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Resumen

Introduccion: Se ha documentado que implementar
programas de actividades recreativas durante las sesio-
nes de dialisis es una buena alternativa para mejorar
no solo la percepcion hacia el tratamiento, sino también
otras alteraciones presentes en las personas con enfer-
medad renal crénica en tratamiento con hemodialisis.

Objetives: Analizar la satisfacciéon de los pacientes
con el Proyecto Déficit de Actividades Recreativas, asi
como cuantificar el coste econdémico del mismo.

Material y método: Estudio descriptivo transversal
realizado en 2019. Se recogieron datos clinicos. Se va-
lord la satisfaccion con el proyecto de actividades pro-
puesto. Se recogieron datos de autopercepcion sobre el
estado de salud y el tratamiento. Se cuantificé el coste
econémico del proyecto.

Resultados: Evaluados 37 pacientes. La puntuacion
mediana de satisfaccion para las actividades fue: Pro-
grama Pallapupas 8/10 [P,:6; P,.:10], Celebraciones
mensuales 10/10 [P,,:8; P..:10], Ejercicio fisico intra-
dialisis 7/10 [P,,:5; P,.:101, Conciertos en directo 7/10
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[P,:5,5; P,;:9,51. En la autopercepcion, un 37,84%
(n=14) percibia negativamente el tratamiento y un
29,73% (n=11) no estar satisfecho con la inversién de
tiempo. EI 91,89% (n=34) desea continuar participan-
do en las actividades organizadas. El coste total teérico
de las 4 actividades evaluadas es de 33.715,22 euros
al afio.

Conclusiones: Se ha hallado una alta satisfaccion de
los pacientes con el Proyecto déficit de actividades re-
creativas en hemodialisis, pudiendo ser el coste anual
de dicho proyecto asumible.

PALABRAS CLAVE: enfermedad renal crénica; hemo-
dialisis; satisfaccion; percepcion; analisis econdémico;
necesidades.

Lack of leisure activities in hemodialysis.
Satisfaction and economic cost before a
therapeutic play project

Abstract

Introduction: It has been documented that implementing
leisure activity programs during dialysis sessions is a good
alternative to improve not only the perception towards
treatment, but also other alterations present in people
with chronic kidney disease on hemodialysis.
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Objectives: To analyse patient satisfaction with the
Lack of Leisure Activities Project, as well as quantify
its economic cost.

Material and Method. Descriptive cross-sectional
study conducted in 2019. Clinical data were collected.
Satisfaction with the proposed activity project was
assessed. Self-perception data on health status and
treatment were collected. The economic cost of the
project was quantified.

Results: 37 patients were evaluated. The median
satisfaction score for the activities was: “‘Pallapupas”
Program 8/10 [P,:6; P,.:10], Monthly celebrations
10/10 [P,:8; P,.:101, 7/10 intradialytic exercise
[P,:5; P,:10], live concerts 7/10 [P,:5.5; P,.:9.51.
Regarding to self-perception, 37.84% (n=14) perceived
the treatment negatively and 29.73% (n=11) were not
satisfied with the time invested. 91.89% (n=34) wish
to continue participating in organized activities. The
total theoretical cost of the 4 activities evaluated is
33,715.22 euros per year.

Conclusions: A high satisfaction of the patients with the
Lack of Leisure Activities in hemodialysis Project was
found, being the annual cost of the project acceptable.

KEYWORDS: chronic kidney disease; hemodialysis;
satisfaction; perception; economic analysis; needs.

Introduccion

Acorde con las guias KDIGO, la Enfermedad Renal Cro-
nica (ERC) se define como una anomalia en la estructu-
ra o funcién del rifién, presente durante mas de 3 meses
y que tiene implicaciones para salud de la persona. Ade-
mas, en esta misma publicacion se advierte que la ERC
se presenta como un problema de salud prevalente y en
actual crecimiento?.

En nuestro entorno, se han llevado a cabo diferentes es-
tudios que valoran la prevalencia de esta enfermedad y,
recientemente, el aumento en el nimero de casos reco-
gidos en los registros oficiales ha puesto en alerta a la
comunidad cientifica al encontrar datos como los pre-
sentados por Gorostidi et al.?, que estima una prevalen-
cia entorno al 15% en la poblacién general adulta. Esto
se puede traducir en que, en la actualidad, uno de cada
siete adultos tiene ERC en algiin grado y estos nime-
ros se ven incrementados en las personas que cumplen

ciertos criterios, como, por ejemplo: mayor edad, sexo
masculino, presencia de hipertension arterial, diabetes,
colesterol HDL bajo, comportamiento sedentario o en-
fermedad cardiovascular establecida. Es de esta mane-
ra como estamos delante de un panorama en el que se
puede afirmar que cada vez hay mas personas que se
diagnostican de esta enfermedad y desarrollar estrate-
gias para acompafar holisticamente la cronicidad para
esta poblacién en crecimiento se hace indispensable si
se pretenden alcanzar los objetivos establecidos en la
literatura de referencia 3.

Estas premisas expuestas tienen como consecuencia
una inversién importante para el Sistema Nacional de
Salud Espafiol que segiin datos oficiales de 2015, osci-
laban entre el 2,5% y el 3% del presupuesto total en
el tratamiento de la ERC. Eso supone una inversion 6
veces mayor que el aporte destinado al tratamiento de
las personas diagnosticadas con el virus de la inmuno-
deficiencia humana y 24 veces mayor que el destinado
a los tratamientos de las personas diagnosticadas de
enfermedad pulmonar obstructiva cronica y asma. Ade-
mas, esta inversion, al igual que la prevalencia de la
enfermedad, esta en aumento por las necesidades de
dar respuesta a cada vez mas personas®. El coste me-
dio anual de la persona en tratamiento de hemodialisis
(HD) es de 46.659,83 euros (51% para las sesiones de
HD, 27% para gastos farmacéuticos, 17% para hospi-
talizaciones, 3% para trasportes y el 2% para atencio-
nes ambulatorias) y de 32.432,07 euros anuales para
las personas que siguen tratamiento en forma de dialisis
peritoneal®.

Aunque se ha definido este consumo elevado dedica-
do al tratamiento de la ERC, los documentos que los
analizan, actualmente solo abordan costes relativos al
tratamiento y sus implicaciones directamente relacio-
nadas (estancias hospitalarias, transportes, consultas,
medicacion, etc.). Fuentes oficiales también han des-
crito los beneficios econémicos que puede presentar
establecer estrategias preventivas en relacién con la
ERC y la cronicidad®’; pero, a pesar de estos repor-
tes y estrategias basadas en el enfoque econémico y
de gestion, parece ser que existe un vacio importante
en la literatura en relacion con las implicaciones o re-
percusiones logisticas mas alla del tratamiento (tales
como: malestar psicoldgico®?, alfabetizacion limitada
en salud®, empeoramiento del estado fisico*, mala
percepcion de la calidad de vida®, etc.). En este punto
es interesante analizar los costes mas alla del trata-
miento y sus implicaciones mas inmediatas para poder
lograr estandares de mayor calidad y mas complejos en
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los cuidados que se proporcionan en la asistencia diaria
de las personas con ERC.

En articulos previos a este, presentados en el mismo
contexto, se han analizado las consecuencias de la ERC
mas alla del tratamiento, llegando a la conclusién de que
existe una alta prevalencia en relacién con la depresion
y la ansiedad?, el insomnio??, la dependencia fisica?, la
mala percepcion hacia el propio tratamiento'* y la mala
percepcion de la calidad de vida'®. Tal y como también
se advierte en la literatura referente, estos son proble-
mas de importancia que deben obtener igual respuesta
por parte de los prestadores de salud, dando lugar a la
interpretacion de que la cronicidad es algo mas que un
tratamiento*®’. A la misma vez, estudios presentados en
contextos diferentes al nuestro, han empezado a explo-
rar estos problemas y sus posibles soluciones, centrados
sobre todo en la poblacién que sigue tratamiento en for-
ma de HD. En todos ellos se llega a la conclusion de
que implementar programas de actividades recreativas
intradialisis es una buena alternativa para mejorar no
solo la percepcion hacia el tratamiento, sino también las
variables presentadas que estan alteradas por la croni-
cidad, la ERC y el tratamiento!>%,

Siguiendo el conocimiento aportado por la literatu-
ral>20 y las alteraciones encontradas en el contexto de
analisis®?14 el Proyecto DAR de actividades lidico-te-
rapéuticas se cred en mayo de 2015 y se implement6
en junio de 2016 con el objetivo principal de mejorar
el entorno en la unidad de HD y mejorar la percepcion
hacia el tratamiento de las personas que acuden al cen-
tro. Las siglas DAR hacen referencia al diagnéstico de
enfermeria 00097 Déficit de Actividades Recreativas,
definido como la disminucién de la estimulacion, el in-
terés o de la participacion en actividades recreativas o
de ocio. Este diagndstico enfermero puede estar mani-
festado en la poblacion a estudio por el impedimento
de realizar las actividades de ocio habituales por la in-
terferencia del tratamiento y por las afirmaciones de
la persona de aburrimiento o deseo de tener algo que
hacer durante las sesiones. Ademas, se puede manifes-
tar en entornos desprovistos de actividades recreativas
como pueden ser los ambientes hospitalarios y los tra-
tamientos frecuentes.

El objetivo principal del presente estudio fue analizar
la satisfaccion de los pacientes en hemodialisis ante un
proyecto de actividades ludico-terapéuticas durante la
sesion de HD. Como objetivo secundario nos plantea-
mos cuantificar el coste que ha tenido la implantacion
de este proyecto.
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Material y Método

Diseiio del estudio
Estudio observacional descriptivo de corte transversal
[levado a cabo entre enero y febrero de 2019.

Participantes en el estudio

Se incluyeron en el estudio a todas las personas con ERC
en tratamiento de HD entre los meses de enero y fe-
brero de 2019 que siguieron tratamiento en el servicio
de nefrologia del Hospital del Mar de Barcelona y que
lo hacian por un periodo continuado de mas de 1 mes
(tiempo que consideramos adecuado para conocer la
dinamica del servicio y las actividades propuestas), que
decidieron participar voluntariamente en la evaluacion
del estudio y que firmaron el consentimiento informado
previo a la participacion. Se excluyé de la recogida de
datos a las personas con deterioro cognitivo severo, ba-
rrera idiomatica total o con un estado de salud compro-
metido que impedian contestar las escalas de valoracion.

Ambito y contexto

La unidad de hemodialisis del servicio de nefrologia
del Hospital del Mar de Barcelona ofrece tratamien-
to anualmente a una media de 212+38,51 personas y
realiza una media de 7.567,67+493,06 sesiones de HD
anuales (datos correspondientes a los afios 2016, 2017
y 2018).

El Proyecto DAR de actividades ludico-terapéuticas
comprende 4 actividades diferentes encaminadas a res-
ponder ante el Déficit de Actividades Recreativas mani-
festado por los pacientes a estudio en la exploracién que
se llevo a cabo previa a la implantacién del proyecto®3.
Las actividades que en 2019 se ofrecieron y que han sido
evaluadas en el presente articulo son:

— Programa Pallapupas: El grupo Pallapupas, confi-
gurado como entidad no lucrativa, propone el humor
como herramienta fundamental para poder hacer
frente a las situaciones adversas que se viven alrede-
dor de la enfermedad. El tiempo de esta actividad, que
se basa en la interaccion con los actores de la organi-
zacion, es de 2 horas semanales. La financiacion de la
actividad recae en la organizaciéon Amics de I’Hospital
del Mar que recauda fondos a través de donaciones
voluntarias.

— Celebracion de cumpleaiios y acontecimientos del
aifo: La persona con ERC que acude a la unidad de
HD pasa una gran parte del tiempo con las mismas
personas. Esta circunstancia da lugar a fuertes lazos
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emocionales. Celebrar ocasiones especiales merece
un espacio de atencion que puede contribuir a refor-
zar vinculos y mejorar la relacion terapéutica pacien-
te-profesionall9. El tiempo de esta actividad, que se
basa en la celebracion de cumpleafos y festividades
del afio, es de 4 horas semanales. La financiacion de
la actividad recae en el personal del servicio de ne-
frologia del Hospital del Mar a través de donaciones
voluntarias.

Programa de Ejercicio Fisico intradialisis: Hacer
ejercicio de rehabilitacion fisica puede prevenir y/o
tratar aspectos fisicos de movilidad y fuerza. A la vez,
permite ocupar parte del tiempo intradialisis actuando
como elemento de distraccion durante la sesion. El uso
de este tipo concreto de terapia fisica ha sido aplicado
al campo de la HD de manera extensa y con excelentes
resultados®®. El tiempo para esta actividad basada en
la realizacion de actividad fisica guiada por una fisio-
terapeuta especializada patrocinada por la Universitat
Ramon Llull-Blanquerna de Barcelona, es de 8 horas
semanales.

— Sesiones de miisica en directo: La misica se ha des-
crito en la literatura cientifica como una disciplina que
puede favorecer diferentes aspectos de personas que
presentan determinadas alteraciones en sus procesos
vitales y estan padeciendo un proceso agudo o crénico
de deterioro en su salud. De esta manera, puede pro-
mover la comunicacion, las relaciones, el aprendizaje,
el movimiento, la expresion, la organizacion... entre
otros objetivos terapéuticos relevanteste. El tiempo de
esta actividad que se centra en conciertos en directo
de diferentes musicos emergentes patrocinados por la
empresa Acqustic, es de 2 horas semanales.

Variahles e instrumentos para la recogida de datos
Para la recogida de datos se cre6 un cuestionario ad hoc
(anexo 1) con la intencion de responder a los objetivos
principales del estudio. La validez de las preguntas del
cuestionario se establecié mediante una revisién exhaus-
tiva de la literatura y una posterior revision de expertos
en el tema. Igualmente, se examiné la claridad del len-
guaje, la facilidad de uso y la relevancia e idoneidad de
cada item propuesto segtin los objetivos del estudio.

En la primera parte de cuestionario se recogieron datos
sociodemograficos y clinicos para describir la muestra
(sexo, edad, causa de enfermedad renal, acceso vascular
utilizado, horas de tratamiento a la semana, inclusién en
lista de espera para trasplante renal y percepciones so-
bre: calidad de vida, estado fisico, estado mental, triste-

za y nerviosismo). Seguidamente se presentaron 4 items
para valorar las actividades que se estaban llevando a
cabo en una escala tipo Likert entre 0y 10, siendo 10 la
mejor puntuacién posible. Ademas, se incluyeron 5 items
mas para representar la percepcion hacia el tratamiento
de HD, la percepcion de invertir el tiempo del tratamien-
to en alguna actividad, la satisfaccion con el tiempo que
pasa en HD, la percepcion de la relacién con el equipo
asistencial y el deseo de participar en las actividades
propuestas en el marco del Proyecto DAR.

En un andlisis paralelo, se cuantificé el coste de cada
una de las actividades propuestas recogiendo datos por
parte de las diferentes organizaciones participantes con
la intencion de responder al segundo objetivo del estu-
dio: describir que impacto econémico ha tenido la im-
plantacion del Proyecto DAR.

Analisis

Se realiz6 un analisis descriptivo de las variables estu-
diadas, mostrando las frecuencias absolutas y relativas
para las variables cualitativas, media y desviacién estan-
dar para las cuantitativas en caso de seguir una distribu-
cion normal, y mediana y rango intercuartilico en caso
de distribucién no normal.

Se describi6 el coste anual de cada una de las activida-
des, expresado en euros por paciente/afio, con el fin de
contextualizar el impacto dentro de la unidad estudiada.

El analisis se realiz6 con el software estadistico SPSS
23 (IBM Corp.) y el programa Excel (Microsoft, 2106).

Consideraciones éticas

Este proyecto se basa en los principios basicos que
guian la atencién y la investigacion en el ambito so-
ciosanitario, recogidas en el Cédigo de ética de las en-
fermeras de Catalufia, en la Declaracién de Helsinki,
en el Reglamento Europeo 2016/679 de Proteccion
de Datos y la Ley Organica de Proteccién de Datos y
Garantia de los Derechos Digitales de Espafia. Antes
de la recogida de datos, se obtuvo el consentimiento
informado firmado de los participantes. EI proyec-
to fue aprobado por el Comité de Etica de la Inves-
tigacion del centro de referencia (CEIm-IMAS nam.
2017/7306/1).

Resultados

Después de revisar los criterios de inclusion y exclusion
se estudiaron 37 personas con ERC en programa de HD
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas, clinicas y de autopercepcion de la muestra.

Resultados de satisfaccion con las actividades

10 10 10
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8

7 8

6 7
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1

0

I Conciertos en directo Celebraciones
Pallapupas [ Ejercicio fisico intradialisis

Figura 1. Satisfaccion con las actividades incluidas en el

Proyecto DAR.

donde se pueden observar la mediana y percenti-

les de las puntuaciones obtenidas en las diferentes

actividades analizadas. Asi, la actividad Pallapupas

recibe un 8 [P,,:6; P,.:10], la actividad de celebra-
ciones de cumpleafios y acontecimientos del afio un

10[P,:8; P,:101], el ejercicio fisico intradialisis un

7LP,:5; P_.:101y las sesiones de musica en directo
un7 [P,:5,5; P,.:9,5].

La parte de los resultados que pertenece a la per-
cepcion general hacia el tratamiento se presenta

en la Tahla 2. En esta tabla se puede observar que

la percepcion hacia el tratamiento es muy buena o

buena en un 62,16%, un 62,16% alega no inver-

tir el tiempo del tratamiento en ninguna actividad,
un 70,27 % esta satisfecho o muy satisfecho con el

tiempo que pasa en HD, el 100% refiere tener una

relacion muy buena o buena con el equipo asisten-

cial y el 91,89% de las personas incluidas en el

n %
Sexo Hombres 26 70,27%
Mujeres 11 29,73%
Edad Media (DE) 64,65 (£17,83)
Causa de ER DM 5 13,51%
HTA 5 13,51%
Glomerulares 3 8,11%
Vasculares 1 2,70%
Poliquisticas 2 5,41%
Otras 5 13,51%
No filiada 16 43,24%
Acceso Vascular FAVn 22 59,46%
FAVp 3 8,11%
CVCp 8 21,62%
CVCt 4 10,81%
Horas de HD/semana Mediana [RIQ] 12[12; 121
Inclusion en Lista de TR Si 7 18,92%
No 30 81,08%
Autopercepcion de
mal estado fisico Si 18 48,65%
No 19 51,35%
Autopercepcion de
mal estado mental Si 8 21,62%
No 29 78,38%
Autopercepcion de
tristeza Si 17 45,95%
No 20 54,05%
Autopercepcion de nerviosismo Si 13 35,14%
No 24 64,86%
Autopercepcion de la
calidad de vida Muy buena 3 8,11%
Buena 13 35,14%
Regular 16 43,24%
Mala 3 8,11%
Muy Mala 2 5,51%

estudio refieren satisfaccion por participar en el

DE (Desviacion Estandar), ER (Enfermedad Renal), HTA (Hipertension Arterial), DM
(Diabetes Mellitus), FAVn (Fistula ArterioVenosa Nativa), FAVp (Fistula ArterioVenosa
Protésica), CVCp (Catéter Venoso Central Permanente), CVCt (Catéter Venoso Central
Temporal), HD (hemodialisis), RIQ (Rango Intercuartili), TR (Trasplante Renal).

del Hospital del Mar de Barcelona que habian participa-
do en el Proyecto DAR. Las caracteristicas sociodemo-
graficas, clinicas y de autopercepcion de la muestra se
presentan en la Tahla 1.

En la Figura 1 se muestra el analisis de la satisfac-
cion de los pacientes sobre el proyecto de actividades,

87 Enferm Nefrol. 2020 Ene-Mar;23(1):83-92

Proyecto DAR de actividades ludico-terapéuticas.

La parte de los resultados en referencia a la impli-
cacién econémica de las actividades se presenta en
la Tabla 3. Se presenta que el coste total de las 4
actividades evaluadas es de 33.715,22 euros al afio
(911,23 euros paciente/afio).

Discusion
Siguiendo el objetivo principal del estudio de analizar y

describir la satisfaccion con el Proyecto DAR de activi-
dades ludico-terapéuticas, vemos como las 4 actividades
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Tahla 2. Percepcion del paciente sobre el tratamiento de HD y el proyecto propuestas han tenido una gran satisfaccion entre las

DAR. personas con ERC en HD que acuden a dializarse al
n % Hospital del Mar de Barcelona. Las puntuaciones
- medianas de cada una de ellas asi lo demuestran.
¢Como percibe R . .,
usted la HD? Muy bien 4 10,81% Conclusiones similares en relacion con el uso de este
Bien 19 5135% tipo de actividades intradialisis han sido ya expuestas
Regular 9 24 32% en la bibliografia de referencia®>%.
Mal 3 8,11% )
Muy mal 2 541% En el trabajo presentado por Guenoun et al.?°, se rea-
- : liz6 una aproximacion cualitativa que explica y con-
¢Invierte el tiempo en . . . .
HD en algo? si 14 37,84% textualiza la necesidad manifestada por los pacien-
No 23 62 16% tes de participar en actividades durante las sesiones

de HD al ser este tiempo algo monétono y aburrido

¢Esta satisfecho . R .
que el paciente percibe de manera muy negativa.

con el tiempo que pasa

en HD? Muy satisfecho 1 2,70% Ademas, en la revision de la literatura ofrecida por
Satisfecho 25 67,57 Staricoff et al.17, se hace un analisis detallado de

Poco satisfecho 3 8,11% todos los beneficios que se pueden obtener a través

Insatisfecho 8 21,62% de programas basados en estos enfoques. En esta re-

;Como considera vision de 103 articulos publicados en relacion con el
que es su relacién tema, se llegé a conclusiones tan importantes como
con el equipo? Muy buena 24 64,86% que estos programas logran una reduccion del estrés,
Buena 13 35,14% la ansiedad y la depresion reportados; disminuir las

Regular 0 0% estancias hospitalarias; mejorias en el desarrollo de

Mala 0 0% prematuros; un aumento en la saturacion de oxige-

Muy Mala 0 0% no, disminucion de la presion arterial y la frecuencia

:Le gusta participar cardiaca (estabilizando las constantes vitales); una
en el Proyecto DAR? Si 34 91,89% reduccion en el uso de analgésicos y un mejor control
No 3 8,11% del dolor; un mejor control de sintomas derivados del

tratamiento oncolégico, etc.

En esta linea, si analizamos las percepciones de los pa-
cientes del mismo centro de referencia en el que se ha

Tabla 3. Implicacién econémica de las actividades del Proyecto DAR.

Actividad Tiempo invertido Concepto Coste total Coste/paciente Pagador
Pallapupas 2h semanales 2 actores 16.147 euros/aiio 436,41 euros/aiio Amics de
de la compaiiia I’Hospital del Mar
Celebraciones 4h semanal Material y comida 200 euros/aio 5,41 euros/aio Aportaciones
voluntarias del
personal del
Servicio
Ejercicio Fisico 8h semanales Material 1.235,40 euros 33,39 euros Servicio de

nefrologia del
Hospital del Mar

Personal 8.332,92 euros/aiio * 225,21 euros/afio  Universitat Ramén Llull
(beca de practicas no
remuneradas)
Conciertos en directo  2h semanales Miusicos 7.800 euros/afio * 210,81 euros/afio Acqustic (voluntariado

no remunerado)

TOTAL 13h semanales 33.715,22 euros/aiio 911,23 euros/aiio

* En la actualidad no suponen un coste real para el pagador. El calculo del importe es una aproximacion del coste real que supondria si fuera una actividad remunerada.
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Ilevado a cabo este estudio antes de implementar el pro-
yecto de actividades, la percepcion hacia el tratamiento y
hacia el proyecto de actividades planteado ha cambiado a
lo largo de los tres ltimos afios. En el 2016 (antes de la
implementacion del proyecto de actividades), la percep-
cién hacia el tratamiento fue manifestada como buena
o muy buena por el 48,57% de la muestra explorada en
aquel momento y el animo de participar en un proyecto
de actividades durante la didlisis fue reportado afirma-
tivamente por un 57,14%*3. Actualmente, estas mismas
percepciones hacia el tratamiento han sido referidas por
un 62,16% vy las ganas de participar en el proyecto se
han incrementado hasta alcanzar un 91,89% de respues-
tas afirmativas. A pesar de que los dos grupos analizados
estan compuestos por personas diferentes, y esto imposi-
bilita un analisis estadistico comparativo entre los resul-
tados, si cabe decir que los demas resultados en cuanto a
caracteristicas sociodemograficas (sexo y edad), clinicas
(acceso vascular para HD e inclusién en lista de trasplan-
te renal) y de autopercepcion, eran bastante similares,
aspecto que nos puede hacer pensar que a pesar de que
no se evidencian mejoras en el resto de variables debido a
limitaciones del estudio (derivadas sobre todo por el pe-
quefio tamafio muestral), si existe una mejor percepcion
hacia el tratamiento y una mayor voluntad de participar
en las actividades propuestas por el equipo asistencial.

En la parte de repercusion econdmica, se han encontra-
do diferentes barreras para lograr implementar un pro-
yecto que supone un gasto tedrico de mas de 30.000
euros al afio y que no cuenta con una partida de financia-
cioén inicial. Tal y como se anuncia en las guias de refe-
rencia?, el proceso de instauracion y evaluacion de este
tipo de intervenciones complejas no es facil y el equipo
ha de estar preparado y capacitado para lidiar con las
mismas., siendo importante una planificacién exhaustiva
de todo el proyecto.

A pesar de estas barreras basadas en la falta de recur-
s0s econémicos, a través de las deducciones y analisis
extraidas de los fundamentos del modelo légico, se ha
permitido seguir adelante para lograr los objetivos de
partida del proyecto. Es en este punto donde cabe inci-
dir particularmente la necesidad de realizar este anali-
sis partiendo de las limitaciones, fortalezas y objetivos
a perseguir. Por otro lado, existen otras evidencias que
recogen estrategias que permiten alternativas validas a
la falta de financiacién que alin estan poco exploradas
en el marco de nuestro entorno, como pueden ser: el
crowdfunding?, la monitorizacion minuciosa de los re-
sultados de las variables a estudio y la presentacion de
estos a los estamentos gubernamentales??, optar por la
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investigacion militante y activista para reivindicar res-
puestas efectivas a los resultados hallados?, etc.

En este punto, vemos como, en el contexto sanitario
espafiol actual, donde aiin existen secuelas de la crisis
econdmica acontecida entre 2008 y 20142, y donde los
documentos oficiales que abordan la complejidad y la
cronicidad lo hacen desde la perspectiva del tratamiento
de la enfermedad fisica, cabe ain mucho trabajo para
convertir esta corriente hacia algo mas global, holistico
y completo. Es importante destacar que la ERC tiene,
como se ha expuesto, grandes repercusiones mas alla
de la afectacion renal y que actualmente no tienen res-
puestas por parte de los prestadores de salud. Ademas,
afio tras afio, los resultados de las variables estudiadas
empeoran, aun y contando con el apoyo de los equipos
asistenciales, formados principalmente por enferme-
ras, auxiliares de enfermeria y médicos. Los resultados
presentados indican que es momento de cambiar el pa-
radigma y empezar a actuar desde la atencién de las
necesidades de la persona basandonos en algo mas que
en los tratamientos.

Basar este estudio en un unico centro ha sido una de
las principales limitaciones del mismo, y no ha permi-
tido estudiar beneficios en las variables propuestas, a
pesar que si existe evidencia del efecto que este tipo de
programas tiene en aspectos como la dependencia fun-
cional, estados emocionales alterados, la calidad de vida,
la percepcion hacia el tratamiento, etct’.

De esta manera, se presenta una primera aproximacion
estructurada que vislumbra posibilidades de atencién
mas completa y holistica, que garantiza un abordaje mas
realista de la cronicidad y la complejidad, y que aporta
respuestas a otras necesidades, mas alla del tratamiento
de la enfermedad de base.

A partir nuestros hallazgos quisiéramos resaltar que los
pacientes participantes han presentado un alto nivel de
satisfaccion con el Proyecto de Déficit de Actividades
Recreativas en hemodialisis, y que dicho proyecto pre-
senta unos costes anuales que podrian ser asumibles.
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ANEXO 1. Cuestionario Ad hoc de evaluacidn.

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

(1) Sexo: [ JHombre [ ] Mujer

(2) Edad:

(3) Enfermedad Renal: [1DM [JHTA [JaLom. [Jvasc. [JpoLIQ. [Jotras []No filiada
(4) Acceso para dialisis: [ JFAVn [JFAvp [Jcvep [lcvcet

(5) Horas de tratamiento a la semana:

(6) ListadeTR: [JSi [INo

EVALUACION DE LAS ACTIVIDADES

(1) Conciertos en directo en la sala de HD:
Muy Mal Muy Bien

3 4 5 6 17 NS/NC

i
H

(2) Pallapupas:
Muy Mal Muy Bien

Il NS/NC

W
=
(8]
o
~

(3) Celebraciones:
Muy Mal Muy Bien

w
]
(&)
o~
~

NS/NC

(4) Ejercicio fisico:
Muy Mal Muy Bien

NS/NC

w
E~]
vl
(=))]
~

w

w

Pl

=

AUTOPERCEPCION

1) ¢ Como percibe usted su calidad de vida? M MM
(2) ;Cree usted tener un mal estado fisico? SI NO

3) ¢Cree usted tener un mal estado mental? SI NO

(4) ;Cree usted estar triste (depresivo)? SI NO

(5) ;Cree usted estar nervioso (ansioso)? SI NO

(6) ¢ Como percibe usted la HD? MB B R M MM
)] ¢Invierte el tiempo en HD en algo? SI NO

(8) ¢Coémo valora la inversion de su tiempo en HD? MB B R M MM
9) ¢ Esta satisfecho con el tiempo que pasa en HD? MS S PS NS I
(10)  ;Cdémo considera que es su relacion con el equipo? MB B R M MM
(11)  ;Le gusta participar en el Proyecto DAR? SI NO

Este articulo se distribuye bajo una Licencia Creative Commons Atribucion-NoComercial 4.0 Internacional.
https://creativecommons.org/licenses/hy-nc/4.0/
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