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RESUMEN

Introduccién: Una de cada siete personas en Espafia padece Enfermedad Renal Crénica
(ERC), lo que representa un significativo problema de salud publica a nivel mundial. A pesar
de su alta prevalencia, solo un 16% del total de pacientes en tratamiento con didlisis se
encuentra en lista de espera para un trasplante renal en Espafa. Esta cifra notablemente
baja se empezd a registrar hace tan solo tres afos, por la Organizacion Nacional de
Trasplantes (ONT). La relacidon entre las caracteristicas poblacionales en relaciéon con el
acceso al Trasplante Renal (TR) es un tema insuficientemente investigado en nuestro pais.
Para abordar esta cuestidn, planteamos el uso del indice de privacion; una herramienta que
recoge variables socioecondmicas, culturales y demograficas, para asi examinar su relacién
con el acceso al TR. La identificacién de estas desigualdades permitird establecer nuevos

enfoques sobre el cuidado de los pacientes en hemodialisis.

Objetivo: Analizar el uso del indice de privacién en las unidades periféricas de hemodialisis

de Barcelona, en relacién con el acceso al trasplante renal.

Métodos: El estudio sera de tipo cohorte retrospectivo. Se seleccionaran 440 usuarios
mediante un muestreo estratificado aleatorio. Se recopilard informacion sobre los
determinantes socioeconémicos, demograficos y culturales de los pacientes de hemodialisis
desde su evaluacién en el centro hasta la actualidad, para seguir retrospectivamente su
trayectoria hasta ser admitidos o excluidos de la lista de espera. Finalmente, se realizard un

analisis inferencial de los datos con la herramienta SPSS.

Resultados esperados y conclusiones: Debido a las desigualdades sociales, econdmicas y
demograficas, hay personas que ven afectadas sus posibilidades de acceder a una lista de
espera para un trasplante renal. Este proyecto espera identificar una correlacién negativa

entre el indice de privaciéon y el trasplante renal.

Palabras clave: Enfermedad Renal Crénica (ERC), Hemodialisis, indice de Privacién Social,

Trasplante Renal (TR), Barcelona, Listas de Espera.
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ABSTRACT

Introduction: One in seven people in Spain suffer from Chronic Kidney Disease (CKD). The
increase in CKD results is a significant worldwide public health problem. Despite its high
prevalence, only 16% of all dialysis patients are currently on the waiting list for a kidney
transplant in Spain. This remarkably low figure began to be recorded only three years ago, by
the National Transplant Organization (ONT). The relationship between the characteristics of
the population in relation to access kidney transplantation is an insufficiently researched
topic in our country. To address this issue, we propose the use of the deprivation index; a
tool that collects social, economic, cultural and demographic variables, in order to examine
their relationship with access to kidney transplantation. The identification of these
inequalities will allow us to establish new approaches to nursing care for patients on

hemodialysis.

Objective: To analyze the use of the deprivation index in the peripheral hemodialysis wards

of Barcelona, in relation to access to kidney transplant.

Methods: The study will be a retrospective cohort. A total of 440 users will be selected using
random stratified sampling. Information will be collected on the social, demographic,
cultural, and economic determinants of hemodialysis patients from the time they were
evaluated at the hospital to the present, in order to retrospectively track their path to being
admitted or excluded from the waiting list. Finally, an inferential analysis of the data will be

performed with the SPSS tool.

Expected results and conclusions: Because of social, economic and demographic
inequalities, some people have their chances of getting on a waiting list for a kidney
transplant affected. This project hopes to identify a negative correlation between the

deprivation indices and kidney transplantation.

Key words: Chronic Kidney Disease (CKD), Hemodialysis, Social Deprivation, Kidney

Transplantation, Barcelona, Waiting Lists.
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1. Introduccion

La Enfermedad Renal Crénica (ERC) es una patologia multicausal progresiva e irreversible del
sistema renal. Esta enfermedad se define como el dafio estructural o funcional del rifidn,
cuya evolucién supera los tres meses, y cuyo Filtrado Glomerular (FG) es inferior a 60

ml/min®. El FG es el proceso en que los rifiones filtran la sangre y eliminan sus residuos >3,

En la actualidad, la ERC afecta aproximadamente al 11% de la poblacién mundial, y al 15,1%
de la poblacion espafiola; se estima que 850 millones de personas la padecen en todo el
mundo *. Estudios recientes muestran que cada vez tiene una mayor prevalencia; uno de

123 E| existente aumento de ERC en la poblacién

cada 7 adultos la padecen en Espafia
implica un significante problema de salud publica a nivel mundial, destacando la necesidad
de comprender sus caracteristicas epidemioldgicas. Segun un informe publicado en 2022 por
la Sociedad Espafiola de Nefrologia (SEN), la ERC tiene una mayor prevalencia en personas
mayores de 65 afios y en hombres, triplicando a las mujeres. Esta enfermedad se vincula a
factores no modificables como el sexo y la edad, pero también se asocia a otros factores

relacionados con el estilo de vida: factores de riesgo cardiovasculares como la obesidad, el

tabaquismo o el sedentarismo, la hipertensidn arterial y la diabetes >,

Segun el valor de FG, la ERC se divide en cinco estadios. Por lo general, hasta el estadio 3-4 se
utilizan tratamientos conservadores, mientras que en los estadios mds avanzados de la
enfermedad, se recomienda un Tratamiento Renal Sustitutivo (TRS), es decir, la dialisis o el
Trasplante Renal (TR) *. No obstante, la derivacién a un TRS también dependerad de la
velocidad de progresion de la enfermedad renal, del grado de albuminuria y de la
comorbilidad asociada, entre otros °. Los Gltimos informes documentan que la TRS ha crecido

en Espafia casi un 30% en la Ultima década, situdndose, en 2020, en 64.600 personas *.

La didlisis es una técnica invasiva que se utiliza cuando los rifiones no son capaces de filtrar
los residuos y toxinas de la sangre. Existen dos tipos de dialisis: la didlisis peritoneal y la
hemodialisis. En la primera, se desecha el exceso de liquido y toxinas a través de la propia
membrana peritoneal, mientras que en la segunda, se emplea una maquina con un

dializador que filtra la sangre, conectado a través de un acceso venoso ’. En cuanto al TR,
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este consta de una intervencidon quirdrgica en la cual el receptor recibe un rifién de un
donante, ya sea vivo o fallecido. Segun el registro anual de la Organizacién Nacional de
Trasplantes (ONT), los receptores de un TR son un 64% hombres y un 36% mujeres, la
mayoria de los grupos sanguineos A o 0 (86%) y de edad adulta (98%). Cabe destacar que, en
2022, de las 4.041 personas activas en lista de espera para TR en Espafia, solo se
trasplantaron un 46%; es decir, menos de la mitad. Mientras tanto, en el afio 2023, se

realizaron un total de 3.688 trasplantes renales en Espafia 3%,

La mayoria de candidatos a TR esperan una media de 24 meses en lista de espera, siendo
posible que no lleguen a trasplantarse nunca. Esto se debe a diversos factores que limitan la
posibilidad de recibir un drgano, como las caracteristicas clinicas del receptor y la evaluacién
de las posibles complicaciones de la intervencidon quirdrgica: no todos los pacientes en
tratamiento con dialisis son aptos para un TR. Como regla general, el estudio o protocolo
para evaluar a un potencial candidato para trasplante debe finalizar 6 meses antes de la
entrada en el programa de dialisis, coincidiendo con un FG de 15-20 ml/min. No obstante, en
algunos casos se puede entrar en lista de espera en predidlisis; por ejemplo, si la funciéon
renal se encuentra muy disminuida >,

El estudio mencionado cuenta con una serie de pruebas para evaluar la situacién clinica:
estas variables se guardan en una base de datos en formato de lista de espera, que se
valorardn para seleccionar a un candidato a trasplante. Generalmente, de las personas en
lista de espera, se evaluara su condicién cada 6 meses, y se repetirdn algunas pruebas

anualmente. Tan pronto como se presente un posible donante compatible, se evaluard y se

avisard al paciente ™%,

Por otra parte, en relacién con los usuarios en tratamiento con dialisis, se observé que tan
solo un 16% del total de pacientes se encontraba en lista de espera para un trasplante renal
en 2022 en Espafia, seglun el informe mas reciente de la ONT. En Cataluia, esta cifra
aumentd a un 22% . Este indice, notablemente bajo, de usuarios en tratamiento con dialisis
en lista de espera, no es un hecho reciente; sin embargo, se trata de un tema poco
investigado actualmente en nuestro pais. De hecho, la ONT empez6 a registrar dicha relacion

en su informe anual “Registro Espanol de Enfermos Renales”, hace tan solo 3 afios, en 2021
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3, Este resultado subraya la preocupante realidad de la baja proporcidon de pacientes en lista
de espera para un trasplante renal.

Por esta razdn, es necesario reflexionar y plantear cudles son los factores involucrados en el
hecho de que una persona en tratamiento con dialisis no se incluya en lista de espera para
trasplantarse. Un estudio publicado recientemente en Brasil, determiné que las principales
razones fueron la falta de informacién de las personas, no querer estar en lista de espera
(asociado a la edad y a no saber leer), e impedimento por multimorbilidad y edad. Estas, a su
vez, se asociaron a una baja escolaridad, al género masculino y a un tiempo inferior a 5 afios
desde el diagndstico o desde la entrada en hemodiilisis **.

En las Ultimas décadas, se ha introducido un término denominado “indice de Privacién” (IP),
gue puede servir para examinar estas variables. Este concepto se ha establecido y se
presenta como una herramienta para medir informacion sobre determinantes
socioecondmicos, como la educacién, el empleo o la demografia. La construccién y
desarrollo de este indice permite recoger y analizar datos sobre desigualdades, en este caso

respecto a los resultados en la salud *>*°.

La privacion es un estado de desventaja observable y demostrable en la sociedad a la que
pertenece un individuo o grupo. En la actualidad, el IP se ha usado en multiples estudios e
investigaciones sobre salud a nivel mundial, y ha demostrado ser util y eficaz para el control
de la salud de la poblacién, el analisis de desigualdades, la asignacién de recursos, y el
establecimiento de prioridades, partiendo de un eje multidimensional. Diversos organismos
nacionales e internacionales coinciden en la importancia de la medicion de estas

desigualdades como instrumento para su propia reduccién *’*,

En la actualidad, existen varios estudios sobre la construccién de indices de privacién. Sin
embargo, en Espafia, hay una notable falta de investigacion vy literatura actualizada, siendo
uno de los estudios mas recientes del ano 2013. Este estudio, publicado por la Revista
Espanola de Salud Publica, construyd un indice de privacion para Barcelona y Madrid. Este
demostré que los barrios con un indice de privacidon mayor, mostraban una tasa de
mortalidad prematura mas alta *°. Los cuatro IP mds usados son los que se aplican por barrio,

sociedad, area o segun la vulnerabilidad social *° (Tabla 1).
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TIPO DE iNDICE USO PREVISTO VARIABLES
indice de privacion . . . Desempleo, educacién,
. Identificar variaciones geoespaciales . .
vecinal (NDI) vivienda, ingresos...
Cuantificar los niveles de desventaja en Escolaridad, hacinamiento,
indice de privacién areas pequefias, evaluar sus propiedad de vehiculo,
social (IDE) asociaciones con los resultados de salud desempleo, pobreza,
y abordar las inequidades en salud familia...
c L, . . Educacion, escolaridad,
Indice de privacion de Para mejorar el acceso y facilitar una . s
p .., . empleo, ingreso familiar,
area (IDA) aplicacién amplia del NDI .. . .
vivienda, alquiler, hipoteca...
Ayudar a identificar y mapear las .
e . - ) Pobreza, desempleo, ingresos,
Indice de vulnerabilidad comunidades que probablemente . .
. . discapacidad, hogar
social (IVS) necesiten apoyo antes, durante y ,
, ) monoparental, vehiculo...
después de un evento peligroso

Tabla 1: Indices de privacidn

Por otro lado, la literatura existente sobre la aplicacion del indice de privacién en el &mbito
de la nefrologia es considerablemente mas limitada. Algunos de los estudios existentes,
como uno realizado en México en 2017 !, resalta que las posibilidades de acceso a un
trasplante renal son escasas debido a la extrema pobreza del pais, quedando como Unica
opcioén recibir sesiones de hemodialisis. Dada la diferencia socioecondmica entre los distintos

paises, estos datos podrian no ser extrapolables a la situacién en Espaiia.

Segun una revision bibliografica publicada recientemente #, diversos estudios muestran una
clara asociacién entre la privacion y las nefropatias a nivel mundial. Sin embargo, pese al
amplio reconocimiento otorgado a los factores socioecondmicos como factores de riesgo
para desarrollar una enfermedad renal, actualmente no existe literatura sobre el uso del
indice de privacidn en el ambito de nefrologia en Espafia 2. Por lo tanto, el presente estudio
busca poder evidenciar estos resultados, de manera mds consistente, en el area

perteneciente a Barcelona, Espafia.
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1.1. Justificacion del tema

Las enfermedades crénicas constituyen un importante problema de salud a nivel mundial,
contribuyendo a un deterioro general progresivo, peores resultados en la calidad de vida, y
una morbimortalidad elevada 2. El progresivo envejecimiento poblacional ha contribuido a
un aumento en la prevalencia de patologias crdnicas. Por lo tanto, la gestién inadecuada en
el manejo de estas enfermedades impacta negativamente a la salud poblacional *. Con el
objetivo de optimizar las condiciones de las patologias crdnicas, se han desarrollado modelos
de gestion como el “Chronic Care Model” (CCM). Este modelo resalta la relevancia de las

caracteristicas del sistema de salud en los resultados generales de la poblacion 22?72,

Dado que el porcentaje de personas en didlisis activas en lista de espera no se ha
cuantificado hasta hace algunos afios, destaca la necesidad de abordar este vacio de
informaciéon. La literatura expuesta anteriormente, sugiere que los factores
sociodemograficos son determinantes significativos en la salud de las personas con
enfermedades crénicas, incluida la ERC ¥/,

En el caso de la hemodidlisis, algunos estudios indican que los principales factores asociados
a la permanencia en hemodialisis son los de caracter econémico, como la escasez de
recursos humanos y la limitacion en la disponibilidad de trasplantes, y sociodemografico y

) %L. Asimismo, la

cultural, como la inequidad en la atencion médica por zona (rural o urbana
privacion social y socioecondmica se asocia a malos resultados en el trasplante de rifién y a
un estadio avanzado de ERC ***°,

Sin embargo, la relacion de estos factores con el acceso al trasplante renal no se ha podido
determinar con claridad. Debido al aumento en la prevalencia de ERC en Espafia, y la escasez

de literatura e investigacidn sobre las variables del acceso a lista de espera para trasplante

renal, es fundamental estudiar este fendmeno.

El modelo CCM sostiene que un tratamiento efectivo para las enfermedades crénicas
requiere una transformacién en el sistema de salud. Ademas, un estudio realizado en
Estados Unidos, que utilizd la tasa de lista de espera para medir el acceso al trasplante renal,
concluyd que las politicas actuales de recopilacidon de datos deben actualizarse para generar

medidas de calidad y una visién integral de la atencidn en el trasplante de rifién 3. Por ende,
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el indice de privacion podria ser un sistema de recogida de datos idéneo e innovador en el
ambito de la nefrologia, proporcionando respuestas a las incégnitas mencionadas, y
permitiendo analizar sus variables *. Consecuentemente, este estudio tiene como objetivo
proponer el indice de privacién como una estrategia para la recogida de datos, con el fin de
recopilar informacién sobre las variables socioecondmicas que determinan el acceso al

trasplante renal, entre pacientes en tratamiento con hemodialisis en la ciudad de Barcelona.

Para la profesion enfermera, la implementacion de este protocolo implicaria una mejora en
la atencidn prestada a los pacientes con ERC, ademds de contribuir a la investigacién en
nefrologia, impactando positivamente en los resultados en salud y en los niveles de
satisfaccidon de los pacientes. Esta contribucidn enriqueceria la evidencia cientifica disponible
sobre este tema escasamente estudiado, proporcionando un método de recogida de datos

eficaz para futuras investigaciones.

La investigacion enfermera basada en la evidencia contribuye considerablemente al avance
de la practica clinica, y se considera esencial para tomar decisiones sobre el cuidado
individualizado de cada paciente. De esta manera, el proyecto planteado podria proporcionar
elementos clave para generar planes de cuidado de calidad centrados en la practica

enfermera en hemodialisis 32333,

Por otro lado, la intervencidn enfermera desempeiia un papel esencial para garantizar la
comodidad y seguridad de los pacientes, promoviendo asi una mejora en la calidad de vida.
Ademas, los resultados de este proyecto ofrecerian un enfoque multidimensional,
identificando las caracteristicas sociales, econdmicas y culturales de los pacientes en
tratamiento con hemodialisis en Barcelona, y objetivando desigualdades en relacién con el
acceso al trasplante renal ***°.

Mediante la determinaciéon y medicion de estas desigualdades, se podria obtener un
instrumento para su propia reduccién %, En consecuencia, los resultados de este estudio
podrian ofrecer un nuevo enfoque sobre el cuidado enfermero a los pacientes en

hemodialisis.

10
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1.2. Objetivos

1.2.1. Objetivo general

> Analizar el uso del indice de privacion en las unidades periféricas de hemodidlisis de

Barcelona, en relacién con el acceso al trasplante renal.

1.2.3. Objetivos especificos

> Conocer los determinantes que influyen en el acceso al trasplante renal de los
pacientes en hemodidlisis de las unidades periféricas de Barcelona.

> Evaluar el impacto del uso del indice de privacién como herramienta de recogida de
datos en los pacientes de hemodidlisis en las unidades periféricas de Barcelona.

> Determinar la relacidn entre la situacién econdmica y el acceso al trasplante renal.

> Medir la edad y factores clinicos de las personas en lista de espera para trasplante

renal respecto a las que no lo estan.

1.3. Hipétesis

1.3.1. Hipétesis general

> Existe una relacion entre los factores sociodemograficos de los pacientes en
tratamiento con hemodiilisis en las unidades periféricas de Barcelona y el acceso al

trasplante renal.

1.3.2. Hipdtesis especificas

> Existen determinantes que influyen en el acceso al trasplante renal de los pacientes
en hemodidlisis de las unidades periféricas de Barcelona.

> El uso del indice de privacion como herramienta de recogida de datos tiene un
impacto significativo en la evaluacidon de los pacientes en hemodialisis en las
unidades periféricas de Barcelona.

> Las personas en lista de espera para trasplante renal tienen mads ingresos que las que
no lo estan.

> Las personas en lista de espera para trasplante renal tienen mas edad y mas

comorbilidades que las que no lo estan.

11
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2. Metodologia

2.1. Diseno de estudio

La metodologia empleada para este estudio es de enfoque cuantitativo, situado en el
paradigma positivista. Este busca extraer datos objetivos, midiendo la informacion para asi
poder analizarla estadisticamente posteriormente *’.

El estudio serd observacional, y el disefio de estudio sera de tipo cohorte retrospectivo. En
este caso, se estudiara a los pacientes de hemodidlisis en lista de espera para trasplante
renal respecto a los que no lo estan. Se recopilard informacién sobre sus determinantes
sociales, demograficos, culturales y econdmicos desde el momento que fueron evaluados en
el centro hasta la actualidad, para seguir retrospectivamente su trayectoria hasta ser
admitidos o excluidos de la lista de espera. De esta manera, obtendremos los factores de
riesgo, y podremos analizar la relaciéon entre la cohorte expuesta (pacientes en lista de

espera) y la no expuesta (pacientes que no estan en lista de espera) *’.

2.2. Poblacion de estudio

La poblacién diana, es decir, el conjunto de individuos a los que se desea generalizar los
resultados obtenidos, son las personas con ERC en tratamiento con hemodialisis en

37

Barcelona La poblacién de estudio seran los pacientes con ERC en tratamiento con

hemodialisis en los centros periféricos de la ciudad de Barcelona.

2.3. Muestra

Para asegurar homogeneidad, la poblacién de estudio que se seleccionara para la muestra

debera cumplir las condiciones nombradas a continuacién (criterios de inclusién y exclusion).

2.3.1. Criterios de inclusion

> Tener enfermedad renal crénica.

> Estar en tratamiento con hemodialisis en el momento del estudio.

> Residir en la ciudad de Barcelona.

> Pertenecer a alguno de los siguientes centros de hemodialisis de Barcelona: Centro

de Didlisis Nephros Barcelona, Centro de Dialisis Emilio Rotellar, Centro de Didlisis
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Virgen de Montserrat, Diaverum Barcelona IHB, Fresenius Clinica de Dialisis, Centro

38,39

de Didlisis del Baix Llobregat

Y

Ser mayor de 18 afios.

> Dar permiso para realizar el estudio mediante un consentimiento informado.

2.3.2. Criterios de exclusion

> Personas con enfermedades que imposibiliten acceder a un trasplante de rifién por
contraindicacién absoluta (como una neoplasia activa con corta esperanza de vida o
el consumo activo de drogas o alcohol **).

> Personas con deterioro cognitivo y personas que no puedan comprender la
naturaleza del estudio .

> Personas que presenten barrera idiomatica completa o que no sepan leer ni escribir.

2.3.3. Tamafio muestral

Para determinar el nimero aproximado de individuos a estudiar, usaremos la siguiente
N+Zi+p=+*q

. . .7 . s .. 3747. n = . 37,43,
férmula de estimacion con poblacién finita "' e+ (N-1)+Zi*p*q Donde "

® n=Tamaio de la muestra (valor que deseamos conocer).

e N = Tamafio de la poblacién. Considerando que en Espaia, segun los datos de la ONT,
hay 1.363 personas por millén de habitantes en hemodialisis, y sabiendo que en
Barcelona hay 1.65 millones de habitantes, concluimos que hay 2249 personas en
hemodidlisis en Barcelona, aproximadamente **,

e Za’= Nivel de confianza. Asignamos una seguridad del 95%, por lo tanto Z = 1'962.

® p = Proporcion de éxito esperada. En este caso la desconocemos, asi que, para
maximizar el tamafio muestral, consideramos un 50%, por lo que p = 0’5.

® q=1-p. En este caso, 0’5.

® e = Margen de error. Consideraremos un 5%, por lo que e = 0'05.

2249 x (1’962)2 x 0’5 x 0’5
Por lo tanto: = 400’01
(0'05)2 x 2248 + (1’962)2x 0’5 x 0’5

Como resultado, obtenemos una muestra aproximada de 400 personas. Estimaremos un 10%

de posibles pérdidas en la muestra (por pérdida de informacion, abandono o no respuesta).

45

Asi, el tamafio muestral aumenta a 440 pacientes Este numero concuerda con las
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caracteristicas del estudio presente, teniendo en cuenta que la mayoria de indices de
privacidn se emplean en areas reducidas, como la periferia de Barcelona, y con una muestra
mayor a 100 personas, con el propdsito de minimizar la pérdida de informacién 74
Teniendo en cuenta que hay aproximadamente 993 personas en tratamiento con
hemodialisis en los centros nombrados en los criterios de inclusion (Tabla 2), se necesitaran

los siguientes niumeros de pacientes (Tabla 3).

CENTRO N2 DE PACIENTES
Centro de Dialisis Nephros®® 92
Centro de Dialisis Emilio Rotellar® 193
Centro de Dialisis Virgen de Montserrat™® 152
Diaverum Barcelona IHB** 176
Fresenius Clinica de Dialisis>> 140
Centro de Dialisis del Baix Llobregat™ 240

Tabla 2: Numero de pacientes por centro de hemodidlisis

2.3.4. Técnica de muestreo

La muestra serd seleccionada por un procedimiento aleatorio, es decir, un muestreo
probabilistico. De esta manera, los usuarios tendran las mismas posibilidades de formar

>4 Asimismo, al seleccionar aleatoriamente a los usuarios, existird

parte del estudio
diversidad en el indice de privacion (caracteristicas socioecondmicas y culturales), cosa que
facilitara la representatividad de la muestra, y la variedad en los resultados.

Considerando que la muestra estd dividida necesariamente por centros de hemaodiilisis, la
técnica de muestreo sera estratificada. El muestreo estratificado se caracteriza por la division
de la poblacién en subgrupos, en este caso los diferentes centros de hemodidlisis *’. La
seleccion de individuos dentro de cada subgrupo sera aleatoria.

Teniendo en cuenta que el tamafio muestral es de 440 pacientes, se ha realizado un calculo

aproximado, usando una regla de tres, de pacientes que participaran en el estudio por centro

de hemodialisis (Tabla 3).
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CENTRO N2 DE PARTICIPANTES
Centro de Dialisis Nephros 41
Centro de Dialisis Emilio Rotellar 86
Centro de Dialisis Virgen de Montserrat 67
Diaverum Barcelona IHB 78
Fresenius Clinica de Dialisis 62
Centro de Dialisis del Baix Llobregat 106

Tabla 3: Numero de participantes por centro de hemodidlisis

Al tratarse de un estudio de tipo cohorte retrospectivo, la asignacién a los grupos de estudio
se realizara de manera aleatoria, y no en funcién de la presencia o no de exposicién como en
una cohorte prospectiva *’. Se admitiran al estudio tanto pacientes en lista de espera para
trasplante renal como los que no lo estan, para observar las diferencias en sus indices de
privacion. La aleatorizacion se llevara a cabo mediante un programa de generacion de
nimeros aleatorios. Primero, asignaremos numeros consecutivos a cada individuo que
cumpla los criterios de seleccién y, luego, indicaremos al programa el nUmero necesario de
participantes que requiere el estudio, segin la Tabla 2. De esta manera, el programa
generard una serie de numeros aleatorios, que seran los participantes que formaran parte
del estudio. Para iniciar el proceso de reclutamiento, primero se contactara con los centros a
través de un correo electrénico o llamada telefénica. Para minimizar la aparicidn de posibles
sesgos, el canal que se utilizard para acceder a las personas potenciales de formar parte del
estudio sera presencialmente, a través de una encuesta sobre el indice de privacidn

(disponible tanto en presentacion fisica como en linea).

2.4. Definicion de variables

Las variables del estudio se han seleccionado mediante la revision de la literatura existente
sobre los determinantes sociales, econdmicos, culturales y demograficos, en relacién con la
ERC, la didlisis y/o el trasplante renal **?%°"*% También se han determinado mediante la
revision de los cuatro indices de privacién mas utilizados a nivel internacional y en Cataluiia
59,60,61,62,63,64

, especialmente el que se usara para este estudio, construido en Madrid vy

Barcelona en el afio 2013 por Alvarez del Arco, Vicente Sanchez, Alejos, Pascual y Regidor *.
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Asi, las variables que se han seleccionado en relacidon con el tema de estudio son las

siguientes:

2.4.1. Variables independientes

> Edad - Variable cuantitativa discreta. Medida en pregunta de encuesta:
o Afos
> Género - Variable cualitativa nominal. Medida en pregunta de encuesta:
o Hombre
o Mujer
o Otros / Prefiero no contestar
> Lugar de nacimiento/origen - Variable cualitativa nominal. Medida en pregunta de
encuesta:
o Paisy ciudad de nacimiento/origen
> Lugar de crianza - Variable cualitativa nominal. Medida en pregunta de encuesta:
o Pais y ciudad en el que se crio o pasé mayor parte de su vida
> Estado civil - Variable cualitativa nominal. Medida en pregunta de encuesta:
o Soltero/a
o Casado/a
o Divorciado/a
o Viudo/a
> Numero de hijos - Variable cuantitativa discreta. Medida en pregunta de encuesta:
o Numero de hijos
> Afos desde el diagndstico de ERC - Variable cuantitativa discreta. Medida con datos
clinicos y pregunta de encuesta:
o Afos
> Afos desde la entrada en hemodialisis - Variable cuantitativa discreta. Medida con
datos clinicos y pregunta de encuesta:
o Afos
> Centro de hemodialisis - Variable cualitativa nominal. Medida en pregunta de
encuesta:
o Centro de Dialisis Nephros

o Centro de Dialisis Emilio Rotellar
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O

o

Centro de Didlisis Virgen de Montserrat
Centro de Didlisis del Baix Llobregat
Diaverum Barcelona IHB

Fresenius Clinica de Didlisis

> Nivel de estudios alcanzados y finalizados - Variable cualitativa ordinal. Medida en

pregunta de encuesta:

o

o

o

o

Sin estudios finalizados

Estudios primarios

Estudios secundarios

Grado medio

Grado superior

Bachillerato

Licenciatura / grado universitario
Doctorado

Otros

> Comprensién - Variable cualitativa dicotdmica nominal. Medida en pregunta de

encuesta:

o

¢Tiene usted dificultades para comprender el catalan o el castellano? SI / NO

> Religién - Variable cualitativa nominal. Medida en pregunta de encuesta:

o

o

o

o

Cristianismo

Islam

Budismo
Hinduismo
Judaismo

Ateo / agnostico/a

Otro

> Barrio de residencia - Variable cualitativa nominal. Medida en pregunta de encuesta:

O

o

Sarria - Sant Gervasi
Horta - Guinardé
Nou Barris

Sant Andreu

Sant Marti
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o

o

Gracia

Les Corts

Sants - Montjuic
Eixample

Ciutat Vella

> Empleo - Variable cualitativa nominal. Medida en pregunta de encuesta:

o

o

o

o

Profesidn - Especificar

Empleo - Especificar trabajo actual
Desempleo

Paro

Jubilacion

Baja

> Ingresos - Variable cuantitativa continua. Medida en pregunta de encuesta °’:

o

o

Ingresos anuales aproximados

No lo sé / No quiero contestar

> Escala de Valoracion Sociofamiliar de Gijén - Variable cuantitativa discreta. Mide la

situacion econdémica, familiar, de vivienda y el apoyo social. Recogida mediante la

escala

(@]

65,66,68,69.

Puntuacién de escala Gijon. Riesgo social si = 16 puntos.

> [ndice de privacién Alvarez del Arco, Vicente Sanchez, Alejos, Pascual y Regidor *° -

Variable cuantitativa discreta. Medida en encuesta sobre el indice de privacion.

Agrupa las siguientes variables:

o

o

Tasa de paro o actividad laboral

Porcentaje de personas sin estudios
Porcentaje de viviendas sin calefaccion
Porcentaje de individuos con un solo vehiculo

Tasa de inmigracién

2.4.2. Variables dependientes

> Acceso al trasplante renal - Variable cualitativa dicotémica nominal. Medida en

pregunta de encuesta:

O

¢Esta usted incluido/a en la lista de espera para trasplante renal? Sl / NO
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o ¢Ha pasado por el proceso de valoracidon como candidato a un trasplante

renal? SI / NO
Debido a que se trata de un estudio retrospectivo, no hay variables de control. Aseguramos
mantener un control sobre la ausencia de los factores nombrados previamente en los

criterios de exclusion.

2.5. Instrumento de recogida de datos

2.5.1. Procedimiento

La recogida de datos se llevard a cabo mediante un cuestionario que recoge las variables
descritas anteriormente sobre el indice de privacion (Anexo 1: Hoja de recogida de datos). El
cuestionario se administrard a los sujetos en un solo encuentro presencial. Primero, se
contactara con los centros de hemodidlisis por via telefénica o por correo electrénico. Para
presentar el estudio a los diversos centros de hemodidlisis y a sus trabajadores, se elaborard
un manual de procedimientos *. No obstante, no se requerird una formacidn especifica del

personal sanitario para entregar los cuestionarios a los sujetos.

Primero, se realizard una prueba piloto en 15 personas en un centro de hemodialisis que no
esté incluido en el estudio, para poder detectar errores en la obtencién y calidad de los
datos. Asi, contaremos con sujetos con caracteristicas similares a la muestra de estudio, y

podremos corregir errores antes de implantar el cuestionario definitivo *’.

Una vez obtenido el consentimiento de los centros para implantar el cuestionario, y con el
objetivo de reducir los sesgos, se acudira presencialmente a cada centro, aunque la
presencia del investigador no sera fundamental para cumplimentar la hoja. Seguidamente, se
facilitara el consentimiento informado, el cual deberan leer y firmar en caso de aceptar
formar parte del estudio. Finalmente, se entregard la hoja de recogida de datos a cada
participante seleccionado aleatoriamente. Se deberd procurar que los sujetos se encuentren

en un entorno comodo y seguro, que facilite la confidencialidad.
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2.5.1. Caracteristicas del cuestionario

El cuestionario inicia con una breve explicacién sobre la importancia del estudio e
instrucciones sobre su cumplimentacién. Consta de 21 preguntas y una escala de valoracién,
y tiene una duracién aproximada de 5-10 minutos (Anexo 1: Hoja de recogida de datos).
Dispone de preguntas sobre el indice de privaciéon social (caracteristicas econdémicas,
sociales, demogréficas y culturales) extraidas de la literatura existente y de un IP construido
en Barcelona en 2013, asi como de una escala validada y usada en distintos estudios y
circunstancias (Escala de Valoracion Sociofamiliar de Gijon). De esta manera, se asegura la

fiabilidad y validez (tanto interna como externa) del método de recogida de datos *"*’.

indice de privacién social Alvarez del Arco, Vicente Sdnchez, Alejos, Pascual v Regidor

Este indice construido en 2013 en Madrid y Barcelona, recoge variables para las dimensiones
de economia, poblacién vy territorio, vivienda, parque moévil y demografia. Su proyecto
mostré una mayor mortalidad prematura en los barrios con un indice de privacién mayor, y
destacd la utilidad del IP para detectar desigualdades en salud . A continuacién, se

presentan las diferentes dimensiones y cdmo se midieron:

o Economia: Tasa de paro o actividad laboral

o Poblacién y territorio: Porcentaje de personas sin estudios
o Vivienda: Porcentaje de viviendas sin calefacciéon

o Parque mavil: Porcentaje de individuos con un solo vehiculo

o Demografia: Tasa de inmigraciéon

Escala Sociofamiliar de Gijon
Esta escala autoadministrada permite detectar el riesgo social a partir de diferentes
dimensiones: situacién familiar, situacién econdmica, vivienda, relaciones sociales y apoyo

de la red social ®®®

. Cada dimensidn dispone de 5 gradientes, siendo la minima puntuacién
5 puntos, riesgo social a partir de los 16, y el maximo 25. Esta es una escala validada muy util
como instrumento para medir las deficiencias sociofamiliares, por lo que constituye un gran

recurso para este estudio.
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La examinacion previa de bibliografia sobre el uso del indice de privacion, permite un sistema
de control de calidad y garantiza el rigor de los datos obtenidos. Aunque no hay un indice de
privacién estandarizado, ni adaptado al dmbito nefroldgico, las dimensiones de privaciéon
mas usadas y, por lo tanto, establecidas en el cuestionario, son el empleo, la educacion, la

economia, la vivienda, y la ocupacién 794637,

2.6. Plan de analisis

Para el andlisis estadistico de los datos, primero se efectuara una descripcidn para
representarlos mediante informacién numérica. Después, se realizara un analisis inferencial,
para comprender los datos de la muestra, extrapolarlos a la poblacidn y extraer conclusiones
¥ El andlisis inferencial pretende efectuar estimaciones e hipdtesis con los datos recogidos.
De esta manera, se analizardn las diferencias y asociaciones entre las variables,
determinando la relacidn entre el IP y el acceso al trasplante renal. El método estadistico
mas utilizado en la elaboracién de IP en Espafia ha sido el andlisis de componentes
principales, por lo que se expondran los indicadores que estén correlacionados
significativamente (como el empleo, la educacién y la ocupacidn) 467,

Finalmente, se hara una comparacién y se determinaran las relaciones entre las variables

independientes y las variables dependientes, dando respuesta a los objetivos e hipdtesis

planteados.

La descripcién de las variables se realizara en dos subgrupos (IP de las personas en lista de
espera para trasplante renal, y IP de las que no estdn en lista de espera para trasplante
renal). Las variables cualitativas se describirdn mediante porcentajes, mientras que las
cualitativas mediante la media y la desviacidén estandar. También se elaborard el calculo de la
estimacion puntual de los parametros poblaciones, y la estimacion de la precision mediante
el intervalo de confianza ¥'.

Por ultimo, se hard un contraste de hipdtesis mediante pruebas estadisticas, teniendo en
cuenta la hipdtesis nula o H, “No existe una relacién entre los factores sociodemograficos de
los pacientes en tratamiento con hemodialisis en las unidades periféricas de Barcelona y el
acceso al trasplante renal” y la hipdtesis alternativa o H; “Existe una relacién entre los
factores sociodemograficos de los pacientes en tratamiento con hemodialisis en las unidades

periféricas de Barcelona y el acceso al trasplante renal”.
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Para las variables cualitativas, se utilizara el método estadistico Chi cuadrado (utilizando la
prueba V de Crdmer para medir la forma en la que se relacionan las variables) y tablas de
contingencia (por ejemplo, en la relacidn de la situacién econdmica y el acceso al trasplante
renal). Para analizar la relacién entre las variables cuantitativas en dos grupos, se usarad la
prueba t de Student (por ejemplo, para observar la media de edad de las personas en lista de
espera y las que no lo estan). Por ultimo, dado que la variable dependiente es cualitativa, y
se pretende analizar su relacién con variables tanto cuantitativas como cualitativas, se usara

el método de regresion logistica .

Debido a las grandes dimensiones del estudio, se usara el Statistical Package for Social
Sciences (SPSS) como programa de software estadistico para realizar el analisis. Este
programa permite gestionar grandes volumenes de datos, formular hipétesis y ejecutar
procedimientos para aclarar relaciones entre variables, identificar tendencias y realizar

predicciones, por lo que seré de gran utilidad para el estudio ™",

3. Consideraciones éticas y de rigor

3.1. Consideraciones éticas
Dentro de toda investigacion, se deben tener presentes los principios éticos basicos. Por

ende, este estudio procura tomar en consideracién todos aquellos principios fundamentales.

3.1.1 Solicitud de investigacion en los centros

En primer lugar, un comité ético independiente del investigador, revisara el estudio para
aprobar o denegar su administracién en los centros. Para poder desarrollar el proyecto en las
diferentes instituciones, se enviara un correo electrénico con una solicitud de investigacién a

cada centro de hemodialisis *’.

3.1.2 Consentimiento informado

En cuanto a los derechos de las personas, primeramente se tiene en cuenta el respeto a su
autonomia, valorando su capacidad para comprender el estudio en los criterios de seleccion,
y también respetando su decisién de participar o no en el estudio, mediante un

consentimiento informado (Anexo 2: Consentimiento informado). En este, se obtendrd su
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consentimiento escrito mediante la lectura y comprension del documento, junto con su
firma. De esta manera, se informard de la finalidad y procedimiento del estudio a los
participantes, previamente a la recoleccién de los datos. También se destacard que el hecho
de participar o no participar en el estudio no implicard ninguna consecuencia favorable o

desfavorable, y que se respetard completamente su decisidon y autonomia.

Por otro lado, se protege el derecho a la intimidad y dignidad, al realizarse un cuestionario en
condiciones de anonimato, sin solicitar informacién que pueda revelar su identidad y
respetando la Ley Organica 3/2018 de Proteccion de Datos Personales y garantia de los
derechos digitales. En cuanto a la hoja de recogida de datos, se seguira el principio de
beneficencia, reduciendo al maximo la posibilidad de dafios e injusticias en la formulacion de
preguntas. Finalmente, se publicaran los resultados y datos del estudio con total exactitud,

citando la fuente de financiacidn, afiliaciones institucionales y conflicto de intereses *"”>.

3.2. Consideraciones de rigor

Para garantizar el criterio de rigor de la investigacidén, se han usado los criterios de validez
interna, validez externa, fiabilidad y objetividad ’*. La validez interna supone un control de las
variables para establecer relaciones causales. El estudio pretende cumplirla basandose en
literatura con rigor cientifico, y usando un método de indice de privacién validado en nuestro
pais.

Ademas, para favorecer la validez, se han definido los criterios de seleccidon con precision y
se ha elegido una muestra representativa de la poblacién. La validez externa se refiere a
poder generalizar los resultados usando esta muestra representativa. Para ello, se ha

seleccionado una muestra con las mismas caracteristicas que la poblacidn diana.

Por otro lado, para asegurar la fiabilidad, y que el estudio pueda aplicarse obteniendo los
mismos resultados, se ha seleccionado un indice de privacion estandarizado y se ha realizado
un control de sesgos. De esta manera, también se garantiza la objetividad, evitando los

sesgos del propio investigador 74,
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4. Limitaciones y fortalezas del estudio

En cuanto a las limitaciones, encontramos que el gran tamafio de la muestra puede dificultar
o alargar el proceso de seleccion de individuos y la recopilaciéon de datos. Sin embargo, la

rapidez y facilidad de la encuesta permitira optimizar el tiempo.

El hecho de que se excluyan personas que no sepan leer ni escribir y de que la muestra sea
de una determinada zona de Barcelona, podria generar una limitacidn respecto a las
caracteristicas sociodemograficas. No obstante, los centros de hemodialisis tratan a personas
de diferentes zonas de la ciudad, por lo que estas caracteristicas se veran homogeneizadas.
Para evitar un sesgo de selecciéon, comun en los estudios de cohorte, se seleccionaran
individuos con unos criterios rigurosos, que aseguran la representatividad ”>. Por otro lado,
en este tipo de estudios existen limitaciones como el sesgo de memoria o confusidn, que se
asocia a la calidad de la informacién recolectada. Sin embargo, muchos de los datos de los
participantes son los mismos en el momento de la inclusién o no en lista de espera que en el

momento de la recoleccién de datos. Por lo tanto, este riesgo se minimiza .

En cuanto al analisis inferencial de los datos, al tratarse de un enfoque de cdlculo
probabilistico, conlleva cierto margen de error. Sin embargo, permite calcular medidas de
incidencia y riesgo relativo, que pueden resultar Utiles para realizar asociaciones durante el
analisis. Ademas, permite estudiar la causalidad y varios resultados para cada factor de

exposicidn (entrar o no entrar en lista de espera), lo que representa una clara ventaja *’.

Al tratarse de un estudio cohorte retrospectivo, encontramos como fortaleza que no requiere
un seguimiento en el tiempo, por lo tanto, existe muy poco tiempo de espera para obtener
resultados. Asimismo, el estudio tiene un bajo coste econdmico, ya que no requiere recursos
materiales. Por otro lado, debido a que disponemos de una gran muestra, se minimizan las

posibles fuentes de error.
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5. Cronograma

ANO 2024

ETAPA TAREA
Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio | Julio | Agosto | Septiembre | Octubre | Noviembre | Diciembre

Identificacion del problema de estudio

Marco tedrico Revision bibliografica

Formulacion de los objetivos y hipétesis

Seleccion del disefo y poblacion de estudio, muestra y técnicas de
muestreo

Fase
metodoldgica

Definicidn de variables y seleccidn de los instrumentos de recogida y
analisis de datos

Propuesta del estudio al comité ético de los centros de hemodidlisis y
obtencion de permisos

Obtencidn de recursos humanos y de financiacion

Obtencion de
permisos Contacto con centros de hemodialisis y sus profesionales, captacion de
participantes

Obtencion del consentimiento informado de los pacientes para participar
en el estudio

Recogida de datos: entrevistas y cuestionario de indice de privacion

Analisis de los datos recogidos

Fase empirica
Interpretacion de los resultados y redaccion de conclusiones finales

Publicacion del proyecto y difusion de resultados

Tabla 4: Cronograma

25



indice de privacién en las unidades periféricas de hemodidlisis de la ciudad de Barcelona, en relacién con el acceso al trasplante renal

6. Memoria econdmica y viabilidad del estudio

6.1. Recursos humanos

En primer lugar, para llevar a cabo el proyecto se necesitara la aprobacidn y colaboracion de

los diferentes centros de hemodialisis. También se solicitara la ayuda de cuatro o mas

enfermeros por centro para seleccionar a los individuos que cumplan los criterios de

seleccion, y para administrar la encuesta. Se intentard mantener un ratio de una enfermera

cada 10 pacientes, ya que su tarea no sera muy extensa. Sin embargo, se tendrd en cuenta la

disponibilidad de enfermeras, y este nimero podra ser modificado segun las necesidades

del momento. Se reconocera el trabajo de los centros y las enfermeras voluntarias mediante

su nombramiento en los agradecimientos del proyecto. La investigadora principal debera

recopilar los datos y elaborar las conclusiones. Por otro lado, el andlisis lo realizard un

analista de datos con la herramienta SPSS mencionada anteriormente (Tabla 5).

RECURSOS HUMANOS

TAREAS

1 investigadora principal

Contacto con los centros, recopilacién de
datos y elaboracién de conclusiones.

1 analista de datos - contrato de 3 meses - 6.150€ brutos

Analisis de los datos mediante SPSS.

6 responsables de los seis centros

Aprobacidn y colaboracion en el estudio.

Centro de Dialisis Nephros - 41 participantes
4 enfermeras

Centro de Dialisis Emilio Rotellar - 86 participantes
9 enfermeras

Centro de Dialisis Virgen de Montserrat - 67 participantes
7 enfermeras

Diaverum Barcelona IHB - 78 participantes
8 enfermeras

Fresenius Clinica de Dialisis - 62 participantes
6 enfermeras

Centro de Didlisis del Baix Llobregat - 106 participantes
11 enfermeras

Ayuda con la seleccién de los individuos,
teniendo en cuenta los criterios de
seleccion. Entrega de la encuesta y

resolucion de posibles dudas.

Tabla 5: Recursos humanos necesarios
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6.2. Recursos materiales y presupuesto

Debido a que se ofrecera la opcidn tanto de realizar la encuesta mediante hojas de papel,
como con el propio teléfono mdvil del participante, se realizard una aproximacion con los

valores maximos del presupuesto. A continuacion, se muestran los recursos materiales

necesarios y su presupuesto (Tabla 6).

RECURSO MATERIAL

PRESUPUESTO

Herramienta de analisis Statistical Package
for Social Sciences (SPSS) 77’

91’05€/mes en 3 meses = 273’15€
+ 1 analista de datos con contrato de 3 meses
(6.150€ brutos) = 6.424’15€

Alquiler de ordenador 7

Lenovo V15 G4 Portatil Intel® Core™ i5-13420H
512GB UHD 35€/mes x 12 meses = 420€

Impresion de hojas para consentimiento
informado y encuesta ”°

440 participantes x 6 hojas por participante =
2.640 hojas x 0’02€ por hoja impresa = 52'8€

10 boligrafos para cada centro x 6 centros = 60

boligrafos necesarios
3 paquetes de 20 boligrafos = 16’8€

Boligrafos

Presupuesto final de los recursos totales = 6.913,75€

Tabla 6: Recursos materiales y presupuesto final

6.3. Viabilidad del estudio

Para asegurar que el proyecto avance de la manera mads factible posible, es esencial
identificar y abordar los posibles obstaculos que puedan surgir, y asi implementar estrategias

o planes de contingencia para mitigar los riesgos.

Primeramente, el estudio es viable a nivel econémico, ya que requiere un nimero reducido
de recursos humanos y materiales. Ademas, es factible a nivel temporal, ya que se prevé su
realizacion en un periodo de un afio. Dado que se ha definido un nimero maximo para el
costo total de los recursos, la viabilidad econémica se veria escasamente afectada en caso de

surgir adversidades %2,

Sin embargo, un factor que podria comprometer la viabilidad del estudio a nivel operativo,

es el proceso de reclutamiento de los participantes. En este estudio, se necesita un total de
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440 individuos para desarrollar el proyecto de manera eficaz. Si no se lograra reclutar
suficientes personas, los resultados podrian no tener la misma validez. Asi, una estrategia
para solucionar este problema podria ser ampliar los criterios de inclusién. Si no se pudiera
lograr, como plan de contingencia se escogeria una muestra mas pequena para el estudio,
adecuada a las caracteristicas reales. Por otro lado, otra opcidn viable seria ampliar el

tiempo previsto de estudio en la fase de reclutamiento.

7. Resultados esperados y conclusiones

Respecto a los resultados del estudio, se espera que del andlisis de los datos y su posterior
interpretacién se obtengan asociaciones estadisticamente significativas entre el uso del
indice de privacién en las unidades periféricas de hemodidlisis de Barcelona y el acceso al
trasplante renal; objetivo general del estudio.

Especificamente, comprender qué determinantes sociales y econdmicos influyen en el
acceso al trasplante renal. Por ejemplo, medir la edad y caracteristicas de las personas en
lista de espera para trasplante renal en comparacién con aquellas que no lo estan, con el fin
de identificar desigualdades que afecten al acceso al trasplante. Ademads, este proyecto
permitird evaluar el impacto del uso del indice de privacién como herramienta de recogida
de datos en el ambito de la salud y la nefrologia. Asimismo, descrito como fortaleza
anteriormente, debido al tipo de estudio y andlisis se podran realizar asociaciones de

causalidad significativas.

Con este enfoque, se espera confirmar la hipétesis general planteada: “Existe una relacion
entre los factores sociodemograficos de los pacientes en tratamiento con hemodialisis en las

III

unidades periféricas de Barcelona y el acceso al trasplante renal”. Esta relacidn de asociacién
se definiria como una correlacién negativa; es decir, a mayor indice de privacidon, menores
posibilidades de acceso al acceso al trasplante renal, y viceversa. Esta conclusién se basaria
en la literatura cientifica disponible y en los resultados del estudio, que hasta ahora no se

han proporcionado.

Los factores sociales, econdmicos y demograficos tienen una gran influencia en las

oportunidades que recibimos. Este estudio sostiene que, debido a estas desigualdades,
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algunas personas ven afectadas sus posibilidades de acceder a una lista de espera para un
trasplante renal. Con estos resultados basados en la objetividad, se podran identificar qué
variables aumentan o reducen la probabilidad de entrar en lista de espera. Asi, una futura
linea de investigacion desde el ambito de la enfermeria podria desarrollar intervenciones

para reducir estas desigualdades y asegurar igualdad de condiciones en salud.

Por otro lado, como otra posible linea de investigacion futura, se podrian comparar los
resultados obtenidos en Barcelona con otras regiones de Espafia, o incluso con otros paises.
De esta manera, se garantizaria una muestra mas homogénea, evitando la generacién de
sesgos en la poblacién, descritos como limitaciones anteriormente, que se podrian producir
en el estudio actual.

No obstante, si la poblacién fuera mas extensa, la recogida de datos y su analisis deberian
realizarse de manera digital, para facilitar asi el procedimiento. Esto permitiria identificar
patrones comunes y diferencias significativas, asi como analizar el impacto de las variables
observadas y sus interacciones, facilitando la identificacion de patrones que incrementen o

disminuyan la posibilidad de entrar en lista de espera para un trasplante renal.
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10. Anexos

10.1. Anexo 1: Hoja de recogida de datos

*Esta hoja se entregara tanto en formato impreso como digital (Google Forms).

HOJA DE RECOGIDA DE DATOS

N2 de participante (asignado por el investigador):

Informacidn para el participante:

Este estudio busca encontrar los motivos por los que una persona en tratamiento con hemodidlisis no
entra en lista de espera para un trasplante renal. Para ello, se realizard un analisis de los determinantes
socioecondmicos y demograficos de las personas en tratamiento con hemodidlisis. Su contribucion es
fundamental para avanzar en el entendimiento de las variables de acceso al trasplante renal. Su identidad

y sus respuestas seran confidenciales y anonimizadas.

Antes de responder al cuestionario, asegurese de leer correctamente cada pregunta. Marque la respuesta
rellenando la casilla correspondiente con un circulo, o bien con una cruz. Solo debe contestar con una
respuesta por pregunta. Le tomara 5-10 minutos realizar el cuestionario completo, que consta de 21
preguntas y una escala. Una vez finalizado, entregue la hoja a la persona que se la ha facilitado. Es
importante que responda con total honestidad. Agradecemos profundamente la dedicacién de su tiempo

y participacion en el estudio.

Edad:

Género:
O Hombre
O Mujer
O Otros

O Prefiero no contestar

Pais y ciudad de nacimiento/origen:

Pais y ciudad en el que se crio o pasé mayor parte de su vida:

Estado civil:
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O Soltero/a
O Casado/a
O Divorciado/a

O Viudo/a

N de hijos:

¢En qué afo le diagnosticaron Enfermedad Renal Crénica?:

¢En qué afio entré usted en el programa de hemodialisis?:

Centro de hemodialisis al que pertenece:
O Centro de Dialisis Nephros
O Centro de Dialisis Emilio Rotellar
0 Centro de Didlisis Virgen de Montserrat
O Centro de Dialisis del Baix Llobregat
O Diaverum Barcelona IHB

O Fresenius Clinica de Dialisis

¢En qué religion cree usted?
O Cristianismo
O Islam
0 Budismo
O Hinduismo
O Judaismo
O Ateo o agndstico/a

O Otro. Especifique:

¢Tiene usted dificultades para comprender el catalan o el castellano?
o Si

0 No

Marque su barrio de residencia:

O Sarria - Sant Gervasi
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O Horta - Guinardé
O Nou Barris

O Sant Andreu

O Sant Marti

O Gracia

O Les Corts

O Sants - Montjuic
O Eixample

O Ciutat Vella

¢Cuales son sus ingresos anuales aproximados?:
0 Menos de 15.000€ brutos anuales
O Entre 15.000 y 30.000€ brutos anuales
0 Mas de 30.000€ brutos anuales

O No lo sé / No quiero contestar

¢éCuales son los ingresos anuales totales de su hogar, aproximadamente?:
0 Menos de 20.000€
O Entre 20.000 y 40.000€
0 Mas de 40.000€

O No lo sé / No quiero contestar

¢Esta usted incluido/a en la lista de espera para trasplante renal?
o Si

0 No

¢Ha pasado por el proceso de valoracién como candidato a un trasplante renal?
o Si

0 No
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iNDICE DE PRIVACION

¢éCuales son sus condiciones de empleo actuales?

O Empleado. Especifique su trabajo actual:

Especifique su profesidn:

O Desempleado
O En paro
O Jubilado/a

O Baja

Nivel de estudios finalizados (marque solo una opcién):
O Sin estudios finalizados
O Estudios primarios
O Estudios secundarios (EGB/ESO)
O Formacion Profesional de Grado medio
O Formacion Profesional de Grado superior
O Bachillerato, BUP o COU
O Licenciatura o grado universitario
O Master universitario
O Doctorado

O Otros. Especifique:

¢Dispone usted de calefaccion en su vivienda?
oS

0 No

¢Dispone usted de vehiculo propio?
0 Si, de uno
O Si, de uno o mas vehiculos

0 No

éInmigré usted a Espafia?
o Si

0 No
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Escala de Valoracidn Sociofamiliar de Gijon

Ahora, responda honestamente los siguientes items del 1 al 5:

SITUACION FAMILIAR

Vive con familia sin dependencias fisico/psiquicas

Vive con cényuge de similar edad

Vive con familia y/o cényuge y presenta algin grado de dependencia

Vive solo y tiene hijos proximos

Vive solo y carece de hijos o viven alejados

SITUACION ECONOMICA

Mas de 1.5 veces el salario minimo (mas de 1.700€)

Desde 1.5 veces el salario minimo hasta el salario minimo incluido (1.134-1.700€)

Desde el salario minimo a pensién minima contributiva

LISMI - FAS - Pensidon no contributiva

Sin ingresos o inferiores al apartado anterior

VIVIENDA

Adecuada a necesidades

Barreras arquitectonicas en la vivienda o portal de la casa (peldanos, puertas estrechas, bafios...)

Humedades, mala higiene, equipamiento inadecuado (sin bafio completo, agua caliente,
calefaccion...)

Ausencia de ascensor, teléfono

Vivienda inadecuada (chabolas, vivienda declarada en ruina, ausencia de equipamientos minimos)

RELACIONES SOCIALES

Relaciones sociales

Relacion social sélo con familia y vecinos

Relacién social sélo con familia o vecinos

No sale del domicilio, recibe visitas

No sale y no recibe visitas
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APOYO DE LA RED SOCIAL

Con apoyo familiar y vecinal

Voluntariado social, ayuda domiciliaria

No tiene apoyo

Pendiente del ingreso en residencia geriatrica

Tiene cuidados permanentes

10.2. Anexo 2: Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Tema de estudio: “Indice de privacidn en las unidades periféricas de hemodidlisis

de la ciudad de Barcelona, en relacion con el acceso al trasplante renal”

FINALIDAD DEL ESTUDIO

En Espafia, una de cada siete personas padece Enfermedad Renal Crénica (ERC). El aumento
de ERC en la poblacidn implica un significante problema de salud publica a nivel mundial. A
pesar de su alta prevalencia, en la actualidad, tan solo un 16% del total de pacientes en
tratamiento con didlisis se encuentra en lista de espera para un trasplante renal en Espaia.
Actualmente, la relacién entre las caracteristicas de la poblacién en relacion con el acceso al
Trasplante Renal (TR) es un tema insuficientemente investigado en nuestro pais.

Con el fin de abordar esta cuestion, planteamos el uso del indice de privacién, una
herramienta que recoge variables sociales, econdmicas, culturales y demograficas, para
examinar su relacion con el acceso al TR. La identificacion de estas desigualdades permitird

establecer nuevos enfoques sobre el cuidado enfermero a los pacientes en hemodialisis.

DESCRIPCION DEL PROCEDIMIENTO

Si decide y accede a participar en el presente estudio, se le pedira que complete una
pequefia encuesta sobre sus caracteristicas sociales, demograficas, y econdmicas, en una
hoja de recogida de datos, o bien de manera digital. Una vez finalizada, debera entregar la
hoja a su enfermero/a de referencia. La participacion o no en esta encuesta no afectara, ni
de manera positiva ni negativa, en el seguimiento de su enfermedad renal ni en su

tratamiento de hemodialisis.
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BENEFICIOS QUE SE ESPERAN ALCANZAR, RIESGOS Y DERECHOS DEL PACIENTE

Los factores sociales, econdmicos y demograficos tienen una gran influencia en las
oportunidades de acceso a tratamientos que recibimos. Este proyecto permitira identificar la
relacidén entre su estado social, econdmico y demografico con sus posibilidades de acceder a
un trasplante renal, detectando asi posibles desigualdades. Este estudio no conlleva ningun
riesgo para el participante, y garantiza una total protecciéon de su privacidad. Los datos
recopilados serdn completamente anonimizados y no se compartiran con terceros. Es
posible que el estudio requiera acceder a su historia clinica, exclusivamente para extraer
datos sobre el afio en que inicid su tratamiento de hemodialisis, y/o el momento del
diagnodstico de su enfermedad renal. Si en cualquier momento desea retirarse del estudio, su
decisidn serd totalmente respetada.

Le agradecemos de antemano su colaboracidn en este estudio.

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO

Yo, Sr/Sra. de afos de edad con DNI/NIE

Declaro que:

1. El/la enfermero/a me ha explicado detalladamente el procedimiento del estudio,
incluyendo objetivos, beneficios y riesgos, y he comprendido la informacién que se me ha
proporcionado.

2. Consiento participar en el estudio y completar la encuesta bajo las condiciones descritas
anteriormente.

3. Entiendo que mi participacién es completamente voluntaria y que puedo retirarme del
estudio en cualquier momento sin necesidad de justificacion.

4. Acepto que el profesional pueda acceder a mi historia clinica, Unicamente para extraer

informacidn especifica sobre el inicio de mi tratamiento y diagndstico.
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