo dificultad para hacer su trabajo o
sus actividades cotidianas (por ejemplo,
le costo masdelonormal)? _ . ___ I E g

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

(Marque una sola casilla por pregunta)

Si No

a. ¢Tuvo que reducir el tiempo dedicado al
trabajo o a sus actividades cotidianas, por
algan problema emocional? ____________________________ O [

b. ¢Hizo menos de lo que hubiera querido
hacer, por algin problema emocional? _________________ O HE

¢. ¢éNo hizo su trabajo o sus actividades
cotidianas tan cuidadosamente como
de costumbre, por algin problema
emocional? | EN L]:

. Copyright © 1993, 1994, 1995 RAND y Universidad de Arizona, Version Revisada. 5/16 .
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6. Durante las 4 altimas 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?

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

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

2968809

(Marque una sola casilla)
Nada [1:
Unpoco HE
Regular [HE
Bastante .-~ _______________ ]
Mucho s

(Marque una sola casilla)
No, ninguno ________________________ []:
Si, muy poco ... g
Si,unpoco HE
Si,moderado -
Si,mucho .. HE
Si, muchisimo .. [1s

(Marque una sola casilla)
Nada ]:
Un poco . HE
Regular . _______________________ HE
Bastante . []s
Mucho - . s

. Copyright © 1993, 1994, 1995 RAND y Universidad de Arizona, Version Revisada.
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9. Las preguntas que siguen se refieren a cdmo se ha sentido y como le han ido
las cosas durante las 4 Gltimas semanas. En cada pregunta responda lo
que se parezca mas a cdmo se ha sentido usted.
Durante las 4 Gltimas semanas écuanto tiempo...

(Marque una sola casilla por pregunta)

Solo
Casi Muchas  Algunas alguna
Siempre siempre veces veces vez Nunca
a. se sintio lleno de
vitalidad? .. ______ e O O s [

b. estuvo muy nervioso? ____1 [* ____| HE. 0 s s [s

C. se sintié tan bajo de
moral que nada podia

animarle? - __________ I I R I ER— | s HE

d. se sintié calmado y

tranquilo? - - ________ [N I EN— I R [ Ods [

e. tuvo mucha energia? ----- Ll [N | ER. IER Cls [l

f. se sintié desanimado y

triste? I S I XSS I X I R B O I
g. se sintié agotado? - ______ I R I ES I E | Os s
h. se sintio feliz? ___________ | [ . . I s

i. se sinti6 cansado? _______ | D I R N L1« s [s

. Copyright © 1993, 1994, 1995 RAND y Universidad de Arizona, Version Revisada. 7/ 16 .
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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)?
(Marque una sola casilla)
Siempre - —-- - L
Casi Siempre - - - - -~ - - - - HE
Algunas veces -----------------—--. L
Soloalgunavez -~ [
NUNCA -~~~ -~~~ mE
11. Por favor, diga si le parece CIERTA o FALSA cada una de las siguientes
frases.
(Marque una sola casilla por pregunta)
Totalmente Bastante Bastante  Totalmente
cierta cierta No lo sé falsa falsa
a. Creo que me pongo
enfermo mas facilmente
que otras personas ---------- | NN IR I ER Ll s

b. Estoy tan sano como

cualquiera- -~ O e s e INE

¢. Creo que mi salud va

aempeorar - __ Ol I O | s

d. Mi salud es excelente .~ | N E Ll Ll Ll s

. Copyright © 1993, 1994, 1995 RAND y Universidad de Arizona, Version Revisada. 8/16 .
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SU ENFERMEDAD DEL RINON

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

(Marque una sola casilla por pregunta)

Totalmente Bastante Bastante  Totalmente
cierta cierta No lo sé falsa falsa

a. Mi enfermedad del
rifion interfiere

demasiadoen mivida - I ER [ | [« L]s

b. Mi enfermedad del
rifidn me ocupa

demasiado tiempo _________| I ER O s R HE

c. Me siento frustrado al
tener que ocuparme de

mi enfermedad del rifiéon - .- L1% I ER I ER. Ll [ls

d. Me siento una carga
para la familia

. Copyright © 1993, 1994, 1995 RAND y Universidad de Arizona, Version Revisada. 9/16 .
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13. Las preguntas que siguen se refieren a cdmo se ha sentido y cémo le han

ido las cosas durante las 4 altimas semanas. Dé a cada pregunta la

respuesta que se parezca mas a como se ha sentido usted.

Durante las 4 Gltimas semanas, écuanto tiempo...

(Marque una sola casilla por pregunta)
Sélo
Casi Muchas  Algunas alguna
Siempre siempre veces veces vez Nunca

a. se aislo, o se
apartd de la gente

que le rodeaba? _______ Ol [ | O] s e

b. reacciono
lentamente a las
cosas que se

decian o hacian? ------- | S | ER s I R Cls s

c. estuvo irritable
con los que le

rodeaban? _____________ | ER I EN I E. s s [

d. tuvo dificultades
para concentrarse

opensar? - ____________ Ll [ E— | E— Ol Cls s

e. se llevd bien

con losdemas? .. __ | E— R I EN. Ll s e

f. se sintid

desorientado? ----———___ Ll [ S | I EN | EN IER L
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14. Durante las 4 ultimas semanas, écuanto le molesto cada una de las
siguientes cosas?

(Marque una sola casilla por pregunta)

Nada uUn poco Regular Mucho Muchisimo

a. ¢Dolores musculares?

b. ¢Dolor en el pecho? ________ I E [ | EN | (HE

c. ¢Calambres? - __________ Ll IS [ R | R s
d. ¢Picores en la piel? IR R [N | [s
e. ¢Sequedad de piel? ______ I = | | s
f.éFaltadeaire? _____________ | E— | N ER s Ol | HE
g. ¢Desmayos 0 mareo? - - -- | T R R I R HE
h. ¢Falta de apetito? _________ | I E— I R I R (I ER HE
i. ¢Agotado/a, sin fuerzas? ____ 1 [' ____ | ER | ER I ER HE

j. ¢Entumecimiento
(hormigueo) de manos

opies? - Ol [ I R [ ER [HE

k. éNauseas o molestias

del estbmago? . (I I [ R O s

l. Sélo para pacientes en
hemodialisis:
¢Problemas con

m. Sélo para pacientes en
didlisis peridoneal:
¢Problemas con el
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EFECTOS DE LA ENFERMEDAD DEL RINON EN SU VIDA
15. Los efectos de la enfermedad del rifidn molestan a algunas personas en su
vida diaria. ¢Cuanto le molesta su enfermedad del rifion en cada una de las
siguientes areas?
(Marque una sola casilla por pregunta)
Nada Un poco Regular Mucho Muchisimo

a. ¢Limitacion de

liquidos? _________________ e I ER— [ R Ol HE
b. ¢{Limitaciones de

dieta? | S | I O e s
C. ¢Su capacidad para

trabajarencasa? I [ R [ R | s
d. éSu capacidad para

vigjar? I Ll Ll [« s
e. éDepender de médicos

y otro personal

sanitario? O | LR | E. | s

f. ¢Tension nerviosa
0 preocupaciones
causadas por su

enfermedad de rifion?______ | E | N EN | EN. I E— Ls
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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 rifién en la vida de las personas.

16. ¢Hasta qué punto supusieron un problema cada una de las siguientes cosas,
durante las 4 dltimas semanas?

(Marque una sola casilla por pregunta)

Ningun Muy poco Algin Mucho Muchisimo
problema  problema problema problema  problema

a. Disfrutar de su

actividad sexual .-~~~ | I E IER. I ER L1« E

b. Excitarse sexualmente _____| |’ L I K CEN I 3 L1 HE

En la siguiente pregunta valore cdmo duerme usted en una escala que
va de 0 a 10, por favor. El 0 representa que duerme “Muy mal”y el 10
representa que duerme “Muy bien.”

Si cree que usted duerme justo entre "Muy mal” y “"Muy bien,” rodee
con un circulo el nimero 5, por favor. Si cree que duerme un poco
mejor que el nivel 5, rodee el nimero 6. Si cree que duerme un poco
peor, rodee el 4 (y asi sucesivamente).

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

(Marque una sola casilla)

(] 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

o o o o o o o o o o o

iy i)
Muy mal Muy bien

. Copyright © 1993, 1994, 1995 RAND y Universidad de Arizona, Version Revisada. 13/ 16 .
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18. Durante las 4 Gltimas semanas, écuanto tiempo...
(Marque una sola casilla por pregunta)
Sélo
alguna Algunas  Muchas Casi
Nunca vez veces veces siempre  Siempre

a. éSe desperto por
la noche y le costo

volverse a dormir? [ O I | N ER | ER Cls E

b. ¢Durmié todo lo

que necesitaba? -~ [ S I s O s e

c. ¢Le costd
mantenerse
despierto durante

elda? . | E. 2. I EN— I 1 [s

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

(Marque una sola casilla por pregunta)

Muy Bastante Bastante Muy
insatisfecho insatisfecho satisfecho satisfecho

a. El tiempo que tiene para
estar con su familia y

Sus amigos - _____________| (I e | I R HE

b. El apoyo que le dan su

familiay susamigos | IR s |NE
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20. Durante las 4 ultimas semanas, érealizd un trabajo remunerado?
(Marque una sola casilla)
S R
No ]
21. éSu salud le ha impedido realizar un trabajo remunerado?
(Marque una sola casilla)
si HE
No g

22. En general, écdmo diria que es su salud?
(Marque una sola casilla)
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
0O O o 0o o o o o O o O

La PEOR A MEDIAS La MEJOR
salud entre la peor salud
posible posibley la posible
(tan mala o peor que perfecta

estar muerto)

. Copyright © 1993, 1994, 1995 RAND y Universidad de Arizona, Version Revisada. 15/ 16 .
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SATISFACCION CON LOS CUIDADOS RECIBIDOS
23. Piense en la atencion que recibe en la didlisis. Valore, segun su grado
de satisfaccion, la amabilidad y el interés que muestran hacia usted
como persona.
(Marque una sola casilla)
Muymalos ________________________. g
Malos - - - ______________ (g
Regulares _________________________ HE
Buenos - ____________________. -
Muy buenos --------— - HE
Excelentes - - - - - - - ___ [
Los mejores - -- - - oo L1
24. ¢En qué medida considera CIERTAS o FALSAS en su caso cada una de las
siguientes afirmaciones?
(Marque una sola casilla por pregunta)
Totalmente Bastante Bastante  Totalmente
cierta cierta No lo sé falsa falsa
a. El personal de didlisis
me anima a ser todo lo
independiente posible _____ | I £ R B o | ER— s
b. El personal de dialisis
me apoya para hacer
frente a mi enfermedad
delrifion ... __| (RN O I R O s

Muchas gracias por su colaboracion
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DADES SOCIODEMOGRAFIQUES

EDAT: ANYS CODI IDENTIFICACIO:
SEXE:

[ ] poNA [ ] HOME

ESTAT CIVIL:

[ ] CASAT/DA. ] DIVORCIAT/DA

[ ] viDU/A. [ SOLTER/A

SITUACIO LABORAL:

[ ]ENACTIU [LJALUATUR  []JUBILAT/DA
L] INACTIU [ ] ESTUDIANT

NIVELL D’ESTUDIS:

[ SENSE ESTUDIS ] SECUNDARIS

[ PRIMARIS ] UNIVERSITARIS

DADES DE CONVIVENCIA:

[ ]soL/A [ ] AMB LA FAMILIA

[] AMB LA PARELLA (] INSTITUCIONALITZAT/DA

COMARCA | LLOC ON RESIDEIXEN:

[ BAIX EBRE (] TERRA ALTA ] N. URBA (> 10000 habitants)
[ ] MONTSIA (| RIBERA D’EBRE ] N. RURAL (<10000 habitants)

SITUACIO ECONOMICA:
[ ] <500 EUROS/MES [ ]700-1000 EUROS  [_] SENSE PRESTACIONS

[]500-700 EUROS/MES [ _]>1000 EUROS

ROL FAMILIAR | TASQUES DOMESTIQUES:
[ ] AJUDO EN ALGUNES TASQUES DE CASA [] NO FAIG RES

[ ] HO FAIG TOT JO
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DADES CLINIQUES

CODI IDENTIFICACIO:

TIPUS D’ACCES VASCULAR:
[ ] Favi [ ] cvc (temporal)

|:| CVC (tunelitzat) |:| Protesi Vascular

TIPUS DE TRACTAMENT REBUT:
[ ] HD-AF [ ] HDF-OL

[_] TEMPS EN TRACTAMENT: MESOS

TRASPLANTAMENT RENAL ANTERIOR AL TRS ACTUAL:

s [] NnO

DADES ANALITIQUES:
[ ] Hb: g/dL [ Jurea:_ /  mg/dL* [ ] creatinina:___/___ mg/dL*
[ ]Eepo: Ul/setm [ ] Albdmina:___ /. g/dL* [ ]Sodi:___/ _ mEqg/L*

[ ]Potassi:__/  mEqg/L* [ ] Calci:__/ _ mEq/L* [ ]Fosfor:__/  g/dL*
[ ]pTHiI:

|:| Volum infusié: L**x*

pg/dL** [ ]kt: L %k [ ] kt/v:

PATOLOGIES ASSOCIADES:

[ ] om [ ] DISLIPEMIA [ ]1. cArRDIACA
[] HTA [ ] SOBREPES/OBESITAT [ | MPOC
[ ] ALTRES:

*Urea, creatinina, sodi, potassi, calci, albimina i fosfor: recollir dades de I’analitica pre i post HD.
**PTHi: només s’estudia en I'analitica pre HD.

*** Fer la mitjana dels valors de tots els dies de TRS que hi ha entre I’analitica anterior i I'actual.
****Recollir els valors de tots el dies de TRS que hi ha entre I’analitica anterior i 'actual i només per a

persones en HDF-OL.
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ANNEX IV. INFORMACIO SOBRE L’ESTUDI | CONSENTIMENT
INFORMAT
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FULL D’INFORMACIO PER A LA PERSONA PARTICIPANT

Naturalesa de I’estudi de recerca:

L’estudi de recerca per al qual li demanem la seva participacié du per titol:

" QUALITAT DE VIDA | TECNIQUES DE DIALISI DES DE LA PERSPECTIVA DE GENERE”.
L'objectiu principal de I'estudi és valorar i comparar la qualitat de vida de les persones amb
Malaltia Renal Cronica Terminal amb tractament amb Hemodialisi d’Alt Flux i
Hemodiafiltracié On Line, des d’'una perspectiva de génere. Per a l'estudi es demanara la
participacid a totes les persones amb malaltia renal cronica terminal que es dialitzin al nostre
centre, vulguin formar part d'aquest i compleixin els criteris d'inclusio. Es preveu que |'estudi
tingui una durada de tres anys, pero la participacio dels informants sera durant el 2014 i 2015.
La investigadora responsable d'aquest estudi pertany al Complex Assistencial de la Sta. Creu
de Jesus (Unitat d’Atencio Nefrologica - Mireia Adell-Lleixa) i comptara amb la col-laboracio
d’alguns/es membres de la unitat. Es estudiant de doctorat de la Universitat Rovira i Virgili
(URV).

Procediments:

La participacié en I'estudi consistira en:

Respondre a tests i qulestionaris especifics d'investigacié. L'ordre dels mateixos sera el
seglient: test de qualitat de vida en les persones amb malaltia renal KDQOL-SF, qliestionari
de variables sociodemografiques (que inclou: edat, sexe, estat civil, situacid laboral,
conviveéncia, pensid, comarca on viuen i nivell d'estudis) i qliestionari sobre variables cliniques
(que permetran a l'equip investigador valorar |'estat clinic de la persona i seran extretes de la
historia clinica de cada persona). Finalment, realitzar una entrevista en profunditat als/les
participants sobre la vivencia i percepcio de la propia malaltia. Durant I’entrevista és fara Us
d’una enregistradora de veu. Totes aquestes dades seran guardades en arxius informatics
codificats.

Beneficis i riscos:

El benefici de I'estudi sera aprofundir en el coneixement de la malaltia per tal de millorar la
deteccid precog, el diagnostic i el tractament. A curt termini no es preveu que els resultats
obtinguts en I'estudi puguin beneficiar directament el/la participant, sind que seran uns
resultats que beneficiaran la poblacié general. Excepte el temps invertit en la entrevista i en

respondre els gliestionaris, no s’han descrit riscos que puguin derivar del propi estudi. Un cop
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finalitzat I’estudi, es posaran a la seva disposicio els resultats.

Garantia de participacié voluntaria:

L’equip investigador garanteix que, sigui quina sigui la seva decisio respecte a la participacié
en el projecte, la seva atencié sanitaria per part del personal de I'hospital no es veura
afectada. A més, en el cas que vosté accepti participar, sapiga que es podra retirar en
gualsevol moment de l'estudi sense haver de donar explicacions: en aquest cas, la seva
entrevista i les seves dades dels fitxers informatics seran retirats immediatament.
Confidencialitat:

Els/les investigadors/es ens responsabilitzem que en tot moment es mantindra la
confidencialitat de la identificacié i les dades del/la participant. El nom i les dades que
permetran identificar el/la pacient només consten a la historia clinica. L’equip investigador
utilitzara codis d'identificacid sense coneixer el nom de la persona a la qual pertany la mostra.
Les dades i I'entrevista es guardaran en fitxers informatics codificats, que només seran
coneguts per la investigadora principal. Es fara Us d’'una enregistradora de veu.

Aquests procediments estan subjectes al que disposa la Llei Organica 32/2010 de I'1
d’octubre de I’Autoritat Catalana de Proteccié de Dades.

Preguntes:

Arribat aguest moment, li donem l'oportunitat que, si no ho ha fet abans, faci les preguntes
gue consideri oportunes. Li respondrem el millor que puguem .

Rebi una cordial salutacio,

Mireia Adell-Lleixa/ Investigadora principal

667646750/ miriadell@gmail.com

TORTOSA, gener de 2014.
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DOCUMENT DE CONSENTIMENT INFORMAT

En/Na Mireia Adell-Lleixa informa al/la pacient Sr./Sra.

de l'existéencia d'un estudi de recerca sobre

QUALITAT DE VIDA | TECNIQUES DE DIALISI DES D'UNA PERSPECTIVA DE GENERE.

Els objectius d’aquest estudi sén valorar i comparar la qualitat de vida de les persones amb
Malaltia Renal Cronica Terminal en tractament amb Hemodialisi d’Alt Flux o Hemodiafiltracio
On Line. Aixi com avaluar les variables sociodemografiques i els parametres analitics dels
nostres usuaris / es estudiant la relacié amb la qualitat de vida i tenint en compte la
perspectiva de génere .

El benefici de I'estudi és aprofundir en el coneixement de la malaltia per millorar la deteccid,
el diagnostici el tractament. A curt termini no es preveu que els resultats obtinguts de |'estudi
puguin beneficiar el/la participant, sind que en tot cas seran uns resultats que beneficiaran a
tota la poblacié.

Els responsables de I'estudi, i per tant responsables de les dades, son investigadors/es del
Complex Assistencial de la Sta. Creu de Tortosa (Unitat d’Assisténcia Nefrologica) i de la
Universitat Rovira i Virgili (URV), sent la investigadora principal de I'esmentat estudi Mireia
Adell-Lleixa.

L'equip investigador garanteix la confidencialitat respecte a la identitat del/la participant.
Alhora, garanteix que els resultats que se’n derivin d’aquesta investigacid seran utilitzats per
a les finalitats descrites i no unes altres. Un cop finalitzat I'estudi, es posaran a la seva
disposicio els resultats.

He estat informat de la naturalesa de I'estudi que es resumeix en aquest full, he pogut fer
preguntes que aclarissin els meus dubtes i finalment he pres la decisio de participar, sabent
que la decisié no afecta la meva atencio terapeutica a la unitat i que em puc retirar de I'estudi

en qualsevol moment .

Mireia Adell-Lleixa/ Investigadora principal Signatura participant

TORTOSA, gener de 2014.
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ANNEX V. GUIO DE L’ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADA
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GUIO DE L’ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADA

*En primer lloc expliguem breument quines pautes seguirem per realitzar I'entrevistai la

finalitat de la mateixa.

-Com va viure el diagnostic de la MR?

-Com ha anat evolucionant la MR fins convertir-se en MRCT?

-Quina reaccid va tenir al rebre la noticia que havia de comencar el TRS?

-Com es va adaptar al tractament? Com van ser els primers dies?

-Com percep el seu estat de salut actual en relacié abans de comencar el tractament?
-Que fa els dies que no ve a dialisi? | el dies que hi ve?

-Com viu les sessions de dialisi?

-Quines pors té vers la malaltia?

-Queé en pensa del TR? Com viu el fet de saber que algun dia pot tornar a gaudir d’un ronyd?
-Com afecta la MRCT en la seva QVRS?

-Com era la seva vida abans del tractament?

-Com ha afectat la MRCT a la seva familia? Ha provocat algun canvi significatiu?

-Si voste es troba malament, com funciona la familia? Es produeix algun canvi en els rols de
la resta d’integrants d’aquesta?

-Quin paper té la infermera en el seu dia a dia aqui a la unitat? | el personal medic?

**Ens acomiadem i donem les gracies per la seva disponibilitat.
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ANNEX VI. AUTORITZACIO DE LA DIRECCIO ASSISTENCIAL DEL
CASCT
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\

) GESAT
8 SANM Gestio Sanitaria
Assistencial Tortosa

‘00.‘

%E‘V Complex Assistencial
22

! de la Santa Creu Sra. Mireia Adell-Lleixa
JESUS-TORTOSA

Doctoranda en Ciéncies de la

:‘;:;:w %Egessa Infermeria de la URV

Com a Directora Assistencial de I'Hospital de la Santa Creu, et faig saber la total
disposicié del centre per tal que puguis dur a terme el treball de camp necessari
per poder desenvolupar la teva tesi doctoral, durant el temps que consideris
pertinent.

Resto a la vostra disposicio.

Atentament,

Adoracié Aragonés Ferrer
Directora Assistencial Hpspital de la Santa Creu

Tortosa, 25 de novembre de 2013
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ANNEX VII. AUTORITZACIO DEL CEIC
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Bay, . : ; :
8% Hospital Universitari
@22 Sant Joan

REUS g =
¥ ol -
: SonmdA C.E. L C. EVIGYE]
Comité d’Etica d’Investigaci6 Clinica COMITE ETIC D'INVESTIGACIO CLINICA
DE: DR, JOSEP M2 ALEGREY COLOME - SECRETARI DEL CEIC
A: SRA. MIREIA ADELL-LLEIXA -~ H. SANTA CREU TORTOSA
Assumpte: projecte doctorat Ref. aprovacié CEIC : 14-03-27/3aclaproj1

Benvolguda Sra. Adell,

Et comunico que amb data 27 de marg de 2014, el CEIC ha avaluat la resposta als
aclariments sol-licitats del projecte d‘investigacié titulat “Calidad de vida y técnicas de
didlisis desde la perspectiva de género” , del qual ets investigadora principal.

El CEIC ha considerat el projecte favorable.

TN

!

Cordialment,

Dr. Josep Ma Alegret},.éolomé
Secretari Comité d’Etica d'Investigacié Clinica
Hospital Universital;i":Sant Joan de Reus

Reu%arﬁ de 2014
¥

Ve

i

C/. Josep Laporte, s/n ~ Zona Docencla — Aula § - 43204 - REUS
Tal Direcls 877 30 85 81
Tel HUSJIRO 977 31 03 00 ~ Bxt. 5847
ceic@qrupsagessa.com
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ANNEX VIII. AUTORITZACIO DE L’US DE LA LLICENCIA BIBLIOPRO
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Sublicencia en BiblioPRO Se le ha otorgado la sublicencia de Enfermedad del Rifién y Calidad de Vida
Estado de la sublicencia: Otorgada el 2 de noviembre de 2015 a las 14:11

Valida hasta: 1 de diciembre de 2016 a las 23:59

Informacién sobre el pago

® Precio de la sublicencia: ® Base imponible: 0 € @ IVA: 21% (0 €) @ Total: 0 €

o Numero de la factura: e Fecha de la factura: No emitida e Numero de albaran interno: 2015-11-02-SUBL-
162-814 e IBAN: e SWIFT:

Informacion sobre la sublicencia

® Nombre: Mireia Adell Lleixa ® Email: miriadell@gmail.com e Pais: Espaiia e Fecha de solicitud: 2 de
noviembre de 2015 a las 01:14 e Numero de administraciones: 1

e Financiacion mayoritaria por una entidad: Académica e Entidad desde la que solicita la sublicencia:
UNIVERSITAT ROVIRA | VIRGILI ® Promotor del proyecto: MIREIA ADELL-LLEIXA

Informacion sobre el estudio
e Nombre: CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD Y TECNICAS DE DIALISIS

e Uso: Evaluacion (transversal) de la salud de la poblacion general o de grupos especificos de
poblacion

® Ojetivos: VALORAR LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD DE LAS PERSONAS CON
ENFERMEDAD RENAL CRONICA TERMINAL

e Periodo: 2015-12-01 - 2016-12-01
e Disefo: Transversal

e Poblacién: PERSONAS CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA EN TRATAMIENTO RENAL
SUBSTITUTIVO CON HEMODIAFILTRACION ON LINE

e Enfermedad o sintoma: Aparato genitourinario

Modo de administracion: Autoadministrado

Soporte técnico: Papel impreso Datos de facturacion

e Razon social: No indicado

CIF: No indicado

Cadigo postal: No indicado
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e Poblacion: No indicado

e Pais: No indicado
e Teléfono: No indicado
e Correo electrdénico: No indicado

Condiciones de la sublicencia

El LICENCIANTE, la Fundacion IMIM (NIF G60072253), en adelante IMIM, con domicilio legal en el Edificio
PRBB, en la Calle Aigliader nimero 88, 08003 de Barcelona, Espaiia concede esta SUBLICENCIA de uso del
CUESTIONARIO indicado, manifestando tener esta potestad segun el acuerdo firmado con los titulares de los

derechos de autor del cuestionario.

La solicitud de esta sublicencia por parte del solicitante, en adelante el LICENCIATARIO, implica su total
aceptacion de los términos y condiciones indicadas como “Avisos Legales” en la pagina Web de BiblioPro
“www.bibliopro.org” asi como de los PACTOS indicados a continuacidn, a partir de la fecha de aceptacién del
presente Acuerdo por parte del LICENCIATARIO.

PACTOS
1. DEFINICIONES

MATERIALES: Se refiere a la documentacién adicional al cuestionario, éste incluido, que pueda servir para la
correcta utilizacidn del instrumento, como el manual de uso o las normas de puntuacidn, y sobre los cuales los

titulares de derechos del cuestionario sean autores.

COPIAS APROBADAS: Las reproducciones del cuestionario que se realicen para su uso segun los PACTOS aqui
establecidos, deberdn guardar el formato en el que se ha obtenido el CUESTIONARIO a través de la pagina de
BiblioPro, y, en todo caso, deberd mantener la informacion relativa a los derechos de propiedad asi como a la

fuente por la que se ha conseguido el cuestionario.

SUBLICENCIA: Licencia no-exclusiva, no-transferible, no-sublicenciable, otorgada por IMIM al LICENCIATARIO y
en nombre de los titulares de derechos de autor del cuestionario para permitir su uso, segun las condiciones y
pactos indicados en este documento y Unicamente para la persona fisica o juridica, plazo y uso indicados por el

LICENCIATARIO en el momento de realizar la solicitud por via telematica.

LICENCIATARIO: Persona fisica o juridica cuyos datos han sido registrados por via telematica como el
solicitante de la presente sublicencia y que no podran ser modificados para subrogar los pactos que aqui se
establecen a favor de otra persona fisica o juridica.

2. SUBLICENCIA

Mediante esta sublicencia, IMIM otorga al LICENCIATARIO el derecho de reproduccién del CUESTIONARIO asi
como el uso de sus COPIAS APROBADAS uUnicamente para el uso indicado por el LICENCIATARIO en el
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momento de su solicitud. El LICENCIATARIO no obtiene ningun otro derecho que el especificado en este
PACTO 2. En particular, el LICENCIATARIO no obtiene derechos de propiedad intelectual ni autoria, y no puede
digitalizar, distribuir, comercializar ni modificar los MATERIALES sin el expreso acuerdo de sus titulares.

IMIM y los TITULARES DE DERECHOS DE AUTOR no otorgan ninglin permiso para el uso de su/s nombre/s o
logos en cualquier otra forma que la especificamente indicada en esta SUBLICENCIA.

El LICENCIATARIO no asignara los derechos de esta SUBLICENCIA a ninguna otra entidad o persona fisica o
juridica que la expresamente indicada en el momento de la solicitud de la sublicencia.

3. PROTECCION DE LOS DERECHOS DE PROPIEDAD INTELECTUAL

El LICENCIATARIO se compromete a tomar todas las medidas razonables necesarias para proteger la propiedad
intelectual del CUESTIONARIO, no pudiendo alterar ni utilizar los items, palabras; ni traducir o modificar su
contenido; reproducir, ni transmitir el contenido de esta documentacién, a no ser que esté expresamente

previsto en el presente documento.

El LICENCIATARIO se asegurara de que todas las copias del CUESTIONARIO incluyan la informacion relativa a

los derechos
de propiedad intelectual.
4. CONFIDENCIALIDAD Y MEDIDAS CAUTELARES

El LICENCIATARIO conviene en que los MATERIALES son activos valiosos cuyo valor se veria significativamente
afectado por la distribucidn o el uso no autorizados de estos. EI LICENCIATARIO se asegurara de que los
MATERIALES no serdn utilizados para fines no autorizados ni por personas no autorizadas e informara de
inmediato su conocimiento sobre cualquier uso no autorizado de este tipo a BiblioPRO. EI LICENCIATARIO
conviene en que, en caso de cualquier incumplimiento del contenido de este parrafo por parte suya, las
indemnizaciones monetarias no serdn un recurso legal suficiente, y que la FIMIM, en la medida que lo permita
la ley aplicable, tendra derecho a una compensacién igual a la maxima permitida por los recursos legales

disponibles y equitativa.
5. EXCLUSION DE GARANTIAS

El LICENCIATARIO entiende y conviene en que, productos complejos y sofisticados como los MATERIALES estan
sujetos de forma inherente a defectos no descubiertos. IMIM no puede representar ni garantizar, y no
representa ni garantiza, al LICENCIATARIO que los MATERIALES estén libres de dichos defectos, que funcionen
sin interrupciones ni errores ni que los resultados obtenidos sean efectivos o apropiados en cualquier
aplicacién determinada. LOS BIENES Y SERVICIOS SE OFRECEN EN EL PRESENTE DOCUMENTO TALY COMO
SON, Y IMIM NO HACE NINGUN TIPO DE DECLARACIONES NI GARANTIAS, EXPRESAS O IMPLICITAS, DERIVADAS
DE LA LEY O DE ALGUNA OTRA FORMA, RELATIVAS A DICHOS BIENES, SERVICIOS O AL PRESENTE ACUERDO, Y
SE DESLIGA DE TODO TIPO DE GARANTIAS, INCLUIDAS, PERO NO LIMITADAS A, CUALQUIER DECLARACION O
GARANTIA REFERENTE A COMERCIABILIDAD, IDONEIDAD PARA UN FIN CONCRETO, AUSENCIA DE VIOLACION U
OTRO ASPECTO.
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6. LIMITACION DE RESPONSABILIDAD

INDEPENDIENTEMENTE DE SI CUALQUIER RECURSO LEGAL DISPUESTO EN EL PRESENTE DOCUMENTO NO
CUMPLE CON SU PROPOSITO FUNDAMENTAL, LA RESPONSABILIDAD TOTAL DE IMIM SOBRE TODAS LAS
RECLAMACIONES DERIVADAS DEL PRESENTE DOCUMENTO, NO EXCEDERA BAJO NINGUNA CIRCUNSTANCIA LA
CUANTIA DE LAS TASAS PAGADAS POR EL LICENCIATARIO POR EL USO DE LOS MATERIALES.

7. PLAZO DE VIGENCIA, MODIFICACION Y CAUSAS DE EXTINCION

La presente SUBLICENCIA entrard en vigor en el momento de su expedicion por medios telematicos al
LICENCIATARIO, y permanecera vigente hasta la fecha indicada por el LICENCIATARIO en el momento de la
solicitud, pudiendo prorrogarse su uso con el acuerdo de BiblioPRO (IMIM), estableciéndose un limite maximo

de cuatro afios, prorrogables bajo peticidn expresa.

No obstante lo anterior, IMIM y/o los PROPIETARIOS INTELECTUALES podran revocar los derechos otorgados al
LICENCIATARIO a través de esta sublicencia, dando aviso de dicha decisidn por escrito.

Los derechos otorgados en esta SUBLICENCIA se extinguiran de manera automatica por:

a) La falta de cumplimiento de cualquiera de los PACTOS por parte del LICENCIATARIO b) Imposibilidad
sobrevenida del cumplimiento de las actividades descritas

La extincion de los derechos otorgados en esta SUBLICENCIA no conllevaran la extincion de las obligaciones
suscritas por el LICENCIATARIO al solicitar dicha sub-licencia. En cualquier caso de terminacion de esta sub-
licencia, el LICENCIATARIO debera devolver o destruir inmediatamente todas las copias de los MATERIALES, asi
como aportar pruebas de dicha destruccidn, en caso de que IMIM se lo requiera

8. MISCELANEAS

Cualquier pregunta relacionada con esta SUBLICENCIA o con el CUESTIONARIO puede ser dirigida al equipo
BiblioPro a través de los formularios de contacto habilitados en su pagina Web http://www.bibliopro.org, o
bien a través del correo electrénico bibliopro@bibliopro.org.

La presente SUBLICENCIA contiene todo el acuerdo existente entre las partes y no hay otras representaciones,
garantias, promesas o compromisos aparte de los contenidos en el presente acuerdo. Este documento

prevalece y cancela todos los
acuerdos previos existentes entre las partes.

La presente SUBLICENCIA se sometera a las leyes de Espafia y todas las demandas derivadas del presente
acuerdo seran presentadas en el Tribunal correspondiente de la ciudad de Barcelona, renunciando

expresamente las partes a cualquier otra jurisdiccion que pudiere corresponderles.

La presente SUBLICENCIA entra en vigor en el momento de su expedicidn por via telematica por parte de
IMIM, habiendo expresado su acuerdo explicito el LICENCIATARIO al solicitarla por via telematica, de acuerdo
con las condiciones legales establecidas en el sitio Web de BiblioPro, y IMIM por el simple hecho de expedirla a

través de los medios telematicos de BiblioPro.
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