L amas

E = £ % MINISTERIO e IR

i "Q DE SANIDAD, CONSUMO Crartod

] 2 Y BIENESTAR SOCIAL —
- k

s

C. DESCRIPCION DEL PROYECTO.

1. Denominacién del proyecto.

Escuela del Paciente Renal: Un proyecto de intervencién multidisciplinar orientado al
abordaje integral y la promocion de la salud en el paciente con diagnostico de ERCA.

La Escuela del Paciente Renal es un programa dirigido a potenciar la autonomia y la
calidad de vida de los pacientes con diagnéstico de enfermedad renal crénica avanzada.
Para ello, se articula un programa de intervencion grupal y multidisciplinar, en el que se
ofrecen contenidos dirigidos a estimular el conocimiento sobre la enfermedad y dotar a
los participantes de herramientas dirigidas a un mejor autocuidado (nefrologia, nutricion,

enfermeria, psicologia, cirugia, etc.).

Con el propésito de determinar el efecto de la intervencién sobre la salud y la calidad de
vida de los pacientes se programa una evaluacion pre-post tanto nutricional
(antropometria) como psicologica. Asimismo, se exploran los niveles de satisfaccion
percibida respecto a caracteristicas particulares del programa y los profesionales que en

él participan.

2. Director/es del proyecto.

Dr. Antonio Galan Serrano.

3. Objetivos, material y métodos utilizados para su desarrollo.

Objetivos:

El principal objetivo de la Escuela del Paciente Renal es proporcionar un espacio
terapéutico, en formato grupal, dirigido a promover el conocimiento del paciente renal
sobre su proceso patolégico; de modo que pueda contribuir de forma mas eficiente en el
cuidado de su salud (y en el compromiso con su mantenimiento a largo plazo), mejorar
su calidad de vida, minimizar el impacto de la enfermedad en su vida y prevenir la
aparicion de complicaciones, generalmente relacionadas con aspectos cardiovasculares
causantes del mayor numero de defunciones en esta poblacion y provenientes en una

gran mayoria de casos de problemas derivados de un exceso de peso (hipertension

arterial o diabetes mellitus 2).

Asi pues, el objetivo general se desgranaria en:
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el prondstico Y el estado general de| paciente,

Detectar Precozmente problemas de Peso agravantes de Ia enfermedad rena|
cronica,

Mejorar Ia satisfaccion con el tratamiento recibido.
Atender las necesidades psicologicas del paciente,
Fortalecer |a adherencia terapéutica.

Generar conocimiento sobre |a cuestion,

Que permita su difusién a través de los
canales pertinentes (

congresos, revistas, etc.).

Materiales:

Los materiales aportados por el centro investigador constan de: Aula para la Escuela del
Paciente Renal: Las instalaciones (ubicadas en el servicio de Nefrologla del CHGUV)
cuentan con las condiciones flsicas id6neas Para el desarrollo de las sesiones previstas
en la Escuela del Paciente Renal. E| aforo aproximado es de 30 personas, y el espacio

esta equipado para garantizar la comodidad de los pacientes Yy sus eventuales

acompafiantes (mesa central, silla, sillones, etc.). Asimismo, cuenta con el soporte

técnico necesario para la presentaciéon de contenidos en formato digital, tales como
pantallas y proyectores (ademas de equipo Informatico). Sumado a esto se adquirié para
realizar el presente proyecto: Cuestionarios para evaluacién psicolégica, otros materiales
fungibles (papel, boligrafos, etc.), dos aparatos medidores de la TA Y una bascula.

Métodos:

Cuando el paciente llega a la Unidad de Psicologlia, se realiza (tras recibir informa.cién
explicita sobre la Escuela del Paciente Renal y suscribir el co.rres.p?r?dtente
consentimiento informado en la consulta de Nefrologia-ERCA) una evaluacién |n.|c:|al que
refleja los conocimientos acerca de la enfermedad y de los aspectos de la dieta mas
relevantes que ha adquirido (tanto propios como en la consulta de‘ ERCA); asl c'omo. pf;raI
cuantificar ciertas variables de relevancia para determinar posterlo‘rmente la eficacia de
procedimiento, en linea con los objetivos planteados en su concepcion.

i i Psicologla para
Al finalizar el curso los alumnos vuelven a ser citaros en la Unidad de gla p




e ~

- -
q (0 MINISTERIO e ”J"
a ‘& DE SANIDAD, CONSUMO » -

Bq v BIENESTAR SOCIAL homrates
[ RN A

realizar un nuevo cuestionario sobre aspectos idénticos a los del inicio valorar la
adquisicién de los contenidos en los talleres impartidos y determinar los beneficios
atribuibles a su participacion en las areas seleccionadas.

4. |dentificacion de las actuaciones realizadas

Las actividades de formacion para el paciente renal previstas se agrupan en las

siguientes categorias generales.

- Talleres de Nefrologia.

- Talleres de Psicologia.

- Talleres de Nutricion.

- Talleres varios: sexualidad, higiene bucal y ejercicio fisico.
- Blog del paciente renal.

Procedemos a describir los contenidos mas relevantes de cada una de ellas.

TALLER DEL PACIENTE RENAL

El “efecto grupo” es muy positivo para el aprendizaje del autocuidado en las
enfermedades cronicas, asi como para comprender la realidad del otro y adquirir
estrategias de adaptacion mas saludables. Por otra parte, los pacientes informados se
muestran mas colaboradores con el equipo médico, ademas de mas implicados en el
autocuidado y en la toma de decisiones relevantes sobre su tratamiento. Los pacientes
que conocen mejor su enfermedad renal mejoran también en su autoestima y en su

capacidad de relacion con otros enfermos.

El objetivo es llevar a cabo reuniones grupales cada dos semanas con un caracter
fundamentalmente informativo, guiadas, adaptadas y abiertas a la participacién; dirigidas
tanto a los pacientes como a los familiares que deseen asistir. Las sesiones son
impartidas por personal sanitario de nuestro hospital, todos ellos muy implicados en tratar

de conseguir uno de los objetivos principales de la Escuela Renal: que el paciente

aprenda como es su enfermedad.

TALLER DE PSICOLOGIA

La Unidad de Psicologia estudia en nuestros pacientes con ERCA la calidad de vida, el

estado de animo, los estilos de afrontamiento, el apoyo social y otras variables
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relacionadas con los factores de riesgo/proteccién para el desarrollo de problemas
emocionales comarbidos. Este proceso de evaluacion se lleva a cabo con anterioridad y
posterioridad a la participacion del paciente en la Escuela, de modo que pueda
sustraerse el efecto de la misma sobre las variables analizadas (conocimiento sobre la
enfermedad, sintomatologia ansiosodepresiva, personalidad resiliente, apoyo social,

etc.).

Ademas, imparten talleres que abordan aspectos psicosociales de gran variedad en
relacion con el paciente que sufre de enfermedad renal (impacto de la patologia sobre la
esfera de la sexualidad, estrategias para el control de pensamientos asociados a
emociones negativas, procedimientos para la resolucién de problemas, etc.). Para ello,
se distribuye a los pacientes propuestos desde las distintas areas de Nefrologia
(mencionadas con anterioridad) en grupos de 8 a 12 personas, de modo que se pueda
facilitar la interaccion entre todos los participantes y el equipo sanitario. Anualmente se
desarrollaran de 3 a 4 grupos, valorandose aproximadamente de 36 a 40 pacientes en
total (con diagnéstico de enfermedad renal crénica en diferentes estadios) tras su
correspondiente evaluacion en la consulta de Psicologia (a través de la bateria expuesta

en la seccion de instrumentos).

TALLER DE NUTRICION

La ERCA ocasiona alteraciones en el organismo que modifican el estado nutricional e
incrementan potencialmente la morbilidad. Segun el estadio y las manifestaciones
clinicas, los requerimientos nutricionales seran especificos. En este contexto, la
educacion alimentaria es una herramienta que permite la difusion de conocimientos
sobre el abordaje de la enfermedad (promoviendo cambios en habitos que redundan en
el estado de salud), modificando factores de riesgo controlables como un peso excesivo
y animando al paciente a que se responsabilice del cuidado de su propia salud. En
definitiva, el objetivo de los talleres de nutricion para pacientes con ERCA consiste en
proporcionar informacion sobre el manejo de su patologia, promoviendo la autogestion
de la enfermedad y fomentando habitos alimentarios adecuados que prevengan tanto el

sobrepeso y la obesidad como el deterioro de la funcioén renal.

De este modo pretendemos reducir el impacto negativo que tiene el sobrepeso y la
obesidad en el berfil lipidico de estos pacientes, los cuales debido a la patologia

presentar una dislipemia que agrava la enfermedad. Ademas, se incide positivamente en
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la progresién de la patologia renal y en la prevencién de sus complicaciones (que pueden
comprometer seriamente le vida). El taller es de naturaleza tedrico-practica, con
contenidos que se distribuyen en varias sesiones durante el curso. Durante el primer y
ultimo taller, se recogen, ademas, datos antropométricos de los pacientes para valorar
nutricionalmente a los pacientes y mantener el seguimiento a lo largo de la escuela.

El programa trata los siguientes topicos:

- Principios bésicos de nutricién: nutrientes, prevencién de complicaciones,
alimentos recomendados.

- Técnicas culinarias mas aconsejadas: problemas derivados del consumo de
grasas no saludables, mejoras nutricionales de los platos mediante técnicas
culinarias.

- Recomendaciones dietéticas-nutricionales: adaptadas a los diferentes pacientes
en funcion de su estadio de enfermedad y parametros antropométricos obtenidos
en la 12 sesion.

- Etiquetado de los alimentos: aprendizaje de aspectos basicos del etiquetado
nutricional y aspectos especificos para pacientes ERCA.

- Tamafno de las raciones: establecimiento de raciones aproximadas de alimentos
mediante imagenes de platos a tamafo real.

- Cantidad y calidad de la dieta: composicion y distribucion de nutrientes en la dieta
para evitar/revertir problemas de sobrepeso y obesidad en el grupo segun los
parametros antropométricos obtenidos en la 12 sesion.

- Falsos mitos alimentarios: presentacién y debate grupal de falsos mitos
alimentarios corroborandolo con evidencia cientifica.

TALLER DE ENFERMERIA

El taller de enfermeria tiene como funcién ahondar en todas aquellas cuestiones relativas
a su ambito de actuacion que pudieran ser de interés para los pacientes con ERCA en
predialisis, proporcionando conocimientos orientados a fomentar un desarrollo auténomo
de las diversas conductas de seguridad y prevencion (control de la tension arterial, p.e.)
dirigidas a reducir el riesgo de complicaciones asociadas al proceso de enfermedad (que
contribuyen a la morbilidad/mortalidad de esta poblacion). También ofrecen informacion
mas especifica sobre los necesarios autocuidados derivados de la implementacién de un

tratamiento sustitutivo (como accesos vasculares, p.e.).
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TALLERES VARIOS

Higiene bucal

Mas del 90% de los pacientes con afeccién renal presentan signos y sintomas bucales
de la enfermedad, los cuales no son patognoménicos ni determinantes para su
diagndstico. Las complicaciones en la regidn oral pueden ocurrir como resultado de la
enfermedad o de su tratamiento. En el paciente urémico es factible observar la palidez
tipica de la anemia en la mucosa bucal y una pérdida del limite de la unién mucogingival.
Otro de los primeros sintomas que suele presentarse es el aliento amoniacal, una forma
de halitosis asociada a una mayor concentracion de urea en la saliva y su posterior
metabolismo a amonio. Por ello es tan importante la atencién odontolégica en estos
estadios de la ERCA: para prevenir complicaciones derivadas de su inadecuado
abordaje, pues en muchas ocasiones resultan obstaculos de magnitud para el
mantenimiento de un adecuado estado nutricional o para la obtencién de una respuesta
adecuada a los tratamientos (sin obviar la relevancia de las infecciones a las que tan

susceptibles son estos pacientes).

Sexualidad

La intimidad es una necesidad profunda y basica del ser humano. Una necesidad que no
cambia, impermeable a la edad o al hecho de padecer una enfermedad como la que nos
ocupa. El deseo sexual, por otro lado (aunque directamente relacionado), puede fluctuar
por muchas razones. Los medicamentos, el cansancio general o la depresion pueden ser
algunos de los motivos que subyacen a la inhibicion del mismo. En estas sesiones se
abordan los aspectos mas relevantes en torno a la sexualidad, especificamente

adaptados a las circunstancias del paciente renal.

Ejercicio fisico

La inactividad es un factor de riesgo significativo e independiente para el declive
acelerado de las funciones renal, fisica y cardiovascular; asi como de la calidad de vida
de los pacientes con diagndstico de ERCA (en todas las etapas de su enfermedad).
Existe una sélida evidencia empirica en torno a los multiples beneficios para la salud

asociados a programas regulares y adaptados de actividad fisica en otras condiciones
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5. La implicacién y sinergias de los diferentes seciores que hubieran
participado,

Los diterentes agentes implicados en 6 proyecto y sus funciones son;

o Consutas de Nefrologia. NEFROLOGIA CLIMICA ¥ ENFERMEDAD RENAL
CRONICA AVANZADA (ERCA),

¢ Talsres qus se imparien en el programa de |a Escusta Renal, chanas ineractivas
con 6l apoyo de material audiovisusl,

o Blog del Pacients Renal,

» Cartslos informativos en el Serviclo de Nefrologia v en Centros satélites de

o Alcance,
o Pacientes diagnosticados de insuficiencia renal cronica,
o Familiares/cuidadores del paciente,

o Personal responsable;
o Dr. A, Galan, jefe de servico de Nefrologia, Impulsor y realizador principal de
la Escuela del Pacients Renal, de la consuita de ERCA y del Blog del paciente
Renal,
o Dra. Eva Carbajo, Jefa de Psicologia. Impulsora y coordinadora principal de 1a
Escuela del Pacients Renal,
o Ester Tamarit Antequera, facultativo especialista del servicio de Nefrologla,

* Personal colaborador,

o PsicHlogo (Joaquin Mateu Moll4)

o Nutricionista (Christian Mafias Ortiz),

o Nefrblogos (Dra M Giménez Edo, Dr Villaro, Dra Vilar)

o Enfermeria nefrologica: Julian Gonzélez, supervisor y Vanesa Pardo,

10
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o Jefe del Servicio de Cirugia Vascular (Dr Blanes)

Servicio de Estomatologia (Dr Bagan, jefe de servicio y Dr Sanchis, médico
estomatélogo)

Lugar de reunion:

o Aula de la Escuela del Paciente Renal, ubicada en el servicio de Nefrologia,
3er piso del pabellén A.

Horario:

o Un dia a la semana de forma consecutiva, en horario laboral, de
aproximadamente una hora de duracion.

o Duracion: cinco o seis meses cada grupo de alumnos.

11
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6. La evaluacion de proceso y de resultados: metodologia, indicadores y el
impacto sobre la salud de la poblacion diana.

Para determinar la eficacia de la Escuela del Paciente Renal, se evaluara a los
participantes con anterioridad y posterioridad a su paso por ésta, asi como a dos grupos
de control adicionales: (1) sujetos con ERCA recibiendo tratamiento convencional -con
posibilidad de participar en la Escuela del Paciente Renal mas adelante- y (2) poblacion
general, equiparados por sexo y edad. Con ello, pretendemos dotar de mayor rigor a las

conclusiones que pudieran desprenderse de los datos.

Los registros que se generan, como consecuencia de la aplicacién de este procedimiento

normalizado y que deben ser conservados son los siguientes:

giigelf;gz)ss Archivos Responsable Retencion minima
Programa de Soporte informatico | Nefrélogo Escuela 3 af
charlas o papel Paciente anos
Cuestionarios / NefréFl,ogo Escuela
Encuestas sobre aciente .
psicologia y Soporte papel Unidad de 3 afios
nutricion Psicologia
Nefrélogo Escuela
Encuesta de Paciente .
satisfaccion Soporte papel Unidad de 3 afios
Psicologia
Control de Soporte informatico | Nefrélogo Escuela -
asistencia o papel Paciente 3 afios

Los principales indicadores recogidos son:

- Indicador de asistencia a los talleres.
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- Indicador de talleres impartidos: Este apartado se subdivide en 2 subapartados:
¢ Indicador de la tematica de los talleres.
¢ Indicador del numero de talleres.

- Indicador de evaluacién de satisfaccion,

- Indicador de la repercusién en las redes sociales.

- Indicador de empoderamiento: la toma de decisiones respecto al tratamiento
sustitutivo renal.

- Indicador de multidisciplinariedad en los talleres.

La aplicacién de medidas de promocién de la salud influye de manera significativa en la
calidad de vida de la mayor parte de los individuos, y es por ello que el desarrollo de
programas de intervencion multidisciplinares puede ayudar a estos pacientes a abordar
las dreas més importantes de su ERCA, siendo la alimentacion en este grupo de
pacientes con mayor probabilidad de padecer enfermedades cardiovasculares un
aspecto clave de su bienestar fisico/psicoldgico.

El propésito de la implantacién de una escuela del paciente renal es la atenciéon centrada
en el usuario, y es por tanto imprescindible evaluar como éste percibe dicha atencién,
con la finalidad de incorporar e integrar las mejoras oportunas para que su percepcion
esté en linea con este objetivo en las diferentes areas de atencion (Consulta de ERCA,
Psicologia, Enfermeria y Nutricion).

7. Continuidad y sostenibilidad del proyecto prevista en los préximos afos,
y la financiacion econémica con la que se cuenta para desarrollarlos.
Actualmente el proyecto Escuela del Paciente Renal se encuentra enmarcado como un
proyecto dentro de la Fundacién de Investigacion del Hospital General. Debido a que el
personal que participa en las charlas/talleres se trata de personal del propio Hospital, y la
inversién inicial permitié adquirir todos los bienes necesarios para el desarrollo del
proyecto, la continuidad y sostenibilidad del mismo no presenta un riesgo ya que todos
aquellos ponentes que participan, lo realizan de forma totalmente voluntaria y por lo tanto
sin ser retribuida. Sumado a esto y dadas las evaluaciones de los participantes durante
los 7 afios que lleva en marcha el programa, parece que se trata de un proyecto que
puede mantener su caracter continuista y sostenible.

8. El planteamiento innovador y original.

El abordaje interdisciplinar de los diferentes problemas con los pacientes ERCA es

13
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imprescindible a la hora de conseguir el objetivo de enlentecer la progresion de la
enfermedad renal. El control de parametros nutricionales como peso y la prevencion de la
aparicion de ciertas patologias (DM2 e HTA) son aspectos fundamentales a tener en
cuenta y que desde la Escuela del Paciente Renal se tienen en consideracion, ya que

pueden acelerar el paso de estos pacientes a la terapia renal sustitutiva.

El proyecto Escuela del Paciente Renal es pionero en su area, ya que aglutina en un
mismo espacio y con una misma direccion a los principales agentes implicados en esta
area. Esto proporciona a este grupo de pacientes de manera cercana y lineal toda la

informacion relativa a la prevencién y cuidado en la enfermedad renal cronica avanzada.

9. La contemplacion de criterios de equidad y perspectiva de género.

En cuanto a criterios de equidad y perspectiva de género, en la evaluacién previa al
ingreso en el programa, se plantea la integracion de un grupo nutrido de personas
variando entre ambos sexos intentando complementar los grupos con un numero
equitativo de participantes. Siendo una enfermedad cuya prevalencia es mayor en
hombres por lo factores que hemos comentado anteriormente y donde el sobrepeso y
obesidad juegan un papel fundamental, es importante tener en cuenta estas
consideraciones para no perder de vista el papel que las mujeres que padezcan ERCA
pueden ejercer en los diferentes grupos de la Escuela del Paciente Renal. Esto es
evidente en aspectos relacionados con técnicas culinarias, donde gracias a incluir
equipos equitativos se forman unos debates enriquecedores en estos aspectos que

siempre han sido mayoritariamente realizado por mujeres.
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