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RESUMEN.

Introduccion: El tratamiento renal sustitutivo mas utilizado en pacientes con enfermedad crénica
renal avanzada es la hemodidlisis hospitalaria, una modalidad de tratamiento que viene
acompafiada de una sintomatologia fisica y psicolégica y sociolaboral, y que trastoca la calidad de
vida de las personas. Otras modalidades de hemodialisis, como la domiciliaria, pueden presentar
mejoras significativas en la calidad de vida de la persona.

Objetivos: Explorar la calidad de vida de las personas que siguen un programa de hemodialisis
domiciliaria.

Metodologia: Se utilizara una metodologia dentro del marco de la investigacion cualitativa,
utilizando un enfoque fenomenoldgico. La recogida de datos se realizar4 a través de entrevistas
semiestructuradas a personas que voluntariamente quieran compartir sus experiencias.
Resultados: Se hallaron tres categorias: experiencias dialiticas previas, autoconocimiento y
cuidados, y dia a dia en hemodidlisis domiciliaria. Estas tres categorias simbolizan los significados
de la experiencia vivida para las personas en hemodialisis domiciliaria.

Conclusion: La modalidad domiciliaria cambia la realidad cotidiana de la persona en hemodidlisis
y modifica su percepcién sobre la enfermedad y la calidad de vida.

Palabras clave: hemodialisis domiciliaria, calidad de vida, investigacién cualitativa, entrevistas,

fenomenologia.



ABSTRACT.

Introduction: Most used kidney replacement treatment for patients with advanced chronic kidney
disease is hospital hemodialysis, a treatment modality that is accompanied by physical,
psychological and socio-occupational simptomatology, disrupting the person’s quality of life. Other
hemodyalisis options, such as home hemodyalisis, could present significant improvements on the
quality of life.

Objective: To explore quality of life of people on home hemodialysis.

Methodology: A metodologhy framed in qualitative research, following a phenomenological
approach. The data will be recollected through semi-estructured interviews to people who will
voluntarily share their experiences.

Results: Three categories were found: previous dyalitic experiences, self-knowledge and care for
the person on hemodialysis, and everyday life on dialysis.

Conclusion: Home hemodyalisis changes the everyday reality of the person on hemodyalisis and
modifies their perceptions about the disease and their quality of life. These categories provide further
meaning of the lived experience for people on home hemodialysis.

Key words: hemodialysis, quality of life, qualitative research, interviews, phenomenology.
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1 INTRODUCCION Y JUSTIFICACION.

La insuficiencia renal cronica es la pérdida mantenida de la funcién renal, y pasa a
denominarse enfermedad renal terminal (ERT) si la funcién renal disminuye por debajo del
quince por ciento de su totalidad.

La clinica asociada a esta pérdida funcional es edema, normalmente en extremidades
inferiores, astenia, eritemas, anorexia o calambres musculares, entre otra sintomatologia,
y concluye con la muerte del paciente, a no ser que se escoja una de las modalidades de
tratamiento renal sustitutivo: hemodialisis, didlisis peritoneal y trasplante de rifion. Estas
modalidades de tratamiento se veran acompafiadas de tratamiento farmacoldgico, dieta
adecuada a la situacién de salud y actividad fisica. (1)

El servicio de nefrologia es el encargado de ofertar al paciente las distintas modalidades,
siempre y cuando se encuentren indicadas en su situacion clinica, a medida que se
aproxima la ERT. EIl trasplante renal es la opcion que mayor salud y calidad de vida
proporciona, ya que el paciente no necesitara dialisis, tendra menos restricciones en la dieta
y una mayor esperanza de vida, si bien debera seguir un estricto tratamiento farmacolégico
y aceptar los riesgos que conlleva la cirugia.

Por otra parte, la didlisis peritoneal es una opcion utilizada en pacientes que esperan 0 no
son aptos a un trasplante renal, y tiene menos restricciones dietéticas e hidricas que la
hemodialisis.

La modalidad de tratamiento méas utilizada hoy en dia para los pacientes en ERT es la
hemodialisis. Consiste en el reemplazo parcial de la funcién renal, donde la sangre pasa a
través de un filtro, o dializador, que se encuentra fuera del organismo, y regresa filtrada,
ayudando asi a eliminar las toxinas y el exceso de liquidos, equilibrando las
concentraciones de iones en el organismo y regulando la tension arterial. Para realizar este
intercambio el paciente se somete a una cirugia local para colocar o bien un catéter central
o una fistula arteriovenosa (FAV) que permita los flujos necesarios para una dialisis efectiva.
Generalmente, la hemodidlisis se realiza en un centro de dialisis tres veces por semana, y
cada sesion dura aproximadamente cuatro horas, si bien cada pauta es personalizada por
el nefrélogo. Sin embargo, existen como opciones la hemodialisis domiciliaria de alto o bajo
flujo, que como su nombre indica se realizan en el domicilio del paciente, permitiendo una

mayor flexibilidad. (2)



La hemodialisis hospitalaria 0 hemodidlisis estandar suple de manera parcial la funciéon
renal, pero supone un impacto en las esferas fisica, psicolégica y social que empeora de
forma evidente la calidad de vida del paciente.

El paciente debera ajustar su rutina en torno a las sesiones de dialisis, posiblemente
teniendo que modificar sus obligaciones laborales o familiares y renunciar a ciertas
actividades, con el impacto social, psicologico y laboral que esto conlleva. Se ve alterada
asimismo la higiene del suefo, afectando a la calidad de vida, el grado de energia y al
estado de animo. (3)

La dieta del paciente en hemodidlisis es especialmente estricta, debiendo vigilar alimentos
ricos en fosforo, sodio y potasio, y controlar la ingesta hidrica y el propio agua de los
alimentos, que se acumula entre sesiones de didlisis y puede generar hipertension, edemas
y dificultad respiratoria, entre otros. (4)

Durante la propia sesién de didlisis, la modificacion repentina del equilibrio hidroelectrolitico
puede generar complicaciones tales como calambres musculares, hipotension o
hipertensién y pérdida sanguinea importante, presentando ademas astenia intensa
posterior al tratamiento. (5) El paciente con ERT es mas propenso a sufrir manifestaciones
cuthneas como prurito o hiperpigmentacion, dolor cronico y dolor intradialitico,
especialmente infradiagnosticado y tratado. (6, 7)

Asimismo, la hemodidlisis es un tratamiento sustitutivo que no cura la enfermedad renal, y
gue tiene una serie de complicaciones a largo plazo, como son la insuficiencia cardiaca,
alteracion del metabolismo mineral 6seo, artritis, dafios a los nervios, infertilidad y
desnutricion. (8, 9)

Todos estos problemas de salud tienen un impacto significativo en la esfera psicoldgica del
paciente, siendo el mayor problema la depresion. (10) Numerosos estudios indican que la
carga del tratamiento de hemodialisis, debida a los factores detallados anteriormente,
pueden impactar la sensacion de falta de control del paciente sobre su propio proceso de
enfermedad, causando una incorrecta adherencia al tratamiento, retraimiento social y
depresion. (11)

Los pacientes en ERT presentan un mayor impacto de disfuncion sexual asociado a la
prevalencia de sintomas depresivos y ansiosos. Es el estado de animo del paciente
precisamente lo que mas se relaciona con su calidad de vida relacionada con la salud

(CVRS), y en multitud de estudios se han identificado otros factores como la anemia o la



comorbilidad con la menor capacidad funcional de estos pacientes y por tanto también con
un descenso de la CVRS.

(12,13,14)

Sin embargo, en la actualidad contamos con numerosos estudios que revelan la diferencia
significativa entre la hemodialisis estandar y la hemodialisis domiciliaria intensiva en

términos de calidad de vida y salud.

HEMODIALISIS DOMICILIARIA.

En la década de 1950 y 1960 se generan los primeros programas de hemodidlisis
domiciliaria, alcanzando su maximo auge en la década de 1970, con programas destacados
en Londres, Boston y Seattle. Con la aparicion de la dialisis peritoneal, el aumento del
namero de pacientes y los cambios de financiacion, la hemodialisis domiciliaria entra en
declive hasta mediados de la década de 1990, donde vuelve a resurgir como respuesta a

las comorbilidades que no son mejorables a través de la didlisis convencional.

En Espafia la hemodialisis domiciliaria se introdujo por vez primera en el Hospital General
de Asturias, cuando se desarroll6 un programa que permaneceria activo hasta 1996. En
Navarra, por ejemplo, la hemodialisis domiciliaria no se introduciria hasta 2007, aunque su
impulso comenzo a partir del afio 2014. (15,16).

El perfil de paciente en HDD, con caracter general, podria considerarse a cualquier paciente
gue tolere sus sesiones de didlisis y no presente inestabilidad hemodinamica. Se
encuentran excluidos, asimismo, los pacientes con patologia psiquiatrica grave y aquellos
pacientes con deterioro cognitivo, ambos perfiles de pacientes que podrian presentar un
episodio de agitacion durante la sesién de didlisis que implicaria un potencial riesgo para la
vida. En resumen, la contraindicacion definitiva para HDD es aquel paciente cuyo nivel de
autocuidado durante la dialisis no sea suficiente para mantener su seguridad.

Otras contraindicaciones podrian ser no cumplir los requisitos de acondicionamiento del
domicilio, que son tener agua corriente, luz y unas condiciones higiénico sanitarias

adecuadas. (17)



Con el término hemodialisis domiciliaria se recogen diferentes tratamientos, como pueden
ser la dialisis corta frecuente - de 2,5 a 3 horas, 5 0 6 dias a la semana- didlisis frecuente
nocturna - de 6 a 8 horas, 5 0 6 dias a la semana- o los regimenes convencionales de 4
horas y 3 veces a la semana. (18)

Los nuevos modelos de maquina de dialisis son mas compactos, ocupando menos espacio
en el domicilio del paciente y eliminando la necesidad de realizar obra para acomodar la
maéaquina convencional hospitalaria. No obstante, en todas las modalidades domiciliarias
mencionadas es necesario un material (Tabla 1) y un entrenamiento previo del paciente y/o

del cuidador principal del mismo.

Material inventariable Material fungible o no inventariable.

Monitor Especificos del equipo

set de bandejas Linea de sangre para circulacion extracorporea

Tensiometro con conexion bluetooth. Casete de dializado para control del flujo de dialisis, ultrafiltracion y retrofiltracion
Tableta de contral Linea de interconexidn para conectar las bolsas de dializado.

Soporte del monitor y bandejas. Transformador de aislamiento si el acceso vascular es un catéter central.

Bascula.

Mo especificos del equipo. (modificables segin prescripcion meédica)
Hemaodializador de alta permeabilidad

Dializado en bolsas de 5 litros con base de lactato o bicarbonato.
Bolsa de suero fisiclégico utilizado para el cebado v el retorno.
Heparina sodica

Relacionados con el acceso vascular.
Pafios estériles

Guantes estériles

Gasas estériles

Jeringas 20 cc

leringas 5 cc [
Mascarilla quirdrgica

Clorehxidina acuosa

Gel hidroalcslico

Aguja tipo Buttonhole {(en el caso de FAV)
Agujas de carga

Tapones anti retorno.

(Tabla 1. Materiales en una sesion de hemodialisis domiciliaria corta frecuente. Fuente:

elaboracién propia. Manual del usuario PhysidiaS3)

Esta modalidad de hemodialisis presenta una serie de ventajas y desventajas sobre la

hemodidlisis convencional.

La hemodialisis domiciliaria (HDD) intensiva es una opcion terapéutica poco utilizada, pero
asociada a muchos efectos beneficiosos. Segun la literatura, las principales ventajas

asociadas a esta modalidad son la flexibilidad y la menor tasa de afectos adversos.



La flexibilidad implica la opcién de escoger el momento de la sesion de dialisis, mejorando
a las oportunidades de empleo, las relaciones sociales y conllevando una mejora

psicoldgica del paciente. (19).

Con respecto a los efectos adversos de la hemodialisis, ya que el niumero de horas
semanales es mayor, la HDD se encuentra asociada a menor riesgo de complicaciones
intradialiticas o post dialiticas. Por ejemplo, los episodios de hipotension intradialitica son
menos comunes en la hemodidlisis intensiva, relacionada con una menor tasa de
ultrafiltracibn que permite una mejor tolerancia hemodinamica y que aporta beneficios
importantes en cuanto a seguridad cardiovascular.

Se encuentran asimismo mejores resultados analiticos y menor hipertrofia ventricular en
pacientes con hemodidlisis intensiva en comparacion con la hemodialisis hospitalaria
(HDH). También se encuentra asociada con una disminucién de los antihipertensivos,
captores de fésforo y con una mejora de la anemia, disminuyendo el uso de agentes
eritropoyéticos. (20, 21)

Por otra parte, la posibilidad de realizar las sesiones en el propio domicilio ha proporcionado
una ventaja en la situacion de pandemia vivida recientemente con la aparicién de la covid-
19.

Por otra parte, la HDD presenta una serie de desventajas, como son la necesidad de tener
un espacio acondicionado para realizar las sesiones y almacenar el material y dedicar mas
tiempo a las sesiones semanalmente. Asimismo, el paciente y su cuidador principal han de
recibir una capacitacion en el hospital, que dependera del acceso vascular que posea el
paciente — ya que la técnica Buttonhole requiere de mas punciones y por tanto, de mas
sesiones en el hospital- y del tiempo de asimilacion de los conocimientos. En el
entrenamiento el personal de enfermeria es el encargado de instruir al paciente y a su
acompafante en una serie de conocimientos y habilidades como son:

- El montaje y desmontaje del monitor.

- Lalimpieza y mantenimiento del monitor.

- Laresolucion de alarmas en el montaje y durante la sesion.

- El reconocimiento de sintomas y signos de complicaciones intradialiticas como la

hipotension.



- La conexion y desconexion del acceso vascular al monitor y la técnica de puncién
Buttonhole en el caso de FAV.
Asimismo, esta modalidad coloca toda la responsabilidad en el paciente, que es el
encargado de planear sus sesiones Yy realizarlas. El paciente también esta a cargo de
realizar labores logisticas, ya que debe realizar pedidos de material fungible periédicamente
a su proveedor. Esta responsabilidad podria llevar a situaciones de burnout o al cansancio

del rol de cuidador.

Si bien la investigacidon cuantitativa arroja luz sobre la influencia de la modalidad de dilisis
domiciliaria previamente mencionada en la calidad de vida de los pacientes, es necesario
complementar dichas investigaciones con trabajos de investigacién cualitativos que nos
permitan conocer las experiencias de los pacientes y ahonden en el significado que hay
tras los datos cuantitativos.

Frente a estos estudios que encuadran la hemodialisis domiciliaria intensiva como un nuevo
paradigma en cuestion de calidad de vida, el objetivo de este trabajo es plantear un proyecto
de investigacién cualitativa que ahonde en la calidad de vida de los pacientes en
hemodialisis domiciliaria intensiva, para conocer y profundizar sobre estas experiencias.
Para ello, definiremos calidad de vida como la percepcion del individuo sobre su posiciéon
en la vida, dentro del contexto cultural y de valores en el que vive, incluyendo aspectos
personales como salud, autonomia, satisfaccioén con su vida e independencia. (22)

Nos apoyaremos en estudios cuantitativos que utilizan herramientas como la escala SF-12y
la escala de Goldberg para evaluar la calidad de vida en hemodialisis de forma cuantitativa,
y aportar una dimension cualitativa a los estudios cuantitativos preexistentes.

Al hacerlo, el personal sanitario tendra mas herramientas para conocer la calidad de vida
de sus pacientes, proporcionar excelentes cuidados y fortalecer las relaciones terapéuticas,
con el fin de mejorar la calidad asistencial e instigar nuevas conversaciones investigadoras
sobre el paciente en hemodialisis. (23)

Para ello, el propésito de este trabajo es conocer en profundidad las experiencias de los
pacientes en hemodialisis hospitalaria con el objetivo de obtener una vision mas completa
de la situacion de salud. Asi, planteamos la siguiente pregunta de investigacion: ¢ Como es

la calidad de vida en personas que siguen un programa de hemodialisis domiciliaria?



2 OBJETIVOS

Obijetivo general:

Explorar la calidad de vida de las personas que siguen un programa de hemodilisis
domiciliaria.
o Describir el impacto fisico, psicologico y social de la hemodialisis en las
personas.
« Examinar la experiencia vivida de las personas en hemodidlisis.
e Comparar las experiencias de enfermedad en hemodialisis hospitalaria y

hemodidlisis domiciliaria.

3 METODOLOGIA.

DISENO.

Hemos elegido un disefio cualitativo con un enfoque fenomenoldgico. Dicho enfoque es el
mas adecuado para la consecucion de los objetivos de este trabajo, ya que la
fenomenologia busca alcanzar una descripcion y comprension profunda de la experiencia
humana de vida.

La fenomenologia busca responder como las personas dotan de sentido a sus experiencias
de vida en un contexto o fenébmeno particular, y para ello describe el significado, hace visible
los rasgos de dicha experiencia. Dentro de la fenomenologia, esta se divide en dos ramas
principales, la descriptiva y la hermenéutica. (24)

Si bien la descriptiva meramente describe la experiencia vivida, la hermenéutica reconoce
la cualidad interpretativa que posee la vivencia, ya que cada experiencia en si misma es un
proceso interpretativo. Las personas receptoras de cuidados en su vida cotidiana viven
experiencias que forman su vida, por lo que experimentan el mundo como parte de ese
cuidado y esa convivencia mutua.

Para este proyecto, por tanto, se ha escogido una fenomenologia hermenéutica, que
ahonde mas en la comprension de la experiencia vivida por las personas en hemodialisis

domiciliaria, donde consideramos que la experiencia vivida por los otros puede ser



comprendida a través del lenguaje. Es decir, que la persona transforma su experiencia
interpretativa y la expresa a través del lenguaje. Lo que el investigador recoge y, mas tarde,
analiza, es a su vez la interpretacion de la persona que ha vivido dicha experiencia.

El método de recoleccion de datos serd a través de la entrevista en profundidad. Si bien
una revision previa de la literatura existente nos ha permitido elaborar una pregunta de
investigacion y unas lineas tematicas definidas, la entrevista no estructurada busca
provocar respuestas en profundidad a la pregunta general planteada. No obstante,
siguiendo las recomendaciones de Miguel S. Valles (25) se ha elaborado un guion de
entrevista (Anexo ), fundamentalmente como ejercicio de reflexién sobre la relacion entre
las preguntas tedricas de la investigacion y las preguntas dinamicas de entrevista que
pueden ser de utilidad para que los participantes inicien el desarrollo discursivo de ciertos
temas especialmente relevantes.

La entrevista no estructurada es el método de recoleccidén de datos menos restrictivo, que
pone en el participante el control de la entrevista y la libertad de eleccion de los temas
especificos a tratar. De este modo lograremos el acercamiento a la experiencia de la
persona, que es el objetivo principal de este trabajo. Dicha entrevista se realizara
presencialmente, en el lugar de eleccion del participante, un espacio donde sienta que
puede hablar libremente y con seguridad. La entrevista también podria ser teleméaticamente
si el participante asi lo necesitase o prefiriese, y la duraciéon de las mismas sera de 60-90
minutos aproximadamente. (26, 27)

Las entrevistas seran grabadas y posteriormente transcritas. Dicha transcripcion de los
datos sera realizada a través de una empresa especializada en el tratamiento de los datos,
con el fin de facilitar su interpretacion posterior. No obstante, en el pilotaje cuyos resultados
se muestran en este trabajo, fue la investigadora principal la que se encarg6 de realizar la

trascripcion.



POBLACION DIANA.

La poblacién a estudio en este trabajo de investigacion estara compuesta por personas en
tratamiento de hemodialisis domiciliaria, que cumplan los siguientes criterios de inclusion
(Tabla 2) y exclusién (Tabla 3):

CRITERIOS DE INCLUSION

Persona adulta (igual o mayor a 18 afos) incluido en el

programa de HDD.

Persona en el programa de hemodidlisis domiciliaria que haya

estado previamente en hemodialisis hospitalaria.

Disposicion positiva a participar en el proyecto.

Entender y hablar el castellano de forma fluida.

TABLA 2. Criterios de inclusion. Elaboracion propia.
CRITERIOS DE EXCLUSION

Permanencia en el programa de HDD menor a 3 meses.

Deterioro cognitivo

Trastorno psiquiatrico grave no estabilizado.

TABLA 3. Criterios de exclusion. Elaboracion propia.

CAPTACION Y MUESTREO.

La captacion de los participantes se realizara en primer lugar por un muestreo por
conveniencia, a partir de los contactos personales de una de las investigadoras, afectada
por ERT y en tratamiento de hemodialisis domiciliaria. Después, se utilizara una estrategia
de “bola de nieve” para continuar la captacion, solicitando a los primeros participantes que
se pongan en contacto con otras personas de su red personal que cumplan criterios de
inclusion.

A medida que el estudio avance, es probable que el muestreo de conveniencia progrese a

un muestreo por proposito, con el fin explorar y recabar el mayor nUmero de experiencias



significativas sobre el fendmeno. En este muestreo por propdésito se buscara alcanzar la
maxima diversidad en relacion con las siguientes variables:

« Variables sociodemograficas: edad, sexo, nivel socioecondmico, nivel de

estudios, lugar de residencia y situacion laboral, red de apoyo familiar y
social.

e Variables relacionadas con la experiencia de hemodialisis: tiempo

transcurrido desde el diagnéstico de ERCT, tipo de acceso venoso utilizado,

patologias asociadas, dosis de hemodialisis pautada.
Teoricamente, el objetivo de la investigacion cualitativa serd alcanzado cuando se llegue a
la saturacion de los datos y, por tanto, el tamafio de la muestra dependera del andlisis
realizado simultdneamente a la recoleccion de datos. Las lineas de andlisis abiertas nos
indican hacia donde debe dirigirse nuestra investigacion para alcanzar dicha saturacion.
Sin embargo, al hablar de la experiencia humana vivida, la certeza de alcanzar la llamada
saturacion de los datos_desaparece, ya que el ser humano posee una riqueza Unica en su
interpretacion de la propia experiencia vivida. Desde el punto de vista practico, que
debemos seguir en nuestro rol de investigadoras, la investigacion habra dado sus frutos
cuando tengamos la seguridad de haber aportado algo relevante al objeto de estudio. Al fin
y al cabo, la clave no esta en la cantidad, sino en la calidad, profundidad y significancia de
los datos. (28, 29)

ANALISIS DE DATOS.

Al contrario que un analisis de datos cuantitativos, el analisis cualitativo no es,
generalmente, un proceso lineal, sino que simultdneamente a la recogida de los datos se
realiza un analisis preliminar. Este analisis es especialmente interesante a la hora identificar
posibles lineas tematicas que puedan ir surgiendo en las primeras entrevistas. Gracias a la
flexibilidad que concede la investigacion cualitativa, las siguientes entrevistas pueden
adaptarse al andlisis preliminar ya realizado para explorar esas posibles lineas emergentes
0, por el contrario, abandonar lineas de investigacion originalmente planteadas.

Este analisis “hacia delante — hacia atras”, es un proceso recursivo casi automatico, ya que
la persona que recolecta los datos comienza desde ese momento a establecer relaciones,

interpretar y ver mas alla de la tematica, en definitiva, a analizarlos. (29)



El andlisis de los datos, que como ya hemos dicho comienza de manera casi simultanea a
la recoleccion de estos, seguira un enfoque dirigido a obtener una rica descripcion y
significado de la experiencia general de la persona en hemodialisis domiciliaria y sera un
método inductivo, ya que la codificacion de los datos puede modificar nuestra pregunta de
investigacion inicial. Utilizaremos un analisis tematico, donde se identifiquen los temas y
patrones que aparezcan en el conjunto de los datos. El analisis tematico es una herramienta
flexible, que se adapta a diversas perspectivas tedricas y proporciona una aproximacion
rica y compleja a los datos. Ademas, se considera muy adecuado para una investigadora
gue esta realizando su primera incursion en la investigacion cualitativa, ya que favorece la
adquisiciéon de habilidades analiticas basicas que son necesarias para el desarrollo de otros
tipos de andlisis méas especializados. (29).

El andlisis se llevara a cabo a través del software Atlas Ti, un programa disefiado para el
analisis cualitativo de datos textuales. Para el pilotaje, cuyos resultados se muestran en
este trabajo, se utilizara la herramienta gratuita OpenCode, ya que no se dispone de
financiacion para la adquisicion del software Atlas Ti.

Dicho andlisis tendra varias etapas, modeladas segun las indicaciones de Braun (Diagrama
1):

1. Familiarizacion de la investigadora con los datos: transcripcion y lectura
de los datos.
2. Generacion de cddigos iniciales, es decir, generar los elementos mas

bésicos de informacion significativa.

3. Busqueda de temas y relaciones entre codigos: una reflexion sobre las
unidades de significado, es decir, los cédigos, para buscar relaciones entre ellos
gue permitan esbozar temas mas generales.

4. Seleccion de temas segun su coherencia y significacion, es decir,
examinar cada tema generado en el paso anterior. Cada tema tendrd unas
etiquetas que tendran que ser coherentes entre si, habra que revisar que los
temas tengan suficiente informacion. En este paso 4, temas con escasa

informacion pueden desaparecer, 0 unirse a otros temas.

5. Definicién y nominacién de los temas: poner un nombre concreto y exacto
a cada tema.
6. Elaboracion de un informe de resultados, siguiendo una narracion hilada,

coherente y atractiva para el lector.



I Generacion i . i
Familiarizacion P Bdsqueda Seleccion Nombramienta Narracidn
€ coaigos de temas. ¥ T de temas hilada.

Diagrama 1. Pasos en el analisis de datos (27). Fuente: elaboracion propia.

CRITERIOS Y CONTROL DE CALIDAD.

Para asegurar un control de la calidad del proyecto, el analisis de datos sera realizado por
varios investigadores, para evitar posibles sesgos del investigador principal y conseguir un
analisis mas rico. Este procedimiento, conocido como triangulacion, aporta mayor
credibilidad a los datos y le confiere al estudio mayor rigor, profundidad, y consistencia. (30)
Por otro lado, la aplicacion de criterios de rigor metodoldgico (Tabla 4) aseguran una mayor
calidad cientifica del proyecto, siendo estos criterios la credibilidad, la transferibilidad y
aplicabilidad, la consistencia, la reflexividad, la relevancia y la adecuaciéon tedrico-

epistemologica.

Criterio de rigor. Caracteristica del | Procedimiento.
criterio.
Credibilidad Aproximar los resultados - Los participantes
o valor de la verdad. obtenidos al fenomeno confirman su
observado. relato como
verdadero.

- Triangulacién de

los datos.
Transferibilidad. Los resultados son - Descripcion
transferibles, que no exhaustiva  del
generalizables. contexto y de los

participantes.

- Muestreo tebrico.

Consistencia. Los resultados son - Triangulacion

replicables y estables - Reflexividad del

con un estudio de investigador.




condiciones similares y

mismos participantes.

Descripcion
detallada del
proceso de

investigacion.

Confirmabilidad.

Los resultados
garantizan la veracidad
de las descripciones
aportadas por los
participantes, sin ningun

tipo de condicionante.

Transcripciones
textuales de las
entrevistas.
Contrastacion de
los resultados
con la literatura.
Identificar y
describir las

limitaciones del

estudio.

Relevancia. La relevancia  nos Comprension

permite  conocer  si amplia del

hemos obtenido fenémeno.

conocimiento del Grado de

fenbmeno sujeto a cumplimiento de

investigacion. los objetivos.
Adecuacién tedrico- | Correspondencia Ajustes de
epistemoldgica. adecuada del fenomeno disefio.

y la teoria investigativa Contrastar la

utilizada.

pregunta con los
métodos

utilizados.

Tabla 4. Criterios de rigor metodologico. Fuente: elaboracion adaptada de los criterios de

Lincoln y Guba. (31)




4 RECURSOS EMPLEADOS.

Un apartado muy importante del trabajo es la planificacion del presupuesto y de los recursos
necesarios para llevar a cabo el proyecto. Para ello se ha elaborado una tabla con la
prevision de los gastos mas importantes a tener en cuenta (tabla 5) y otra con las posibles
ayudas econdmicas que ofrecen las becas disponibles y premios en todo el territorio
nacional (tabla 6). Con estas ayudas se podrian financiar parcialmente los costes derivados
del proyecto. Cabe destacar la convocatoria Accion Estratégica en Salud, del Instituto de
Salud Carlos Ill, cuya ayuda econémica podria financiar el proyecto en su totalidad. (32)

Tabla 5. Presupuesto y recursos. Fuente: Elaboracion propia.

INSTITUCIONES AYUDAS ECONOMICAS,
Premios de investigacion CODEM De 700 a 7.500 euros
Beca de investigacion en Enfermeria del Hospital Gregorio Mararion 5000 euros.

Premios Metas Enfermeras 3000 euros.

Premio Investigacion del Hospital Puerta de Hierro 2000 euros

Certamen de Enfermeria San Juan de Dios 7000 euros.

Premio Santiago Martin Jarauta del Colegio Oficial de Enfermeria de Huesca |1800 euros

Certamen Macional de Enfermeria "Ciudad de Sevilla" De 4140 a 1150 euros.
Premio laasa Medical SEDEN 1200 euros.

Tabla 6. Premios y becas. Fuente: Elaboracion propia.

5 CUESTIONES ETICAS

Para la realizacion de este estudio se han tenido en cuenta una serie de cuestiones éticas:

o Participacién voluntaria. Los participantes han escogido libremente

participar en el estudio, y se les ha proporcionado toda la informacién
necesaria para la toma de dicha decision. Asimismo, se les ha proporcionado
un consentimiento informado para corroborar la voluntariedad de la
participacion y asegurar la proteccion de datos de caracter personal. (Anexo
2)

o Proteccion de datos personales. Para el correcto analisis de los datos, las

entrevistas seran grabadas. Tal y como consta en el consentimiento

informado, las grabaciones no seran compartidas con nadie que no forme



parte del equipo investigador, seran almacenadas y posteriormente

destruidas tras un maximo de cinco afos.

Por otra parte, el Informe Belmont ha sido utilizado como guia a seguir para la proteccion

de sujetos humanos en experimentacion, abarcando los siguientes puntos clave:

o Beneficencia: los participantes de este estudio se beneficiaran del mismo
en cuanto al efecto terapéutico que supone el compartir vivencias con el
equipo investigador, dentro de su libertad personal para marcar los limites de
sus declaraciones.

« No Maleficencia. La aplicacion practica de este principio al trabajo de

investigacion de traduce en la proteccion y cuidado de los participantes frente
a la vulnerabilidad emocional que puedan experimentar al tratar cuestiones

personales y de salud.

La proteccién y el cuidado se extienden a evitar las ideas preconcebidas y

opiniones del equipo investigador durante la investigacion.

o Autonomia. El consentimiento informado busca asegurar una participacion
voluntaria, e informar de los objetivos, riesgos y beneficios del trabajo de
investigacion. Los participantes son informados de que pueden revocar el
consentimiento y abandonar el estudio en cualquiera de sus fases, si asi lo
desean.

o Justicia. Todos los participantes de este proyecto estardn en pleno
derecho a ser tratados de manera adecuada, protegiendo su dignidad e
integridad y sin ser sujetos a discriminacién ni juicios con respecto a sus

valores, creencias, 0 modo de vida. (33)

Este proyecto ha sido aprobado por el CEl de la URJC, con el niumero de referencia
291120234352023. (Anexo 3)

6

CRONOGRAMA

La duracion prevista de este estudio es de 2-2’5 afos, debido a la inversion de tiempo

necesaria para la recoleccion de datos, su posterior andlisis y la elaboracion de los

resultados y conclusiones.



FASES DEL ESTUDIO. TIEMPO EN MESES
1| 2] 3| 4] 5 6| 7] 8| 9] 10] 11| 12) 13| 14| 15| 16| 17| 18| 19| 20| 21| 22) 23| 24| 25| 26( 27| 28| 29| 30

Busqueda bibliografica
Disefio y metodlogia
Pilotaje

Peticion de permisos
Relizacidn de entrevistas
Andlisis de datos

Triangulacion de resultados
Elaboracion de conclusiones
Difusion de resultados.

Durante el primer afio de elaboracion del proyecto, se realizard asimismo un pilotaje con un

par de entrevistas, no mas de tres, para realizar un analisis preliminar.

7 RESULTADOS Y DISCUSION.

Los resultados presentados en este apartado proceden del pilotaje realizado con una Unica
entrevista.
La persona participante posee una serie de caracteristicas detalladas en la siguiente tabla.
(Tabla 7).

VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS. Participante 1.

Sex0. Mujer.

Edad. 63 afnos.

Lugar de residencia. Toledo, Castilla La Mancha.

situacion laboral. Jubilada.

VARIABLES RELACIONADAS CON LA EXPERIENCIA EN HEMODIALISIS.

Tiempo transcurrido desde el diagnostico de ERCT. 16 anos.

Tipo de accesovascular. Catéter venoso central.

Dosis de hemodialisis pautada. J horas, 6 dias en semana.

Patologia asociadas. Diabetes mellitus, cardiopatia.
Paciente acompanada,
por peticion propia, de su

VARIABLES RELACIOMADAS CON LA ENTREVISTA. . L

cuidador principal({su
marido).

Tabla 7. Caracteristicas principales de la participante numero 1. Fuente: elaboracién propia.

Durante el analisis de la entrevista de pilotaje, cuyo foco principal era la exploracion de la
calidad de vida, emerge de los datos un fenomeno estrechamente relacionado con la
misma, que es la percepcion del proceso de enfermedad. La percepcion de enfermedad es
la representacidon cognitiva del proceso de hemodialisis, y entre esta representacion y la

calidad de vida, parece existir una correlacién importante.



Esta percepcion de enfermedad aparece en el texto y toma forma a través de tres categorias
diferentes: las experiencias dialiticas previas, el autoconocimiento y autocuidado, y la

asimilaciéon de la hemodialisis domiciliaria en la vida diaria.

7.1. Experiencias dialiticas previas a hemodialisis domiciliaria.

El paciente en ERCT puede optar a diferentes opciones de tratamiento, entre las cuales se
encuentran el trasplante renal, la didlisis peritoneal y la hemodidlisis hospitalaria, y es con
frecuencia un paciente pluripatolégico.

Esta pluripatologia, sumada a la modalidad de TRS previa - especialmente hemodialisis
hospitalaria- presentan una serie de sintomas fisicos, entre los que destacan la astenia, la
anorexia, y complicaciones como hipotension, los calambres musculares; u otros sintomas

derivados de las alteraciones electroliticas.

7.1.1 Astenia vy alteraciones hidroelectroliticas.

La astenia se manifiesta por un cansancio generalizado, acompafado de lentitud psiquica
y debilidad. El paciente en hemodidlisis experimenta lo que la bibliografia acufia como fatiga
postdialitica, teniendo como causa mas probable la modificacién de la presion arterial o la
liberacidon de citoquinas inductoras del suefio. La bibliografia consultada coincide con los
resultados de la entrevista: la persona en hemodialisis experimenta una fatiga después del
tratamiento que influye directamente en la calidad de vida, ya que con frecuencia la persona
gue finaliza la sesion de hemodialisis hospitalaria no desea comer ni moverse, sino que la

fatiga le induce a dormir. (34)

“...yo salia palida, blanca... parecia un papel. (...) Sin animos de hablar con nada,
llegaba y directamente “déjenme, jdéjenme!” a la cama y a quedarse quieta ahi, para
recuperarse.” (Persona en hemodialisis, 68 afos)
“lbamos al centro comercial, y yo pedia la silla de ruedas (...) Pero si me postraba mucho.
Esos gemelos se me ponian duros y yo no podia pasar. O sea, caminar un paso no podia.”

(Persona en hemodialisis, 68 afios)



“Cuando le tocaba, no solo eso, que la maquina era mas agresiva, ella llegaba como
un trapito viejo.” (Cuidador principal, 68 afios)
La sintomatologia de alteracion hidroelectrolitica puede deberse a cambios repentinos
en el agua y en el equilibrio quimico del organismo, y manifestarse en forma de
calambres musculares, tal y como nos indica la bibliografia. (5)
La persona en hemodialisis, independientemente de su modalidad, establece una
relacion dual con la maquina de hemodialisis: como elemento vital, puesto que la
persona necesita la maquina para vivir — que la maquina sea el elemento que da vida
tiene implicaciones de dependencia y vulnerabilidad que exploraremos mas adelante-

y como elemento agresor.

7.1.2 El cuerpo se va degradando.

Otro tema significativo que emana de las experiencias dialiticas previas es la nocién de que
“el cuerpo se va degradando”. Esto hace referencia a las complicaciones crénicas de la
hemodidlisis, como son la coronariopatia, la vasculopatia periférica o las calcificaciones
metastasicas, y a la situacion sostenida de anemia y enfermedad 6sea, que acaban
provocando nuevas enfermedades en el paciente de hemodialisis, y contribuyen a
empeorar su calidad de vida. Estas complicaciones crénicas de la enfermedad, junto con la
astenia y fatiga postdialitica, respaldan la bibliografia existente que detalla la aparicion de
sintomatologia fisica en pacientes en tratamiento de hemodialisis domiciliaria. (4, 5)

“Y el cuerpo de ella, con las dialisis, también se va degradando. Se va acabando, y van
saliendo nuevas enfermedades, una cantidad de cosas... (...) Y no poder ni caminar’

(Cuidador principal, 68 afios)

7.1.3 Dinamica familiar y laboral.

La situacion familiar y laboral muda, para asimilar el proceso de enfermedad, y se creany
modifican roles familiares para hacer frente a las necesidades de cuidado. La paciente vive
Unicamente con su cuidador principal y el inicio del tratamiento en didlisis y la demanda de
cuidados genera un desajuste en la dinamica familiar.
“El especialista, que vaya a los dos dias al otro especialista... entonces me llevaba
mucho tiempo, habia muchas bajas médicas. Yo no podia pedir baja médica, me
echan, la verdad... Entonces, en el 2020 que vino la pandemia, me echaron, se me
acabo el trabajo (...) Ahora que estoy sin trabajo, estoy con ella (refiriéndose a la



paciente de hemodialisis) 24/7. Esta complicado el trabajo, asi que ya me quedo con
ella” (Cuidador principal, 68 afos)
“...hay que tener en cuenta que haya mas personas en cada familia, en este caso

nosotros quedamos solos, porque los hijos se fueron” (Cuidador principal, 68 afos)

El rol laboral y familiar de la persona en hemodidlisis se transforma: en muchos casos el
paciente no puede trabajar y esa pérdida de trabajo implica una pérdida parcial de la
identidad y un empeoramiento del autoconcepto. La participante siente haber perdido el
control y la agencia sobre su vida. En este sentido, la sensacion manifestada por la
participante parece ser un tema recurrente en la bibliografia, puesto que numerosos
estudios concuerdan que el grado de libertad de la persona y su rol laboral y familiar se ve
modificado desde el inicio del tratamiento en hemodialisis. (35)
En relacion con el rol laboral, las personas en tratamiento renal sustitutivo tienen
importantes limitaciones en su acceso al empleo, relacionandose estrechamente la
hemodialisis con el abandono del puesto de trabajo (35), dato que coincide con el analisis
del texto.

“cuando estaba trasplantada (...) yo trabajaba normal, era una de las mejores

trabajadoras, me gané un premio (...) ahora mi dia a dia es un poco complicado,

porque ya me canso mucho caminando, no puedo mantener todo en su sitio, la casa

y la comida” (Persona en hemodidlisis, 68 afios)
Esta sintomatologia fisica, junto a la situacion de salud y el ingreso en la lista de espera de
trasplante renal, potencia la sintomatologia psicoemocional, surgiendo temas como la
frustracion y la impotencia, depresion y pensamientos de muerte ante los cambios en la
situacién de salud, las modificaciones corporales y el impacto de la enfermedad en la vida
de la persona.

7.1.4 Sintomatologia psicoemocional.

El tiempo empleado en las sesiones de hemodidlisis y los sintomas fisicos generan

sintomas depresivo-ansiosos. Emergen del texto significados de pensamientos de muerte,

relacionados también con la nocién de que el cuerpo de la persona “se va degradando”.
“un actor de television estaba en dialisis durante cinco arios y pidio la eutanasia, que

ya no queria... (silencio largo) ... queria morir (..) Entonces yo me puse a llorar, no



puede ser, que tristeza. Dije, “si yo sigo asi, voy a pedirla” (Persona en hemodialisis,

68 afios)
Estos sintomas psicoldgicos hallados en la entrevista se ajustan a la bibliografia
encontrada, especialmente la depresion y la ansiedad, de las cuales podemos encontrar
numerosos estudios que detallan su prevalencia en pacientes con tratamiento de
hemodialisis. (10,11)
La entrada en lista de espera para trasplante estd relacionada con sentimientos de
esperanza, pero también frustracion y desesperanza a largo plazo. El paciente en lista de
espera puede ser llamado para trasplante y que finalmente este no se lleve a cabo, lo cual
también se traduce en aumento de los sentimientos de desesperanza e ira. Conocer a otros
pacientes en hemodidlisis que han sido trasplantados con éxito genera sentimientos
similares.

“Me llamaron a trasplante, yo me fui toda feliz y todo, me hicieron las pruebas (...) el

rindn estaba estropeado (...) fue un bajonazo. Estdbamos tan contentos, y nos

fuimos (...) y me quité esas pulseras, de la rabia que tenia, y nos fuimos” (Persona

en hemodialisis, 68 afios)

“Es que a mi eso me desespera, que los otros estén muy bien. “Estoy en Canarias”
“estoy de crucero”, (...) estan aqui, estan alla, y nosotros enchufados todavia. (...)

Pues eso como que lo agobia a uno.” (Persona en hemodialisis, 68 afios)

7.15 Interaccidn con otros pacientes.

Las experiencias dialiticas previas conducen a otros pacientes en similares o iguales
condiciones de salud. Un tema emergente, que surge de las experiencias dialiticas previas
a hemodialisis domiciliaria, es la interaccion con otros pacientes en hemodialisis: el paciente
en hemodialisis hospitalaria esta rodeado de otras personas en situacién de salud similar o
igual a la suya. La interaccion con personas con situacién de salud similar o incluso con
mayor numero de comorbilidades retroalimenta los sintomas de depresion y ansiedad al
afnadirse sentimientos de desesperanza.

“...porque es que es mas agobiante ver a las personas como se van acabando.

Cuando tu vas a una didlisis, hay sefiores que estan acabaitos. Personas que... da

mucha depresion” (Persona en hemodialisis, 68 afios)



Un tema especialmente significativo es la muerte de antiguos comparieros de hemodialisis,
gue produce en la persona sentimientos de angustia y conciencia del paso del tiempo.
“Nosotros tenemos un chat. Somos... éramos doce, éramos doce... y todos ahi, tal...
murié Violeta, luego murio Rosa y yo “dios, quedamos diez”. Han trasplantado ja
ocho! Quedamos dos. (...) y me dijeron “ella murié como hace quince dias” (silencio)
yo quedé...” (Persona en hemodialisis, 68 afos)
Es interesante comparar la bibliografia encontrada con los hallazgos del texto. Un estudio
realizado en 2018 sobre el mentoring entre pacientes de hemodidlisis obtuvo resultados
gue indicaban una mejora de la autogestion (36), la entrevista parece indicar todo lo
contrario, ya que precisamente ese contacto prolongado con personas en la misma
situacién de salud es uno de los principales factores del empeoramiento de la salud mental

de la participante, segun manifiesta ella misma.

7.2. Autoconocimiento y cuidados de la persona en HDD.

La paciente en hemodialisis debe reestructurar su vida diaria para hacer frente a las
demandas necesarias para la gestion de su propia enfermedad, que son principalmente
tres: medidas dietéticas, tratamiento farmacologico y entrenamiento de hemodialisis

domiciliaria.

7.2.1. Medidas dietéticas.

Con respecto a las medidas dietéticas, la paciente realizara una ingesta hidrica menos
restrictiva que en hemodialisis hospitalaria. La paciente conoce qué alimentos debe tomar,
y cudles no, y cdmo cocinar aquellos alimentos que lo precisen, con el fin de no ingerir
sustancias perjudiciales, especialmente el fésforo, el sodio y el potasio.

“La patata a remojo en agua, el arroz lo lavamos bien, le quitamos bien ese almidon...

y la verdura la que nos dicen, la congelada. Los guisantes, el brocoli. (Persona en

hemodidlisis, 68 afios)

Y el pescado que tomamos fresco, lo congelamos. (Cuidador principal, 68 afios)



Lo lavamos bien lavadito y ya lo congelamos, y ya listo para tirarlo a la cazuelita,

pero primero lo congelamos.” (Persona en hemodidlisis, 68 afios)
El aprendizaje y asimilacion de las medidas dietéticas es un proceso complejo que se
integra en la rutina gracias al apoyo y educacién por parte de los sanitarios de la unidad de
didlisis. Es sobradamente conocido desde hace afios que una buena adherencia a las
medidas dietéticas esta relacionada con una mejora de la sintomatologia asociada a la
enfermedad renal cronica, y con una mejora de la calidad de vida (37). El valor sérico de
potasio es un indicador fiable de dicha adherencia, que suele presentar valores en rango,
puesto que los pacientes toman conciencia de la sintomatologia asociada a hiperpotasemia.
Por otra parte, los valores séricos de fésforo en rango son un indicador mas especifico,
puesto que el control del fésforo depende en gran medida de la dieta y de la correcta toma
del tratamiento quelante, eliminandose en pequefias cantidades durante la sesién de
hemodialisis. (38)
Asimismo, la bibliografia consultada indica que, cuanto mas tiempo lleva el paciente en
tratamiento de hemodidlisis, menor es la adherencia a la dieta (39). Podria ser esclarecedor
establecer nuevas lineas de investigacion que ahonden en la relacién entre la calidad de
vida en hemodialisis domiciliaria y el cumplimiento de las restricciones dietéticas, en

comparacion a las tasas de cumplimiento en otras modalidades de dialisis.

7.2.2. Tratamiento farmacoldgico.

Otra base del cuidado de la persona es el tratamiento farmacoldgico, que incluye
tratamiento de los efectos secundarios, y tanto suplementos como quelantes para el
mantenimiento de los niveles electroliticos.
El paciente en hemodialisis autogestiona su tratamiento y modifica sus rutinas o implementa
unas nuevas para hacer espacio a su autogestion de la salud, tanto de su enfermedad renal
como de otras comorbilidades. El control sérico del fésforo es, como se ha comentado en
el apartado anterior, un buen indicador de la correcta autogestion de la salud. (38)

“Tomo muchas cosas, pero lo llevo bien. Yo tengo ahi mi baulito, digamos, mi tarrito

y YO s€, miro lo que tengo por la mafiana, por la tarde y por la noche. Yo me los voy

tomando, eso es sagrado.” (Persona en hemodidlisis, 68 afios)

“Yo termino la dialisis y lo primero que hago es estar tranquilita, no levantarme tan

rapido. Me voy incorporando, me voy incorporando, ya me paso al comedor y ya me



pincho, para ver cuanto tengo de azucar, me pongo la rapida y la lenta. Entonces ya
abro mi “baul de los recuerdos”, y empiezo “es de noche, toca este, este y este”.
(Persona en hemodialisis, 68 afios)
El tratamiento farmacol6gico es uno de los pilares de la gestion de la enfermedad renal
cronica avanzada, y su incorporacion a la vida diaria es especialmente importante. El uso
de diminutivos en el texto — baulito, tarrito, - nos indica familiaridad con los elementos del
tratamiento farmacologico, indirectamente sefialando la asimilacion del tratamiento como

parte de su realidad y de su vida.

7.2.3. Entrenamiento de hemodialisis domiciliaria.

El entrenamiento de hemodialisis puede dividirse en tres partes principales: el montaje y
desmontaje del monitor, la conexién y desconexién del acceso venoso, y la resolucion
auténoma de las diferentes alarmas e incidencias que puedan surgir durante la sesion.

Montaje y desmontaje del monitor.

Con respecto al montaje y desmontaje, la paciente y su cuidador principal - su marido-
asisten a un curso de entrenamiento en el hospital. Este curso dura aproximadamente 3
semanas, donde el principal factor que influye en la duracién del entrenamiento es la
capacidad de aprendizaje de la persona, que no serd dada de alta en el entrenamiento
hasta que no se desenvuelva en los aspectos mas importantes del entrenamiento. Una vez
en casa, el personal de enfermeria los acompanfa los primeros dias, para asegurar por un
lado una adecuacion de la vivienda y, por otro, terminar de afianzar los conocimientos in
situ. Durante los primeros dias la terapia en casa adn es un contexto nuevo, que acaba por
normalizarse.

El: Cuando comenzaste hemodialisis domiciliaria, ¢,como fue el entrenamiento para

usted?

‘Dos semanas largas, bueno, si.” (Cuidador principal, 68 afios)

¢Se acuerda? Que era un mes, pero nos dijeron “ya la vemos que estan preparados,
2Se quieren ir a casa?” Le dije, “bueno” y nos mandaron un enfermero durante dos
dias, y (el enfermero dijo) “ya estan bien, ya lo hacen solos” y nos dejaron. (Persona

en hemodialisis, 68 afios)

1 E: Entrevistadora.



E: ¢ Como viste el entrenamiento los primeros dias en casa?

“Nos pareci6 facil. Al principio empieza uno como a agobiarse, porque hay muchas
cosas que se le olvidan. Dentro de esas, es cuando usted se va a la maquinay va a
pasar a colocarle el peso y todo, y no lo prende, empieza a colocar las lineas se le

desprograma la maquina. (...) (Cuidador principal, 68 afios)

Digamos que lo montabamos mas lento, porque ibamos viendo paso a paso para no
equivocarse. (...) Y al principio es como todo, se hacia muy lento, muy pausado, y
leyendo siempre y mirando lo que eran las indicaciones. Y ya, a través de los afios
lo hacemos con una normalidad y ya sabemos los pardmetros, ya conocemos hasta
las alarmas, el manejo de qué puede ser, vamos directamente al fallo que tenga la
maquina, a resetearla. (Persona en hemodialisis, 68 afios)

“Como un mes, digamos un mes pero no llegamos al mes.” (Cuidador principal, 68

afos)

Dentro del montaje y desmontaje del monitor aparece un tema muy significativo, que es la
programacion de los parametros de dialisis. Los parametros de didlisis son, principalmente,
la duracion de la sesion, el flujo de sangre, y el volumen de ultrafiltracién. Que la persona
en hemodidlisis y su cuidador tengan los conocimientos necesarios para manejar estos
pardmetros es un indicativo de la calidad y eficacia del entrenamiento.

‘Ella se pesa antes, siempre. Ella dice ‘tengo tanto de agua”, y ya vamos

balanceando un peso. A veces el médico le dice “vete quitando peso, de 200 a 200,

y ella ya sabe cuanto tiempo y cuanto se tiene que quitar. Porque con el tiempo uno

ya sabe, cuando la maquina empieza a pitar, yo la veo que la sangre estd muy

espesa, eso es que ya no tiene agua.” (Cuidador principal, 68 afnos)

Conexion y desconexidn del acceso venoso.

Los pacientes pueden presentar fistula arteriovenosa o catéter venoso central. El manejo
del catéter venoso central por parte de la persona en hemodialisis precisa de la intervencion
enfermera, que realizara labores de instruccion sobre el manejo del catéter en condiciones

de asepsia, sobre el procedimiento de conexion al monitor, y sobre cursos de accion ante



determinadas incidencias. Aparece la categoria de “asepsia del catéter” de forma
significativa, a la hora de evitar posibles complicaciones como sepsis o bacteriemia.
“Y sobre todo tener la zona muy aséptica (...) lavado de manos, guantes,
mascarillas... Y hasta que nos fuimos habituando... y es muy importante porque
estamos tratando con la sangre, y cualquier bacteria, cualquier mugre (...) €so va a
ser para siempre. Entonces en eso hemos tenido mucho cuidado siempre.” (Cuidador
principal, 68 afios)

Alarmas e incidencias.

Como ultimo punto dentro del entrenamiento de hemodidlisis podemos encontrar el manejo
de las alarmas e incidencias surgidas durante la sesion de hemodialisis, o inmediatamente
después. Cobra una significancia evidente la figura de apoyo durante la sesion, que debe
ser alguien distinto a la propia persona en hemodidlisis.
Durante el entrenamiento en el hospital se desarrollan las habilidades necesarias para
solucionar las posibles alarmas que surjan durante el montado de la maquina o durante la
sesion y para prevenir y socorrer en caso de complicaciones durante la sesion. Estas
habilidades estan asimismo estrechamente relacionadas con el apoyo sanitario continuo
por parte de enfermeria. Este apoyo es doble, por una parte desde la unidad de dialisis y
por otra, desde el servicio telefénico ininterrumpido de asistencia.
Las principales incidencias relacionadas con la sesion de hemodidlisis tienen que ver con
complicaciones del catéter, la salida del catéter y la infeccion siendo el principal tema en el
texto. El entrenamiento asegura que en el ambito domiciliario se puedan reconocer los
sintomas y signos de alarma y puedan realizarse auxilios basicos antes de acudir al
hospital.
“Lo del catéter... una vez se le salio, no sé si fue... se salié un poquito, entonces yo
logre, con los guantes, empujarlo, y lo sellé bien, y nos fuimos para el hospital, para

el médico.” (Cuidador principal, 68 afos)

“Tuvimos uno... ella tenia una bacteria. Y una semana, llegadbamos y conectabamos
la maquina, y justo a las dos horas ella comenzaba a temblar, a temblar a temblar, y
no podia ni hablar, balbucear alguna palabra, como en shock. Y yo llegaba y decia
“cpero qué pasa?”’, paraba la maquina enseguida, le devolvia la sangre (...) y nos
fuimos para el hospital” (Cuidador principal, 68 afios)



Aqui se evidencia la importancia de la figura de apoyo, y del cuidador principal como dicha
figura, puesto que es quien realiza la vigilancia durante la sesion y presta la ayuda en caso
de ser necesaria. La significancia del cuidador principal se relaciona asimismo con los
cambios en la dindmica familiar de las experiencias dialiticas previas. En las experiencias
dialiticas previas la persona comenzaba el proceso de enfermedad renal avanzada y
adoptaba un rol de persona recibidora de una serie de cuidados. Esta dinamica se mantiene
y perpetia en la nueva modalidad de hemodidlisis, donde la persona que recibe diélisis en
casa necesitara una serie de cuidados. Sin embargo, la modalidad de hemodidlisis juega
un papel crucial en el grado de autonomia de la persona. Como comentabamos
anteriormente, la maquina de didlisis hospitalaria se vive como un elemento externo. De
hecho, toda la sesibn de hemodidlisis parece vivirse como una experiencia poco
confortable, ya que la persona se encuentra en el hospital, que es un ambiente sanitario,
rodeada de pacientes en diversos grados de enfermedad, y de un material y un lenguaje
gue puede resultar ajeno. En esta situacion, el monitor de dialisis es un elemento extrafio y
agresor, que la persona “sufre” pasivamente, al ser conectada a él. El control de los
parametros, la vigilancia de las presiones y la resolucion de las alarmas estan
completamente fuera del control de la persona, y recaen sobre el personal sanitario, lo cual
podria acentuar la sensacion de pasividad e indefension.

En la hemodialisis en casa, la persona “juega en casa”, encontrandose en todo momento
en su contexto. El control sobre el monitor, su programacion, la posibilidad de modificar e
incluso resetear la sesion de didlisis otorgan a la persona la agencia de su cuidado,
transformando su rol vital, y convirtiendo el monitor en un instrumento a servicio de la
persona, mientras que en la modalidad hospitalaria podria decirse que es el monitor quien

“controla” la sesion de dialisis y, con ella, la vida de la persona.

7.3. Diaadiaen hemodialisis domiciliaria.

En la historia de vida de la participante llegamos finalmente al momento actual, después de
las experiencias en otras modalidades de tratamiento renal sustitutivo, y el proceso de
asimilacion completado durante el entrenamiento. Cobra especial importancia entonces la
vida diaria de la persona, de donde emanan diferentes significados que nos devuelven a la

percepcion de la enfermedad, transformandola. Este dia a dia de la persona en hemodialisis



domiciliaria es de donde surge el significado de calidad de vida en hemodialisis domiciliaria,
gue no deja de ser el corazén de este trabajo.

Dentro del dia a dia en hemodidlisis domiciliaria, cuatro aspectos definen una imagen clara
sobre la realidad cotidiana: la normalizacién de la situacion de enfermedad, el cuidador

principal y la familia, las sesiones en casa y vivir atado a una maquina: viajes y vacaciones.

7.3.1. La normalizacion de la situacion de enfermedad: perpetuacion del autocuidado.

Tras las primeras semanas de hemodialisis en casa, la persona y sus convivientes
comienzan un proceso de normalizacion e integracion del tratamiento en sus vidas. El
nuevo elemento, que adquiere tangibilidad en forma del monitor pero que abarca los
cambios de rutina, dieta y, en general, estilo de vida, pasa a formar parte de la realidad
cotidiana. El dia a dia y las sesiones de hemodialisis se organizan conjuntamente, la
vivienda y la vida se acomodan a este nuevo elemento hasta integrarse.

Después de ser tantos afios se habitda uno, lo ve uno como un objeto mas en casa,

como si fuera, yo que sé, un mueble” (Persona en hemodidlisis, 68 afios)

“Cuando esta pitando la méaquina (nuestros nietos) dicen “abuelo, abuelo, esta

pitando la maquina de la abuela” (Cuidador principal, 68 afos)

La integracién del monitor y de la hemodidlisis podria ser crucial para la reapropiacién de
un rol mas activo. La comparacion del monitor con “un mueble mas” parece especialmente
significativa, en cuanto a la vision del monitor como un instrumento mas, y no como un

elemento agresor.

7.3.2. El cuidador principal y la familia.

La familia y el entorno cercano de la persona en hemodidlisis domiciliaria también moldean
su dia a dia. Las personas con terapia en casa notan mayor libertad a la hora de decidir la
organizacion de sus sesiones, lo cual tiene una consecuencia doble. Por una parte, permite
una mayor conciliacion con la vida familiar e incluso laboral, la persona percibe su
enfermedad como una situacion menos incapacitante y verbaliza una mejora en la calidad
de vida, al igual que su familia.

Por otra parte, la persona puede decidir qué dias de la semana y a que horas va a realizar
su tratamiento de hemodialisis, en qué parte de su vivienda realizarla, y qué actividades y/o

personas van a acompafarla durante la misma.



La capacidad de decision sobre estas variables le devuelve a la persona en hemodialisis
parte de esa agencia durante las experiencias previas. La reapropiacion parcial de ese rol
de agente de autocuidado contribuye a una mejora del autoconcepto y, de esa manera,
también se relaciona con mayores niveles de satisfaccion y calidad de vida, disminuyendo
la aparicion de desesperanza.
A nivel familiar, las sesiones de hemodialisis pueden transformarse en un punto de
encuentro y en un tiempo de compafiia, lo cual influye positivamente en el animo de la
personay en su percepcion de la terapia.
“El [su nieto] se pone “abuela, ;me das la mascarilla?” Y sube y se acuesta al lado
mio, con la tablet, o a ver la tele” (Persona en hemodidlisis, 68 afios)
“Te sientes como en casa. La diferencia también es esa, también se agradece esa
maquina, ella esta en casa y puede estar viendo... si van los nietos, o van los hijos,
ir viendo un programa, una serie, o hablando con ellos. Que no se puede mover,
porque esta en un sitio hasta que termine la dialisis, pero puede estar hablando,
dialogando, viendo cosas, fotos, yo que sé. Mucha mas libertad.” (Cuidador principal,
68 afios)
Con respecto a sobrecarga del cuidador, una revision sistematica realizada en 2021
concluye que, si bien el nivel de sobrecarga esta influido por factores como la edad
o las comorbilidades, el tipo de tratamiento de hemodidlisis no influye en la
sobrecarga del cuidador (40).
Otros estudios difieren: o bien la hemodialisis domiciliaria se ha relacionado con
mayor nivel de libertad y flexibilidad percibida por el cuidador (41), o bien se ha
relacionado con mayores niveles de estrés psicosocial en el cuidador, que pueden
contribuir al burnout y a un abandono de la terapia domiciliaria (42). Este subtema

sugiere posibilidades para ahondar en futuras lineas de investigacion.

7.3.3. Vivir atado a una maquina: viajes y vacaciones.

Otro punto que moldea enormemente la realidad cotidiana y la percepcion de enfermedad
es un tema denominado “Atado a una maquina para vivir”.

La vida de las personas en hemodialisis depende de una maquina que supla de forma
parcial las funciones renales. Las personas en este tratamiento a menudo verbalizan
frustracion y agobio por el agotamiento psicolégico y la sensacion de encadenamiento que

produce la situacion de salud. Este impacto emocional estd ampliamente escrito en la



literatura, siendo la sensacién de vivir atado uno de los temas mas prevalentes en la
mayoria de los estudios, y uno de los factores de mayor peso en la pérdida de calidad de
vida. (43)

Esta sensacion- producida por la realidad del tratamiento sustitutivo- de vivir atada a una
maquina se relaciona intimamente con la percepcion de la enfermedad, influye en la
dindmica familiar y en la calidad de vida de forma negativa. El monitor ha adquirido tintes
menos negativos, dejando de ser un elemento agresor y extrafio, para pasar a ser un
elemento cotidiano, pero sigue manteniendo un papel central en la vida de la persona. La
persona en hemodidlisis depende de ese monitor para vivir, y aquel elemento que aportaba
ligereza y control -frente al monitor hospitalario- simultaneamente es un elemento anclador.
La paciente es consciente en todo momento de su vulnerabilidad, y de esa dependencia
gue tiene con el monitor. EI monitor es, simultaneamente, elemento que da vida — y calidad
de vida- y un recordatorio tangible de la fragilidad inherente a su situacion vital.

“Ella entra en depresion a veces, porque se siente... conectada, como que... ve que

no la llaman, esperando el trasplante” (Cuidador principal, 68 afios)

“Lo unico es que... también se cansa. Es agobiante porque no tiene uno la libertad
de decir “cojo un vuelo y me voy para tal sitio, para tal pais, para esto... (...) mis
vacaciones, todo esta predispuesto a...a una maquina” (Persona en hemodialisis, 68

afnos)

7.3.4. Sesiones en casa y comparativa con hemodidlisis hospitalaria.

Los temas mas relacionados con la realizacion de las sesiones en casa son el aumento de
la satisfaccion y la aceptacion de la enfermedad. La persona manifiesta mayor libertad que
en hemodialisis domiciliaria, menor tiempo perdido, y mejor calidad de vida.

“...En general es muy positivo en casa, a mi me ha gustado porque lo saca a uno,

el paciente esta mas euférico de ver algo, de hablar, de ser sus series — ahora se

conecta ahora, con tanta television que hay, peliculas y series y todo- estd con mas

libertad.” (Cuidador principal, 68 afios)

“...Mas energia obviamente con la hemodomi. Tiene uno un poquito mejor calidad
de vida. Tiene mas tiempo, tiene mas... estar con las personas, al menos en mi caso,

cuando a mi me visitan.” (Persona en hemodialisis, 68 afos)



La sintomatologia fisica disminuye, siendo menos frecuentes los episodios de
complicaciones durante las sesiones de hipotension o calambres, y la fatiga post dialitica
se reduce considerablemente. Los resultados clinicos de la HDD son un mejor control de
las toxinas urémicas, mejor control de la anemia y de las alteraciones 6seo-minerales,
necesitando el paciente menor dosis de estimulantes eritropoyéticos y quelantes,
respectivamente. También se ve asociada a un mejor control de las cifras tensionales y
otros parametros cardiolégicos como la reduccion de la hipertrofia ventricular izquierda.
(19). Es especialmente relevante en el analisis la reduccion de las toxinas urémicas,
expresada por la persona de manera indirecta al hablar de una mejor tolerancia de las

sesiones y de una menor fatiga postdialisis.

“Porque como que es industrial, y esta es casera, jdigo yo! (rie) Y esa como que
coge y le saca un montén, le chupa todo, todo. Y esta como que le saca, pero
tampoco, le deja algo bueno.” (Persona en hemodidlisis, 68 afios)
El paciente diferencia claramente entre las dos modalidades. Parece significativa la
diferencia semantica entre la maquina industrial, que evoca sesiones mas duras, con la
modalidad “casera”, que nos acerca a la familiaridad de “un mueble mas”, conocido por la

familia y facilmente accesible y manipulable.

Asimismo, esta disminucién de la sintomatologia permite una distribucion del tiempo libre y

del ocio distinta a la existente previamente.

“Ahora sale a la puerta y por lo menos los pajaros, los animales, unas uvas... eso te
cambia, te cambia un poquito. Se distrae, las flores... (...) (Cuidador principal, 68
afnos)

“Te mantienes ocupada, dentro del nivel de energia que puedas tener.” (Persona en
hemodidlisis, 68 afios)

“Exacto, sin sobrepasarse ni hacer fuerza, ni nada... se distrae mas. En eso, le ha

aumentado la calidad de vida un poquito” (Cuidador principal, 68 afios)

Ligados a la terapia domiciliaria aparecen un nuevo tema: recursos de afrontamiento.

Dentro de este tema encontramos conceptos como el humor, el optimismo vy la resiliencia.



“Y con esta maquina, si, mantiene ella como una energia mas estable. Eso ayuda
muchisimo. Y el ambiente en casa, las depresiones son menos” (Cuidador principal,
68 anos)

“Toco, y es lo que hay, y una aprende a sobrevivir con sus enfermedades, con sus
problemas, y a tirar pa’lante. Pero que uno sea, digamos, totalmente feliz, pues no,
pero si ayuda a estar mucho mas coémodo en casa, la dialisis.” (Persona en

hemodidlisis, 68 afios)

Las experiencias dialiticas previas, los cuidados de la persona en hemodialisis y el dia a
dia en hemodialisis domiciliaria moldean la percepcion de la enfermedad y la calidad de
vida percibida por la persona.

La experiencia de vida en las personas en hemodidlisis viene marcada por su
sintomatologia fisica y psicologica, el cambio en el rol vital y la sensacién de vivir
enganchado a una maquina. Los temas del texto establecen una relacién clara entre
hemodidlisis domiciliaria y una mejora de la sintomatologia fisica y psicoemocional del
paciente en hemodialisis, si bien la sensacion de vivir atado a una maquina es similar en
ambas modalidades, e incluso la sobrecarga del cuidador podria cobrar mas importancia
en la hemodialisis domiciliaria.

Uno de los subtemas que ha cobrado mayor significancia con el transcurso del analisis es
el rol del paciente en su propio cuidado. La modalidad domiciliaria parece tener un efecto
empoderante en el paciente, devolviéndole parte de su agencia al permitir al paciente tomar
decisiones sobre su tratamiento y sobre la propia sesion.

Los estudios cualitativos sobre hemodialisis domiciliaria pueden arrojar luz sobre la
influencia que la modalidad de tratamiento renal sustitutivo tiene en la calidad de vida de
los pacientes. Asi, estos temas explorados en la discusion proporcionan mas informacion
sobre la experiencia vivida del paciente en hemodialisis, proporcionando herramientas para
gue el personal sanitario pueda dar cuidados de calidad, e identificar las areas donde la
persona necesite mas cuidados.

Es importante anotar que este trabajo indaga en la situacién de la persona en hemodialisis
de forma muy limitada, puesto que se trata de un estudio piloto. Seria necesario realizar

otras entrevistas para poder confirmar o no las interpretaciones y el analisis mostrados en



este trabajo. Este analisis preliminar sugiere la necesidad de efectuar nuevas
investigaciones donde se considere la relacion entre la modalidad de hemodialisis y la
adherencia farmacolégica y dietética, la relacion entre el acompafiamiento por parte de
otros pacientes en hemodialisis y su impacto en el estado de &nimo de la persona, y el
impacto de la modalidad de hemodialisis en la sobrecarga en el rol de cuidador.

Estas futuras lineas de investigacion que persigan esta metodologia de trabajo podrian ser
interesantes y esclarecedoras a la hora de avanzar hacia un entendimiento mas completo

de la vida del paciente renal.

8. CONCLUSION.

La hemodidlisis produce un gran impacto fisico, psicoldgico y social en las personas
gue siguen el tratamiento, marcado por la percepcion de deterioro corporal. Cada

esfera impactada influye a su vez en las demés.

La experiencia de las personas en hemodidlisis viene dictada por las modificaciones
en su estilo de vida -dietéticas y farmacologicas- y por el seguimiento del tratamiento

renal sustitutivo, siendo este un elemento central que genera fuerte ambivalencia.

La comparativa entre modalidades de hemodidlisis se apoya en varios factores
claves, entre los que destaca la diferencia en el volumen de la sintomatologia, la
reapropiacion de la agencia de cuidado por parte de la persona y la transformacion de
la percepcién de enfermedad.
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11.ANEXOS.

11.1. ANEXO I. GUION ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA.

Para realizar el guion se han tomado los objetivos del trabajo y formulado dos principales

preguntas tematicas de investigacion:

PTI 1. ;Como es el impacto fisico, psicolégico y social de la hemodialisis

domiciliaria?

PTI 2. ;Existe una diferencia en la calidad de vida con respecto a la hemodialisis

hospitalaria?

Con estas dos cuestiones principales, se han desarrollado las preguntas dinamicas de

entrevista:

Relacionadas con el entrenamiento vy el dia a dia de las sesiones de hemodialisis:

PDE 1.1. ;Cémo es su dia a dia como persona en un programa de hemodialisis

domiciliaria?
PDE 1.2. ;Le ha resultado facil adaptarse a la nueva rutina?
PDE 1.3. ;Como fue el entrenamiento para usted y para su acompafiante?

PDE 1.4. ;Cémo fueron las primeras semanas en casa con la maquina? ;Cémo de segura

se encontraba con la maquina esas primeras semanas sin el personal sanitario cerca?
PDE 1.5. ;Como se ha adaptado su familia a la maquina y a su inclusién en el programa?

PDE 1.6. ;Ha sido necesario acondicionar su domicilio a la maquina?



PDE 1.7 ¢;Ha tenido que cambiar algun aspecto de su vida para compatibilizarla con la
dialisis?
PDE 1.8. ;Existe alguna actividad que haya abandonado por comenzar este programa?

PDE 1.9. ;Existe alguna actividad que realizara antes del diagnostico de ERCT que,
habiéndola abandonado durante la hemodiélisis hospitalaria, haya retomado en el

programa de hemodialisis domiciliaria?

Relacionadas con los efectos no deseados e incidencias de la hemodialisis:

PDE 1.10. ;Ha habido alguna incidencia durante alguna sesion de hemodialisis durante el
montaje o la canalizacion de la fistula o la conexion del catéter central? ;Cual fue su

reaccion?

PDE 1.11. Durante una sesion de hemodialisis la persona puede experimentar cansancio,
calambres musculares, hipertension o hipotension. ;Ha experimentado estos sintomas

durante alguna sesion en casa? ;Cual fue su reaccion?

PDE 1.12. ;Ha tenido que modificar algun parametro (peso seco, minutos totales de sesion,

flujo de sangre) durante la sesion? ;Coémo lo hizo?

Relacionadas con el entorno de la persona:

PDE 1.13. ;Coémo es su relacion con el personal sanitario del servicio de dialisis de su

hospital?

PDE 1.14. ;Cual ha sido la reacciéon de su entorno cercano al comenzar usted este

programa?

Relacionadas con la comparacion entre hospitalaria y domiciliaria.

PDE 2.1. La hemodialisis puede acompafriarse de alteraciones en la higiene del suefio, en
el estado de animo y en el grado de energia de la persona. ;Ha percibido alguna diferencia
significativa en estos parametros entre su situacion previa (de hemodialisis hospitalaria) y

su situacién actual?

PDE 2.2. ;Existe a su juicio alguna relacion entre la modalidad de hemodialisis y su calidad
de vida?



11.2. ANEXO Il. HOJA DE INFORMACION Y CONSENTIMIENTO INFORMADO
PARA PARTICIPANTES

CALIDAD DE VIDA DE PACIENTES EN HEMODIALISIS DOMICILIARIA.

Raquel Reina Parra. Tutora: Almudena Alameda Cuesta

Le agradecemos su interés en este estudio. Para que pueda participar en €l es necesario
contar con su consentimiento, por lo que le solicitamos que tome el tiempo necesario para
leer con detenimiento la siguiente informacioén, y que plantee cuantas preguntas considere
necesarias al investigador cuyos datos de contacto figuran arriba, a fin de que pueda

considerarse verdaderamente informado.

Sepa que, en todo caso, su decision de participacion es enteramente voluntaria y
que, aun en el caso de haber decidido participar, podra retirar dicho consentimiento en

cualguier momento, sin ningun tipo de consecuencia para usted.

¢, Qué es y qué persigue este estudio?

Este estudio/proyecto tiene como objetivo conocer cémo es la calidad de vida en
personas que siguen un programa de hemodialisis domiciliaria. Con la informacion
recabada se espera conocer mas sobre la experiencia de la persona y contribuir a una

mejor atencion sanitaria.

¢, Quién realiza este estudio?

Investigadora principal: Raquel Reina Parra. Contacto:

r.reina.2017@alumnos.urjc.es

Tutora del proyecto: Almudena Alameda Cuesta

Contacto: almudena.alameda@urjc.es



mailto:r.reina.2017@alumnos.urjc.es
mailto:almudena.alameda@urjc.es

¢,Cuénto tiempo duraré el estudio?

La duracion prevista de este estudio es de dos afos.

¢,Como se realizara el estudio? ¢En qué consentird mi participacion y qué riesgos

conlleva?

El estudio consistira en una entrevista abierta, de una duracién aproximada de 45-
60 minutos. Dicha entrevista se realizara presencialmente, en un lugar de confianza para
usted. La entrevista sera grabada como archivo de audio y, posteriormente, transcrita

para facilitar el analisis de la informacion.

¢, Qué datos se recabaran para larealizacion de este estudio?

La entrevista consta de una serie de preguntas dirigidas a recabar informacion

sobre:

e El impacto fisico y psicolégico que experimenta como persona en hemodialisis
domiciliaria.

e Sus relaciones sociales y familiares.

e Larelacién formada entre su profesional de la salud y usted.

¢Como se garantiza la confidencialidad y la proteccién de mis datos
personales? Este estudio implica el tratamiento de datos de caracter personal, por lo
gue los investigadores garantizaran en todo momento la confidencialidad en el
tratamiento de los mismos, cumpliendo con la normativa de protecciéon de datos de
caracter personal, en particular, el Reglamento Europeo 679/2016, de 27 de abril, general
de proteccién de datos, asi como de la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de

Proteccién de Datos

de Carécter Personal y Garantia de los Derechos Digitales.

Sus datos personales seran anonimizados a través de la asignacion de un codigo
numerico, que sera utilizado en el proceso de recogida y analisis de datos. Los datos
seran posteriormente almacenados en archivos protegidos, bajo la custodia de la
investigadora principal. Dichos datos seran destruidos 5 afios después de su recogida,
pudiendo ser transmitidos anteriormente a terceros, Unicamente con fines docentes o de

investigacion, y siempre de forma anonimizada.

En aplicacion de la normativa de proteccidn de datos, le informamos de lo siguiente:



RESPONSABLE DEL TRATAMIENTO.

El responsable del tratamiento es la Universidad Rey Juan Carlos, c/Tulipan s/n
28233 Mostoles.

CONSENTIMIENTO Y FINALIDAD

Sus datos personales seran tratados con su consentimiento expreso, en el marco
de la funcion educativa que se realiza en la Universidad Rey Juan Carlos, con la finalidad
Gnica de llevar a cabo la investigacion propuesta en este estudio, sélo pudiendo
destinarse a finalidades de investigacion adicionales y compatibles, previa anonimizacion

de los mismos.

Usted podra retirar su consentimiento en cualquier momento y sin ninguna

consecuencia para usted.

COMUNICACION DE DATOS

Los datos personales recogidos no seran cedidos sin su consentimiento expreso
salvo en los casos en los que haya una obligacién legal de hacerlo o previa anonimizacion

de los mismos, de manera que no sea posible su reidentificacion.

CONSERVACION DE LOS DATOS

Sus datos personales seran conservados el tiempo estrictamente necesario para

su posible anonimizacion (procediendo posteriormente a la destruccion de los mismos).

EJERCICIO DE DERECHOS

En aplicacion de su derecho a la proteccion de los datos de caracter personal, le
informamos de que podra ejercer en cualquier momento sus derechos de acceso,
rectificacion, supresioén, limitacion del tratamiento, oposicion y demas reconocidos por el
Reglamento General de Proteccion de Datos, asi como por la Ley Orgéanica 3/2018, de
Proteccion de Datos de Caracter Personal y garantia de los derechos digitales, dirigiendo
su solicitud a la Universidad Rey Juan Carlos, C/ Tulipan s/n, 28933-Mdstoles, por

registro , en su sede electrénica y en el correo electrénico protecciondedatos@uric.es.



mailto:protecciondedatos@urjc.es

También podra solicitar cualquier aclaracién o informacién sobre el ejercicio de
estos derechos, dirigiéndose a la Delegada de Proteccidon de Datos de la URJC, mediante

escrito dirigido a protecciondedatos@urjc.es.

Asimismo, y especialmente si considera que no ha obtenido satisfaccion plena en el
ejercicio de sus derechos, le indicamos que podra presentar una reclamacion ante la
autoridad nacional de control en materia de proteccion de datos, dirigiéndose a la
Agencia Espafola de Proteccion de datos, C/ Jorge Juan, 6 — 28001 Madrid o en

www.aepd.es.

Puede encontrar mas informacién sobre la proteccién de sus datos personales en

https://www.urjc.es/proteccion-de-datos.

AQUI FINALIZA LA HOJA DE INFORMACION PARA QUE CONSIDERE SI ACEPTA
O NO PARTICIPAR EN EL ESTUDIO.

Le recordamos que puede solicitar cualquier aclaracion o realizar cualquier pregunta
para asegurarse de que cuenta con toda la informacién que necesita para tomar su
decision.

Si la decision que toma es la de participar, le solicitamos que rellene y firme la hoja

siguiente, de “Consentimiento informado”, significando que acepta y consiente

participar en el estudio después de haber recibido toda la informacion.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

o En minombre
o Enrepresentacion de otra persona

Nombre de a quien represento:

Y, reconociendo haber tenido en cuenta sus deseos u objeciones previamente expresados

al respecto de este estudio,


mailto:protecciondedatos@urjc.es
http://www.aepd.es/
https://www.urjc.es/proteccion-de-datos

confirmo que he leido la hoja de informacion que me ha sido entregada. Afirmo que he
comprendido lo que pone en ella y que se me ha dado la oportunidad de realizar las
preguntas que he considerado necesarias para poder entenderlo bien, por lo que
manifiesto mi voluntad libre e informada de participar voluntariamente en el estudio,
suscribo que me es entregada copia de este consentimiento y consiento de forma
expresa, mediante mi firma, el tratamiento de mis datos personales para los fines
anteriormente mencionados, en relacién con la gestion y ejecucion del proyecto de

investigacion.

En a de de 20

Nombre y apellidos del/la Nombre y apellidos del/la
participante/representante investigador/a:
Firma Firma

DERECHO DE REVOCACION

(En caso de querer ejercer su derecho de retirar su consentimiento) Yo

(nombre del/la participante/paciente o de su representante):

o Enrepresentacion de mi misma/o
o En representacion de otra persona de

Nombre de a quien represento:

Y, reconociendo haber tenido en cuenta sus deseos u objeciones previamente

expresados al respecto de este estudio,



........y no deseo continuar en el estudio dandolo por finalizado a partir de la
fecha

anteriormente descrita. Ademas, suscribo que me es entregada copia de esta revocacion.

Nombre y apellidos del/laf Nombre y apellidos del/la
participante/representante investigador/a:

Firma Firma




11.3. ANEXO 1ll. INFORME FAVORABLE DEL COMITE DE ETICA DE LA
INVESTIGACION.



Universidad
Rey Juan Carlos

Rectorado

Dfia. Elisshet Huertas Hoyas, secrataria del Comité de Etica de la Investigacion de la Universidad Fey Foan Carlos,
CERTIFICA

Cue este Comité ha evaluado el proyecte de investizacion timlado:

CALIDAD DE VIDA DE PACTENTES EN HEMODIALTSIS DOMICTLIARTA

Con numers de registro intermo: 201120234352023

¥ considera que:

+ Se cumplen los requisitos eticos necesarios del protocole en relacion con los objetivos del estudio y estin justificados los resgos v molastias
previsibles para sus participanies.

# Lacapacidad de la investizadora v los medios disponibles son apropiados para llevar a cabo el estudio.

Por lo que ha decidido emitit un dictarmen FAVORABLE para la realizacion de dicho proyecto, cuya investigadora principal es Dodia
ATMUDENA AT AMFEDA CUESTA

Lo que firmé en Mostolas fecha indicada en la Srma electronica.

HUERTAS HOYAS Jote o
ELISABET - ALIIRAN FRMA
P 2011257 DR

AES0I06IE FIRMA S

Firmade: Dia. Elisabet Huertas Hoyas.

» Este informe solo tiene validez para el proyecto o procedimiento propuesio ¥ en las condiciones en ellos descritas. Cualquier cambio que
afecte a las implicaciones éficas y/o de sepuridad del mizmo v de los participantes, imvalida sste informe v debera ser puesto en conocimisnto
de este Comité de Etica para su valoracicn.

« El Comité de Etica de la Imvestizacidn puede instar a las mtoridades antondmicas para que proceda a la suspensién cantelar de la
investigacidn awtorizada en los casos en los que no se hayan observado los requisitos que establece la legislacion vigente v 583 DeCesaria para
proteger los derechos de los cindadanos.

Tulipin, s/n E 28933 Mésteles. Madrid. Espafia

investigacion Comite etica/@arjc.es



