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RESUMEN

Introduccion: Lograr unos cuidados de calidad y una continuidad de éstos es importante para
el/la paciente con enfermedad renal crénica, y para ello, es necesario la implicacion de todo el
equipo multidisciplinar (enfermeria, medicina, trabajo social, psicologia...). Es en este sentido
que, para llegar a este objetivo se necesita conocer bien las percepciones y experiencias del
usuario. Durante la pandemia Covid-19, los servicios de nefrologia y sus pacientes, han
sufrido cambios muy drasticos en sus tratamientos, en concreto aquellos en hemodialisis. Por
ello, es importante profundizar en este aspecto y estar al tanto de sus necesidades y vivencias
durante esta situacion excepcional, ademas de poder proporcionar los apoyos necesarios para
superar las nuevas dificultades.

Objetivo: Como objetivo general, explorar para comprender las experiencias de los pacientes
en dialisis durante la pandemia de Covid 19. Ademas, conocer la calidad de vida de los
pacientes en hemodidlisis y también, la red de recursos familiares y sociosanitarios de estos/as
pacientes durante la Covid-19. Explorar los cambios cotidianos percibidos e identificar las
necesidades presentadas por los pacientes en hemodidlisis hacia el sistema sociosanitario
durante la pandemia.

Metodologia: Este proyecto estd disefiado desde una perspectiva cualitativa vy
fenomenologica, tanto para su finalidad como en el marco tedrico. En la obtencion de datos se
ha utilizado la entrevista en profundidad, donde se describiran las percepciones y vivencias de
cada paciente en funcién de su opinion, asi como, la observacién participante. Para ello, se
realizard una entrevista semiestructurada hasta saturacion de datos, y de forma abiertas para
que las personas entrevistadas puedan expresarse de forma facil y fluida, profundizando en
aquellas cuestiones mas relevantes y de mayor interés.

Resultados esperados: Conocer las percepciones de los pacientes sobre su calidad de vida,
tras las vivencias durante la pandemia de Covid-19. Ofrecer informacion sobre los cambios
percibidos de estos pacientes, durante su vida cotidiana, en el periodo establecido. Saber
cudles son las necesidades que tienen los pacientes en cuanto al sistema sociosanitario. Y por
ultimo, promover la red de apoyos/recursos a los que pueden recurrir familiares y pacientes.

Palabras claves: Didlisis renal, Acontecimientos que cambian la vida, Calidad de vida,
COVID-19, Dependencia, Prevalencia, Adulto mayor.



ABSTRACT

Introduction: Providing constant quality medical cares is important for chronic renal disease
patients, and this requires to involve a multidisciplinary team (nursing, medicine, social work,
psychology...). To achieve this, we need to be aware of the perception and the experiences of
the user. Covid-19 pandemic has brought drastic changes in the treatments, specially in
hemodialysis. It is important to concern about these patients' needs and experiences, to be able
to provide the right assistance to overcome these new difficulties.

Objective: The main objective is to explore the experiences of dialysis patients during Covid-
19 pandemic. Also, to recognize the quality of life of those patients and their network of
relatives and socio-sanitary workers. To reflect on the changes of their daily routine and
identify the new necessities of hemodialysis patients from the health-care system during
Covid-109.

Methodology: Both the purpose and the theoretical framework of this study are designed
from a qualitative and phenomenological perspective. Data has been obtained from in-depth
interviews, describing perceptions and experiences of each subject and their opinions, and
observation. Semi-structured interviews until data saturation allowed subjects to express
themselves with ease and fluency, allowing to elaborate on those questions more relevant or
of a greater interest for each user.

Expected results: To become aware of the users' perception of their quality of life after the
changes brought by Covid-19 pandemic. To offer information about the changes perceived by
the users on their daily routine. To learn about patients’ new necessities from heatlh-care
system. And lastly, to promote the network of help and resources those patients and their
families can appeal to.

Key words: Renal Dialysis, Life Change Events, Quality of Life, Coronavirus Infections,
Dependent, Prevalence, Aged.
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1. INTRODUCCION
1.1. ENFERMEDAD RENAL CRONICA

Actualmente, la enfermedad renal cronica (ERC) o también conocida como
insuficiencia renal crénica (IRC) supone un gran problema e impacto sobre la salud publica
en todo el mundo®.

Ademas, en Espafia, la ERC constituye una alta prevalencia, asi como elevada
mortalidad e impacto personal y también, genera un alto coste econdmico y organizativo. Se
aprecia que supone un 2.5% del presupuesto del Sistema Sanitario de Salud, y la mayor parte
de este gasto, se destina al tratamiento renal sustitutivo (TRS) en concreto, pacientes de
hemodiaélisis®.

La ERC es definida como "una situacién clinica derivada de la pérdida de funcion
renal permanente y con caracter progresivo, a la que puede llegarse por multiples etiologias,
tanto de caracter congénito y/o hereditario como adquiridas; y puede evolucionar a
Insuficiencia Renal Croénica Terminal (ICRT), constituyéndose en un problema de salud
publica, con una incidencia y prevalencia creciente, prondstico pobre y alto costo, ya que
requiere tratamiento de sustitucion por dialisis o trasplante renal"®,

Otro de los estudios analizados, plasma que la ERC "cursa con descenso grave del
filtrado glomerular (FG)(< 30 ml/min). La ERCA es un problema sanitario y de salud publica
debido a su prevalencia y coste asistencial, y condicionado esencialmente por la elevada
morbilidad cardiovascular"*.

El paciente de hemodidlisis pasa por diferentes estadios en su enfermedad renal, hasta
llegar al TRS. Este es la etapa final de la ERC, es decir, cuando el rifién ya no es capaz de
mantener sus funciones de forma adecuada, lo cual se hace incompatible con la vida. La
enfermedad progresa provocando una disminucion del filtrado glomerular (FG), por debajo de
30ml/min/1,73m?, y ademés los sintomas propios de la ERC empiezan a dar su cara (estadios
4-5)°,

A nivel mundial se estima que la ERC afecta a casi 500 millones de adultos, quedando
la estimacion en 11,8% de mujeres y 10,4% de hombres®.

Segun los Gltimos datos sobre prevalencia, en Espafia se estima que habra unas
100.000 personas con ERC*. Otro estudio analiza la situacion y establece que la ERC tiene
una prevalencia de 15.1% por lo que concluye que 1 de cada 7 adultos en nuestro pais padece
ERC, y que ademas, es méas frecuente en varones que en mujeres y en pacientes de edad
avanzada.

Es por tanto, una prevalencia similar a la de EEUU. En china la poblacion adulta que
padece ERC es el 10,8%, y en Europa el porcentaje varia desde un 3,3% en Noruega hasta un
17,3% en Alemania®.



A pesar de los datos, los ultimos afios en Espafia han ido aumentando las tasas de
prevalencia tanto de ERC como de TRS>. Es asi que, la incidencia ha sido similar a la del
resto de paises europeos®.

1.2. HEMODIALISIS Y DEPENDENCIA

Cada vez es mayor el numero de personas con enfermedad renal en etapa terminal,
hecho que se produce por un aumento del envejecimiento de la poblacién y por una
prevalencia aumentada de la hipertension y diabetes mellitus. En estas patologias, asi como en
alteraciones respiratorias y otras complicaciones vasculares, se proporciona TRS
(hemodidlisis). La edad avanzada esta asociada a mayor co-morbilidad y peor calidad de vida,
por tanto, supone un elevado grado de dependencia.

Los/as pacientes en HD muestran una disminucion de su autonomia, de la capacidad
de autocuidado y esto, supone una mayor discapacidad fisica. Esta situacion implica la
participacion de un/a familiar directo o un/a cuidador/a profesional para la realizacién de
algunos cuidados.

Es asi que se define dependencia funcional como "estado de los seres humanos que,
por motivos ligados a la deficiencia o a la carencia de libertad fisica, intelectual o psiquica,
tienen necesidad de apoyo y/o ayudas relevantes a fin de solventar las actividades comunes de
la vida cotidiana".®

La hemodialisis es un tratamiento invasivo que supone un cambio en la vida de los/as
pacientes, de manera que resulta una situacion complicada y desagradable. Todo ello, altera la
vida cotidiana de los/as usuarios/as y ocasiona cambios psicoldgicos, laborales, econémicos y
sociofamiliares muy importantes. Implica dependencia a una maquina y por supuesto, un
deterioro relevante en la calidad de vida de la persona y también, de su familia.®

Esta calidad de vida se ve afectada de manera significativa desde el inicio de la
enfermedad renal hasta la Ultima etapa, y perturba la vida diaria de estos/as pacientes.

Los/as pacientes en hemodialisis son menos autonomos para las actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria. Es asi que, la dependencia funcional serd una variable que
puede influir en la calidad de vida®

Con respecto a la infeccion por SARS.CoV-2, este tipo de pacientes pueden sufrir
ciertas alteraciones en la inmunidad teniendo mas riesgo de contagio y con ello,
complicaciones. Existen diferentes factores epidemioldgicos que propician este riesgo de
contagio, entre ellos:

- Acuden a un centro médico con regularidad.
- Se exponen en ese centro un tiempo prolongado (unas 4 horas).

- La mayor parte acude al tratamiento en transporte colectivo.



Debido a esta fragilidad y riesgo de contagio, las unidades de dialisis deben ser
consideradas un lugar especial.’

1.3. CALIDAD DE VIDA PACIENTES EN HEMODIALISIS

La ERC, sobre todo en los Gltimos estadios, da lugar a diferentes limitaciones en la
persona que la sufre, incurriendo de forma negativa en su calidad de vida.

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) "es un concepto multidimensional que ha
sido definido como la evaluacion subjetiva que realiza un individuo sobre el impacto de la
enfermedad y su tratamiento sobre la dimensidn fisica, psicoldgica y social, valorando el impacto
sobre la funcionalidad y el bienestar". La mayoria de estos pacientes presentan sintomas emocionales
como son la ansiedad y la depresion, los cuales han sido asociados a mayor cantidad de sintomas
somaticos.”

Algunos estudios reflejan que més del 44% de los/as enfermos/as presentan debilidad,
depresion, dolor y problemas para conciliar el suefio. Lo que se relaciona con una peor
CVRS.®

También puede definirse la calidad de vida (CV) como "la evaluacion subjetiva sobre
la capacidad del individuo para lograr mantener un nivel global de funcionamiento que
permite seguir aquellas actividades que son importantes para él y que afectan a su estado
general de bienestar" .

Existen diferentes causas que generan mayor ansiedad en dialisis. Encontramos la
restriccion dietética, la dependencia a una maquina, la necesidad de recurrir profesionales
sanitarios, el tratamiento farmacoldgico, las complicaciones derivadas de éste y la dificultad
para planificar un futuro. Por ello, ademas de ansiedad, el/la usuario/a puede responder con
irritabilidad y depresion que influird en la CV.

A continuacion se detalla en la figura 1, los factores que influyen tanto positiva como
negativamente en la calidad de vida de los/as pacientes en hemodialisis.®



Figura 1. Factores influyentes en la calidad de vida de los/as pacientes
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Concluimos que los pacientes con ERC, y en concreto aquellos/as que estan en
tratamiento con hemodialisis, presentan una elevada carga de sintomas y por tanto, una peor
calidad de vida.®



Es importante evaluar la CV ante este tipo de tratamiento en la ERC ya que, podria ser
un objetivo terapéutico para mantener o restaurar la misma.’

Existen cuestionarios como el KDQOL-SF, para analizar la calidad de vida
relacionada con la salud y de este modo, facilitar su evaluacion.

Finalmente, enfermeria puede ser fundamental ante esta enfermedad pues proporciona un
aumento y mejora en el conocimiento del paciente sobre su patologia. Mejora asi, su bienestar y
autocuidado, también la adherencia al tratamiento y por otro lado, disminuyen sintomas como la
ansiedad, lo que puede mejorar la calidad de vida gracias a una atencion integrada, especializada y
sobre todo, individualizada.’

1.4. RED DE APOYO Y RECURSOS

La pandemia por Covid-19 ha ocasionado cambios muy drasticos en nuestras vidas y
en especial, ha afectado a la actividad asistencial hospitalaria y ambulatoria.

En cuanto a la atencidn especializada se enfatiza la supresion de intervenciones
programadas, como por ejemplo las fistulas arteriovenosas para hemodialisis, biopsias
renales, implantacién de catéteres venosos y también, la interrupcion del programa de
trasplante renal.

La Covid-19 ha dado lugar por tanto, a la eliminacion de muchas intervenciones
programadas, aungue se han mantenido las intervenciones o consultas de urgencia. Todo ello,
ha provocado una reestructuracion de los hospitales y la creacion en los servicios de
nefrologia de nuevos equipos Covid-19.

La nueva situacion en el campo de la nefrologia también ha disminuido las consultas
presenciales en las unidades de ERC, tanto de dialisis peritoneal como de predialisis. En la
mayoria de hospitales, se ha realizado este tipo de consultas mediante llamadas telefénicas.’

Para lograr un cuidado integral, mejor calidad de vida en el/la paciente renal, aumento
de la supervivencia y menor morbilidad en las Ultimas etapas de la ERC es importante, el uso
e implantacion de las unidades multidisciplinares de atencion para los/as pacientes con
enfermedad renal crénica (UERCA).*

En Espafia, la Covid-19 ha dado lugar a un cambio significativo en la mayoria de
hospitales y en los servicios de nefrologia.

Como se ha comentado anteriormente, la pandemia ha afectado directamente en la
actividad clinica de las unidades de nefrologia y ha disminuido la actividad programada. Por
ello, es necesaria para un futuro proximo, la incorporacion de la telemedicina en nefrologia.

Debido a la fragilidad del paciente renal es relevante que su atencion en la sanidad sea
una prioridad. Es de necesidad la transformacion y adaptacion de los medios para conseguir
una mejor optimizacion de éstos y lograr una reorganizacion de la actividad asistencial.
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También seria conveniente incidir en la necesidad de instaurar planes de contingencia
y de actuacién ante situaciones cruciales y de crisis para asegurar que los cuidados necesarios
en esta poblacién sean continuos.’

Debemos llevar a cabo medidas de proteccion y prevencion para evitar la infeccion
por covid-19 sin suprimir aquello que resulta esencial, como es, la dialisis.*
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2. OBJETIVOS
2.1. Objetivo general

Explorar para comprender las experiencias de los pacientes en dialisis durante la
pandemia de Covid 19.

2.2. Objetivos especificos

Conocer la calidad de vida de los pacientes en hemodidlisis durante la pandemia de
Covid-19.

Explorar los cambios cotidianos percibidos por el paciente de hemodidlisis durante la
pandemia.

Identificar las necesidades presentadas por los pacientes en hemodialisis hacia el
sistema sociosanitario.

Conocer la red de recursos/apoyos familiares y sociosanitarios de los pacientes renales

en pandemia.
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3. METODOLOGIA
3.1. Tipo de estudio

Para la realizacion de éste trabajo, se utilizard la metodologia cualitativa desde una
perspectiva fenomenologica, donde nos permitira el estudio de la experiencia de pacientes en
hemodialisis en Jaen, de sus vivencias durante la pandemia Covid-19, atendiendo también a
su calidad de vida y como se ha visto ésta afectada por la situacion.

Este método tendrd un disefio flexible, de forma que una vez se comience la
investigacion se podrian afiadir algunas nuevas categorias de analisis o bien cambiar otras. Se
obtendran datos descriptivos que consigan encontrar los temas de mayor interés para éste
proyecto. Ademas, facilita la recogida de una mayor informacion de los pacientes
entrevistados, tanto de sus relatos expresados verbalmente, como del lenguaje no verbal
observado por la entrevistadora o investigadora principal.

Los datos seran obtenidos mediante una entrevista semiestructurada, para que las
personas entrevistadas puedan expresarse con facilidad y de ésta manera profundizar en los
aspectos mas relevantes y de intereés.

El objetivo de la fenomenologia es lograr detallar una experiencia desde el punto de
vista de quienes han tenido dicha experiencia, mediante una serie de pasos y elementos los
cuales deben ser coherentes.™*?

Otra herramienta que se utilizara en el proyecto sera, con la finalidad de obtener méas
datos, la observacion participante o también conocida como, observacion investigativa. Con
ello, se pretende explorar y describir el ambiente, comprender procesos y/o vinculaciones
entre los usuarios del proyecto, identificar problemas sociales e incluso, si se da la
oportunidad, generar hipétesis para futuros estudios.

La observacién nos permitird comprender mejor el comportamiento y las experiencias
de los pacientes, y para ello, prestaremos atencién a varios elementos, en especial al entorno,
al ambiente social y humano, a las actividades que realizan los sujetos a estudio (tanto
individuales como colectivas) y a los sucesos relevantes ocurridos en el ambiente y a los
individuos, entre otros.™
3.2. Poblacién de referencia o diana, de estudio y ambito de estudio

La poblacion diana de este estudio seran los ancianos en hemodialisis en la unidad de
nefrologia del hospital Médico Quirurgico de Jaén.

3.3. Criterios de seleccion
Los participantes deberan reunir los siguientes criterios de inclusion:

- Pacientes dependientes pero sin limitacion cognitiva.
- Pacientes mayores de 60 afios.
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- Pacientes con los que se pueda tener comunicacion verbal, pudiendo expresar sus
preferencias e ideas.
- Familiares de los pacientes, que quieran aportar informacion y participar en el estudio.

Y como criterios de exclusion, quedando fuera del mismo:

- Pacientes que no acepten entrar en el estudio

- Pacientes con tal grado de dependencia o limitacidn cognitiva que les impida
expresarse y participar.

- Pacientes que no puedan mantener una comunicacion verbal

- Familiares menores de edad, o aquellos que no quieran participar en el estudio.

3.4. Muestra

La seleccion de los participantes se realizara mediante un muestreo no probabilistico
por conveniencia, ya gque se contara solo con aquellos residentes y familiares que cumplan los
criterios establecidos para éste estudio.

Para obtener la muestra de nuestro estudio, se contactara todos los y las pacientes de
60 afios que sean hemodializados en el hospital Médico Quirdrgico de Jaén, entregandoles un
consentimiento informado de participacion en el estudio (ANEXO 1).

El nimero de pacientes que se va a entrevistar es dificil de definir, ya que se realizaran
tantas entrevistas como sean necesarias hasta llegar a saturacion de datos.

3.5. Recogida de datos

Para la recogida de datos, en un principio se llevara a cabo la entrevista
semiestructurada en profundidad a los usuarios que cumplan los criterios de seleccion.

Las entrevistas en profundidad se describen como aquellos encuentros cara a cara
entre el investigador y el participante, para comprender el punto de vista de los entrevistados
respecto a sus vidas, experiencias o situaciones. Es una conversacion y no un intercambio de
preguntas y respuestas.**

Este tipo de entrevista nos permite profundizar en el conocimiento de las percepciones
y preferencias en nuestro tema de interés siendo un proceso dinamico y no un simple
intercambio formal de preguntas y respuestas.

Antes de comenzar, les informaremos del objetivo de la entrevista y de que ésta, sera
grabada para su posterior transcripcién, garantizandoles el anonimato y confidencialidad de

los datos obtenidos. Ademas, deberan rellenar una solicitud de “Consentimiento informado”
(ANEXO 1).

La informacion de la entrevista se recogerd mediante una entrevista (ANEXO 2) la
cual serad grabada para hacer la transcripcion de los testimonios posteriormente. Ademas se
recogeran notas donde se debera procurar que no transcurra mucho tiempo entre la recogida
de informacion y la transcripcion de ésta.
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Cada entrevista se realizard en una consulta de la unidad de Nefrologia, que se
habilitar4 para dicha actuacion, durante el tiempo que dure el proyecto. De este modo,
aseguramos la intimidad del paciente y conseguiremos que se encuentre cdémodo
familiarizado a la hora de responder a las preguntas.

Ademaés, como anteriormente se ha comentado, se realizard& una observacion
cualitativa para recoger mas informacion, de manera que la investigadora tomara notas en el
trabajo de campo durante las sesiones de hemodidlisis. En el transcurso de la observacion se
deberd saber escuchar utilizando todos los sentidos, conocer la manera de descifrar y
comprender el lenguaje y conductas no verbales de los usuarios asi como, poner atencion a los
detalles y, utilizar la reflexion y ser disciplinada a la hora de escribir las anotaciones.*®

3.6. Analisis de datos

Para el analisis de datos, el investigador principal se encargara de realizar:

- Lectura minuciosa y comprensiva de las entrevistas.

- Transcripcion de las entrevistas.

- Amplia recopilacién de datos para poder determinar las primeras categorias.
- La produccion de niveles de estudio segun los objetivos de la investigacion.
- La recopilacién pormenorizada de cada entrevista.

La recogida de datos de las respuestas de cada entrevista sera analizada apoyados en el
programa de anélisis de datos Atlas-Ti'>.

Las categorias analiticas a explorar para dicha entrevista seran:

- Datos sociodemograficos como edad, sexo, estado civil, nivel de estudios, ocupacion,
co-morbilidad, causa de la insuficiencia renal, personas que conviven en el ndcleo
familiar...

- Vivencias del dia a dia.
- Necesidades demandadas por los pacientes.
- Redes sociales y sistemas de apoyo.

- Calidad de vida. En este caso, se pasara un cuestionario a los participantes para medir
esta dimension (ANEXO 4).

El cuestionario en cuestion es el Kidney Disease Quality of Life - 36 items. Es una
adaptacion abreviada del original, y permite una evaluacion de la calidad de vida relacionada
con la salud de pacientes en didlisis. Las puntuaciones para cada dimension oscilan de 0 a
100, de manera que a mayor puntuacion mejor calidad de vida.'®
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3.7. Consideraciones éticas
Las consideraciones éticas tenidas en cuenta:

- Se solicitara autorizacion del Comité de Etica de Investigacion de la Universidad de Jaén
para poder realizar el estudio (ANEXO 4).

- Se informara a los participantes del objetivo y finalidad del estudio.

- Firmaran un consentimiento informado (ANEXO 1). Ademas de recibir la informacion de
forma oral y escrita también se les resolvera todo tipo de duda que puedan tener.

- Su participacion serd totalmente voluntaria pudiendo retirarse del estudio en cualquier
momento.

- Se garantizara la mas estricta confidencialidad acerca de la informacidn recibida mediante el
anonimato, cumpliéndose los requerimientos establecidos en la Ley 14/2007 de 3 de Julio de
Investigacion Biomeédica, Ley 41/2002 de Autonomia del Paciente y en la Ley Organica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos
digitales.
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4. RECURSOS HUMANOS Y MATERIALES
% Recursos humanos disponibles:

CONCEPTO PRESUPUESTO
Recursos humanos Total: 5.400€
Investigador principal predoctoral 1.500€
3 Investigadores colaboradores 1.300€ 3.900€

¢+ Recursos materiales disponibles:

CONCEPTO PRESUPUESTO
Material inventariable Total: 207,93€
Grabadora con USB 49 99£
Pendrive 62 Gb 7,94€
Programa de analisis de datos cualitativos 211£€
Material fungible Total: 99,51€
Impresora multifuncidn 49,99
1 Cartucho de tinta XL negro 17,50€
1 Cartucho de tinta XL color 18,50€
1 Paguete de 50 folios A4 3,20€
8 Boligrafos Bic 0,29€/unidad 2,32€
8 Sobres 3,20€
2 Carpetas 4,80€
Material bibliografico Total: 156€
3 Revistas de recuperacion a texto completo 36€
12€/unidad
2 Libros 120€
Formacion y difusion de resultados Total: 4120€
2 Congresos Nacionales Madrid presencial 320€
160€/unidad
2 Congresos Internacionales virtuales 200€
100€/unidad
Publicacidn en 2 revistas de impacto Open 3000€
Access 1500€/unidad
4 Cursos 150€/unidad G600€
Coste difusion de resultados Total: 146,34€
Indemnizacion por utilizacion de vehiculo Total: 20,64€
particular
Automdvil 0,24€/km - 86 Km 20,64€
Dietas en territorio nacional Total: 125,70€
Alojamiento 78,90€
Manutencidn pernoctando 46,80

Fuente: Elaboracion propia
Total gastos del presupuesto: 10.190,78€
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5. EXPERIENCIA INVESTIGADOR PRINCIPAL Y EQUIPO INVESTIGADOR
s INVESTIGADOR PRINCIPAL

- Apellidos y nombre: Coca Coca, Ana

- Nivel académico: Graduada en Enfermeria

- Tiempo investigando: 4 afos

- Relacidn laboral en el centro/s donde presta servicios: Enfermera en el hospital

Médico Quirurgico de Jaén, UGC de Nefrologia.

% INVESTIGADORES COLABORADORES

- Apellidos y nombre: Garcia Lopez, Maria

- Nivel académico: Graduada en Medicina

- Tiempo investigando: 4 afios

- Relacion laboral en el centro/s donde presta servicios: Médica en hospital Reina
Sofia de Cordoba, UGC de Nefrologia.

- Apellidos y nombre: Campos Rojo, Mariano

- Nivel académico: Graduado en Psicologia

- Tiempo investigando: 1 afio

- Relacién laboral en el centro/s donde presta servicios: Psic6logo en hospital Neuro-

Traumatoldgico de Jaén, UGC de Salud Mental.

- Apellidos y nombre: Gutiérrez Alcald, Elisa

- Nivel académico: Graduada en Enfermeria

- Tiempo investigando: 2 afios

- Relacién laboral en el centro/s donde presta servicios: Enfermera en el hospital

Médico Quirurgico de Jaén, UGC de Nefrologia.

- Apellidos y nombre: Ruiz Rodriguez, Julio

- Nivel académico: Graduado en Psicologia

- Tiempo investigando: 3 afios

- Relacidn laboral en el centro/s donde presta servicios: Psicélogo en hospital Neuro-

Traumatoldgico de Jaén, UGC de Salud Mental.
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Tabla 1. Experiencia del personal investigador

Nomk?re y Tipo de Afios Especialidad | Art. Rev. Art. Rev. Congresos Congresos
apellidos investigador | investigando Nacionales | Internacionales | nacionales | internacionales
Ana Coca | Principal 4 Enfermeria 4 2 12
Coca
Maria Co- 4 Medicina 3 2 4 8
Garcia investigador
Lépez
Mariano | Co- 1 Psicologia 1 3
Campos investigador
Rojo
Elisa Co- 2 Enfermeria 1 1 4
Gutiérrez | investigador
Alcala
Julio Ruiz | Co- 3 Psicologia 1 3
Rodriguez | investigador

Fuente: Elaboracion propia
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6. TRABAJO DE CAMPO

La duracion de este proyecto serd de 1 afio. Por ello, se identifican diversas fases para
que las distintas actividades se lleven a cabo:

» FASE 1: Diagnostico del problema (3 meses)

- Disefio del proyecto

Busqueda bibliografica

Analisis de bibliografia

Disefio de entrevistas
» FASE 2: Recogida de informacion (3 meses)

- Busqueda de participantes

Informacion a participantes

Realizacién de entrevistas

Notas de campo durante sesiones de hemodidlisis
» FASE 3: Analisis de la informacion (3 meses)

- Organizacion e interpretacion de informacién

- Transcripcién de la informacion
» FASE 4: Resultados y difusion (3 meses)

- Redaccion de resultados

- Presentacién a congresos/revistas
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7. CRONOGRAMAS DE ACTUACION

ACTIVIDADES

Disefio del proyecto
Busqueda bibliografica

Andlisis de la
bibliografia

Disefio de entrevistas

Busqueda de pacientes

Informacion a
participantes

Realizacion de
entrevistas

Notas de campo
durante sesiones de
hemodialisis

Organizacion e
interpretacion de
informacion

Transcripcion de la
informacion

Redaccion de
resultados

Presentacion a
congresos/revistas

TIEMPO DE DURACION

ENERO-ABRIL MAYO- SEPTIEMBRE-
AGOSTO DICIEMBRE
1 2 3 |4/5 6|7 8 9 10 11 12

Fase 1: Diagnostico del problema

Todo el equipo
investigador

Fase 2: Recogida de informacion

Fase 3: Anélisis de la informacién

Enfermera
investigadora y
colaboradoras

Enfermera
investigadora y
colaboradoras

Fase 4: Resultado y difusion

Todo el equipo
investigador

Fuente: Elaboracion propia
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8. JUSTIFICACION Y RELEVANCIA DE ESTUDIO

Los pacientes en hemodialisis (HD) tienen mayor riesgo de sufrir otras patologias
crénicas asf como, complicaciones?. A finales de 2019 surge y se descubre en Wuhan (China)
el virus SARS-CoV-2 (COVID-19) y entonces la OMS, declara el estado de pandemia el 11
de Marzo de 2020.°10+"18

De modo que, el COVID-19 representa un riesgo para los pacientes renales (en
especial los que estan en HD) tanto por su susceptibilidad de padecer co-morbilidades, como
por su edad avanzada y ademés, por recibir su tratamiento en salas colectivas.?**'81°

Todo ello, conduce a la realizacion de este proyecto, es importante conocer como la
pandemia COVID-19 ha afectado a los pacientes renales, en concreto a los que reciben HD.
Es relevante, saber como afecta a su calidad de vida (CV) para que asi, el colectivo de
enfermeria y en general, un equipo multidisciplinar, puedan actuar para mejorar la salud de
estos usuarios y lograr una mejora de CV y autonomia en su vida diaria.

Actualmente, apenas existen estudios que relacionen COVID-19 y ERC. Por ello, ser
conocedores de como influye esta pandemia en la ERC y sus complicaciones, nos permitira
llevar a cabo actuaciones de prevencion y control que logren una mejora en el paciente y su
bienestar.
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9. APLICABILIDAD Y DIFUSION DE RESULTADOS
Después de la realizacion de este estudio, se espera lograr:

- Conocer las percepciones de los pacientes sobre su calidad de vida, tras las vivencias
durante la pandemia de Covid-19.

- Ofrecer informacion sobre los cambios percibidos de estos pacientes, durante su vida
cotidiana, en el periodo establecido.

- Saber cuales son las necesidades que tienen los pacientes en cuanto al sistema
sociosanitario.

- Promover la red de apoyos/recursos a los que pueden recurrir familiares y pacientes.

Ademas, una vez terminado el estudio se hara una difusion de éstos en lugares como el
Ayuntamiento de Jaén y la Junta de Andalucia. También en revistas de impacto de
Enfermeria, congresos a nivel internacional, nacional y regional, reuniones de enfermeria
basadas en la evidencia y por ultimo, difusion al publico mediante medios de informacién
escritos y por internet.
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11. ANEXOS

11.1. ANEXO 1. CONSENTIMIENTO INFORMADO DE PARTICIPACION
EN EL ESTUDIO

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Estimado paciente o familiar:

Estamos haciendo un estudio para conocer su percepcion sobre su calidad de vida, a través de
las vivencias durante la pandemia Covid-19.

La participacion es totalmente voluntaria, pudiendo abandonar en cualquier momento. Todos
los datos obtenidos en este estudio son de caracter personal, confidenciales, y se trataran
conforme a la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y
garantia de los derechos digitales. La informacion obtenida se utilizara exclusivamente para la
finalidad de éste estudio.

Manifiesto que estoy de acuerdo con la realizacidn de éste estudio, dando mi consentimiento.

Firmado, Don/Dfia.

En Jaén a de de 2021
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11.2. ANEXO 2. ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

INTRODUCCION

Buenos dias/tardes, mi nombre es Ana Coca Coca. Soy miembro de un equipo de
investigacion que se ha creado para comprender las experiencias de los pacientes en dialisis
durante la pandemia de Covid 19..

Hemos seleccionado a pacientes que se encuentren en tratamiento de dialisis y sean mayores
de 60 afios para que nos puedan contar su experiencia y vivencias.

INSTRUCCIONES

En esta entrevista, le voy a plantear diferentes cuestiones las cuales me gustaria que me
contase, pudiendo expresarme lo que usted quiera ya que lo que me importa es su opinién y su
experiencia de una forma libre.

Durante la entrevista, grabaré nuestra conversacion para no perder ningun detalle y poder
detallar todo lo que me cuente. Como ya sabe, le garantizo total anonimato ya que sus datos
no apareceran en ningun lado.

La duracidon de la entrevista dependerd de la extension de sus respuestas, no habiendo
duracion predeterminada.

DESARROLLO

Antes de empezar me gustaria saber ciertos datos personales, algunos aspectos sobre usted, su
vida personal y su entorno. Comenzamos:

Datos sociodemoqgraficos y personales

- ¢ Qué edad tiene?

- ¢Cual es su estado civil actual?

- ¢ Qué nivel de estudios tiene?

- Actualmente, ¢cual es su ocupacion?

- Digame si padece alguna otra enfermedad ademas, de la enfermedad renal cronica.
- ¢Cual fue la causa de su insuficiencia renal?

- ¢ Cuantas personas conviven en su nucleo familiar?

- ¢ Tiene algun tipo de dependencia o discapacidad?

- ¢ Cuantos afos lleva usted en tratamiento con hemodialisis?
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Vivencias del dia a dia

- Hableme de cual es su dia a dia en una sesion de dialisis durante la pandemia.

- Cuénteme cambios que se han producido en su vida por la pandemia.

- ¢(Realiza usted las mismas actividades en su dia a dia que antes de la pandemia?
- ¢Qué ha cambiado en su vida por el COVID-19?

- ¢ Qué aspectos le preocupan sobre su enfermedad por culpa de la pandemia?

Necesidades demandadas

- ¢ Cree que tiene mas riesgo que otras personas a contagiarse de COVID-19?
- ¢ Qué necesidades percibe que no estan siendo atendidas y solventadas por culpa del virus?

- Digame en qué aspectos cree que podemos mejorar para que nuestros cuidados sean
mejores.

Redes sociales y sistemas de apoyo

- ¢ Conoce algun sistema de apoyo/recursos que le puedan ayudar ante esta nueva situacion?
En caso de conocerlas, ;cuales son? ¢hace usted uso de ellas?

- Si no conoce ningun recursos de apoyo, ¢le gustaria que se le informara sobre ello?
- ¢Cree que durante su tratamiento podemos ayudarle con las adversidades que percibe?

- Hableme de aquello que podemos aportar los profesionales sanitarios para que su
tratamiento mas llevadero durante la pandemia Covid-19.

Calidad de vida

A continuacion le voy a pasar un cuestionario para medir su calidad de vida como
paciente de dialisis (KDQOL-36) (ANEXO 4).

Muchas gracias por su colaboracion.
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11.3. ANEXO 3. SOLICITUD COMITE DE ETICA

SOLICITUD COMITE DE ETICA

D/DNA. ., CON
RESPONSABILIDAD EN EL COMITE DE ETICA DE LA
INVESTIGACION DE JAEN.

CERTIFICA

Que el Comité de Etica de la Investigacion de Jaén, ha considerado emitir Informe Favorable
segun consta en el acta de la reunion celebrada el dia de de 2021.

Al Proyecto de Investigacion Titulado: "Experiencias de pacientes en diélisis durante la
pandemia Covid-19" presentado por la Investigadora Principal Ana Coca Coca, Enfermera.

En Jaén, a de de 2021.

Fdo.:
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11.4.  ANEXO 4. CUESTIONARIO CALIDAD DE VIDA PARA PACIENTE EN
DIALISIS (KDQOL-36)20

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

1. En general, ¢diria que su salud es? (Elija una respuesta):
O Excelente
O Muy buena
O Buena
O Pasable
O Mala

Las siguientes frases se refieren a actividades que usted podria hacer en un dia
tipico. ¢Su estado de salud actual lo limita para hacer estas actividades? Si es asi,
jcuanto?

Si, me limita | Si, me limita | No, no me
mucho un poco limita en
absoluto

2. Actividades moderadas, tales

COMO MOVer una mesa, empujar
una aspiradora, jugar al bowling O Q O

o al golf

3. Subir varios pisos por la
escalera O O O

Durante las ultimas 4 semanas, ¢ha tenido usted alguno de los siguientes
problemas con el trabajo u otras actividades diarias regulares a causa de su salud fisica?

Si No

4. Ha logrado hacer menos de lo que le hubiera
gustado O O

5. Hatenido limitaciones en cuanto al tipo de
trabajo u otras actividades
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Durante las ultimas 4 semanas, ¢ha tenido usted alguno de los siguientes
problemas con el trabajo u otras actividades diarias regulares a causa de algun
problema emocional (como sentirse deprimido o ansioso)?

Si

No

6. Ha logrado hacer menos de lo que le hubiera
gustado

O

O

7. Hahecho el trabajo u otras actividades con
menos cuidado de lo usual

O

O

8. Durante las ultimas 4 semanas, ¢cuanto ha dificultado el dolor su trabajo normal
(incluyendo tanto el trabajo fuera de casa como los quehaceres domeésticos)? (Elija una

respuesta):

O Nada en absoluto

O Un poco
O Medianamente

O Bastante

O Extremadamente

Estas preguntas se refieren a cdmo se siente usted y a como le han ido las cosas
durante las Gltimas 4 semanas. Por cada pregunta, por favor dé la respuesta que mas se
acerca a la manera como se ha sentido usted. ¢Cuanto tiempo durante las ultimas 4

semanas...

Siempre

Casi
siempre

Muchas
veces

Algunas
veces

Casi
nunca

Nunca

9. Se hasentido
tranquilo y
sosegado?

O

O

O

O

O

O

10. Ha tenido
mucha
energia?

O

O

O

O

O

O

11. Se ha sentido
desanimado y
triste?

O

O
O
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12. Durante las Gltimas 4 semanas, ¢cuanto tiempo su salud fisica o sus problemas
emocionales han dificultado sus actividades sociales (como visitar amigos, parientes,

etc.)?

O Siempre
O Casi siempre
O Algunas veces
O Casi nunca
O

Nunca

¢En qué medida considera cierta o falsa en su caso cada una de las siguientes

afirmaciones?

Totalmente
cierto

Bastante
cierto

No sé

Bastante
falso

Totalmente
falso

13. Mi enfermedad
del rifién
interfiere

demasiado en mi
vida

O

O

O

O

O

14. Mi enfermedad
del riidén me
ocupa demasiado
tiempo

15. Me siento
frustrado al tener
gue ocuparme de
mi enfermedad
del rifidn

16. Me siento una
carga para la
familia
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Durante las cuatro ultimas semanas, ¢cuanto le molestdé cada una de las
siguientes cosas?

Nada Un poco | Regular | Mucho | Muchisimo

17. ¢ Dolores
musculares?

18. ¢Dolor en el
pecho?

19. ;Calambres?

20. ;Picazon en la
piel?

21. ;Sequedad de
piel?

22. ;Falta de aire?

23. ¢ Desmayos o
mareo?

24. ;Falta de apetito?

25. ¢Agotado/a, sin
fuerzas?

26. ; Entumecimiento
de manos o pies?

27. ¢/Nauseas 0
molestias del
estomago?

28. a. Solo para
pacientes de
hemodialisis

¢Problemas con
la fistula?

O | O000O0 00O OO0 0
O 1 O000000 OO0 0
O | O0000 00 OO0 0O
O O 000000 OO0 0O
O O 000000 OO0 0O

28. b. Solo para
pacientes en
dialisis peritoneal
¢Problemas con
el catéter?

O
O
O
O
O
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Los efectos de la enfermedad del rifion molestan a algunas personas en su vida
diaria, mientras que a otras no. ;Cuanto le molesta su enfermedad del rifion en cada
una de las siguientes areas?

Nada Un poco | Regular | Mucho | Muchisimo

29. ;Limitacion de
liquidos?

30. ¢ Limitaciones en
la dieta?

31. ¢Su capacidad
para trabajar en la
casa?

32. ¢Su capacidad
para viajar?

33. ¢Depender de
médicos y de otro
personal
sanitario?

O O] OO |0
O O] 0L O
ONICANORON®
ONCANORON®
ONCANORON®

34. ;Tension
nerviosa y
preocupaciones
causadas por su
enfermedad del
riién?

O
O
O

35. ¢ Su vida sexual?

36. ¢ Su aspecto
fisico?

O
O
O
O
O
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