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El marco conceptual en que se basa esta tesisraloegta compuesto por tres
elementos principales: el concepto de salud y fasteelacionados, la enfermedad renal
cronica avanzada (ERCA) y la teoria enfermera détitl de autocuidado (TEDA) de
Dorothea Orem.

En la primera parte se revisa el concepto de sahlgunos de los modelos tedricos de
los determinantes de salud, el concepto de enfemheenfermedad crénica y su
relacion con los modelos tedricos de la saludpatepto de salud en el marco tedérico
enfermero, y el concepto de salud asociado a ldachide vida, resiliencia y estrés
percibido.

En la segunda parte se realiza una introducci@ERCA: caracteristicas principales,
criterios diagndsticos, epidemiologia de la enfefadeen Espafia y la Comunidad
Valenciana, cuidados al paciente con enfermedaal reanica (ERC), tipos de terapia
renal sustitutiva (TRS) y la relacion de la enfedad con la calidad de vida del
paciente.

En la tercera parte se realiza una introducciomidegdéa la TEDA, modelo tedrico
desarrollado por Dorothea Orem. Se presentan lmados del paciente con ERCA
desde la optica de la TEDA, y se finaliza con wnasion de herramientas para medir la

capacidad de autocuidados en los enfermos crénicos.

25



1.1. Concepto de salud

Todaslas sociedades se han organizado para compreradesngar las experiencias
enfermedad, ya sea de manera individual o colectiga conocimientos, practicas
instituciones desarrollados alrededor de la enfdamiese podrian denominar sister
de atewion de salud (SAS) (Kleinman, 1980). Estos Sse organizaren base a la
vision y la experiencia del mundo que ticcada sociedad, su cultuahjetivos y metas
Los conceptosle salud y enfermed, comoparte del constructo conceptual y cultt
de cada comunidatian sido volubles y adaptados a las cteristicas sociocultural y
al momento histéricalel grupoque los describia lo largo de la historia lsalud ha
sido un bien que las culturas han pretendido, yatigb de estudic para diferentes
ramas de la iencia, un concepto social propuesto como elemel@todesarrollc
econdémico Y, por supuesto, un concepto filoséfur. tantoel estudio del concepto
salud se podria abordalesdediferentesdisciplinas sociales, sanitarias, tccas o

filosoficas.

Antropolo-
gia

Sociologia

\

Ecologia \ ‘

Trabajo \‘\
social

Psicologia

Grafico 1. La salud como objetivo multiprofesional. Fuente: elaboracién propia
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La salud, por tanto, es un concepto transversalltiphes disciplinas cientificas como

Antropologia cultural, Sociologia, Economia, HigpEcologia u otras (gréafico 1), que
si bien son un referente en este estudio, han dgar @aun segundo plano debido al
caracter enfermero y psicolégico de esta tesis.

En esta introduccion nos centraremos en el conapsalud occidental y su evolucion

en el ultimo siglo.
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1.1.1. Concepto de salud en el siglo XX

Desde el inicio del siglo XX la salud se ha defim@mo la ausencia de la enfermedad,
un vision negativa que, en la década de los 40ea afectada por un gran cambio. La
situacion de crisis social y econémica posteritarsagrandes guerras, la creacién de las
Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) y derlgaf@izacion Mundial de la Salud
(OMS) serian elementos clave para formar el esigesaciopolitico que impulsaria el
cambio hacia el concepto positivo de salud.

En el aflo 1941, Sigerist propuso la siguiente defin de salud: “la salud no es
simplemente la ausencia de enfermedad, es algtivogsina actitud gozosa y una
aceptacion alegre de las responsabilidades quildaimpone al individuo” (Sigerist,
1941). El autor hace responsable a las personasuderopia salud, mediante la
aceptacion de su realidad, e introduce el caraatgetivo y emocional de la salud.

En el afio 1945, Stampar realiz6 una definicion niégica del concepto salud: “el
completo bienestar fisico, psiquico y social y atamente la ausencia de afecciones o
enfermedades”. Esta definicion, clave en el deBarmosterior del concepto, seria
incluida en el Preambulo de la Constitucion de MSOen 1946 (Moral, Gascon, y
Abad, 2014; OMS, 1946).

Entre las criticas positivas que recibié esta dgfn destacan: el caracter positivo del
concepto, al no ser exclusivamente una oposicitsnemfermedad; la visién holistica
del individuo, que incluye los aspectos fisico, takp social, y el caracter universal del
concepto, que pretende alcanzar a toda la poblacion

Entre las criticas negativas que recibio la defim@ncontramos: el caracter subjetivo
del concepto, al relacionar la salud con el biaredtl| individuo; la falta de precision
del concepto de bienestar; el estatismo de la id&fin de salud como estado, y el

caracter utopico de la definicion.
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Estas criticas impulsaron nuevas definicioide salud.Dubos (196) introdujo el
caracter funcional eel concept y propuso la definicidrfla salud es un estado fisicc
mental, razonablemente libre de incomodidaddolor, que permite a la perso
funcionar efectivamente por el mas largo tiempoilpesen el ambiente don, por
eleccion, esta ubicado”.

Dunn (1959) defini6 la salud como un “alto nivel lWenestar, que necesita un mét
integrado de funcimamiento orientado hacia maximizar el potenciadjaie el individuc
es capaz”. Dunn apunté necesidad « que el ser humano tuviesea actitud positiv
para gozar de buena saly la importancia del ambienfeara conseguir. Es ncesario
destacar la distinciogue realié este autoentre la buena salud, como un estado pe
de adaptabilidad al medig,el bienestarcomo un crecimiento dinamico hacia egro

del propio potencial.

Sigerist, Stampar, OMS, Dubos, Dunn, Terris,
1941 1945 1946 1956 1959 1975

Grafico 2. Evolucidn cronolégica del concepto salud. Fuente: elaboracion propia

Las definiciones del concepto sa son inabarcables en este apartado, por lo
cerraremos esta evoluci@nonoldgica (grafico 2) con la propuegtar Terris (Terris,
1975): “la salud es un estado de bienestar fisiwental y social y la capacidad

funcionamiento y no meramente la ausencia de eeftacho incapacida, que unifica

elementos de la definicion Stampar y Dunegon un caracter mas funcior
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1.1.2. Modelos tedricos sobre el concepto de salud

En la década de los 70 isécio el desarrollo de modelos que intentaban comprdod:
elementos que influian éa salud dda poblacién para poder intervenir sobre el

En 1974, Lalonde (1974ropus( una nueva vision sobre la salwdy un modelo de
interaccion entre cuatro determinande la salud:biologia, estilo de vida, med
ambiente ysistema sanitariografico 3. Esta aportacién fue fundamental en
politicas sanitarias para identificar los elememos tenian influencia sobre la salu

facilitar la implementacién (lineas estratégicas de promociéralsalud.

.
Salud
| | 1 1
B | D
Factores Estilo de Medio Sistema
bioldgicos vida ambiente sanitario

Grafico 3. Modelo de determinantes de la salud. Fuente: Lalonde (1974)
La Asamblea mundial de la OMS de 197la Conferenciade Alma Ata de 197
(OMS, 1978)se vieron fuertemente influidas por el modelo deemeinantes de |
salud. En la Conferencia de Alma /se propuso el objetivo: “salud para todos e
afio 2000”, entrado en la gesti de los recursos de capablacion, en la justicia soci
y en la participacion ciudadarLa OMS considerd que el sirrollo social y econdmic
de las distintas naciones y comunid: estaba relacionado cda posibilidad d

alcanzar el mayor nivele salucposible.
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En el afio 1991, Dagren y Whitehead Dahlgren, yWhitehead, 1991 Gunning-
Schepers 1999) describieron el modelo multicapa de losmeinantes sociales «
salud. Este modelo, que suponia una evolucion aeleto propuesto por alonde
(1974), permitia jerarquizar los determinantes @edsen dos grupos: determinan
proximales ydeterminantedistales (grafico 4).

Los determinantes proximales de la salud eranuespgrmitian la participacion direc
de la poblacion e inalan los factores biolégicos, estilos de vida, ueficias
comunitarias y el acceso a ISAS. Por otro lado, las condiciones de vida, condies
socioeconOmicas, culturales y ambientales del eatoeran descritos con
deteminantes distales de la salud. Estos determinafistsle, mas lejanos a la ton
de decisiones del individud¢enian una gran influencia en la vida y la saludlad
personas.

Este modelo permitia entender la salud como ureracion a varios niveles: ¢
comunitario, mas dinamico y cercano al indivi, y el supracomunitaricmas estatico

y con mayor influencia en los proce«de la salud a largo plazo.

/Determinantes Determinantes distales\
prOXimales eCondiciones de vida
eFactores bioldgicos SUlElEE]
oEstilo de vida 'Car?Cter'St,'ca.s

socioecondmicas
eInfluencia comunitaria «Condiciones culturales
*Acceso a los servicios oCemdlcienes
sanitarios medioambientales
_ . /

Grafico 4. Modelo de determinantes sociales de la salud de Dahlgren (Gunning-Schepers, 1999)
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A finales de la década de los 70 aparecié el modalatogénico desarrollado por
Antonovsky (Antonovsky, 1979). Este nuevo modelotsu mayor influencia a partir
de la década de los 90. Los principios basicosstieraodelo eran la identificacion del
desequilibrio, la enfermedad y el sufrimiento colo® pilares basicos de la existencia
humana. Para Antonovsky (Antonovsky, 1996) la exisia humana era inestable,
dinamica y con una necesidad de autorregulacidmaad®roponia que el ser humano
vive en un continuo movimiento entre los extremat kienestar y el malestar,
diferenciandose asi del continuo salud-enfermetiadado por modelos anteriores.

El modelo de salutogénesis nos mostraba como tbsrés que alteraban el bienestar
no eran intrinsecamente negativos, sino que poskéanelementos para un cambio
positivo, siempre que las personas presentaranhddmlidades y recursos para
afrontarlos y resolverlos.

Lindstron y Erikson (2010) propusieron como conogpbasicos de este modelo los
recursos generales de resistencia (GRRs) y ebsedé coherencia (SOC).

Los GRRs fueron descritos como aquellos factoresloficos, materiales y
psicosociales que facilitaban a las personas leepeidn de su vida como coherente,
estructurada y comprensible. Los recursos quechgiam en los GRRs eran, entre otros,
el dinero, el conocimiento, la experiencia, la astona, los habitos saludables, el
compromiso, el apoyo social, el capital cultural,imteligencia, las tradiciones y la
vision de la vida. Pero lo importante no sélo erset los GRRs, si no saber utilizarlos.
Esta capacidad funcional es lo que se identificaipao SOC.

Antonovsky (1987) definio el SOC como el grado are el individuo tiene una
sensacion de confianza omnipresente, duradera @mita. Esta confianza se
fundamenta en que los estimulos, internos y exseisun comprensibles, manejables y

significativos. Los estimulos eran comprensiblesesidentificaban como estructurados,
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predecibles y explicables. Los estimulos intermas enanejables si estaban disponibles
para satisfacer las demandas planteadas por loswuest externos. Y serian
significativos si los estimulos suponian demandesta@s dignos de invertir esfuerzo y
compromiso por parte del individuo.

El modelo de la salutogénesis tiene una articutagitas cercana al concepto de
promocién de salud, con un individuo que debe s&v@ participe en la toma de
decisiones y empoderado en su entorno. En definitg un modelo mas cercano al
propuesto en las conferencias de promocion ddud gasarrolladas por la OMS, desde
Ottawa, en 1986, hasta nuestros dias.

En esta limitada revision historica encontramos @a@lrante los ultimos 70 afios se ha
vivido un intenso periodo de reflexion y pensanoesbbre el concepto de la salud:
origen, influencias y modelado para su comprenss@nha descrito la importancia del
trabajo multidisciplinar para la comprension e méacion sobre la salud, y se ha
identificado al individuo y su entorno como ejeadamentales para cualquier modelo

que pretenda explicar los determinantes de la salud
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1.1.3. Concepto de enfermedad cronica

Durante el siglo XIX y principios del XX las enfeegtades infecciosas eran la primera
causa de morbilidad y mortalidad en la poblacionmadiados del siglo XX, el
desarrollo de la Salud Publica, la mejora en léehigy en las medidas preventivas, y el
descubrimiento de los antibidticos tuvieron comeul@ado la disminucion de la
morbimortalidad asociada a las enfermedades imdfeasj pero no resolvieron
totalmente el problema ya que estos cambios tansbigusieron nuevos retos a los que
enfrentarse: el desarrollo de un nuevo tipo delpgias denominadas enfermedades
cronicas.

La enfermedad crénica, entendida como aquella igne una evolucion superior a 6
meses, puede resolverse o0 convertirse en una g&todpe acompafie a la persona
durante todo su vida. Este cambio en el perfiladerifermedad provoca un aumento de
la esperanza de vida de la poblacion implicando ejuadividuo deba integrar la
enfermedad cronica en su situacion vital (Tempra@a5).

Entre las enfermedades crénicas mas relevantesntemcms los problemas
cardiovasculares, diabetes mellitus (DM), obesidagedentarismo, entre otras. Estas
patologias cronicas son, a su vez, factores deyorigzara otras enfermedades
degenerativas, asociadas a la cronicidad, comB&GAE

Desde el modelo salutogénico, el afrontamientoadenifermedad cronica requiere un
individuo activo. El diagnostico de una enfermeg@eaalvocara la necesidad de adquirir
conocimientos, actitudes y habilidades que pernvita@amtener la mayor autonomia e
independencia posible a la persona enferma (Araujpecesareo, 2014; Liao, y Qin,
2014). Asi, el SOC del individuo facilitara el recezimiento de esta modificacion vital
como un estimulo significativo que le permita inmpéatar sus GRRs para mejorar su

estado de salud y conseguir el mayor nivel de Btang funcionalidad posible.
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1.2. Concepto de salud en el marco tedrico enfermero

El metaparadigma enfermero (Kérouac, Pepin, Duchabuquette, y Mayor, 2007)

sefiala que los modelos tedricos de enfermeria itetedefinir al menos cuatro

conceptos basicos: salud, persona, entorno y eefe&anktstos conceptos son los pilares

para comprender la profesion enfermera, su actlyiegh modo en que su actividad

profesional actia sobre el objeto de sus cuidados yesultados esperables de dicha

actividad.

Para realizar una aproximacion al concepto de siud enfermeria clasificaremos los

modelos teoricos enfermeros en tres paradigma®(igér 2007):

Paradigma de la categorizacion, proximo al modelsitppista médico y en el
gue se incluye el modelo de Florence Nightingala. dste paradigma se
diferencian dos modos de concebir la salud: desdealud publica, como deseo
de utilizar bien las capacidades de la personasdealla enfermedad, donde la
salud es la ausencia de la enfermedad.

Paradigma de la transformacion, donde la saluchBenele como un extremo
ideal en la interaccion dindmica entre salud y reméelad. Este paradigma
incluye las escuelas de las necesidades, de laadoién, de los efectos
deseables y de la promocién de la salud.

Paradigma de la integracion, en el que la salutkfiee como la experiencia de
la integracion del ser humano en su entorno. Segtparadigma cada persona
podré alcanzar mayor salud y calidad de vida Bratios recursos del medio y
sus propias potencialidades. Este paradigma incluylas escuelas del ser

humano unitario y el “caring”.

Evolucionando en el concepto de salud enfermenatjragaremos con una revision de

las teorias y modelos de enfermeria (Marrimer-Tqnyeglligood, 2007), centrando
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nuestra atencion en el concepto salud de los autoés influyentes de la profesion
enfermera.

Los inicios de la Enfermeria profesional se asoeida labor de Florence Nightingale,
promotora de la profesion y cuyo trabajo se debBarem el siglo XIX. Esta autora
definio la salud como la sensacion de sentirse lgida capacidad para utilizar al
maximo todas las facultades de la persona (Nighlénd 892). Aunque fue un modelo
basado en la enfermedad, aporté uno de los corcepi® seran importantes en esta
tesis: la capacidad de usar al maximo los recuteda persona.

En la segunda mitad del siglo XX se produjeron deasncambios en la profesion
enfermera. En este periodo historico apareciersmpiacipales teorias enfermeras que
han sido basicas para el desarrollo de la profesion

Virginia Henderson (1955) revolucion6 el mundo emfero redefiniendo el concepto
de la enfermeria. Identifico al paciente como uwtivilluo que precisa de ayuda para
conseguir su independencia e integracion total dlecgerpo y mente. Aunque
Henderson no definié de forma explicita la salumtigmos deducir que para la autora la
salud seria la independencia del individuo paraiclds catorce necesidades basicas
que describié en su modelo.

Dorothea Orem (1980) desarrollé la TEDA a finaleslal década de los setenta. Con
esta teoria pretendia ofrecer una explicacion dactavidad enfermera en todas las
situaciones practicas de la profesion y definiasddud como: un estado sélido e
integrado de las estructuras desarrolladas y @idonamiento corporal y mental, que
incluye aspectos fisicos, psicoldgicos y socia@em identificé la salud como una
relacion del individuo con su entorno, mediatizado un conjunto de herramientas que
los individuos iran adquiriendo a lo largo de ssatello y que estan determinadas por

el entorno social y cultural en el que viven.
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Orem fue incluida por Marrimer (2007) en la dencexim escuela de las necesidades,
iniciada por Virginia Henderson, y su concepto a@ed esta proximo al definido por la
OMS (1946), con un caracter dinamico y participatiel individuo.

En la década de los ochenta, con la influenciaodeestudios de la Antropologia y el
estudio cultural de la salud, surgi6 la TeoriaaléliVersidad y la universalidad de los
cuidados culturales (Leininger, 1985, 1988). Egttora definid la salud como el
conjunto de creencias, valores y formas de actuaregan culturalmente conocidos y
utilizados con el fin de prevenir y conservar @nastar de un individuo o de un grupo,
y de ejecutar las actividades cotidianas. La sa&stdria imbricada en la estructura
social y, por tanto, variaria de una cultura a.otra

Otras definiciones del concepto de salud que podesrcontrar en las teorias
enfermeras son:

La definicion de salud propuesta por Hildegard &eptn su modelo de relaciones
interpersonales (Peplau, 1968) como un movimiergolal personalidad, y otros
procesos propios del hombre, dirigidos hacia la wkativa, constructiva, productiva,
personal y en comunicacion con su entorno. Encesteepto de salud la autora destaco
la figura facilitadora y directiva del profesioraifermero para alcanzar el mayor nivel
de salud posible.

De la teoria de Benner (1984) destacamos su ddiex@dn entre bienestar y salud.
Defini6 la salud como aquello que puede valoraesendnera objetiva, mientras que el
bienestar es la experiencia humana de la salud.

Con esta pequefia revision de algunas de las defieg de salud, impulsadas por
modelos o teorias enfermeras, podriamos concleil@gidistintos modelos enfermeros

otorgan al individuo el protagonismo para alcaretanaximo estado de salud. En todos
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estos modelos, la labor enfermera consistird em@ver aquellos elementos dirigidos a
alcanzar el mayor nivel de salud posible tantolémdéviduo como en su entorno.

Si bien todos los modelos podrian ser aplicablesséundios con pacientes cronicos, por
su caracter de teoria general y su intencion dehapder todas las situaciones a las que
el individuo se puede enfrentar a lo largo de slavilecidimos centrar nuestra atencion

en la TEDA de Dorothea Orem.
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1.3. Concepto de calidad de vida relacionada con $alud

El aumento de las enfermedades cronicas ha provasadambio en los criterios de

gestion de la enfermedad, asi como en los indieadde salud. EI cambio de paradigma
en el tratamiento de estas enfermedades, en lataqueacion del paciente no es el
objetivo principal, obliga a dar un nuevo enfogue atencién sanitaria. Asi, el cuidado
y manejo de la enfermedad crénica, la prevenciétasieomplicaciones, el retraso de
los procesos degenerativos y el control de las imatles asociadas son el eje de los
cuidados sanitarios en este grupo de patologias.

Este cambio en el afrontamiento de la enfermedénica hace que el SAS introduzca
cambios en su manera de evaluar los cuidados yrdésanuevos indicadores: ya no

sélo es importante medir la presencia o ausencfattdogia, sino que hay que valorar
el proceso salud-enfermedad. Este cambio influyetotaen los cuidados, los

tratamientos como en el concepto de calidad samitar

Enfermedad aguda Enfermedad crdnica

e Salud como ausencia de e Salud como bienestar y
enfermedad calidad de vida

Grafico 5. Evolucion de objetivos de enfermedad aguda a enfermedad cronica. Fuente: elaboracion propia

En la enfermedad cronica es tan importante el estdsalud fisiolégico como la

relacion que la persona tenga con su enfermedaxbritinto de cuidados asociados a la
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patologia, la actitud del paciente ante su nuelwmabdn de salud y como la perciba
desde un punto de vista individual, familiar, laddor social, seran fundamentales para
mantener una buena calidad de vida (grafico 5).

La investigacion sobre la calidad de vida de losigrdes ha aumentado
exponencialmente en las Ultimas décadas. Desdeimkrmparticulo publicado por
Elkinton (1966), afio en el que sdlo aparece esfgajp en laNational Library of
Medicing hasta alcanzar los 38.341 articulos referenciahosnarzo de 2004 y los
323.591 en marzo del 2018.

Las definiciones del concepto de calidad de vida sido muy variadas, prestando
atencion al ajuste de las esperanzas y ambicioeepatiente (Calman, 1984), al
bienestar entendido como satisfaccion o insatigfac(Ferrans, y Powers, 1985) o a
evaluaciones personales sobre los atributos positvnegativos de la vida (Grant,
Padilla, Ferrell, y Rhiner, 1990). Para la OMS;déidad de vida incluye un conjunto de
aspectos multidimensionales en el contexto deersiatde valores y la cultura del
individuo, abarcando las metas personales, expeagat niveles de vida vy
preocupaciones de una persona (OMS, 1993).

El interés e indefinicion del concepto de calidadvitia fue el desencadenante de que
en 1993 se creara ¥orld Health Organitation Quality of LIf@VHOQoL), un grupo
de trabajo impulsado desde la OMS para unificaceptos relacionados con la calidad
de vida y proponer una linea de trabajo internatidgno de los hitos de este grupo fue
la definicién de calidad de vida como “la percepaif@ un individuo de su situacion de
vida, puesto en el contexto de su cultura y sistel@avalores, en relacion a sus
objetivos, expectativas, estandares y preocupagi@idéHOQOL group, 1995).

De esta definicibn destaca su caracter subjetimogleque el individuo es el que

determina el impacto de la salud en su calidad ide, \en base a sus expectativas,
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experiencias y eencias. La introduccion del contexto cultural sistema de valore
del individuo amplia la complejidad del conceptaciBndolo también mas univers
Otro aspecto destacable es el dinamismo de laidéfin al poder adaptarse a |
cambios vitales,dad y situacioes socioculturales a las que se enfreati persona.
Otra de las definicionedgle calidad de vidajue encontramos es la propuesta
Schwartzmann (2003) quiefine la calidad de vidaomo el nivel percibido de bienes
derivado de la evaluacion que realiza cada perderglementos objetivos y subjetiy
en distintas dimensiones de la vi

Aunque solo hayamos expuesto dos de las princigtsiciones de didad de vida,
existen multiplesdefiniciones del concepto, pero la mayoria mantieaspecto

comunes: el caracter subjetivo, multidimensionadinamico de la calidad de vit

Calidad de vida

Caracter subjetivo, dindmico y multidisciplinar

Facilita la valoracion del tratamiento, evolucion enfermedad,
relacion con el paciente y la toma de decisiones

Grafico 6. Calidad de vida: caracteristicas y utilidad clinica. Fuente: elaboracion propia

La calidad de viddiene ui gran valor en los estudiganitarios, convirtiéndo en uno
de los principales objetivos en el tratamientoadedatolgias cronicaslesde finales de
los noventa. EBundamental para conocer la evolucion de la perssurelacion con los
profesionales saritios y secorrespondecon la participacion del individuo en
tratamiento. La calidad de vida es, por tanto, &unental en los cuidados de salud
que permite reconocer los efectos de la enfermezladyar tratamientos y facilitar

toma a decisiones sobre los mismos (Man¢, y McMillan, 2005) (gafico 6).
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1.3.1. Instrumentos para la medicion de la calidad de vida

La investigacion sobre calidad de vida en el emt@amnitario ha influido en la creacién
y validacion de herramientas que cumpliesen cogefundamentales de calidad para
medirla.

En el afio 1993 la WHOQOL desarroll6 un instrumergpecifico para la medicién de
calidad de vida: el WHOQOL 100, compuesto por 16h$ (WHOQOL group, 1993),

y se complementé con el WHOQOL BRIEF, formado pér @@eguntas. Ambos
cuestionarios estan validados en castellano pdrag@oén general (Badia, Salamero, y
Alonso, 1999). Debido a que la calidad de vidaesafectada tanto por la salud como
por la enfermedad y sus tratamientos, los instraosgpara medir esta variable deberian
contemplarse como instrumentos incluidos en la uaabn integral del paciente
(Charua, Benavides, Villanueva, Jiménez, Abdo, sndiedez, 2011).

En Espafa, la Red de Investigacion en Resultad®eryicios Sanitarios (Red IRYSS)
valoraba 8 atributos fundamentales en estos insintos: la presencia de un modelo
conceptual, la fiabilidad, validez y sensibilidati cambio de la herramienta, la
interpretabilidad de las puntuaciones, la carga gquponia para entrevistador y
entrevistado, el formato de administracion y lapaaeion cultural y linguistica del
instrumento (Valderas, Ferrer, y Alonso, 2005).

Para la medicion de la calidad de vida encontrasiosgyrandes grupos de instrumentos:
los de caracter genérico, de aplicacion en difeseabntextos clinicos, y los de caracter
especificos que permiten medir la calidad de vidpatologias concretas (Wong, Chen,
Yu, Sham, y Lam, 2015). A partir de los primerogstionarios genéricos se fueron
desarrollando y validando instrumentos especifécoxiltiples patologias, sobre todo en
aquellas de caracter cronico (Badia, 1999) y eeli@s encontramos cuestionarios

especificos para la valoracion de la calidad da eidla ERCA.
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1.4. Resiliencia y estrés en la enfermedad cronica

La resiliencia es un concepto ampliamente utilizaddos estudios sanitarios y que ha
captado la atencién de la poblacion cientificaasniltimas décadas.

En las primeras aproximaciones tedricas al concedptoesiliencia, esta variable se
concibié como un estilo de afrontamiento que peéenmptogresar de un modo positivo,
incluso en situaciones adversas de consideraldesitiad (Olsson, Bond, Burns, Vella-
Brodrick, y Sawyer, 2003). En la evolucion de estestructo tedrico se introdujeron en
su definicién no solo los factores personales, gpdian incidir en el afrontamiento de
las nuevas situaciones, sino también los factordsemtales (Rutter, 1985).

En esta evolucion, Richardson (2002) propuso ungatewia de la resiliencia y
describid un desarrollo en diferentes etapas, ceenmuestra en el grafico 7, durante la
investigacion del constructo resiliencia:

En una primera etapa o de las cualidades res#ierste identificaron recursos del
individuo que le permitian tener éxito personabgial. De estas cualidades, valores o
factores de proteccién se identificaron algunosadenautoestima, la autoeficiencia o
las redes de apoyo social.

En una segunda etapa se incluyd la resilienciarempraceso que permite afrontar
adversidades o cambios vitales, de forma que perniientificar, fortalecer y
enriguecer los factores protectores. En este poosespodian adquirir cualidades
descritas en la primera etapa y el individuo podiaidir afrontar las situaciones
novedosas como una reintegracion resiliente, fifiesdia por el autor como
fortalecedora, como una reintegracion comoda, ifigada como no promotora de
cambios, o bien como una pérdida de reintegragjga,impedia afrontar la situacion

con las herramientas adquiridas.
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En la tercera etapa seéentificaror los factores innatos asociados a la resiliencia
describieron lasfuerzas motivacional, dentro del grupo y del individuo, y I
experiencias que fomefan la activacion y utilizadin de estas fuerzas resilientes.
esta etapa se ayud@ascubrir las fuerzas que llevan a la personaattarealizacion

hacia una reintegracion resiliente de las dificlés

I Factores innatos
Etapa de las Resiliencia como .
! - asociados a la
cualidades resilientes proceso o
resiliencia
e Autoestima, * Reintegracion ® Fuerzas
autoeficiencia 'y resiliente motivacionales
redes de apoyo * Reintergracion dentro del grupoy
cdmoda del individuo
e Pérdida de

reintegracion

Grafico 7. Evolucion del constructo resiliencia. Fuente: Richardson (2002)

En la actualidadkl modelo imperante del estudio de la resilieneiadentificacon el
descrito en la segunda et, como un proceso de reintagion resiliente

En los adultos, la resiliencia a siendo estudiada como un proceso para entenc
capacidad de adaptacion a los cambios v y como una interaccion dinamica en
los factores de riesgo y factores resilientes (Qan, y Vinacia, 2011)

Este constructo de resiliencia se enmarca en urelmate salud muy cerco a la
salutogénesis (Antonovs, 1987). Aunque no existe un consenso en la dejmide
resiliencia, cuandose relaciona con la sal se asume que el irividuo ha
experimentado una adversidad en la que mostraaacidad resiliente: una capacic

para mantener sus niveles de funcionalidad o vavi& normalidad tras afrontar
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adversidad, con un caracter dinamico (Johnstonte®as, Crilly, Burton, Elliott,
Iversen, y Black, 2015)

En los estudios sanitarios la resiliencia ha sadoitun gran interés, desarrollando
diversidad de lineas de investigacion. Por un Esltha observado la relacion positiva
que tiene la resiliencia en la adherencia al tregato, el desarrollo en la capacidad de
autocuidado, la mejora en la calidad de vida oaepelrcepcion de la enfermedad. En
todos estos casos se ha identificado la resiliecmmo un factor relacionado con la
mejora de la salud (Stewart, y Yuen, 2011; Tempr&@d5). Estos estudios se han
visto concretados en otros que relacionan la eesila con mejoras percibidas en
pacientes con patologia cronica concretas comdrigiGa (Sturgeon, y Zautra, 2010) o
con lesionados medulares (Rudow, lacoviello, y Géyar2014).

Finalmente, la relacion de la resiliencia con lkdea de vida en pacientes crénicos se
ha identificado como un factor predictor positivld calidad de vida de los pacientes
con enfermedad cronica (Haase, Kintner, Monahdrolyb, 2014; Harris et al., 2010;
Liu, Wang, y Li, 2012; Molina, Yi, Martinez-Guti&z, Reding, Yi-Frazier, y

Rosenberg, 2014; Wu, Tsai, Liang, Liu, Jou, y BE2GA5)
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1.4.1. Instrumentos para la medicion de la resiliencia

Algunas de las herramientas para medir la resikeque se han desarrollado en este
periodo han sido estudiadas por Windle (Windle,120&/indle, Bennett, y Noyes
2011), y el autor ha seleccionado 15 de ellas par&aloracion. Entre las mejores
valoradas en su clasificacion de calidad encontsala@onnor-Davidson Resilience
Scale (CD-RISC) (Connor, y Davidson, 2003) y la escRlesilient Scale for Adults
(RSA) de Friborg, Hjemdal, Rosenvinge y Martinusgz001).

En cuanto al uso de los instrumentos para la m@dide la resiliencia encontramos que
el mas utilizado ha sido el CD-RISC (Temprado, 20fjbie presenta la cualidad de
haber sido disefiado tanto para medir la resilieroigpoblacion general como para
determinar como cambia la resiliencia en pacies@m®etidos a distintos tipo de
tratamiento. El modelo original de la CD-RISC salig teniendo en cuenta elementos
basicos como la competencia personal, la aceptgoi&itiva de los cambios, la
confianza en el propio instinto o la sensacion peya social (Connor, y Davidson,
2003), y aunque se utilice desde un modelo unifetfda cercania de estos conceptos
basicos a la capacidad de autocuidados y autofmenso de las situaciones de salud

nos hace identificarla como la herramienta masuatc para nuestro estudio.
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1.4.2. Relacion entre resiliencia y el estrés percibido

El estrés psicolégico ha sido definido en la tetnaasaccional de Lazarus y Folkman
(1984) como una relacién particular entre el irdlia y su entorno. El estrés aparece
cuando esta relacion es evaluada por el individmnocamenazante o desbordante y
puede poner en peligro su bienestar. Esta defmin@s muestra como el estrés es el
producto de la interaccién de las circunstancigsrmas y externas a la persona. Esta
relacion determina que cada individuo, en basesarscursos, reaccione de distinta
manera a situaciones estresantes como puedeesdetanedad.

La autoevaluacion cognitiva, identificada como uedrador de la reaccion del estrés,
forma parte de una valoracion constante que catlaidao hace de su situacion y lo
relaciona con su nivel de bienestar personal (8andP95). Esta capacidad
autoevaluativa, mediadora del estrés, presentaelar@on conceptual muy proxima a la
capacidad resiliente, y es fundamental para dardeey significado a las situaciones
que pueden provocar estres.

El afrontamiento de la enfermedad cronica provaealgs estresores se mantengan en
el tiempo y se ha relacionado con sintomatologimlfigica, emocional o conductual
negativa. Esta relacion depende, en gran medida, @le&luacion que realiza la persona
al afrontar la situacion de pérdida de salud (GlmzzRamirez y, Landero Hernandez,
2006). Las enfermedades cronicas y la cronificadélrestrés se han asociado con una
inmunosupresion acentuada, que puede traducirsenanmayor vulnerabilidad a
infecciones y otras enfermedades (Toasa Jupe, 201®s estudios han observado que
el estrés percibido se relaciona de manera negadivda evolucion de la enfermedad,
la adherencia al tratamiento y la calidad de vMaEwen, 1998; Redondo, Calvanese,

Garcia, y Hernandez, 2009).
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Parece clara la relacion entre resiliencia, egtedcibido y calidad de videgrafico 8) y
sobre esta relacioheppir (Leppin et al, 2014) realizaun trabajo de revisiol
encontrando en seisstudios ur relacion entrela resiliencia y el estrépercibido,
mostrandajue la mejora de la resilicia producia un descenso significativo en el r
de estrés percibidd?or otro ladose observaron mayores niveles aididad de vida
entre la poblacion con mayor capacidad resil, peroesta relacién no € significativa

estadisticamente.

Calidad de
vida

Estrés

percibido Resiliencia

Grafico 8. Interaccidn conceptos psicolégicos. Fuente: elaboracién propia

Entre los instrumentggara valorar el estrés percib encontramogl grupo de escal:
Perceived Stress Scate escala de estrés percibido (PS&3sarrollada por Cohe
(Cohen, Karmarck, yMermelsteil, 1983) y utiliada por primera vez para valo
situaciones estresantes de la en un grupo de estudiantes universita Este grupo
de escalas han sido las mas utilizadas para lacidediel estrés percibido (Lepp

2014), destacandentre ellas el usde la escala PSS 10 pgr facilidad de manej.
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2. INSUFICIENCIA RENAL CRONICA AVANZADA
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2.1. Insuficiencia renal cronica avanzada. Conceptos basicos

La supervivencia del ser humano es el resultadandequilibrio u homeostasis, mas o
menos estable, de todas sus componentes, esteugtfuaciones organicas. Entre los
componentes fundamentales para la estabilidadrdahismo se encuentra el volumen,
composicion, tonicidad y distribucion de liquidaa dhedio interno. Estos liquidos se
mantienen equilibrados mediante un proceso queidenpgh ingesta de elementos
sélidos y liquidos a diario y la excreta continya,sea por via intestinal, pulmonar o
cutanea, aunque la mayor parte de la eliminaciéagde y solutos recae en la funcién
del sistema renal (Harrison, 2006).

La eliminacion de liquidos por via renal, a tradeés filtrado glomerular (FG), supone

una actividad continua que implica un envejecindeytadaptacion constante de las
estructuras anatémicas del rindn (Vargas, 2013 Esvejecimiento es mediado por
factores no modificables, como las caracteristigagéticas o la edad, y se ha
identificado con una disminucién de la funcién temaazon de 8 ml/min por década, a
partir de los treinta afios de edad. Pero tambigridtaores modificables que inciden en
este proceso de envejecimiento renal, como sohdbgos higiénicos, alimenticios o

fisicos del individuo, las enfermedades que sudrgpdrsona o los tratamientos que
recibe. Esta evidencia es importante para valasupbsibles implicaciones que pueda
tener la iatrogenia en la etiologia y el desarrdiola enfermedad renal, asi como la
capacidad en la gestion de los autocuidados depmadana con la finalidad de prevenir

la enfermedad renal (Vargas, 2015).
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2.2. Criterios diagndsticos de la insuficiencia renal cronica

La capacidad funcional del rifion se considera nbirasta que alcanza unas cifras de
FG de 60 ml/min/1,73Mmeste es el limite por debajo del cual se coraidra situacion
patoldégica de insuficiencia renal.
Entre los factores de riesgo para desarrollar |€ EERcontramos la edad avanzada, la
presencia de patologias cronicas como la hipedenarterial (HTA), la DM, la
enfermedad cardiovascular y los antecedentes taeslide ERC (Sellarés, 2010). Por
otro lado, se han identificado factores asociadiaspaogresion de la enfermedad como
son: la etiologia de la ERC, edad, sexo, raza,woasde tabaco, obesidad, HTA,
hiperglucemia, dislipemia, enfermedad cardiovasquitavia y la exposicion a agentes
nefrotéxicos (Gorostidi et al, 2014). Entre lostéaes relacionados con la evoluciéon
desfavorable también se identifican la comorbiljdad privaciones socioculturales o la
derivacion tardia al nefrélogo (Sellarés 2010). doe@stos factores asociados seran
importantes para priorizar la actuacion clinicadyaativa, con el fin de retrasar la
instauracion y evolucion de la ERC o minimizar sfextos una vez establecida.
En 2002, laNational Kidney Foundatiompublicé las guia¥Kidney Disease Outcome
Quality Initiative (K/DOQI) en las que se establecio la definicidtuakde la ERC, su
clasificacion y los métodos basicos de evaluaci@vdy, Coresh, Balk, Kausz, Levin,
y Steffes, 2003; National Kidney Foundation, 20023. ERC se defini6 desde ese
momento como la presencia de alteraciones enracasta o funcion renal, durante al
menos tres meses, y con implicacion para la sdlimdre las alteraciones que se
incluyen, se sefialan alguna de las siguientes:
- FG inferior a 60 ml/min/1,73Mm
- Lesidn renal: definida como presencia de anormadidastructurales o funcionales
del riidn que puedan provocar un descenso del F@&&¢ et al, 2015), como son la
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albuminuria elevada, alteracion del sedimento uonaalteraciones electroliticas,
alteraciones estructurales histologicas, alterasi@n pruebas de imagen o
- haber sufrido un trasplante renal (TR).
La clasificacion de la ERC se basa en la etiolotda, categorias del FG y de
albuminuria como se muestra en el cuadro 1. Enatss#icacion se diferencian cinco
categorias del FG (G1 a G5) y tres de albuminuiag A3), siendo la ERCA un tipo

de ERC que alcanza las categorias G4 y G5.

Categoria Filtrado glomerular Descripcién

Gl >90 Normal o elevado

G2 60-89 Ligeramente disminuido

G3 45-59 Ligera a moderadamente disminuido
G3b 30-44 Moderada a gravemente disminuido
G4 15-29 Gravemente disminuido

G5 <15 Fallo renal

Categorias de albuminuria

Categoria Cociente albumina/creatinina Descripcion

Al <30 Normal a ligeramente elevada
A2 30-300 Moderadamente elevada

A3 >300 Muy elevada

Cuadro 1. Clasificacién en grados de la enfermedad renal crénica avanzada. Fuente: Gorostidi (2014)
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2.3. Datos epidemiologicos nacionales relacionados con la ERCA

La percepcion social y clinica de la ERCA ha suwfrich importante cambio en los
altimos 20 afios, pasando de ser una enfermedag asoziada a patologias de
incidencia relativamente bajas como glomerulopatiasefropatias hereditarias, a
relacionarse con enfermedades de alta prevalenai@sdaje multidisciplinar como la
HTA, la DM, la enfermedad cardiovascular o el poopioceso de envejecimiento.

En 2008, la Sociedad espariola de nefrologia (SHA)Spciedad espafiola de medicina
familiar y comunitaria (SEMFyC) establecieron laasés para la prevencion y el
manejo de la ERC entre atencion primaria y nefial¢glcazar et al, 2008), lo que nos
identifica la ERCA como un problema salud de grampdcto e interés para las
sociedades cientificas.

Por otro lado, el estudio epidemioldgico de la fitsencia Renal Crénica en Espafa
(EPIRCE) (Otero, de Francisco, Gayoso, Garcia, R0t6straba una prevalencia de la
ERC en la poblacién espafiola de un 9,16%, con fewaaion de mas del 20% de la
poblacion mayor de 60 afios. Entre los pacientesideg en Atencion Primaria por
enfermedades cronicas, como la HTA o la DM, la aleawia de ERC alcanzaba el 35-
40% en el rango de edad entre 40 y 64 afos. Ademeautores sefalaban que seria
necesario valorar el porcentaje de personas qudecgmdo ERC, no estaban
diagnosticadas (Otero, 2010).

La ERC muestra una relacion directa con la edaddsila prevalencia de la ERC de un
22% en personas mayores de 64 afios y del 40% eoresage 80 afios (Vargas et al,
2015). A su vez, la incidencia presentada en ariné de Dialisis y Trasplantes del
2015, recogido en el Registro Espafiol de Enfermmsaks (2016), muestra como los
nuevos casos se incluyen en las edades mas avaneb8a% entre los 45 y 64 afios, el
30% en mayores de 75 afios y un 28% entre los @bafiads; presentando cifras muy
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bajas entre los 15 y 44 afios (10% de los nuevascggatos infimos entre los 0 y 14
afos (0,006%).
El cuadro 2, muestra como la poblacién mas afegiadda ERC en Espafia son los

adultos mayores o ancianos (Registro Espariol derBos Renales, 2016).

Edad Pacientes Porcentaje (%)
0-14 afios 306 0,54
15-44 afios 9504 17
45-64 afos 22240 39,46
65-74 afos 13161 23
Mayores 75 afos 11276 20

Cuadro 2. Distribucion por edad de los pacientes con ERC en Espafia en 2016. Fuente: Registro

Espaiol de Enfermos Renales, 2016

La relacion encontrada entre la ERC con patolodéagran prevalencia en Espafa y
que son recogidas como principales factores dgaieardiovascular, como la DM, la
HTA, la insuficiencia cardiaca y la cardiopatiauémica, nos presenta un perfil de
paciente pluripatologico y de alta complejidad, nigmandante de recursos, lo que
requiere un esfuerzo muy alto para el sistemaaavst(Vargas et al, 2015).

La situacion descrita en Espafia mediante el docionmmearco sobre ERCA, incluido
dentro de la estrategia de abordaje de la crom@deel Sistema Nacional de Salud, nos
indica que aproximadamente cuatro millones de pass@adecen ERCA, sesenta mil

reciben TRS y la mitad estan en tratamiento colis@digVargas, 2015).

55



2.3.1. Epidemiologia de la enfermedad renal cronica avanzada en la

Comunidad Valenciana

Los datos presentados en el congreso nacional®ENa celebrado en Oviedo en el afio
2016, nos muestran un aumento de incidencia d&®@ & nivel nacional con cifras de
134,3 pacientes por millon de habitantes (ppmg éstel peor dato desde 2006, con un
aumento constante de las cifras en los Ultimogcwéios. A pesar de estos datos, en el
contexto europeo mediterraneo, la incidencia de ERQ014 situaba a Espafia, con
133,2 pmp, en mejor situacién que paises del emtoomo Turquia, Italia o Francia y
lejos de las cifras de Grecia o Portugal que siyaeralaramente los 200 pmp (Registro
espafiol de enfermos renales, 2016).

El informe del registro de enfermos renales de dantnitat Valenciana (2015) nos
mostraba una poblacién de 6527 enfermos renalda eomunidad, de los que un
65,45% son hombres. Por el tratamiento recibidominamos que el 49,89% recibian
tratamiento con hemodialisis (HD) en hospital otensanitarios, un 43.04% habian
recibido un TR, el 6,76% estaban en tratamientodidlisis peritoneal (DP) y so6lo un
0,26% (17 pacientes) recibian tratamiento de heftisdi domiciliaria (HDD).

De los 3256 enfermos renales en TRS con HD hoapaalel 36,74% lo recibia en
centros sanitarios publicos y el 63,27% era tratadocentros sanitarios privados y
concertados con el sistema sanitario publico véenc

Los datos de la Comunidad Valenciana en paciemie<EE®RCA estaban cercanos a la
media nacional (133,11 pmp), siendo inferiores sadatos extremos observados en
Catalufia (164,89 pmp), Baleares (164,78), o sumial otro extremo representado

por el Pais Vasco (98,21 pmp) o Castilla la Mar(dle®,27 pmp).
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En los pacientes con ERCA que inician TRS encoatr@s que la HD era el
tratamiento de mayor eleccién, con un 78% en 2p&f) con un importante descenso
desde el 2007, afio en el que el 86,4% de usuaimaba TRS con de HD hospitalaria.
En estos ocho afios, el resto de TRS habian aunsert una elevacion del 5% de la
DP o de un 3,3% del TR.

La Comunidad Valenciana se sitla entre las cifeagrdvalencia de ERCA mas altas de
Espafa (1310,5 pmp) y presenta la cuarta mayoragpidol de ERCA en TRS con HD
(50%, aproximadamente), claramente por encima destiia nacional.

El TR ha aumentado en Espafia desde los 1924 méespleealizados en 2001 a los 2905
realizados en el afio 2015. Pero el TR no siempefessivo y en 2015 el fracaso del
tratamiento, con vuelta a dialisis, era del 2,4%.

Los estudios de mortalidad en los pacientes conARB& 2015 nos indicaban que un
15,5% de los pacientes en HD, un 9,1% en DP y4# 2n TR, habian fallecido. Este
alto porcentaje de mortalidad en HD y DP era comgbde ya que el TRS no es una
intervencion curativa, como podria ser el TR, gle intentaba era paliar los efectos de
la ERCA, ya fuese en espera de un trasplante oramgjo la calidad de vida del
paciente.

El estudio de mortalidad asociada a los paciemesles de la Comunidad Valenciana
(2015) nos indicaba que se habian producido 565tawnjedestacando las de origen
social/psicologico (29,91%), las de origen cardiét®,17%) y las debidas a causas
infecciosas (13,10%). Entre los usuarios de la &tid, 465 del total de las muertes, las
causas asociadas eran mayoritariamente de origehaca (18,7%) e infeccioso
(12,26%), disminuyendo a un 10,75% las de car@sieosocial.

Por altimo, hay que destacar que la valoraciérgdsto sanitario que produce la ERCA

era un dato de gran relevancia en la estrategisatlamiento. Se observaba una gran
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diferencia de gasto entre el paciente en fasesigtisesl con un gasto de 11-12
euros/paciente/dia, o en tratamiento con dialisten un gasto de 34,6
euros/paciente/dia. Los pacientes que iniciaban ddRl8 afio suponian un gasto hasta 5
veces mayor que el paciente en ERC sin TRS, y 8svatas caras que el paciente
tratado con TR precoz (Francisco, 2011; Sellarédrd3a, Santana, Garcia, y Barroso,

2014).
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2.3.2. Conclusiones sobre el perfil epidemiologico del paciente con

enfermedad renal cronica

Esta revision de datos epidemiologicos definiamagen del paciente con ERCA en
TRS como una persona de edad avanzada, hombripapbldgico y con alto nivel de
complejidad clinica. Ademas, el paciente en tratamoi con HD presentaba un alto
riesgo de muerte asociado a causas cardiacas eiodas. Este perfil preveia una
elevada necesidad de cuidados dirigidos a la pog¥emle problemas relacionados con
su TRS, con necesidad de formacion en autocuidadts en nutricion, higiene, estado
animico y autocontrol para mejorar su calidad d#gaviEs en este ambito donde
Enfermeria puede ser de gran utilidad mediantell@acion, seguimiento y apoyo del
paciente con ERCA.

El proceso de degeneracion renal que conduce itubcion de ERCA y su posterior
inclusion en TRS tiene un conjunto de factores wesgos modificables y no
modificables que se deben valorar. Entre los fastonodificables es necesario prestar
atencion al aprendizaje de conductas saludablesguéentecer el proceso evolutivo de
la enfermedad y conseguir una mejor calidad de delapaciente. El retraso en la
evolucion de la ERC supondria una disminucion deglistos asociados al tratamiento.
Este trabajo, de caracter multidisciplinar, requiana coordinacion de los distintos
niveles de atencion, como ya se observo en el dawarre la SEN y la SEMFyC que
establecia las bases para la prevencion y el matejta enfermedad renal entre
Nefrologia y atencién primaria (Alcazar, 2008), ry & que Enfermeria y Psicologia

podrian aportar sus conocimientos desde la perspets] autocuidado del paciente.
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2.4 Cuidados en el paciente con enfermedad renal cronica avanzada

El documento de la SEN para el diagnéstico y tregata de la ERCA se basaba en el
control de aquellos factores modificables y quectafean a la evoluciéon de la
enfermedad renal. Entre estos factores encontrdasssituaciones que provocan
deplecion de volumen de liquidos (uso de diurétigesdida de liquidos mediante
vomitos o diarrea), el control de las situacionae grovocan obstruccion de las vias
urinarias, o el control de trastornos metabdlicama la hiponatremia, la
hiperpotasemia, la acidosis metabdlica o la hipeeoaia. Otros factores hacia los que
dirigir los cuidados eran la prevencion de infenem® urinarias, la disminucion del uso
de agentes diagnosticos nefrotoxicos como el gaidoti los contrastes yodados, v el
ajuste de dosis de farmacos como aminoglucosidasnfamatorios no esteroideos,
anfotericina, citostaticos, inhibidores de la olmenasa 2, digoxina, quinolonas o
etambutol (Gorostidi, 2014).

La intervencidn dietética y farmacoldgica era uimed basica en el tratamiento de la
ERCA y debia complementarse con medidas para élota@® la obesidad, promocion
del ejercicio fisico saludable, evitar el consuneaabaco y controlar el perfil lipidico y
glucémico del paciente.

Para desarrollar los cuidados apropiados y favotagearticipacion de los pacientes era
muy importante acordar los objetivos de control ebenfermo. El documento de la
SEN plantea los siguientes objetivos en la ERC ¢&ati, 2014):

1. Mantener una tension arterial por debajo de20imHg si es una ERC grado Al y
menor de 130/80 mmHg si es una ERC grado A2 o A3.

Entre las medidas farmacolégicas y no farmacol&gipara alcanzar este primer

objetivo se incluian la reduccion de peso, el amatel consumo de sal (4 y 6 gramos al
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dia), la realizacién de ejercicio fisico de 3 aeSisnes de entre 30 y 60 minutos a la
semana, la restriccion del consumo de alcohol, beindono del tabaco y evitar
suplementos de potasio, magnesio o acidos gradasiesta.

2. Mantener un buen control nutricional y metakmlic

Este segundo objetivo incluia, ademas de las medatderiormente citadas, la
reduccion de la ingesta proteinica a 0,8 g/kg/dipazientes con ERC en los grados 4 y
5 de FG sin riesgo de malnutricion; control de éanbglobina glicosilada por debajo
del 7%, elevando el limite a 8% en pacientes canocbilidades importantes y a 8,5%
en pacientes muy ancianos y/o fragiles. En pagecd& hiperuricemia el objetivo a
alcanzar serian cifras de acido arico por debajo ihg/dl.

El nivel aconsejable de hidratacion en la ERCA stalea claramente determinado, pero
en pacientes que conservan la capacidad de pramhircir era aconsejable alcanzar una
diuresis de entre 2 y 3 litros diarios, siempre ierge la individualizacién y control de
los casos. También era necesario atender a laslicanipnes derivadas de la ERC
como la anemia, alteraciones del metabolismo mineralas complicaciones

cardiovasculares (Sellarés, 2010).
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2.5. Terapia renal sustitutiva en el enfermo renatronico avanzado

Cuando el paciente alcanza la categoria de fatlal s necesario comenzar con la TRS
para suplir la funcion renal mediante técnicasdisicomo la dialisis, ya sea mediante
HD o DP, o también puede realizarse un TR que parehinormal funcionamiento con
un riflon trasplantado.

El TR es la opcion ideal aunque no siempre es [@din el periodo de espera hasta
alcanzar el trasplante, o en las personas en kslgtrasplante ya no es una opcion
terapéutica, los pacientes son tratados mediaotécts de depuracion extracorpOrea o
didlisis. La toma de decision entre HD y DP recuii@e un conocimiento profundo de
las caracteristicas clinicas, sociales y familiades paciente por parte de los
profesionales, y ademas, es necesario conocervel de implicacion en el proceso
patolégico, la disposicion al autocuidado y la ciged de aprendizaje, tanto del
paciente como de las personas que colaboren enisiaslios.

La comparacion de los beneficios y perjuicios detamica de dialisis seleccionada fue
presentada por Sellarés (2010) y nos indicaba guBR, comparada con la HD,
presentaba mejor control del hiperparatiroidisneoladfosforemia, de la acidosis y de la
anemia. Ademas, requeria de menos restriccion&idas, provocaba menos cambios
en el volumen extracelular y conseguia una mayesguvacion de la diuresis residual.
Por el contrario, la DP suponia mayor dificultadap&l control de colesterol y
triglicéridos, empeoraba la vasculopatia periférgresentaba menor supervivencia de
la técnica, debido a la presencia de un catétesraingl, y una incidencia considerable
de peritonitis. Ademas, en la DP existia la ne@ebie apoyo familiar en pacientes con
limitaciones fisicas y una adecuacién del domiaikb paciente para poder llevar a cabo

las técnicas de DP domiciliaria.
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Por todo lo expuesto, la eleccion de la TRS requialorar las caracteristicas del
paciente, de su entorno y de los recursos dehsassanitario. Ademas, es necesaria una
negociacion con el paciente y con su entorno famiii social y un acuerdo de
responsabilidad para la ejecucién de los cuidades derivan de cada una de las

terapias.
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2.6. Calidad de vida en el paciente con enfermedad renal cronica

La calidad de vida en el paciente con ERC, comel easto de patologias cronicas, ha
sido identificada como un indicador de calidadtaesisal. Su medicion permite evaluar
los efectos de la ERC sobre el paciente, es unarhenta util para valorar el
tratamiento y facilita la negociacion y toma deisieoes junto al paciente y su entorno
social (Mandzuk, y McMillan, 2005).
La revision de los instrumentos de medida de cdlakavida en el marco del paciente
con ERC nos muestra una gran variedad de herraasig®ebollo-Rubio, Morales-
Asencio, Pons-Raventos, y Mansilla-Francisco, 2035)entre ellas encontramos
algunas de caracter genérico y validadas en casteltomo las siguientes:
- Nottingham Health Profilecon 38 items y autoadministrada (Alonso, Prigto,
Antén, 1994).
- Sickness Impact Profileon 136 items y auto/heteroadministrada (Ba®@6)L
- SF-36 Health Surveyon 36 items y auto/heteroadministrada (Alonsigt®, y
Anton, 1995).
- EUROQOL 5D, con 15 items y wuna escala analdgicaualis
auto/heteroadministrada (Badia, Roset, Montséfi@iiman, y Segura, 1999).
- Laminas COOP-WONCA, con 9 items y auto/heteroadstrama (Lizan y Reig,
1999).
Entre los instrumentos especificos para la medid@®oalidad de vida en pacientes con
ERC encontramos (Rebollo, 2015):
- Kidney Disease Questionarieon 26 items, heteroadministrado, con un alfa de
Cronbach en su validacion al castellano de 0,98ap&k-Ude, Galan, Vicente,

Alamo, Fernandez-Reyes, y Badia, 1997).
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- Kidney Transplant Questionnarieon 25 items, autoadministrado, con un alfa
de Cronbach en su validacion al castellano en8ey(00,9 (Rebollo, Ortega,
Ortega, Valdés, Garcia-Mendoza, y Gomez, 2003).

- Kidney Disease and Quality of Life-Short Forron 43 items autoadministrados
y con un Alfa de Cronbach en su validaciéon al dste mayor de 0,65 (Garcia
et al, 1998).

Una revisién mas actualizada sobre las herramigraiasmedir el constructo de calidad
de vida percibida en el paciente con ERCA nos adiomo el cuestionario mas
destacado eKidney Disease and Quality of Life JBDQoL-36) (Chaves, Duarte, y
Vesga, 2013), validado en castellano y basado enestionario genérico de calidad de
vida percibida SF-36. Ademés sefala el KDQoL-36 @womma herramienta muy
utilizada en la que destaca su aplicabilidad (Pakenela, Paez-Hernandez, Rodriguez-

Daza, Medina-Atencia, LOpez-Tavera, y Salcedo-Q@uint2015).
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3.1. Conceptos basicos en la Teoria enfermera del déficit de

autocuidado de Dorothea Orem

En el SAS espafiol se promueve la participaciornvadtie los ciudadanos para la
promocion de la salud y la prevencion de la enfdade por tanto, es un modelo

sanitario donde la capacidad de autocuidado deivitud es una herramienta

fundamental para alcanzar el mayor nivel de sdfideste marco sanitario la TEDA

(Orem, 1980, 1993, 2001) seria de gran utilidad pamprender y aplicar las acciones
de promocion de la salud y prevencion de la enfdasiedesarrolladas a través de los
autocuidados.

La TEDA resulta especialmente atil en el marcoalerifermedad cronica, en la que la
persona tiene que afrontar un cambio en su sitnadgtél, readaptando sus habitos y
conductas hacia un nuevo objetivo de salud.

Para comprender la aplicabilidad de la TEDA ercladados del paciente con ERCA es
necesario comenzar por la definicion de los comsepie enfermeria y persona que

conforman esta teoria.

69



3.1.1. Concepto de enfermeria y persona en la Teoria enfermera del

déficit de autocuidado

Para Dorothea Orem la enfermeria pertenece a lifidade los servicios sanitarios que
se organizan para prestar asistencia directa am@yscon necesidades legitimas, de
diferentes formas, y atendiendo a sus estados ldel ®aa la naturaleza de sus
necesidades de asistencia sanitaria. Esta definm& aporta una vision de caracter
practico e interdisciplinar, con una actividad emfera con funciones sociales e
interpersonales que caracterizan las relacioneaydda entre quienes necesitan la
asistencia y quienes la prestan. Por tanto, larmef@a intervendria tanto en la salud
como en la enfermedad y, por extension, en lastiistfases de la enfermedad cronica,
mediante una asistencia directa para cubrir lassidades del paciente.

La TEDA se concibe como una teoria general enfexrnmgre intenta explicar la
actividad profesional en todas las situacionestjoas (Orem, 2001), partiendo de la
pregunta: ¢en qué estado estd una persona cuandiecise que una enfermera o
enfermeras intervengan? Esta primera pregunta ls&sica en la TEDA y de ella
partirdn las tres subteorias que la componen, ar:sdleoria del autocuidado (TA),
Teoria del déficit de autocuidado (TDA) y Teorid distema de enfermeria (TSE),
como se muestra en el grafico 9.

Estas tres subteorias tienen un caracter dinardioalquier persona y en cualquier
situacion de autocuidado tiene recursos para lissre a su situacion de salud (TA),
pero en un momento determinado puede ser incapaaakr frente a la situacion de
autocuidado y requerir la atencion de los profedes enfermeros. Esta situacion de

requerimiento de ayuda le haria participar de l&ATPara resolver esta situacion, los
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profesionales deenfermeri. puedenactuar mediante distintos sister de apoyo

profesional para cubrir lasecesidadeo demandas de la persona (TSE)

Subteoria del autocuidado
(TA)

Teoria enfermera del
déficit de autocuidado
(TEDA)

Subteoria del déficit de
autocuidado (TDA)

Subteoria de sistemas

La persona tiene recursos
para el autocuidado

La persona no puede
alcanzar los autocuidados y
se plantea la necesidad de
ayuda

La enfermeria valora cémo

enfermeros ayudar a la persona

Grafico 9. Teoria enfermera de déficit de autocuidado y subteorias de Dorothea Orem. Fuente: Elaboracion
propia.

Definido el concepto dia profesion enfermera y como actua el profesienatelacior
con la poblaciones necesario identificlas caracteristicas de la persona a la que ¢
sus cuidados.

El individuo es definiden la TEDA como un agente capaz de promover y manter
vida, la salud y el bienestar mediante accioneteateldas, y esta idea contiene
suposicion implicita de que los seres humanos riidibee voluntad. Por tanto, Ore
nos presenta a un individuo acti libre y con un fin propiocomo es el alcance de

salud y el bienestar.
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3.1.2. Concepto de autocuidado y requisitos de autocuidado en la

subteoria del autocuidado

El concepto de autocuidado se define como la pade las actividades que las
personas maduras, o que estan madurando, iniclvan a cabo en determinados
periodos, por su propia voluntad, y con el intelésmantener un funcionamiento
dinamico y sano. El autocuidado permite continuam el desarrollo personal y el
bienestar mediante la satisfaccion de los regsisitecesarios para las regulaciones
funcionales y del desarrollo. Esta definicion asuque la persona es activa, libre, en
continuo desarrollo y con un objetivo final de skyubienestar.

La TA se define como el conjunto de los factoresadgersona o entorno que hay que
mantener estables para el desarrollo normal dede Va salud o el bienestar. Esta
necesidad terapéutica implica la actividad de altiaclo, es decir, las habilidades de
las personas para cubrir sus necesidades de nugldr@rada y que se incluyen dentro
de los recursos socioculturales del entorno doadsdo educada la persona.

Este nivel del autocuidado lo conforman los requssde autocuidado, definidos como
consejos sobre las acciones que se deben llevaba gara regular aspectos del
desarrollo humano. Por tanto, los requisitos deocaidlado son los objetivos
formalizados del autocuidado: razon, objetivo ylteslos esperados. Estos requisitos
no seran los mismos a lo largo de la vida, ni tasopen las distintas circunstancias de
salud o enfermedad en las que se encuentre langensor lo que Orem los discrimina
en tres grupos (grafico 10):

Requisitos universales o validos para las distiatapas del ciclo vital. Estos requisitos
se centran en el aporte de aire, alimentos, agudados sobre eliminacién, equilibrio

entre actividad y descanso, equilibrio entre irteicn social y soledad, prevencion de
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peligros para la vida o el bienestar y la promocd®l funcionamiento huma
saludable. Estos requisitesnbasicos para la vida y, por tanto, soniversale.
Requisitos de desarrolldEsto: estancentrados en la provision de herramientas
fomentan la implicacion en edesarrollo personal y en dfrontamiento de le
situacionesvitales que pueden afectar individuo. Estos requisitos se asoci@a
momentos concretos del ciclo vital que, sin seolpgicos, requieren de un conjunto
estrategias para adaptardentre estos period podemos identificaiel paso de la
infancia a la madurez, taaternidad o paternidad, envejecimi¢ o jubilacior.
Requisitos de autocuidado de desviacion de . Estos requisitos incluyen conjunto
de acciones que la persaeadria que llevar a cabo para su cuidado en situeE que
le obliguen a convivicon alguna lesi¢ o estadgatologico, o bien en situaciones

diagndstico o tratamientte enfermedad.

Universales: basico
para la vida.

De desarrollo:
cambios del cicle
| vital no patolégico.

REQUISITOS DE

AUTOCUIDADO AUTOCUIDADO

De desviacion de la
salud: en situaciones
patologicas.

Grafico 10. Requisitos de autocuidado en la TEDA. Fuente: elaboracién propia

En losrequisitos de autocuido de desviacion de la salud encontrarialas acciones
gue ungoersona diagnosticada de patologia crénica tenddaadopt: enfrentarse a la
misma. En este estudie incluirian conocimientos especificos solae etapas de la
ERC, sobrdos tipos de TIS, conocimientos para poder identifigaacorda objetivos

terapéuticos, asi contas cuidadoy los resultados esperados detocuidadc
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3.1.3. Subteoria del déficit de autocuidado y subteoria de los sistemas

enfermeros

La TDA identifica aquellasituaciones en las que el individno puede hacer frente
su capacidad de autocuida( 0 de cuidar a personas a su caiyute esta situacion |
persona puede decidir act con los recursos aprendidalicitar ayuda del entorr
social y cultural alemandr cuidados del sistema sanitario.

La persona que identifica es consciente de su limitaci@gara autocuidarse o cui
puede solicitar ayuda las profesionales denfermeria. Tas valorar los requisitos t
autocuidadoy necesidades que la persona prea se decidiraracciones practic,
deliberadas ylirigidas a proteg, regular o desarrollar la acii\ad de autocuidado de
persona demandant® estas actividades se ldenomina sistemas enfermercy

componen la TSKHue completa ITEDA (graficoll).

> ™~ ,/”
Teoria del sistema de

, ‘e enfermeria
Teoria de déficit de

autocuidado » Totalmente compensatorio

* Parcialmente compensatorio
* De apoyo/educacién

Grafico 11. Evolucidn desde la teoria de déficit de autocuidado a la teoria de sistemas de enfermeria. Fuente:
elaboracion propia

En la TSE es necesaridentificar los conocimientos y recursos de la peaspar:
implementar las actividades de autocuidado y valorar la aplcacde sistema

enfermeros parcial o completamente compensatonogjen, aplicar sistemas
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apoyo/educacion para guiar, ensefiar o apoyar tma de decisiones y fomentar las
habilidades necesarias para que la persona realipppio autocuidado.

Como se puede observar, la TSE incluye el sisteenapyo/educacion que puede
aplicarse en cualquier momento de los requisitosadk®cuidado. Y los sistemas
compensatorios estaran determinados por la hatbilchpacidad y disposicion de cada
persona para afrontar su situacion vital.

En el caso de los pacientes con ERCA sometidosSaciR HD pueden requerir de los

tres sistemas de compensacion enfermera en dsstimionentos de su proceso.
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3.2. Cuidados en el paciente con ERCA en terapia mal sustitutiva desde la

perspectiva de la Teoria enfermera del déficit detaocuidados

El diagnostico de la ERCA vy la propuesta para TBfuiere de un gran esfuerzo de
adaptacion para la persona y su entorno sociafr@itar una situacion vital novedosa y
gue supone la adopciéon de grandes cambios en sesprde autocuidado.

Desde el punto de vista de la TEDA, el pacienteEERCA mantendra los requisitos de
autocuidados universales como continuidad de spigoultura y trayectoria vital para
mantener su salud. Los requisitos de autocuidadiodgsviacion de la salud supondran
la adopcion de autocuidados que requieren un camabitos habitos dietéticos, de
higiene, de uso de farmacos, de prevencion deosegsagra su salud del paciente y de su
entorno social. Para afrontar esta situacion, désdESE, el equipo de enfermeria
acompafara, educara y evaluara la capacidad deualddos del paciente, decidiendo
el tipo de sistema enfermero mas adecuado pargpeatente.

Uno de los objetivos propuestos en la TEDA es ladsg el bienestar de paciente,
incluyendo la calidad de vida percibida. Como hewloservado en otros apartados de
esta introduccion, el estrés percibido y la resdia son factores relacionados con la
capacidad individual para el afrontamiento de estaaciones estresantes. Por tanto, es
basico que el equipo enfermero valore e intervesolpae estos factores para alcanzar la
mayor calidad de vida, bienestar y capacidad decaidtados posible.

Entre los autocuidados que necesitara implemehfogente se incluye la continuidad
de aquellos que el paciente debi6 de adoptar dutanévolucién de la ERC, como
pueden ser:

- Modificacion/adaptacion de la dieta: mayor conttella ingesta de iones como el

fosforo o el potasio.
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- Control de la ingesta de proteinas totales ereladi

- Control de los liquidos ingeridos: adaptarlos adpacidad de eliminacion urinaria
conservada o bien a la necesidad minima en caaoulia.

- Control del peso, los edemas y la tension artesiad:valores aportaran informacion
sobre la evolucion del paciente y la presenciaideidos o iones que no son
eliminados por via renal.

- Control de los tratamientos farmacoldgicos: idérdiido sintomatologia asociada a
problemas de metabolizacién y eliminacién de los&tos.

- Control de la asistencia de las visitas médicas T RS.

- Control de sintomas asociados a la propia técrecdidisis: picor, sindrome de
piernas inquietas, hipotension, anemia u otroslenoés relacionados con la terapia
especifica.

- Mantenimiento de la fistula o catéter tunelizadeapaonseguir que la técnica de
filtrado sea lo mas eficiente posible.

Este conjunto de cuidados pueden suponer una cangacional, cognitiva e

instrumental muy importante para el paciente y isiorao social. Para afrontarla, el

SAS cuenta con el apoyo de un equipo multidiscplien el que destacan los

profesionales de la nefrologia, la enfermeriapsiaologia.

En el grafico 12 se observan los tres tipos deiséqs de autocuidado aplicados al

paciente con ERCA.
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Requisitos de autocuidado
desviacion de la salud

. //7 * Mantenimiento y mejora de
| autocuidado universal
Reqms!tos de REC{UISI'.COS de » Educacién autocuidados retrasar
autocuidados autocuidado evolucién ERCA
en ERCA universal

» Autocuidados o sistemas enfermero de
compensacion parcial, total o
apoyo/educacion

Grafico 12. Requisitos de autocuidado aplicados a la ERCA Fuente: elaboracion propia

La relacion con el sistema sanitario del pacienteEERCA en TRS con H hospitalaria
es intermitentgya que suelen recibir los ciclos de dialisis @salternc, y, por tanto,
sera necesar que el paciente y su ento social desarrollersu capacidad de
autocuidados para mejorar bienestar y la calidad de videl pacient. De este modo
los cuidados nutricionales, farmacolégicos, higiéajde automonitorizacion de signt
y sintomas, aatrol de parametros fisioldgicos y cuidados emaalies podral

afrontarse desde la responsabilidda participacion activdel pacient.
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3.3. Conclusiones sobre autocuidado y enfermedadna crénica avanzada

Todas las personas sufren un proceso degenerana que, si bien no tiene que
evolucionar a una categoria patolégica, si queeim@eorando debido a diversos
factores evitables y no evitables, como la edad. tBoto, es fundamental que las
personas sean responsables de su autocuidadoigrarauir el avance de este proceso
degenerativo.

Instaurada la ERC, el paciente tendra que revisarawocuidado y valorar las
modificaciones necesarias para disminuir el riedggrogresion rapida de la patologia
renal.

Si se alcanza la fase de fallo renal, y se dedittatamiento con TRS, la persona tendra
gue conocer e implementar una serie de cuidadesifisps que le permitan seguir con
éxito las terapias propuestas.

En el caso de la ERCA estamos ante una enfermedada& en la que el paciente y su
entorno, con ayuda de los profesionales sanitar@gen una gran responsabilidad en la
toma de decisiones. El conocimiento del procesemEgtivo renal, los conocimientos
relacionados con los cuidados y la responsabikdde su propia situacion favoreceran
que el paciente con ERCA sea mas activo en el aidimdo y pueda alcanzar una

mayor calidad de vida.

79



3.4. Instrumentos para medir la capacidad de autocdados

La capacidad de autocuidados no es un conceptoséxzide modelos teoricos de
enfermeria, sino que aparece asociado tambiénr&depsicolégicas como la teoria
social cognitiva de autoeficacia (Bandura, 197783)90 la teoria del estrés y la
capacidad de afrontamiento de Lazarus (LazarusaMMiy Folkman, 1986). Es tal la
relacion que existe entre estos conceptos y lasa®rde medicion, que en la revision
bibliografica de instrumentos para la medida debeauidado presentada por Mufioz
(Mufioz, Cabrero, Richart, Orts, y Cabafiero, 200%, identificaron hasta 27
instrumentos de medida de autocuidado que inclagtres teorias descritas por Orem,
Bandura o Lazarus.

El desarrollo de instrumentos biométricos paraal@acidad de autocuidados basada en
el modelo de la TEDA ha sido investigado desdddmde los afios setenta. La primera
publicacion que encontramos en esta revision isidue la escald@he Exercise of
Self-Care Agenc{ESCA) (Kearney, y Fleischer, 1979). Esta escaldime través de
43 items, la capacidad de autocuidados de loxpantites y se valido en inglés en una
poblacion de estudiantes americanos de enferm@saglogia.

Las herramientas para medir la capacidad de aul@dos las podemos agrupar en dos
tipos: las de uso genérico y las de uso especiiooel primer grupo destacdrhe
Appraisal of Self-Care Agency ScdlkSA) desarrollada por Evers (Evers, Isenberg,
Philipsen, Senten, y Brouns, 1986) y que valorabadencia de autocuidado del
paciente. Otras herramientas estaban centradas morhocion de la salud conidne
Health-Promoting Lifestyle Profile (HPLP Il) (Acton, y Malathun, 2000) $trategies
Used by People to Promote Hea(tBRUPPH) (Lev, y Owen, 1997). En el grupo de las

herramientas de caracter especifico destacandaksgslesarrolladas para su utilizacion
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en pacientes diabéticos, combe Summary of diabetes Self-Care Activi{@®SCA)
(Toober, y Glasgow, 1997) dhe diabetes Self-Care ScaleSCS) (Lee, y Fisher,
2002); test para pacientes con problemas cardiacosio The Hearth Failure
Knowledge TestHFKT) (Artinian, Magnan, Sloan, y Lange, 2002para pacientes de
salud mental, comdhe Depression Coping Self-Efficacy ScABCSES) (Perraut,
2000) o The Mental Health-Related Self-Care Agency S¢Mel-SCA) (West, y
Isenberg, 1997), entre otros. La mayor parte desestestionarios se caracterizaban por
su facil uso, ser autoadministrados y con niveéeBabilidad altos.

La capacidad de autocuidado es fundamental papaada a los cambios de cada etapa
del ciclo vital y las modificaciones que suponetio® los procesos de desviacion de la
salud, maxime cuando estos cambios son de carégiaico. Asi, el estudio del
constructo de autocuidado, ya sea como parte ttadewlel proceso de la enfermedad
cronica, ha suscitado gran interés para los inyastres (Mariscal, 2006). En los
ultimos afios ha aumentado el estudio del autocaiéadlas enfermedades crénicas y
encontramos trabajos con pacientes con cancer garfMariscal, 2006), pacientes en
tratamiento quimioterapico (Kawasaki, Uchinuno, &Ar&obayashi, y Otsuka, 2011),
pacientes con prostactectomia (Kim, 2011), pacseetetratamiento con hemodialisis
(Oren, y Eng, 2014), pacientes con enfermedad pudmabstructiva cronica (Yildirim,
Asilar, Bakar, y Demit et al., 2013), o pacientessase(Burdette, 2012).

Es destacable la repercusion que esta linea dajdrab tenido en Espafa, siendo el
modelo integrado de autocuidado desarrollado patsek (2006) el que generd mayor
produccion de instrumentos de medida de autocugladio el marco tedrico de la
TEDA. El cuestionario de autocuidado especificeekenancer de mama (CAESCAM)
desarrollado por Mariscal (2006) y verificado pastenente por Merino (2012), fue el

inicio en el desarrollo de una linea de investi@actn autocuidados que alcanzd a
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muchas otras patologias cronicas. En afios suceapa®cieron el cuestionario de
autocuidados especificos para pacientes con DM2I(@AEDE-2) (Moreno, 2012), el
cuestionario de autocuidados especificos en pasienbn psoriasis (CAEPSOR)
(Vargas, 2013), el cuestionario de autocuidados@fpos para familiares de personas
en procesos criticos (CAESFAM) (Morano, 2011), eéstionario de autocuidados
especificos en pacientes ostomizados (CAESPO)d@mll2015) o el cuestionario de
requisitos de autocuidados para pacientes diagadss de trastorno mental, validado
en pacientes con diagnostico de esquizofrenia @Rol2I011).

La presencia de este gran numero de herramiergasiéisas para medir el autocuidado
en patologia cronica en castellano nos obligé hzezauna busqueda mas especifica
sobre autocuidado en pacientes con ERCA dentrandeto de la TEDA. En esta
busqueda soOlo se encontro la escaif-Care Agency ScalSCAS) propuesto y
validado por Besey Oren y Nuray Eng¢ en Turquia Ose Eng, 2014). Como sus
propias autoras afirman, en el momento de su daglgano se encontraban instrumentos
especificos para medir la capacidad de autocuidado$os pacientes con ERCA
sometidos a HD y decidieron desarrollar un instmimeue cubriese esa necesidad.

La escala SCAS esta compuesta por 22 items, ceropeones de respuesta que se
valoran de 0 a 2 puntos cada una, resultando wgorde puntuacion global de 0 a 44
puntos. La puntuacion méxima equivalia al maximeelnide autocuidado, no
habiéndose definido puntuacion de corte para ®rprétacion. La validacion de esta
escala se realiz6 en una poblacién de pacienteER@A en tratamiento con HD y DP
de Turquia.

La escala fue dividida en 5 subescalas que aterdies criterios de autocuidado: uso

de medicacion, dieta, automonitorizacion, cuidadggnicos y estado mental, con un
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maximo de puntuacion de 12, 10, 8, 8 y 6 puntgse@s/amente, sin encontrar en ellos
la utilizacion de puntuacién de corte en su inetiguion.

La consistencia interna de la escala, medida mediah coeficiente de alfa de
Cronbach, muestra resultados de 0,75 para la etmalaaplicada en pacientes en
terapia con HD hospitalaria. Las autoras tomaranaceeferencia los datos de Bowling
y Ebrahim (2005) con un valor de aceptacion ded a@é Cronbach entre el rango
minimo de 0,5y 0,7, para afirmar que el instrurneara consistente. Al mismo tiempo
para cada una de las subescalas mostraron unealfaathbach que oscilaba entre el
0,68 para los items de automonitorizacion, el @& los items asociados al uso de
medicacion y la dieta, y desciende a 0,56 en ésdtasociados a cuidados higiénicos y
0,57 en el estado mental. Aunque los datos pamdfaelde Cronbach son bajos, las
autoras consideraron que todos estaban en un racgmtable, segun Bowling, y
Ebrahim (2005).

La ausencia de otros instrumentos de medida dewdsmo en el paciente con ERCA
en TRS con HD nos impulsé a plantear la adaptageéeste instrumento en nuestro

entorno o bien desarrollar un instrumento nueviadimea iniciada por Mariscal.

83



84

Autocuidados y calidad de vida en el paciente hemodializado



Autocuidados y calidad de vida en el paciente hemodializado

4. METODOLOGIA

85



86

Autocuidados y calidad de vida en el paciente hemodializado



4.1. Objetivos e hipotesis de trabajo

4.1.1. Objetivo general

La ERCA es una patologia crénica que requiere dadlguisicion y desarrollo de
competencias en autocuidado por parte del paciedi® las personas de su entorno.
Esta adquisicion de competencias puede estar neepg@dvariables psicolégicas como
la percepcion de la calidad de vida, la resiliercil estrés percibido por la persona al
afrontar los cuidados derivados de la ERCA.

El objetivo de esta tesis fue valorar la relaciénlal capacidad de autocuidados con la
calidad de vida, la resiliencia, el estrés percbidas variables clinicas y
sociodemogréficas y de rutinas diarias en el p&ezieon ERCA en TRS durante mas de

seis meses con HD hospitalaria.
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4.1.2. Objetivos especificos

El objetivo general de este estudio se concretasesiguientes objetivos especificos.
Objetivo 1. Describir las variables sociodemogedicde rutina diaria y clinicas de la
poblacién a estudio.

Objetivo 2. Adaptar y validar la escala SCAS (OrgA14) de autocuidado en el
paciente con ERCA en TRS con HD hospitalaria erstna@ntorno sociocultural y para
nuestra poblacién de estudio.

Objetivo 3. Analizar la capacidad de autocuidadmfadoblacion a estudio.

Objetivo 4. Analizar la calidad de vida de la paida a estudio

Objetivo 5. Analizar la resiliencia y el estrésqgieido de la poblacion a estudio.
Objetivo 6. Estudiar la relacion entre la calidadwvitla, la capacidad de autocuidados,
resiliencia y estrés percibido de la poblaciontadis.

Objetivo 7. Identificar elementos predictores sdlrealidad de vida, la capacidad de
autocuidados, la resiliencia y el estrés percibideediante las variables

sociodemograficas, de rutina diaria, clinicas gqsigicas.
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4.1.3. Hipétesis de trabajo

Hipotesis 1: El nivel de autocuidado en los paesmion ERCA en tratamiento con HD
es pobre.

Hipotesis 2: La capacidad de autocuidados, laieesib y el estrés percibido estan
relacionadas con la calidad de vida asociada allia £n el paciente con ERCA en TRS
con HD hospitalaria.

Hipotesis 3: Las variables sociodemograficas, dgnaudiaria y clinicas estan
relacionadas con la capacidad de autocuidadosdadalle vida del paciente con ERCA
en TRS con HD hospitalaria.

Hipotesis 4: La calidad de vida, la capacidad deauidados, la resiliencia y el estrés
percibido se pueden predecir mediante las varigldiesldgicas, sociodemogréficas, de

rutina diaria y clinicas.
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4.2. Método

4.2.1. Diseilo

En esta tesis se plante6 un estudio descriptimastersal y multicéntrico en pacientes
con ERCA tratados durante mas de seis meses cdmbliitalaria convencional, en los

centros de Diaverum en la Comunidad Valenciana.
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4.2.2. Poblacion diana

El universo de estudio lo formé el total de padenton ERCA en TRS con +
hospitalaria identificados en el registro de enfermos renale la Comunidad
Valenciana (2015)n total de 3256 pacientes el afio 2014.

De este universo se deci tomar um muestra representativa para un nivel de confi
del 95% y un margen de error del 5%, asumiendduacon mas desfavorable en
que el 50% de los pacienttendrian un nivel de autocuidagode calidad de vid
inferior a la puntuacion media de laerramientas de medicion. Para que esta mi

fuese representativa sequerii de laparticipacion de un minimo de 344 pacier

Seleccién a
conveniencia: centros
privados
hs -

¢ e

Seleccion a
Poblacion en HD 3256 4{ B SRR e Muestreo polietapico conveniencia: centros

ICy 5% error asumido) Diaverum {n>500)

g ’ X

Seleccion por
conglomerados
uniformes {centros)
hastan>400 pacientes

Grafico 13. Descripcion del muestreo polietdpico. Fuente: elaboracién propia

La seleccion de lenuestra s plante6 mediante un muestreo polietapdividido en tres
fases (grafico 13). En lprimera fase se seleccionaron a los pacientes idtenén
centros concertadode titularidad privada, descartando los tratadoscemtros de
titularidad publca, por facilidad de acceso para el equipo de figason. En un:
segunda fasese seleccionarc los centros concertados gor conveniencia y facilide
de accesase centrd el estudio en los centros Diaverum @ofaunidad ValencianiLa
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presencia de 8 centros Diaverum distribuidos empiagincias de Castellon y Valencia
centralizados en una sola direccion clinica y lanaudisposicion para participar en el
estudio y la no existencia de restricciones pameeso a los centros de los pacientes,
facilitaba el proceso administrativo para el esiudpermitia cumplir los objetivos del
estudio. En la tercera fase, al observar que &l ti&t pacientes tratados en el afio 2015
en las clinicas de Diaverum, en las provincias déeNtia y Castellon, superaba el
namero de 500, se decidié hacer una aleatorizgmbéronglomerados uniformes de los
8 centros de Diaverum, eligiéndolos hasta alcaekzatimero de 400 pacientes. Para el
estudio se asumié una distribucién uniforme de gasientes entre los centros de

hemodidlisis, ya que ésta se basa en criteriosrgioms y no clinicos.
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4.2.3. Criterios de inclusion y exclusion

Para determinar los criterios de inclusién se zéalina revisién bibliografica v,
descartando los criterios mas restrictivos para gdeempo en TRS, se decidié adoptar
los criterios de inclusion habituales en los estsidrealizados sobre pacientes
hemodializados (Carrillo Algarra, y Diaz, 2013; Ki2010; Yu, Yeoh, Seow, Luo, y
Griva, 2012):

- Ser mayor de 18 afios

- Estar incluido en el programa de HD hospitaladavencional mas de 6 meses

- Estar recibiendo el TRS en 3 dias alternos aefaasa, en sesiones con una
duracion entre 3 y 4 horas.

- Obtener una evaluacion cognitiva satisfactorieediante el mini examen
cognoscitivo (MEC) (Lobo et al, 1999). Esta valédacse realiz6 en caso de tener
dudas sobre la capacidad cognitiva del pacient® yansideré superada con una
puntuacion superior a 24 puntos

- Haber firmado el consentimiento informado pamdigipar en el estudio

- Presentar una adecuada comprension oral y edefitastellano.

Los criterios de exclusion del estudio fueron:

- No cumplir alguno de los criterios de inclusion.

- Presencia de comorbilidades que alterasen el estayhitivo del paciente,
valorarando esta situacion mediante el MEC y noesumlo los 24 puntos en el

examen.
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4.2.4. Poblacion participante

Del total de pacientes a los que se ofrecio lahiatad de participar en el estudio
cumplian los criterios de inclusién y firmaron eheentimiento informado un total de
312 personas. Tras entregar el sobre codificado @ instrumentos para
autocumplimentacion, y finalizado el plazo de redagle documentacion, un total de
234 personas devolvieron los cuestionarios cumpliat®s correctamente
conformando la poblacién participante en este @stud

La edad media de esta poblacion participante fué7ga5 afios, con una desviacién
tipica de 11,63 afios y un rango de edad entreBDafios. Y la distribucion por sexo
fue de 86 mujeres (36,8%) y 144 hombres (61,5%),Zpacientes que solicitaron no
incluir esta informacion porque consideraban qudripo ser reconocidos por los
investigadores.

Debido al caracter descriptivo de esta tesis yeaunno de los objetivos de estudios es la
descripcion del perfil de las personas con ERCtadi@s con HD, se decidi6 incluir el
resto de la descripcion de la poblacion en el agartie resultados, incluyendo los datos

sociodemogréficos, de rutinas diarias, datos @sicpsicoldgicos asociados al estudio.
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4.2.5. Variables a estudio

Las variables a estudio se identificaron mediante nevision bibliografica. El equipo

investigador selecciond aquellas variables quediani en los objetivos de estudio

mediante consenso.

Las variables sociodemograficas y de rutina dia@ recogieron mediante un

cuestionario disefiadad hog formado por 12 items (anexo 1):

- Edad

- Sexo

- Nivel maximo de estudios: se opta entre ocho ateras que van desde “sin
estudios” a “doctorado”

- Relacion con la religion: con cinco opciones qua da “catolico practicante” a
“ateo/agnaostico”

- Profesién: recogida como una variable abierta

- Situacion laboral actual: con 7 opciones de respusdre “activo” y “jubilado”

- Entorno de su domicilio: diferenciando entre “rurgl “urbano”, incluyendo el
punto de corte en una poblacién de 5000 habitantes

- Personas con las que convive en casa: con 5 ogaileneespuesta entre convivencia
con pareja, pareja e hijos, hijos, otros familiaresiidadores

Las variables que identificaban la rutina diaridadpersona incluian:

- Medio de transporte para su traslado al centreeraliiciando entre transporte
publico, privado o sanitario

- Tiempo dedicado al desplazamiento hasta su ceatterdpia: medido en minutos y
recogido como respuesta abierta

- Percepcion de este desplazamiento: con cinco retsgsudesde “muy facil” a “muy
dificil”
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- Turno de didlisis en el que se trata

Las variables clinicas incluidas en la tesis senobton de los informes de control de

calidad que se realizan en los centros Diaveruaesoh:

- DM: presencia o ausencia de la enfermedad

- Tipo de fistula: identificando tres opciones “acceascular arteriovenoso” (AAV),
“catéter vascular tunelizado” y “otros accesos”

- Comorbilidad: recogida mediante el indice de contiddrl de Charlson abreviado
(Berkman, Leo-Summers, y Horwitz, 1992). Variableamtitativa que recoge
informacion de enfermedad vascular cerebral, DMQEPInsuficiencia cardiaca,
demencia, enfermedad arterial periférica, IRC yceanLa puntuacion maxima es
de 10 puntos y la minima es de 0 puntos, valordaguwesencia de la enfermedad
con un punto a excepcion de la IRC y cancer quéipardoble.

Para la valoraciéon de las variables psicolégicagiearon los siguientes instrumentos:
e MEC (Lobo et al, 2002)

El nivel de fiabilidad del test oscila entre 0,89,99 dependiendo del tipo de pacientes.

Realiza la valoracion cognitiva mediante distinp@gametros: orientacion temporal,

orientacion espacial, fijacion de recuerdo, atemcab calculo, recuerdo diferido y

lenguaje. La puntuacion maxima de este test e geitos y la minima de 0.

La interpretacion del mismo se realizo sobre @ltoé la puntuacion. El test clasifica a

los pacientes con 27 puntos 0 mas como “situacidmmal” y con 24 o menos

puntuacion como “sospecha patoldgica”.

« KDQOL-36 (Chaves, 2013)
El cuestionario (anexo 2) esta compuesto por 3@sitde respuesta multiple tipo likert y

con una fiabilidad superior a 0,90, medida mediatfi® de Cronbach para poblacién
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general espafiola. Los items 4, 5, 6 y 7 tienerogomnes de respuesta, los items 2y 3
tienen tres opciones, los items 1, 8 y del 12 gir@8entan 5 opciones y los items 9, 10
y 11 presentan 6 opciones de respuesta. La vaborate cada item se realiza con
puntuacion maxima de 100; asi los items de dospesipuntuaran 0 y 100, los de 3
opciones puntuaran 0, 50 y 100, los de 5 opcionea5050, 75 y 100 y los de 6
opciones puntuaran 0, 20, 40, 60, 80 y 100.
La interpretacion de este cuestionario se realiediamte 5 parametros: los items del 1
al 6 valoraban el componente fisico y los items7dal 12 el componente mental de la
calidad de vida, los items del 13 al 16 valoralzasensacion de carga que producia la
enfermedad en el paciente, los items del 17 ah2@lidad de vida relacionada con los
sintomas y problemas de la enfermedad y los iteeh23al 36 los efectos de la ERC
sobre su vida (Hyes,1997).
Los datos se interpretaron de manera directa: s aftos indican mayor calidad de
vida, sin existir una puntuacion de corte paraaaracion.

 CD_RISC (Connor, y Davidson, 2003)
La escala (anexo 3) esta formada por 13 items c@n ascala tipo likert con 5
respuestas y presenta una fiabilidad en pobladpafmla alta, con un alfa de Cronbach
de 0,89 (Menezes, Fernandez, Hernandez, Ramostadéw, 2006). La valoracion de
este instrumento se realizé mediante una recodiinaentre 0 y 4 puntos. La
puntuacion global maxima posible era de 52 puntda yninima de O puntos. La
interpretacion de la puntuacion es directa: a magyortuacion mayor resiliencia, sin
existir un punto de corte para su valoracion.

« PSS-10 (Campo-Arias, Oviedo, y Herazo, 2014)
La escala (anexo 4) presenta una fiabilidad bajpartacion de habla castellana, con

un alfa de Cronbach de 0,65 y esta formado potteifisi de respuesta tipo likert. La
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valoracion de este instrumento se realizara megliamta recodificacion de las
respuestas segun las siguientes directrices: eitdos 4, 5, 7 y 8 se valoraran las
respuestas “nunca” como 4 puntos y “muy a menudaiacO puntos; y en los items 1,
2, 3, 6, 9 y 10 las respuestas tienen una puntudomersa. La puntuacion global
maxima en la escala es de 40 puntos y la minim@ pientos. La interpretacion de la
puntuacion es directa, a mayor puntuacion mayeégtercibido, sin existir un punto

de corte para su valoracion.
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4.2.6. Analisis estadistico

Las variables cuantitativas se presentaron mediastealores de la media y desviacion
estandar. Se estudi6 la distribucion de los valereta muestra mediante la prueba de
Kolmogorov-Smirnov para determinar si presentabaa distribucion normal. En el
conjunto de las variables cuantitativas se estiadgimetria y curtosis de la distribucién
de los valores, aceptandose como distribucion rloowando el valor absoluto de
asimetria y curtosis era inferior a 1.

Para las variables psicolégicas cuantitativas, desdimediante CD-RISC, PSS-10 y
KDQOL-36, se realizé un célculo de fiabilidad deréspuesta mediante la prueba de
alfa de Cronbach, aceptando como una buena fiabilha cifra superior a 0,8,
siguiendo las directrices mostradas en el cuadfedrge, y Mallery, 1995; George, y
Mallery, 2003).

Valores alfa Cronbach Clasificacion

>0,9 Excelente
0,8 -0,89 Bueno

0,7 -0,79 Aceptable
0,6 —0,69 Cuestionable
0,5-0,59 Pobre

<0,5 Inaceptable

Cuadro 3. Clasificacion del coeficiente Alfa de Cronbach.
Fuente: George, y Mallery (2003)

Las variables cualitativas se presentaron mediartporciones y numero absoluto de

respuestas validas.
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4.2.6.1. Adaptacion de la escala SCAS en nuestro entorno con poblacion

de ERCA en tratamiento con HD hospitalaria

Algunosautores sefalan qipara el proceso de adaptactdanscultural deuna escala
es necesario reahr una traduccion, adaptacion, validacion y redacde normas d
uso. Para lograr una buena equivalencia a nivelsgoo, conceptual, de contenidc
técnico se puede elegir entre distintas opcionesaber, traduccion del instrumer
retrotraducciontécnica bilingiie, comité evaluador y estudiotp (Carvajal, Centenc
Watson, Martinez, Ysanz Rubiale, 2011). Ya que existe acuerdo la utilizacién de
masde uno de estos métodos, en esta tesis utilizaapoetrbtraduccion con persor

bilingles yel comité de expertos, siguiendo el procque se describe en el grafic4:

Traduccidn con
dos personas
bilingiies

Revision comité
expertos

Creacion
borrador

Revision comité
expertos
externo

Creacion 28
borrador

Retrotraduccion

Prueba piloto
en poblacion

Grafico 14. Proceso de traduccion y validacion de la escala SCAS. Fuente: Elaboracién propia

Se realizdé una traduccion del inglés al castellpor dos personas bilingues. Es
traducciones fueron revisadas por un comité dereoggdormado por tres miembros
equipo deanvestigacion, gu unificaron las dos traducciones @m primer borrador. Es
borrador se trasladé a tres expertos exterr grupo de investigacion, d de ellos eran

100



enfermeros especialistas en el marco de la TEDAaethea Orem y un tercero era
nefrélogo especialista en TRS. Tras revisar y @altas modificaciones propuestas por
el grupo de expertos externos al grupo, se modifiedlaptd al instrumento mediante
técnica Delphi entre el grupo de expertos del egunipestigador.

Tras la redaccion definitiva en castellano, la kessa devolvio a los dos traductores
bilingles para realizar una retrotraduccion inddparie. Cada retrotraduccion fue
entregada al otro traductor para valorar erroresaséicos en la version final. Si se
observaban errores groseros por alguno de los ciaeés se volvia a revisar el
instrumento traducido hasta un acuerdo entre &mkittores y el equipo de expertos.
Acabada la fase de traduccion y retrotraducciomspsieito al experto en nefrologia que
realizase una prueba piloto del instrumento eniez die sus pacientes para que
valorasen la factibilidad, comprensibilidad y adsman de las preguntas a su patologia

en las condiciones del protocolo de estudio descrit
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4.2.6.2. Validacion de la escala SCAS

La validez de la escala SCAS se valoré por digim®dios. La validez aparente se
evalud por acuerdo entre los expertos y la valdkezontenido se valor6 mediante la
técnica Delphi y no requirié analisis estadisticos.

La validez de criterio se determind mediante la garacion con la validez de otros de
los test utilizados en el estudio y que habian pregiamente validados en poblacion en
castellano (Polit, y Hungler, 1999) como el CD-RI§@e se consider6 como “Gold
Standard” en este sentido.

La validez de constructo se evalu6 mediante urisasdhctorial confirmatorio (AFC), a
pesar de que el instrumento SCAS ya habia sidaladdi y habia demostrado su
consistencia (Oren, 2014).

Con esta validacién de la escala SCAS se preterutiano afirmaba Cronbach
(Cronbach, 1951), no solo explicar y comprendeoektructo tedrico en el que se basa
el instrumento, y que en este caso esta basada €&DA, sino también validar la
herramienta traducida al castellano. Una vez raddizel AFC, se realizO una
comprobacion de la validez de cada uno de losrestgue las autoras habian definido
dentro de la escala, para comprobar mediante kbprde alfa de Cronbach que cada
uno de los constructos que conformaban el instrtoriemian validez por si mismo y
conformaban la medida de un concepto o constructo.

Posterior al AFC se realizé el modelo de ecuaci@sésicturales (MEE). Esta técnica,
gue no muestra causalidad entre las variables,aaguglantear relaciones entre las
variables estudiadas y ayuda a determinar quédsigason estadisticamente validas.

El MEE se desarrolla siguiendo cinco etapas (Cy2&ii2): especificacion del modelo
tedrico, identificacion del modelo, estimacion degmetros identificados como libres

en el modelo tedrico, evaluacion del modelo y bdndia ajuste y la modificacién del

102



modelo cuando éste no alcanza los niveles adecudelaguste. La quinta etapa o
evaluacion del modelo estructural supone a su gezfases: comprobar si el modelo
cumple los supuestos para los que se puede reabractamente el MEE, detectar
estimaciones erroneas, examinar los casos atioosprobar el ajuste global, realizar
la evaluacion del modelo de medicion y realizaeValuacion del modelo estructural.
La sexta etapa o modificacion del modelo cuandaaleanza niveles adecuados de
ajuste se podra realizar mediante tres métodosdsasndice de modificaciéon o cambio
en la Chi cuadrado, el test modificador de Lagrangktest de Wald.

Para la comprobacion del ajuste del modelo a rauestcala traducida se realizé un
AFC y se valoro el modelo a través de distintosceglde ajuste como son el indice de
Chi cuadrado de Satorra-Bentler’Xel indice de Chi cuadrado relativo?(&.L.), la
significacion general del modelo (p), la raiz caad media del error de aproximacion
(RMSEA) vy los indices de ajuste comparativo (CFlip@emental (IFl). Se considero
que el ajuste del modelo era adecuado cuand§relsiltaba no significativo (p>0,05),
el X?/G.L. se situaba entre los valores 1y 2, el CEl il eran mayor o igual a 0,95 y
el RMSEA era menor o igual a 0,05 (Bagozzi, y Yi12). En caso de no alcanzar estas
cifras se consideraron criterios laxos y aceptatieso los siguientes: valores entre 2 y
3 para el X/G.L., cifras mayores o iguales a 0,90 para el €l IFI, y valores
menores o iguales a 0,08 para el RMSEA.

La fiabilidad de la escala para la estabilidad terapse expresé mediante coeficiente
de correlacion y entre las dos medidas de testegtreconsiderando como un margen
aceptable coeficientes de entre 0,7 - 0,9 (PoB99L Se asumid que existen 5
componentes dentro del instrumento y que 4 de étheslicacion, dieta, autocontrol e
higiene) son estables y el quinto componente @deleshental seria mas inestable y, por

tanto, existe mayor riesgo de no repetibilidad i(P@P99). La estabilidad se valord
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mediante el test de correlacion de Pearson tanta pariables como para los
componentes.

Para estimar la fiabilidad a través de la constséemterna se utilizé la técnica de alfa
de Cronbach y adoptando como un nivel de consisi@teptable entre 0,7 y 0,8, nivel
bueno de 0,8 - 0,9 y nivel débil entre 0,6 - 0,édfge, y Mallery, 2003).

Todo el andlisis estadistico se realizd0 con el esgunformatico de IBM SPSS

Statistics for Windows, version 21.0.
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4.2.6.3. Estudio de calidad de vida

Se realiz6 un estudio descriptivo de la calidadvid@ y de sus cinco componentes,
estudiados en el KDQOL-36 y, posteriormente, undegtcorrelacional de la calidad de
vida con el estrés percibido (PSS 10), la resilien€D-RISC), la capacidad de
autocuidados (SCAS), las variables clinicas, satrafraficas y de rutina diaria. Se
identificaron como correlaciones directas aquelas las que el coeficiente de
correlacion de Pearson (r de Pearson) era positoarrelaciones inversas cuando el r
de Pearson era negativo. Se consideré que la acidel era significativa cuando el
nivel de significacion era menor de 0,05. En casovdriables con distribucion no
normal se utilizé la prueba no paramétrica de taci@ de Spearman, tomando como
datos de correlacion y significacion los mismogecids que en el estudio mediante el r
de Pearson.

Se analizaron las variables cualitativas dicotomisaxo, tipo fistula, DM y entorno, y
su relacion con los componentes de la calidad dke miediante prueba t de Student para
muestras relacionadas en los casos de distribuiémal o prueba de Wilcoxon para
condiciones no paramétricas. Se determing, pacadas la hipotesis nula, un valor de
significacién inferior a 0,05.

Para las variables nominales: personas con lacz@ugve en casa, situacion laboral,
relacion con la religion y nivel maximo de estudyosu relacion con la calidad de vida

se realiz6 un ANOVA.
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4.2.6.4. Estudio de resiliencia

Se realiz6 un estudio descriptivo de la variabkliemcia medida con CD-RISC. A
continuacion se realiz6 un estudio correlacionakatgliencia con el estrés percibido
(PSS 10), la capacidad de autocuidados (SCAS), Masables clinicas vy
sociodemogréficas. Se identificaron las relaciotiesctas cuando el r de Pearson era
positivo y relaciones inversas cuando el r de Peaesa negativo. Se considerd que la
correlacion era significativa cuando el nivel dgndficaciéon era menor de 0,05. En caso
de variables con distribucibn no normal se utili@d prueba no paramétrica de
correlacion de Spearman, tomando como datos deslaciGn y significacion los
mismos que en el estudio mediante el r de Pearson.

Se analizaron las variables cualitativas dicotomisaxo, tipo fistula, DM y entorno, y
su relacién con la resiliencia mediante prueba Stlglent para muestras relacionadas
en los casos de distribucidbn normal o prueba decdXin para condiciones no
paramétricas. Se determind para descartar la Bigotella un valor de significacion
inferior a 0,05.

Para las variables nominales: convivencia con aargibilacion, religion y nivel

estudios y su relacién con la calidad de vida akzeun ANOVA.
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4.2.7. Cronograma de trabajo

4.2.7.1. Fase de creacion del proyecto

Entre los meses de febrero y julio del 2015 seiz@dh planificacion del proyecto

siguiendo las fases que se indican en el cuadro 4.

Febrero Julio 2015  Septiembre Diciembre Enero Marzo Abril 2016
2015 2015 2015 2016 2016

Disefio del protocolo de
investigacion

Contacto con Diaverum

Comité deontoldgico UJI

Adaptacién transcultural
SCAS

Recogida datos

Retest

Cuadro 4. Cronograma del proyecto de investigacion. Primera fase

Para desarrollar el protocolo de investigaciénesdiz0 una revision bibliografica para
encontrar cuestionarios sobre autocuidados y chiltftavida validados en castellano
para el paciente con ERCA en TRS con HD hospitalkamni el marco de la TEDA. Se
aprovechd esta revision para determinar las vasadbciodemogréficas, psicolégicas y
clinicas relacionadas con la calidad de vida yue@uidado en pacientes con ERCA en
TRS con HD.

Simultaneamente se realiz6 la revision de los depidemiolégicos de pacientes con
ERCA en la Comunidad Valenciana en el afio 2014a paoder determinar
provisionalmente el universo, poblacién diana y stiagepara el estudio.

Por motivos de economia de recursos se decididacezitestudio sobre la poblacion de

pacientes en tratamiento de HD en los centros deveim de la Comunidad
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Valenciana. Se realizé un contacto con la direcdércentro de gestion autonémico de
Diaverum y se nos solicito la presentacion de wyguto de investigacion concreto y
traducido al inglés para poder presentarlo a la sedtral, ubicada en Alemania.

En ese momento se elaboré un protocolo de invesiigaque se presento al comité
deontoldgico de la Universitat Jaume | de Castetiqulio del 2015. El protocolo fue
aprobado por dicho comité el 27 de julio del 20abeko 7). En agosto del 2015 se
tradujo al inglés y se envido a la sede central devédum para su valoracion y

aprobacion.
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4.2.7.2. Implementacion del proyecto

Entre los meses de junio y septiembre del 2015is&ila adaptacion transcultural de
la escala SCAS para su posterior validacién ereltasb en nuestra poblacion. Este
periodo de adaptacién se prolongd entre los massesptiembre y noviembre del 2015.
En septiembre del 2015 se inicid el contacto telefib con los centros seleccionados de
Diaverum para presentar el proyecto a los respéesabanitarios, solicitar su
colaboracion e implicarlos en el trabajo de inggstion.

La ultima semana de noviembre de 2015 se realizéontacto con todos los centros
seleccionados. Se informd del periodo de contagtola poblacion y de recogida de
datos, que se se desarrollaria en los meses @enthic@ del 2015 y enero del 2016. Se
concertaron las visitas por parte de los investigesicolaboradores para la solicitud de
participacion, firma de consentimiento informado Ide pacientes y entrega de los
instrumentos de investigacion, solicitando quesefdehas se enmarcaran en las fechas
previstas en el cronograma del proyecto.

La relaciéon de los investigadores con los paciesitasio el protocolo que se detalla a
continuacion:

El contacto se realiz6 al menos 30 minutos despleégperiodo de conexion a los
modulos de hemodialisis y hasta 30 minutos antéspbeeso de desconexion. El
investigador fue presentado al paciente por el opetssanitario del centro. El
investigador explico el proyecto de investigaciotaynecesidad de cumplimentar un
documento de consentimiento informado individuabda participacion en el estudio.
Si el paciente accedia a la firma, se codificabale@umento de consentimiento
informado mediante un sistema de codigo QR y eleseh el que se le entregaban los
instrumentos se codificaba con el mismo cddigo. €ste proceso se aseguraba el

anonimato de los datos personales del pacienteerRomente se mostraban los
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cuestionarios al participante y se explicaba el andel cumplimentacion y el plazo de
entrega, que se unificod en 6 dias para todos lusose Los cuestionarios se recogieron,
de manera anonima, en una urna que se coloco aanieb de hemodialisis y que era
custodiada por el personal sanitario del centro.

Los cuestionarios se devolvieron a los investigaslolurante una visita que se realizé a
los 10 dias del primer contacto con los pacieniss.esta visita se solicitd a los
profesionales que realizasen un recordatorio allagygacientes que habiendo firmado
el consentimiento informado aun no habian entredaddocumentacion en la fecha.
Finalmente se realiz6 un nuevo contacto, a losia8 del primero para la recogida
definitiva de los instrumentos entregados.

El primer dia de contacto con los pacientes sézeah contacto con la direccion de
cada uno de los centros para recordar la necesldadecoger los datos clinicos
incluidos en el estudio y recordar la metodolo§iaalizado el proceso de recogida de
cuestionarios se realizé un listado con los numdeodocumento nacional de identidad
o numero de identificacion fiscal de los paciemadicipantes, recogidos en la hoja de
consentimiento informado (anexo 6), y se entredasadirecciones médicas de los
centros, solicitando los datos clinicos. La devidluae los listados de pacientes y sus
correspondientes informes clinicos, por parte de dentros Diaverum, se realizo
mediante un documento Excel enviado telematicam®uat® asegurar la privacidad y el
uso exclusivo de estos datos, el acceso al docommequeria de una clave de acceso
que se envié al teléfono del investigador principal

El dltimo contacto programado con los centros davBium fue en marzo del 2016.
Este contacto, programado para realizar un prodescetest a los participantes del
estudio, se transformd en una nueva entrega y idalg los cuestionarios, segun el

protocolo estipulado, para aumentar la muestra emlidacion de la escala SCAS y se
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realizo en tres de los seis centros estudiadccontacto para la recogida del retest

instrumentoSCAS no se realiz6 debido a que los datos obtersdos! estudio d
fiabilidad de la escalao habin alcanzado los niveles esperadopy;, tant, no era
pertinente esidiar la estabilidad tempor

Paa mantener el anonim: en las bases de datoada participante tenia asociado
codigo que incluia el nombre del centrun nimero de usuari@e cred una segur

base de datosn la quese identificaba el nombre del participante y eligddde
participacionasociado al codigo QR utiliza (grafico 15). Sobrda primer: base de
datos anonimizadase realizaron los estudios estadist

Los cuestionarios, consentimientos informados yudwmntacion clinica en pap
cuando la habia, quedaroustodiados en la Universitaiaume | de Caste para
posibles revisiones y como medio de proteccionodedhtos de los pacientes, sierr
salvaguardando el anonimato y la confidencialidadlal informacion dada por I

mismos, a través de los codigos

(LIE~-4L1!

_ o
L} ot

M3 y exclusio poars investigesss dlics

con b finalided de mej I ek » al paciente hamod Adomas de s s

dutos serhn trestadey eon total confidenciidad v desvinculados de cualguior

informacisn que permits identficar a 18 periona

% dews an sta iivastigaion e solictamps i cesidn o lod dutos nxn‘d??

Grafico 15. Carta y consentimiento informado codificado mediante cédigo QR.
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4.2.8. Aspectos éticos

El proceso de seleccion y participacion de losgrdges que participaron en esta tesis
fue totalmente voluntario y en todo momento se agplardaron los derechos de
decision, anonimato y confidencialidad de los paréintes, respetando los principios
éticos descritos en el informe de Belmont (VV AA83) y el codigo de Nurenberg
(Nuremberg, 1947).

La realizacion de este proyecto se centrd en lagida de informacion y no implicé la
intervencion sobre el participante con ningunait&cmédica, enfermera o psicoldgica
gue pudiera afectarle. No existi6 componente expmrtal que pudiera poner en riesgo
la salud del paciente, por lo que se preservaparaipio de no maleficencia.

Todos los pacientes adscritos a los centros Diavemran propuestos para la
participacion en el estudio si cumplia con loseciits de inclusion descritos en la
metodologia respetando el principio de justicias katerios de inclusion y exclusién
eran de caracter funcional y, por tanto, no habtarios de caracter excluyente por
cuestidon de raza, religion, género o cualquier wtodivo no justificado.

El principio de autonomia del paciente se protegiédiante la creacion de un
documento de consentimiento informado que el p&eiegecibia y firmaba, si
consideraba oportuno, y con el que se cedian s dacopilados en los instrumentos
que se utilizaban en el estudio para su uso demtile modo agregado y anénimo. El
paciente podia revocar este consentimiento en wealgqnomento, asi como podia
negarse a la entrega de los instrumentos, lo quentnderia por parte del equipo
investigador como un desistimiento en la partidifpac

Para mantener la intimidad del paciente se realizdiso andnimo de los datos. Se
codificaron los documentos de cada uno de losqiaitites que accedian a formar parte

del estudio mediante un codigo QR y un cddigo alfiaérico (grafico 15) en el que se
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identifico el centro de hemodialisis mediante sigleel paciente mediante niUmero. Este
codigo QR se adheria al consentimiento informadopdeiente, Unico lugar donde
aparecia el nombre del paciente, y al sobre eneekg incluian los instrumentos que se
entregaban para autocumplimentacion. Los consesiios informados recogidos y
codificados pasaban a ser custodiados en estateciadUniversitat Jaume |, y las bases
de datos se utilizaron siempre bajo el uso de dmbgos alfanuméricos asociados al
codigo QR.

Los documentos, tanto fisicos como en soportealjgié conservaran durante 5 afios en
las dependencias de la Universitat Jaime |, sefligaola legislacion, y pasado este
tiempo desde su recogida seran destruidos mantEnemeste proceso el anonimato de

los mismos.
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Los resultados derivados de los objetivos e hijtpsopuestos en esta tesis se

desarrollan segun la siguiente estructura:

- Descripcion de las variables sociodemogréficas, ratina diaria, clinicas vy
psicolégicas de la poblacidon estudiada como respael®s objetivos 1, 3, 4y 5.

- Adaptacion y validacion de la escala SCAS de audados en nuestro entorno. En
este apartado también se incluye el estudio déstriy los analisis factoriales
exploratorios y confirmatorios realizados para nigelipretacion del instrumento
como respuesta al objetivo niumero 2.

- Estudio descriptivo de la capacidad de autocuidai@ok poblacion estudiada que
responde al objetivo 3 y a la hipotesis primera.

- Estudio correlacional de la capacidad de autocoislgdlas variables psicoldgicas,
clinicas, sociodemograficas y de rutina diaria coespuesta al objetivo 6 y a la
segunda hipétesis de trabajo.

- Estudio de modelos predictivos de la capacidadutiecaidados de los pacientes en
base a las variables sociodemograficas, de rutimaad clinicas y psicolégicas
como respuesta al objetivo numero 7.

- Estudio descriptivo de las variables calidad deyviésiliencia y estrés percibido y
andlisis de modelos predictivos para estas vagatiediante el resto de variables
sociodemogréficas, de rutina diaria, clinicas ycqégicas como respuesta a los

objetivos 4,5,6y 7.
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5.1. Estudio descriptivo de las variables

5.1.1. Estudio descriptivo de las variables sociodemograficas y de
rutina diaria

Del total de pacientes a los que se ofrecio lahiatad de participar en el estudio
firmaron el consentimiento informado 312 persordeyolviendo los instrumentos
cumplimentados correctamente un total de 234 fpaatites.

La muestra final estuvo conformada por 234 pasditips. La edad media de la
poblacion participante fue de 67,25 afos, con wsaidcion tipica de 11,63 afios y un
rango de edad entre 30 y 91 afios. La distribucidrsexo fue de 86 mujeres (36,8%) y
144 hombres (61,5%), con 2 pacientes que decidisv@portar esta informacion.

En las variables sociodemograficas y de rutinaai@nseguimos la participacion solo
de los 155 pacientes en la primera fase de es{ddi@mbre 2015 y enero 2016). De
los 79 pacientes que respondieron en marzo del 80ib6obtuvimos la respuesta a la
escala SCAS.

El nivel maximo de estudios de la poblacién que@aade es bajo, destacando que un

32,9% afirma tener estudios primarios y un 28,4&gado escolar (tabla 1).

Tabla 1. Distribucion de la variable nivel maximo de estudios de la muestra

Frecuencia Porcentaje

Sin datos 8 5,2
Sin estudios 15 9,7

Primarios 51 32,9

Graduado 44 28,4
FP I 6 3,9

FP I 16 10,32
Diplomado 9 5,8
Licenciado 4 2,6
Doctor 3 1,9
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De los 148 participantes que respondieron a laalkai relacion con la religion
encontramos que el 34,2% afirmaban ser catdlicos ¥0,3% se reconocian como
catolicos no practicantes. Solo un 5,2% afirmalesrageos o agnosticos (tabla 2).

Tabla 2. Distribucidon de la variable relacién con la religion de la muestra

Frecuencia Porcentaje
Sin datos 7 4,5
Catolico 53 34,2
Catolico no practicante 78 50,3
Practicante otras religiones 5 3,2
No practicante otras religiones 4 2,6
Ateo/agndstico 8 52

La situacion laboral actual en el momento del éstfide mayoritariamente jubilado
(53,5%) o en situacion de incapacidad permanem@%&), como se indica en la tabla
3.

Tabla 3. Distribucion de la variable actividad laboral actual de la muestra

Frecuencia Porcentaje

No contesta 9 5,8
Activo 2 1,3
Desempleo 4 2,6
Amo/a casa 11 7,1
Incapacidad transitoria 3 19
Incapacidad permanente 43 27,7
Jubilado 83 53,5

En el estudio de las personas con las que coneniZasa, la mayor parte de la
poblaciéon estudiada afirmaba que convivia en el idton familiar con la pareja

(41,3%) o con la pareja y los hijos (21,9%), coracmbserva en la tabla 4. Destaca el
alto porcentaje de no respuesta en este item, bpamza el 15,5% de los que

cumplimentaron este cuestionario.
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Tabla 4. Distribucion de la variable convivencia en casa de la muestra

Frecuencia Porcentaje
Sin datos 24 15,5
Pareja 64 41,3
Pareja e hijos 34 21,9
Hijos 11 7,1
Familiares 15 9,7
No familiares 6 3,9
Vive solo 1 0,6

El entorno del domicilio de los participantes dsiudio era urbano en 110 pacientes
(70,9%) y rural en 21 pacientes (13,5%). Cabe dastgue 24 participantes (15,5%) no
responden a este item.

El medio de transporte utilizado para el desplaeatoi al centro de HD fue el
transporte sanitario en 63 pacientes (40,6%), piantes privado en 47 pacientes (30,3%)
y solo 24 pacientes (15,5%) utilizaban transpotiblipo. Un 13,5% de la poblacion
estudiada no respondio a este item.

La percepcion del traslado fue identificada conwl #n un 25,8% o muy facil en otro
25,8%. Un 4,5% percibian el traslado como difigihoy dificil. Nuevamente, el 13,5%,
un total de 21 pacientes, no responden a este item.

El desplazamiento al centro de hemodidlisis suponéamedia de 24,87 minutos, con
una desviacion tipica de 18,15 minutos y un rangeeet y 90 minutos, entre los 133

participantes que respondieron a este item.
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5.1.2. Estudio descriptivo de las variables clinicas

Las variables clinicas se obtuvieron de los infarnte calidad que los centros
Diaverum enviaron al autor principal con el listat#olos 155 pacientes participantes en
enero del 2016. La modificacién en el proyecto eaealizd con el tiempo suficiente
para solicitar los datos a los centros, lo que grdéwno poder recuperar los datos de los
79 pacientes que se incluyeron en marzo del 2016.

De los 155 informes de calidad con la codificacitinlos pacientes, no se consiguio
recuperar la informacién de 7 de los pacientesepores de identificacion. Finalmente
se obtuvo informacion valida sobre las variabl@ésichs de 148 participantes, recogidas
en la primera fase de contacto con los pacientegdblacion estaba formada por 45
pacientes (30,41%) diabéticos y 103 (69,59%) nbédlieos. El tipo de acceso vascular
utilizado para la TRS con HD se distribuia en u@®bcon AAV, un 13,9% con catéter
central y un 0,7% que utilizaba otro tipo de acoesszular.

Los datos de comorbilidad recogida mediante elcandie comorbilidad de Charlson
abreviado (Berkman, 1992), con una puntuacion maxie 10 puntos, nos devolvid
una puntuacién media de 6, con desviacion estael&,09 y una asimetria de 0,26
para la muestra de 137 pacientes.

La estancia media en el puesto de dializacién er@4b,56 minutos, con desviacion

estandar de 13,16 minutos y rango de tiempo eA%e/ 285 minutos.
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5.1.3. Estudio descriptivo de las variables psicolégicas

Para la realizacion del estudio de calidad de véd@ondieron el cuestionario los 155
pacientes participantes en enero del 2016. De pattisipantes, 39 no cumplimentaron
correctamente el KDQoL-36, dejando una participa@d 116 pacientes, 74,8% de las
personas que habian firmado el consentimientorirddo.

El estudio de la calidad de vida en este grupo mhosha puntuacion media de
47,51+£12,96 puntos, cercano a la mitad de la perinaméxima. El estudio del
componente relacionado con los sintomas de la reattad alcanzé una media de
59,20+28,40 puntos y en el componente relacionaddas efectos de la enfermedad la
media fue de 52,46+23,48 puntos. En el resto dgpoasmtes las cifras medias fueron
inferiores a 50 puntos: el componente de sensat@dcarga de la enfermedad puntué
una media de 40,04 £25,55 puntos; el component® fijgntud 37,82 +10,25 puntos, y
el componente psiquico (mental) puntué 44,65 +piritos

Ya que el instrumento KDQoL-36 no presenta un vakiandarizado para interpretar
los datos, se decidié interpretar que por debajarde puntuacién de 50 el nivel de
calidad de vida percibido era bajo.

Para la realizacion del estudio de resiliencialstevieron las respuestas adecuadas de
un total de 144 pacientes de los 155 que recibitxagscala (92,9%). El estudio de
resiliencia nos mostré una puntuacion media de 131,63 puntos. Ya que la
puntuacion maxima de esta variable es de 52 y rieseribe un valor estandarizado
para interpretar los datos, se decidid0 que lagifuperiores a 26, la mitad de la
puntuacion maxima, se interpretarian como cifresale resiliencia.

El estudio del estrés percibido se realiz6 sobrg pdrticipantes de los 155 que
recibieron la escala (90,96%) y mostré puntuaci@dien de 12,93+7,66 puntos. Al

comparar con la puntuacion maxima que se puedezacan esta variable, 40 puntos,
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y no alcanzando la mitad de dicha puntuacion, paodenfecir que los pacientes

presentan una media de estrés percibido bajo.

Todas las variables psicologicas presentaron wstehdicion simétrica, como se puede

observar en la tabla 5.

Tabla 5. Estudio de asimetria de las variables psicolégicas

N Minimo Méaximo Media Desuv.tip. Asimetria Errtip  Curtosis Err.tip
Estrés percibido 144 1 36 12,93 7,66 0,567 0,202 0830, 0,401
Resiliencia 141 1 52 36,11 11,63 -0,693 0,204 39,1 0,406
Calidad vida 116 22,74 79,00 47,51 12,96 0,334 0,225 -0,582 60,44
sintomas 139 0,00 100,00 59,20 28,40 -0,465 0,206 1,097 0,408
efectos 133 0,00 100,00 52,46 23,48 -0,185 0,210 ,5120 0,417
carga 140 0,00 100,00 40,04 25,55 0,511 0,205 30,24 0,407
fisico 123 15,97 60,54 37,82 10,25 0,051 0,218 30,5 0,433
mental 123 26,84 60,00 44,65 7,17 0,139 0,218 0,46 0,433
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5.2. Adaptacion y validacion de la escala de autocuidados SCAS

especifico para pacientes con ERCA hemodializado

5.2.1. Adaptacion de la escala de autocuidados SCAS

La adaptacion del instrumento SCAS se inici0 cortréauccion al castellano del
documento original, publicado en inglés (Oren, J0E4ta traduccion la realizaron dos
personas bilingles, con formacion cientifica eareh de la salud, pero sin formacion
especifica en nefrologia. Las dos traduccionesofuentregadas a tres profesionales
externos al grupo de investigacion: dos enfermespecialistas en el marco tedrico de
la TEDA de Dorothea Orem y un tercero, nefrélogpeeslista en TRS. Estos
profesionales realizaron 3 propuestas de modificadobre las traducciones, que
fueron valoradas y aceptadas por el equipo de jtrabecluyéndolas en una nueva
version de la escala SCAS en castellano (SCAS Edta version fue valorada por el
equipo de investigacion mediante técnica Delphrpduciendo algunos cambios en la
redaccion, pasando a ser la version SCAS v.2.

La version SCAS v.2 se devolvié a los dos tradestdrilinglies, que realizaron una
retrotraduccion independiente al inglés y revisabresultado del otro traductor. Los
traductores mostraron acuerdo sobre los aspecttsdas en el version SCAS v.2,
discutiendo tan solo el uso de marcas comercialed &em 12. La presencia de estas
marcas comerciales, que ejemplifican la pregunt®, asumida por el equipo
investigador.

En la reunion final del equipo investigador parkokax la version final SCAS v.2, como
se muestra en el cuadro 5, se identificaron algdifailtades para la aplicacion del

instrumento y su interpretacion. En el item 3 sgpntaba por la reserva de medicacion
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en casa, y se discutié sobre la influencia queipddner la supervision y control que se
habia iniciado en el sistema de receta farmaca@ogiara evitar el exceso de
prescripcion y el acimulo de farmacos en casa.|Eter 5, sobre afectacion en la
sexualidad del paciente, se valoro la posibilidaecontrar reticencias a la respuesta o
tener un sesgo de respuesta esperada, al tratatsetdma controvertido como el de la
sexualidad de los pacientes. En el item 21 podsaercontrar dificultades de
interpretacion al identificar de forma explicita ehitem el trabajo y estar, un alto
porcentaje de los pacientes hemodializados, eacsita de jubilacion o en situaciones
administrativas que les impide ejercer su profesinpesar de las discrepancias
observadas en estos items, se decidid6 mantenstriectera general de la escala para
evitar modificar las subescalas que aportaba gLim&nto original.

Se realiz6 una prueba piloto con el SCAS definitiwgosterior entrevista a diez
personas hemodializadas, previo consentimientonrddo de las mismas, para valorar
la factibilidad, comprensibilidad y adecuacion descala. De las entrevistas se destaco
la facilidad y rapidez de cumplimentacion del instento. De las respuestas recogidas
destaca la referencia que una persona hizo al Stésexualidad) como algo privado,
afirmando que otros pacientes tendrian dificultgubea responder de manera sincera; el
interés que una persona mostré por el motivo dgupttar por el corte de ufias (item
17), y dos personas insistieron en si era necesanplimentar el item 21, porque ellos
no trabajaban.

Observadas estas dificultades se decidié mantéiS&AS v.2 como version definitiva

para incluir en el estudio.
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Cuadro 5. Comparacion de versiones 1y 2 de la escala SCAS traducida

SCAS v.1

SCAS v.2

1. Tomo mi medicacion en las horas indicadas
2. Conozco el nombre de los medicamentos
3. Tengo medicacion de reserva por si se me acaban

4. Pregunto al médico o enfermera por qué tomo esta
medicacién y qué efectos tiene

5. Pregunto al médico o enfermera si mi tratamiento o la
medicacién que uso afectan a mi vida sexual

6. Acudo a las revisiones médicas
7. Me peso a diario
8. Adapto mi dieta a las recomendaciones que he recibido

9. Intento mantener mi peso en los limites que me indica el
médico o la enfermera

10. Me adapto a la cantidad de sal que puedo tomar
11. Afado sal a la comida

12. A veces como frutos secos, patatas fritas, cereales tipo
corn flakes, sopas instantaneas o en cubos (tipo avecrem)

13. Me tomo la tension arterial a diario
14. Me tomo el pulso a diario

15. Me cepillo los dientes regularmente
16. Me ducho regularmente

17. Mantengo mis ufias cortas

18. Cuido de mi mismo

19. Disfruto de la vida

20. Creo que no puedo cumplir con mis obligaciones
familiares después de la enfermedad

21. Creo que mi capacidad para trabajar es menor después
de la enfermedad

22. Me siento solo desde que me diagnosticaron la
enfermedad.

1. Tomo mi medicacién en las horas indicadas
2. Conozco el nombre de los medicamentos que tomo
3. Tengo medicacidén de reserva por si se me acaba

4. Pregunto al médico o enfermera por qué tomo cada
medicacién y qué efectos tiene

5. Pregunto al médico o enfermera si mi tratamiento o la
medicacién que uso afectan a mi vida sexual

6. Acudo a las revisiones médicas
7. Me peso a diario
8. Adapto mi dieta a las recomendaciones que he recibido

9. Intento mantener mi peso en los limites que me indica el
médico o la enfermera

10. Me adapto a la cantidad de sal que puedo tomar
11. Afado sal a la comida

12. Como frutos secos, patatas fritas, cereales tipo corn
flakes, sopas instantdneas o en cubos (tipo avecrem)

13. Me tomo la tensién arterial a diario
14. Me tomo el pulso a diario

15. Me cepillo los dientes regularmente
16. Me ducho regularmente

17. Mantengo mis ufas cortas

18. Cuido de mi mismo

19. Disfruto de la vida

20. Creo que no puedo cumplir con mis obligaciones
familiares desde que me diagnosticaron la enfermedad

21. Siento que mi capacidad para trabajar es menor desde
gue me diagnosticaron la enfermedad

22. Me siento solo desde que me diagnosticaron la
enfermedad.
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5.2.2.Validacion de la escala de autocuidados SCAS

En el primer contacto para la invitacion a particign el estudio, un total de 248
personas firmaron el consentimiento informado. ®mo el protocolo, se explicaron y
entregaron en sobre cerrado y codificado los ingntos del estudio, informando del
proceso de devoluciéon. En cada centro se colodasonrnas para la recogida de los
instrumentos cumplimentados, se mantuvieron eneekr@ durante 10 dias y se
recuperaron un total de 148 respuestas (59,6%)idDeb la baja participacion, se
decidié ampliar el periodo de recogida durante il8 g los profesionales de los centros
recordaron a los pacientes la posibilidad de eatrigg cuestionarios. En esta segunda
fase se recibieron 7 respuestas mas, obtenientlatalrde 155 devoluciones correctas,
con una participacion de un 62,5% de los paciemae habian firmado el
consentimiento informado.

Tras el estudio preliminar de fiabilidad de la ésca&CAS, con un alfa de Cronbach
bajo, el equipo decidid modificar el protocolo ys8twir la técnica de retest por una
nueva recogida de informacion entre aquellos ptasenue no habian participado en la
primera invitacion, pasados tres meses del primptacto. Debido a la saturacion de
trabajo y el cansancio expresado por algunos dpdoigntes sobre la cumplimentacién
de cuestionarios, sélo 3 de los centros accedizroma nueva recogida, reduciendo el
namero de instrumentos a uno. Se decidié ampliardastra de participantes solo con
la escala SCAS, lo que justifica la falta del red¢ovariables en un alto porcentaje de
participantes. Finalizada la segunda fase de rdaogg alcanz6 una muestra de 234
participantes que habian cumplimentado la escalaSS@on una distribucién por

centros como se indica en la tabla 6.
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Tabla 6. Distribucion de la poblacidén a estudio en los centros Diaverum

Centro Frecuencia  Porcentaje Frecuencia Porcentaje %
% 22 recogida 22 recogida
Gamapal 30 19,2 30 12,8
Burjassot 20 12,8 20 8,5
Nefroplana 22 14,1 60 25,6
Cedicas 32 20,5 61 26,1
Lola Palomar 34 21,8 46 19,7
Oropesa 18 11,5 17 7,3
Total 156 100,0 234 100,0

De las 234 escalas SCAS recogidas, fueron desaartdd por errores de
cumplimentacién y 3 por falta de anonimato, pomglee dispusimos de 214 escalas
SCAS validas para su analisis.

El estudio de fiabilidad del instrumento SCAS olotwin alfa de Cronbach de 0,629
para un total de 22 items, resultado consideradsticunable segun los parametros
establecidos por George (2003). Sin embargo, sanoms los parametros utilizados por
en el articulo original de Oren (2014) un coefitéealfa entre 0,5 y 0,7 mostraba
consistencia suficiente para ser aceptado (Bowjirighrahim, 2005).

El estudio de fiabilidad de los cinco componentes ld SCAS descritos en el
instrumento original: uso de medicacién, dietaomanitorizacion, higiene y estado
mental, alcanzaron coeficientes inaceptables (@f&€ronbach inferiores a 0,5) y en el
componente de automonitorizacion se alcanzé uralifiad cuestionable (alfa de
Cronbach 0,624).

Se puede observar que los datos de fiabilidadsiledmponentes estudiados, tanto en el
instrumento original como en el adaptado, no alaanz el coeficiente minimo de
aceptabilidad de 0,7 propuesto en la metodologéai@e, 2003), como se observa en la
tabla 7.
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Tabla 7. Comparacion de la fiabilidad de la escala SCAS original y adaptada

Dimensiones ftems Alfa de Cronbach  Alfa de Cronbach
original (n=175)  adaptacion (n=214)
Uso medicacion 1,2,3,4,5,18 0,650 0,379
Dieta 8,9,10,11,12 0,650 0,041
Automonitorizacion 6,7,13,14 0,680 0,624
Higiene 15,16,17,19 0,560 0,435
Estado mental 20,21,22 0,570 0,257
Total 0,740 0,629
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5.2.3. Analisis factorial exploratorio de la escala SCAS adaptada

Debido a la disparidad de resultados encontrad& éamé dos versiones de la escala
SCAS, se propuso realizar un analisis factoriall@aporio (AFE) con el fin de
identificar en el instrumento dimensiones relacitazacon la TEDA. Este analisis se
realizd mediante el programa EQS 6.1 para Windayu® permite el calculo de
estimadores robustos de maxima verosimilitud pafteutar el modelo de bondad de
ajuste de Satorra-Bentler (Satorra, y Bentler, 2001

Se realiz6 un AFE para los 22 items mediante cuatiracciones de factores, para 4, 5,
6 y 7 factores distintos, como se muestra en la &bPara todos se solicité la matriz de
componentes rotados mediante el método Varimaxpguaite maximizar la varianza
explicada por los mismos (Kaiser, 1958). La medidadecuaciéon muestral de Kaiser-

Meyer-Olkin (KMO) obtenida fue de 0,619, para laatco extracciones.

Tabla 8. Analisis factorial exploratorio de la escala SCAS adaptada

7 factores 6 factores 5 factores 4 factores
Dimension 1 7,13, 14 57,13,14 1,5,7,13,14 3,4,837,14
Dimension 2 8,9, 18 8,9, 18 8,9, 18 1,2,8,9
Dimension 3 11,12, 20 11,12, 20 11,12, 20 6,11, 12,20
Dimension 4 10, 15, 16 10, 15, 16 3,10, 15, 16, 19 10, 1517168,
19, 21, 22

Dimensién 5 17, 19, 22 1,17, 19, 22 2,46, 17, 21, 22
Dimension 6 3,6,21 2,3,4,6,21

Dimension 7 1,2,4,5

Con estos cuatro modelos se identificaron los itgmes coincidian en la misma
dimension en las cuatro extracciones. En base as esiincidencias se realizdé una

aproximacion teorica a la TEDA y se definieron 8téaes unificadores: autocuidados
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universales, autocuidados desviacion de la saluddgptacion psicoldgica. Los

autocuidados universales agrupaban items de lasndiones 4 y 7 de la tabla 8. Los
autocuidados de desviacion de la salud agrupabars itle las dimensiones 1, 2y 3. Y
la adaptacion psicologica agrupaba items de laerimones 5 y 6, y que en la
extraccion de 4 factores pertenecian a otras dioezs

Al realizar una primera valoracion de los itemgritisidos en las tres dimensiones se
decidié prescindir del item 3, relacionado con kdiwacion de reserva, y del item 12,
por considerar que recuperaba informacion similarean 11. La eliminacion de estos

dos items mantiene el nivel de fiabilidad del instento en un nivel cuestionable, alfa
de Cronbach de 0,674. Los autocuidados univerpadsentan un alfa de Cronbach de
0,454, los autocuidados de desviacion de la satadeptan un alfa de Cronbach de
0,537, y la adaptacion psicologica a la enfermedadlfa de Cronbach de 0,477. En el
caso de los tres componentes descritos, los niveéediabilidad son pobres o

inaceptables, como se muestra en la tabla 9.

Tabla 9. Analisis de fiabilidad de los factores extraidos de la escala SCAS adaptada

Desviacion de la

salud Universales Psicologicos
items 7,13,14,8,9,18, 1,2,45,10, 15, 16 3,6,21,17,19, 22
11,12, 20
Alfa de Cronbach 0,537 0,454 0,477

Sobre este modelo descrito, y a pesar de los pobsedtados, se realiz6 un AFC,
observando que los indices de ajuste del modelerano adecuados, segun los niveles

deseables para?G.L.<3, p> 0,05 y RMSEA< 0,05, como se observéadabla 10.
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Tabla 10. indices de ajuste del modelo anilisis factorial confirmatorio

Satorra Grados X?IG.L P RMSEA
libertad
385,2695 167 2,31 <0,001 0,075

<3 (objetivo) >0,05 (objetivo) <0,05 (objetivo)

Aceptando la dificultad para la validacion de laads en un proceso normalizado, se
decidié plantear otros modelos que pudiesen explalaconstructo teorico del
instrumento.

En primer lugar se plante6 un modelo con elimimacié items de manera agresiva. Se
decidié prescindir de aquellos items que provocabamlescenso de la fiabilidad del
instrumento, hasta alcanzar cifras maximas, yisgredron los items 1, 2, 6, 9, 20, 21y
22. Por otro lado, el equipo de trabajo deciditniglar los items 11 y 12 ya que esta
informacion se podria incluir en el item 10.

La solucion de un modelo reducido a 12 items (tah)adevolvia un alfa de Cronbach
de 0,687, el mas alto posible, sin llegar a septabée segun el criterio de George
(2003). La interpretacion teorica nos permitioc ggmbs en los componentes de
desviacion de la salud y autocuidados universélst®s componentes fueron valorados
de manera independiente para determinar su fiadilidlcanzando en ambos casos

cifras superiores a 0,6.

Tabla 11. indices de ajuste del analisis factorial exploratorio para dos factores

Desviacion la salud Universales Descartados
items 4.5 7,13, 14 8, 10, 15, 16,17,18,19 2, 6, 9, 11, 12, 20, 21, 22
Alfa Cronbach 0,661 0,604
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Para este modelo tedrico se realizé un AFC dirgeeia dos factores de primer orden y
uno de segundo orden (tabla 12), con resultadoXdél.L. y el RMSEA dentro del

rango de los objetivos propuestos, pero con uméepior al objetivo deseable.

Tabla 12. indices de ajuste del modelo de analisis factorial confirmatorio para dos factores de primer orden y uno
de segundo

Satorra Grados libertad ’)G.L. P RMSEA

70,4027 51 1,38 0,037 0,042

De este mismo modelo se realizd el estudio como efbodle dos factores
correlacionados (tabla 13), obteniendo resultad@essg ajustaban con peor calidad en

el RMSEA que el modelo anterior, por lo que sedléano continuar con este modelo.

Tabla 13. indices de ajuste del modelo de analisis factorial confirmatorio para dos factores correlacionados

Satorra Grados libertad IG.L. P RMSEA

113,2272 53 2,14 <0,001 0,073

A continuacion se trabajo con otros modelos mediamna aproximacion teérica a los
items de la escala. Se decidi6 realizar un modelel @jue solo se incluyesen items
relacionados con el componente de autocuidadossigation de la salud. Se eligieron
5 items (4, 5, 7, 13, 14), con un alfa de Cronk@el),661 y los datos derivados del

AFC no cumplian ninguno de los parametros estadistsperados (tabla 14).

Tabla 14. indices de ajuste del modelo de analisis factorial confirmatorio para 5 items

Satorra Grados libertad ’IG.L. p RMSEA

17,4909 5 3,5 0,003 0,108

Se realiz6 otra agrupacion de items relacionadodasocuidados universales y factores

psicolégicos que influyesen tedricamente en el@udiado, eligiendo los items 8, 10,
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15, 16, 17, 18, 19. El andlisis de fiabilidad denegrupacion de items fue de 0,604 y el

AFC nos devolvio de nuevo datos poco consistetabsa(15).

Tabla 15. indices de ajuste del modelo de anilisis factorial confirmatorio para 7 items

Satorra  Grados libertad  %G.L. p RMSEA

29,5754 13 2,28 0,005 0,077

Finalmente se decidié analizar un ultimo modela go total 15 items, distribuidos en
tres componentes: autocuidados de desviacion della, autocuidados universales y
un componente de afrontamiento psicolégico de lgeremedad, con niveles de

fiabilidad bajos en los tres componentes, como sesina en la tabla 16.

Tabla 16. Analisis factorial exploratorio para tres factores

Desviacion Universales Afrontamiento
enfermedad psicologico
items 1,6,7,8,9,10,11,13,14 15, 16 2,4,19,22
Alfa Cronbach 0,553 0,565 0,535

Este modelo nos devolvia unos datos estadisticmsstentes para el AFC (tabla 17) en
relacién con el XG.L. y el RMSEA, siendo el nivel de significaci@ensiblemente

inferior a los valores esperables.

Tabla 17. indices de ajuste del modelo de analisis factorial confirmatorio para tres factores

Satorra Grados libertad ’IG.L. p RMSEA

188.1919 86 2,18 <0,001 0,072

Por tanto, no se pudo asumir ninguno de estos me@akra el estudio de la capacidad

de autocuidados de los pacientes con ERCA en tiatéocon HD.
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5.3. Estudio comparativo de la capacidad de autocuidados

La capacidad de autocuidados medida con la SCAftatta a nuestro entorno no
obtuvo el nivel de fiabilidad esperado, identifioageh un alfa de Cronbach superior a
0,7. Tampoco se pudo encontrar un modelo explicatue dividiese en varios
componentes la capacidad de autocuidados. Y, moo,t&l equipo investigador se
decidié por utilizar la SCAS como una variable anic global de la capacidad de
autocuidados, asumiendo las limitaciones de faduli del mismo, con un alfa de

Cronbach de 0,629.
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5.3.1. Datos descriptivos y analisis de relacion entre las variables
capacidad de autocuidados y las variables sociodemograficas, clinicas y

psicoldgicas

Se obtuvo una respuesta de 214 personas de loguB4ecibieron el instrumento
SCAS (91,5% de participacion). De las personasiggaaihtes en el estudio de la
capacidad de autocuidados se obtuvo una media,8@é+3153 puntos. Al no existir una
puntuacion de corte para determinar una buena ickgbpara el autocuidado, y siendo
la puntuacion maxima de 44 puntos, podemos deeitajoapacidad de autocuidados de
la poblacion estudiada es buena al estar por erséntas 22 puntos, que supondrian la
mitad de la puntuacion.

El estudio de correlacion de la capacidad de aidados con las variables edad,
comorbilidad y nivel de estudios (tabla 18) soloestta valores significativos para la
relacion entre nivel de estudios y autocuidado,trando que a mayor nivel de estudios
los pacientes de ERCA presentan mayor capacidaautteuidados medidos con la

SCAS.

Tabla 18. Estudio de correlacion de autocuidado con edad, comorbilidad y nivel de estudios

N r de Pearson p
Edad 211 0,023 0,735
Comorbilidad 125 -0,071 0,428
Estudios 214 0,168 0,014*

Nota: *p<0,05; **p<0,01; **p<0,001

El estudio de correlacién de la capacidad de aidados con las variables psicoldgicas

muestra correlaciones significativas con el comptnéisico de la calidad de vida, la
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resiliencia y con el estrés percibido, como se mnaem la tabla 19. La capacidad de

autocuidados es mayor al aumentar el component® file la calidad de vida y la

resiliencia y menor al aumentar el estrés percibido

Tabla 19. Estudio de correlacion de autocuidado con calidad de vida, resiliencia y estrés percibido

N r de Pearson P
Calidad de vida 109 0,019 0,842
Sintomas 131 -0,110 0,211
Efectos 123 -0,072 0,426
Carga 131 0,156 0,075
Fisico 116 0,215 0,020*
Mental 116 -0,022 0,814
Resiliencia 131 0,267 0,001*
Estrés 132 -0,334 0,000*

Nota: *p<0,05; **p<0,01; **p<0,001

El estudio de comparacion de medias para la cagédd autocuidados relacionado con

las variables sexo, tipo de fistula y presencia Grbida de diabetes (tabla 20) no

presenta diferencias significativas,.

Tabla 20. Analisis diferenciales de capacidad de autocuidados en funcion de las variables género, diabetes y tipo

de acceso vascular

N Media Desuv tip. Error tip. t p
Sexo Hombre 129 32,41 4,51 0,39 1,512 0,132
Mujer 83 31,45 4,44 0,49
Diabetes Si 38 32,36 3,93 0,64 -0,274 0,785
No 96 32,61 4,95 0,51
Tipo AAV 117 33,0 4,66 0,43 1,916 0,058
acceso
vascular Central 19 30,8 3,59 0,82
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5.3.2. Modelo predictivo mediante regresion lineal para la capacidad de

autocuidados

Se realiz6é un modelo de regresion lineal, con mhotiento de “pasos hacia delante”,
con la finalidad de obtener una ecuacion de re@megue ayudase a pronosticar la
varianza de la variable capacidad de autocuidadosbase a las variables
sociodemogréaficas, de rutina diaria, clinicas gqdgicas.

Entre los modelos obtenidos se aplico el princgeoparsimonia, que identifica como
mas adecuado aquel modelo que presenta una resguederpretacion mas sencilla
para explicar la variable a estudio, en igualdadcdadiciones de las variables
explicativas propuestas (Lopez-Garcia, y Beniand@@%3). Este principio se utilizé en
todos los modelos de regresion obtenidos en logesites apartados.

Finalmente se adopt6 el modelo explicativo quaskiye en la tabla 21.

Tabla 21. Resumen del modelo de regresion lineal para capacidad de autocuidados

Coeficientes no Coeficientes

estandarizados tipificados
B Error Beta . 5

Modelo . t Sig. R

tip.

1 (Constante) 35,711 2,762 12,930 0,000 0,172
Tipo de acceso  -3,519 1,224 -0,382 -3,691 0,000
vascular
Comorbilidad -1,023 0,309 -0,465 -3,313 0,001
Edad 0,125 0,049 0,352 2,549 0,013

Este modelo de regresién nos permitiria predecity% de la varianza de la variable
dependiente “capacidad de autocuidados”, con uhajistada de 0,172. Las dos

variables predictoras identificadas nos indican tpueresencia de acceso vascular
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mediante AAV, una menor comorbilidad y una edadanag relaciona con una mayor
capacidad de autocuidados entre los pacientes R@AEBemodializados.

En este modelo quedan excluidas las variables smmdmicas y de rutinas diaria:

sexo, entorno del domicilio y la percepcion deslado; las variables clinicas: diabetes,
y las variables psicoldgicas: resiliencia, estréscipido y calidad de vida y sus

componentes.

Para identificar el nivel de relevancia de este elméxplicativo se siguio el criterio de

Cohen (1988). Segun este criterio, en modelos AN@¥AIn factor seria necesario que
dicho factor sea capaz de explicar al menos un l@%a varianza de la variable

dependiente para poder considerar que el factoe tielevancia clinica, y que un valor
en torno al 0,25 (25% de varianza explicada) y#dasedicativo de que el modelo

presenta una magnitud alta o clinicamente muy aekev Asi, podemos afirmar que
nuestro modelo de regresion tiene relevancia djnal alcanzar un 17,2% de

explicacion para la varianza de la variable estlalia

La capacidad de autocuidados se calcularia medeafdemula:

Y= 35,711 — 4,519(tipo acceso vascular) -1,023 @difidad) + 0,125 (edad)
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5.4 Analisis diferencial de las variables psicologicas en funcion de las

variables sociodemograficas, de rutina diaria y clinicas

Se realizaron analisis diferenciales de las vasglpsicologicas: calidad de vida,
resiliencia y estrés percibido, en funcion de lasables: DM, tipo de acceso vascular y
el sexo. El sexo no mostro diferencias signifiGiven ninguna de las variables

psicolégicas estudiadas (tabla 22), no observaiidedcias entre hombres y mujeres.

Tabla 22. Analisis diferenciales de calidad de vida, resiliencia y estrés percibido en funcion del sexo

Sexo N Media Desuv tip. Error tip. t p

Calidad de vida Hombre 84 47,17 12,56 1,37 0,416 679,
Mujer 31 48,32 14,35 2,57

Sintomas Hombre 98 60,05 29,26 2,95 0,633 0,528
Mujer 40 56,66 26,61 4,20

Efectos Hombre 95 51,35 23,34 2,39 0,800 0,425
Mujer 35 55,09 24,50 4,14

Carga Hombre 98 41,07 25,00 2,52 0,469 0,640
Mujer 39 38,78 27,66 4,42

Fisico Hombre 88 38,32 10,07 1,07 0,649 0,518
Mujer 33 36,96 10,75 1,87

Mental Hombre 88 44,58 6,85 0,73 0,111 0,912
Mujer 33 44,74 7,83 1,36

Resiliencia Hombre 98 36,38 11,17 1,12 0,333 0,740
Mujer 40 35,65 12,74 2,01

Estrés Hombre 99 12,36 7,18 0,72 1,396 0,165
Mujer 42 14,33 8,69 1,34
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El analisis realizado con la variable clinica de Distré diferencias significativas en
la comparacion de medias para los componentes dalidad de vida asociados a
sintomas y al componente fisico (tabla 23). Calstadar que la diferencia entre los
pacientes diabéticos y no diabéticos muestra uoaqadidad de vida percibida entre los

diabéticos.

Tabla 23. Analisis diferenciales de calidad de vida, resiliencia y estrés percibido en funcién de la variable clinica
diabetes

DM N Media Desuv tip. Error t p
tip.

Calidad de Si 31 44,73 11,39 2,04 1.458 0,148

vida
No 79 48,70 13,37 1,50

Sintomas Si 39 50,47 27,52 4,40 2.115 0,036*
No 94 61,86 28,58 2,94

Efectos Si 36 53,56 23,36 3,89 0,318 0,751
No 91 52,09 23,39 2,45

Carga Si 39 35,09 24,77 3,96 1,615 0,109
No 95 42,76 25,03 2,56

Fisico Si 32 33,75 8,93 1,57 2,881  0,005**
No 85 39,65 10,21 1,10

Mental Si 32 44,16 7,25 1,28 0.566 0,572
No 85 45,01 7,24 0,78

Resiliencia Si 39 36,18 10,17 1,62 0.198 0,843
No 96 36,61 12,09 1,23

Estrés Si 42 13,24 8,22 1,27 0.499 0,619
No 96 12,53 7,39 0,75

Nota: *p<0,05; **p<0,01; **p<0,001
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El analisis realizado en funcion del tipo de acceascular utilizado nos indica que
aungue los paciente portadores de AAV presentaascihedias mayores en calidad de
vida y resiliencia, y menores en estrés percibim,podemos destacar que existan
diferencias significativas para el analisis de nasdias de las variables psicoldgicas

(tabla 24)

Tabla 24. Analisis diferenciales de calidad de vida, resiliencia y estrés percibido en funcién de la variable clinica
tipo de acceso vascular

Acceso N Media Desv Error t p
vascular tip. tip.

Calidad de AAV 98 47,81 12,45 1,25 0,379 0,706

vida
Catéter 16 46,48 16,27 4,06

Sintomas AAV 117 59,16 28,50 2,63 0,004 0,997
Catéter 20 59,19 29,55 6,60

Efectos AAV 110 52,98 23,61 2,25 0,452 0,652
Catéter 19 50,33 23,72 5,44

Carga AAV 118 41,68 24,67 2,27 1,338 0,183
Catéter 18 32,98 31,78 7,49

Fisico AAV 104 38,58 9,81 0,96 1,344 0,182
Catéter 16 34,93 12,02 3,00

Mental AAV 104 44,96 6,84 0,67 1,214 0,227
Catéter 16 42,65 8,71 2,17

Resiliencia AAV 119 37,03 11,47 1,05 1,857 0,065
Catéter 18 31,67 10,94 2,57

Estrés AAV 121 12,60 7,65 0,69 0,993 0,323
Catéter 19 14,47 7,53 1,72

Nota: *p<0,05; **p<0,01; **p<0,001
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5.5. Estudio de calidad de vida en el paciente con ERCA hemodializado

De los 155 cuestionarios de calidad de vida entl@gaolo pudieron estudiarse de
manera completa 116 (74,8%). Debido al caractdugente de la puntuacion total del
KDQoL-36, ante la ausencia de una sola respuestde@dio incluir las respuestas de
los 140 cuestionarios entregados aportando lodtades para los componentes que
estuviesen completamente respondidos.

Para estudiar la relacion de la calidad de vidalyy @mponentes con las variables
psicologicas, clinicas, sociodemogréaficas y denautiliaria se realizé el estudio de
correlacion mediante la r de Pearson.

El estrés percibido mostré correlaciones signiifueet con todos los componentes de la
calidad de vida, excepto con el componente queiogla la percepcion de los efectos
gue tiene la enfermedad sobre la calidad de vitlpaigente. Es importante destacar
gue en todos los casos un aumento del estrés igerab asocia con una disminucion

de la calidad de vida (tabla 25).

Tabla 25. Correlacion de la calidad de vida y sus componentes con el estrés percibido y la resiliencia

Estrés percibido Resiliencia

r de p N r de p N

Pearson Pearson
Calidad vida -0,40 0,000*** 112 0,39 0,000%*** 115
Sintomas -0,18 0,040** 134 0,24 0,005** 134
Efectos -0,08 0,360 129 0,19 0,025* 129
Carga -0,44 0,000*** 136 0,36 0,000%** 138
Fisico -0,25 0,005** 119 0,40 0,000*** 122
Mental -0,31 0,000*** 119 0,12 0,163 122

Nota: *p<0,05; **p<0,01; **p<0,001
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Por otro lado observamos como la variable resiigeruorrelaciona con todos los
componentes de la calidad de vida, a excepcidoralaponente mental (tabla 25). Es
necesario identificar como la correlacion en edtas variables es directa, de tal modo
que el aumento de la resiliencia aumenta el restadables.

Entre las variables sociodemograficas se encootr&lacion significativa con la edad,
relacionando un descenso significativo en la mawote de los componentes de calidad
de vida en los pacientes de mayor edad (tabla R€3tacar que con las variables
sociodemograficas definidas como nivel maximo dadéss o percepcion del traslado
al centro de hemodialisis no se encontraron caniaias significativas en la calidad de
vida percibida por el paciente, ni en ninguno decmponentes.

Por ultimo, en el estudio de las variables clinic#s observé una correlacion
significativa entre la comorbilidad y los comporente la calidad de vida, mostrando
que a mayor comorbilidad se mostraba menor calidadvida en los pacientes

estudiados (tabla 26).

Tabla 26. Correlacion de la calidad de vida y sus componentes con la edad y comorbilidad

Edad Comorbilidad

r de Sig N rde Sig N

Pearson Pearson
Calidad vida  -0,36 0,000%** 115 -0,28 0,003** 104
Sintomas -0,26 0,002** 137 -0,20 0,023* 124
Efectos -0,22 0,011~ 129 0,20 0,032* 118
Carga -0,24 0,005** 136 -0,19 0,036* 124
Fisico -0,32 0,000*** 121 -0,39 0,000*** 108
Mental -0,16 0,082 121 0,07 0,485 108

Nota: *p<0,05; **p<0,01; ***p<0,001
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Para completar el estudio de la calidad de videe@i&z6é un modelo de regresion lineal,
con procedimiento de “pasos hacia delante”, cdm#idad de obtener una ecuacién de
regresion que pudiese pronosticar los resultadda dariable calidad de vida en base a
las variables sociodemogréficas, de rutina diatinicas y psicologicas (tabla 27).

En el modelo de regresion se incluyen variablegodemograficas y de rutinas diarias

como geénero y edad, entorno del domicilio y la gpcton del traslado. También se
incluyen las variables clinicas tipo de acceso wmascdiabetes o comorbilidad. Y las

variables psicologicas de autocuidado, resiliep@atrés percibido.

Tabla 27. Modelo de regresion lineal para calidad de vida.
Coeficientes no  Coeficientes
estandarizados tipificados

B Error Beta .

Modelo . t Sig. R?

tip.

1 (Constante) 64,956 8,100 8,019 0,000 0,394
Estrés -0,526 0,162 -0,308 -3,239 0,002
percibido
Edad -0,367 0,090 -0,353 -4,098 0,000
Resiliencia 0,369 0,114 0,307 3,239 0,002

Siguiendo el principio de parsimonia, de los moslekxplicativos obtenidos se

determin6 que el modelo de regresion que perndtimejor prediccion de la variable

calidad de vida era el indicado en la tabla 27e Estdelo nos muestra como con las
variables estrés percibido, edad y resiliencia adrip predecir hasta un 39,4% de la
varianza de la variable dependiente calidad de eiola una Rajustada de 0,394.

La relacion observada entre las variables del noogetdictivo nos indica que los

pacientes de menor edad presentan mayor calidaaiaePor otra parte, las variables
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psicolégicas nos indican que una menor puntuacioestrés percibido y una mayor
puntuacion en resiliencia se relacionan con un maix@| de calidad de vida entre los
pacientes con ERCA hemodializados.

Segun el criterio propuesto por Cohen (1988), dbrvaredictivo de este modelo
alcanza un 39,4% y seria indicativo de una magmitizdo clinicamente muy relevante.
El nivel de calidad de vida, por tanto, se podalawar mediante la férmula

Y= 64,956 — 0.526 (estrés percibido) - 0.367 (edad)369 (resiliencia).

Para completar el estudio, se realizaron modelagggtesion lineal, con procedimiento
de “pasos hacia delante”, con la finalidad de oditema ecuacion de regresion para

cada uno de los componentes de la calidad de vida.

146



5.5.1. Modelo de regresion para el componente sintomas y problemas

de la enfermedad

Con el modelo de regresion seleccionado mediargeralipio de parsimonia, mostrado
en la tabla 28, se podria predecir hasta un 17,4%advarianza del componente
sintomas de la calidad de vida, con udaRstada de 0,174. En este modelo se puede
observar como un menor nivel de estrés percibide la comorbilidad y un aumento de
la resiliencia se asocia a una mayor calidad da rethcionada con el componente de
sintomas de la ERCA. Y, segun el criterio propugsto Cohen (1988), podemos
afirmar que nuestro modelo de regresion es clirecdenrelevante en la explicacion del

componente sintomas de la calidad de vida.

Tabla 28. Modelo de regresion lineal para el componente de sintomas de la ERCA en la calidad de vida
Coeficientes no  Coeficientes
estandarizados tipificados

B Error Beta
Modelo tip. t Sig. R?
(Constante) 69,256 14,221 4870 0,000 0,174
Estrés -0,706 0,361 -0,209 -1,955 0,054
percibido
Comorbilidad -3,276 1,205 -0,254 -2,720 0,008
Resiliencia 0,519 0,255 0,217 2,034 0,045

En el modelo de regresion se incluyen variablegodemograficas y de rutinas diarias
como geénero y edad, entorno del domicilio y la gpcton del traslado. También se
incluyen las variables clinicas como tipo de acaeszular, diabetes o comorbilidad. Y

las variables psicoldgicas de autocuidado, resiléen estrés percibido.
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5.5.2. Modelo de regresion para el componente efectos de la

enfermedad sobre la vida del paciente

Con el modelo de regresion para la variable depaieliefectos de la ERCA sobre la
calidad de vida mostrado en la tabla 29, se pradic&2,2% de la varianza de dicha
variable, con una Rajustada de 0,122. Sobre este modelo podemosaafimue la edad
se relaciona de manera inversa con el componergntienas de la ERCA relacionado
con la calidad de vida, siendo peor la calidadida en las personas mayores. Por otro
lado, la resiliencia se relaciona de manera diresiéammdo mayor la calidad de vida del
paciente cuanto mayor es la resiliencia del mismo.

Segun el criterio propuesto por Cohen (1988), padeaiirmar que nuestro modelo de
regresion tiene dependencia en la explicacion deiponente de los efectos de la

ERCA sobre la calidad de vida.

Tabla 29. Modelo de regresion lineal para el componente de efectos de la ERCA en la calidad de vida

Coeficientes no Coeficientes
estandarizados tipificados
B Error Beta .
Modelo . t Sig. R?
tip.

(Constante) 59,860 12,974 4614 0,000 0,122
Edad -0,412 0,165 -0,235 -2,499 0,014
Resiliencia 0,587 0,188 0,295 3,132 0,002

En el modelo de regresion se incluyen variablegodemograficas y de rutinas diarias
como geénero y edad, entorno del domicilio y la gpcton del traslado. También se
incluyen las variables clinicas tipo de acceso wmascdiabetes o comorbilidad. Y las

variables psicologicas resiliencia y estrés pedabi
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5.5.3. Modelo de regresion para el componente sensacion de carga que

produce la enfermedad

Con el modelo de regresion identificado en la t&80lae podria predecir un 29,2% de la
varianza de la variable carga de la enfermedadesi@bralidad de vida, con un& R
ajustada de 0,292. En el modelo de regresion seyat variables sociodemograficas y
de rutinas diarias como género y edad, entornoddeiicilio y la percepcion del
traslado. También se incluyen las variables clgigao de acceso vascular, diabetes o
comorbilidad. Y la variable psicologica estrés pedo.

La relacion observada nos muestra como el estré® o la edad se relacionan con
el componente de la calidad de vida, disminuyeadmlidad de vida cuando aumentan
las variables predictoras. La presencia de undgacceso AAV también se relaciona

con una menor puntuacion en este componente @didad de vida.

Tabla 30. Modelo de regresion lineal para la carga de la ERCA en la calidad de vida
Coeficientes no Coeficientes

estandarizados tipificados
B Error Beta ' )
Modelo tip. t Sig. R
(Constante) 100,235 12,930 7,752 0,000 0,292
Estrés -1,358 0,252 -0,460 -5,384 0,000
percibido
Edad -0,422 0,162 -0,221 -2,595 0,011
Acceso -12,804 5,770 -0,190 -2,219 0,029
AAV

Segun el criterio de Cohen (1988), podemos afirgquer nuestro modelo de regresion
tiene una magnitud clinicamente relevante en ldieqon del componente de la

calidad de vida relacionado con la carga que suf@oB&CA en la vida del paciente.
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5.5.4. Modelo de regresion para el componente fisico de la calidad de

vida

Con el modelo de regresion propuesto en la tablgo8tiamos predecir un 12,5% de la
varianza de la variable del componente fisico dmlaad de vida, con una& Rjustada
de 0,125. Segun el criterio propuesto por CoheB&)1Lodemos afirmar que nuestro
modelo de regresion tiene una magnitud dependanta explicacion del componente
fisico de la calidad de vida medido con el cuestimnKDQOL-36.

El componente fisico de la calidad de vida se @& de manera inversa con la
comorbilidad, de modo que a menor comorbilidad megra la percepcion de este
componente de la calidad de vida percibida poaeignte.

En el modelo de regresion se incluyen variablegodemograficas y de rutinas diarias
como geénero y edad, entorno del domicilio y la gpcton del traslado. También se

incluyen las variables clinicas tipo de accesowas® comorbilidad.

Tabla 31. Modelo de regresion lineal para el componente fisico de la calidad de vida
Coeficientes no Coeficientes
estandarizados tipificados

B Error Beta

Modelo ) t Sig. R®
tip.
(Constante) 49,791 3,078 16,179 0,000 0,125
Comorbilidad 1 g76 0,493 0,367 -3,802 0,000
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5.5.5. Modelo de regresion para el componente mental de la calidad de vida

Con el modelo de regresion presentado en la tahlpad8a el componente mental de la
calidad de vida, se podria predecir un 9,3% deakamza, con una ‘Rajustada de
0,093, con la Unica variable que presenta critgrara introducirse en el modelo. Segun
el criterio propuesto por Cohen (1988) podemosmddir que nuestro modelo de

regresion no es relevante en la explicacion deodicmponente.

Tabla 202. Modelo de regresion lineal para el componente mental de la calidad de vida

Coeficientes no Coeficientes

estandarizados tipificados
B Error tip. Beta .
Modelo P t Sig. R?
(Constante) 48,567 1,248 38,922 0,000 0,093
Estrés -0,305 0,084 -0,317 -3,620 0,000

percibido
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5.6. Estudio de resiliencia en el paciente con ERCA hemodializado

Con las 141 respuestas obtenidas para valorasileeneia mediante las escalas CD-
RISC se realizé un estudio correlacional con laiabdes clinicas, psicoldgicas,
sociodemogréficas y de rutina diaria. Se identifinacorrelaciones significativas entre
la resiliencia y la capacidad de autocuidados dsienayor la resiliencia al aumentar la
capacidad de autocuidados y viceversa (tabla 19).

La calidad de vida total y cuatro de sus compomerge elevaban de manera
significativa al aumentar la capacidad resiliergkphciente, como se puede observar en
la tabla 22. Solo queda excluido de esta reladgmifecativa el componente mental de
la calidad de vida.

La relacion observada con el estrés percibido nustraba una correlacion significativa
(r=-0,041; p<0,001), en la que un aumento del ggtegcibido disminuia los niveles de
resiliencia o viceversa.

Con el resto de variables cuantitativas clinicasioglemograficas o de rutina diaria no
se mostraron correlaciones significativas.

Para completar el estudio de la variable resileengi como se hizo con el resto de
variables, se realizé un modelo de regresion ljraai procedimiento de “pasos hacia
delante”, obteniéndose los resultados mostraddes tabla 33.

Con el modelo de regresion elegido, mediante elcjgio de parsimonia, se podria
predecir un 35,1% de la varianza de la resilierza, una R ajustada de 0,351. Segun
el criterio propuesto por Cohen (1988), este valadictivo seria indicativo de una

magnitud alta o clinicamente muy relevante del nfwde

152



Las relaciones observadas en el modelo nos indiedagresiliencia sera mayor cuanto
menor sea el estrés percibido, aumenta con una mejoepcion del traslado y con un
mayor nivel de calidad de vida percibido, ademas gieesencia de acceso AAV.

En el modelo de regresion se incluyen variablegodemograficas y de rutinas diarias
como geénero y edad, entorno del domicilio y la gpcton del traslado. También se
incluyen las variables clinicas como tipo de aceeszular, diabetes o comorbilidad, y

las variables psicoldgicas: autocuidado, calidadida y estrés percibido.

Tabla 33. Modelo de regresion lineal para resiliencia

Coeficientes no Coeficientes
estandarizados tipificados
Sig. R2
B Error tip.  Beta
Modelo
(Constante) 44,856 6,088 7,368 0,000 0,351
Estrés -0,327 0,149 -0,238 -2,204 0,031
percibido
Tipo acceso -6,664 2,624 -0,235 -2,539 0,013
vascular
Calidad de 0,212 0,082 0,269 2,595 0,011
vida
Percepcion  -2,512 0,999 -0,241 -2,514 0,014
traslado

El nivel de resiliencia se podria calcular medidat®rmula:
Y= 44,856 - 0,327(estrés percibido) -6,664 (tipoemsn) + 0,212 (calidad de vida) -

2,512 (percepcion traslado)
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5.7. Estudio de estrés percibido en el paciente con ERCA hemodializado

En el analisis mediante el coeficiente de corrélaale Pearson del variable estrés
percibido relacionado con las variables edad, cbiidad y nivel de estudios no se

observan relaciones significativas, como se obsamia tabla 34.

Tabla 34. Correlacion de estrés percibido y las variables edad, comorbilidad y
nivel maximo de estudios

N r de p
Pearson
Edad 140 0,044 0,610
Comorbilidad 127 0,017 0,848
Estudios 140 -0,084 0,323

La correlacion de la variable estrés percibido ebresto de variables psicologicas ya
ha sido expuesto en los apartados anteriores éfid@mos relaciones significativas
con la calidad de vida, la capacidad de autocusigda resiliencia.

Para acabar con la rutina planteada en cada ulaa gtariables, se realiz6 un modelo de
regresion lineal, con procedimiento de “pasos hdelante”, con la finalidad de obtener
una ecuacion de regresion que pudiese predeciral@nza de la variable estrés
percibido.

Con el modelo de regresion obtenido para la varidelpendiente estrés percibido se
identificaron dos variables que podrian predecstdain 28,1% de la varianza de la
variable, con una Rajustada de 0,281 (tabla 35). La relacion de t@bkes predictoras
nos indica que a mayor resiliencia y calidad de\@e observa un menor nivel de estrés

percibido.
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Segun el criterio propuesto por Cohen (1988), uorvde 0,281 (28,1% de varianza
explicada) seria indicativo de una magnitud altaelinicamente muy relevante en la
explicacion del estrés percibido.

En el modelo de regresion se incluyen variablegdemograficas como género, edad,
entorno del domicilio, de rutina diaria como la gegrcion del traslado. También se
incluyen las variables clinicas como tipo de aceeszular, diabetes o comorbilidad, y

las variables psicoldgicas como autocuidado, cdlddavida y resiliencia.

Tabla 35. Modelo de regresion lineal para estrés percibido
Coeficientes no Coeficientes
estandarizados tipificados

B Error tip. Beta

Modelo t Sig. R?
(Constante) 30,145 3,238 9,311 0,000 0,281
Resiliencia -0,238 0,077 -0,327 -3,079 0,003
Calidad de -0,184 0,061 -0,321 -3,023 0,003
vida

El nivel de estrés percibido se podria calculariargd la formula:

Y= 30,145 - 0,238 (resiliencia) — 0,184 (calidadvaia).
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6.1. Descripcion de la poblacion a estudio

Para responder al primero de los objetivos: déscribestra poblacion a estudio,
comparamos el grupo poblacional con los trabajesgmtados en la revisién de Rebollo
(2015) en pacientes con ERCA, para identificarugistra poblacién era similar a la de
los estudios que se realizan sobre este grupo@obéd.

Los trabajos aportados por Rebollo (2015) nos asefiqle el paciente con ERCA en
TRS con HD es el principal sujeto de estudio dedeatura sobre calidad de vida en el
paciente con ERCA, conformando este perfil masodéb de los estudios revisados y
dejando como grupos marginales las poblacionesR distintos a la HD. Por tanto,
podemos decir que el perfil del paciente elegidawstro trabajo es coincidente con el
de la mayoria de las investigaciones sobre cali@adda realizadas en el paciente con
ERCA.

El tamafo muestral utilizado por los investigadoess los estudios sobre ERCA
presenta gran variabilidad. En los casos mas eggamcontramos cifras inferiores a
55 pacientes, como es el caso de los trabajosldgdR@elayo, Cobo, Reyero, Sdenz de
Buruaga, Tovar, y Alonso, 2011), con 38 pacientss, Perales (Perales-Montilla,
Garcia-Leo6n, y Reyes-del Paso, 2012) con una naudstr39 pacientes o de Varela
(Varela, Vazquez, Bolafios, y Alonso, 2011) con mmestra de 53. En el extremo
opuesto encontramos un estudio con un tamafo raussperior al utilizado en nuestro
trabajo: el publicado por Morales (Morales, Arerasig-Ferrer, Alvarez-U de, Malek,
y Moledous, 2011), que presenta un muestra de 288emes. Por tanto, podemos
afirmar que nuestro estudio, con 234 participagt&85 respondedores al cuestionario
KDQoL-36 presenta una muestra amplia para el estddi la calidad de vida del

paciente con ERCA.
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La edad media de nuestra poblacion, con 67,25 a@Scgmilar a la estudiada por otros
autores, como Morales (2011), con 64,8 afos, stlad@ada por Pelayo (2011), con 65
afos de media. Destaca que la edad media de lenhfgsccon HD es mayor que la de
los pacientes con DP (Rebollo, 2015), pudiendo gjiicar esta diferencia con el
estudio de Varela (2011), que nos describe unaapidinl en tratamiento con DP con
49,5 afos de media, casi 20 mas joven que el dstpacientes con TRS. Esta
diferencia de edad es congruente con la distrilbugepacientes con ERCA presentada
por el Registro Espafiol de Enfermos Renales (2@&6jpresentada en la introduccion
de la tesis. Es importante determinar la edad naslia poblacion para poder comparar
los datos con otras poblaciones, ya que se hamvalokeen nuestro estudio algunas de
las relaciones significativas que esta variablsgmwta con la calidad de vida y el estrés
percibido por el paciente.

La distribucion por sexo de nuestro estudio, cobLib% de hombres, coincide con los
estudios de pacientes en tratamiento con HD (Reb2015), pero se observa que en
los pacientes en DP el porcentaje masculino esionfeeomo lo muestra el 45,3% de
hombres que participaron en el estudio de VarePdlR Si bien esta variable es
importante, no ha mostrado diferencias signifieativelacionadas con las variables
psicolégicas estudiadas.

Por tanto podemos concluir que nuestra muestraage®men tamafno que los trabajos
habituales sobre calidad de vida en el pacientee€0@A en TRS con HD hospitalaria.
Ademas, identificamos que el perfil de esta poBlagresenta una edad media mas alta

y un perfil con mayor tendencia masculina que lsgntes con ERCA tratado con DP.
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6.2. Capacidad de autocuidados en el paciente ERCA en hemodialisis

Para iniciar este punto de la discusion es neceszzordar que el estudio de fiabilidad
del instrumento SCAS adaptado para nuestro enfamde 0,629, y no alcanzo el alfa
de Cronbach minimo propuesto por George y Mallé899), cifrado en un 0,7, para
considerarlo como aceptable. Pero el nivel delfgdad adoptado como aceptable para
un instrumento puede ser discutible y, en el estwdiginal las autoras decidieron
determinar un alfa de Cronbach entre 0,5 y 0,7 caceptable (Oren, 2014), siguiendo
las recomendaciones de Bowling y Ebrahim (2005 m€@e puede observar, segun
estos requisitos de fiabilidad, nuestra adaptacambién cumpliria requisitos de
aceptabilidad.

Por otro lado, el instrumento original mostraba wingsion en cinco componentes
(Oren, 2014) que no se pudo confirmar en nuesiatadion. Ademas no se observo
consistencia en la subdivision en los componentascados en el original al no
alcanzar los niveles de fiabilidad minimos propoesn la metodologia de este estudio
(George, y Mallery, 1999). En algunos de los céapgpoco se alcanzaban los minimos
propuestos por Bowling y Ebrahim (2005).

Asumiendo estas limitaciones, se decidié trabager los datos globales de la escala
SCAS para dar respuesta a la primera hipétesia thsis. Con estos datos no podemos
confirmar la hipotesis inicial de que la capacidiedautocuidados de la poblacién con
ERCA en HD hospitalaria estudiada sea pobre. Es acéptando el corte propuesto en
la metodologia para determinar lo que se consideusla capacidad de autocuidados
alta, SCAS superior a 22 puntos, podriamos afirguer nuestra poblacion tiene una

capacidad de autocuidados alta, con una media,8& Bntos.
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En la respuesta al segundo de los objetivos de tesib@jo: adaptar y validar el
instrumento SCAS a nuestro entorno, es donde heemg®ntrado las mayores
dificultades de la tesis.

Se realizaron los pasos adecuados para la adap@eita escala SCAS, siguiendo las
propuestas de la revision tedrica realizada povdjar(2011). Como resultado de este
proceso se consiguid una version de la SCAS questtab participantes del equipo
consideraron que estaba adaptada a las caractsiktiglisticas y culturales de nuestra
poblacion. El proceso de pilotaje del instrumentonmostré dificultades importantes
para su utilizacion, segun la respuesta de losepts participantes y la valoracion
posterior de los expertos. Pero, a pesar de gpeeéso fue satisfactorio, el resultado
final no produjo una escala que alcanzase el nigdlabilidad minimo propuesto en la
metodologia para su validacion, siendo éste elyastp por George y Mallory (1999)
en un rango de alfa de Cronbach entre 0,7 y 0,9.

La fiabilidad del instrumento completo no alcant@léa de Cronbach de 0,7 que se
habia marcado como limite de aceptacion, pero aceéptios limites que adoptaron las
autoras en su publicacion original (Oren, 2014} oo alfa de aceptacion entre 0,5 y
0,7, decidimos asumir los datos para su estudiolalimitaciones necesarias. Por otro
lado, la division en cinco componentes propuestal anticulo original (Oren, 2014) no
se pudo confirmar con AFC, ni se pudieron determimgvos componentes mediante
AFE que nos permitiesen utilizarlos y compararlos otros resultados de la tesis, por
lo que se optd por eliminar cualquier tipo de ddndfactorial de la escala.

En las fases iniciales del proyecto, el equipordestigacion identifico estudios que
habian disefiado y validado herramientas para nhediapacidad de autocuidados en
personas con patologias cronicas, alcanzando buesglsados en su validacion. Entre

estos estudios destaca la serie iniciada conl&jtrale Mariscal (2006), con el disefio
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de un cuestionario para mujeres con cancer de nf@HRBSCAM). De esta linea de
trabajo surgieron los cuestionarios CAESFAM panailiares de personas con procesos
criticos (Morano, 2011), el cuestionario CAEDE-2rgpgacientes con DM tipo 2
(Moreno, 2012), el cuestionario CAEPSOR para paeseoon psoriasis (Vargas, 2013)
o el cuestionario CAESPO para pacientes ostomizd@milado, 2015). Pero la
existencia de la escala SCAS (Oren, 2014), espacffara pacientes con ERCA en
tratamiento con HD y DP, y basado en la TEDA dedif@a Orem, nos hizo decidirnos
por su adaptacion al castellano y su validacionneestra poblacion a estudio de
pacientes hemodializados. La escala SCAS, carzatiexipor su sencillez, nUmero
reducido de items y estructura factorial, ya habido validada y presentada
publicamente (Oren, 2014), lo que nos permitia h@@amienta potencialmente mas
facil de adaptar y evitaba la multiplicidad de instentos de medicion.

El hecho de encontrar dificultades en el proceseatidacion de la SCAS, con un nivel
de fiabilidad bajo, no es una situacion excepci@mala literatura cientifica. Si bien no
hemos podido encontrar ejemplos en el desarrollo lake cuestionarios para
autocuidados, si que existen ejemplos en otros taspbtomo en el campo de la
resiliencia como mostramos a continuacion.

En este campo encontramos trabajos que han inteatdaptar y validar instrumentos
de resiliencia en grupos de edad, cultura o etdistsntos al original y que no han
alcanzado su objetivo (Cosco, Kaushal, Richard$, kuStafford, 2016). Ademas, han
sido varias las escalas en las que la estructwatarif@ original ha demostrado ser
inconsistente, como en el caso deClannor-Davidson Resilience ScalED-RISC),
Resilience ScalRS) y laBrief Resilience Coping ScalBRCS), tanto en sus versiones
originales como reducidas (Cosco, 2016) y que bgunarido hacer adaptaciones de las

mismas. En el caso del CD-RISC se han obtenidacieetes de fiabilidad aceptables
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para los distintos componentes y no se ha mantel@destructura factorial de
interpretacion original (Oshio, Kaneko, NagamineNgkaya, 2003; Smith, Dalen,
Wiggins, Tooley, Christopher, y Bernard, 2008; Suyn,Stewart, 2007; Ungar,
Liebenberg, Boothroyd, Kwong, Lee, Leblanc, y Maktim 2008), decidiéndose el uso
de la escala con la puntuacion global y evitandestidio factorial. Este fue el motivo
para adoptar la puntuacion total de la escala S&@AR presentacion de resultados, ya
que esta situacion se habia producido anteriorngenlk literatura cientifica.

Esta dificultad para la replicabilidad del analisistorial en las escalas de resiliencia se
ha relacionado con las diferencias subyacentes anémifestaciones individuales, las
diferencias culturales y étnicas de las poblaciastgdiadas que se relacionan con la
resiliencia (Cosco, 2016). Otra explicacion posibke la existencia de un artefacto
metodoldgico en el proceso de extraccion de fastorediante los criterios de Kaiser,
gue se ha mostrado como un método poco efectialpaxtraccion de factores en las
escalas, segun Windle (Windle, Markland, y Woo@§8). El equipo investigador optd
por las explicaciones individuales y culturales ooposible causa de las dificultades
encontradas para la adaptacion y validacion d€kRSSa nuestra poblacion.

Al tomar como referencia la TEDA, se valoro el gpmso cultural que presentaban los
autocuidados universales aprendidos y las difemsnen la conceptualizacion de la
enfermedad entre distintos grupos poblacionalesi gracontrar una posible respuesta a
estas diferencias encontradas dentro del marcacdeeénfermero utilizado en este
trabajo.

El equipo investigador también planted que lasdgardiferencias encontradas entre la
escala SCAS original (Oren, 2014) y la SCAS adaptéahto en la fiabilidad global
como factorial, podian estar relacionadas con fareficia de edad entre las dos

poblaciones estudiadas (67,2 afios en la espafndlgbyanos en la turca). Como se
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observa, la edad de la poblacién turca esta méareia la edad media de la poblacion
con ERCA en TRS con DP que con HD. Asumiendo laomamcia de la edad en los
factores psicologicos, podria ser la edad una Marigue afecte, junto con las
diferencias culturales, étnicas y de comorbilidadyesultado obtenido en la escala
SCAS.

Para acabar con esta revision sobre dificultadentradas en la adaptacion y
validacion de escalas en los estudios cientifigasguiendo el ejemplo de los estudios
de resiliencia, encontramos una revision de lasalascutilizadas para medir la
resiliencia sobre las que se realizé un contradalielad. De las 15 escalas estudiadas se
identificaron las tres que presentaron mejoresltegius psicométricos y estas tres
herramientas solo alcanzaban un nivel de calidadknado, obteniendo una puntuacion
de 7 en un control de calidad que valoraba en ngorde 0 al8 puntos (Widdle, 2011).
El autor nos incita a reflexionar y valorar el wholas escalas antes de su uso en cada
estudio, asi como a comprobar que los estudioslitacion realmente tiene la calidad
que se requiere.

Con esta revision, ejemplificadora sobre herraraenpara medir la resiliencia,
observamos la gran dificultad para adaptar y valida nuevos entornos los
cuestionarios ya existentes, como ha sido nuestso.cEsta dificultad aumenta al
intentar mantener los componentes descritos mederandlisis factorial en cada uno
de los cuestionarios o0 escalas seleccionados. &atta abandonar el uso de las
herramientas, en gran parte de las experiencias lpamedicion de la resiliencia, el
equipo investigador decidi6 adoptar la puntuacidoba de la herramienta como
elemento de medida. Siguiendo este ejemplo, elpequmvestigador aceptd el
instrumento SCAS adaptado como una medida validagiastudio en su medicion de

la capacidad global de autocuidado.
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6.2.1. Autocuidado y calidad de vida en el paciente con ERCA

hemodializado

La calidad de vida y la capacidad de autocuidados dido identificados como los
indicadores de salud mas importantes para preldeaniaptacion de las personas a las
situaciones de enfermedad, especialmente a aquedladogias de caracter cronico
(Cheng et al., 2014). Por tanto, podriamos presguerexiste una relacion entre ambas
variables o que pueda existir un factor facilitaglorambas variables que pudiese incidir
en la adaptacion del individuo a los procesos i@t@ctlos con patologias cronicas,
como es el caso de la ERCA.

Los resultados de este estudio identificaron unaelaxion significativa entre la
capacidad de autocuidados y el componente fisida dalidad de vida percibida por el
paciente con ERCA. Pero en el resto de componealasionados con la calidad de
vida no se identificaron relaciones significativasy 1o que no podriamos confirmar
esta relacién entre calidad de vida y autocuidaelandnera general. Estos datos se
afirman con gran discrecion debido a la baja fidhd de la escala SCAS adaptada a
nuestro entorno.

En base al constructo tedrico de la TEDA podriagsperar que una mayor capacidad
de autocuidados condujese a un mayor bienestgragednte y, a su vez, a una mayor
calidad de vida. Contreras (Contreras, Espinodasguerra, 2013), en la linea de la
capacidad de autocuidados, afirma que la mayomant@ del individuo y la familia
frente a la situacién de salud o enfermedad majgraficativamente la calidad de vida
de los pacientes con enfermedades crénicas. Paraopionar esta capacidad de
autocuidados, Contreras incide en la labor de tofegionales sanitarios, entre ellos la

enfermeria, como educadores y promotores de lad saire los pacientes y sus

166



familias. Estas afirmaciones estdn en consonan@ma ¢a promocion del
empoderamiento del paciente en la toma de decsibre el manejo de su salud, para
ganar control de su vida y mantenerse integrad@lsuente, propuesta por el equipo
editorial de The Lancet (Lancet, 2012) y que sammartidas por los miembros de este
equipo investigador.

Otros estudios relacionan la calidad de vida yutaeficacia como dos variables que se
potencian en la consecucion de mejores resultados ératamiento con HD de los
pacientes con ERCA (Depasquale, Pistorio, Corongtréita, Zerbo, Sinagra, y
Leonardi, 2012; Wells, y Anderson, 2011). Desdetdaria social cognitiva de la
autoeficacia de Bandura (1977, 1983) se afirmalgusonviccién para ejecutar con
éxito una conducta esta relacionada con la caphadaautocuidados del individuo,
encontrando aqui un nexo de unién entre las teeni@smera y psicoldgica y que tiene
como finalidad dar respuesta al constructo autacldad autoeficacia.

Por tanto, ya sea enmarcado en la TEDA o en laiateswcial cognitiva de la
autoeficacia, los pacientes de ERC y ERCA podrianses beneficiados de la
intervencion educativa de profesionales sanitayi@sea en el momento de las TRS con
HD o en las fases de la ERC previas a la TRS,mpajarar su autocuidado y su calidad
de vida. Estas intervenciones irian dirigidas aomaejlos conocimientos, capacidades
de autocuidado y adaptacion social del pacientasyfamiliares a la enfermedad, y
ademas tendrian como objetivo final la repercusi®mna mejora en la calidad de vida
de las personas con la enfermedad croénica.

La personalidad es un constructo psicolégico quenaedescrito como un factor
determinante para el afrontamiento de la patolagémica e influye en cémo las
personas piensan, sienten y actiian en relaciémasasituaciones de salud, influyendo

en la percepcién de calidad de vida y capacidaalttcuidados (Garcia-Conde, 2014).
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Diversos autores han descrito la personalidad cfamior influyente en la calidad de
vida y autonomia de autocuidado del paciente, pddieexplicar hasta un 60% de la
varianza de la percepcion de la calidad de vid@si@acientes cronicos (Glavi, Gali, y
Krip, 2014; Rassart, Luyckx, Goossens, Apers, Kiiapysy Moons, 2013). Si bien este
constructo no ha sido valorado en esta tesis, derggan interés su estudio en trabajos
sobre el autocuidado del paciente con ERCA.

Podemos concluir este apartado afirmando que lacacdgd de autocuidados del
paciente con ERCA en HD podria beneficiarse deviateiones multidisciplinares en
las que los profesionales de psicologia y enfearmiaborasen, compartiendo modelos
tedricos, para alcanzar mejoras en la capacidadieuidados y la calidad de vida del

paciente con ERCA en HD hospitalaria.
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6.2.2. Autocuidado y resiliencia en el paciente con ERCA hemodializado

La capacidad de autocuidados ha mostrado una acigelsignificativa con la variable
resiliencia en nuestro estudio, con una elevacién lal variable capacidad de
autocuidados al aumentar la resiliencia del pagigithiora bien, no podemos confirmar
la linealidad de esta relacion, es decir, no podeprecisar cual de las variables es la
dependiente en esta relacion.

En la busqueda de la plausibilidad cientifica d&a eglacion entre las variables
autocuidado y resiliencia podemos proponer lo sigei la resiliencia, entendida como
el resultado de una negociacion de la persona eaitisacion de salud, le ayudaria a
tomar poder frente a la adversidad (Garcia-Vesd@minguez, 2013). Esta capacidad
de poder permitiria al paciente afrontar el autdadd de un modo mas positivo y
eficiente. Son varios los autores que han reladiona resiliencia con factores como el
autocuidado, calidad de vida percibida y la perdepade enfermedad (Bowen,
Morasca, y Meischke, 2003; Costanzo, Ryff, y Singé09; Haase, 2014; Harris et al.,
2010; Lee et al., 2007; Liu, 2012; Molina, 2014;gQBergeman, y Boker, 2009; Wu,
Zhao, Ding, Yang, Qian, Feng, y Sun, 2017). Pototapodriamos adoptar estos
estudios para afirmar que la resiliencia presenta alta probabilidad de ser
determinante en la capacidad de autocuidados glidad de vida de los pacientes con
ERCA en HD.

La relacion entre la capacidad de autocuidado we$dliencia mostrada en nuestro
estudio coincide con los resultados presentadosTpanprado (Temprado, Garcia,
Ballester, y Collado, 2018) para poblacion espafiedda autora indica una correlacion
entre la resiliencia y el ajuste a la enfermedaxhica, identificando este ajuste con la

capacidad de autocuidados del paciente.
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La capacidad de autocuidados, relacionada con usiteaja la enfermedad, podria
fomentarse y mejorarse mediante el desarrollo deamemos de afrontamiento de la
patologia cronica y la adecuacion de las expeetatilel paciente a su realidad. Esta
intervencion, llevada a cabo por profesionalestaaos, podria ayudar a mejorar la
capacidad de autocuidados y la calidad de vidasgwesocia a la resiliencia del paciente
(Pérez Acuia, Riquelme Hernandez, Scharager Gatdgnly Armijo Rodriguez,
2015). Por otro lado, la promocién de una mayorormunia y capacidad de
autocuidados del paciente con ERCA en las fasesagra la TRS podria aumentar la
capacidad resiliente del paciente (Vinaccia, y Qemo, 2011). Con ambas
intervenciones, ya sea desde el aprendizaje dewad#nlos o del afrontamiento de las
situaciones asociadas a la enfermedad, el paadent&RCA podria beneficiarse de la
intervencion de los profesionales sanitarios, dbteto una mejora en el bienestar y en

su calidad de vida.
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6.2.3. Autocuidado y estrés percibido en el paciente con ERCA

hemodializado

El estrés percibido, medido mediante la escala B fresenta un rango de puntuacion
entre 0 y 40 puntos. Al adoptar la mitad de la pactbn maxima como normal
podriamos decir que los niveles de estrés percibitida poblacion valenciana con
ERCA en TRS con HD, con 12,93 puntos, fueron bajos.

Al comparar nuestros datos con los obtenidos ptedemo (Toledano, Avila, Garcia, y
Gobmez, 2008) en una poblacién de personas diabgtioa una media de 42,76 puntos
sobre un maximo de 56, utilizando la escala PS®ldgkervamos como los datos de esta
poblacién son claramente superiores a la media dsdala y, por tanto, superiores a los
de la poblacion de personas con ERCA estudiada&stna tesis.

Toledano (2008) planted la posibilidad de que etinfiormativo actuara como un factor
protector para el nivel de estrés. En nuestro &stad se encontré un resultado
significativo para la correlacion entre las vargbhivel de estudios y estrés percibido y
solo podemos identificar que la relacién observadajo indica Toledano (2008), es
inversa, siendo mayor el nivel de estrés percibittoe aguellas personas que presentan
menor nivel formativo.

No hemos encontrado estudios en pacientes con ER@A relacionen el estrés
percibido y la capacidad de autocuidados, por ke o podemos comparar nuestros
datos con estudios similares.

En un estudio realizado con pacientes tras un @ipiste accidente cerebrovascular, en
el que se midio el nivel de estrés percibido coaseala PSS 10, encontramos niveles
de estrés percibido de 9,2 puntos, a los seis maskespisodio, datos que son

claramente inferiores a los de nuestra muestra@gBalos Santos, Patezani Rodrigues,
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Silva Fhon, y José Haas, 2017). Se observa queetlde estrés percibido varia mucho
entre patologias, como se puede comprobar al campas datos en pacientes con
ERCA, en pacientes con accidente cerebrovascularmrd® dos Santos, 2017) o en
pacientes diabéticos (Toledano, 2008), referidéasrEmmmente.

Barros dos Santos (2017) identifico un descensestets percibido con la evolucion de
la enfermedad y lo asocié con la adaptacion tantwidbnal como psicolégica y de
aprendizaje, destacando el conocimiento y la apboade los cuidados que se asocian a
la patologia durante los primeros meses. Por tanentendemos este tiempo como un
proceso de aprendizaje y mejora del autocuidaddriggmos identificar una relacion

entre este menor nivel de estrés y una mayor aiguhde autocuidados.
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6.3. Calidad de vida en el paciente con ERCA en hemodialisis

La calidad de vida de nuestra poblacion, medidaianésl el cuestionario KDQoL-36,
fue de 47,51 puntos sobre 100. Comparada con @tade de la revision presentada
por Ghiasi (Ghiasi, Sarokhani, Dehkordi, Sayehmyifeidari, 2018), que identifico la
puntuacion media de calidad de vida en pacientesE®C en 50,37 puntos, podemos
afirmar que es levemente inferior a la media desesstudios. Los datos de Ghiasi nos
permiten confirmar nuestra indicacion metodologatadentificar como valor medio de
la puntuacion en la calidad de vida percibida pgragiente en 50 puntos e identificar
éste como el valor por encima del cual determindsuen nivel de calidad de vida.

El metandlisis de Ghiasi nos aporta datos medidaset cuestionario KDQOL-36, el
mismo que hemos utilizado en esta tesis, y quadwaes mas utilizado para este fin,
como nos lo muestran diversos autores (Anita, 2@Baves, 2013; Garcia-Llana,
Remor, Peso y Selgas, 2013; Hall, Luciano, Piep&oln-Emeric, 2018; Pan, Wu,
Zhou, Xu y Wang, 2018).

A pesar de la recomendaciones encontradas enis&orede Rebollo (2015), que indica
el uso tedrico de dos herramientas para la med&ita calidad de vida, en nuestro
estudio utilizamos un cuestionario Unico y transakrcomo en la mayoria de los
estudios revisados por el autor.

El estudio pormenorizado de los componentes raladios con la calidad de vida nos
permite comparar nuestros resultados con otrosresmutd\si, los resultados en los
componentes fisico y mental de la calidad de viéa ndiestra poblacion, con
puntuaciones de 37,82 y 44,65 puntos respectivansah levemente superiores a los
mostrados en otros estudios (Guerra-Guerrero, $aabAllvarado, y Caceres-Espina,

2012; Wrigth, y Wilson, 2015). La puntuacién en c@mponente de carga de la
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enfermedad es claramente mayor en nuestra poblgo®ren la estudiada por Guerra
(2012), con 21,8 puntos frente a los 40 de nugstidacion. Sin embargo, para el resto
de componentes de calidad de vida se observa umar mpentuacion en la poblacién de
esta tesis. En el componente de sintomas, encargrdatos de 74,6 en el estudio de
Guerra (2012) frente a los 59,2 puntos del nuekinoel componente de efectos de la
enfermedad es levemente mayor la puntuacion detliest56,9 frente a 52,4 puntos
(Guerra-Guerrero, 2012). Estas diferencias de teead en los componentes de calidad
de vida podrian estar influenciadas por factoréisi@les, sociales o étnicos.

Estas diferencias observadas pueden estar relda®sneon diversas variables de
caracter psicoldgico, ya que la percepcion delldahde vida puede verse afectada por
el factor emocional y la presencia de depresiomardar el proceso de enfermedad y
tratamiento  (Morales-Jaimes, Salazar-Martinez, eslfillegas, Bochicchio-
Riccardelli, y Lopez-Caudana, 2008).

Algunos autores afirman que el tratamiento con Ikaéfisis afecta a todos los
componentes de la calidad de vida por igual (S&nmha, Amador y Ramos, 2010)
frente a otros autores que asocian una baja pudtuano el componente mental de la
calidad de vida con un estado emocional negatmmocla depresion (Morales-Jaimes,
2008). En nuestra poblacion los datos de calidaddieen el componente mental son
superiores a los del componente fisico, al igua gourre con el estudio de Wrigth
(2015). Por tanto, no podemos concluir que hayaafieetacion especial en alguno de

los componentes de la calidad de vida de los peseon ERCA estudiados.
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6.3.1. Relacion de la calidad de vida y las variables sociodemograficas

en los pacientes enfermo renal créonico hemodializado

La relacion entre la calidad de vida y el sexo dgalo presenta resultados
controvertidos. En nuestro estudio no se han nusw#erencias significativas entre el
sexo y ninguno de los componentes de la calidaddde como ocurre en el estudio de
Cruz (Cruz, Andrade, Urrutia, Draibe, Nogueira-Nfest y Sesso, 2011), pero existen
otros estudios que indican que la mujer muestraegeesultados en el componente
fisico de la calidad de vida (Braga, Peixoto, Ganues Assis Acurcio, Andrade, y
Cherchiglia, 2011; Cruz, Fleck, Oliveira, Camey,fid@nn, Bagattini, y Polanczyk,
2013; Ghiasi, 2018) y una menor puntuacion en ehpmmente sintomas (Urzua,
Pavlov, Cortés, y Pino, 2011) de la calidad de .vigapeor calidad de vida percibida
referida por el sexo femenino se ve refrendadaep@studio de Rebollo (2015) que
muestra una peor calidad de vida general percilidala mujer y, lo reafirma,
referenciando cifras similares en un estudio radbzen poblacion con ERCA no
hemodializada de mas de 9000 personas (Alonsod®egdarrio, Prieto, Rodriguez, y
De la Fuente, 1988).

Helgeson (Helgeson, y Zajdel, 2017) nos indica gusexo biologico es un factor
importante en la adaptacion a la enfermedad crpsieado mas pobre la adaptacion de
la mujer, salvo en algunos trabajos relacionadesetanfarto de miocardio donde el
hombre presenta peor adaptacion. Helgeson (201 )jnalica también que, entre las
personas sanas, son las mujeres las que valoraswpealidad de vida, y este podria ser
un factor de confusion para interpretar la peoptatadn a la enfermedad de la muijer,
ya que parten de cifras mas bajas en estado nldgiatwy seria adecuado determinar la

diferencia de calidad de vida percibida antes ypués del diagndstico de la patologia.
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Por tanto podemos concluir que, aunque en nuesitdag@dn no se observan
diferencias en la calidad de vida relacionadasei@exo, si que es importante valorar
esta variable en los estudios de calidad de vidal @aciente crénico ya que los datos
no son concluyentes al respecto.

La relacion edad y calidad de vida también ha radstrresultados dispares en la
literatura cientifica. La revision sobre calidad \déa en pacientes cronicos realizada
por Rebollo (2015) mostraba estudios en los quieesdificaba una relacién entre un
aumento de la edad y la mejora de la calidad de pato, por otro lado, identificaba
estudios en los que la calidad de vida disminuialaedad. El propio autor aporta una
explicacion al indicar que esta relacion puedar estadicionada por la presencia de una
mayor comorbilidad asociada a la edad, como o@nrauestro estudio, aunque no se
puede observar como una explicacion definitiva.o©testudios, no incluidos en el
metanalisis, muestran una correlacion negativa @eldd con el componente fisico y no
con el resto de componentes de la calidad de wdahida (Braga, 2011; Cruz, 2013).
En nuestra poblacion la edad es una variable guelaciona negativamente con todos
los componentes de la calidad de vida, pero nhompodeonstatar que sea un resultado
habitual en vista de los estudios expuestos.

El nivel de estudios y la calidad de vida percibpta los pacientes con ERCA de
nuestra poblacion no presentan relaciones sigtiifacg al contrario de otros trabajos en
los que se observa como a mayor nivel educatipa&kente percibe una mayor calidad
de vida (Diaz-Buxo, Lowrie, Lew, Zhang, y Lazar@€00; Guerra-Guerrero et al,
2012; Ruiz Roman, Roman Cereto, Martin Reyes, é#féklférez, y Prieto Merino,
2003; Zadiga, Dapueto, Muller, Kirsten, Alid, y @rt2009).

Helgeson (2017) reflexiona sobre la influencia didel socioeconémico y el nivel

educativo en la calidad de vida percibida por etiggge con patologia cronica,
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indicando que estas variables, junto al manejoedeks percibido, pueden conformar
un conjunto de factores que afecte sobre la calaadiida del paciente. El autor
propone como explicacion que un menor nivel cultyrasocioecondmico podria
relacionarse con un entorno con mayores estresor@ales, econémicos y laborales,
estos estresores podrian acumularse al malestalugido por el diagnostico de
enfermedad cronica y asi disminuir la calidad d#avpercibida. Como vemos, la
valoracion de Helgeson coincide con la relacionoatrada en este estudio entre la
calidad de vida y el factor de estrés percibidolpsipacientes con ERCA en HD.

La percepcion del traslado hasta el centro de hitgd no se ha relacionado con una
mayor calidad de vida en nuestro estudio, percafpabcomo el de Guerra-Guerrero
(2012) si que relacionan la disminucion de calidedida con el tiempo requerido para
el traslado hasta el centro de hemodidlisis y teliciones del transporte. El autor nos
indica que no solo es importante identificar el rnete transporte, sino que ademas es
necesario valorar la necesidad de ayuda por parteomparantes que colaboren en el
desplazamiento. Otro estudio (Santos y Arcanjo2204in embargo, no ha mostrado
relacion entre la distancia de la residencia atroete hemodialisis con la calidad de
vida percibida.

Como se observa, las variables sociodemogréaficas aportan explicaciones
concluyentes sobre la calidad de vida de los ptasecon ERCA en tratamiento con

HD.
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6.3.2. Relacion de la calidad de vida y las variables clinicas en el

paciente enfermo renal cronico en hemodialisis

El estudio inferencial de la comorbilidad mues#iaciones significativas con la calidad
de vida percibida por el paciente con ERCA, sienmsimor la calidad de vida en los

pacientes con mayor comorbilidad. Estos datos m@nccon los presentados en otros
estudios (Garcia-Llana, Remor, Peso, y Selgas,; ®dl4ollo, 2015).

En relacion con la diabetes existen respuestasathctiorias sobre la existencia de una
relacion significativa de la calidad de vida condelgnéstico de DM. Encontramos

estudios donde se observa peor calidad de vida E#rpacientes diabéticos (Bohlke,
Nunes, Marini, Kitamura, Andrade, y Von-Gysel, 2))08estudios donde se afirma que
estas diferencias no existen (Ortega, Rebollo, BolBonzalez, y Saiz, 2000). En

nuestro trabajo se mostraban peores puntuacionealidad de vida para los pacientes
diabéticos, encontrando diferencias significatieasel componente de signos y en el
componente fisico de la calidad de vida, pero naealoracion global de la calidad de
vida percibida, por lo que no podemos concluir guista una relacion entre ambas
variables.

Por ultimo, el tipo de acceso vascular no ha mdstuma influencia significativa en la

calidad de vida percibida por los pacientes en tmuesstudio. Pero otros autores
(Pelayo, 2011) destacan que hay una menor calielatdd, sin ser significativa, en los

pacientes portadores de catéteres vasculareslesntra

Como vemos, solo podemos indicar que la comorlilida la variable que mas

influencia tiene sobre la calidad de vida del grdpgoblacion estudiado.
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6.3.3. Relacion de la calidad de vida y las variables psicoldgicas en el

paciente enfermo renal cronico en hemodialisis

La calidad de vida y el estrés percibido han mdstrana correlacion negativa en
nuestra poblacion, observandose una disminucidia ealidad de vida al aumentar el
estrés, coincidiendo con los resultados aportado®fos estudios revisados (Garcia-
Llana, 2014). Hemos de reconocer que no se idemtiina linealidad entre las dos
variables y no podemos identificar cual de laswdogbles es la variable dependiente.
Los datos aportados por un estudio sobre persamERCA terminal nos indican que
estos pacientes sufren un proceso de adaptaceerd#drmedad y que este les permite
un mayor ajuste psicologico, con una disminucidnederés, que les ayuda a mantener
el nivel de calidad de vida (Pérez, 2015). Estdiexgon de un proceso adaptativo a la
enfermedad cronica y su tratamiento muestra coetstas y encontramos autores que
han hallado relaciones de adaptacion, mejor codebkstrés y aumento de calidad de
vida (Takemoto, Okubo, Bedendo, y Carreira, 201¥ld\MMorton, Hayen, Howard, y
Webster, 2012), y otros autores que no encuengtas eelaciones adaptativas (Abdel-
Kader, Myaskovsky, Karpov, Shah, Hess, Dew, y Un2009). Por tanto, ante esta
controversia, habria que profundizar en el estddidos parametros que influyen en la
adaptacion al tratamiento y su influencia sobmrealadad de vida.

La correlacion positiva entre la calidad de vidé&yesiliencia observada en nuestro
estudio, que muestran un ascenso de una variapéndiendo del aumento de la otra,
también ha sido identificada por Temprado (Tempradut, y Collado, 2017) en un
estudio sobre pacientes colostomizados. La autbsgrea una correlacion positiva
entre la resiliencia y el ajuste a la enfermedadciando este ajuste a la enfermedad

con la calidad de vida percibida.
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Otros estudios han relacionado la resiliencia @atofes como el autocuidado, calidad
de vida percibida y la percepcion de enfermedaghdsi la resiliencia un factor que
mejora las capacidades de autocuidado, mejorartapaon de la calidad de vida y de
la enfermedad en el paciente cronico (Bowen, 2@#tanzo, 2009; Haase, 2014;
Harris et al., 2010; Lee et al., 2007; Liu, 2012¢plia, 2014; Ong et al., 2009; Wu,
2017). Este conjunto de estudios si parecen detarmna relacion de dependencia de
las variables como la capacidad de autocuidadascglidad de vida en relacion con la
variable resiliencia.

Por ultimo, cabe destacar que a pesar de que ias ge practica clinica aconsejan
utilizar la medicion de la calidad de vida percibicomo herramienta para valorar el
impacto del tratamiento y la enfermedad a largaqlas resefiable el bajo numero de
estudios experimentales o analiticos longitudinal@dsre este tema encontrados en la
literatura cientifica (Orte, y Barril, 2008; RelmIR015).

En conclusion, podriamos decir que no se han eramtresultados concluyentes que
relacionen las variables sociodemograficas y @giicon la calidad de vida percibida
por el paciente, exceptuando la comorbilidad. &ibargo, la relacion de la calidad de
vida con las variables psicolégicas presenta uteciG®m mas clara en la literatura
cientifica. Esta percepcion se refuerza con logltedos del modelo de regresion lineal
realizado en este estudio, en los que se observiaflleencia de las variables
psicolégicas como la resiliencia y el estrés péioibjunto con la edad, como variables
predictoras de la varianza de la calidad de vida.

Aunque estos datos no se adeclan de manera peecidas propuestos por Tsay y
Healstead (2002) que relacionaba la autoeficiegoimo factor explicativo, segun
modelo regresivo, del 47.5% de la varianza de lalah de vida, en un poblacion

similar a la de nuestro estudio. Hay que valora guconstructo de la autoeficiencia
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incluiria, de modo transversal, la capacidad decudados, el manejo del estrés y la
capacidad resiliente del paciente y que, por tardajistan demasiado de los conceptos

propuestos en estas tesis.
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6.4. Resiliencia en el paciente con ERC en tratamiento con hemodialisis

El nivel de resiliencia observado en nuestra padtapodemos identificarlo como alto,
con cifras de 36,11 puntos sobre 52. Este datoraparable a los resultados obtenidos
por Boell (Boell, da Silva, y Hegadoren, 2016) e poblacion de 191 pacientes con
ERCA con una puntuacién media de 67,5 sobre 10@juste de nuestro resultado en
base a 100 puntos seria de 69,4 puntos.

Bdell muestra cdmo la poblacion con ERCA presergaan puntuacion en resiliencia
gue otras poblaciones con enfermedad crénica, acesnel caso de los pacientes con
DM (79,8 puntos sobre 100) o los pacientes que eanlERC y DM (72,5 sobre 100).
En nuestro estudio los pacientes hemodializadoDdbrpresentan cifras de resiliencia
de 36,1 (69,4 ajustado a 100 puntos) muy similafdas presentadas por Boell (2016).
Otros estudios han presentado cifras de resiliemés elevadas, como es el caso de
Hajmohammadi (Hajmohammadi, y Shirazi, 2017) quelipa@ un nivel de resiliencia
de 75,03 sobre 100 puntos en poblacién con ERCAeskldio de resiliencia en una
poblacion espafiola de pacientes ostomizados rdaliega la Comunidad Valenciana
mostrd cifras de 79,5 puntos de media (TempraddyX0Ambos estudios presentan
cifras superiores a las identificadas en nuestrales 36,11 sobre 52 (69,4 ajustado), y
segun indica Temprado (2017), estas cifras sorusocimas elevadas en estudios
americanos que alcanzan puntuaciones de hastp@tas.

Otros autores han mostrado cifras de resiliencia eeécanas o incluso inferiores a las
encontradas en nuestro trabajo. El estudio reaizadbre poblaciones con ansiedad,
depresion y otras enfermedades psiquiatricas niastiifras de resiliencia entre 46,1 y
68,0 puntos (Min, Lee, Lee, Lee, y Chae, 2012),lpgue se puede plantear la relacion
de una peor puntuacion en resiliencia entre agueleientes que presentan problemas
psiquiatricos.
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La correlacion entre resiliencia y el sexo biolégiesulta paraddjica, si bien coincide la
presencia de relacion con los resultados de B@6Ig), estas correlaciones son en
sentido contrario entre ambos estudios. La muestrBoell indica datos de resiliencia
mayores en las mujeres y en nuestra muestra sgoredauna mayor resiliencia con ser
hombre. Estos datos controvertidos nos hacen plafecomplejidad del constructo
resiliencia y la necesidad de incorporarlo a undistmultivariante para poder obtener
conclusiones mas precisas.

Un ejemplo de estudio multivariante fue el presgmtaor Hajmohammadi (2017) y en
su estudio presenta un modelo de regresion padegrdos valores de la resiliencia a
través de las subescalas de soporte social efidérgue el 25% de la varianza de esta
variable se puede explicar mediante un modelo golelye a dos elementos: soporte
emocional y soporte tangible identificado por ektipate. Por tanto, si se desea
modificar el nivel de resiliencia es necesario tgorecursos fisicos y preparar al
entorno social para apoyar emocionalmente al pei¢@as variables percepcion de la
enfermedad y el soporte social del paciente noofuestudiadas de manera especifica
en esta tesis pero aportan mas informacion sobm@seho, haciendo mas complejo y
preciso el constructo resiliencia para su integmién.

Segun otros autores, entre los factores que deberprarse al estudio de la resiliencia
se encuentran los factores culturales o los fagt®oeioecondmicos asociados a la edad
(Cosco, 2016) y habria que evitar los sesgos afuxial sistema de administracion del
instrumento de medida (Windle, 2011).

Para realizar estudios en mayor profundidad dedéiencia, Windle (2011) propone la
investigacion cualitativa en las poblaciones esid@$ para identificar cuales pueden ser
los factores que afectan a las diferencias daemssi interpoblacional y asi poder

ayudar a aclarar los elementos que influyen enceststructo.
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6.5. Estrés percibido en el paciente enfermo renal cronico en

hemodialisis

El estrés percibido en nuestra muestra alcanzaciftras de 12,93 puntos (DT 7,66),
sobre un maximo de 40, que a falta de un puntoode podemos identificar con un
nivel de estrés percibido bajo.

No se han observado relaciones significativas egltreivel de estudios y el estrés
percibido, si bien se observa una relacion de magtés en los pacientes con menor
nivel formativo. Collado (2014) nos indica que umayor conocimiento de la
enfermedad, un exceso de informacion o preparacitglectual aumenta el estrés
relacionado con la patologia crénica y esto prowotamayor afectacion de la calidad
de vida percibida. Puede que el autor nos indigueevaloracion de los conocimientos
especificos que tiene el paciente sobre su patloginica, pero nosotros no hemos
realizado un estudio especifico de estos conoctosey, por tanto, no podriamos
contrastar esta informacion.

El estrés percibido estudiado en una poblaciénadeptes con hipertension pulmonar
(Von Visger, Kuntz, Phillips, Yildiz, y Sood, 201@ps muestra cifras muy proximas a
las de los pacientes con ERCA, con cifras de egtegsibido de 20 puntos en el
momento del diagndstico. Los autores indican quebisn no encontraron una
correlacion significativa entre el tiempo desdedelgndstico y el nivel de estrés
percibido, si que existe mas estrés en aquellogmias con peor estado clinico. En
nuestro estudio no se ha mostrado una relacioifisagiva entre el estrés percibido y la
comorbilidad del paciente, que contempla el nivelcdmplejidad de la patologia del

paciente.
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El estrés percibido también se ha relacionado tapayo social (Von Visger, 2017) y
este autor aporta la posibilidad de crear comumisiadtuales de apoyo que permitan al
paciente sentirse integrado en un grupo de auteaylamhde poder pedir apoyo o
informacion, como muestra Matura (Matura, McDonqugglietti, Herzog, y Gallant
2013) en su estudio.

Coincidiendo con Garcia Llana (2013), en nuesimbdjo se observa una correlacion
indirecta entre la calidad de vida percibida y stlés percibido. Otro estudio (Abdel-
Khader, 2009), en el que se utiliza como herraraipara medir el estrés percibido la
escala reducida PSS 4, nos indica una correlastirecta entre calidad de vida y estrés
y presenta la hipotesis de que el estrés sea ulicfmme de la calidad de vida del
paciente.

Se ha comprobado que los constructos psicosociaies el estrés percibido tienen una
estrecha relacion con la calidad de vida percibalando parte de la evaluacion
sistematica que se aconseja para valorar el impigctas terapias dirigidas a optimizar
la calidad de vida del paciente (Rebollo, 2015Y. &t lado, es importante identificar
que el estado emocional del paciente es un faalgrdestacado para el desarrollo de la
capacidad de autocuidados de los pacientes comedades cronicas (Lin, Anderson,
Hagerty, y Lee, 2008).

En el estudio de revisién presentado por StubbgbfSt Vancampfort, Veronese, y
Schofield, 2018), encontramos una relacién ent@iaorbilidad y el estrés percibido,
siendo mayor el estrés entre la poblacion con nesyandices de comorbilidad. En
nuestro estudio, de manera congruente con la dataorrelacion significativa entre
estrés y comorbilidad, en el modelo de regresiatizaeddo no se encontré esta relacion,
pero se observo la calidad de vida y la resiliesgiadentifican como dos variables

predictoras del estrés percibido.
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Si bien Stubbs (2018) no incluye estudios en pafmtacon ERCA en TRS con HD, si
identifica la comorbilidad como un factor estregedemas, en la cultura occidental, el
estrés percibido en los pacientes con mayor cotrdatlise asocia con un aumento de
la mortalidad y peores resultados del tratamieRt(, Fenger-Gron, y Larsen, 2016).
Por tanto, Stubbs resalta la importancia de queptogesionales identifiquen a los
pacientes con mayor estrés percibido y comorbiligada realizar intervenciones

especificas sobre el control de estrés y asi mdsaesultados de sus tratamientos.
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6.6. Conclusiones finales

La primera hipétesis de esta tesis, que postulabdagcapacidad de autocuidados de la
poblacién seria baja, podria ser rechazada cowldtss obtenidos. La capacidad de
autocuidados media ha sido de 31,97, superandoftas de 22 puntos para el SCAS
que considerdbamos como un buen nivel de autoauidastos datos habria que
aceptarlos con las limitaciones propias de ununs&nto que ha demostrado un nivel de
fiabilidad bajo.

Las relaciones de las variables sociodemograficadinicas con la capacidad de
autocuidados, para dar respuesta a la terceraebipptha sido estudiada mediante
modelos de regresién con caracter predictor de daanza de la capacidad de
autocuidado. De este estudio podemos identificanocdactores predictores de la
capacidad de autocuidados el tipo de acceso vastaulomorbilidad y la edad, siendo
mayor la capacidad de autocuidados entre los pgasi€@n un acceso vascular AAV y
con mayor edad y menor comorbilidad.

En respuesta a la segunda hipétesis: la relacida dalidad de vida con las variables
autocuidado, resiliencia y estrés percibido, podois afirmar que la varianza de la
calidad de vida se podria predecir mediante logreal del estrés percibido y la
resiliencia, pero no se encuentra relacion prediaton la capacidad de autocuidados.
La calidad de vida ha sido identificada como ungatte en la que inciden de manera
poco concluyente las variables sociodemograficaingcas, por lo que no podemos
afirmar que la calidad de vida dependa de estaables. Se observa relacion entre la
calidad de vida, edad y comorbilidad en el esta@iaorrelacion, pero en el modelo de
regresion es la edad la que se muestra como \ampabtlictora, por lo que habria que

profundizar en la relacion entre edad, comorbiligadlidad de vida.
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La resiliencia se ha mostrado como un construatopdejo en el que la percepcion del
traslado al centro de hemodialisis, el tipo de smceascular mediante AVV vy la
variable psicoldgica estrés percibido y calidadvak han sido identificados como
factores predictores de la capacidad resilientgpdelente con ERCA en TRS con HD
hospitalaria.

Por ultimo, el modelo predictor para la variabl&és percibido obtenido en esta tesis
nos indica que los valores de la resiliencia ydealide vida son los factores predictores
de la varianza de la variable estrés percibidceppaciente con ERCA hemodializado.
Los distintos modelos predictivos obtenidos en & nos muestran a la resiliencia y
el estrés percibido como las variables fundamenadea intervenir sobre las variables
psicolégicas. Esta conclusion es similar a la a@ada por Temprado (2018) que indica
que la resiliencia es un factor clave en el ajdsiepaciente a situaciones estresantes
como son el diagnostico de la enfermedad cronieaiytervencion sobre la resiliencia
permite una disminucion del estrés, un aumentaudsabdad de vida y una mejora de
su capacidad de autocuidados. Con estas conclgsjpodriamos afirmar que una
intervencion dirigida a aumentar la capacidad ierg#¢ de la poblacion de ERCA en
tratamiento con HD puede repercutir en una mejetaasto de variables psicoldgicas.
Ademas, como se observo en el estudio de Hajmohdn{@@l7), es necesario incluir
en las acciones a las personas del entorno soelabatiente para que apoyen
emocionalmente a la persona hemodializada, ya gteeiefluye directamente en la
mejora de los niveles de resiliencia de los paegenOtros estudios (Szeto, Chow,
Kwan, Law, Chung, y Leung, 2008) identifican el wyposocial como un factor
independiente que afecta a la supervivencia détptecen hemodialisis.

El estrés percibido, predictor de la resiliencia galidad de vida, puede ser modificado

mediante técnicas de actividad fisica o terapiagmitvas para el control de estrés
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(Feeney, O’Sullivan, Kenny, y Robertson, 2018). ,Asiediando sobre el estrés
percibido se podria influir sobre la resilienciamejorar la calidad de vida de los
pacientes. Esto supondria intervenir con los péesecon ERCA en las fases iniciales,
aportando herramientas psicosociales que le pernafeontar mejor los estresores
asociados a su diagnostico y tratamiento.

Helgeson (2017) nos propone la teoria de adaptacignitiva (Taylor, 1983) como via
de trabajo para conseguir que los pacientes quensuha enfermedad crdnica puedan
volver a recuperar el control sobre su entornolyesellos mismos. La restauracion de
esta sensacion de control mejoraria el afrontamidatla enfermedad y aumentaria la
calidad de vida de los pacientes con enfermedadoardTomich, y Helgeson, 2002).
La persistencia de los efectos beneficiosos dntasvenciones en base a la teoria de
adaptacion cognitiva ha mostrado disparidad ddteskas, segun nos indica Helgeson
(2017), por lo que seria necesario programar yuavalodo tipo de intervencion

realizada sobre esta poblacion.
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Entre las limitaciones que podemos encontrar dérakhjo presentado esta el no haber
alcanzado la muestra propuesta en la metodologfD@earticipantes, pero el equipo
no descarta que pudieran ser asumidos como repadges de la poblacion de
pacientes en hemodialisis de la Comunidad ValeaciAdemas encontramos el sesgo
propio de la mayoria de los trabajos de investizgcicomo es el sesgo de
autoseleccion, en el que distintos factores norelamos pueden incidir en la no
participacion en el estudio y por esto mismo modifios resultados.

La primera hipotesis de identificacion del nivel clpacidad de autocuidados de la
poblacion estudiada solo se ha estudiado de un mlwd@l, ya que no han podido
validarse los componentes de la escala SCAS adaptad nuestro entorno.

La utilizacion de un modelo tedrico enfermero cobase para la interpretacion de la
capacidad de autocuidados ha limitado la capaddatbmparacion de los resultados y
se asume la necesidad de utilizar otros modela®lpgicos, como la teoria social
cognitiva de autoeficacia (Bandura, 1977, 1983 tebria del estrés y la capacidad de

afrontamiento de Lazarus (1986) para el estudi@adicuidado.
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Los malos resultados en la validacion de la esB&AS para autocuidados en el
paciente hemodializado hace necesario valorar lsibfidad de desarrollar un
instrumento especifico para la patologia. Esteajoabe podria realizar siguiendo las
lineas propuestas por otros estudios nacionalee galbologia cronica como cancer de
mama (Mariscal, 2006) o pacientes ostomizados #&Go]l 2014), creando una
herramienta “ad hoc” y realizando el proceso dedaalon correspondiente. Otra
posible linea de trabajo seria la validacion deedaala SCAS adaptada con una
poblacién mayor.

Las ecuaciones de regresion lineal para cada unasdeariables psicolégicas con
caracter predictivo identifican la variable resiiea como un eje sobre el que parece
girar el proceso de adaptacion a la ERCA. Por tas&@lantea la posibilidad de realizar
intervenciones sobre la resiliencia de los pacgntanto en fase de tratamiento de
dialisis como en fase predialisis, para comprobagfecto sobre la calidad de vida y la
capacidad de autocuidados. Este tipo de interveesialeberian tener un enfoque
multidisciplinar, en el que el modelo de la TEDA derothea Orem forme parte de
otros modelos de intervencion psicolégicos que parmmlas adaptacion a las
situaciones de estrés producidas por la enfermeeica e incidan en un aumento de
la capacidad resiliente del paciente.

La identificacion de variables psicolégicas, conh@®rés percibido y la resiliencia,
como factores que inciden en la calidad de vidgdeiente, nos permiten realizar una
valoracion previa al inicio del tratamiento con H&n el paciente con ERCA, para
identificar a aquellos usuarios que tendran masuliddes para su autocuidado. Un
posible estudio de intervencion cognitivo seriaicaplun programa educativo para

afrontar su estrés, mejorar sus conocimientos stzbngatologia y sus cuidados y
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comprobar su influencia sobre la calidad de vidangjora en los resultados del
tratamiento nefroldgico.

Por dltimo, ya que la capacidad de autocuidadds resacionada con un conjunto de
variables psicoldgicas que se influyen, como ldieesia o el estrés percibido, se hace
necesario la formacion interdisciplinar entre emieria, psicologia y medicina

especializada en nefrologia, para realizar interieges multidisciplinares que podrian
obtener un efecto sinérgico con beneficios en ledah de vida, tratamiento y

adaptacion de los pacientes a la ERCA en tratameont hemodialisis.
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10.1. Anexo 1. Cuestionario de variables sociodemogrificas

Edad:

Género:

O
O

Hombre

Mujer

Estado civil:

a
a

Soltero/a

Casado/a

Nivel de estudios:

a

O
O
a

Sin estudios
Estudios primarios
Graduado escolar

FPI

Religion:

a

O
O
O

O

Catélico practicante

Catolico no practicante

Practicante en otras religiones
Creyente no practicante en otras
religiones

Ateo o agnostico

o ad

Oooaoao

Separado/a o divorciado/a

Viudo/a

FPII
Diplomado
Licenciado

Doctorado o master
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Profesion:

Situacién laboral actual:

O En activo O Incapacidad transitoria
O Estudiante O Incapacidad permanente
O En desempleo O Jubilado/a

O Amo/ade casa

Entorno de su domicilio
O Rural (poblacién de menos de 5000 habitantes)
O Utrbana (poblacion de mas de 5000 habitantes)

En casa convive con

O Pareja O Otros familiares
O Pareja e hijos O Cuidadores de apoyo no familiar
O Hijos

Transporte al centro lo realiza mediante:
O Transporte privado (su coche, familiar...)
O Transporte publico (autobus, tren, taxi)

O Transporte sanitario (ambulancia, medios del centro sanitario)

El tiempo que requiere para llegar al centro es de minutos

Su percepcion del traslado al centro de hemodialisis es (rodee la respuesta mas adecuada):

Muy facil Facil Normal Dificil Muy dificil
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10.2. Anexo 2. Cuestionario de calidad de vida percibida KDQOL-
36(Chaves, 2013)

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

SU SALUD
1. En general, ¢diria que su salud es? (rodee con un circulo la respuesta)
Excelente Muy buena Buena Pasable Mala

Las siguientes frases se refieren a actividades que usted podria hacer en un dia tipico. éSu
estado de salud actual lo limita para hacer estas actividades? Si es asi, écuanto? (marque con
una X en la casilla que considere)

Si, me limita mucho Me limita un poco No me limita
nada

2. Actividades moderadas,
tales como mover una mesa,
empujar una aspiradora...

3. Subir varios pisos por la
escalera

Durante las ultimas cuatro semanas, ¢ha tenido usted alguno de los siguientes problemas con
el trabajo u otras actividades diarias regulares a causa de su salud fisica? (marque con una X en
la casilla que considere)

Si No

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

5. Ha tenido limitaciones en cuanto al tipo de trabajo u otras
actividades

Durante las ultimas cuatro semanas, ¢ha tenido usted alguno de los siguientes problemas con
el trabajo u otras actividades diarias regulares a causa de alguin problema emocional (como
sentirse deprimido o ansioso)? (marque con una X en la casilla que considere)

Si No

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

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

Durante las ultimas cuatro semanas, écuanto ha dificultado el dolor su trabajo normal
(incluyendo tanto el trabajo fuera de casa como lo quehaceres domésticos)? (marque con una
X en la casilla que considere)

Nada en Un poco Medianamente Bastante Extremadamente
absoluto
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Estas preguntas se refieren a como se encuentra usted y a cdmo le han ido las cosas durante
las Ultimas cuatro 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 cuatro semanas...

Siempre | Casi Muchas | Alguna | Casi Nunca
siempre | veces sveces | nunca
9. se ha sentido tranquilo y
sosegado?
10. ha tenido mucha energia?
11. se ha sentido desanimado y
triste?
12. Durante las ultimas cuatro semanas, écuanto tiempo su salud fisica o sus problemas
emocionales han dificultado sus actividades sociales (como visitar amigos, parientes...)?
(marque con una X en la casilla que considere)
Siempre Casi siempre Algunas veces Casi nunca Nunca
SU ENFERMEDAD DEL RINON
¢En qué medida considera cierta o falsa en su caso cada una de las siguientes afirmaciones?
(marque con una X en la casilla que considere)
Totalmente | Bastante No Bastante | Totalmente
cierto cierto sé falso falso
13. Mi enfermedad del rifion
interfiere demasiado en mi vida
14. Mi enfermedad del riidbn me
ocupa demasiado tiempo
15. Me siento frustrado al tener que
ocuparme de mi enfermedad del
rifidn
16. Me siento una carga para la
familia
Durante las cuatro ultimas semanas, écuanto le molestd cada una de las siguientes cosas?
(marque con una X en la casilla que considere)
Nada | Un poco Regular | Mucho | Muchisimo

17. ¢Dolores musculares?

18. ¢Dolor en el pecho?

19. {Calambres?
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20. ¢Picazon en la piel?

21. éiSequedad en la piel?

22. ¢Falta de aire?

23. ¢ Desmayos o0 mareo?

24. iFalta de apetito?

25. ¢ Agotado, sin fuerzas?

26. ¢ Entumecimiento (hormigueo) de manos

0 pies?

27. ¢Nauseas o molestias del estomago?

28. éProblemas con la fistula?

EFECTOS DE LA ENFERMEDAD DEL RINON EN SU VIDA
Los efectos de la enfermedad del rifidn molestan a algunas personas en su vida diaria,
mientras que a otras no. ¢Cuanto le molesta su enfermedad del rifidn en cada una de las

siguientes areas? (marque con una X en la casilla que considere)

Nada

Un poco

Regular

Mucho

Muchisimo

29. Limitacion de liquidos

30. Limitacién en la dieta

31. Su capacidad para trabajar en la casa

32. Su capacidad para viajar

33. Depender de médicos y otro personal
sanitario

34. Tensidn nerviosa o preocupaciones
causadas por su enfermedad del rifién.

35. Su vida sexual

36. Su aspecto fisico
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10.3. Anexo 3. Escala de resiliencia (Connor, y Davidson, 2003)

En
absoluto

Rara
vez

veces

A
menudo

Casi
siempre

1. Soy capaz de adaptarme cuando ocurren cambios

2. Tengo al menos una relacién intima y segura que
me ayuda cuando estoy estresado

3. Cuando no hay soluciones claras a mis
problemas, a veces la suerte o Dios pueden
ayudarme

4. Puedo enfrentarme a cualquier cosa

5.Los éxitos del pasado me dan confianza para
enfrentarme con nuevos retos y dificultades

6. Intento ver el lado divertido de las cosas cuando
me enfrento con problemas

7. Enfrentarme a las dificultades puede hacerme
mas fuerte

8. Tengo tendencia a recuperarme pronto tras
enfermedades, heridas u otras privaciones

9. Bueno o malo, creo que la mayoria de las cosas
ocurren por alguna razén

10. Siempre me esfuerzo sin importar cual pueda
ser el resultado

11. Creo que puedo lograr mis objetivos, incluso si
hay obstaculos

12. No me doy por vencido a pesar de que las cosas
parezcan no tener solucion.

13. Durante los momentos de estrés/crisis, se déonde
puedo buscar ayuda
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10.4. Anexo 4. Escala de estrés percibido PASS-10 (Campo Arias, 2014)

Nunca

Casi
nunca

De vez
en
cuando

A

menudo

Muy a
menudo

1) En el Gltimo mes, ¢,con qué frecuencia ha estado afectado
por algo que ha ocurrido inesperadamente?

2) En el dltimo mes, ¢,con qué frecuencia se ha sentido
incapaz de controlar las cosas importantes en su vida?

3) En el dltimo mes, ¢,con qué frecuencia se ha sentido
nervioso o estresado?

4) En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha estado seguro
sobre su capacidad para manejar sus problemas
personales?

5) En el dltimo mes, ¢,con qué frecuencia ha sentido que las
cosas le van bien?

6) En el Ultimo mes, ¢,con qué frecuencia ha sentido que no
podia afrontar todas las cosas que tenia que hacer?

7) En el dltimo mes, ¢,con qué frecuencia ha podido controlar
las dificultades de su vida?

8) En el dltimo mes, ¢,con qué frecuencia se ha sentido al
control de todo?

9) En el Ultimo mes, ¢,con qué frecuencia ha estado porque
las cosas que le han ocurrido estaban fuera de su control?

10) En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha sentido que
las dificultades se acumulan tanto que no puede superarlas?

235




Autocuidados y calidad de vida en el paciente hemodializado

236



10.5. Anexo 5. Escala SCAS de autocuidados traducido (Oren, 2014)

Nunca

A veces

Siempre

1. Tomo mi medicacién en las horas indicadas

2. Conozco el nombre de los medicamentos que tomo

3. Tengo medicacion de reserva por si se me acaba

4. Pregunto al médico o enfermera por qué tomo cada medicacion
y qué efectos tiene

5. Pregunto al médico o enfermera si mi tratamiento o la
medicacion que uso afectan a mi vida sexual

6. Acudo a las revisiones médicas

7. Me peso a diario

8. Adapto mi dieta a las recomendaciones que he recibido

9. Intento mantener mi peso en los limites que me indica el médico
o la enfermera

10. Me adapto a la cantidad de sal que puedo tomar

11. Aiado sal a la comida

12. Como frutos secos, patatas fritas, cereales tipo corn flakes,
sopas instantdneas o en cubos (tipo avecrem)

13. Me tomo la tension arterial a diario

14. Me tomo el pulso a diario

15. Me cepillo los dientes regularmente

16. Me ducho regularmente

17. Mantengo mis ufias cortas

18. Cuido de mi mismo

19. Disfruto de la vida

20. Puedo cumplir con mis obligaciones familiares desde que me
diagnosticaron la enfermedad

21. Siento que mi capacidad para trabajar es menor desde que me
diagnosticaron la enfermedad

22. Me siento solo desde que me diagnosticaron la enfermedad.
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10.6. Anexo 6. Consentimiento informado

Le solicitamos la participacion en un estudio descriptivo sobre calidad de vida vy
autocuidados en el paciente renal crénico tratado mediante hemodidlisis en centros
concertados de la provincia de Castellon. Esta investigacion no supone un cambio en
las caracteristicas de su tratamiento. Es una recogida de informacion mediante
cuestionarios que usted podrd rellenar solo o con la ayuda de un familiar en su
domicilio. Posteriormente entregard estos documentos en su centro de hemodiilisis.
Los investigadores le garantizan un uso legitimo y exclusivo para investigacién clinica
con la finalidad de mejorar los cuidados al paciente hemodializado. Ademas de que sus
datos seran tratados con total confidencialidad y desvinculados de cualquier
informacién que permita identificar a su persona.

Si desea participar en esta investigacion le solicitamos la cesidon de los datos recogidos
en los documentos asi como la revision de datos de su historia clinica para su uso en la
misma investigacion.

Yo, , doy mi consentimiento para participar en el

estudio descrito previamente. Y para ello firmo este documento.

Firma:

,a de del 201 _

Habiendo cambiado de opinidn, mediante este documento solicito la revocacion del
consentimiento y solicito que mis datos no sean utilizados en el estudio arriba

indicado.
Yo, , revoco el consentimiento para participar en el estudio

descrito previamente. Y para ello firmo este documento.

Firma:

,a de del 201_
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