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INTRODUCCION

Ta como han demostrado diversos estudios, las dos grandes técnicas de didisis regular, la
hemodidisis y ladidiss peritoned, tienen resultados semejantes en cuanto a la supervivencia
de los pacientes (1-3).

No hay grandes diferencias en cuanto a la eficacia de ambas técnicas, pero s son muy
diferentes en cuanto a la préctica, en cualquier caso, iniciar uno de los 2 tratamientos
sugtitutivos de la funcién renal supone un gran cambio en € estilo de vida del paciente y su
familia

Por otra parte, tenemos que en la Ultima década, la relacion entre  médico y € paciente
esta cambiando; € tradicional paternalismo que considera al paciente como un ser desvalido
incapaz de tomar decisones ha sido sustituido por la autonomia moral del paciente, que
reconoce la capacidad y derecho a tomar las decisiones que afecten a su propio cuerpo (4).

Aparecen asi los catdlogos de los derechos de los usuarios y € consentimiento informado,
gue sSitila como un deber de los profesionales asistenciales la informacion que permita a
paciente tomar una decision.

Las asociaciones europeas de nefrologia (EIDTA y ERA) celebraron una conferencia en
Munich en 1990 en la que se abordaron estos problemas éticos en la relacién médico/paciente;
en esta reunién se elabord un decalogo, cuya primera resolucion dice

"Todos los pacientes con fracaso rena cronico deben ser informados de las distintas
opciones terapéuticas, incluido € trasplante renal para que ellos mismos puedan escoger”. (5).

En este contexto, la participacion del paciente y su familia en la eleccion de la técnica de
tratamiento sustitutivo, sempre gque no exista contraindicaciones especificas, cumple con los
derechos del paciente.

Al mismo tiempo, esta participacion puede convertirse en un instrumento que los vincule de
una forma responsable en un tratamiento que va a afectar de forma importante sus vidas (6).

Actuamente existe escasa informacion a respecto de la participacion del paciente en la
eleccion de la técnica de tratamiento sudtitutivo;, no obstante las experiencias son muy
aentadoras (7-9).

La Unidad de Nefrologia del Consorcio Hospitalario del Parc Tauli decidié potenciar la
participacion del paciente y su familia en la eleccion de la técnica de tratamiento sustitutivo,
desarrollandol os procesos para suministrar la informacion necesaria.

MATERIAL Y METODOS

El Consorcio Hospitalario del Parc Tauli (CHPT) es un hospital comunitario que da
cobertura sanitaria a una poblacion de 370.000 habitantes. Con un marco conceptual que sitiia
a paciente en e centro de la ingtitucion, tiene como objetivo proveer a su poblacion de
referencia de una asistenciaintegral, personalizaday de calidad.

La Unidad de Nefrologia del CHPT aparece hace 4 afios, cubriendo en la actualidad las
necesi dades de asistencia nefrol6gica del 80% de la poblacion de referencia.
El programa de ayuda a la decisién surge de la colaboracion del equipo médico y de



enfermeria de la Unidad de Nefroiogia, con la hipotesis de trabgjo de que los pacientes bien
informados eligen la modalidad de tratamiento sustitutivo renal mas adecuada a su esfilo de
vida, favorecienco la adhesién a tratamiento.

Los objetivos del programa son:

- Disefiar y aplicar un programa de informacion para ayudar a los pacientes con IRC-T y
sus familias atomar una decision en relacion ala técnica més adecuada a su estilo de vida
- Evaluar los resultados de la apJdicacion de dicho programa.

Los pacientes que participan en € programa son todos agueflos con insuficiencia renal
cronica avanzada gque sean remitidos a programa por los nefrélogos de la Unidad a no
presentar ninguna contraindicacion para la realizacion de aiguna de las tocnicas de didisis.
Los familiares de dichos pacientes estén incluidos en la aplicacion de dicho programa.

El contenido del programa de informacién, abarca | os siguientes aspectos:
1. INFORMACION GENERAL Funcion renal normal Insuficiencia renal Necesidad de
tratamiento sustitutivo Objetivo del tratamiento sustitutivo Suspension  del
tratamiento sustitutivo/Cambios de técnica.

2. TRATAMIENTOS SUSITUTIVOS
- Qué eslahemodidisis
Doénde serediza
Quién larediza
Frecuenciay duracion del tratamiento
Acceso vascular
Monitor de hemodiélisis
Complicaciones durante la hemodidlisis
Compiicaciones post-hemodiaiisis
Dieta
Tradados
Urgencias
Estilo de vida: trabgjo, ocio, vacaciones...
- Quéesladidisis peritoneal
Quién larediza
Catéter peritonea
Déndey como se aprende
DPCA/DPA
Medidas asépticas
COmo se proporciona & materia
Ubicacion del materia en @ domicilio
Dieta
Relacion con e hospital
Urgencias
Estilo de vida: trabajo, ocio, vacaciones...

- Qué esd trasplante renal
Como se hace
Donde se redizan los trasplantes
Listade esperay como acceder aella
Procedencia de los rifiones para € trasplante
Duracion de los trasplantes
Estilo de vida: trabajo, ocio, vacaciones...



La seleccion del profesional responsable de redlizar € proceso de informacion se redizé
en base ad cumplimiento de criterios profesionales y personales concretos; se buscé un
profesional de enfermeria con experiencia profesiona en la educacion a pacientes renaes y
amplios conocimientos en didiss peritonea y hemodidliss; su pefil habia de incluir
habilidades como buen comunicador, facilidad para € trato social y motivacion por e
programa.

L os medios de comunicacion con [os que se contaba para suministrar dicha informacion son:

- Informacion oral, mediante charlas a paciente con insuficiencia renal avanzada y sus
familiares.

- Informacion escrita, mediante folletos que se entregan a paciente, y con los mismos
contenidos de lainformacion oral.

- Observacion directa de las 2 técnicas de didlisis en su contexto habitual,

- Audiovisua, contando con una pelicula de video de 20 minutos de duracion que aporta
informacion resumida de los mismos aspectos.

Se establecié un plan de trabajo:

- Los pacientes con insuficiencia renal avanzada son remitidos a programa por € nefrélogo
desde la consulta externa de nefrologia.

La enfermera responsable del programa obtiene la informacién bésica dd nefrélogo para
orientar € proceso informativo: edad, patologia de base, perspectivas de inicio de tratamiento y
establece fecha parala entrevista.

- El dia prefijado, se redliza la charla con e paciente y su familia, y se hace entrega de los
folletos con lainformacién escrita.

También se realiza la observacion directa de las técnicas.

-- La segunda entrevista seria a realizar con un grupo de pacientes, para visionado del video
y resolucién de dudas.

El espacio fisico donde se rediza € proceso de informacion es e despacho ddl hospital de
dia de nefrologia, situado junto a la Unidad de Hospitalizacion.
Para registrar |os datos sobre la aplicacion del programa se han disefiado 2 documentos

- Documento de RECOGIDA DE DATOS (Ver Anexo 1)

En @ se anotan datos relevantes para la aplicacion del programa, tanto médicos como
sociales, también se registran los medios utilizados, € tiempo empleado ..
Documento parala VALORACION DE LOS CONOCIMIENTOS (Ver Anexo 2)

Consta de 10 preguntas con 3 opciones cada una, que hacen hincapié en los aspectos que mas
dudas pueden generar; también se han disefiado 4 preguntas para valorar la percepcion que €
paciente tiene del proceso informativo: los aspectos a mejorar, 10s aspectos mas positivos,
sugerencias...

El tiempo establecido para esta fase "Inicid” del programa es de 2 afios (enero 1995
diciembre 1996) en los que se vaorara la metodologia y se redlizarén todos los cambios
pertinentes para megiorar la metodologia, gustar los contenidos, conseguir un plan de trabgo
aplicable...

RESULTADOS

Desde enero de 1995 hasta abril de 1996 se ha aplicado € programa a 38 pacientes con
insuficiencia rena avanzada, de estos 23 son varones (60,5%) y 15 mujeres (39,4%). La edad
media del grupo es de 61,3 afios, con un rango entre 14 y 82 afios.

De estos 38 pacientes, tan slo 2 de ellos (5,2%) viven solosy € resto comparte vivienda con
otros familiares (conyuge, hijos, hermanos ...)



Al respecto de su formacion académica,  13% son anafabetos (5 pacientes), € 68,4%
tienen un nivel de estudios equiparable a educacion primaria (26 pacientes), € 15,7% han
finalizado la educacion secundaria (6 pacientes) y d 2,6% (1 paciente) con un nivel de estudios
universitarios.

Las causas mas frecuentes de lainsuficiencia rena avanzada han sido:

Nefropatia diabética en 6 casos (15,7%), poliquistosis renad en 4 casos (10,5%),
nefroangioescierosis en 9 pacientes (23,6%) y en 9 ocasiones la causa no esta filiada (23,6%).

El 81,5% (31) de los pacientes han acudido a las entrevistas acompafiados de un familiar,
frente a 18,4% (7) que han acudido solos.

Los 38 pacientes han recibido la informacién oral y la informacion escrita durante la
entrevista; e 57,8% (22 pacientes) han realizado una sola entrevista con una duracion media de
59,7 minutos, mientras que € 42,1 % de los pacientes (16) han redlizado una segunda
entrevista, con una duracion media de 48 minutos. En ninguna ocasion se realizaron sesiones de
grupo para resolver dudas a varios pacientes/familias del programa.

La observacion directa de las técnicas de didiss la han redizado € 34,2% de los
pacientes/familias del programa (13 casos).

El video con un resumen de las técnicas de tratamiento substitutivo lo han visto en € hospital
35 pacientes, que supone un 92% de los participantes en € programa ademés en 13 ocasiones
los pacientes han pedido € video para visionario en casa con otros miembros de la familia
(34,2%).

De los 38 pacientes a los que se aplicd € programa, 7 llegaron con técnica de didlisis
recomendada

- 3 pacientes orientados previamente hacia la ddisis pentoneal (por cardiopatia, problemas
de accesos vasculares y cuestiones laborales).

- 4 pacientes orientados hacia la hemodidlisis (por incapacidad persona y familiar de asumir
una técnica que requiera participacion activa en 3 ocasiones y € 4,2 por presentar graves
problemas intestinales).

En los 7 casos optaron por |a técnica recomendada.

En 3 ocasiones € programa se aplicd a pacientes que estaban realizando tratamiento
sudtitutivo mediante hemodidlisis, pero que requirieron informacion para valorar un posible
cambio de técnica; todos permanecieron en hemodidlisis.

En los 28 pacientes restantes la eleccion fue la siguiente:

- 8 éligieron en primerainstanciala hemodiéisis
- 7 se decidieron en un principio por ladidiss peritonea continua ambulatoria
- 9 prefirieron la didisis peritoneal automatizada

- 1 paciente decidio, con consenso familiar no redlizar ninguna técnica de tratamiento
sudtitutivo.

- 3 pacientes alin no se han decidido por latécnica.

L os motivos que aluden parala seleccion de una u otra técnica pueden agruparse asi:

HEMODIALISIS:

- Miedo a responsabilizarse totalmente de un tratamiento: 2.

- No condiciones adecuadas pararedlizar € tratamiento en casa: 3.
- Este tratamiento ofrece mayor confianza: 3.

DPCA/DPA:
- Independencia/comodidad (flexibilidad de horarios, no acudir a centro): 14.
- Motivaciones muy subjetivas (otras vivencias): 2.

En 3 ocasiones los pacientes han decidido cambiar de técnica, una vez iniciado
tratamiento, los 3 casos han supuesto cambiar desde la DPCA ala hemodidisis; en una ocasion,
el motivo ha sido € agotamiento familiar, y en los otros 2 casos tanto € paciente como la



familia confesaron haber equivocado la decision.

Por problemas técnicos 4 pacientes han cambiado desde DPCA (2) y DPA (2) hacia
hemodidlisis, de entre los pacientes que han iniciado €l tratamiento sustitutivo tras participar en
el programa.

Los resultados de la aplicacién del programa, en cuanto a la eleccion de tratamiento
dialiticos resumen en e siguiente cuadro:

Nodidliss HD DIICA DPA

Eleccion en 1.1 instancia 1 12 8 11

Cambios de decision 3

Cambios por problemas técnicos 2 2
1 19 3 9

3,1% 593% 93% 28,1%

DISCUSION

La participacion de la famidia ha sido absolutamente fundamental en nuestro programa de
informacion; Unicamente 7 pacientes han acudido soios a las entrevistas, y hay que sefialar que
3 de dllos ya estaban en programa de hemodidlisis y tan solo buscaban informacion adicional.

Se han producido varias modificaciones sobre € plan de trabgo inicial, para poder adaptar
el programa alas necesidades de cada paciente y familia; asi, se suprimieron desde € principio
las reuniones conjuntas con varios pacientes /familiares, puesto que su puesta en préctica
parecia poco factible, (dificultad en la coordinacién de varias familias), y sobre todo porque las
diferencias entre los distintos grupos familiares eran tan evidentes que mejorar la informacion
y aclarar las dudas en grupo pareciairrealizable.

La segunda entrevista solo se realizd cuando la enfermera valoré la necesidad de redlizarla,
en cambio, € visonado del video en € domicilio, con otros familiares, fue una opcién
propuesta por agunos pacientes.

En nuestra experiencia, los pacientes han aceptado las sugerencias redizadas por los
nefrologos, aceptando siempre la técnica de didlisis propuesta.

El profesiona enfermero que ha aplicado € programa no ha encontrado dificultades para
establecer las citas, existiendo cumplimiento de horarios por parte de los paciente/famillares;
para facilitar la asistencia a las reuniones, las compagind con otras actividades en € hospital,
ha reclamado mayor formacion en aspectos educecionales, sobre todo de técnicas de
comunicacion; ha verificado que cada paciente/far-niiia requieren un planteamiento diferente
del proceso informativo.

En cuanto a las técnicas seleccionadas cabe destacar que de no haber existido problemas
técnicos que derivaran pacientes hacia la HD, la distribucidn entre las tecnicas de didisis
ofrecidas es bastante homogeénea (37,5% a HD, 34,2% a DIPA y 25% a DPCA), a destacar €
hecho de que 2 pacientes (6,2%) hayan confesado haberse equivocado en la seleccion de la
técnica, nada mésiniciar e tratamiento, a destacar también que 1 paciente decidierano didlisis.

Los problemas més importantes han aparecido a la hora de evduar € nivel de
conocimientos de los pacientes, se ha disefiado una encuesta, y parece definitivo que se
realizaran por teléfono, pero alin no podemos presentar datos que avalen su fiabilidad.

La comunicacién entre e equipo médico y la enfermera responsable del programa ha sido
imprescindible para coordinar las visitas, e intercambiar la informacion.



CONCLUSIONES

- Los programas de informacién para que €l paciente participe en la eleccion de latécnica de
didlisis més adecuada a su estilo de vida han de incluir en €l proceso alos familiares.

- En nuestra experiencia destaca que, la distribucion de la eleccion de la técnica de didisis
es bastante homogénea.

- Los errores en la eleccion de la técnica se han de asumir como una eventualidad del
programa.

- Es imprescindible <adaptar> € protocolo de informacion y e plan de trabgjo a cada
paciente/familia.

- Laeleccion del profesiona adecuado para responsabilizarse del programa de informacion
es definitivo para el éxito del mismo.

- La comunicacion entre € equipo médico y de enfermeria ha resultado imprescindible para
el desarrollo del programa.
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ANEXO1

PAD
RECOGIDA DE DATOS
Fecha:
Patol0gia de DESE........eeie i e
Patol 0gias @SOCIAUAS: .......coivrieee ittt e e e e e e e e e e e e e e e s erraeeeans
Dr. referenCia.......oeeveeveeeeeiiiiee e EnfermeraPAD: .......cccoo v
Prevision de inicio del tratamiento: ...........ccuveeiieeeiieeeeciee e e e eee e e e sneeeenee e
Técnicarecomendada...........cccccuveveeennnee. MOLIVOS:...ceeeeiieee e
Tiempo de @VOIUCION TR: ... e
Estado civil: Soltero Nivel deeducacion:  Andfabeto
Casado Primaria/EGB
Viudo Bachill/For. profesiona
Separado Universitario
Divorciado
Socio-Econémica: Convivencia:
Empresario/D Irector Lo
Profesionad libera/grado medio En parga
Trabajador agrario, industria, servicios Con hijos
Jubilado Con padres
Pensionista otros
Parado
Actividad no registrada
Entrevista: N.° 1 TIeMPO....cooieeeeee e
N.c2: TIeMPO....ccooeieiiieeiee e,
Participan en €l PAD: Paciente solo

Pacientey familiar ¢QUIEN?.........ccccvieiiiiiiiec e,
Documentacion escrita

Video: En hospital En domicilio

Visualizacion de latécnica: DP HD
Técnicadlegida .....coooeeveeeiieeiieeee e, FechaelecCion:..........ccoevveeiieeiiniieeies
Motivos.



ANEXO 2

PAD
VALORACION DE CONOCIMIENTOS

1. Cuando no funcionaba losrifiones, ¢cdmo podemos limpiar la sangre de residuos?
a mediante lahemodidlisisy ladidlisis peritoneal
b. no se puede limpiar la sangre cuando los rifiones no funcionan
¢. sustituyendo la sangre mediante transfusiones

2. ¢En quélugar serealizala hemodiélisis habitualmente?
a en una unidad de hemodidisis atendido por enfermeras y médicos
b. en un quirOfano porque es una intervencion compleja
C. ninguna de las anteriores es cierta

3. ¢Con qué frecuencia serealiza la hemodidalisis habitualmente?
a. todos los dias
b. 3 diasalasemana
¢. variamucho segun los resultados de los andlisis

4. Una sesidn de hemodidlisis tiene una duracion aproximada de:
a todo d dia
b. depende del resultado de los andlisis
c. entre 3y 4 horas

5. Para hacer la hemodialisis es necesario extraer la sangre ¢como se hace

habitualmente?

a con unaagujafina
b. con 2 agujas gruesas en € brazo
C. CON unaventosa

6. En quélugar se haceladidlisis periloneal habitualmente
a en e domicilio dd paciente
b. sempre serealiza en € hospital
C. en un centro social

7. Para hacer la diadlisis peritoneal es necesario poner un pequefio tubo ¢dénde se

coloca?

a en € brazo
b.end pie
c. en € abdomen

8. Para hacer la dialisis peritoneal se pone dentro del abdomen liquido, que es €
encargadode limpiar la sangre ¢qué cantidad de liquido se mete dentro del
abdomen habitualmente?

a. /4 delitro
b. 2 litros
c. 10 litros



9. Para poder realizarla didlisis peritoneal en su domicilio € paciente ha de
aprender la técnica ¢quién le ensefia?

a laenfermera del hospital
b. la asistenta social
c. gprende solo

10. Para hacer la didlisis peritoneal en su domicilio, € paciente necesita € material
adecuado ¢quién selo proporciona?
a. el paciente |o ha de comprar
b. e paciente ha de conseguirlo mediante recetas
C. una empresa pagada por la seguridad social, que lo llevaa su domicilio

A. ¢Como valoraria usted la informacion que se le ha ofrecido sobre la insuficiencia
renal y su tratamiento?
a muy buena
b. buena
c. regular
d. maa
e. muy maa

B. ¢Qué es lo que mas le ha gustado de todo € proceso de informacion sobre la
insuficienciarenal y su tratamiento?

C. ¢Qué es lo que menos le ha gustado de todo € proceso de informacion sobre la
insuficienciarenal y su tratamiento?

D. Sugerencias sobre cualquier aspecto del proceso de informacion (la organizacién
ddl mismo, € contenido, los profesionales quelo realizan, € test para evaluarlo)



10.

a. 1/4 de litro
b. 2 litros
c. 10 litros

Para poder realizar la didlisis peritoneal en su domicilio el paciente ha de aprender la tec-
nica ¢quién le ensefia?

a. la enfermera del hospital
b. la asistenta social
c. aprende solo

Para hacer la dialisis peritoneal en su domicilio, el paciente necesita el material ade-
cuado ¢quién se lo proporciona?

a. el paciente lo ha de comprar
b. el paciente ha de conseguirlo mediante recetas
c. una empresa pagada por la seguridad social, que lo lleva a su domicilio

;,Como valoraria usted la informacién que se le ha ofrecido sobre la insuficiencia renal
y su tratamiento?

a. muy buena

b. buena

c. regular
d. mala

e. muy mala

;Qué es lo que mas le ha gustado de todo el proceso de informacion sobre la insufi-
ciencia renal y su tratamiento?

£ Qué es lo que menos le ha gustado de todo el proceso de informacion sobre la insufi-
ciencia renal y su tratamiento?

Sugerencias sobre cualquier aspecto del proceso de informacion (la organizacion del
mismo, el contenido, los profesionales que lo realizan, el test para evaluarlo)
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