Quina és la situacié actual en queé
es troben els pacients amb
Malaltia Renal Cronica de la

provincia de Lleida?

Projecte SUMEM (2017). Questionari aplicat a 225 persones. Hem realitzat un Pla
d'Assistencia Individual al 44,4% dels pacients. D'aquests, un 51% han realitzat un
seguiment psicologic.
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La present és una carta d’agraiment a nom de la Fundacié Renal Jaume Arné a totes aquelles
entitats que de manera desinteressada han facilitat les seves instal-lacions i serveis per tal de
dur a terme el projecte “SUMEM. Deteccid, prevencid i intervencid de necessitats
psicologiques, mediques i socials”.

Aguest projecte naix de la inquietud per detectar quines sén les necessitats reals dels pacients
renals de la poblacid de Lleida que actualment es troben sota tractament de dialisi peritoneal i
hemodialisi.

Gracies als resultats recollits, disposem de les argumentacions necessaries per tal de justificar
els futurs projectes sempre destinats a intentar millorar la qualitat de vida dels pacients renals.

Ressaltem I'exit de la present iniciativa amb un 70% de participacid, el 44,4% dels pacients han
rebut un Pla d’Assisténcia Individual. D’aquests, un 51% han disposat dels serveis de seguiment
del Departament de Psicologia.

A continuacid, trobareu els esmentats resultats, més especifics i desenvolupats.

Atentament,

Esther Jiménez Garriga
Coordinadora del Projecte

Equip d’Atencio Integral
Fundacié Renal Jaume Arné
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Introduccio

La insuficieéncia renal és una malaltia que genera un ampli ventall de situacions estressants que
ocasionen trastorns tant fisics com psicosocials. La perdua de salut provoca un gran impacte
emocional que pot interferir en les activitats normals de la vida quotidiana, i es detecten
alteracions significatives en la qualitat de vida, tant dels pacients com dels seus familiars més
directes.

Aquest projecte esta plantejat per construir eines de treball que a partir de la informacio
sobre les necessitats de pacients en I’'ambit psicosocial, s’ofereix suport emocional i social ies
treballen els casos des del servei de psicologia i treball social de la Fundacié Renal Jaume Arné.

Segons dades de la Sociedad Espafiola de Nefrologia, al voltant de 52.000 persones pateixen
malaltia renal cronica avancada i d’aquestes, més de la meitat viuen amb un ronyd trasplantat
mentre que la resta es troba en tractament de dialisi. A més a més, cada any es diagnostiquen
més de 5.000 casos.

Les alteracions psicologiques, com la depressid i els trastorns d’ansietat, sén freqlients en
pacients amb malaltia renal i aquestes poden derivar en hospitalitzacions de 1,5 a 3 vegades
més que altres malalties croniques.

A partir del contacte, I'observacio i la reflexi6 compartida, hem detectat que, tot i que els
pacients poden tenir diferents graus d’afectacié renal i que poden evolucionar de diferents
maneres depenent de les patologies de cada pacient, en molts casos es presenta una
complexitat que precisa d’'un suport que sobrepassa els limits de I'especialitat de nefrologia i
del treball d’infermeria.

Els trastorns psicologics i socials ocasionats per la malaltia renal sovint, no sén detectats a
temps i generen necessitats que poden no ser ateses adequadament. El fet d’introduir la
figura d’un psicoleg en aquest projecte es per facilitar el procés d’adaptacio, que va més enlla
d’un simple control de simptomes psicologics. La prioritat és crear una sinéergia de treball
multidisciplinar que engloba pacient, familia i salut, treballant més des de la perspectiva de la
psicologia de la salut, que des de la Optica de la salut mental.

El objectius d’aquest projecte sén (1) detectar necessitats psicosocials, (2) avaluar les
necessitats detectades, (3) treballar casos individualment, (4) treballar casos en grup, (5)
redactar un informe final de la salut psicosocial dels pacients amb malaltia renal cronica.

Aixi doncs, “SUMEM. Deteccid, prevencid i intervencié de necessitats psicologiques, mediques
i socials” ha estat aplicat a un total 225 persones amb un 70% de participacio.

Segons el detectat en els seglients resultats, el 44,4% dels pacients (70) ha passat a la Fase 2
del projecte on han rebut un Pla d’Assisténcia Individual. D’aquests, un 51% (36) ha passat a la
Fase 3 on han disposat dels serveis de seguiment del Departament de Psicologia.

No obstant, a I’hora d’interpretar els percentatges, cal tenir en compte aspectes importants.
Per un costat, el nivell de labilitat articulat en donar “respostes bones”. Per un altre, el
percentatge continuament present d’un 5-10% en 'opcié “no sap/no respon”.

(2017) Projecte SUMEM. Deteccio, prevencio i intervencio de necessitats psicologiques, mediques i
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Tanmateix, segons la pregunta, la tipificacid de la resposta també varia. En la seva majoria,

cada resposta s’ha recollit amb “Si”, “No” o “N/C”. No obstant, també s’ha permés avaluar la

intensitat de la resposta d’1 a 5, essent 1 el valor més baix o menys satisfactori, i 5 el més alt o
més satisfactori.

(2017) Projecte SUMEM. Deteccio, prevencio i intervencio de necessitats psicologiques, médiques i
socials.



Informacié general

Fundacid Renal
Jaume Arnd

Resultats

1 Participacio

Tremp HUAV Sliqsetf]g}gs TOTAL %
Si 9 40 107 156 69,33
No 6 23 20 49 21,78
N/C 0 5 15 20 8,89
TOTAL 15 68 142 225
EDAT
2 Edat
Tremp HUAV Ss;ﬁg]gs TOTAL %
>30 0 1 0 1 0,64
31-40 0 1 5 6 3,85
41-50 0 4 13 17 10,90
51-60 1 7 17 25 16,03
61-70 4 8 23 35 22,44
71-80 2 10 19 31 19,87
>80 2 9 30 41 26,28
TOTAL 9 40 107 156 100,00
SEXE
3 Sexe
Tremp HUAV S:j;ﬁg}gs TOTAL %
Home 5 26 73 104 66,67
Dona 4 14 34 52 33,33
TOTAL 9 40 107 156 100,00
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Zona Rural
Zona Urbana
N/C

TOTAL
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4 Zona de residéncia

Sistemes

HUAV Renals TOTAL
28 64 99
12 42 56

0 1 1

40 107 156

5 Qualitat de vida segons la zona de residéncia
HUAV Sistemes TOTAL
Renals

2 1 3
1 8 9
8 16 24
11 42 56
16 36 58
2 4 6
40 107 156

%
63,46
35,90

0,64

100,00

%
1,92
577

15,38
35,90
37,18
3,85
100,00
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Malaltia Renal Cronica

SALUT
6 Temps com a pacient renal
Tremp HUAV Sistemes TOTAL %
Renals
>1 any 0 9 7 16 10,26
1-5 anys 4 14 27 45 28,85
5-10 anys 2 5 29 36 23,08
>10 anys 3 12 43 58 37,18
N/C 0 0 1 1 0,64
TOTAL 9 40 107 156 100,00
7 Tractaments realitzats
MRCA HD DP TX
Tremp 2 9 2 2
HUAV 16 27 23 7
SRS 65 107 14 27
Renals
TOTAL 83 143 39 36
% 53,21 91,67 25,00 23,08
8 Llista d'espera pel trasplantament
Tremp HUAV ~ SIStemes  popa % Com ho viuen?
Renals

Bé: 40 (70,17%)
Si 2 18 37 57 37,01  Mal: 8 (14,03%)
N/C: 9 (15,78%)

Bé: 44 (49,4%)
No 5 20 64 89 57,79  Mal: 31 (34,83%)
N/C: 14 (15,73%)

N/C 2 2 4 8 5,19
TOTAL 9 40 105 154 100,00

(2017) Projecte SUMEM. Deteccio, prevencio i intervencio de necessitats psicologiques, médiques i
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9 Altres problemes de salut

Si No N/C TOTAL
Tremp 8 1 0 9
HUAV 28 12 0 40
Sistemes 81 19 5 105
Renals
TOTAL 117 32 5 154
% 75,97 20,78 3,25 100
10 Nivell d'informacio sobre la malaltia renal cronica
1 2 3 4 5 N/C Total
Tremp 0 2 0 2 5 0 9
HUAV 1 0 6 3 29 1 40
Sistemes
R 4 3 9 12 67 14 109
TOTAL 5 5 15 17 101 15 158
% 3,16 3,16 9,49 10,76 63,92 9,49 100,00
TRACTAMENT
11 Nivell d'informacio del tractament
Suficient Insuficient N/C TOTAL
Tremp 8 1 0 9
HUAV 39 1 0 40
Sistemes
Renals 91 3 13 107
TOTAL 138 5 13 156
% 88,46 3,21 8,33 100,00
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12 Que porta pitjor de la dialisi?

Tremp HUAV S;féf]';lgs TOTAL %
Hores 3 17 38 58 37,18
Freqgiiéncia 0 1 2 3 1,92
Matestar 0 0 1 1 0,64
Inactivitat 0 1 1 2 1,28
Tot 0 2 5 7 4,49
Res 4 10 34 48 30,77
Altres 2 9 24 35 22,44
N/C 0 0 2 2 1,28
TOTAL 9 40 107 156 100,00
13 Seguiment de les prescripcions mediques del tractament
1 2 3 4 5 N/C Total
Tremp 0 0 0 0 9 0 9
HUAV 0 0 2 10 28 0 40
Sistemes 0 1 0 1 97 6 105
TOTAL 0 1 2 11 134 6 154
% 0,00 0,65 1,30 7,14 87,01 3,90 100
DIETA
14 Nivell d'informacié de la dieta
Suficient Insuficient N/C TOTAL
Tremp 6 2 1 9
HUAV 32 6 2 40
Sistemes 03 5 5 103
TOTAL 131 13 8 152
% 86,18 8,55 5,26 100,00
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15 Com vol rebre la informacio sobre la dieta

Personal Per escrit Ambdos N/C TOTAL
Tremp 1 0 1 0 2
HUAV 1 1 2 4 8
Sistemes 2 3 3 2 10
TOTAL 4 4 6 6 20
% 20,00% 20,00% 30,00% 30,00% 100,00%
16 Seguiment de les prescripcions médiques (Dieta)
1 2 3 4 5 N/C Total
Tremp 0 0 1 3 5 0 9
HUAV 1 1 11 12 13 2 40
SIS 4 7 25 32 35 4 107
Renals
TOTAL 5 8 37 47 53 6 156
% 3,21 513 2372 3013 33,97 385 100,00
17 Seguiment de les prescripcions madiques (Liquids)
1 2 3 4 5 N/C Total
Tremp 0 0 2 0 7 0 9
HUAV 1 3 8 6 20 2 40
Ss;ﬁg:gs 5 10 18 26 37 11 107
TOTAL 6 13 28 32 64 13 156
% 3,85 8,33 17,95 2051 41,03 833 100,00
18 Surt i es relaciona menys degut a la dieta
Si No N/C Total
Tremp 4 4 1 9
HUAV 11 24 5 40
Slfgﬁg}gs 31 61 15 107
TOTAL 46 89 21 156
% 29,49 57,05 13,46 100,00
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ESTAT PSICOLOGIC

19 Episodis d'estrés i angoixa

Si No N/C Total
Tremp 6 3 0 9
HUAV 14 23 3 40
Sistemes 37 62 8 107
Renals
TOTAL 57 88 11 156
% 36,54 56,41 7,05 100,00
20 Ha fet alguna cosa per recuperar |'estat anterior
Si No N/C Total
Tremp 3 3 0 6
HUAV 10 4 0 14
Sistemes 7 8 2 37
Renals
TOTAL 20 35 2 57
% 35,09% 61,40% 3,51% 100,00%
21 Episodis de depressié
Si No N/C Total
Tremp 5 4 0 9
HUAV 14 20 6 40
Sistemes
Renals 33 62 12 107
TOTAL 52 86 18 156
% 33,33 55,13 11,54 100,00
22 Tractament per la depressio
Si No N/C Total
Tremp 2 3 0 5
HUAV 5 9 0 14
Sistemes
Renals 6 20 7 33
TOTAL 13 32 7 52
% 25,00 61,54 13,46 100,00
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23 Afectacio en la qualitat de vida degut a I'estrés, angoixa i depressio

1 2 3 4 5 N/C Total
Tremp 3 0 3 2 1 0 9
HUAV 5 8 11 5 8 3 40
Sistemes 33 14 29 12 11 8 107
Renals
TOTAL 41 22 43 19 20 11 156
% 26,28 14,10 27,56 12,18 12,82 7,05 100,00
24 Afectacio per canuvis fisics
1 2 3 4 5 N/C Total
Tremp 1 4 3 1 0 0 9
HUAV 18 1 6 2 9 4 40
Sistemes
erele 51 6 19 11 12 8 107
TOTAL 70 11 28 14 21 12 156
% 44,87 7,05 17,95 8,97 13,46 7,69 100,00
25 Valoracié de la inclusié d'un psicoleg a I'equip
1 2 3 4 5 N/C Total
Tremp 1 0 1 0 7 0 9
HUAV 8 0 5 6 18 3 40
Sistemes
erele 20 0 8 13 46 20 107
TOTAL 29 0 14 19 71 23 156
% 18,95 0,00 8,97 12,18 45,51 14,74 100,00
26 Assisténcia a tallers relacionats amb la malaltia
Si No N/C Total
Tremp 4 3 2 9
HUAV 18 21 1 40
Sistemes 36 57 14 107
Renals
TOTAL 58 81 17 156
% 37,18 51,92 10,90 100,00
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Social
SITUACIO SOCIOSANITARIA

27 Certificat de discapacitat

Tremp HUAV S;féf]';lgs TOTAL %
<50% 2 0 10 12 17,14
51% - 70% 2 4 21 27 38,57
Si 70 50,72
71% - 99% 1 8 5 14 20,00
N/C 0 2 15 17 24,29
NO 2 22 34 58 42,03
N/C 2 4 4 10 7,25
Total 9 40 89 138 50,72
28 Dependéncia
Si No N/C Total
Tremp 0 5 4 9
HUAV 7 29 4 40
SEetflg}gs 7 87 13 107
TOTAL 14 121 21 156
% 8,97 77,56 13,46 100
29 Despesa mensual en farmacologia
Tremp HUAV S;fetf]g]gs TOTAL %
0-5€ 1 6 17 24 15%
5-10€ 2 9 18 29 19%
10-20€ 2 3 14 19 12%
>20 1 3 6 10 6%
N/C 3 19 52 74 47%
Total 9 40 107 156 1
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30 Pot assumir la despesa farmacologica?

Si No N/C
Tremp 6 3 0
HUAV 33 3 4
Sistemes 82 7 18
Renals
TOTAL 121 13 22
% 77,56 8,33 14,10
31 Valoracié de la inclusié d'un treballador social a I'equip
1 2 3 4 5 N/C
Tremp 1 0 1 0 7 0
HUAV 2 0 1 2 24 11
Sistemes
Renals 21 0 8 10 52 16
TOTAL 24 0 10 12 83 27
% 19,63 0,00 7,48 9,35 48,60 14,95
LABORAL
32 Situaci6 laboral afectada
Si No N/C
Tremp 6 2 1
HUAV 14 24 2
Sistemes
Renals 45 ele 2
TOTAL 65 82 9
% 41,67 52,56 5,77

16

Total

40
107
156
100

Total
9
40
107
156
100,00

Total

40
107
156

100,00
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33 Satisfaccio en la resolucié de la Incapacitat Laboral

1 2 3 4 5 N/C Total
Tremp 1 0 0 0 3 2 6
HUAV 3 0 0 1 8 2 14
SIS 0 1 2 7 29 6 45
Renals
TOTAL 4 1 2 8 40 10 65
% 6% 2% 3% 12% 62% 15% 1,00
34 Va necessitar ajuda en la tramitaci6?
Si No N/C Total
Tremp 1 2 6 9
HUAV 11 4 25 40
Sistemes
Renals 20 29 58 107
TOTAL 32 35 89 156
% 20,51 22,44 57,05 100,00
35 Qui el va ajudar?
Tremp HUAV Sistemes TOTAL %
Renals
Familia 0 2 2 4 12,50
Amic 0 0 2 2 6,25
Funcionari 0 1 1 2 6,25
Treballador
Social 0 5 2 7 21,88
Altres 1 3 13 17 53,13
N/C 0 0 0 0 0,00
Total 1 11 20 32 100
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Tremp

HUAV

Sistemes
Renals

TOTAL
%

FAMILIA

Casat
Parella
Solter/Separat
Vidu
N/C

Total

Familia amb
fills
Familia sense
fills
Familia
extensa

Monoparental
Comparteix
Sol
N/C

Total

N O

1,92

Tremp

© O N O O

Tremp

o O O
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36 Discriminacio Laboral

No N/C

3 6

13 25

42 64

58 95

37,18 60,90
37 Estat civil
HUAV Sistemes TOTAL
Renals

26 55 87
0 1 1
6 28 36
5 19 o5
3 4 7
40 107 156

38 Llar familiar

Sistemes

HUAV Renals TOTAL
6 21 30
23 34 62
7 21 29
0 0 0
1 8 9
1 20 21
2 3 5
40 107 156

18

Total

40
107

156

%
55,77
0,64
23,08
16,03
4,49
100,00

%
19,23
39,74
18,59

0,00
5,77
13,46
3,21
100,00
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19

39 Afectacio en les relacions familiars degut a les malalties

Si No N/C Total
Tremp 1 8 0 9
HUAV 7 30 3 40
Sistemes 19 81 7 107
Renals
TOTAL 27 119 10 156
% 17,31 76,28 6,41 100
40 Falta d'enteniment per desconeixenga de la malaltia
Si No N/C Total
Tremp 3 6 0 9
HUAV 9 20 11 40
Sistemes
erele 39 42 26 107
TOTAL 51 68 37 156
% 32,69 43,59 23,72 100
41 La familia millora la situacié?
Si No N/C Total
Tremp 9 0 0 9
HUAV 33 1 6 40
Sistemes
erele 85 1 21 107
TOTAL 127 2 27 156
% 81,41 1,28 17,31 100
42 Un mateix pot fer alguna cosa per millorar la situacio?
Si No N/C Total
Tremp 9 0 0 9
HUAV 30 1 9 40
Sistemes 74 5 28 107
Renals
TOTAL 113 6 37 156
% 72,44 3,85 23,72 100

(2017) Projecte SUMEM. Deteccio, prevencio i intervencio de necessitats
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43 Son necessaris els professionals?

Si No N/C Total
Tremp 8 1 0 9
HUAV 15 13 12 40
S:.f;ﬁggs 54 19 34 107
TOTAL 77 33 46 156
% 49,36 21,15 29,49 100
44 Qualitat de vida en familia
1 2 3 4 5 NIC Total
Tremp 0 0 0 3 5 1 9
HUAV 0 0 2 12 20 6 40
Sli.\,séﬁg]gs 0 0 8 27 47 25 107
TOTAL 0 0 10 42 72 32 156
% 0 0 6,41 2692 4615 2051 100

AMISTATS | RELACIONS SOCIALS

45 Afectacio en les amistats

Tremp

HUAV

Sistemes
Renals

TOTAL
%

Tremp

HUAV

Sistemes
Renals

TOTAL
%

Si
2
8

20

30

19,23

Si

0

1

3,33%

No
7
29
76
112

71,79

No
2
4
6

12
40,00%

N/C
0
3

11
14

8,97

46 Ha fet alguna cosa per recuperar I'estat anterior amb les amistats?

N/C
0
3

14

17
56,67%

Total

40
107

156
100

Total
2
8
20

30
100,00%
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47 La malaltia com impediment per fer noves relacions

Si No N/C
Tremp 4 5 0
HUAV 7 25 8
Sistemes o8 59 20
Renals
TOTAL 39 89 28
% 25,00 57,05 17,95
48 Es relaciona amb altres pacients renals?
Si No N/C
Tremp 7 2 0
HUAV 20 14 6
Sistemes
Renals &2 & -
TOTAL 83 53 20
% 53,21 33,97 12,82
49 Considera positiva la relacié amb altres pacients?
Si No N/C
Tremp 7 0 0
HUAV 16 1 3
Sistemes
Renals 45 ¢ e
TOTAL 68 1 12
% 83,95 1,23 14,81
50 Afectacid Social
Si No N/C
Tremp 3 6 0
HUAV 19 18 3
Sistemes 43 51 13
Renals
TOTAL 65 75 16
% 41,67% 48,08% 10,26%

21

Total

40
107
156
100

Total

40
107

156
100

Total

20
54
81
100

Total
9
40

107

156

100,00%
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51 Grau de I'afectacié social

1 2 3 4 5 N/C Total
Tremp 0 0 2 0 1 0 3
HUAV 0 0 1 9 6 3 19
Sistemes 0 1 14 12 7 9 43
Renals
TOTAL 0 1 17 21 14 12 65
% 0 1,54 26,15 32,31 21,54 18,46 100
52 Qualitat de vida social
1 2 3 4 5 N/C Total
Tremp 1 0 1 1 5 1 9
HUAV 2 2 6 11 8 11 40
Sistemes
s 2 5 17 40 25 18 107
TOTAL 5 7 24 52 38 30 156
% 3,21 4,49 15,38 33,33 24,36 19,23 100
oci
53 Surt menys des que va iniciar el tractament?
Si No N/C Total
Tremp 5 3 1 9
HUAV 26 13 1 40
Sistemes
Renals 60 36 11 107
TOTAL 91 52 13 156
% 58,33 33,33 8,33 100
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Tremp

HUAV

Sistemes
Renals

TOTAL
%

Tremp

HUAV

Sistemes
Renals

TOTAL
%

Tremp

HUAV

Sistemes
Renals

TOTAL

%
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Jaume Arnd

54 Afectacio en els hobbies i activitats

Si No N/C
5 3 1
26 12 2
38 33 2
69 48 5
56,56 39,34 4,10

55 Ha fet alguna cosa per recuperar les activitats que abans feia?

Si No N/C
3 2 0
3 23 0
10 26 2
16 51 2
23,19 73,91 2,90

56 Fa activitats que abans no feia?

Si No N/C
2 6 1
7 29 4
29 73 5
38 108 10
24,36 69,23 6,41

23

Total

40
73

122

100

Total

26

38

69
100

Total

40
107

156
100
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Tremp

HUAV

Sistemes
Renals

TOTAL
%

Tremp

HUAV

Sistemes
Renals

TOTAL
%

Tremp

HUAV

Sistemes
Renals

TOTAL

%
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57 Li agrafaria fer noves activitats?

Si

19

36

60
38,46

Si

27
75
109
69,87

13
21
13,46

No
3
17
58
78
50,00

58 Viatja menys?

No
1
10
22
33
21,15

59 Qualitat de vida en I'oci

3 4
2 0
12 8
22 30
36 38
23,08 24,36

N/C
1
4
13
18
11,54
N/C
1
3
10
14
8,97
5 N/C
3 1
3 9
19 20
25 30
16,03 19,23

24

Total

40
107
156
100

Total

40
107
156

100,0

Total

40
107

156
100
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Valoracié de serveis publics i privats

SERVEIS CONCERTATS

Tremp

Sistemes

Renals
TOTAL

%

Tremp

Sistemes

Renals
TOTAL

%

Tremp

Sistemes

Renals
TOTAL

%

SERVEIS PUBLICS

HUAV
TOTAL
%

0,00

o O O | -

60 Atencio Sanitaria en Serveis Concertats

2
0
0

0
0,00

61 Instal-lacions en els Serveis Concertats

2
0
2

2
1,72

62 Atencié meédica en els Serveis Concertats

2
0
0

0
0,00

10
11
9,48

3
1
11

12

10,34

3
0
10
10
8,62

4
0
27
27
23,28

4
0
40
40
34,48

4
0
16
16
13,79

5
8
67
75
64,66

5
8
47

55

47,41

5
9
75
84
72,41

63 Atencid Sanitaria en Serveis Publics

4
7

17,50

5
24
24

60,00

N/C

2,59

N/C

6,03

N/C

5,17

N/C

17,50

25

Total

107
116
100

Total

107

116
100

Total

107
116
100

Total
40
40

100
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64 Instal-lacions en els Serveis Publics

1 2 3 4 5
HUAV 0 0 1 13 24
TOTAL 0 0 1 13 24
% 0,00 0,00 2,50 32,50 60,00

65 Atencié Medica en els Serveis Publics

1 2 3 4 5
HUAV 0 0 2 3 34
TOTAL 0 0 2 3 34
% 0,00 0,00 5,00 7,50 85,00

66 Atencid Sanitaria al CAP

1 2 3 4 5
Tremp 0 0 0 0 9
HUAV 0 3 1 2 14
Sistemes
Renals 0 1 9 29 49
TOTAL 0 4 10 31 72
% 0,00 2,56 6,41 19,87 46,15
67 Atencio Sociosanitaria al CAP
1 2 3 4 5
Tremp 0 1 3 0 3
HUAV 0 0 1 2 2
Sistemes
Renals 0 1 4 6 17
TOTAL 0 2 8 8 22
% 0,00% 1,28% 5,13% 5,13% 14,10%

N/C

5,00

N/C

2,50

N/C

20

19

39
25,00

N/C
2
35
79
116
74,36%

26

Total
40
40

100

Total
40
40

100

Total

40
107

156
100

Total
9
40
107
156
100,00%
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Preguntes concloents

SALUT FiSICA

68 Salut Fisica

1 2 3 4

Tremp 1 0 6 1
HUAV 3 7 9 14
Sistemes 6 17 38 29

enals
TOTAL 10 24 53 44
% 6,41 15,38 33,97 28,21

SALUT PSICOLOGICA

69 Salut Psicologica

1 2 3 4
Tremp 2 2 2 0
HUAV 3 6 12 13
Sistemes 5 16 26 30
Renals
TOTAL 10 24 40 43
% 6,41 15,38 25,64 27,56

FUNDACIO RENAL JAUME ARNO

70 Coneix la Fundacié Renal Jaume Arné?

1 2 3 4
Tremp 6 0 0 0
HUAV 25 3 2 5
Sl 49 15 16 15
Renals
TOTAL 80 18 18 20
% 51,28 11,54 11,54 12,82

12
19
12,18

24
32
20,51

15
9,62

N/C

3,85

N/C

4,49

N/C

3,21

27

Total

40
107
156
100

Total

41
107
156
100

Total

40
107
156
100
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Analisi dels resultats

Informacié general

71 Edat

1% 4%

11% m < 30anys

m > 31 <40 anys

26%
® > 40 <50 anys

m >50<60anys
20%
22% >60< 70 anys

>70 < 80 anys

El 15% dels usuaris sota el tractament de dialisi tenen menys de 50 anys. El 16% entre 50 i 60
anys i el 68,6% son majors de 60 anys.

Respecte el génere, trobem un percentatge més alt d’homes arribant al 66,6%, mentre que
trobem un 33,3% de dones.

Més de la meitat dels usuaris (63,46%) viu en una zona rural.

Més del 70% consideren tenir una bona o molt bona qualitat de vida al lloc on resideixen.
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Malaltia Renal Cronica

72 Temps en tractament

10%

40% '

20%

m<1any

m>1any<5anys

>5anys < 10 anys

> 10 anys

Un 10% de la mostra du menys d’un any com a pacient renal. Gairebé el 30% porta d’entre 1 a
5 anys. Més del 20% du de 5 a 10 anys en tractament. Més del 40% du més de 10 anys amb
insuficiéncia renal.

TRACTAMENT

73 Tractaments MRC

100
90
80
70
60
50 — —

40 — —
30 — L1 Percentatge

20 - P ey
10 N — - B

Respecte el tractament, més del 50% han estat usuaris de Malaltia Renal Cronica Avancada,
és a dir, han realitzat modificacid de dieta i d’habits saludables per prevenir I'aveng de la
disfuncio renal.

El 91% de les persones diagnosticades amb malaltia renal cronica han rebut el tractament
d’hemodialisi. El 25% han rebut tractament per dialisi peritoneal.

Respecte el transplantament, el 23% de les persones enquestades han rebut un o més
trasplantaments.

(2017) Projecte SUMEM. Deteccio, prevencio i intervencio de necessitats psicologiques, médiques i
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74 Com es viu estar o no en llista d'espera

N/e e " B¢

No esta en llista d'espera
1 Malament
Esta en llista d'espera | |
' N/C

0 10 20 30 40 50 60 70

Actualment, gairebé el 40% dels usuaris es troben en llista d’espera. D’aquest, el 70% expressa
dur-ho bé. No obstant, aixo implica que gairebé el 60% no es troba en llista d’espera.
D’aquests usuaris, el 35% expressa dur-ho malament.

Més del 75% dels pacients presenten altres problemes de salut. La diabetis i les malalties
coronaries sén dels diagnostics més comuns.

Gairebé el 75% dels pacients enquestats consideren que estan ben informats respecte la
Malaltia Renal. Més del 88% considera tenir suficient informacié del tractament rebut.

El 37% dels usuaris expressen que I'element que se’ls fa més feixuc del tractament és el
nombre d’hores. Un 30% expressa que no se’ls fa pesat res en especial. Finalment, un 22%
considera que sén altres elements, com el fet que els “talla la vida”, les hores afegides del
desplacament, el cansament de després, etc.

El 87% dels pacients expressa seguir rigorosament les prescripcions mediques sobre el
tractament. El 7% expressa fer-ho bastant.

DIETA

El 86% dels pacients considera que té suficient informacio sobre la dieta.

75 Com rebre la dieta personalitzada

m Per escrit
30% Personalment
20% Ambdds
30% N/C

Dels pacients els quals els agradaria rebre una dieta personalitzada, el 30% ho prefereix rebre
personalment i per escrit mentre que gairebé un altre 30% no li déna importancia al métode.
D’aquesta manera, un 20% ho sol-licita en persona, i I'altre 20% per escrit.

El 32% dels pacients reconeix que no segueix les prescripcions mediques sobre la dieta.
El 30% dels usuaris surt i es relaciona menys degut a la dieta.

(2017) Projecte SUMEM. Deteccio, prevencio i intervencio de necessitats psicologiques, médiques i
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Per un altre costat, seguint en la mateixa linia, el 30% dels usuaris admet que no segueix les
prescripcions meédiques respecte els liquids.

ESTAT PSICOLOGIC

76 Nivell d'afectacio
El 36% dels usuaris expressa haver
passat episodis d’estrés i angoixa

40% degut a la malaltia. El 61% no ha fet
35% |— res per recuperar |’estat anterior.
30% = El 33% dels usuaris expressa haver
25% |— passat per episodis depressius
20% | L deguts a la malaltia. Un 25%
y Percentatge d’aquests, admet no haver intentat
15% — — — -
° fer alguna cosa al respecte.
10% — — — -
5o Un 25% considera que elements
i = | | |-
com l|'estrés, angoixa i depressid
0%

han afectat bastant i molt a la seva
Estrés i Estat Canvis

Angoixa Depressiu  Fisics qualitat de vida.

Un 22% reconeix sentir-se afectat pels canvis fisics que implica la malaltia respecte el 70% que
expressa no sentir-se’n.

Gairebé un 60% valora positivament la inclusié d’un/a psicoleg/ga i d’un/a treballador/a
social en el treball diari amb els pacients.

Gairebé un 40% dels pacients sol-licita ser informat respecte els tallers que es realitzen a la
Fundacié.
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Social

SITUACIO SOCIOSANITARIA

77 Certificat de Dispacitat

m<50%

m>50<70%
>70<99 %
N/C

La meitat dels usuaris tenen un certificat de discapacitat. El percentatge més alt, un 39%,
presenta un nivell d’entre el 51% i 70% de discapacitat. El 50% restant no presenta aquest
certificat donat que en el moment de diagnostic ja es trobaven en periode de jubilacid.

Aproximadament un 10% dels usuaris tenen la dependéncia. Cal tenir en compte que un 15%
no saben segur si disposen de tal tramitacié o no.

78 Despesa en farmacologia

11%

m0-5€

m5-10€
10-20€
més de 20 €

Gairebé el 50% no sap quant es gasta mensualment en farmacologia. El 15% dels usuaris es
gasta d’entre 0 a 5€, el 19% d’entre 5 a 10€, el 12% d’entre 10 a 20€, i finalment el 6% arriba a
gastar més de 20€. Cal destacar que el 77% indica poder assumir |la despesa. No obstant, el 8%
que expressa dificultats per assumir-ho, ha rebut les indicacions pertinents per tal d’ésser
inclosos en el projecte Salut Accessible, on aquesta despesa és assumida per la Fundacio.
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LABORAL
Més del 40% dels usuaris presenta una situacié laboral afectada.

79 Satisfaccio en la resolucio de la Incapacitat Laboral

6% 2%

/_5% B Gens satisfet

0,
14% / ® Poc satisfet
12%
° m Satisfet
61% Bastant Satisfet
N Molt satisfet

Dels usuaris que presenten una situacio laboral afectada, el 75% valora amb éxit o molt éxit la
tramitacié de la incapacitat laboral tenint en compte que un 20% va rebre ajuda per tramitar-la
(en gairebé la meitat dels casos ho tramita la mateixa empresa, en un 20% una treballadora
social i en un 10% la familia), un 22% ho va fer sol i gairebé un 60% no se’n recorda de qui ho
va gestionar.

Només un 2% dels usuaris afirma haver patit discriminacié en I'entorn laboral per causes
relatives a la malaltia.

FAMILIA

80 Estat Civil

4%

m Casat

® Parella

m Solter/Separat
Vidu
N/C

1%

Més del 50% dels usuaris esta casat. Més del 20% separat i/o solter. Més del 15% en situacid
de viudetat.

81 Llar familiar

3%
B Familia amb fills

6% . 13% ® Familia sense fills

= Familia extensa
Comparteix vivenda

Sol
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Meés del 75% dels usuaris comparteix la vivenda amb la seva familia. En el cas més comd, la llar
solsament és compartida amb la parella, seguidament amb els fills, i posteriormet amb la
familia extensa. Un 13% viu sol mentre que un 5% comparteix la vivenda amb altres persones o
viuen en una institucid.

Només un 17% considera que les seves relacions familiars han estat afectades per la malaltia
renal. Més d’un 81% considera a la familia com un element clau per tal que la seva situacio
millori.

Més del 70% considera que un mateix pot fer per tal que la situacié també millori. Un 50%
considera com a necessaria la intervencio dels professionals en diverses tematiques.

Gairebé un 33% dels pacients considera que han viscut situacions en les quals hi ha hagut falta
d’enteniment per desconeixenga de la malaltia.

Un 73% dels pacients considera que té una bona o una molt bona qualitat de vida en familia.
Del 27% restant, més d’un 20% no ha respos a la pregunta. Es a dir, només un 6% considera
gue té una qualitat de vida en familia ni alta ni baixa.

AMISTATS | RELACIONS SOCIALS

Un 20% afirma una afectacid en les amistats respecte un 70% en una posicié oposada. Només
un 3% ha fet alguna cosa per recuperar-ho. La majoria sent que no pot fer res al respecte.

Un 25% dels pacients sent que la malaltia funciona com a impediment per fer noves relacions.

El 50% dels pacients afirma relacionar-se amb els altres usuaris de dialisi. Molts especifiquen
que I'esmentada relacié és merament cordial, encara que un 84% confirma que aquesta és
positiva, tenint en compte que gairebé un 15% no respon a la pregunta.

Més d’un 50% dels pacients expressa una afectacio social alta o molt alta. Un 26% afirma una
afectacié meridiana. No obstant, gairebé el 60% considera tenir una qualitat de vida social alta
o molt alta.

ocl
Gairebé el 60% dels pacients surt menys des que va iniciar el tractament.

Més del 55% dels usuaris senten que les seves activitats d’oci s’han vist afectades pel
tractament. El 74% confirma que no ha fet res per recuperar-ho ja que senten que no poden.

Només el 24% confirma que fa alguna activitat que abans no feia. Respecte el 70% que ha
expressat no realitzar cap activitat nova, argumenten una impossibilitat fisica per realitzar-la.
No obstant, gairebé el 40% li agradaria realitzar activitats vers un 50% que expressa clarament
que no.

El 70% dels usuaris valora que viatja menys degut a la malaltia.
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Un 40% considera tenir una bona o molt bona qualitat de vida respecte I'oci mentre que un
altre 40% considera tenir d’'una mala a una normal qualitat de vida.
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Valoracié de serveis publics i concertats
SERVEIS CONCERTATS

El 88% dels usuaris valora positivament o molt positivament I'atencié sanitaria general
rebuda al seu centre de referéncia. Només un 9,5% considera que aquesta atencié és normal.

Gairebé el 87% dels usuaris consideren rebre una bona i/o molt bona atencié meédica.

Respecte les instal-lacions de les quals disposen, més del 80% dels usuaris les valoren
positivament o molt positivament.

SERVEIS PUBLICS

El 77,5% dels usuaris valora positivament o molt positivament I'atencié sanitaria general
rebuda al seu centre de referéncia. Un 5% considera que aquesta és normal i/o baixa mentre
que un 17,50% prefereix no respondre a la pregunta.

Més del 90% dels usuaris consideren rebre una bona i/o molt bona atencié meédica.

Respecte les instal-lacions de les quals disposen, més del 90% dels usuaris les valoren
positivament o molt positivament.

Respecte I'atencié sanitaria als Centres d’Atencid Primaria la valoracié dels usuaris és quelcom
més baixa, és un 66% el qual valora una bona o molt bona atencié sanitaria, tenint en compte
que un 25% no va respondre ja que no fan Us dels serveis donat que des de I'especialitzacié es
senten coberts.

82 Valoracio de I'atencio sociosanitaria al CAP

® Positiva o molt positiva De normal a negativa N/C

% 6,5 75

Fent referencia a I'atencié sociosanitaria del CAP, un 75% no fa Us d’aquests serveis o
prefereix no valorar la pregunta. Es un 6,5% qui ho valora com a de normal a negatiu.
D’aquesta manera, és un 20% qui valora com a positiu 0 molt positiu I'atencié rebuda des de la
figura de treballador social.
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Preguntes concloents

83 Estat de Salut

120 Respecte la valoracid general de l'estat de
salut fisica i psicologica, el 56% dels pacients
100 =1 consideren tenir un estat de salut fisica de
30 normal a molt baix, respecte un 40% que la
considera bona i molt bona. Aproximadament
60 ® Baixa - Normal| en la mateixa proporcid, el 50% dels pacients
40 .ﬁl/tg -Moltalta considera tenir una salut psicologica de
normal a molt baixa i I'altre 50% la considera
20 de bona a molt bona.
0
Fisica  Psicologica Gairebé el 75% dels usuaris, coneixen poc,
molt poc o gens els serveis que la Fundacié
Renal Jaume Arné ofereix als pacients renals.
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Discussio

“SUMEM. Deteccid, prevencio i intervencid de necessitats psicologiques, mediques i socials”
ha presentat un elevat 70% de participacid. Dels usuaris enquestats, un 44,4% ha expressat
com a minim, una demanda en I'ambit medic, psicologic i/o social. El que es considera un
percentatge suficientment elevat com per valorar I’objectiu d’aquest projecte assolit.

Sén diversos els estudis' que plantegen la intervencié al pacient renal en un més enlla del
biomedic tradicional donat que tant la dialisi com la malaltia afecta a la vida quotidiana degut
a que causen limitacions fisiques, socials, laborals, d’habits alimentaris i culturals. Aixi doncs,
destaquem el 51% (d’aquest 44,4%) els quals han dut un seguiment psicologic. Aspecte que
indica com hi havia una demanda existent pero no visible. D’aquesta manera, la figura del
psicoleg, encara nouvinguda en la xarxa renal de Lleida, ha aconseguit visibilitat i solidesa.

Vers els resultats obtinguts en la informacié general, s’infereix que ens trobem davant d’una
poblacié majoritariament pertanyent a la 32 edat (68,6%) i masculina (66,6%). Segons I'Ultim
registre de la Sociedad Espafiola de Nefrologia, amb dades actualitzades del 2015, la
prevalenca de la MRC ha augmentat un 20% durant l'dltima decada, presentant una
prevalenca més elevada entre els 65 i 74 anys i seguidament, en la poblacié de més de 74 anys.
També cal destacar que tant Catalunya com Les llles Canaries sén les comunitats autonomes
on aquesta prevalenca és més elevada®. Aquestes informacions ens indiquen la necessaria
persisténcia de I'’equip multidisciplinar en escoltar els nous casos per tal que estiguin informats
dels serveis oferts des de la Fundacié Renal Jaume Arnd, els quals conjuntament amb els oferts
pels centres de referéncia, conclouen un servei d’atencio integral.

Més de la meitat dels usuaris (63,46%) viu en zones rurals, expressant una valoracié molt
positiva vers la seva qualitat de vida. Malgrat que en les zones rurals es disposa de menys
serveis que al nucli urba, sembla ser que aquest no és un element amb prou forga per tal que
faci considerar als usuaris que no disposen d’'una bona qualitat de vida. Tanmateix, es pot
deduir que el servei de transport personalitzat i els serveis sanitaris que s’ofereixen en els
centres de dialisi de referéncia presten una atencié directa, freqiient i de qualitat, segons ho
han valorat els propis pacients. Aquesta atencié és forca constant segons el tipus de
tractament, i sembla que permet a l'usuari sentir-se segur, tot i viure en una zona més
apartada del nucli urba.

Respecte els tipus de tractaments rebuts, més del 50% dels usuaris han estat usuaris de
“Malaltia Renal Cronica Avancada”, on es realitzen canvis de dieta i habits saludables per
prevenir la perdua de funcid renal. Aquesta dada ens indica que els serveis medics han
aconseguit diagnosticar precogment la perdua de funcié renal de manera que els pacients no
han hagut d’iniciar directament el tractament en dialisi. Sind que han pogut dur a terme un
tractament preventiu.

! Melheiro Oliverida, P., Arruda Soares, D. (2012). Percepciones de las personas con insuficiencia renal
crénica sobre la calidad de vida. Enfermeria Global, n228, pp 257-275.

2 Europa Press (2017). La prevalencia de la enfermedad renal crénica en Espaiia crece un 20% en la
Ultima década. Madrid, Esp: Infosalus. Recuperado de http://www.infosalus.com/asistencia/noticia-
prevalencia-enfermedad-renal-cronica-espana-crece-20-ultima-decada-20170302134117.html.
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Dels usuaris que es troben en llista d’espera (40%), un 14% expressa dur-ho malament. Dels
usuaris que no es troben en llista d’espera (60%), 35% expressa dur-ho malament. Aixi doncs,
els pacients que no es troben en llista d’espera duen pitjor aquesta espera ja que és molt més
indefinida. D’aquesta manera, la Fundacio planteja realitzar un proxim taller relacionat amb la
tematica de la paciencia, relaxacid, etc.

Més del 75% dels usuaris presenten altres problemes de salut, majoritariament amb
diagnostic de diabetis i/o malalties coronaries. En general, el diagnostic en malaltia renal
esdevé posterior. Aquest percentatge es pot entendre tenint en compte que els ronyons
formen part del sistema vascular, a més de soler ser una malaltia que apareix en una avancada
edat, moment en el qual es sistema cardiovascular presenta una disminucié en la qualitat del
seu funcionament. Es considera necessari doncs, iniciar algun tipus de coordinacié amb les
associacions vinculades amb les malalties comorbides.

Els pacients expressen tenir un bon nivell d’'informacié sobre la malaltia renal cronica en
general (74,68%), el tractament a seguir (88,46%) i la dieta (86,18%). El 87% dels pacients
expressa seguir rigorosament les preescripcions mediques sobre el tractament. Només el 32%
expressa no seguir la dieta i el 30% no seguir els parametres recomanats en la ingesta de
liguids. No obstant, en els centres de dialisi, dur liquid de més és un dels grans avatars a
combatre per 'equip sanitari. Martorell (2015)° planteja que en la desobediéncia del pacient i
el relatiu al tractament, el qué hi incideix son els afectes més aviat que el raciocini. Essent que
el 30% surt menys per la dieta, el 60% surt menys per |'oci i el 70% viatja menys, sembla logic
que s’hi relacioni quelcom relatiu a I'emocional.

Seguint el fil conductor dels afectes, trobem que el 36% expressa haver passat per episodis
d’estrés i angoixa on el 61% considera no haver fet res per recuperar I'estat anterior, el 33%
detecta haver passat per episodis depressius on el 25% admet no haver intentat fer alguna
cosa al respecte, i el 22% reconeix una afectacié deguda als canvis fisics. D’aquesta manera,
potenciant I'atencié psicologica individual amb I'objectiu d’intentar rescatar la motivacio
intrinseca, es van realitzar un total de 317 sessions durant el 2016 i 486 sessions durant el
2017. Tanmateix, també es van realitzar 3 tallers grupals en cinc sessions.

Un d’aquests tallers anomenat “Les nostres converses renals”, va tenir per objectiu compartir
entre els assistents les propies experiéncies, dubtes, inquietuds i/o suggeréncies relacionades
amb la MRC. Ja que en ocasions, depenent del cas, produeix més efecte el transmes per un
altre pacient, amb qui és més facil identificar-s’hi en compartir la mateixa malaltia, que no amb
un membre de I'equip sanitari.

Donat que la dieta i la ingesta de liquids son dos elements que incideixen quotidianament en
la rutina dels pacients renals, es van realitzar a mode d’intervencid, els dos tallers restants,
distribuits en tres sessions. El primer d’ells “Vols beure menys aigua?”, a Lleida i Tremp, on hi
vam extreure un decaleg amb les estratégies que els assistents van valorar com les més utils.
Aqguest decaleg va ser repartit a tot el conjunt dels usuaris. El segon taller “Taller de cuina:

3 Martorell, A. (2015). ¢Qué hace un psicélogo alli? Una experiencia de trabajo en Centros de Dialisis.
Desvalimiento Psicosocial. Vol. 2, Num. 1.
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Menu de Nadal per a tots els tractaments de la MRC”, va plantejar una proposta de menu per
I’época nadalenca on es va facilitar un dossier on s’especificava la informacié nutricional.

El 67,95% sent que hi ha elements de la sessié de dialisi que se’ls fa especialment feixuc.
Aguest varien entre el nombre d’hores (37,18%), altres (22,44%) com I’Gltima hora de la sessio,
el cansament de després, el viatge de tornada, etc. Tal i com els usuaris deixen constancia, la
televisid és un gran suport de distraccio. No obstant, la Fundacid, després de dur el seguiment
de I'equip pilot a Tremp on s’ha implementat I'activitat fisica intradialisi, es compromet a
realitzar una proposta de treball conjunt amb els centres de dialisi de Lleida ciutat. D’aquesta
manera, es contribueix a implementar activitat saludable en un tractament passiu on a més
d’aprofitar el temps i crear habits, s’aconsegueix millorar la salut cardiaca, la for¢ca muscular, la
capacitat funcional, redueix la depressié i ansietat pel que en resolucid, millora la qualitat de
vida®.

El 50% dels usuaris no presenta un certificat de discapacitat donat que en el moment del
diagnostic de la MRC, ja es trobaven en periode de jubilacié. Per tant, I'ajut economic que es
podria rebre en el cas de disposar del certificat, es veu suplit per la pensié. Aixi doncs, respecte
la situacié sociosanitaria del 50% restant, trobem un 25% que no sap de quin percentatge
disposa, un 17% presenta un grau menor al 50%, un 39% es troba entre un 51% i un 70%
respecte un 20% que es troba entre el 71% i 99%.

Actualment, pel fet de trobar-se sota el tractament de dialisi, el percentatge de discapacitat és
de com a minim el 65%. Aixi doncs, les persones que afirmen disposar d’un percentatge menor
han estat indicades per procedir a la revisi6 d’aquests, indicant de la disposicié de la
treballadora social de la fundacié. Cal comentar com en alguns casos, donat que la situacié
socioeconomica és considerada suficient, no s’inicien tals tramits.

Respecte el 10% que disposa del Grau de Dependéncia, es considera important esmentar que
tal percentatge no és necessariament representatiu del nombre de persones que en realitat,
es troba en una situacié de dependencia. Segons I'annex del Reial decret 174/2011 de I'11 de
febrer, el diagnostic en dependéncia queda simplificat, tenint en compte menys especificitats
en els casos. Passant de 6 nivells on en tots ells es rebia algun ajut economic, a 3 graus on
només se’n rep en els dos més greus. A més a més, el tramit també queda demorat, essent
que es tarda un any en realitzar la deteccié i resolucié del grau de dependeéncia i un any més
en cobrar I'ajut pertinent. Aixi doncs, sol-licitar el grau en dependéncia requereix de dos anys
burocratics minim, pel que es conclou I'existent dificultat per realitzar el tramit exitosament.
Es planteja com interessant proposar una linia de treball a la fundacid, en la qual es respongui
a aquesta demanda no molt sol-licitada pero crucial en els casos en els quals es requereix.

La despesa farmacologica excessiva és un consum que afecta a un percentatge reduit del 8%
dels usuaris. No obstant, donat que es tracta d’'una despesa ineludible, és sensible a ser atesa.
Cal comentar, que es valora la despesa farmacologica com a demanda ja coberta per la
fundacid, donat que aquest servei ja s’oferia anteriorment en el projecte “Salut Accessible”. No

* Esteve, V. et al. (2015). Beneficios del ejercicio fisico de baja intensidad durante la sesién de
hemodialisis en el paciente anciano. Nefrologia: Revista de la Sociedad Espafola de Nefrologia. Vol. 35,
n24, pp 385-394.
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obstant, I'aplicacié del qliestionari ha permés detectar nous casos de vulnerabilitat els quals
han estat intervinguts.

Respecte el canvi en la situacié laboral, s’analitza |a satisfaccié en la resolucié de la incapacitat
laboral, I'ajuda en la tramitacid, la persona que va ajudar a tramitar-ho i possibles casos de
discriminacié laboral. La valoracié general del canvi en la situacié laboral és positiu. Un 8% dels
pacients considera poc satisfactoria la resolucié de la Incapacitat Laboral ja sigui per la demora
o per la resolucid en si mateixa. Cal tenir en compte que la Incapacitat Laboral no és un ajut
econOmic siné que es vincula amb una pensid. Essent que la pensid es calcula a partir del
cotitzat, es planteja com logica la baixa satisfaccié en aquesta resolucié tenint en compte els
usuaris que disposen d’una pensid baixa degut a que la seva base salarial anterior també ho
era.

Un 20,5% va necessitar ajuda en la tramitacié de la Incapacitat Laboral. D’aquests, més d’un
50% va ser ajudat per “altres”, I'empresa o gestoria en la seva majoria, aspecte que es troba
logic donat que sobre un 40% dels usuaris es trobaven en edat laboral quan foren
diagnosticats. Més d’un 20% fou ajudat per un treballador social i finalment, més d’un 10% va
ser ajudat per un familiar. Cal comentar com un 22,4% expressa no necessitar ajuda en la
tramitacié i per tant, afirmen realitzar-ho pel seu compte. Apunt a destacar com a indicador
d’autonomia i d’una posicié activa, donat que segons un estudi del 2012 a la Universidad de
Jaén®, certifica com les estratégies d’afrontament passiu i el fatalisme sén elements trobats i
inversament correlacionats amb la qualitat de vida del pacient renal. Es a dir, a més passivitat i
fatalisme, menys qualitat de vida. Per un altre costat, a més autoeficacia, optimisme, i esperit
de lluita, es troben nivells més alts en la qualitat de vida. Aixi doncs, en aquest cas, la
correlacié és positiva. El que ens indica una possible via de treball: potenciar I'estil de vida
actiu i autonom en la mesura del possible.

La pregunta on es planteja si els pacients han experimentat alguna situacié de discriminacio
laboral relacionada amb la malaltia renal cronica, 3 pacients, un total del 1,92%, afirma haver-
ne experimentat pero no han expressat la voluntat d’iniciar algun tramit legal al respecte. Un
dels elements que pot influir-hi és el fet que després del diagnostic en MRC, el qual comporta
un 65% de discapacitat, en la majoria dels casos, I'usuari deixa de treballar i rep, en el seu lloc,
la pensid que li pertoca.

Respecte la situacid social, s’ha analitzat tenint en compte per un costat, la familia, i per un
altre les amistats i les relacions socials.

Respecte el relatiu al familiar, trobem que el 57% es troba casat o en parella i el 78% viu
acompanyat ja sigui amb la seva familia, en una institucid o compartint la seva llar amb altres
persones mentre que el 43% dels usuaris no es troba en parella i el 13% viu sol. Aixi doncs, es
pot considerar com la majoria dels usuaris viuen acompanyats. No obstant, dels usuaris que
viuen en familia, la majoria d’ells (40%) viuen sense els fills donat que es tracta d’una poblacié
més aviat envellida i per tant, els fills es troben en edat adulta.

> Perales-Montilla, C.M., Garcia-Ledn, A., Reyes-del Paso, G. (2012). Predictores psicosociales de la
calidad de vida en pacientes con insuficiencia renal crénica en tratamiento de hemodialisis. Nefrologia:
Revista de la Sociedad Espafiola de Nefrologia. Vol. 32, n25, pp 622-630.
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Respecte el relatiu a les amistats i relacions socials, un 20% dels usuaris consideren que
aquestes s’han vist afectades, un 25% considera que la malaltia funciona com a impediment
per fer noves relacions. Més del 50% dels usuaris considera tenir una afectacid social alta o
molta i un 26% considera aquesta afectacié meridiana.

Per un altre costat, el 50% dels pacients afirma relacionar-se amb els companys de dialisi, on
un 84% considera la relacié com a positiva. Es a dir, es pot concloure que les persones que es
relacionen més amb altres companys, senten els efectes positius devinguts de tal relacié i per
tant, millora I'efecte social de la malaltia renal.

Estudis realitzats en pacients en hemodialisi, mostren que un alt nivell de recolzament social
percebut implica esperanca, percepcié de competencia fisica i psiquica, capacitat de trobar-li el
costat positiu a situacions dificils, capacitat de relacionar-se amb altres i d’expressar les seves
frustracions®. Aixi doncs, considerem positiu que els usuaris visquin acompanyats tenint en
compte que a partir de la transmissié de la seva vivéncia, consideren la familia com a eix
vertebrador del seu benestar. D’aquestes dades es pot extreure la seglient hipotesi, els
pacients amb malalties croniques poden convertir-se en I'epicentre del funcionament familiar.
D’aquesta manera, pel malalt renal la familia és un element indispensable el qual incideix
directament en el seu benestar, segons el 81% dels usuaris. No obstant, agquest mateix
funcionament pot provocar que per part del familiar, senti una no reciprocitat i per tant, es
desenvolupi una vinculacié asimeétrica disfuncional. Es per aixd que la Fundacié ofereix
permanentment les inscripcions al taller “Cuidem al cuidador”, dirigit als familiars dels
pacients amb MRC per tal d’empoderar-los amb eines d’estratégia emocional i resolucié de
conflictes.

Respecte el 33% que considera haver viscut situacions en les quals el pacient ha percebut una
falta d’enteniment social per desconeixenga de la malaltia, la Fundacié inicia un projecte
anomenat “Lleida per la donacié” (2016). En aquest, cada any es realitzen un seguit
d’esdeveniments’ amb dos fils connectors: la sensibilitzacié de la poblacié vers la donacié
d’organs i donar veu a I'existencia de la malaltia renal cronica aixi com els seus efectes en les
persones que la pateixen. Aquests esdeveniments es duen a terme dins del sistema educatiu
(des de parvulari fins la universitat), en esdeveniments esportius, culturals, etc.

El 55% considera que s’han vist afectades les activitats d’oci. El 74% sent que no les pot
recuperar. Alguns dels usuaris, en preguntar-los-hi si voldrien assistir a les activitats
organitzades des de la Fundacid, expressen afirmativament el seu desig pero alhora, expressen
la impossibilitat de dur-ho a terme, ja que no disposen de vehicle per traslladar-se al centre o
per un altre costat, el seu estat de salut no els hi ho permet. Es proposa doncs, programar
activitats puntuals i diversificades en el temps, durant la seva sessié de dialisi: musica en
directe, esport intra-dialisi, visites concertades, etc.

6 Delagarza, S.M. (2001). The influence of attachment style on coping and adaptation in adults on
hemodialysis. Disertation Abstracts International. The Sciences and Engineering. University Microfilms.;
61 (7-B):3838.

’ Fundacié Renal Jaume Arné (2016). MEMORIA ACTIVITATS. Gestio Economica. Recuperat de
http://www.fjarno.org/es/gestio-economica/
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Finalment, un 40% sol-licita ser informat sobre les activitats que es realitzen des de Ia
Fundacid. D’aquesta manera, s’han creat llistes de correu i telefoniques per tal de mantenir als
interessats informats de les activitats programades. Durant el 2017, s’ha realitzat un total de 5
tallers “Vols beure menys aigua?” a Lleida i Tremp, “Les nostres converses renals” dues
sessions a Lleida i “Taller de cuina: menua de nadal per a tots els tractaments de la MRC” a
Lleida; esdeveniments esportius a Lleida i Bilbao (Transplantbike, Cycling solidari, Zuma
solidari per la donacid, un simposi i un campionats® a Avila); dos esdeveniments a les Unitats
de Dialisi de Lleida amb musica en directe pel dia del ronyd; la 12 Edici6 de Mostra de
curtmetratges sobre la Donacié d’Organs pel dia del donant; una Xerrada ERCA sobre la
donacid d’organs als pacients que encara no han iniciat dialisi.

Respecte a la valoracid de la qualitat de vida en diversos ambits de la vida quotidiana, es
troben els nivells més baixos en I'oci, la salut fisica i la salut psiquica. L'ambit social es manté
en equidistant, i les valoracions més altes son en |'ambit familiar i I'area de residéncia. Aixi
doncs, les linies d’actuacié respecte les arees d’intervencié s’orientarien a una millora de la
varietat i adaptabilitat de les activitats d’oci, donat que la majoria dels usuaris comproven que
ja no poden realitzar les mateixes activitats, aixi com la creacié d’una llista de correu electronic
on automaticament, se’ls vagi informant de les activitats organitzades per la Fundacio.

En la taula 44 es pregunta si un mateix pot fer alguna cosa per millorar, solament un 3,85% ho
ha negat, el 23,72% no ha respos i més del 70% considera que un mateix pot fer per tal que la
situacié millori. No obstant, tant en la pregunta respecte si han fet alguna cosa per millorar la
seva situacid durant els episodis d’estrés, angoixa o depressid, si han intentat recuperar
relacions d’amistat o socials perdudes o si realitzen activitats d’oci noves, en tots els casos, el
percentatge d’intervencio i resolucié ha estat molt baix, essent que només el 20%° en tots els
casos, no ha intentat fer res per canviar-ho.

Respecte la valoracio dels serveis meédics i sanitaris, els usuaris consideren que les atencions
rebudes (sanitaria, medica i instal-lacions) sén molt satisfactories ja s’emetin des d’un centre
public o concertat. La puntuacié més baixa ha estat un 77,5% de satisfaccid en I'atencio
sanitaria en els serveis publics tenint en compte que un 17,5% no ha resp0s a la pregunta. Per
un altre costat, la més alta, un 92,5% en I'atencié medica i instal-lacions dels serveis publics.
Respecte els serveis concertats, obtenen una puntuacié més estable en totes les qlestions
plantejades. Aixi doncs, els resultats obtinguts van en la mateixa linia que altres estudis
realitzats'® on els nivells de satisfaccié son alts. No obstant, en aquests s’especifica que els
elements pitjor valorats son el temps d’espera, el servei d’ambulancies i la qualitat del menjar.
No obstant, dins de la provincia de Lleida si que s’ha esmentat en alguns casos, el temps que
comporta el conjunt del tractament (desplacament, temps d’espera, tractament i
desplacament de tornada) o la poca varietat en el menjar a I’hora de dinar en els centres
concertats.

® Més informacié a https://www.campeonatosdeporteysalud.es/

°Fent la mitja: amistats (3,33%), estrés, angoixa i depressié (35%) i activitats d’oci (23%)

1% pérez Dominguez, Tais, et al. (2012). Satisfaccién del paciente en una Unidad de Dilisis: ¢Qué factores
modaulan la satisfaccion del paciente en didlisis? Enfermeria Nefroldgica, 15(2), 101-107.
https://dx.doi.org/10.4321/52254-28842012000200004
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Respecte aquest ultim element, la Fundacio considera que les accions que pot efectuar son les
de traslladar els resultats obtinguts als centres de referéncia per tal que siguin ells, els que
valorin les modificacions necessaries.

Per acabar, tenir en compte que el 75% dels usuaris va expressar no coneixer la FRJA. Tot i que
des dels centres medics concertats i publics ens confirmen que els fan arribar I'existéncia i la
informacié de la Fundacié Renal Jaume Arnd, s’ha de tenir en compte que en iniciar el
tractament de dialisi, els pacients reben molta informacié de sobte. Tant de la normativa del
centre, del que comporta el tractament, de la modificacié d’habits en la dieta i rutina en
general, etc. D’aquesta manera, es considera oportu fer arribar en periodes intermitentment
continus, els nostres serveis i disposicié amb una presa de contacte ja sigui durant les sessions
de dialisi o per via telematica.
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Conclusions

L'equip interdisciplinar de la Fundacié Renal Jaume Arnd considera haver aconseguit els
objectius de (1) detectar necessitats psicosocials, (2) avaluar les necessitats detectades, (3)
treballar casos individualment, (4) treballar casos en grup, (5) redactar un informe final de la
salut psicosocial dels pacients amb malaltia renal cronica; ja que la psicologa del centre va
realitzar un total de 317 sessions durant el 2016 i 486 sessions durant el 2017 a 44 pacients. A
més d’haver realitzat un total de 91 reunions amb I'equip sanitari dels centres de dialisi. La
treballadora social va realitzar un total de 594 intervencions a un total de 188 pacients durant
el 2017 i de 522 intervencions durant el 2016. Tanmateix, també es van realitzar 3 tallers
grupals en cinc sessions (sobre I'autocontrol, preocupacions i dieta) essent que existeix una
perspectiva de futurs tallers (dirigit als cuidadors, sobre la resiliencia i sobre la paciéncia amb
tecniques de relaxacio).

Aixi doncs, des de I'equip multidisciplinar de la Fundacié Renal Jaume Arnd, s’ha considerat
que es prestara atencio a tots els resultats obtinguts. Es considera que qualsevol percentatge
encara que sigui discret, com a percentatge existent, s’ha de tenir en compte. De la mateixa
manera que s’atén cas per cas als pacients que visiten la Fundacid, es pretén intervenir en la
mateixa direcci6 des d’aquest estudi, proposant linies genériques oferint lloc a les
idiosincrasies.

S’ha detectat necessitats en tots els ambits plantejats: respecte la malaltia renal cronica, la
situacio social i els serveis publics i concertats dels quals disposen'’. Es per aixo que des de la
Fundacid, s’ha reforgat la linia de treball on es realitza la difusié del que és i implica tenir
malaltia renal cronica i es sensibilitza a la poblacié vers la donacié d’organs™. S’ha respos a les
demandes farmacologiques per part de la poblacid renal en risc d’exclusié social a través del
projecte Salut Accessible. S’han realitzat esdeveniments que incentiven |'esport responsable
(Transplantbike Almenar 2016 i 2017, Transplantbike Bilbao 2017 i | Simposio: Ejercicio Fisico,
Enfermedad Renal y Trasplante 2017)".

D’altra banda, s’han marcat els proxims eixos de treball articulats amb les demandes
detectades. Aquests son: (1) Realitzar un estudi sobre els processos psicologics que
afavoreixen i desfavoreixen I'éxit en un trasplantament renal, (2) Iniciar un programa
d’activitat fisica intra-dialisi, (3) Incorporar un/a nutricionista a I'equip de la Fundacio, (4)
Afavorir les coordinacions entre la Fundacid i I'Hospital Universitari Arnau de Vilanova i
Sistemes Renals pels nous casos, (5) Realitzar un programa en suport a la Dependéncia, (6)
Crear una xarxa inter-associacions (diabetis, ictus, cardiopaties, salut mental, etc.), (7)
Reforcar la xarxa social i d’oci implementant més activitats intra-dialisi i extra-dialisi*, (8)

! Arees on s’han detectats necessitats: Salut, tractament, dieta, estat psicologic, situacié sociosanitaria,
laboral, familia, amistats i relacions socials, oci, serveis publics i concertats, informacié sobre la Fundacié
Renal Jaume Arné.

2 Fundacié Renal Jaume Arné. (2016). Gestid Economica. Lleida: Fundacié Renal Jaume Arnd Recuperat
de http://www.fjarno.org/gestio-economica/

3 Més informacié a http://transplantbike.com/ i https://www.campeonatosdeporteysalud.es/

“Ma rtorell, Voronovitsky (2012). Inclusion de personas con discapacidad visceral. Huerta Familiares y
escuelas de Adultos en Centros de Didlisis. San Luis, Argentina: VDocument. Recuperat de
https://vdocuments.site/huerta-familiares-y-escuelas-de-adultos-en-centros-de-dialisis-inclusion.html
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Formacio en habilitats psicologiques a I’equip sanitari de les Unitats de Dialisi i (9) Continuar
amb I'atencié directa individual i grupal.

Respecte el perfil de la poblacié renal de Lleida, aquest és en la seva majoria, masculina,
pertanyent a la 32 edat i viu en zones rurals on considera tenir una bona qualitat de vida.
Gairebé tots els pacients han estat tractats d’Hemodialisi (91%) i en menor proporcié en
Malaltia Renal Cronica Avancada, Dialisi Peritoneal i Trasplantament. El nombre d’hores, ha
estat I'element que descriuen com més feixuc del tractament. Cal comentar, que els pacients
gue no es troben en llista d’espera duen pitjor la seva situacié en comparacié als pacients que
es troben en llista d’espera.

Val la pena ressaltar que més del 50% dels pacients van iniciar un tractament preventiu degut
a la deteccid precog per part de I'equip médic. No obstant, més del 75% dels usuaris presenten
altres problemes de salut.

El pacient renal de la provincia de Lleida orienta la seva conducta més pels afectes que pel
raciocini, adoptant una posicié generalment més passiva que activa. Expressa considerar que
pot fer alguna cosa per canviar les situacions (72,44%) pero admet no haver fet res en el cas
d’episodis d’estrés (61,4%) i de depressio (61,5%). El 70% expressa que no fa noves activitats i
el 50% expressa no voler-les fer. De la mateixa manera que el 30% surt menys per la dieta, el
60% surt menys per I'oci i el 70% viatja menys.

El 87% dels pacients expressa seguir rigorosament les preescripcions mediques sobre el
tractament, expressen tenir un bon nivell d’informacié sobre la malaltia renal cronica en
general (74,68%), el tractament a seguir (88,46%) i la dieta (86,18%). Només el 32% expressa
no seguir la dieta i el 30% no seguir els parametres recomanats en la ingesta de liquids. No
obstant, des de I'equip sanitari es valora que aquests percentatges de desobediéncia sén més
alts.

Respecte a la valoracid de la qualitat de vida, es troben els nivells més baixos en I'oci, la salut
fisica i la salut psiquica. L'ambit social es manté equidistant, i les valoracions més altes son en
I’ambit familiar i I'area de residéencia.

Respecte I'ambit institucional, una mitjana del 86% expressa sentir-se satisfeta i molt satisfeta
amb I'atencié medica i sanitaria dels serveis publics i concertats dels quals disposen a les
unitats de dialisi. D’altra banda, un 75% no coneixia abans la Fundacié. A més a més, donat
que la prevalenga de la malaltia ha augmentat en un 20%, es considera important persistir en
les coordinacions amb I'equip meédic-sanitari a més de realitzar rondes de contacte trimestrals
dins de la unitat, per tal que els usuaris es mantinguin informats dels serveis gratuits dels quals
disposen.
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