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Contenido X

Resumen

Introduccion: Guias de practica y modelos de atencion para la Enfermedad Renal Cronica
recomiendan evaluar e intervenir las necesidades en salud, aunque generalmente son
evaluadas con variables proxys como “calidad de vida”. En la literatura no se identificd
ningln instrumento que permita medir las necesidades en salud de esta poblacion.
Objetivo: Disefar y validar un instrumento para medir las necesidades en salud de los
pacientes con enfermedad renal crénica en didlisis. Métodos: Para el disefio se trianguld
una revision sistematica, estudio cualitativo y busqueda estructurada de literatura. Para la
validacion se propuso una aproximacion estadistica. El estudio cont6 con aval del comité
de ética de la Universidad Nacional y del comité de investigaciones éticas de Baxter.
Resultados: Las necesidades identificadas se relacionaron con aspectos de atencion en
salud y la vida del paciente, a nivel del paciente-familia, centro renal-profesionales,
asegurador y salud publica, las cuales se agruparon en un modelo de funcionamiento. Se
disefié el instrumento cinco dominios y 81 items, para el cual una metodologia de
aplicacion y adaptacion contextual también fue disefiada. La validacion no se realizé
utilizando técnicas estadisticas debido a las limitaciones de acceso a los pacientes por la
bioseguridad durante la pandemia, pero de manera exploratoria se evallo la validez de
apariencia y constructo a partir de jueces. Conclusiones: La medicion de las necesidades
presentes en los pacientes renales puede realizarse a través de un instrumento, pero debe
complementarse con una metodologia que le permita mantener su capacidad de arrojar

resultados fiables.

Palabras clave: Insuficienciarenal crénica; Terapiade reemplazo renal; Necesidades

en salud; Estudio de Validacién; Hemodidlisis; Dialisis peritoneal.



Xl Disefio y validacion de un instrumento para medir las necesidades en salud de
los pacientes con enfermedad renal cronica en Colombia

Abstract

Design and validation of an instrument to measure the health needs of patients
with chronic kidney disease on dialysis in Colombia

Conceptual framework, instrument design and exploratory validation

Introduction: Practice guides and care models for Chronic Kidney Disease recommend
evaluating and intervening in health needs, although they are generally evaluated with
proxy variables such as “quality of life”. No instrument was identified in the literature to
measure the health needs of this population. Objective: To design and validate an
instrument to measure the health needs of patients with chronic kidney disease on dialysis.
Methods: A systematic review, qualitative study and structured literature search were
triangulated for the design. For the validation a statistical approximation was proposed. The
study was endorsed by the ethics committee of the National University and the Baxter
ethical research committee. Results: The identified needs were related to aspects of health
care and the patient's life, at the level of the patient-family, renal-professional center, insurer
and public health, which were grouped in a functioning model. The instrument was designed
with five domains and 81 items, for which a contextual application and adaptation
methodology was also designed. Validation was not carried out using statistical techniques
due to the limitations of access to patients due to biosafety during the pandemic, but in an
exploratory way the validity of appearance and construct was evaluated from judges.
Conclusions: The measurement of the needs present in kidney patients can be done
through an instrument, but it must be complemented with a methodology that allows it to

maintain its ability to provide reliable results.

Keywords: Chronic Kidney Disease; Renal Replacement Therapy; Needs

Assessment; Validation Studies; Hemodialysis; Extracorporeal Dialyses.
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Introduccion

Introduccioén

Las necesidades en salud pueden ser entendidas como brechas que alejan al paciente del
mejor estado de salud posible y son susceptibles de ser modificadas (disminuidas o
eliminadas) a través de la atencion médica o de cambios sociales y ambientales mas
amplios (1); Estas pueden clasificarse desde la taxonomia de las necesidades de
Bradshaw, como normativas cuando son identificadas desde un experto; sentidas cuando
son identificadas desde el paciente; expresadas cuando se demanda una atencién o
servicio sanitario para suplir la necesidad; y comparativas que resultan de la comparacion
entre un grupo de personas gque buscan los servicios de salud versus otra de las mismas
caracteristicas que no lo buscan (2).

En la enfermedad renal crénica (ERC), la evaluacién e intervencion de estas necesidades
hace parte de las recomendaciones de practica clinica y de los modelos de atencion
especificos para esta poblacién (3); sin embargo, en la literatura se identifica que
generalmente las necesidades en salud se evaluan a través de proxys como “calidad de
vida” o de metodologias complejas como el “Health Needs Assessment” (4) que requieren
de un gran uso de recursos humanos, operativos, logisticos y de personal especializado
para su aplicacion obteniendo resultados que pueden llegar a ser obsoletos en poco
tiempo.

La medicion de las necesidades en salud a través de escalas, es una aproximacion
reciente en la que se retoma el interés en conocer las necesidades pero ya no como un
mecanismo de distribucion de recursos para la asignacion de servicios 0 atenciones
médicas a una poblacion determinada, sino desde una perspectiva mas clinica utilizada
por el personal de salud para mejorar las intervenciones clinicas realizadas, esta
aproximacion se ha desarrollado principalmente en el abordaje de poblacién oncoldgica

(5)(6), y aunque retoma un concepto relevante cae en la falencia vislumbrada por Frankel
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en 1991 (7), relacionada con la confusion en el uso de los términos “Health Needs” y
“Health-care requirements”.

Es asi, que comprender la diferencia entre los términos, seleccionar la mejor aproximacion
tedrica para su identificaciébn en la poblacién con enfermedad renal en tratamiento de
terapia de reemplazo renal, determinar la influencia del contexto en la presencia/ausencia
de las necesidades, las posibles diferencias de las necesidades segun el tipo de terapia
de reemplazo renal, y generar una aproximacion valida, sistematica y transparente para su
medicion se convierte en un reto metodoldgico para este estudio que se espera resolver a

través del disefio y validacion de un instrumento desde aproximaciones psicométricas.






1.Justificacién y planteamiento del problema

En el actual Sistema General de Seguridad Social en Salud Colombiano, se han realizado
diferentes esfuerzos dirigidos a mejorar la atencién en salud de los pacientes con
enfermedad renal crénica (8)(9) a través de: a) el establecimiento de un plan de beneficios
en salud para garantizar la cobertura y acceso a los servicios y tecnoldgicas de salud para
el tratamiento dialitico; b) el desarrollo de guias de practica clinica asi como del modelo
para la atencién, diagndstico y tratamiento de la ERC; c) estrategias para remision
oportuna a programas de pre didlisis y nefrologia para la poblacion en riesgo; y d) el manejo
y control de factores de riesgo como hipertensién y diabetes en la poblaciéon en general.
Sin embargo, algunos autores llaman la atencion sobre la falta de cambios sustanciales en
datos epidemioldgicos de morbimortalidad, los cuales parecen estar relacionados con
problemas en “la oportunidad y calidad en el diagnéstico y el tratamiento, (...), barreras
administrativas y estructurales del sistema de salud, altos costos e ineficiencia en la
distribucion de recursos” (3) mostrando debilidades en las diferentes estrategias
implementadas hasta el momento.

Dentro de la atencién en salud integral para estos pacientes, la guia colombiana para el
Manejo de la enfermedad renal crénica y Modelo de prevencion y control de la enfermedad
renal crénica, desarrollada en 2007 (9) menciona que: “El Modelo de prevencion y control
de la ERC, da cuenta de un conjunto de intervenciones requeridas para: (...) iiij) brindar a
los pacientes (...) los recursos necesarios para satisfacer sus necesidades médicas,
emocionales, sociales y econémicas, de tal modo que puedan mantener una vida digna,
activa, integrada y con garantia de derechos.”

A nivel internacional y en concordancia con la guia colombiana, la guia para el manejo de
la enfermedad renal cronica, desarrollada en el 2008 por la sociedad de nefrologia
canadiense, brinda indicaciones sobre el modelo de atencion integral para estos pacientes,

el cual debe: “desarrollar un plan de atencién que aborde las necesidades fisicas,



psicologicas y espirituales del paciente y su familia y cuidadores. (...) las revisiones al plan
(...) deben basarse en las necesidades (...) cambiantes del paciente y la familia” (10).
Pese a esto, en la literatura no se encuentran estudios enfocados al conocimiento o
medicion de las necesidades en salud en los pacientes con enfermedad renal crénica en
concreto; los estudios identificados utilizan variables “proxys” o aproximadas para conocer
las necesidades en salud a partir de los resultados de otros constructos como “calidad de
vida”, “la funcionalidad paliativa”, “desenlaces de cuidado paliativo”, entre otros.

Una revision sistemética de 22 estudios (11), que buscé identificar las necesidades de
atencion paliativa en pacientes no oncolégicos con enfermedad cronica avanzada
incurable o terminal, identific6 necesidades de soporte sanitario y atencién paliativa, de
informacion, control de sintomas, mantenimiento de la funcionalidad, emocionales y de
soporte social. Dentro de las conclusiones del estudio se genera la siguiente
recomendacion: “Es primordial desarrollar protocolos que incluyan la valoracion de las
necesidades multidimensionales del paciente paliativo no oncoldgico que guien a los
profesionales para establecer intervenciones que aborden los problemas del paciente de
forma integral”.

Un estudio de corte transversal con 859 pacientes, que buscé comparar la funcionalidad,
la planificacion de la atencién avanzada, los ingresos hospitalarios, el pronéstico, la calidad
de vida, el dolor, la disnea, la fatiga y la depresion entre pacientes con cancer y tres
diagnésticos no cancerosos: enfermedad renal en etapa terminal, insuficiencia cardiaca y
enfermedad pulmonar obstructiva crénica, encontr6 que pacientes con ERC en etapa
terminal al momento de ser remitidos a cuidados paliativos tienen menor funcionalidad
(OR: 1.578 (95% CI: 1.098-2.269)) y mayor probabilidad de hospitalizacién (OR: 0.500
(95% CI: 0.35-0.708)) que los remitidos por diagndstico oncolégico. Un hallazgo
inesperado en este estudio fue que los pacientes con enfermedades severas tuvieron
mejor percepcion de la calidad de vida (OR: 0.51 (95% IC 0.38-0.82)) que quienes tuvieron
diagnostico de cancer, pero las necesidades identificadas y las demandas en la atencién
sanitaria fueron mayores (12).

Por ultimo, un estudio de métodos mixtos, que buscé desarrollar un instrumento para medir
de las necesidades insatisfechas en adultos jovenes cuidadores de un familiar con
enfermedad crénica y realizar un andlisis psicométrico, encontré correlaciones
significativas y positivas entre las necesidades no satisfechas y el estrés, la ansiedad y la
depresion, e inversamente con la calidad de vida. Siendo las mas altas: calidad de vida

con el dominio informacién (-0.79); estrés con los dominios de informacién (0.72) y apoyo
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por fuera de la familia (0.73); ansiedad con los dominios vida en el hogar (0.63) e
informacion (0.63) y depresién con el dominio vida en el hogar (0.70) (13); identificando asi
un impacto negativo en la salud mental de las familias y cuidadores de los pacientes con
enfermedades cronicas.

Asi, el desconocimiento de las necesidades en salud y su valoracién a través de proxys,
la desestimacion de los pacientes sus propias dificultades y necesidades, el impacto
negativo de la vivencia de la enfermedad en el paciente y la familia, unido a la importancia
de dar cumplimiento a las recomendaciones de practica clinica y a los modelos integrales
de atencién en la identificacion e intervencion de las necesidades en salud desde una
perspectiva mas alla de la mera prestacion de servicios en salud; y por ultimo, a las
falencias identificadas en la prestacion actual de servicios para esta poblacion, motiva y
sustenta la importancia de conocer las necesidades en salud y para ello contar con una
manera rigurosa, sistematica, transparente y eficiente de realizar su medicion.

Para identificar instrumentos o metodologias que permitieran medir las necesidades en
salud se realizd una busqueda estructurada en la literatura en Medline, Web of science,
Scopus, Scielo y Lilacs limitada a resultados en inglés y espafol, sin limite en fecha de
publicacion, en la cual se identific6 un marco metodolégico denominado “Health Needs
Assessment” (14), que ofrece un proceso estructurado pero no sistematico de evaluacion,
el cual es aplicable a cualquier poblacién con o sin patologias, enfocado GUnicamente a la
evaluacién de necesidades en salud que puedan ser suplidas a través de la prestacion de
servicios. A parte de esta metodologia, no se logré identificar un instrumento (cuestionario,
encuesta, escala), metodologia o método para medir las necesidades en salud de los

pacientes con ERC, encontrando un vacio en el conocimiento.

1.1 Pregunta de investigacion

Teniendo en cuenta lo anterior, se genera la siguiente pregunta de investigacion:

= ¢ Cudles son las caracteristicas psicométricas del instrumento disefiado para medir

las necesidades en salud de los pacientes con enfermedad renal crénica?



2.Marco tedrico

2.1 Descripcion y epidemiologia de la enfermedad renal

cronica

La enfermedad renal crénica es definida como la pérdida de funcionalidad del rifién, o
anomalias en su estructura, que estan presentes por mas de 3 meses y tienen
implicaciones negativas para la salud; esta enfermedad es prevenible pero no tiene cura,
su caracter es progresivo y se clasifica segun la causa, la categoria de estimacion de la

tasa de filtraciébn glomerular y la categoria de la albuminuria. Los valores que definen la

progresion de la enfermedad se muestran en la figura 2-1 (9).

Figura 2-1. Clasificacién de la enfermedad renal crénica criterios KDIGO 2012.

Categorias de albuminuria persistente
Descripcion y rango
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Werde: riesgo bajo (si no hay otros marcadores de enfermedad renal, no hay enfermedad renal cronica); Amarillo: riesgo
mayor moderado; Maranja: riesgo alto; Rojo: riesgo muy alto. TFG: tasa de filtracion glomerular.

Fuente: Tomado de la Guia de Préactica Clinica para el diagnéstico y tratamiento de la Enfermedad Renal Cronica

(adopcion). Ministerio de Salud y proteccion social (9).
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La presencia de esta enfermedad esté relacionada con factores de riesgo como lo son la
edad avanzada, historia familiar de ERC, hipertension arterial, diabetes, reduccion de
masa renal son los mas comunes y debido al envejecimiento de la poblacion en general
se considera como una enfermedad creciente que afecta a casi el 10% de la poblacion
mundial (15) con prevalencias que se encuentran desde el 3,31% hasta el 17,3% en
diferentes paises europeos (16); Para Colombia, en el 2019 la Cuenta de Alto Costo del
Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo, reportd una prevalencia de 1,84 casos
por cada 100 habitantes (n= 925.996) con diagndstico de enfermedad renal en cualquier
estadio, de las cuales el 61,02% eran mujeres (n=563.079). De estas, para el estadio 5 se
reporté una prevalencia de 91,03 por cada 100.000 habitantes (n= 45.615) y una incidencia
de 10,28 casos por cada 100.000 habitantes (n= 5.151), con un promedio de edad 62,71
de afios (DE 17,21) (17).

El inicio de terapia de reemplazo renal se indica para los pacientes renales cuando hay
sintomas o signos atribuibles a la falla renal, incapacidad para controlar el estatus del
volumen o la tensién arterial, deterioro en la situacién nutricional o deterioro mental (9).
Segun la Organizacion Panamericana de la Salud, la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) y la Sociedad Latinoamericana de Nefrologia e Hipertension en América Latina, en
promedio, 613 pacientes por millon de habitantes tuvieron acceso en 2011 a alguna de
opciones de terapia de reemplazo renal, correspondiendo el 12% de estas a didlisis
peritoneal (18). En Colombia, los tipos de terapia de reemplazo renal disponibles son:
hemodidlisis, dialisis peritoneal y trasplante de rifion, y para el 2019, 43.153 personas con
ERC tuvieron alguna terapia de reemplazo renal, correspondiendo a una prevalencia de
86,12 casos por cada 100.000 habitantes; la incidencia por todas la terapias de reemplazo
renal fue de 10,11 por cada 100.000 habitantes para la poblacion total (n= 5.070),
pertenecientes al régimen de salud contributivo el 51,5% (n= 2.612) y el 44,8% (n= 2.275)
al régimen subsidiado (17).

2.2 Necesidades en salud y su evaluacion

El término “necesidad” dentro del campo de la salud se ha descrito desde la perspectiva
individual, comunitaria, social, publica o colectiva, principalmente como mecanismo de
priorizacion y distribucion de servicios en salud. Puede entenderse como “la desviacion de
la salud, una deficiencia o ausencia de salud determinada a partir de criterios biolégicos o

epidemioldgicos y que conduce a tomar medidas de prevencion, tratamiento, control y
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erradicacion” (19), aunque esta no es la Unica definicion disponible ni utilizada. En cuanto
a la evaluacion de las necesidades en salud se han contemplado multiples aproximaciones
metodolégicas desde entrevistas, encuestas, reportes, andlisis de datos de
morbimortalidad, analisis de la demanda de servicios, grupos focales, grupos de
participacién ciudadana, consulta a expertos, entre otros.

A continuacién, se realiza una revision de la evolucién del concepto “necesidades en salud”
a través del tiempo, asi como de los métodos y metodologias utilizadas para su evaluacion,
desde que se tienen reportes o publicaciones en la literatura hasta la actualidad.

2.2.1 Etapa 1. Definicion del concepto y metodologias de
evaluacion (1951-1991)

El concepto de las necesidades en salud, se utilizé con fines de priorizacion de servicios

en salud por primera vez en 1983 dentro del reporte diagndstico de Griffiths realizado en

Reino Unido sobre la ineficiencia del sistema de salud (20), motivado por la preocupacion

del costo y sostenimiento del Servicio Nacional de Salud del Reino Unido (NHS por sus

siglas en inglés) y su capacidad de respuesta a la demanda de servicios sanitarios, el cual

se encontraba en crisis desde 1951.

Antes del debate en salud, en 1978 se introdujo en el NHS una férmula para la asignacion
de recursos disefiada por el grupo de trabajo sobre asignacion de recursos (RAWP por sus
siglas en inglés), la cual recomendo el uso de una distribucion geogréfica equitativa de los
recursos de atencién de salud (21). El sistema paso6 entonces a funcionar con una “lista de
espera” teniendo en cuenta prevalencia e incidencia de las enfermedades en una region
para asi realizar una “inversién razonable” sobre la oferta de servicios. Sin embargo, se
comenzaron a tener fallas para satisfacer una gran lista de demandas en atencion,

llegando a tener hasta 40 afios de “listas de espera” (7).

Dado los resultados de este enfoque, fue altamente cuestionado resultado en el debate en
salud de 1980, sobre la gestion y distribucién de recursos, a partir del cual se cre6 una
politica para la planificacién detallada y la gestion de los recursos, dejado en manos de
“quienes” (médicos generales) conocen las necesidades y prioridades locales. Y se

encarg6 un diagnostico de la situacion a Griffiths para:
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= Examinar las formas en que se utilizaban y controlaban los recursos dentro del
servicio de salud, para asegurar la mejor relacién calidad-precio y los mejores
servicios posibles para el paciente;
» Identificar qué otros problemas de gestion debian perseguirse para el alcance de
€s0S propositos.
En 1983, el reporte de Griffiths sobre el manejo del NHS (20) instd a prestar mas atencion
a la opinién de los pacientes y la comunidad, expresada a través de los Consejos de Salud
Comunitarios y los métodos de investigacion de mercado: “Finalmente, el equipo identificd
falta de preocupacion con las opiniones de los consumidores de los servicios de salud.
Tampoco puede el NHS mostrar (...) que satisface las necesidades y expectativas de las

personas a las que sirve.”

Diez afios antes del reporte de Griffiths, en 1972 se ubicé la primera publicaciéon formal
gue abordo el desarrollo tedrico del concepto de “Health Needs” denominada “Taxonomia
de la necesidad” de Bradshaw (2) en la que este concepto fue abordado desde una
perspectiva social sin vinculacién alguna con la provisién o priorizacion de servicios de
salud. Bradshaw identific6 4 tipos de necesidades: normativas, sentidas, expresadas y
comparativas. Tres afios después, en 1975 la OMS publica el documento de “Enfoques
alternativos para satisfacer las necesidades basicas de salud en los paises en desarrollo”
(22) en el que se entienden las “Health Needs” como un enfoque para conocer las
necesidades de las personas desfavorecidas de la sociedad (pobres, nébmadas, personas

rurales y pueblos lejanos).

En 1984 se “reta’ el supuesto generalizado de que solo los médicos podian hablar
legitimamente en nombre de los pacientes o estar al tanto de sus necesidades, creando
para 1987: “The anatomy of large inpatient waiting lists” (23) y aplicandolo mediante
encuesta nacional para conocer cuales eran las enfermedades mas prevalentes y “ver los
servicios” que las personas pudieran necesitar. En ese mismo afio, se publico la propuesta
de Womersley para la adaptacién de los servicios de salud a las necesidades de las

comunidades individuales (24).

En la busqueda de esta alternativa de direccionamiento o priorizacion de servicios que
diera sostenibilidad al sistema, en 1988 se divide el NHS en dos: el sistema de salud y

seguridad social; y se reforma el sistema de salud para disminuir los monopolios formados
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en la prestacion de servicios desde su creacidn hasta ese momento. Ese mismo afio, pero
en Estados Unidos surgen otras aproximaciones al uso de “Health Needs” como un
mecanismo de priorizacién para la provision de servicios sanitarios, como la realizada por

la Organizacion de mantenimiento de la salud y Organizacién de proveedores preferidos.

Un afio mas tarde, en 1989 se genera la primera gran crisis del nuevo sistema de salud
del Reino Unido y la segunda como pais en materia de provisién de servicios sanitarios,
debido a la escasez relativa de dinero en comparacion con la demanda y la necesidad de
servicios de salud, motivada principalmente por los cambios demogréaficos, comunidad
envejecida y el desarrollo de nuevas tecnologias, ademas de reportes de variacion en la

eficiencia del sistema y de largas listas de espera para acceder a los servicios de salud.

En ese panorama se construye el “Working for Patients”, Libro blanco sobre el servicio de
salud (25): una revision y un comentario general, en el que se propone realizar siete
cambios al sistema de salud; ademas de realizar una critica sobre las necesidades de los
pacientes, convertidas en “derechos”, pero en las que se terminaban reflejando una

demanda inducida de servicios por los prestadores.

Otros estudios sobre las necesidades en salud fueron realizado en 1990, como forma de
priorizacion de servicios en Estados Unidos (26); describiendo la demanda de pacientes
en esperas prolongadas para acceder a la atencién en Paris (27); en la planificacion de
servicios hospitalarios en Reino Unido (28); y el desarrollo de una encuesta a los médicos
generales para conocer desde su perspectiva cuales servicios en salud necesitaban ser

mejorados ya fueran en calidad o cantidad (29).

Para 1991 en el Reino Unido, Frankel publica una reflexiéon sobre la confusién en el uso
de los términos “Health Needs” y “Health-care requirements” (7) planteandolo con el
siguiente interrogante: ¢ Es la poblacion necesitada (tiene carencias como pobreza, falta
de educacién), o se necesita el servicio?. Frankel reflexiona en que la necesidad siempre
va a estar con las personas, pero cuestiona: “; puede un nivel razonable de provision de
servicios de salud satisfacer las necesidades de la poblacion?”, planteando que el enfoque
epidemioldgico (la prestacion de servicios basados solo prevalencia e incidencia de la
poblacién) es insuficiente para informar las necesidades. Y propone la siguiente
diferenciacién entre los términos: Health Needs, “podrian reservarse para la discusién del
entorno mas amplio de la salud individual, abarcando asi cuestiones de privacion y

desigualdad” y “Health-care requirements”, entenderse como la provision de “aquellos
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servicios de salud en particular que son necesarios para el alivio de esa forma particular

de morbilidad”.

Ese mismo afio, Stevens, publicé el articulo “Necesidad: capacidad para beneficiarse de

”

la 'atencion médica” (30), en el que indica que la evaluacién de necesidades es una
prioridad alta para el servicio nacional de salud de Reino Unido, pero es conceptualmente
confusa y técnicamente dificil. El propone definir la "necesidad" aplicada al NHS como la
capacidad de beneficiarse de la "atencion médica", que depende tanto de la morbilidad
como de la eficacia de la atencion; realiza un analisis de la relacion entre necesidad,
demanda y oferta de servicios afirmando que la evaluaciéon formal de las necesidades sera
inevitablemente un proceso prolongado. Este enfoque fue profundizado por Stevens, el
afio siguiente en el libro Health Care Needs Assessment: The Epidemiologically Based
Needs Assessment Reviews. Otro aporte relevante de este autor, se realizé en 1998 (31),
en el que postula la diferencia entre “Healthcare Needs” y “Populations Needs”; para la
evaluacion de las necesidades en los servicios de salud propuso un enfoque

epidemioldgico (cuantos) sumado a un enfoque costo-efectivo.

2.2.2 Etapa 2. Proliferacion de metodologias de evaluaciéon (1992-
2004)
El afio siguiente a esos aportes académicos, en 1992, se empled otro método de
evaluacién de las necesidades en cuanto a los servicios en Reino Unido, utilizando grupos
focales, jurados de ciudadanos y encuestas de opinién (32) denominado “PPI bodies” en
gue el que buscaba garantizar la participacion publica y de paciente en ese proceso, el
cual se utilizé hasta el afio 2008. Para 1993, Narayan propone el uso del “The Life Cycle
Framework” para la evaluacién de las necesidades en salud, en el cual se proporciona una
secuencia de actividades, pasos o fases que se deben seguir y en las que se utilizan los

resultados obtenidos previamente (33).

En 1994, se identifica nuevamente un enfoque relacionado con el concepto de
“necesidades en salud’, entendiéndose como evaluacién de la salud y las necesidades
sociales (34), Murray et al, proponen un enfoque rapido de evaluacion utilizando tres
fuentes: documentos existentes sobre el vecindario, entrevistas con una variedad de

informantes y observaciones directas para construir un perfil de la comunidad.
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Para 1995, Shanks propone tener en cuenta “la demografia local, la epidemiologia de los
problemas de salud, la evidencia sobre la efectividad de los tratamientos y las preferencias
de la poblacién local” utilizando un método de evaluacion sistematica de las necesidades
de atencion de la salud (35). En su enfoque €l propone que se combine explicitamente el
analisis epidemioldgico que permitiria entre ver quienes demandan los servicios de salud
versus quienes no lo hacen con el conocimiento personal de los profesionales de atencion.
Ese mismo afio, Culyer (36), realiza una definicion del término necesidades en salud desde
una perspectiva de equidad. En 1996, Gillam (37) propone la evaluacion de necesidad en
la practica general a partir de tres fuentes: profesional, gobierno y la sociedad, e identifica

su relacion con la efectividad clinica.

Mientras que, en 1998, Wright (1) publica un articulo sobre el desarrollo y la importancia
de la evaluacion de las necesidades en salud, definiéndolas como: “aquellas que pueden
beneficiarse de la atencion médica o de cambios sociales y ambientales mas amplios”,
dentro de su planteamiento utiliz6 como base la Taxonomia de Bradshaw, exhortando

sobre la importancia del uso de un enfoque sistematico en su evaluacion.

Para el afio 2002, Hooper de la Agencia de desarrollo de la salud, del NHS se publicé (38)
el libro de trabajo para la evaluacién de las necesidades en salud, en el cual se propuso
un proceso sistematico de revision de los problemas de salud que afectan a una poblacion.
La evaluacién tiene como objetivo mejorar la salud y reducir las desigualdades en salud,
identificando las prioridades locales para el cambio y luego planificando las acciones

necesarias para que estos cambios sucedieran.

En el 2003, la OMS, public6 otra herramienta (39) enfocada a la evaluacion de necesidades
en la comunidad para ser aplicada enfocada a la enfermeria de familia, la cual consistia

en una entrevista semiestructurada casa a casa.

Por ultimo, en el 2005, el Instituto Nacional de Excelencia en Salud y Atencién de Reino
Unido, publicé el método “Health Needs Assessment” (14) basado en el marco del NHS

propuesto en 2002.

2.2.3 Etapa 3. Evaluacion y medicidén de necesidades en salud
(2005 a la fecha)

A partir del afio 2005 y hasta la fecha, surgieron dos vertientes relacionadas con las

necesidades en salud: una dando continuidad a la evaluacién de las necesidades con un
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objetivo de distribuciéon de servicios, utilizando enfoques de equidad o efectividad vy
enfocAndose a poblaciones vulnerables como trabajadoras sexuales (40), personas
transgénero (41), y universitarios (42). Los métodos utilizados en estos estudios han sido:
entrevistas cara a cara y encuestas. La otra vertiente dio inicio a la medicion de las
necesidades en los entornos sanitarios enfocandose en poblaciones especificas que
padecen de una patologia (5)(43), con el fin de mejorar tanto la atencion dada por la
institucion como en la implementacion o mejora de las practicas terapéutica, a través de

principalmente de la construccion y validacion de escalas.

La sintesis de la evolucién del concepto “necesidades en salud” y de los métodos utilizados
en su evaluacion y medicion se encuentran disponibles en las figuras 2-2 y 2-3,

respectivamente.
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Figura 2-3. Evolucién de los métodos y metodologias para la evaluacion y medicion de necesidades en salud.
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2.2.4 Directriz tedricay conceptual de este estudio

Las necesidades en salud para este estudio fueron definidas como las brechas que alejan

al paciente del mejor estado de salud posible y son susceptibles de ser modificadas

(disminuidas o eliminadas) a través de la atenciébn médica o de cambios sociales y

ambientales mas amplios (1); se utilizo la taxonomia de las necesidades de Bradshaw (2)

para su conceptualizacion, en la cual se determinan cuatro tipos:

Necesidad normativa: Es aquella identificada por un experto, profesional,
investigador en la cual por medio de un proceso de comparacion contra una medida
estandar que es deseable y se identifica como buena, permite catalogar como
carente o con necesidad a aquel que este por debajo de esa.

Necesidad sentida: Es aquella que muestra lo que la persona desea, quiere o cree
gue necesita siendo sesgada por su percepcion individual, el desconocimiento de
servicios o ayudas disponibles, lo que hace que por si misma no logre medir “la
necesidad real” de la persona.

Necesidad expresada: Es también considerada como una demanda que busca una
reaccion al momento de ser expresada. Esto Ultimo puede entenderse como las
personas que al reconocer en si mismas o en su situaciébn una carencia o
necesidad, buscan atencion en un servicio de salud.

Necesidad comparativa: Es aquella que resulta de la comparacién de un grupo de
personas que buscan los servicios de salud versus otra de las mismas
caracteristicas que no lo buscan. En donde en estas Ultimas se consideraria que

estan en necesidad.

En cuanto al Salud, se tomé la definicion dada por la Organizacién Mundial de la salud:

“La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social y no simplemente la

ausencia de enfermedad o dolencia” (44).

Estas lineas conceptuales y tedricas fueron la base y marcaron la directriz en las

actividades realizadas en esta investigacion.
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3.0bjetivos

3.1 Objetivo general

Disefiar y validar un instrumento para medir las necesidades en salud de los pacientes con

enfermedad renal crénica en tratamiento de dialisis.

3.2 Objetivos especificos

» Describir las caracteristicas sociodemogréficas y clinicas de los participantes incluidos
en el estudio.

= |dentificar y definir las necesidades en salud de los pacientes con enfermedad renal
cronica en didlisis.

= Diseflar un instrumento para la medicion de las necesidades en salud identificadas.

= Validar las propiedades psicométricas del instrumento disefiado.



Disefio y validacion de un instrumento para medir las necesidades en salud 21
de los pacientes con enfermedad renal crénica en didlisis en Colombia

4.Metodologia

4.1 Disefio de investigacion

Estudio de disefio y validacion de instrumentos.

4.2 Poblacién blanco

Pacientes mayores de 18 afios, de ambos sexos, diagnosticados con enfermedad renal

cronica que se encuentren en terapia de reemplazo renal (didlisis o0 hemodidlisis).

4.3 Poblacién de estudio

Pacientes que ademas de pertenecer a la poblacion blanco, sean atendidos en cualquiera
de las unidades renales de RTS, Baxter ubicadas a nivel nacional durante los afios 2018-

2019 y cumplan con los criterios de inclusién y exclusién del estudio.

4.3.1 Criterios de inclusion y exclusion

Este estudié conto con la participacién de pacientes, familiares y profesionales de la salud,

a quienes se aplicaron los siguientes criterios:

Tabla 4-1. Descripcion de los criterios de inclusion/exclusion de los participantes del

estudio

Criterios de inclusién Criterios de exclusion

Pacientes

Diagndstico médico de enfermedad renal | Presentar algun tipo de discapacidad

cronica, mayores de 18 afios, que se cognitiva, o enfermedad psiquiatrica
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encuentren en didlisis peritoneal o
hemodialisis. Pertenecientes al programa
de terapia de reemplazo de RTS, Baxter
atendidos en cualquiera de las sedes a
nivel nacional. Que acepten participar en

el estudio.

incapacitante como esquizofrenia,

bipolaridad, trastorno de personalidad, por
diagnéstico médico que les impida realizar
las actividades propuestas en el estudio o

consentir su participacion en el mismo.

Fami

liares

Familiares o cuidadores primarios
mayores de 18 afios, que sean
cuidadores principales de pacientes con
enfermedad renal crénica, atendidos en el
programa de terapia de reemplazo de
RTS, Baxter en cualquiera de las
unidades renales a nivel nacional. Que

acepten participar en el estudio.

Tener a cargo a mas de una persona con
enfermedad crénica u oncoldégica al
momento del estudio. Presentar algun tipo
de discapacidad cognitiva, o enfermedad
psiquiatrica incapacitante como
esquizofrenia, bipolaridad, trastorno de
personalidad por diagnéstico médico que
les impida realizar las actividades
propuestas en el estudio o consentir su

participacién en el mismo.

Profesionales

Profesionales de cualquier area de la
salud que haya tenido contacto
terapéutico o asistencial con pacientes de
enfermedad renal crénica por al menos 1

ano.

No aceptar participar en el estudio.

4.4 Muestreo y tamafno muestral

La seleccion de la muestra fue consecutiva por conveniencia. El tamafio muestral para el

disefio se calculd utilizando un muestreo teérico de acuerdo a la saturacion lograda en

diferentes estudios que evaluaron necesidades en otras poblaciones (43)(45). Para la

validacion siguiendo a Carretero-Dios (46), se calcularon 5 pacientes por cada item en un

instrumento proyectado a 68 variables. En total, se estim6 la vinculacion de 370

participantes, distribuidos entre el disefio (10 pacientes, 10 familiares, y 10 profesionales

de la salud) y la validacion (340 pacientes de hemodidlisis y dialisis peritoneal) del

instrumento.
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4.5 Procedimiento

Disefio del instrumento: Para el disefio se identificaron las necesidades en salud a partir
de tres fuentes: a) los resultados de una revision sistematica de literatura realizada para
sintetizar las necesidades reportadas en estudios cualitativos, b) los resultados de un
estudio cualitativo conducido para identificar las necesidades desde los profesionales de
salud, los pacientes y familiares en el contexto colombiano, y c) los resultados de la
blsqueda estructurada de literatura realizada durante la construccion del protocolo de este
estudio en la que se identificaron los instrumentos disponibles en la literatura para medir o
evaluar las necesidades de los pacientes renales, ya que esta blsqueda arrojé informacién
Gtil sobre las necesidades reportadas en algunos estudios.

Los métodos utilizados en la revision sistematica, el estudio cualitativo y la busqueda

estructurada se describen a continuacion:

= Metodologia para la revision sistematica cualitativa:
Objetivo: Identificar las necesidades de salud presentes en pacientes con ERC en
didlisis desde las experiencias y perspectivas de los pacientes, cuidadores
familiares y profesionales de la salud.
Criterios de inclusion
-Tipo de participantes: Se consideraron estudios con pacientes diagnosticados de
ERC mayores de 18 afios en tratamiento de didlisis por un periodo minimo de 3
meses y cuidadores familiares mayores de 18 afios y profesionales de la salud que
atienden a pacientes con ERC en didlisis. Se excluyeron los estudios con pacientes,
cuidadores familiares con discapacidad cognitiva, trastornos psiquiatricos,
inmigrantes o con terapia de trasplante renal.
-Tipos de estudios: Se consideraron disefios de estudios como fenomenologia,
interpretativos y casos de estudio que se basan en las experiencias y percepciones
de pacientes, cuidadores familiares y proveedores de salud. No se establecieron
limitaciones por idioma o afio de publicacion.
Fendmeno de interés: Las necesidades de salud fueron entendidas por los
pacientes y cuidadores familiares como perspectivas y experiencias para mejorar
las condiciones de tratamiento, o cambios expresados como deseos, anhelos o
necesidades para mejorar el estado de salud actual; en los profesionales de la salud

como perspectivas y experiencias sobre las dificultades observadas en sus



24

pacientes, o cambios en las condiciones ambientales o de tratamiento para mejorar
el estado de salud actual de los pacientes.

Contexto: Terapia de hemodidlisis y didlisis peritoneal.

Estrategia de busqueda: Fue exhaustiva y se baso en el proceso de busqueda de
tres fases del JBI. Se utilizaron "Necesidades", "Evaluaciéon de las necesidades de
salud", "Enfermedad renal cronica" y "Dialisis" como términos clave.

Fuentes de informacion: La busqueda fue realizada en febrero de 2019, utilizando
términos MeSH y lenguaje libre en las bases de datos MEDLINE, Embase, Web of
science, Lilacs, PsycARTICLES, Sociology, Nursing & Allied Health Database (via
ProQuest). Se busco literatura gris en Opengrey, Google Scholar (10 primeras
paginas) y tesis y disertaciones (Via ProQuest). Los resultados se limitaron en
idioma al inglés y espafiol, no se tuvo limite por fecha de publicacion.

Seleccidén de estudios: Los titulos y resimenes se examinaron en funcién de los
criterios de inclusion, los duplicados fueron eliminados y se recuperaron y evaluaron
los estudios potencialmente relevantes en texto completo. Todos los estudios
fueron evaluados por dos revisores de manera independiente y el desacuerdo
resuelto por consenso.

Evaluacién de la calidad metodolégica: Los estudios fueron evaluados
criticamente por dos revisores de manera independiente utilizando la lista de
verificaciébn de evaluacién critica del Instituto Joanna Briggs para investigacion
cualitativa.

Extraccion de datos: Los datos fueron extraidos por dos revisores de manera
independiente, en el Sistema del Instituto Joanna Briggs para la Gestién Unificada,
Evaluacién y Revision de la Informacion (JBI SUMARI®) Versién 5.0 de 2017
licencia otorgada por la participacion de AH en el curso “Comprehensive Systematic
Review Training Program promote by Joanna Briggs Institute”, utilizando una
version modificada de la herramienta de extraccién de datos del Instituto Joanna
Briggs.

Sintesis de datos: Los datos se agruparon utilizando el enfoque de meta-
agregacion, el cual consistié en la extraccion de hallazgos de los estudios primarios,
su categorizacién de acuerdo con la ilustracion proporcionada por los participantes
en funcién de la similitud en el significado o en comun en los temas descritos para

finalmente producir hallazgos sintetizados. El desacuerdo en cualquiera de las
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fases de este estudio fue resuelto por consenso. La sintesis se realizé en el JBI
SUMARI.

Protocolo inscrito en PROSPERO N° CRD42019128901. Esta revision se realizd
siguiendo la metodologia del Instituto Joanna Briggs para revisiones sistematicas
de evidencia cualitativa. La descripcion completa de la metodologia se encuentra
disponible en el anexo B.

» Metodologia para la conduccion del estudio cualitativo:
Objetivo: Identificar las necesidades de salud de los pacientes con ERC en didlisis
y evaluar sus diferencias por tipo de terapia, grupo de edad, nivel socioeconémico
y tipo de poblacion.
Disefio: Estudio cualitativo con enfoque fenomenoldgico.
Muestreo y tamafio muestral: 30 participantes reclutados en muestra consecutiva
por conveniencia en 7 centros renales ubicados en 6 ciudades colombianas.
Criterios de inclusion: Se incluyeron pacientes mayores de 18 afios, con ERC en
terapia de didlisis; cuidadores primarios no remunerados mayores de 18 afios;
profesionales que habian atendido a pacientes con ERC durante al menos 1 afio.
Se excluyeron los participantes con discapacidad cognitiva y los cuidadores que
cuidaban a mas de una persona con enfermedad crénica u oncolégica en el
momento del estudio.
Fenbmeno de interés: Necesidades de salud entendidas por pacientes y
cuidadores como su perspectiva sobre las deficiencias, deficiencias o deseos
relacionados con su atencién médica actual que podrian beneficiar el estado de
salud de los pacientes; y para los profesionales de la salud como su perspectiva
sobre las discapacidades observadas en pacientes con ERC en dialisis, las mejoras
requeridas en la atencibn médica que podrian mejorar el estado de salud de los
pacientes.
Recoleccion de datos: Las entrevistas en profundidad cara a cara y por video
llamada fueron realizadas por FC previamente capacitada por expertos y siguiendo
tres protocolos o guias para las entrevistas, los cuales fueron piloteados con un
paciente, un profesional de la salud y un familiar antes de su aplicacién. Durante la
entrevista, se recogieron los datos sociodemograficos y clinicos de interés. Todas

las entrevistas fueron grabadas en audio con una duracion promedio de 40 minutos.
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El entrevistador no habia tenido contacto previo con los pacientes y en las
entrevistas realizadas por video llamada estuvo presente una persona adicional de
la parte asistencial como apoyo técnico y logistico para lograr la conexion de los
participantes. La plataforma utilizada para las llamadas fue Webex, licencia
perteneciente a Baxter.

Andlisis de datos: Se utilizé6 el método de analisis de contenido propuesto por
Bardin (1977). La transcripcion de las entrevistas se realizé en un plazo no mayor
a 5 dias después de su realizacion. Usamos el software Nvivo 12® licencia de
NVT12-LZ000-4D120-FJOMJ-A40VA para la gestion de los datos. La combinacion
de las diferentes perspectivas: se gener6 un primer indice de cédigo a partir de las
entrevistas de los profesionales, luego se evaluaron las entrevistas de los
cuidadores utilizando el cédigo existente y creando nuevos cédigos segun fuera
necesario; se utilizé el mismo proceso con las entrevistas a los pacientes. Se
generd un libro final de cédigos integrando todas las entrevistas y se utilizé para
crear las subcategorias.

Analisis de subgrupos: Se utiliz6 un enfoque agregativo para sintetizar de forma
narrativa esta informacion y realizamos analisis de subgrupos segun: Tipo de
terapia (hemodialisis o dialisis peritoneal); Grupo de edad (pacientes jovenes <60
afios o pacientes ancianos> 60 afios); Tipo de poblacién (rural o urbana) y Nivel
socioecondmico (bajo o medio-bajo).

Validacién de la informacién: Se realiz6 a través de la triangulacion de
investigadores realizando la codificacién y categorizaciébn en paralelo por dos
investigadores y las discrepancias se resolvieron por consenso; Y a través de la
triangulacion de los participantes comparando las necesidades identificadas por
profesionales, pacientes y cuidadores.

Fiabilidad de la informacién: En el momento de la entrevista, el entrevistador
parafraseé las necesidades de salud mencionadas por los participantes y solicitd
su confirmacion de la interpretacion realizada.

Consideraciones éticas: Todos los participantes entrevistados de manera
presencial y por video llamada firmaron el consentimiento informado para la
realizacion y grabacién de la entrevista, y la posterior publicacién de resultados,
salvaguardando la confidencialidad, la privacidad y el derecho de habeas data. La

descripcion completa de la metodologia se encuentra disponible en el anexo C.
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= Busqueda estructurada de literatura utilizada en la construccién del protocolo de
este estudio:
Objetivo: Identificar los instrumentos disponibles en la literatura que midan las
necesidades en salud de los pacientes con enfermedad renal cronica.
Criterios de inclusion:
-Tipo de estudios: Se incluyeron todos los estudios que reportaran el disefio o
validacion de escalas, cuestionarios, pruebas o cualquier otro tipo de instrumento
psicométrico que midieran las necesidades en salud.
-Tipo de participantes: Se incluyeron todos los estudios con pacientes
diagnosticados con enfermedad renal, que estuvieran o no en terapia de reemplazo
renal.
Fendmeno de interés: Las necesidades de salud fueron entendidas como
perspectivas y experiencias para mejorar las condiciones de tratamiento, o cambios
expresados como deseos, anhelos o necesidades para mejorar el estado de salud
actual.
Estrategia de busqueda: La estrategia de busqueda fue amplia y se complement6
con la técnica de bola de nieve; Los términos clave utilizados fueron “Enfermedad
renal cronica”, “hemodialisis”, “dialisis peritoneal”, “necesidades en salud”.
Fuentes de informacién: La busqueda fue realizada en agosto de 2018, utilizando
términos MeSH, DeCs y lenguaje libre en las bases de datos Medline, Web of
science, Scopus, Scielo, y Lilacs. Los resultados se limitaron en idioma al inglés y
espafiol, no se tuvo limite por fecha de publicacion.
Seleccidén de estudios y extraccion de datos: Se realizé por un solo investigador,
en un formato previamente establecido en el programa de Microsoft Excel®. Los
datos extraidos fueron: Nombre del estudio, Nombre de la herramienta, Objetivo de
la herramienta, Necesidades que evalla en el paciente.

Analisis de datos: Se realiz6 una sintesis narrativa de los hallazgos encontrados.

Una vez identificadas las necesidades por cada mecanismo, se integraron utilizando
técnicas cualitativas para la construccion de los dominios y su operacionalizacion; la
generacion de items iniciales se utiliz6 como referencia Unicamente la definicion
operacional de cada dominio. El grupo de items y los dominios fueron sometidos a

valoracion por expertos tematicos y metodoldgicos, con quienes ademas se realizdé una
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validez de apariencia y de constructo del instrumento. Los items finales resultante de la
valoracién con expertos se someterian a prueba piloto para la construccion final del
instrumento. Posterior a esto se establecidé una puntuacion, un sistema de priorizacion de
resultados y de adaptacion del instrumento.

Validacion del instrumento: Para su validacion se propuso el uso de técnicas estadisticas
para la evaluacion de la validez de contenido, la consistencia interna, y la confiabilidad test-
retest, esta Ultima en una submuestra a los 15 dias después de la primera aplicacion del
instrumento.

Sitio de realizacion del estudio: La recoleccion de los participantes se realizd en las
diferentes unidades renales de RTS, Baxter a nivel nacional en Colombia, y las entrevistas
en todos los casos se realizaron en un consultorio con privacidad, buena iluminacion y en
cumplimiento con todas las condiciones de seguridad y bioseguridad requeridas por la
institucion.

4.6 Andlisis de resultados

4.6.1 Disefio

Identificacion de los dominios: Se realizé una triangulacion de fuentes de informacion
provenientes de una revision sistematica, un estudio cualitativo y la busqueda estructurada
realizada para la construccion del protocolo de este estudio, a través de una técnica de
analisis agregativo (47). Como indice de referencia se tomaron los resultados del estudio
cualitativo por ser la fuente con mayor nimero de necesidades, a este se agregaron los
resultados de la busqueda estructurada y posteriormente los resultados de la revision
sistemética cualitativa. Posteriormente los resultados agregados en el indice de referencia
se categorizaron utilizando categorias preestablecidas y emergentes, generando siete
dominios. La definicion operacional de los dominios se construyé basado en la informacién

proveniente de las fuentes trianguladas.

Generacion de los items: Se construyeron a partir de la definicion operacional de cada
dominio. Cumplieron las caracteristicas de ser afirmaciones, abordar un solo tema por
enunciado, de corta extension, evitar tecnicismos, expresiones que pudieran inducir las
respuestas. Posteriormente los items, dominios y definiciones operacionales fueron
valorados por expertos metodoldgicos y tematicos a través de entrevistas presenciales

individuales, sobre: a) la composicion estructural del item en su sintaxis y semantica, b) la
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validez de apariencia y c¢) de constructo. Las sugerencias de los expertos durante la
entrevista fueron evaluadas de manera pareada con los directores de la tesis para
consensuar la eliminacion, modificacion o inclusion de algun item/dominio/definicion segun
fuera el caso. Después de este proceso un conjunto final de items fue establecido y el
instrumento final creado, con el cual se propuso realizar un pilotaje para evaluar la

comprension del lenguaje por parte del paciente, tiempo de administracion.

4.6.2 Validacion

Para la validez de contenido del instrumento se propuso el andlisis factorial exploratorio
con el método de analisis de componentes principales para determinar la estructura
factorial que subyacen y el método Oblicuo: “Oblimin direct” de rotacion de factores para
obtener una solucién que proporcione una estructura simple ya que se asume una
correlacion entre los factores desde una mirada conceptual (48). La determinacién del
namero de factores a retener se propuso realizar teniendo en cuenta todos los factores
gue se encuentren antes del punto de inflexién del gréfico de sedimentacién, estableciendo
como limite la regla de Gutman-Kaiser modificada con un valor de 0.80. Se propuso realizar
una extraccion de factores hasta alcanzar un porcentaje minimo de explicacion total de
varianza del 60% siguiendo a Hair et al., 2010 (49). Para la consistencia interna se propuso
su analisis con el coeficiente Alpha de Cronbach, aceptandose un coeficiente de
homogeneidad mayor o igual a 0.7 (50) y para la confiabilidad test-retest el uso del
coeficiente de correlacion y concordancia de Lin aceptandose valores de 0.90 o moderada
(51) complementandose con limites de Bland y Alman. Finalmente, para el andlisis de las
variables clinicas y sociodemograficas de la muestra y los resultados de la aplicacién del
instrumento, se propuso utilizar las medidas de resumen de tendencias central y de
dispersion de acuerdo a la distribucion de las variables continuas, evaluada con el test de
Shapiro-Wilk; y las variables categoéricas por medidas de frecuencia. Para estos analisis

se propuso el uso del software estadistico R. 1.6.5.®.

4.7 Consideraciones éticas

Esta es una investigacion catalogada como de riesgo minimo segun la Resolucién N°
008430 de 1993 (52) que regula la investigacion en salud en Colombia, ya que no supone

procedimientos biol6gicos o modificaciones de tratamientos; se realizara bajos los
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principios de respeto, dignidad, autonomia, justicia, no maleficencia y beneficencia,
adecuandose a las recomendaciones para la investigacion biomédica acorde con la
Declaracién de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial (53). Sin embargo, al indagar por
aspectos sensibles y tener técnicas de recoleccidon como la grabacion de las entrevistas
se hizo necesario el uso del consentimiento informado, el cual se disefié en concordancia
con los lineamientos de la Resolucion N° 008430 (52).

Este estudio fue aprobado por el comité de ética de la Facultad de Medicina de la
Universidad Nacional de Colombia y el comité de investigaciones éticas del laboratorio
RTS, Baxter. Las cartas de aprobacién de los dos comités y los consentimientos
informados para pacientes, familiares y profesionales de la salud se encuentran
disponibles en el anexo A.
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5.Resultados

5.1 Descripcion de las caracteristicas de los participantes

Para la identificacion y definicion de las necesidades en el presente estudio, se incluyeron
las perspectivas de los pacientes de hemodidlisis y dialisis peritoneal, cuidadores y
profesionales de la salud provenientes de la revision sistemética de literatura conducida y
del estudio cualitativo realizado con poblacién colombiana.

En la revisién sistematica se incluyeron en total 506 participantes, de los cuales 433 fueron
pacientes, 65 fueron profesionales de la salud y ocho fueron cuidadores; los estudios
primarios contaron con un tamafio de muestra que vario entre 10 y 218 participantes; de
ellos, el 85% (n=12) se realizaron exclusivamente en el area de hemodialisis y los estudios
restantes 14,2% (n=2) incluyeron tanto hemodialisis como dialisis peritoneal. Los pacientes
de los estudios tuvieron un rango de edad entre los 30 y 90 afios con un tiempo en
tratamiento de didlisis entre seis meses hasta 21 afios, siendo mayoritariamente mujeres
en cuatro estudios, en proporciones iguales en dos estudios y el resto mayoritariamente
hombres. Los cuidadores incluidos fueron en su mayoria mujeres, amas de casa o0
desempleadas y con un estado civil de casadas. Los profesionales de la salud
pertenecieron al area administrativas en alta gerencia y generacion de politicas, y al area
clinica como médicos nefrélogos, médico general y residentes, enfermera renal en el
centro, enfermera de dialisis domiciliaria, enfermera practicante comunitaria y trabajador
social.

En el estudio cualitativo se incluyeron en total 30 participantes. Los pacientes (n=9) fueron
principalmente hombres (66%), con una media de 48,3 afios (16,6 DE), con 7,7 afios en
didlisis (5,3 DE) y el 55% pertenecia a didlisis peritoneal; El 77,7% estaba desempleado o
con un trabajo informal y el 66,6% pertenecia a un nivel socioeconémico bajo y el 100% a

un tipo de aseguramiento privado. Los cuidadores (n=9) fueron mayoritariamente mujeres
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(88,8%), con una media de 46,6 afios (14,3 DE) y 31 meses (41,38 DE) brindando cuidados
al paciente renal; El 55,5% eran cuidadores de pacientes en didlisis peritoneal, el 11,1%
tenia un trabajo formal y el 55,5% pertenecia a un nivel socioeconémico bajo. Los
profesionales de la salud (n=12) fueron nefrélogos (33,3%), enfermeras (41,6%) vy

trabajadores sociales (25%) con 15 afios (10 DE) atendiendo a pacientes con ERC.

5.2 Identificacion y definicion de las necesidades en salud

A partir de los resultados obtenidos de la triangulacion, se identificaron multiples
necesidades en salud que comprendieron desde situaciones particulares relacionadas con
el contexto en el que se evaluaron hasta situaciones mas generales; también se
identificaron interrelaciones y dependencias entre las necesidades con los actores del
sistema de salud y otras variables del entorno que podrian mantenerlas, generarlas o
exacerbarlas, por lo cual, se construyé un modelo tedrico para sintetizar y mejorar la
comprension de los hallazgos. A continuacion, se revisaran los resultados de cada fuente

de informacién y el modelo construido:

5.2.1 Resultados de larevision sistematica de literatura

En total, se examinaron 6818 registros, 44 fueron evaluados en texto completo y 14 se
incluyeron en esta revision. La descripcion completa de los resultados, se encuentra
disponible en el anexo B.

Caracteristicas de los estudios incluidos: Los estudios se realizaron en Irdn 28,5% (n = 4),
Estados Unidos 21,4 (n = 3), Australia 14,2% (n = 2), Brasil 14,2% (n = 2) y Tailandia,
Suecia y Reino Unido con un 7,14% (n = 1) cada uno. De ellos, el 85% (h =12) se realizaron
exclusivamente en hemodialisis y los estudios restantes 14,2% (n = 2) incluyeron
hemodialisis y didlisis peritoneal. El tamafio de la muestra de los estudios varié de 10 a
218 participantes. En total se incluyeron 506 participantes: 433 pacientes, 65 profesionales
de la salud y 8 cuidadores familiares. Las perspectivas del paciente se evaluaron
exclusivamente en ocho estudios, las perspectivas de los profesionales de la salud
exclusivamente en uno, las perspectivas de los profesionales de la salud y los pacientes
en cuatro estudios y los estudios restantes involucraron todas las perspectivas.

Calidad metodolégica: Se evalué la calidad metodologica en todos los estudios
seleccionados después de la revision en texto completo, catorce fueron de alta calidad y

tres fueron excluidos por tener alto riesgo de sesgo.
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Categorizacion de los datos y hallazgos sintetizados: Se extrajo un total de 118 citas de 14
estudios restantes y se agruparon en 18 categorias mutuamente excluyentes. Se
produjeron seis hallazgos sintetizados mutuamente excluyentes; cada uno de ellos esta
compuesto por la agrupacién de categorias sobre un mismo tema a través del cual se
determinaron las necesidades de salud. Se relacionaron con factores externos del
tratamiento como: instalaciones y ambiente durante la dialisis y con los cuidados y
relaciones con los profesionales de la salud que fueron los mas frecuentes con 56 citas en
total; también se relacionaron con la vida del paciente como: familia, pareja, actividades
diarias con 37 citas en total; y finalmente se relacionaron con las condiciones sociales
como: trabajo y vida social con 26 citas en total; La descripcion completa de las
necesidades en salud se encuentra disponible en la figura 5-1 y 5-2.

Figura 5-1. Descripcion de las necesidades en salud relacionadas con la atencién en salud,

la relacion con los profesionales de salud, la vida personal y social del paciente.

1. Health needs related to the care and

_ 7 2. Health needs related to 3. Health needs related to
relationship with health professionals

the patient's personal life | patient's social life

Fuente: Tomado de: Cantor-Cruz, F., Cruz-Benavides, J., Henao-Castario, A.M. et al. Health Needs in Chronic
Kidney Disease on Dialysis: a Qualitative Systematic Review. SN Compr. Clin. Med. 3, 117-135 (2021).
https://doi.org/10.1007/s42399-020-00695-1.
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Figura 5-2. Descripcién de las necesidades en salud relacionadas con la vida laboral y

familiar del paciente, las instalaciones y el entorno durante dialisis.

4. Health needs related to
patient's work life

Negative changes in employment
activities (quite of hard physical work),
work schedules, work efficiency,
termination of professional careers; job
loss due to illness and inability to be
employed again; economic dependence
of the patient towards their relatives;
Perception of uselessness for not
contributing financially at home;
difficulties to eat and raise their children
due to lack of money; difficulty to access
a drugs, treatment and continuing life

5. Health needs related to the
facilities and environment during
dialysis

Difficulties identified in the dialysis
room while patients get their treatment
related to adverse events due a bad
dialysis connection or inadequate
handling of dialysis supplies; equipment
‘ malfunction of dialysis machine,
needles, filters, plumbing; food
discontinuation in institutions;
Comments from caregivers about the
dialysis connection seen as interruption
of the nurse's activities; lack of activities
to invest patients’ while they are

6. Health needs related to the
family

Negative changes in relationships
between family members, in their roles,
in sexual and couple life; patients’
perceptions about being an obstacle for
their families to have a “normal” or
regular life tending to their isolation;
also involved moving away with or
without their children, spouses to
receive dialysis treatment; punitive role
of the family members developed wrong

‘ ‘ behaviors in the patient (eat in secret). ‘
style due lack of money. \ connected.
vy \R A 4

Composed by 11 quotations and 2 categories. Composed by 10 quotations and 1 category. Composed by 8 quotations and 1 category.

Based on patients’ and family caregivers’ quotes.

Based on patients’ and health professionals’ quotes Based on ’ and health profi Is’ quotes.

L

Studies from: USA, Thailand, Brazil and Iran Studies from: USA, UK, Brazil, Iran and Thailand ‘ Studies from: USA, UK, Australia, Brazil and Iran

Fuente: Tomado de: Cantor-Cruz, F., Cruz-Benavides, J., Henao-Castafio, A.M. et al. Health Needs in Chronic
Kidney Disease on Dialysis: a Qualitative Systematic Review. SN Compr. Clin. Med. 3, 117-135 (2021).
https://doi.org/10.1007/s42399-020-00695-1.

5.2.2 Resultados del estudio cualitativo

Caracteristicas de los participantes: Se entrevist6 a doce profesionales de la salud, nueve
pacientes y nueve cuidadores; Los pacientes eran principalmente hombres (66%), 48,3
afos (16,6 DE), con 7,7 afios en didlisis (5,3 DE) y el 55% pertenecia a dialisis peritoneal;
El 77,7% estaba desempleado o con un trabajo informal y el 66,6% pertenecia a un nivel
socioecondmico bajo. Los cuidadores fueron mayoritariamente mujeres (88,8%), 46,6 afios
(14,3 DE) con 31 meses (41,38 DE) brindando cuidados; El 55,5% eran cuidadores de
pacientes en didlisis peritoneal, el 11,1% tenia un trabajo formal y el 55,5% pertenecia a
un nivel socioeconémico bajo. Los profesionales de la salud fueron nefrélogo (33,3%),
enfermeras (41,6%) y trabajadores sociales (25%) con 15 afios (10 DE) atendiendo a
pacientes con ERC.

Resultados del andlisis de contenido: En total se generaron 60 cédigos, agrupados en 12
subcategorias y 4 categorias (Ver figura 5-3), Se crearon categorias bajo un enfoque de
jerarquia tomando al paciente y su familia como el nivel minimo con menor poder para

generar cambios, movilizar recursos y menor impacto; el segundo nivel fueron los centros



Disefio y validacion de un instrumento para medir las necesidades en salud 35
de los pacientes con enfermedad renal crénica en didlisis en Colombia

y profesionales renales; El tercer nivel fueron las instituciones nacionales representadas
por las aseguradoras y los hospitales; Y cuarto nivel fue la salud publica con mayor poder
de generar cambios, movilizar recursos y con impacto nacional.
Triangulacion de participantes: Pacientes, cuidadores y profesionales han coincidido en
distintas proporciones en todas las necesidades (categorias) de salud identificadas (Ver
figura 5-4), validando la informacion encontrada; sin embargo, dentro de esas necesidades
(subcategorias) los pacientes y cuidadores identificaron 4 mas que los profesionales de la
salud, relacionados con: la mejora del tratamiento, la atencién hospitalaria, el ambiente en
la sala de dialisis y las dificultades administrativas en el centro renal.
Andlisis de las necesidades por subgrupos
* Tipo de terapia: Respecto a los pacientes en hemodialisis, pusieron mayor énfasis
en la falta de politicas gubernamentales, el descontento en la sala de hemodialisis,
el tratamiento y manejo y cuidado en las aseguradoras. Los pacientes en dialisis
peritoneal, se enfocaron en la falta de actividades de promocion y prevencion, y
donacion de 6rganos, el tratamiento y manejo y cuidado en las aseguradoras.
Todos los pacientes identificaron necesidades relacionadas con su situacion
laboral, la dinAmica familiar, dificultad para acceder al psico6logo, falta de apoyo al
cuidador y todas las demas necesidades de salud identificadas en este estudio.
Respecto a esta variable existen diferencias solo en el grado en que se presentan
las necesidades.
= Grupo de edad: Los pacientes adultos mayores reportaron tres necesidades de
salud: falta de apoyo familiar, de programas recreativos y dificultad para acceder a
los servicios en la aseguradora mientras que los jovenes reportaron cinco:
desercion educativa, falta de oportunidades laborales, reconocimiento como
personas normales (disminuir la estigmatizacion por enfermedad), trasplante renal
y falta de programas recreativos. Las necesidades de salud respecto a esta variable
son diferentes, pues las personas mayores estan orientadas a buscar y recibir
apoyo (cuidado y familia) y el uso de su tiempo libre; mientras que para los jévenes
estan orientados a su desarrollo personal y realizacion del proyecto de vida.
» Tipo de poblacién: Desde la perspectiva de los profesionales, los pacientes rurales
tenian cinco necesidades de salud: Dificultad para trasladarse al centro renal y
acceder a los servicios, falta de educacion del paciente, afecto, apoyo familiar,

oportunidades laborales. Para los pacientes urbanos, solo se identifico la falta de
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afecto y apoyo familiar. Estos resultados contradicen la informacion brindada por
los pacientes urbanos, que identificaron en si mismos las necesidades "de los
pacientes rurales", indeterminando la diferencia de las necesidades de esta
variable.
= Nivel socioeconomico: Las necesidades de salud en cuanto al nivel
socioecondémico son diferentes pues los niveles bajos se concentran en la atencion
y atencion que brindan los centros renales, las aseguradoras y los hospitales;
mientras que para los niveles medio-bajo estan orientados al nivel de salud publica
ya los profesionales que los atienden en el centro renal. Ambos encontraron
necesidades de salud a nivel del paciente y de la familia en igual proporcion.
Otros resultados: Los resultados positivos inesperados se relacionaron con la
humanizacion del cuidado de los profesionales de la salud, las instalaciones adecuadas y
la satisfaccion general con los centros renales. No obstante, también se identificé “burnout”
en los profesionales de la salud relacionado con el desarrollo de actividades para "aliviar"
los sintomas psicoemocionales de los pacientes. Los resultados completos de este estudio

se encuentran disponibles en el anexo C.

Figura 5-3. Resultados de las categorias y subcategorias de necesidades de salud

identificadas.

Needs to improve organ

Lagikcar, prevention and donation and access to

promotion activities transplant Lack of policies

Needs related to
treatment

Needs related to care
and administration in
the hospital

HEALTH NEEDS AT
Need to promote a PUBLIC HEALTH
healthy relationship
between caregiver

and the patient

HEALTH NEEDS AT
INSURER AND
HOSPITAL LEVEL

HEALTH NEEDS
AT PATIENT AND
FAMILY LEVEL

Needs related to
care and
administration in the
insurer

Need to improve
information and
education strategies

HEALTH NEEDS AT RENAL
CENTERS AND THE HEALTH
PROFESSIONALS LEVEL

Lack of family support
for the patient and
caregiver

Needs related to Needs related to the facilities, Discomfort with the environment in
health professionals and administrative procedures the hemodialysis ward

Fuente: Tomado de “Health needs of chronic kidney disease patients in Colombia: Qualitative multi-center
and multi-perspective study" Articulo en redaccion para publicacion.
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Figura 5-4. Resultados de la triangulacion de participantes y proporciones de concordancia
entre las necesidades identificadas por pacientes, familiares y profesionales en
necesidades de salud.
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00%
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Fuente: Tomado de “Health needs of chronic kidney disease patients in Colombia: Qualitative multi-
center and multi-perspective study" Articulo en redaccion para publicacion.

5.2.3 Resultados de la busqueda estructurada previa

Se identificaron 47 aspectos relacionados a las necesidades en salud identificados,
reportados y/o evaluados por los pacientes con ERC, familiares y profesionales de la salud,
lo cuales fueron agrupados por proximidad semantica en 17 categorias: Necesidades
Financieras, Necesidades de Acceso a los servicios cuidado, Necesidades de Calidad del
cuidado brindado, Necesidades en los cuidadores, Necesidades Fisicas, Necesidades en
Salud oral, Necesidades en Salud mental, Necesidades en Autogestion del paciente,
Necesidades en Nutricion, Necesidades Sociales, Necesidades Educativas, Necesidades
Ambientales, Necesidades Espirituales, Necesidades sobre resultados clinicos,
Necesidades de Soporte familiar y Necesidades de Informacion. Los resultados completos

de esta busqueda se encuentran disponibles en la Tabla 1 del anexo D.



38

5.2.4 Integracién de las necesidades identificadas: Modelo de las
necesidades en salud en la ERC
A través de los resultados obtenidos, ademas del tipo de necesidad se identificaron
multiples aspectos que al interactuar entre si afectan las necesidades en salud
modificandolas o exacerbandolas, por lo cual se integré esta informacion en un modelo de
funcionamiento de las necesidades en salud para los pacientes con ERC, basandose en
los postulados de la teoria general de sistemas de Bertalanffy para el funcionamiento de
los sistemas abiertos (54) y se entiende como un conjunto de “elementos en el medio
ambiente” compuesto por los actores y entidades de salud, agrupados en un “sistema” que
esta determinado por la enfermedad y el contexto sanitario, que al generar “interacciones”
entre ellos “intercambian” informacion, energia, gente, capital, entre otros, que contribuyen,

generan o exacerban las necesidades en salud que se constituyen como “subsistemas”.

= Descripcion del modelo:

La enfermedad renal crénica posee una estabilidad contextual (puede variar de contexto a
contexto pero dentro de su contexto es estable) que genera patrones de comportamiento
en los actores involucrados (el sistema de salud, en los profesionales, paciente, cuidador,
etc) derivando en falencias repetitivas que facilitan la aparicion de las mismas necesidades
en salud denominadas “estaticas” ya que no cambian y pueden estar presentes desde que
se cumpla con los supuestos del modelo, y las necesidades “dinamicas” que son aquellas
de las que se componen las necesidades estaticas y cambian de acuerdo a las
caracteristicas del contexto en el que se miden.
Las necesidades estéticas tienen nueve escenarios posibles de aparicion, que se agrupan
en tres niveles: a) pacientes, cuidador principal y familia; b) asegurador en salud, atencién
hospitalaria y atencion ambulatoria; y ¢) salud publica. En los cuales pueden tenerse uno
0 varios actores que interactian. Las interacciones se pueden dar entre los actores del
mismo nivel o entre niveles, sin embargo, la fuerza de las interacciones tiende a ser mayor
entre los actores de un mismo nivel. Las interacciones contribuyen, generan o exacerban
las necesidades en salud. Cada nivel de agrupacion de actores, es a su vez un nivel de
modificacion en el que las necesidades dindmicas pueden ser intervenidas. El modelo
determina para cada nivel:

= Acciones de cambio definidas como: el tipo de intervencidon o acciones de

cambio que se espera generar a partir de las necesidades identificadas
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(intervenciodn clinica, mejoramiento en los servicios de salud, acciones de los
diferentes mecanismos de salud publica);
= Y un alcance esperado definido como el alcance ideal que deben tener las
intervenciones o acciones de cambio para reducir las necesidades de salud
(adecuado afrontamiento del diagnéstico, de la enfermedad y el tratamiento,
adherencia al tratamiento y recomendaciones terapéuticas, alcance de
resultados y objetivos clinicos, asi como resultados importantes para el
paciente; Provision de servicios de salud desde un enfoque de atencion mas
centrado en la persona, mejora en la calidad de los servicios de salud;
mejoramiento de las condiciones actuales de los pacientes en los determinantes
de la salud (socioecondmicos, culturales, medioambientales, sociales y
comunitarios).
Por dltimo, el modelo cuenta con unos factores mediadores contribuyentes, y
desestabilizantes. Los factores mediadores determinan la presencia o ausencia de
necesidades de salud, y son: tiempo (afios) de diagnéstico de la enfermedad, tiempo con
o sin el tratamiento, nivel de recursos internos: psicolégicos y emocionales y nivel de
recursos externos: redes de apoyo. Los factores contribuyentes son aquellos que ademas
de factores mediadores pueden afectar la ocurrencia de necesidades de salud, y son: Tipo
de sistema sanitario en el pais (afecta el acceso a la atencién médica) y el poder adquisitivo
del paciente. Los factores desestabilizantes son aquellos que pueden desestabilizar este
modelo y descartar su aplicacion para la comprension, evaluacion e intervencion de
necesidades de salud en la ERC, y son: cambio en el prondstico de la enfermedad, cambio
de tratamiento disponible, y disponibilidad de una cura para la enfermedad. El modelo

completo anteriormente descrito se encuentra disponible en la figura 5-6.






Figura 5-5. Modelo de funcionamiento las necesidades en salud para la enfermedad renal crénica.
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= Supuestos del modelo:
Para el funcionamiento del modelo, es necesario el cumplimiento de unos supuestos

tedricos que se describen a continuacion:

1. La poblacién son personas mayores de 18 afios que padecen una enfermedad
cronica.
2. La enfermedad puede mantener su severidad en el tiempo o empeorar, no
remite y no tiene cura conocida.
3. El tratamiento genera dependencia en tiempo en el paciente hasta su
fallecimiento.
4. Las necesidades en salud se generan en alguno de los nueve ambitos del
modelo.
a. Se deben entender tedéricamente como: Normativas, sentidas,
expresadas y comparativas.
b. Las necesidades estaticas en salud no cambian, pero si varia su
composicion dando como resultado las necesidades dinamicas.
5. Los factores contribuyentes existen y estan presentes.

6. Los factores desestabilizantes son los Unicos que pueden alterar el modelo.

Limitaciones del modelo: Una de las limitaciones mas importantes del modelo es que en
su estructura contempla los escenarios identificados a través de las tres fuentes de
informacion tomadas para este estudio, por lo que podrian existir otros escenarios no
contemplados que puedan contribuir a la generacidon o exacerbacion de las necesidades
en salud. Otra limitacion es la falta de validacion del funcionamiento del modelo en otros
contextos diferentes a Colombia, sin embargo, su validacion supera el alcance de este

estudio, pero podria objeto de trabajo en investigaciones futuras.

5.3 Disefo del instrumento de mediciéon

Para el disefio del instrumento se sigui® un enfoque psicométrico tradicional en la
construccion de sus dominios e items, y se complement6 con el disefio de una metodologia
de adaptacion contextual para disminuir la obsolescencia en la que podria caer el
instrumento debido a la variabilidad constante del fenbmeno que pretende medir. La
construccion de los dominios, los items y la metodologia de adaptacion contextual se

profundizan a continuacion:
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5.3.1 Construccion de los dominios

En total, se generaron siete dominios: Dominio 1. Necesidades relacionadas a la atencion
de las Entidades Promotoras de Salud; Dominio 2. Necesidades en la gestidn y atencién
hospitalaria; Dominio 3. Necesidades relacionadas con la atencién en la unidad renal;
Dominio 4. Necesidades relacionadas con la atencién dada por profesionales de la salud
y la salud mental de los pacientes; Dominio 5. Necesidades desde salud publica en
prevencién, deteccién, investigacion y desarrollo de politicas; Dominio 6. Necesidades a
nivel del paciente y la familia; y Dominio 7. Necesidades relacionadas con el tratamiento.
Cada dominio se defini6 utilizando como base las definiciones presentadas en los estudios
primarios de donde se obtuvieron. Durante la triangulacién de las fuentes de informacion,
cuatro tipos de necesidades fueron excluidas: Necesidades en los cuidadores,
Necesidades en salud oral, Necesidades para el control de sintomas y Necesidades
fisicas. Las razones de exclusion de las necesidades y las definiciones operacionales

iniciales de los dominios se encuentran disponibles en el anexo D.

5.3.2 Generacioén de los items

A partir de los dominios identificados y sus definiciones operacionales, se construyeron los
items para su medicion resultando inicialmente en dos versiones del instrumento. La
primera version estuvo compuesta por 60 items y la segunda (modificada a partir de los
resultados de la valoracion, sugerencias y comentarios de los expertos a la primera
version) por 81 items; En las dos versiones los items y dominios fueron valorados por
expertos teméaticos y metodolégicos, involucrando en total de 11 expertos en psicometria,
validacion de escalas, nefrologia, enfermeria, trabajo social y psicologia; Siete fueron los
expertos clinicos consultados, con experiencia media de 16 afios (rango 7-28 afios) en la
atencion al paciente renal con terapia de didlisis, perteneciente al régimen contributivo y/o
subsidiado, y estratos socioecondmicos altos, medios y bajos; los expertos metodolédgicos
fueron 4, con media de experiencia en el area de investigacion de 16 afios (rango 10-20
afios). Las dos primeras versiones del instrumento, los perfiles completos los expertos y
los resultados individuales de sus valoraciones se encuentran disponibles en el anexo E.
» Resultados valoraciéon de expertos primera version del instrumento: Se consultaron
tres expertos clinicos y tres metodolégicos. En total el 68% (n=41) de los items
recibieron sugerencia de algin cambio en su sintaxis y el 3%(n=2) de ser

eliminados.
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» Resultados valoracion de expertos segunda versidbn del instrumento: Se
consultaron seis expertos clinicos y un metoddlogo. En total el 39% (n=32) de los
items recibieron sugerencia de algin cambio en su sintaxis y el 24% (n=20) de ser

eliminados.

5.3.3 Version final del instrumento

A partir de la valoracion de expertos y sus comentarios sobre la segunda version del
instrumento, una tercera version fue generada con cambios Unicamente en redaccion.
Seguido a ello, se realiz6 una nueva agrupacion de los items generando una
transformacién teérica de los dominios (Ver figura 5-5) y con ello un cambio en sus
definiciones operacionales (Ver tabla 5-1) debido a que algunos dominios contaban con
pocos items como el dominio de necesidades relacionadas con el tratamiento o el dominio
de necesidades a nivel del paciente y la familia los cuales se integraron a uno mas grande.
Después de la transformacion de los dominios, se generoé el instrumento final denominado:
“HNM-CKD” acronimo para “Health Needs Measurement in Chronic Kidney Disease” con
cinco dominios y 81 items, del cual se realiz6 una version para hemodialisis y otra para

didlisis peritoneal (Ver Anexo F).

Figura 5-6. Transformacion teorica de los dominios y su nueva agrupacion.
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Neceslf]'ade.s (F0(Lisudt b atencién dada por profesionales de la
deteccién, investigacion y salud de la Unidad Renal

desarrollo de politicas

Necesidades en la gestion y atencién e
hospitalaria Necesidades relacionadas con la
\ %4 Atencion atencién en la unidad renal
ambulatoria

Transformacién Necesidades relacionadas con la
atencion dada por profesionales de la

de los dominios !
Necesidades en prevencion, deteccion, salud de la Unidad Renal
investigacién y desarrollo de politicas .
Necesidades a nivel del paciente y la
familia

Necesidades relacionadas con el
tratamiento

Necesidades relacionadas a la atencion
de las aseguradoras (EPS)

Necesidades en prevencion, deteccion,
investigacion y desarrollo de politicas

Necesidades relacionadas a la atencién
de las aseguradoras (EPS)

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 5-1. Dominios finales del instrumento y definiciones operacionales correspondientes.

ambulatoria u hospitalaria
y el cumplimiento de las
recomendaciones
terapéuticas.

en la  atencion
administrativa
(humanizacion en la
atencion del
personal
administrativo,

administrativa (
humanizacion en la atencién
del personal administrativo,
calidad de la informacion que
se brinda), asi como en los
trdmites de gestion  que

Dominio Definicion operacional Consideraciones Aplicacion de la definicion N de items
transformado de la definicién operacional para el que
operacional instrumento HNM-CKD componen el
dominio
Mide las dificultades, | Los servicios | Mide variables relacionadas
falencias, carencias | intrahospitalarios con la atencién y acceso 9 items
Atencién relacionadas con el | incluyen y se limitan | oportuno a los urgencias y
hospitalaria acceso, atencion y gestion | a: urgencias, unidad | hospitalizacion; la pertinencia
del prestador de servicios | de cuidados | de las instalaciones,
hospitalarios que pueda | intensivos, elementos, horarios y
afectar la calidad* de la | hospitalizacion experticia del personal para
atencion en salud | general. la realizacién del tratamiento
(accesibilidad y en dialisis correspondiente;
oportunidad en salud; la seguridad en el manejo de
seguridad del paciente; los dispositivos para didlisis;
pertinencia  sobre los asi como articulacion en la
servicios dados al comunicacién  entre  los
paciente; continuidad en el equipos terapéuticos
tratamiento y satisfaccion ambulatorios y hospitalarios.
del paciente).
Mide las dificultades, | Incluye a todos los | Mide variables relacionadas
Atencion falencias, carencias | prestadores de | con la atencién y el acceso 23 items
ambulatoria relacionadas con el | servicios que | oportuno a los servicios de la
acceso, atencion y gestion | prestan atencion | unidad; la atencion vy
del prestador de servicios | ambulatoria al | seguridad en las salas de
ambulatorios que pueda | paciente 'y son | hemodialisis y satisfaccion
afectar la calidad* de la | necesarios para el | del paciente; la atencion y
atencion en salud | cumplimiento seguridad del programa de
(accesibilidad y | efectivo del | didlisis peritoneal y la
oportunidad en salud; | tratamiento. satisfaccién del paciente con
seguridad del paciente; el mismo; y a otros servicios
pertinencia  sobre los complementarios (p.e.
servicios dados al transporte);  también el
paciente; continuidad en el acceso oportuno y periédico
tratamiento y satisfaccion a los profesionales de
del paciente). medicina, enfermeria,
nutricién y psicologia en las
unidades renales;
satisfaccion con la
infraestructura de las
unidades renales y los
trdmites administrativos.
Mide las dificultades, | Incluye variables | Mide variables relacionadas
Asegurador en | falencias, carencias | relacionadas con el | con el acceso a servicios 10 items
salud relacionadas con la | acceso a servicios | (medicinas, citas
gestién y atencién de los | (medicinas, citas | especializadas, ayudas
aseguradores de salud | especializadas, diagnosticas, examenes,
que puedan llegar a | ayudas realizacion de fistulas,
afectar el cumplimiento del | diagndésticas, traslado de vivienda para
tratamiento, el acceso | examenes, etc), con | realizarse la didlisis), con las
oportuno a la atencion | las oportunidades | oportunidades en la atencion
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calidad de la | afectan el cumplimiento del
informacién que se | tratamiento por parte del
brinda), asi como en | paciente.
los tramites de
gestién (cancelacién
espontanea de
servicios, gestion
oportuna para los
pacientes hacia los
prestadores de
servicios de salud
hospitalarios ylo
ambulatorios.
Mide los aspectos que | Los factores de | Mide variables relacionadas
pueden afectar la | adherencia se | con la relacién paciente- 30 items
adherencia del paciente al | entienden como | profesional;  alfabetizacion
Intervenciéon tratamiento, asi como su | aquellos frente a las recomendaciones
clinica participacion en latomade | susceptibles de ser | terapéuticas;  discrepancia
decisiones relacionadas | modificados en el | entre las recomendaciones
con su salud, los | ambiente clinico | de los diferentes
desenlaces importantes | (relacion paciente- | profesionales del equipo
en salud (PROMs) y la | profesional; el rol e | terapéutico; la expresion,
experiencia en  salud | involucramiento de | participacion y
reportada por el paciente | la familia; la relacion | reconocimiento de las
(PREMS). paciente-cuidador; preferencias del paciente
aspectos frente al cuidado; el apoyo
psicoldgicos del | paradesarrollar herramientas
paciente; apoyo | a nivel psicolégico que
social). mejoren la aceptacion y
adherencia a la terapia, el
manejo de la enfermedad y
emociones negativas; asi
como el involucramiento y
cambios en la dindmica
familiar, la relacion paciente-
cuidador, la vida sexual y de
pareja; y participacion en
grupos de apoyo para
pacientes.
Mide los factores | No aplica Mide variables relacionadas
Acciones en susceptibles a ser con el conocimiento de 9 items

salud publica

modificados desde los
mecanismos de la salud
publica (p.e. creacion de
politicas publicas).

actividades de deteccion,
actividades de prevencion e
de investigacion el area;
dificultades para el acceso
oportuno al tratamiento
dialitico y otros problemas
como las dificultades en la
empleabilidad en  estos
pacientes debido al
tratamiento actual recibido.

*Calidad en la atencién en salud es definida a partir de los atributos de la calidad en la atencién en salud indicados
por el Ministerio de salud y proteccién social de Colombia.

Total= 81 items
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5.3.4 Metodologia para la aplicacién y adaptaciéon del instrumento

Durante el proceso de construccion del instrumento, se planteé la posibilidad de la rapida
obsolescencia del instrumento debido a que el fendbmeno que pretende medir
(Necesidades en salud) es dinamico. Asi, aunque su estructura (los dominios y definiciones
operacionales) no cambia, el contenido (los items que componen cada dominio) puede
variar dependiendo del lugar en el que sea aplicado. Por ejemplo, un item sobre “respeto
en la atencion” puede ser una necesidad en un centro renal A de la ciudad, pero no serlo
en un centro renal B en la misma ciudad, en donde puede serlo “tener una respuesta
eficiente del personal administrativo” pero los dos items podrian pertenecen al mismo
dominio de “Necesidades en atencion ambulatoria” debido a su definicién operacional. Asi
pues, que la persona perciba que en la unidad renal donde le es atendido hay respeto en
la atencién no es igual a eliminar “las necesidades en atencion ambulatoria” porque estas
pueden expresarse en la vida real como la falta de eficiencia del personal. De esta manera,
si el instrumento no logra medir la necesidad en salud especifica resultante de la dindmica
particular del contexto en el que se aplica, sus resultados podrian ser poco fiables y

adicionalmente contribuir al desarrollo de necesidades desconocidas o “unmet needs”.

Bajo estas consideraciones, en este estudio disefiamos como parte del instrumento una
metodologia de aplicacion y adaptacion contextual, para disminuir esa rapida
obsolescencia al convertir al HNM-CKD en un elemento vivo capaz de adaptarse y ofrecer
una medicion personalizada al contexto en el que se aplica y ser un reflejo mas exacto del
fendmeno en el lugar en el que se aplica, manteniendo el rigor sistematico y transparente

en este proceso, para garantizar una medicion fiable del constructo.

Esta metodologia, se basa en los siguientes principios: a) Adaptabilidad sistematica y
transparente: en cada una de las etapas de esta metodologia se establece un proceso y
procedimiento claro y estructurado, el cual genera una adaptacion del HNM-CKD
sistematico y transparente; b) Uso de practicas sencillas de implementacion; c) Utiliza
mecanismos iterativos: para el aprovechamiento de los resultados en los procedimientos
establecidos en las etapas tres, cuatro y cinco; d) Eficiencia y optimizacion de los recursos:
a través de potenciar los resultados de cada aplicacion del HNM-CKD en ciclos de
priorizacion de las necesidades y de intervenciones, logrando acciones de cambio dirigidas
a la mayor cantidad de personas, en las necesidades mas frecuentes y con menor uso de

recursos para la organizacion; y consta de cinco etapas, que se describen a continuacion:
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Etapa 1. Seleccion del escenario de medicién: El HNM-CKD en sus dos versiones
puede ser utilizado en: a) la atencion clinica para planificacion de intervencion clinica
centrada en desenlaces y experiencia reportada por el paciente; b) a nivel poblacional para
planificacion de acciones en salud publica; ¢) a nivel institucional para el mejoramiento de
los servicios en salud centrados en las personas en: Servicios hospitalarios, Servicios

ambulatorios, Aseguradoras en salud.

1. Seleccione el escenario que mejor se adapte a su situacion.
2. Seleccione de acuerdo al escenario escogido los dominios e items

correspondientes disponibles en el anexo F.

Etapa 2. Priorizacion de resultados: A partir de una sola aplicacion del instrumento, el
HNM-CKD permite determinar 3 ciclos de priorizacion de las necesidades del paciente.
Cada ciclo est& calculado sobre la proporcion de respuesta de los pacientes por item, el
grado de necesidad expresada y el uso de los recursos necesarios para su intervencion.
Esto permite generar intervenciones dirigidas a la mayor cantidad de personas, en las

necesidades mas frecuentes y con menor uso de recursos para la organizacion.

Construccion de los ciclos de priorizacion:

1. Puntle por separado a los pacientes de hemodidlisis y a los de dialisis
peritoneal.
Califique los resultados item a item.
Debido a que cada item permite identificar una necesidad especifica,
clasifique los items segun los siguientes resultados:
e Prioridad alta (items con calificacion “mayor grado”): >50% de los
pacientes lo puntiian como una necesidad.
e Prioridad media (items con calificacion “grado medio”): 30-49%
de los pacientes lo puntian como una necesidad.
e Prioridad baja (items con calificacion “bajo grado”): 10-29% de
los pacientes lo puntian como una necesidad. Para mayor

claridad sobre como determinar los grados consultar el anexo F.

Etapa 3. Planificacién y priorizacion de las intervenciones:
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Inicie la planificacién de intervencion para los items de prioridad alta.

2. Identifique las posibles intervenciones para intervenir las necesidades de
prioridad alta y analicelas el uso de recursos para realizar en términos de
tiempo, recurso humano requerido y adquisicién de recursos.

Priorice o seleccione las intervenciones de acuerdo al uso de recursos.
Ejecute y realice mediciones de avance. Puede utilizar los mismos items u
otras estrategias cualitativas, se recomienda realizarlas en una poblacion

diferente a la encuestada la primera vez.

Etapa 4. Cambio del primero al segundo ciclo de priorizacion:

1. Si se observa una disminucién del 60% en el grado de la necesidad en las
mediciones de avance a comparacion de los resultados de la primera
medicion, avance a la planificacién y priorizacién de las intervenciones para
las necesidades clasificadas como prioridad media en la primera
evaluacion.

2. Si se observa una disminucién del 60% en el grado de las necesidades
clasificadas como prioridad media, avance a la planificacién y priorizacién
de las intervenciones para las necesidades clasificadas como prioridad baja
en la primera evaluacion.

3. Si se observa una disminucion del 60% en el grado de las necesidades
clasificadas como prioridad baja, puede realizar una nueva medicion de toda
la poblacién. Se recomienda realizarla con el HNM-CKD adaptado. El
procedimiento de adaptacion se encuentra mas adelante.

4, Realice una nueva evaluacion cuando se hayan generado acciones de
intervencion con resultados en las mediciones de avance a méas del 70% de

las necesidades identificadas.

Etapa 5. Adaptacion del HNM-CKD al contexto:

El HNM-CKD puede ser adaptado segun las respuestas de la poblacion a la que se ha
aplicado y a la identificacion de otras necesidades especificas del entorno, para realizar
una medicién exacta de acuerdo las caracteristicas contextuales del lugar (pais, institucion,

poblacién) en que se ha aplica.
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Procedimiento para la adaptacion:

1. Una vez haya cerrado el ciclo de priorizacion de sus resultados. Aplique el
cuestionario completo a un tamafio de muestra pequefio (se recomienda el
1% de la prevalencia actual en su institucion) con la siguiente pregunta
abierta al final: ¢ Cudl (es) otra(s) necesidades, dificultades o problemas ha
tenido en el dltimo afio que no se le hayan preguntado anteriormente?

2. Se recomienda recibir asesoria de un experto en analisis de datos
cualitativos para analizar la informacién recolectada en esta fase utilizando
un analisis de contenido y como “libro de cédigos” los dominios tedricos del
instrumento y sus definiciones operacionales.

3. Una vez analizadas, se recomienda integrar estos items a los dominios
tedricos que componen el HNM-CKD vy dar inicio al primer ciclo de
priorizacion de resultados. Este mecanismo de adaptacion reflejara dentro
del HNM-CKD las necesidades especificas de la poblacion que se
encuentra en esa unidad renal, institucion o pais. En la adaptacién se
recomienda realizar la exclusion de los items en los que el 100% de los

encuestados no identificaron ninguna necesidad.

Limitaciones de la metodologia: Como limitaciones de esta metodologia, se considera la
necesidad de contar con personal especializado para el andlisis de la informacién y
consecuente adaptaciéon del instrumento al contexto, ademas de la falta de validacién de
su funcionamiento en escenarios de la vida real, sin embargo, su validacién supera el

alcance de este estudio, pero podria objeto de trabajo en investigaciones futuras.

5.4 Validacion del instrumento de mediciéon

Debido a la pandemia por SARS-CoV-2/COVID19, las actividades de investigacion y todas
aquellas no esenciales fueron suspendidas a raiz de la declaracion del estado de
emergencia social, sanitario y econémico en el pais de Colombia a mediados de marzo de
2020 el cual fue prolongado hasta finales de agosto de las instituciones sanitarias y
concretamente de las unidades renales en las que los pacientes renales eran atendidos.
Generando la imposibilidad de reclutar a los pacientes para hacer la aplicacion del

instrumento y por lo tanto realizar la validacion estadistica no fue factible dentro de este
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estudio. Sin embargo, una validacién exploratoria de apariencia y de constructo basada en

juicio de expertos fue realizada paralelamente a la evaluacién de los items generados, tal

como se mencionada en el apartado “5.1.3. Generacién de los items”, lo cual podria ser

una aproximacion inicial a este objetivo, aunque son unos resultados limitados y deben

interpretarse como tal. Los resultados obtenidos se describen a continuacioén:

La validez de apariencia en la primera version del instrumento tuvo un nivel
de acuerdo del 100% de todos los expertos en el 85% (n=6) de los dominios
identificAndolos como coherentes, relevantes, claros y pertinentes; en el
dominio restante se presentd por uno de los expertos desacuerdo en su
relevancia y pertinencia, alcanzando un acuerdo del 67%, y del 100% en
coherencia y claridad.

En cuanto a la segunda version la coherencia y claridad obtuvo acuerdo del
100% de los expertos en todos los dominios; en relevancia y pertinencia la
media de acuerdo de los expertos en ambas fue del 64% (rango 50%-
100%). En las dos versiones del instrumento, aunque todos los dominios se
identificaron como claros, los expertos sugirieron realizar cambios en
redaccion de varios items.

La validez de constructo en la primera y en la segunda versién del
instrumento obtuvo un nivel de acuerdo del 100% entre los expertos, los
juicios se basaron en considerar que el dominio aportara en la identificacion
de las necesidades del paciente con ERC, y permitiera identificar las
necesidades del paciente con ERC. Los resultados completos de la
validacion de apariencia y constructo de las primeras versiones del
instrumento se encuentran disponibles en el anexo E.

En cuanto a la ultima version, la validez de apariencia y constructo fue
evaluada por una experta en evaluacion de necesidades en salud,
candidata a doctora en salud publica de la Universidad Nacional de
Colombia, con 14 afios de experiencia en investigacion en disefio y
validacion de escalas, y 3 afios de investigacion especifica en evaluacién
de necesidades en salud, obteniendo un 90% de acuerdo con las
definiciones de los dominios, sugiriendo una mejora en la definicion del
dominio “acciones en salud publica” relacionada con precisar los
determinantes en salud; y en cuanto a los items presentados se obtuvo un

acuerdo con el 100% de ellos. En total, recomendo la inclusion de 11 items
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nuevos, sin embargo, después de revision por los investigadores de este
estudio se concluy6 que ya estaban contenidos en otros items o0 no estaban
dentro del alcance de este instrumento, por lo que ninguno fue adicionado.
De manera general, la experta indico que: “el instrumento es una buena

aproximacion a la medicion de las necesidades en salud del paciente renal”.

5.5 Divulgacion de resultados

5.5.1 Generaciéon de nuevo conocimiento

Los resultados de la revision sisteméatica cualitativa fueron publicados en revista
cientifica y estan disponibles en: Cantor-Cruz, F., Cruz-Benavides, J., Henao-
Castafio, A.M. et al. Health Needs in Chronic Kidney Disease on Dialysis: a
Qualitative Systematic Review. SN Compr. Clin. Med. 3, 117-135 (2021).
https://doi.org/10.1007/s42399-020-00695-1

5.5.2 Apropiacién social del conocimiento

Los resultados de la revisién sistematica cualitativa fueron presentados en evento
cientifico formato de eposter en el XX Congreso Argentino de Nefrologia y |

Encuentro Interdisciplinario de Nefrologia Clinica en Argentina, agosto de 2019.

Los resultados del estudio cualitativo fueron presentados en evento cientifico
formato de eposter en el XX Congreso Argentino de Nefrologia y | Encuentro

Interdisciplinario de Nefrologia Clinica en Argentina, agosto de 2019.
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6.Discusion

Este estudio, busc6 disefiar un instrumento que permitiera medir las necesidades en salud
de los pacientes con enfermedad renal crénica en terapia de reemplazo renal (hemodialisis
o didlisis peritoneal) de manera sistematica, valida y confiable de acuerdo a sus
propiedades psicométricas. Para ello, fueron generados los datos primarios necesarios
para identificar y converger las necesidades normativas, sentidas, comparativas y
expresadas, a través de la sintesis secundaria de los resultados de mudltiples estudios
cualitativos realizados en siete paises (Estados Unidos, Reino Unido, Suecia, Australia,
Brasil, Irdn y Tailandia) que involucraron a 506 participantes y los resultados de una
investigacion cualitativa conducida en Colombia -en el marco de este estudio- con 30
personas, para establecer y conocer la posible influencia del contexto e idiosincrasia en la
presencia/ausencia de necesidades en salud en esta poblacion; en esta primera etapa los
resultados mostraron que el efecto del contexto no fue lo suficientemente alto para
determinar que no podrian ser medidas, ya que las condiciones de atencién en salud y
provision de servicios en los paises evaluados e incluidos eran similares al menos en
oportunidad y acceso y el tipo de necesidad identificadas en estos estudios, no eran

diferentes a las identificadas en Colombia.

Las necesidades identificadas a través de la revision de literatura estuvieron relacionadas
con la atencién en salud, la relacién con los profesionales de salud, la vida personal, social
del paciente, con la vida laboral y familiar del paciente, las instalaciones y el entorno
durante dialisis; a través del estudio cualitativo se identificaron las mismas necesidades de
la revision y relacionadas con la atencion hospitalaria, con la atencién de los aseguradores
de salud, falta de actividades de prevencion y promocion, dificultad para el acceso oportuno
al trasplante y falta de politicas publicas. Estas necesidades no cambiaron segun el tipo
de terapia de didlisis. Al identificar las necesidades en salud también se encontraron

multiples aspectos que al interactuar entre si podrian modificAndolas o exacerbandolas,
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por lo cual se integré esta informacion en un modelo de funcionamiento de las necesidades
en salud para los pacientes con ERC, en el que se discriminaron los escenarios en los que
se pueden presentar las necesidades, los actores y las interacciones que pueden ocurrir
entre ellos, asi como los factores mediadores, contribuyentes y desestabilizantes.

En la literatura no se identificaron estudios publicados relacionados con la medicién de
necesidades en salud en los pacientes renales; las aproximaciones mas cercanas son los
resultados de un estudio transversal, realizado con 42 pacientes chilenos en dialisis
peritoneal a quienes se aplico la es cala de Valoracion de Necesidades Béasicas de Virginia
Henderson; los resultados muestran una satisfaccién entre el 57,5% y 92,5% de las
necesidades relacionadas con: respirar con normalidad, comer y beber, moverse, dormir y
descansar, vestirse y desvestirse, cuidar su presencia, comunicacién, actuar segun sus
creencias y valores, trabajar para realizarse, e indicadores de dependencia e
independencia; las que se consideraron poco satisfecha con vales de 57,5 en los dos casos
fueron mantener la temperatura corporal y recrearse (55); Y los resultados de una revision
sistematica de 22 estudios, que buscé identificar las necesidades de atencion paliativa en
pacientes no oncoldgicos con enfermedad crénica avanzada incurable o terminal, la cual
identific6 presentes las necesidades de soporte sanitario y atencion paliativa, de
informacioén, control de sintomas, mantenimiento de la funcionalidad, emocionales y de
soporte social (11), resultados que son coincidentes con las necesidades encontradas en

esta investigacion.

En cuanto a los métodos y metodologias, en la literatura, se encuentra que desde 1980 se
han utilizado encuestas, cuestionarios, entrevistas, datos de morbimortalidad y demanda
de servicios para la identificacion y evaluacién de necesidades en salud. El uso de estos
resultados también ha variado desde el enfoque salubrista, de equidad, en administraciéon
y distribucion de servicios para la sostenibilidad de los sistemas de salud, hasta la
planificacion de intervenciones clinicas en alguna disciplina en especial (20)(42). Sin
embargo, la medicion de las necesidades en salud ha tomado fuerza en las ultimas
décadas principalmente en pacientes oncologicos (5)(6), con el objetivo dirigido al

mejoramiento de los servicios en salud o para la planificacion de intervenciones clinicas.

Para este estudio, se plante6 la construccion del instrumento desde un enfoque

psicométrico tradicional, se generaron los dominios tedricos e items que fueron valorados
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por expertos clinicos, metodoldgicos y tematicos, encontrando un nivel de acuerdo del
100%, en la primera versién donde los expertos fueron de las mismas profesiones, pero
en el segundo que integro mdaltiples disciplinas el acuerdo disminuy6 un 30%, lo cual podria
estar relacionado a que desde cada disciplina algunas cosas son identificadas como
necesidades mientras que otras no, lo cual confirma la importancia de la convergencia de
multiples actores para una Optima identificacion de necesidades en salud. La versién final
del instrumento estuvo compuesta por 81 items y cinco dominios, los cuales pese a ser
generados de manera robusta, se considero por los mismos autores de este estudio como
un instrumento limitado, debido a que la variabilidad del fenébmeno a medir podria volver
obsoleto rapidamente el instrumento y no identificar con fiabilidad las necesidades
generadas en un contexto especifico, para lo cual se disefid una metodologia de aplicacién
y adaptacion contextual que le permitiera al HNM-CKD ser un elemento vivo capaz de
adaptarse y ofrecer una medicion personalizada al contexto en el que se aplica y un reflejo
optimo de la realidad del fenébmeno en ese lugar.

En cuanto a la validacion del instrumento, debido a la pandemia por SARS-CoV-
2/COVID19 y las medidas de distanciamiento fisico y restricciones para el acceso e
involucramiento de pacientes en actividades de investigacion no esenciales, la validacion
del instrumento a través de métodos estadisticos no pudo ser realizada. Sin embargo, una
validacion exploratoria de apariencia y de constructo basada en juicio de expertos fue
realizada paralelamente a la evaluacion de los items generados, lo cual muestra unos
resultados iniciales para dar respuesta a este objetivo aunque son limitados y deben

interpretarse como tal.

Dentro de fortalezas de esta investigacion se encuentra el uso de métodos mixtos,
rigurosos y con alta calidad metodoldgica para la identificacion de las necesidades en
salud; asi como en el uso de procesos estructurados basados en practicas de investigacion
cualitativa claras y comunmente utilizadas en el area de la salud, permitiendo transparencia
en los resultados obtenidos; También, es uno de los primeros a nivel mundial en incluir la
perspectiva de una muestra similar de pacientes y familiares usuarios de hemodidlisis y
dialisis peritoneal, ya que en la mayoria de los estudios identificados los pacientes de
dialisis peritoneal suelen estar subrepresentado o eliminados por la dificultad de los
investigadores para acceder a ellos. Dentro de este estudio también se logro la
convergencia de las perspectivas de todos los profesionales que habitualmente conforman

al equipo multidisciplinario que atiende a estos pacientes, asi como, el involucramiento de



Disefio y validacion de un instrumento para medir las necesidades en salud 57
de los pacientes con enfermedad renal crénica en didlisis en Colombia

expertos con posturas desde las dos prominentes formas de aseguramiento en Colombia

(régimen contributivo y régimen subsidiado) mejorando la sensibilidad en la identificacion.

Las limitaciones de este estudio, se relacionan con validacion del instrumento disefiado,
ya que estuvo limitado a las validaciones de apariencia y constructo por expertos, lo que
disminuye la confiabilidad en los resultados que puede arrojar y ademas no fue posible
evaluar la estructura subyacente y el agrupamiento de los factores, sin embargo, debido a
la variabilidad que presenta el constructo y a la adaptabilidad que requiere el instrumento
con el paso del tiempo para mantener su precision, posiblemente la validacién a través de
las técnicas estadisticas convencionales utilizados para las escalas o cuestionarios

pueden ser limitadas y poco adecuadas.

Si bien como resultado final de este estudio, se pretendia el desarrollo de un Unico
instrumento tipo escala o cuestionario, la variabilidad y complejidad del fenémeno supuso
un reto para esta forma clasica de medicidn, por lo cual una aproximacion menos ortodoxa
fue utilizada combinando aproximaciones tradicionales y no convencionales. Dentro de las
aproximaciones no convencionales que se realizaron se incluyen la construccién del
modelo de funcionamiento de las necesidades y el disefio de una metodologia adaptable
al contexto, lo cual aunque poco ortodoxo nos acerca a la medicion real de constructos en
salud que no son estables en el tiempo o en los que multiples factores pueden alterarlos
con facilidad sin perder la sistematicidad, garantizando resultados fiables al contexto y
comparables entre si, ademas de ser eficiente en el aprovechamiento de los resultados
gue se obtienen como se propone en la metodologia de aplicacion y adaptacion contextual,
permitiendo un maximo aprovechamiento de los recursos organizaciones empleados para

la aplicacion de este instrumento.

Asi, pues este estudio se sitla como uno de los pioneros en la comprension de las
necesidades de los pacientes con enfermedad renal cronica en didlisis en Colombia y de
los pocos a nivel mundial que involucran un proceso muy sensible para la identificacion de
las necesidades, también propone una comprension del fendbmeno de manera integrada y
transversal a los actores involucrados en la atencion de los pacientes y otras variables que
pueda afectar las necesidades en salud, vislumbrando la realidad de un segmento de la
poblacién que, aunque cuenta con garantias en el acceso y oportunidad de su tratamiento

través de un plan de beneficios y un modelo de atencion especiales, tan ellos como sus
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familiares y los profesionales de salud perciben y vivencian necesidades que podrian
mitigarse con el involucramiento de varios actores del sector salud y el cumplimiento a
cabalidad de las recomendaciones planteadas en las diferentes guias de atencién

relacionadas con la evaluacion e intervencion de las necesidades en salud.

El conocimiento de las necesidades en salud que se presentan en la ERC y su medicion
es fundamental para el desarrollo de acciones efectivas de mitigacion las cuales pueden
aumentar la percepcion de valor por parte de los pacientes, disminuir desenlaces clinicos
negativos, mejorar la adherencia a las recomendaciones clinicas disminuyendo la
usabilidad de los recursos hospitalarios y con ello contribuir a la sostenibilidad del sistema.
Dentro de las acciones requeridas a nivel de la prestacion en salud (involucrando al
asegurador y operador en salud y profesionales) se encuentran: estrategias de atenciéon
mas centradas en el paciente y la integracion de los actores involucrados ya que si bien la
atencion multidisciplinaria ambulatoria se ha centralizado a través de los centros renales,
esto no disminuye las dificultades de la navegacion de estos pacientes en el sistema de
salud lo cual contribuye a las necesidades de salud en ERC; a nivel de salud publica
acciones relacionadas con la generacion de politicas son profundamente requeridas, las
cuales favorezcan la empleabilidad de los pacientes en donde se respete desde el
empleador los tiempos para el tratamiento (asistencia a hemodialisis o realizacién de
recambios) y con ello garantizar la situacién econdmica y sustentabilidad del paciente y su
familia e inclusive puede impactar en las barreras de acceso al tratamiento y mejorar la
adherencia del paciente al mismo. Por ultimo, el tratamiento dialitico es uno de los que
mayor irrupcién genera en la cotidianidad de la vida de las personas lo que en muchos
casos deteriora la salud mental y afecta el bienestar psicol6gico y emocional de pacientes
y los profesionales que les atienden, por lo cual continGa siendo un reto el desarrollo de
protocolos de atencién desde los profesionales del &rea y garantizar la cobertura a todos
los pacientes en tratamiento ya que nuestros resultados muestran que actualmente existen
muchas barreras para el acceso a la atencion por psicologia o psiquiatria y su

mantenimiento en el tiempo.
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7.Conclusiones y recomendaciones

7.1 Conclusiones

Este estudio disefié un instrumento para medir sisteméaticamente las necesidades en salud
entendidas desde la teoria de Bradshaw en los pacientes renales en terapia de reemplazo
renal (hemodialisis o dialisis peritoneal); sobre el cual se pueden extraer las siguientes
conclusiones:

= Es factible realizar la medicion sistemética de las necesidades en los pacientes a
través del HNM-CKD, pero debe complementarse con una metodologia de
aplicacion y adaptacién como la disefiada en este estudio, que le permita mantener
su capacidad de arrojar resultados actuales, adaptados al contexto, y significativos
sobre el fenbmeno que mide.

= ElI HNM-CKD cuenta con dos versiones una para hemodialisis y otra para didlisis
peritoneal; compuesta cada una de 5 dominios: atencion hospitalaria, atencion
ambulatoria, intervencion clinica, asegurador en salud y acciones desde salud
publica; y un total de 81 items. La diferencia entre las dos versiones se relaciona
con la redaccion en algunos items ya que a nivel estructural las necesidades
estaticas no cambiaron dependiendo del tipo de terapia.

» ElI HNM-CKD puede ser utilizado en tres escenarios: a) en atencion clinica para
planificacion de intervencion clinica centrada en desenlaces y experiencia
reportada por el paciente; b) a nivel poblacional para planificacién de acciones en
salud publica; y c) a nivel institucional para el mejoramiento de los servicios en
salud centrados en las personas en servicios hospitalarios, servicios ambulatorios

y aseguradora en salud.
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= Las necesidades en salud de los pacientes con enfermedades crénicas podrian ser
determinados a partir del modelo de necesidades identificado y propuesto en este
estudio, en el cual las necesidades en salud fueron entendidas en dos tipos:
estéticas y dinamicas. Las necesidades estaticas son aquellas que no cambian, y
las dinAmicas son aquellas de las que se componen las necesidades estaticas, y
cambian de acuerdo a las caracteristicas del contexto en el que se evaluan.

» La identificacion de las necesidades en salud de los pacientes debe surtir un
proceso altamente sensible en el que se triangulen mdltiples fuentes ya que como
se ha visto en este estudio, los sesgos de las personas que se tienen en cuenta ya
sean por ejemplo los de su profesion, llevaran a identificar y resaltar desde su
perspectiva como importantes unas sobre otras, limitando el panorama de las
necesidades que se pretenden medir.

= Por ultimo, debido a la emergencia social, econémica y sanitaria declarada en
Colombia en marzo de 2020 por la pandemia por SARS-CoV.2/COVID19, y las
restricciones fisicas y de bioseguridad instauradas a nivel poblacional y en las
instituciones sanitaras entre ellas en las unidades renales, no fue posible realizar
la validacion estadistica del HNM-CKD; Sin embargo, una validacion exploratoria
de apariencia y de constructo basada en juicio de expertos fue realizada arrojando
una alta concordancia aungque son unos resultados limitados y deben interpretarse

como tal.

7.2 Recomendaciones

Para futuras investigaciones se recomienda antes de utilizar el HNM-CDK como un
instrumento formal de medicién de necesidades en salud en la poblaciéon renal realizar la
validacion estadistica de sus caracteristicas psicométricas. También los investigadores de
este estudio, consideran importante, generar investigacion que permita validar la
metodologia de adaptacion contextual propuesta, con el fin de conocer su aplicabilidad,
funcionamiento, fortalezas y posibilidades de mejora. Por ultimo, se recomienda evaluar la
aplicabilidad y extrapolacion del modelo de necesidades en salud para la enfermedad renal
cronica, el cual se considera podria llegar a ser generalizable a otras enfermedades

cronicas que cumplan con los supuestos teéricos del modelo.
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Imagen 1. Carta de aprobacién del comité de ética de la Facultad de Medicina de la
Universidad Nacional de Colombia
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Imagen 2. Carta de aprobacién del comité de investigaciones éticas del laboratorio
RTS, Baxter.

A..

Acta N° 25

Bogota, 11 de diciembre de 2018

Titulo del protocolo: Disefio y validacién de un instrumento para medir las
necesidades en salud de los pacientes con enfermedad renal cronica en
Colombia

Investigador: Dra Francy Cantor

Miembros del comité que deliberan: Juan Carlos Castillo, Alejandra Molano, Roberto
D'Achiardi, Paula Prieto, Ricardo Sanchez, Sergio Paez.

El protocolo habia sido previamente presentado en el comité del mes de agosto de 2018 y
habia recibido sugerencias metodolégicas.

La investigadora presenta los ajustes realizados.

Desde el punto de vista ético se considera sin riesgo (en el protocolo aparece riesgo menor
del minimo) Se recomienda ajustar la disposicién del consentimiento Informado en parrafos
que faciliten su lectura e interpretacion por parte de los sujetos del estudio.

Se sugiere mejorar la redaccién a un tono mas amigable y menos técnico en el
consentimiento informado para incrementar la comprensién de los pacientes sujetos de
estudio. Se sugiere aclarar los criterios de confidencialidad en el consentimiento informado.
Se recomienda afiadir el nombre de la investigadora como persona de contacto para
informacién adicional del consentimiento informado.

Dado que la reglamentacion de investigacion requiere firma del sujeto incluido en el estudio
y dos testigos, se expone la necesidad de ajuste del consentimiento informado.

“Joo, lodos Qaetllo S
Juan Carlos Castillo
Presidente comité de ética en investigacién en seres humanos
RTS Baxter — Colombia
Alejandra Molano

Secretaria comite
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Anexo 1. Consentimiento informado para pacientes (Disefio)

CONSENTIMIENTO INFORMADO -PACIENTES

Titulo del estudio: Disefio y validacion de un instrumento para medir las necesidades en salud de los pacientes con
enfermedad renal cronica en Colombia.

Proposito y actividades a realizar: Este estudio busca disefiar una escala que nos permita medir todas las necesidades en
salud que pueden presentar los pacientes que han sido diagnosticados con enfermedad renal crénica(ERC) ya que esto
afecta la calidad de vida de ellos, la salud mental de los familiares, la relacion con el profesional de la salud y la demanda
de servicios de salud, por lo cual haré unas preguntas por medio de una entrevista que sera grabada en video y audio sobre
cudles son esos aspectos de la vida que han cambiado debido a la enfermedad. Durante la entrevista usted puede elegir no
responder a alguna pregunta, o detener la entrevista en cualquier momento.

Por favor tenga en cuenta que la decision de no participar del estudio o retirar su participacion no tendra ningun impacto o
consecuencia sobre la calidad de la atencion que usted recibe en la institucion.

Beneficios, riesgos y compensaciones: Este es un estudio encaminado al desarrollo de un instrumento que podra mejorar
el tipo de servicios y atencidn que se les brindaran a los pacientes con ERC, aunque no le beneficiara directamente a usted,
su participacion generard un aporte potencial para el beneficio de otros pacientes en un futuro. No se considera que haya
algun riesgo por su participacion y tampoco habra ninguna compensacion por hacerlo.

Declaracion de confidencialidad: Toda la informacion que sea recolectada de usted sera utilizada solamente para este
estudio. Su identidad sera protegida, su nombre no sera utilizado en los formatos a llenar o en cualquier tipo de reporte
resultante de esta investigacion. Cualquier informacion obtenida a través de este estudio sera de caracter confidencial. S6lo
la investigadora principal y en la eventualidad de que los comités de ética que han aprobado este estudio asi lo requieran
para efectos de revision, tendrén el acceso completo a la informacién que vincule sus resultados con sus datos de
identificacion.

Cualquier registro fisico, electronico, o audio resultante de la participacion y que se pueda conectar con su identidad, serd
guardado en espacios seguros y bajo llave o en archivos bajo clave, los cuales seran eliminados cuando el estudio finalice,
entendiéndose como finalizacion el momento en el cual la tesis de maestria resultante de la investigacion sea registrada en
el Portal Web de Repositorio Institucional de la Universidad Nacional de Colombia.

Asi mismo usted tendra derecho a la solicitud, obtencidn, modificacion, correccion, o eliminacion de la informacion existe
sobre su persona dentro del estudio en concordancia con el ejercicio pleno y efectivo del habeas data.

A quien contactar en caso de dudas: Este estudio se encuentra liderado por la Universidad Nacional de Colombia y la
IPS Baxter, RTS Colombia. El protocolo de estudio, ha sido revisado y aprobado por el comité de ética de la Facultad de
Medicina de la Universidad Nacional de Colombia, sede Bogota y por el Comité de investigaciones éticas del laboratorio
RTS, Baxter. Si tiene preguntas acerca del estudio puede contactar a la investigadora principal Francy Cantor al correo:
fcantorc@unal.edu.co, al Dr. Rodrigo Pardo al correo electrénico rpardot@unal.edu.co o al teléfono (1) 3165000 ext.
10948 o al Dr. Mauricio Sanabria al correo electrénico mauricio_sanabria@baxter.com o al teléfono: (1) 5893144.
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Declaracion de participante: He sido informado/a acerca del estudio y comprendo lo que involucra. Comprendo que la
confidencialidad serd preservada y que me encuentro libre de rechazar mi participaciéon del mismo. Me encuentro de
acuerdo en participar en este estudio y me serd suministrada una copia de este consentimiento para guardarla.

Nombre del participante del estudio Documento de identificacion
(en letra de imprenta)

Firma del participante del estudio Fecha
En caso de que el participante no pueda firmar:

Si el participante del estudio no es capaz de leer ni de escribir/firmar, se debe obtener la huella dactilar del dedo indice
derecho del participante. Ademas, debe haber un testigo presente durante todo el analisis del consentimiento y se debe
obtener la firma del testigo.

Huella dactilar del participante

Confirmo que la totalidad del formulario de consentimiento informado e informacién para el paciente se le ley6 al
participante antes mencionado. Este participante tuvo tiempo suficiente para considerar esta informacion, tuvo la
oportunidad de hacer preguntas y aceptd voluntariamente participar en este estudio.

Nombre del testigo (en letra de imprenta) Relacion con el participante del estudio
(en letra de imprenta)

Firma del testigo Fecha

DECLARACION DE UN TESTIGO

Confirmo que el participante antes mencionado tuvo tiempo suficiente para considerar esta informacion, tuvo la
oportunidad de hacer preguntas y aceptd voluntariamente participar en este estudio.

Nombre del testigo (en letra de imprenta) Relacion con el participante del estudio (en letra de
imprenta)
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Firma del testigo Fecha

Nombre del testigo (en letra de imprenta) Relacidn con el participante del estudio (en
letra de imprenta)

Firma del testigo Fecha

DECLARACION DEL INVESTIGADOR

Confirmo que le he explicado al participante el documento de consentimiento informado e informacion para el paciente y
que, a mi leal saber y entender, me aseguré de que el participante entendiera lo que se realizara durante el estudio.

Confirmo que se dio al participante la oportunidad de hacer preguntas acerca del estudio y que se respondieron todas las
preguntas formuladas por el participante. Confirmo que no se ha ejercido coaccion en la persona para que otorgara su
consentimiento y que este se proporciond de manera libre y voluntaria.

Una copia de este formulario de consentimiento informado se ha proporcionado al participante.

Nombre del investigador (en letra de imprenta)

Firma del investigador Fecha
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Anexo 2. Consentimiento informado para familiares

CONSENTIMIENTO INFORMADO - FAMILIARES

Titulo del estudio: Disefio y validacion de un instrumento para medir las necesidades en salud de los pacientes con
enfermedad renal crénica en Colombia.

Proposito y actividades a realizar: Este estudio busca disefiar una escala que nos permita identificar todas las necesidades
en salud que pueden presentar los pacientes que han sido diagnosticados con enfermedad renal crénica(ERC), por lo cual
haré unas preguntas por medio de una entrevista que sera grabada en video y audio sobre cuéles son esos aspectos de la
vida que han cambiado en su familiar debido a la enfermedad. Durante la entrevista usted puede elegir no responder a
alguna pregunta, o detener la entrevista en cualquier momento.

Por favor tenga en cuenta que la decision de no participar del estudio o retirar su participacion no tendrd ningiin impacto o
consecuencia sobre la calidad de la atencion que su familiar recibe en la institucion.

Beneficios, riesgos y compensaciones: Este es un estudio encaminado al desarrollo de un instrumento que podr& mejorar
el tipo de servicios y atencidn que se les brindaréan a los pacientes con ERC, aunque no le beneficiara directamente a usted,
su participacion generara un aporte potencial para el beneficio de otros pacientes en un futuro. No se considera que haya
algln riesgo por su participacion y tampoco habra ninguna compensacion por hacerlo.

Declaracion de confidencialidad: Toda la informacion que sea recolectada de usted serd utilizada solamente para este
estudio. Su identidad ser& protegida, su nombre no seré utilizado en los formatos a llenar o en cualquier tipo de reporte
resultante de esta investigacion. Cualquier informacion obtenida a través de este estudio sera de caracter confidencial. S6lo
la investigadora principal y en la eventualidad de que los comités de ética que han aprobado este estudio asi lo requieran
para efectos de revision, tendran el acceso completo a la informacion que vincule sus resultados con sus datos de
identificacion.

Cualquier registro fisico, electronico, o audio resultante de la participacién y que se pueda conectar con su identidad, sera
guardado en espacios seguros y bajo llave o en archivos bajo clave, los cuales seran eliminados cuando el estudio finalice,
entendiéndose como finalizacion el momento en el cual la tesis de maestria resultante de la investigacion sea registrada en
el Portal Web de Repositorio Institucional de la Universidad Nacional de Colombia.

Asi mismo usted tendra derecho a la solicitud, obtencién, modificacion, correccién, o eliminacién de la informacioén existe
sobre su persona dentro del estudio en concordancia con el ejercicio pleno y efectivo del habeas data.

A quien contactar en caso de dudas: Este estudio se encuentra liderado por la Universidad Nacional de Colombia y la
IPS Baxter, RTS Colombia. El protocolo de estudio, ha sido revisado y aprobado por el comité de ética de la Facultad de
Medicina de la Universidad Nacional de Colombia, sede Bogota y por el Comité de investigaciones éticas del laboratorio
RTS, Baxter. Si tiene preguntas acerca del estudio puede contactar a la investigadora principal Francy Cantor al correo:
fcantorc@unal.edu.co, al Dr. Rodrigo Pardo al correo electrénico rpardot@unal.edu.co o al teléfono (1) 3165000 ext.
10948 o al Dr. Mauricio Sanabria al correo electrénico mauricio_sanabria@baxter.com o al teléfono: (1) 5893144.

Declaracion de participante: He sido informado/a acerca del estudio y comprendo lo que involucra. Comprendo que la
confidencialidad serd preservada y que me encuentro libre de rechazar mi participaciéon del mismo. Me encuentro de
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acuerdo en participar en este estudio y me sera suministrada una copia de este consentimiento para guardarla.

Nombre del participante del estudio Documento de identificacion
(en letra de imprenta)

Firma del participante del estudio Fecha
En caso de que el participante no pueda firmar:

Si el participante del estudio no es capaz de leer ni de escribir/firmar, se debe obtener la huella dactilar del dedo indice
derecho del participante. Ademas, debe haber un testigo presente durante todo el analisis del consentimiento y se debe
obtener la firma del testigo.

Huella dactilar del participante

Confirmo que la totalidad del formulario de consentimiento informado e informacion para el paciente se le leyé al
participante antes mencionado. Este participante tuvo tiempo suficiente para considerar esta informacion, tuvo la
oportunidad de hacer preguntas y aceptd voluntariamente participar en este estudio.

Nombre del testigo (en letra de imprenta) Relacion con el participante del estudio
(en letra de imprenta)

Firma del testigo Fecha

DECLARACION DE UN TESTIGO

Confirmo que el participante antes mencionado tuvo tiempo suficiente para considerar esta informacién, tuvo la
oportunidad de hacer preguntas y acept6 voluntariamente participar en este estudio.

Nombre del testigo (en letra de imprenta) Relacion con el participante del estudio (en letra de
imprenta)

Firma del testigo Fecha
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Nombre del testigo (en letra de imprenta) Relacidn con el participante del estudio (en
letra de imprenta)

Firma del testigo Fecha

DECLARACION DEL INVESTIGADOR

Confirmo que le he explicado al participante el documento de consentimiento informado e informacidn para el paciente y
que, a mi leal saber y entender, me aseguré de que el participante entendiera lo que se realizara durante el estudio.

Confirmo que se dio al participante la oportunidad de hacer preguntas acerca del estudio y que se respondieron todas las
preguntas formuladas por el participante. Confirmo que no se ha ejercido coaccion en la persona para que otorgara su
consentimiento y que este se proporciond de manera libre y voluntaria.

Una copia de este formulario de consentimiento informado se ha proporcionado al participante.

Nombre del investigador (en letra de imprenta)

Firma del investigador Fecha
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Anexo 3. Consentimiento informado para profesionales de la salud

CONSENTIMIENTO INFORMADO - PROFESIONALES

Titulo del estudio: Disefio y validacion de un instrumento para medir las necesidades en salud de los pacientes con
enfermedad renal crénica en Colombia.

Proposito y actividades a realizar: Este estudio busca disefiar una escala que nos permita identificar todas las necesidades
en salud que pueden presentar los pacientes que han sido diagnosticados con enfermedad renal crénica(ERC) en diélisis
ya que esto afecta la calidad de vida de ellos, la salud mental de los familiares, la relacion con el profesional de la salud y
la demanda de servicios de salud, por lo cual indagaremos por medio de una entrevista corta que se serd grabada en audio
sobre cuales son esos aspectos de la vida que usted ha visto han cambiado en sus pacientes debido a esta enfermedad.
Durante la entrevista usted puede elegir no responder a alguna pregunta, o detener la entrevista en cualquier momento.

Por favor tenga en cuenta que la decisién de no participar del estudio o retirar su participacion no tendra ningun impacto o
consecuencia sobre sus funciones laborales dentro de la institucion.

Beneficios, riesgos y compensaciones: Este es un estudio encaminado al desarrollo de un instrumento que podra mejorar
el tipo de servicios y atencidn que se les brindaran a los pacientes con ERC, aunque no le beneficiara directamente a usted,
su participacion generard un aporte potencial para el beneficio de los pacientes en un futuro. No se considera que haya
algln riesgo por su participacion y tampoco habra ninguna compensacion por hacerlo.

Declaracion de confidencialidad: Toda la informacion que sea recolectada de usted serd utilizada solamente para este
estudio. Su identidad sera protegida, su nombre no sera utilizado en los formatos a llenar o en cualquier tipo de reporte
resultante de esta investigacion. Cualquier informacion obtenida a través de este estudio sera de caracter confidencial. Solo
la investigadora principal y en la eventualidad de que los comités de ética que han aprobado este estudio asi lo requieran
para efectos de revision, tendrén el acceso completo a la informacién que vincule sus resultados con sus datos de
identificacion.

Cualquier registro fisico, electronico, o audio resultante de la participacion y que se pueda conectar con su identidad, serd
guardado en espacios seguros y bajo llave o en archivos bajo clave, los cuales seran eliminados cuando el estudio finalice,
entendiéndose como finalizacion el momento en el cual la tesis de maestria resultante de la investigacion sea registrada en
el Portal Web de Repositorio Institucional de la Universidad Nacional de Colombia.

Asi mismo usted tendra derecho a la solicitud, obtencién, modificacion, correccion, o eliminacidn de la informacion existe
sobre su persona dentro del estudio en concordancia con el ejercicio pleno y efectivo del habeas data.

A quien contactar en caso de dudas: Este estudio se encuentra liderado por la Universidad Nacional de Colombia y la
IPS Baxter, RTS Colombia. El protocolo de estudio, ha sido revisado y aprobado por el comité de ética de la Facultad de
Medicina de la Universidad Nacional de Colombia, sede Bogota y por el Comité de investigaciones éticas del laboratorio
RTS, Baxter. Si tiene preguntas acerca del estudio puede contactar a la investigadora principal Francy Cantor al correo:
fcantorc@unal.edu.co, al Dr. Rodrigo Pardo al correo electrénico rpardot@unal.edu.co o al teléfono (1) 3165000 ext.
10948 o al Dr. Mauricio Sanabria al correo electrénico mauricio_sanabria@baxter.com o al teléfono: (1) 5893144.
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Declaracion de participante: He sido informado/a acerca del estudio y comprendo lo que involucra. Comprendo que la
confidencialidad sera preservada y que me encuentro libre de rechazar mi participacion del mismo. Me encuentro de
acuerdo en participar en este estudio y me sera suministrada una copia de este consentimiento para guardarla.

Nombre del participante del estudio Documento de identificacion
(en letra de imprenta)

Firma del participante del estudio Fecha
En caso de que el participante no pueda firmar:

Si el participante del estudio no es capaz de leer ni de escribir/firmar, se debe obtener la huella dactilar del dedo indice
derecho del participante. Ademas, debe haber un testigo presente durante todo el analisis del consentimiento y se debe
obtener la firma del testigo.

Huella dactilar del participante

Confirmo que la totalidad del formulario de consentimiento informado e informacién para el paciente se le ley6 al
participante antes mencionado. Este participante tuvo tiempo suficiente para considerar esta informacion, tuvo la
oportunidad de hacer preguntas y acept6 voluntariamente participar en este estudio.

Nombre del testigo (en letra de imprenta) Relacion con el participante del estudio
(en letra de imprenta)

Firma del testigo Fecha

DECLARACION DE UN TESTIGO

Confirmo que el participante antes mencionado tuvo tiempo suficiente para considerar esta informacion, tuvo la
oportunidad de hacer preguntas y aceptd voluntariamente participar en este estudio.

Nombre del testigo (en letra de imprenta) Relacion con el participante del estudio (en letra de
imprenta)
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Firma del testigo Fecha

Nombre del testigo (en letra de imprenta) Relacion con el participante del estudio (en
letra de imprenta)

Firma del testigo Fecha

DECLARACION DEL INVESTIGADOR

Confirmo que le he explicado al participante el documento de consentimiento informado e informacion para el paciente y
que, a mi leal saber y entender, me aseguré de que el participante entendiera lo que se realizara durante el estudio.

Confirmo que se dio al participante la oportunidad de hacer preguntas acerca del estudio y que se respondieron todas las
preguntas formuladas por el participante. Confirmo que no se ha ejercido coaccion en la persona para que otorgara su
consentimiento y que este se proporciond de manera libre y voluntaria. Una copia de este formulario de consentimiento
informado se ha proporcionado al participante.

Nombre del investigador (en letra de imprenta)

Firma del investigador Fecha
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Anexo 4. Consentimiento informado para pacientes (Validacion)
CONSENTIMIENTO INFORMADO -PACIENTES

Titulo del estudio: Disefio y validacién de un instrumento para medir las necesidades en salud de los pacientes con
enfermedad renal crénica en Colombia.

Propésito y actividades a realizar: Este estudio busca disefiar una escala que nos permita medir todas las necesidades en
salud que pueden presentar los pacientes que han sido diagnosticados con enfermedad renal crénica(ERC) ya que esto
afecta la calidad de vida de ellos, la salud mental de los familiares, la relacion con el profesional de la salud y la demanda
de servicios de salud, por lo cual le entregaré un cuestionario para que usted pueda contestar cada pregunta segin propia
experiencia. Durante la actividad usted puede elegir no responder a alguna pregunta, o detener el diligenciamiento del
cuestionario en cualquier momento.

Por favor tenga en cuenta que la decision de no participar del estudio o retirar su participacion no tendrd ningiin impacto o
consecuencia sobre la calidad de la atencidn que usted recibe en la institucion.

Beneficios, riesgos y compensaciones: Este es un estudio encaminado al desarrollo de un instrumento que podra mejorar
el tipo de servicios y atencidn que se les brindaréan a los pacientes con ERC, aunque no le beneficiara directamente a usted,
su participacion generara un aporte potencial para el beneficio de otros pacientes en un futuro. No se considera que haya
algun riesgo por su participacion y tampoco habré ninguna compensacion por hacerlo.

Declaracion de confidencialidad: Toda la informacion que sea recolectada de usted sera utilizada solamente para este
estudio. Su identidad ser& protegida, su nombre no serd utilizado en los formatos a llenar o en cualquier tipo de reporte
resultante de esta investigacion. Cualquier informacion obtenida a través de este estudio serd de caracter confidencial. S6lo
la investigadora principal y en la eventualidad de que los comités de ética que han aprobado este estudio asi lo requieran
para efectos de revision, tendran el acceso completo a la informacion que vincule sus resultados con sus datos de
identificacion.

Cualquier registro fisico, electronico, o audio resultante de la participacién y que se pueda conectar con su identidad, sera
guardado en espacios seguros y bajo llave o en archivos bajo clave, los cuales seran eliminados cuando el estudio finalice,
entendiéndose como finalizacion el momento en el cual la tesis de maestria resultante de la investigacion sea registrada en
el Portal Web de Repositorio Institucional de la Universidad Nacional de Colombia.

Asi mismo usted tendra derecho a la solicitud, obtencién, modificacién, correccion, o eliminacion de la informacion existe
sobre su persona dentro del estudio en concordancia con el ejercicio pleno y efectivo del habeas data.

A quien contactar en caso de dudas: Este estudio se encuentra liderado por la Universidad Nacional de Colombia y la
IPS Baxter, RTS Colombia. El protocolo de estudio, ha sido revisado y aprobado por el comité de ética de la Facultad de
Medicina de la Universidad Nacional de Colombia, sede Bogota y por el Comité de investigaciones éticas del laboratorio
RTS, Baxter. Si tiene preguntas acerca del estudio puede contactar a la investigadora principal Francy Cantor al correo:
fcantorc@unal.edu.co, al Dr. Rodrigo Pardo al correo electrénico rpardot@unal.edu.co o al teléfono (1) 3165000 ext.
10948 o al Dr. Mauricio Sanabria al correo electrénico mauricio_sanabria@baxter.com o al teléfono: (1) 5893144.

Declaracion de participante: He sido informado/a acerca del estudio y comprendo lo que involucra. Comprendo que la
confidencialidad serd preservada y que me encuentro libre de rechazar mi participacion del mismo. Me encuentro de
acuerdo en participar en este estudio y me sera suministrada una copia de este consentimiento para guardarla.
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Nombre del participante del estudio Documento de identificacion
(en letra de imprenta)

Firma del participante del estudio Fecha
En caso de que el participante no pueda firmar:

Si el participante del estudio no es capaz de leer ni de escribir/firmar, se debe obtener la huella dactilar del dedo indice
derecho del participante. Ademas, debe haber un testigo presente durante todo el analisis del consentimiento y se debe
obtener la firma del testigo.

Huella dactilar del participante

Confirmo que la totalidad del formulario de consentimiento informado e informacién para el paciente se le ley6 al
participante antes mencionado. Este participante tuvo tiempo suficiente para considerar esta informacion, tuvo la
oportunidad de hacer preguntas y acept6 voluntariamente participar en este estudio.

Nombre del testigo (en letra de imprenta) Relacion con el participante del estudio
(en letra de imprenta)

Firma del testigo Fecha

DECLARACION DE UN TESTIGO

Confirmo que el participante antes mencionado tuvo tiempo suficiente para considerar esta informacion, tuvo la
oportunidad de hacer preguntas y aceptd voluntariamente participar en este estudio.

Nombre del testigo (en letra de imprenta) Relacion con el participante del estudio (en letra de
imprenta)
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Firma del testigo Fecha

Nombre del testigo (en letra de imprenta) Relacion con el participante del estudio (en
letra de imprenta)

Firma del testigo Fecha

DECLARACION DEL INVESTIGADOR

Confirmo que le he explicado al participante el documento de consentimiento informado e informacion para el paciente y
que, a mi leal saber y entender, me aseguré de que el participante entendiera lo que se realizara durante el estudio.

Confirmo que se dio al participante la oportunidad de hacer preguntas acerca del estudio y que se respondieron todas las
preguntas formuladas por el participante. Confirmo que no se ha ejercido coaccion en la persona para que otorgara su
consentimiento y que este se proporciond de manera libre y voluntaria.

Una copia de este formulario de consentimiento informado se ha proporcionado al participante.

Nombre del investigador (en letra de imprenta)

Firma del investigador Fecha
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B. Anexo: Resultados revision
sistematica de literatura

Abstract: Chronic renal disease (CKD) by 2017 affected 14.5% of the population in the USA; Health needs
are defined as "capacity to benefit" and incorporate determinants of health, knowing this is an important
opportunity to generate a current and evidence-based picture of current deficiencies that really affect the
patient's health status. Objective: Identify health needs present in patients with CKD on dialysis from the
experiences and perspectives of patients, family caregivers and health professionals. Methods: We considered
studies in hemodialysis or dialysis peritoneal contexts; disabilities, immigrants and kidney transplant were
excluded. Protocol registered in PROSPERO; a comprehensive searched was performed in MEDLINE,
Embase, Web of science, Lilacs, PsycARTICLES, Sociology database, Nursing & Allied Health Database (via
ProQuest) and grey literature; selection and data extraction were by two independent reviewers. Meta-
aggregation was used to data analysis and methodological quality assessed. Results: 6818 records were
screened and 14 included; A total of 18 categories were produce describing difficulties patients face; Six
synthesized findings were produced identifying Health needs related to facilities and environment during
dialysis, care and relationships with health professionals; to the patient's life as: family, couple, daily activities;
and to social conditions as work and social life. Conclusions: These results are a starting point based on
evidence for health team and decision-makers have a global look about the impact of the CKD to promote a
continuous construction in the care with quality and safety determining key aspects that can be intervened in
the short, medium and long term.

Key words: health needs, chronic renal disease, peritoneal dialysis, hemodialysis.
Introduction

Chronic renal disease (CKD) is defined as the presence of persistent renal damage for at least 3 months, it is
treated with renal replacement therapy, either peritoneal dialysis, hemodialysis or kidney transplantation [1].
By 2017, 14.5% of the population in the USA suffered from this disease and adjusted mortality rate for end-
stage renal disease (ESRD) was 134 per 1,000 patient-years; in total between it and end-stage renal disease
(ESRD) produced an annual health expenditure of 120 billion [2].

Health needs are defined as "capacity to benefit" and incorporate determinants of health such as employment,
housing, health services, education, deprivation expressing a wider social and environmental approximation
[3] not limited to health services provided for a population, therefore, its determination implies the
participation of different perspectives and should not be based solely on the supply-demand of services or the
knowledge of an expert.

Bradshaw’s Need model (1972) [4] , identified 4 types of needs that allow us to contemplate this multi-
perspective approach: a) Normative: identified by an expert, professional, researcher in which a 'desirable’
standard is laid down and is compared with the standard that actually exists; b) Felt: show what a person
wishes, wants or believes to need but this need is limited by the perceptions of the individual, ignorance of
services or available aids; c¢) Expressed: are related to the demand for services, so people recognize in
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themselves or in their situation a lack or need; and d) Comparative: result from the comparison of a group of
people seeking health services versus another group with the same characteristics that don't seek it.

At present there are no known studies that have properly evaluated "health needs" in these patients; approaches
have been made in some qualitative studies but they only evaluate one perspective or limit themselves to assess
healthcare needs, which restrict the needs of the patient to those that can be met in health centers; Knowing
this is an important opportunity to generate a current and evidence-based picture of current deficiencies that
really affect the patient's health status at all possible levels (social, political, health care services, economic)
and identify clear opportunities for change inside them.

Objective: Identify heath needs present in patients with CKD on dialysis from the experiences and
perspectives of patients, family caregivers and health professionals

Inclusion Criteria

Type of participants: We considered studies with patients diagnosed with CKD above 18 years of age on
dialysis treatment for a minimum period of 3 months and family caregivers above 18 years and health
professionals who provide care to patients with CKD on dialysis. Studies with patients, family caregivers with
cognitive disabilities, psychiatric disorders, immigrants, or with kidney transplant therapy were excluded.

Types of studies: We considered studies designs as phenomenology, interpretative, and study cases that draw
on the experiences and perceptions of patients, family caregivers and healthcare providers. No limitations were
made by language or year of publication.

Phenomena of interest: The health needs were understood to patients and family caregivers as perspectives
and experiences to improve treatment conditions, or changes expressed as wishes, wants or needs to improve
the current state of health; and to health professionals as perspectives and experiences about the disabilities
they observe in their patients during treatment, or changes in environmental or treatment conditions to improve
the current health status of patients.

Context: Hemodialysis and peritoneal dialysis therapy.
Methodology

This review was conducted according to the Joanna Briggs Institute methodology for systematic reviews of
qualitative evidence [5]. Registered in PROSPERO N° CRD42019128901.

Search strategy: The search strategy was comprehensive and based on the JBI three-phase search process.
We used "Needs", "Needs Health assessment", "Chronic kidney disease" and "Dialysis" as keywords (See
Table S1).

Information sources: We conducted the search on Februray 2019, using index terms and free language in
MEDLINE, Embase, Web of science, Lilacs, PsycARTICLES, Sociology database, Nursing & Allied Health
Database (via ProQuest) databases. Gray literature was searched in Opengrey, Google Scholar (10 first pages)
and thesis and dissertations (Via ProQuest).

Study selection: Records were downloaded into EndNote X9 (Clarivate Analytics, PA, USA). Titles and
abstracts were screened against inclusion criteria and potentially relevant studies were retrieved and assessed
in full-text. All the studies were assessed by two independent reviewers FC and JB and disagreements were
resolved by consensus.
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Assessment of methodological quality: The studies were critically appraised by two independent reviewers
using Joanna Briggs Institute Critical Appraisal Checklist for Qualitative Research [5]. Any disagreement was
resolved by consensus.

Data extraction: Data were extracted by two independent reviewers FC and JB and disagreements were
resolved by consensus in the Joanna Briggs Institute System for the Unified Management, Assessment and
Review of Information (JBI SUMARI) Version 5.0 de 2017 (Joanna Briggs Institute, Adelaide, Australia),
using a modified version of Joanna Briggs Institute data extraction tool [5]. The information extracted was:
author, article's title, country, year of publication, objective, study design, sample size, type of participants,
methods used to identify or measure needs, list of needs evaluated or identified, funding, type of dialysis
treatment of the patient, time in dialysis therapy, time as caregiver, age, gender, marital status, occupation, the
healthcare profession and experience time.

Data synthesis: Data were pooled using the meta-aggregation approach [6] in the JBI SUMARI. The meta-
aggregative approach consisted of the extraction of findings from the primary studies, their categorization
according to the illustration provided by the participants based on similarity in meaning or commonality in the
themes described to finally produce synthesized findings.

Results

In total 6818 records were screened, 44 evaluated in full-text and 14 included in this review; reasons for
exclusion and inclusion’s reasons are in the PRISMA flow diagram [7] (See figure 1). Full descriptions for all
exclusion records evaluated in full text is available in Item S1.

Characteristics of included studies: The studies were performed on Iran 28,5% (n=4), United States 21,4
(n=3), Australia 14,2% (n=2), Brazil 14,2% (n=2) and Thailand, Sweden, and United Kingdom with 7,14%
(n=1) each one. From them, 85% (n=12) were in the hemodialysis setting and remaining studies 14,2% (n=2)
included hemodialysis and peritoneal dialysis settings. Studies' sample size varied from 10 to 218 participants.
In total 506 participants were included: 433 patients, 65 health professionals, and 8 family caregivers. The
patient's perspectives were exclusively evaluated in eight studies, the health professionals' perspectives
exclusively in one, the health professionals' and patients' perspectives in four studies and remaining studies
involved all perspectives. Data collection and data analysis was realized using different methods. See Table
S2 for full summary of the studies’ characteristics.

Methodological quality: Seventeen studies were assessment for methodological quality (See Table S3), three
were excluded due to low quality based on obtained a score of two or more items of the critical tool as “unclear”
or “no” because there was missing data; studies’ authors were contacted by email for information but not
answer was obtained.

Categories and synthesized findings: A total of 118 quotations were extracted from 14 remaining studies
and grouped into 18 mutually exclusive categories (See Table 1). Six synthesized findings mutually exclusive
resulted, identifying health needs related to the care and relationship with health professionals [8-19], patient's
personal life [9-11,13-16, 18-20], social life [9, 13,14,16,19-21] and work life [11,13,15,19-21], the facilities
and environment during dialysis [8,11,12,18], and family dynamic [11,14-16,19,21]. These findings were
presented in order from highest to lowest reporting frequency in the included studies. Full description in Figure
2.
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Discussion

Our review identified six main health needs composed by 18 difficulties, lacks or wishes present in patients
with CKD on dialysis from the experiences and perspectives of patients, family caregivers and health
professionals. Those were related to the care and relationship with health professionals, to the patient’s
personal life, to the patient's social life, to patient's work life, to the facilities and environment during dialysis
and to the family. Most of these health needs are consistent with negative effects or alterations reported in
previous studies, where have found CKD produce physical alterations associated with the disease and the
demand for the same treatment, implies displacement several days per week or permanence of the patient in a
specialized center for several hours causing interruption of the patient's daily activities; and on the other hand
because of the strict care, nutrition and hygiene [22-25].

Our results shown evidence-based health needs from studies of high methodological quality, identifying
difficulties to continue with the routine activities of the patients or having to stop doing them completely;
restriction or not enjoying social and recreational activities with friends; loss of work, difficulties working or
having to accommodate work time and obligations for the time that therapy consumes; problems and
difficulties in the relationship between patients or caregivers and health professionals as lack of respect, trust
or empathy; difficulties to perform physical activities; and need of strategies in patients to accept or cope with
therapy and illness; health needs reported by previous studies [26, 27].

However, have also highlighted new health needs as lack of support groups from and for patients; economic
dependence of the patient towards their relatives or caregivers; difficulties identified in the dialysis room while
patients get their treatment; lack of preparation and competence of health professionals to perform the
procedures of dialysis; manage equipment and devices; handle complications on the ward; ineffective
communication by health professionals towards patients and difficulties in health professionals to explain the
disease and issues related to patients and confirm that the patient has understood or due cultural aspects or
language barriers; problems to accessing appointments with specialists; changes in relationships between
family members in their roles, in sexual and couple life, as well as the change of housing to receive dialysis
treatment.

All health needs identified provide rich information on aspects that are failing and worsen the health status of
the patient with CKD, but also represent opportunities for improvement of health institutions, therapeutic teams
that care for these patients, society in general and they must be considered for the generation and planning of
programs for the care of patients with chronic kidney disease, in the distribution of economic resources and
personnel both in direct patient care institutions (renal center) and nationally; It is also important to consider
the relevance of generating new public policies that can mitigate some of these health needs.Finally, when
assessing health needs from the multi-perspective model, there has been greater sensitivity and has allowed
the identification of needs that in similar studies had gone unnoticed.

Conclusions

Health needs identified in this review go beyond just the difficulties in the personal, social and work life of
patient with CKD and the deficit in prevention activities, which are the most widely known or studied; also
identify other difficulties affecting the care of these patients such the expertise of the health teams, inadequate
equipment, facilities and environment in the ward, access to health services, cultural and languages barriers,
and lack of support groups. These results are a starting point based on evidence of high methodological quality
for health team and decision-makers have a global look about the impact of the CKD and it is treatment to
promote a continuous construction in the care with quality and safety determining key aspects that can be
intervened in the short, medium and long term.
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Strengths and Limitations: The strengths of this review are that the studies included had a high
methodological quality, the total number of participants included was large and the primary studies were
conducted in different countries. Some of the limitations were related to the lack of methodological guide or a
standardized method for synthesize data in the meta-aggregative approach coming from different participants
and low number of peritoneal patients evaluated in primary studies, what could affect the identification of their
particular health needs.

Funding: The present review had not any source of funding.
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C. Anexo: Resultados estudio
cualitativo

Title: Health needs of chronic kidney disease patients in Colombia: Qualitative multi-center and multi-
perspective study.

INTRODUCTION

Chronic kidney disease (CKD) is a growing disease that affects almost 10% of the world population with about
850 million people [1], with prevalence ranging from 3.31% to 17.3% in European countries [2]; For
Colombia, the prevalence was 3% for 2017, with 1,406.3604 million cases of which 55.1% corresponds to the
productive population between 20 and 60 years old and affects mainly women (58%) [1]. Overall, an estimated
survival of 15.3 years (11.0-19.5) for men of 30 years, and 5.6 years (4.8-6.3) for men of 60 years, a smaller
survival is found for women [3].

Clinically, CKD is defined as the loss of functionality of the kidney, characterized by a GFR <15 to 29 ml /
min / 1.73 m2 [4], representing 3% of the current cases of CKD in Colombia; The support of renal function in
this stage is carried out by Renal replacement therapy (RRT) using extracorporeal (hemodialysis) or
paracorporeal (peritoneal dialysis) methods. For Colombia, the prevalence of RRT is 78.9 per 100,000
inhabitants, a trend that has been increasing since 2014 [1].

Health needs are defined as capacity to benefit or an improvement from current patients’ health status to a
higher, through assess determinants of health indicating a wider social and environmental approximation [5];
they are not limited to type, quality or sufficiency of health services provided, therefore, its determination
implies the participation of different perspectives [6] and should not be based solely on the supply-demand of
services or the knowledge of an expert.

Knowing this will proportionate important aspects evidence-based to improve current care in CKD settings
implementing solutions as target interventions, developing programs or determine priorities for the reallocation
of resources [7] not only in health services attention or care but within all areas (social, environmental,
administrative, political) that affect the health of the renal patient and could be intervened.

METHODS

Aim: Identify health needs of patients with CKD on dialysis, and evaluate their differences by type of therapy,
age group, socioeconomic level and type of population.

Design: Qualitative study with a phenomenological approach.

Sampling and sample size: 30 participants recruited in a consecutive sample for convenience in 7 renal
centers located in 6 Colombian cities.
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Inclusion criteria: We included patients over 18 years old, with CKD on TTR; primary caregivers not payed
over 18 years old; professionals who had provided care to patients with CKD for at least 1 year. We excluded
participants with cognitive disability and caregivers taking care of more than one person with chronic or
oncological disease at the time of the study.

Phenomenon of interest: Health needs understood for patients and caregivers as perspectives on the
shortcomings, deficiencies or desires related to their current medical care that could be improve patients’ health
condition; and for health professionals as perspectives on the disabilities observed in patients with CKD on
dialysis, improvements required in medical care or any other observed deficiency based on their professional
experience, which could be improve patients' health condition.

Data collection: Face-to-face and video conference in-depth interviews were conducted by FC previously
trained by experts and following a protocol previously pilot tested. Sociodemographic and clinical data was
also collected. All interviews were recorded in audio with an average duration of 40 minutes. The interviewer
had not previous contact with the patients and in some interviews a second researcher was present.

Data analysis: We used the content analysis method proposed by Bardin (1977). The interviews’ transcription
was carried out in a period no longer than 5 days after its realization. We used Nvivo 12® software for data
management.

Combination of the different perspectives: A first code index was generated from professionals’ interviews,
then caregivers’ interviews were evaluated using the existing code and creating new codes as were required;
same process was used with patients' interviews. A final book of codes was generated integrating all the
interviews and was used to create the subcategories.

Subgroup analysis: We used an aggregative approach to synthetize in a narrative way this information and
performed subgroups analysis according to: Type of therapy (hemodialysis or peritoneal dialysis); Age group
(young patients <60 years old or elderly patients> 60 years old); Type of population (rural or urban) and
Socioeconomic level (low or medium-low). A full description of the evaluated variables is available in
Appendix 1.

Validation of information: It was performed through researchers’ triangulation carrying out coding and
categorization in parallel by two researchers and the discrepancies were resolved by consensus; And through
participants’ triangulation comparing the needs identified by professionals, patients and caregivers.

Reliability of the information: At the time of the interview, the interviewer paraphrased health needs
mentioned by the participants and requested their confirmation of the interpretation made.

Compliance with ethical standards: This study was the second stage of a larger study, approved by ethics
committee of the Universidad Nacional de Colombia, humber 018-302-18 and by Ethics committee of RTS
record N° 25 December 11 2018; Informed consent was obtained from all individual participants included in
the study.

RESULTS

Twelve health professionals, nine patients and nine caregivers were interviewed; Patients were mainly men
(66%), 48,3 years old (16,6 SD), with 7,7 years on dialysis (5,3 SD) and 55% belonged to peritoneal dialysis;
77,7% were unemployed or with an informal job and 66,6% belonged to low socioeconomic level.
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The caregivers were mainly women (88,8%), 46,6 years old (14,3 SD) with 31 months (41,38 SD) providing
care; 55,5% were caregivers of peritoneal dialysis patients, 11,1% had a formal job and 55,5% belonged to
low socioeconomic level. The health professionals were nephrologist (33,3%), nurses (41,6%) and social
workers (25%) with 15 years (10 SD) providing care to patients with CKD. A full description of the
participants’ characteristics is available in Appendix 2.

In total 60 codes were generated, grouped into 12 subcategories and 4 categories (See figure 1). Categories
were created under a hierarchy approach taking the patient and his family as the minimum level with lower
power to generate changes, to mobilize resources and lower impact; second level were renal centers and
professionals; Third level was national institutions represented by the insurers and the hospitals; And forth
level was the public health with bigger power to generate changes, to mobilize resources and with national
impact. Descriptions’ are below with their corresponding illustrations. Full illustrations are available in
Appendix 3.

Categories and subcategories identified:

1. Health needs at public health level: It has three subcategories, described below:

a) Lack of prevention and promotion activities: It involves the need to increase detection activities, prevention
at primary level and research in the area; also the lack of information that favors discrimination and taboo in
these patients. "Sometimes the PYP consultations do not have well mapped which are the patients that are
beginning to develop the disease” Professional 9.

b) Lack of policies: It involves the lack of government policies and programs to guarantee the increase of
employability, jobs’ opportunities, and an adequate attention according to biopsychosocial model. "There is a
lack of information (...) and the policies with respect to a patient who acquires a degree of pathology of this
type, such as treatment in companies, contracts (...)" Professional 10.

c) Needs to improve organ donation and access to transplant: It involves the low donation of organs and
difficulties in access, information, speed and administrative procedures to obtain a transplant. "I do not know;
I think it takes a lot of people to donate more organs for these transplants" Patient 2.

2. Health needs at insurer and the hospital level: It has two subcategories, described below:

a) Needs related to care and administration in the hospital: It involves patients’ difficulties to be attended by
emergencies and timely hospitalized, as well as care within the hospital to perform their dialysis, in the
handling of catheter-related infections, emergency dialysis management with the patient and family,
management adequate access to dialysis and lack of articulation between therapeutic and hospital equipment.
"(...) when my husband had almost 4 days in the emergency room to the point that | said: | take my husband
home and | do his dialysis, because I cannot leave him without dialysis " Caregiver 2.

b) Needs related to care and administration in the insurer: It involves difficulties in accessing services
(medicines, specialized appointments, exams, access for dialysis, housing change for dialysis), the
shortcomings in administrative care, spontaneous cancellation of services, and obstruction of processes such
as transplantation. "The appointments because sometimes the appointments in the E.P.S. they delay to give it
to her every 2 or 3 months” Caregiver 6.

3. Health needs at renal centers and health professionals level: It has three subcategories, described
below:
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a) Needs related to health professionals: It involves the lack of training and tools for the professional to deal
with sensitive issues, difficulty of access to services, the availability and follow-up of the psychologist within
the center; alteration of the patient-professional relationship and alterations in the therapeutic equipment due
to the patient's low adherence. "Then we need the psychologist, so she has only two patients in the day, but ...
but have availability, at least | said last month about the psychologist | spoke with the nutritionist and | said"
I need a psychologist to J. " Caregiver 2.

b) Needs related to the facilities, and administrative procedures: It involves improving the privacy of patients
in consultation, the lack of support with administrative procedures, the cleanliness and comfort of the centers’
facilities and the guarantee of monthly appointments with all professionals in the renal center. "I asked her
(letter in the center) and told me: no (...), 10 days ago, I talked to the doctor told him that he was coughing
and he gave me the paper and I showed it and they attend him (in the hospital)” Caregiver 8.

c) Discomfort with the environment in hemodialysis ward: It involves time management during dialysis,
compliance with schedules for connection to dialysis and difficulties related to personnel in the hemodialysis
ward (lack of expertise, high turnover, lack of personnel). "(...) there are enough patients and few nurses, it is
difficult for them to be aware of everything" Patient 5.

4. Health needs at patient and family level: It has four subcategories, described below:

a) Need to improve information and education strategies: It involves the need to improve the education
strategies used for the patient, the caregiver and the family, as well as to improve the information given to the
patient and the handling of the erroneous information that they receive from other patients. "It would be good
if the talks will vary a bit, because the talks are always the same, it becomes monotonous and then you get
bored a little, then change the tactic and thus not bore people"” Patient 9.

b) Need to promote a healthy relationship between the caregiver and the patient: It involves the difficulty in
the relationship between the patient and the caregiver due to the abuse they give each other, seeking to improve
the adherence of the patient to the recommendations. "On the other hand, | have also been able to observe the
implications of mood swings in the person accompanying the patient (...)These people often express fatigue,
stating that the patient becomes very rude (...)"Professional 11.

c) Lack of family support for the patient and caregiver: It involves the lack of family support for the patient
(apart from the caregiver), lack of involvement and knowledge of their condition, and support for the caregiver.
"(...) other people who need the family to support them at home (...) it would be great if the family is involved.
" Patient 8.

d) Needs related to treatment: It involves the difficulty in adherence to therapeutic recommendations (diet and
medication intake), the lack of support groups for patients and the interruption of dialysis due to difficulty in
transportation and lack of money. "About the medication | have to be aware, | scold her because she does not
take the medication on time (...) " Caregiver 5.

Participant’s triangulation: Patients, caregivers and professionals have agreed in different proportions on all
the health needs (categories) identified (See figure 2), validating the information found; however, within those
needs (subcategories) patients and caregivers identified 4 more than health professionals, related to: the
improvement of treatment, the hospital care, the environment in the dialysis room and administrative
difficulties in the renal center.

Subgroup analysis
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Type of therapy: Regarding hemodialysis patients, they placed greater emphasis in lack of government policies,
dissatisfaction in the hemodialysis room, the treatment and management and care in the insurers. Peritoneal
dialysis patients, were focused on lack of P&P activities and organ donation, the treatment and management
and care in the insurers.

All patients identified needs related to their work situation, the family dynamics, difficulty in accessing the
psychologist, lack of support for the caregiver and all other health needs identified in this study. Regarding
this variable there are differences only in the degree to which the needs are presented.

Age group: Elderly patients reported three health needs: lack of family support, of recreational programs and
difficulty in accessing services in the insurer while young people reported five: Educational desertion, lack of
jobs’ opportunities, recognition as normal people (decrease stigmatization due to the disease), renal
transplantation, and lack of recreational programs. Health needs regarding this variable are different, for older
people are oriented to seek and receive support (care and family) and the use of their free time; while for young
people they are oriented to their personal development and fulfillment of the life project.

Type of population: From the perspective of professionals, rural patients had five health needs: Difficulty
transporting to the renal center and accessing services, lack of patient education, affection, family support,
jobs’ opportunities. For urban patients, only lack of affection and family support were identified. These results
contradict the information given by urban patients, which identified in themselves the needs "of rural patients”,
indeterminate the difference of the needs for this variable.

Socioeconomic level: Health needs regarding socioeconomic level are different for low levels are concentrated
to the care and attention provided by renal centers, the insurers and hospitals; while for the medium-low levels
they are oriented to the level of public health and to the professionals who attend them in the renal center.
Health needs at the patient and family level were found in equal proportion by both.

Other results: Unexpected positive results were related to humanizing care of health professionals, adequate
facilities and general satisfaction with renal centers. Nevertheless, burnout in health professionals was also
identified relating to the development of activities to "relief" the psycho-emotional symptoms of patients.

DISCUSSION

The aim of this study was identify health needs of patients with CKD on dialysis, and evaluate their differences
by type of therapy, age group, socioeconomic level and type of population; In total we identified 12
subcategories or health needs related to: Lack of prevention and promotion activities and policies; to improve
organ donation and access to transplant, information and education strategies; management and care in
hospitals, insurers and hemodialysis ward; related to health professionals, the facilities, and administrative
procedures, to the treatment, the caregiver-patient relationship and family support; they were grouped into 4
categories according to a governance approach: Health needs at public health level; at insurer and the hospital
level; at renal centers and health professionals; and at patient and family level. In general health needs were
different regarding patients’ age, type of therapy and socioeconomic level.

Chronic kidney disease on dialysis has been related to a negative impact at psychological level and patients’
quality of life [8], and also have identified patients’ desires to be helped with several negative outcomes as
disease-specific knowledge, managing medications, engaging and sustaining social support, modifying
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lifestyle, actively participating in healthcare among others, related with their condition [9]. Our results are
consistent with previous studies were identified difficulties with unemployment, lack of access to medical care
[10], to transport until renal center, depression affecting daily activities, low self-esteem [11], and several
topics or areas where patients desire more information [12].

However, this is one of the first studies were included three perspectives, analyzed them separately and as a
whole to compare possible differences between therapy modalities, perspectives, age group, and social
economic level; also half of the sample were peritoneal patients and peritoneal family caregivers which are
commonly exclusive because of the difficulty in accessing them, and also incorporated professionals from
different areas (nephrologists, chief nurses and social workers) and performed three content analysis and an
aggregative approach to data analysis. Some of our limitations were related to the sample size, which was
calculated from a sensitivity analysis taking in count previous studies but it could be a small size, and health
needs by type of population were only assessed from professional’s perspective since rural participants were
not recruited. Finally, this study found accidentally the impact of these unmet needs affecting not only the
patient, but also the health professionals generating a significant additional burden to the care provided.

Conclusions:

This study reflects a real, current and based-evidence context about health needs of people with CKD on
dialysis in Colombia; despite national bigger efforts in programs for chronic illness and providing universal
and free access to dialysis there are several deficiencies in the current care provided beyond traditional social
conditions as geographical location and economic status, as our results have shown.

Our results are important because more than a negative or punitive result, highlights diverse opportunities to
still improving the care from all the actors of the health system and met patients’ health needs could contribute
to more adherence to therapeutic recommendations, the quality of life of the patient and also decrease negative
effects in health professionals.

Conflicts of interest: None.

Authors’ contribution: Design and interviewer: Francy Cantor, Data collection and data analysis: All;
Writing of the paper: All; critical reading of the manuscript: All.

Acknowledgments:

We thank to Baxter International Inc. and the network of renal clinics RTS in Colombia for allowing us to
access patients, professionals and family members to interview them, and Baxter’s professionals especially to
Rafael Mauricio Sanabria and Jhonatan Alexis Pastrana Davila; Also to the Universidad Nacional de Colombia
and their professors, especially to Luis Carlos Trujillo Falla.

REFERENCES

[1] Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo, Cuenta de Alto Costo (2017). Situacién de la
enfermedad renal cronica, la hipertension arterial y la diabetes mellitus en Colombia.
https://cuentadealtocosto.org/site/images/Publicaciones/2018/Libro_Situacion ERC _en_Colombia_2017.pdf
. Accessed June 15 2019



https://cuentadealtocosto.org/site/images/Publicaciones/2018/Libro_Situacion_ERC_en_Colombia_2017.pdf
https://cuentadealtocosto.org/site/images/Publicaciones/2018/Libro_Situacion_ERC_en_Colombia_2017.pdf

Bibliografia 89

[2] Briick, K., Stel, V. S., Gambaro, G., Hallan, S., Vélzke, H., Arnlév, J., et all. European CKD Burden
Consortium (2016). CKD Prevalence Varies across the European General Population. Journal of the American
Society of Nephrology: JASN, 27(7), 2135-2147. doi:10.1681/ASN.2015050542

[3] Neild G. H. (2017). Life expectancy with chronic kidney disease: an educational review. Pediatric
nephrology (Berlin, Germany), 32(2), 243-248. doi:10.1007/s00467-016-3383-8

[4] Cabrera SS. (2016) Definicion y clasificacion de los estadios de la enfermedad renal crénica. Prevalencia.
Claves para el diagnéstico precoz. Factores de riesgo de enfermedad renal crénica. Rev Nefrol. 4 (S6):27-34.

[5] Wright, J., Williams, R., & Wilkinson, J. R. (1998). Development and importance of health needs
assessment. BMJ (Clinical research ed.), 316(7140), 1310-1313. doi:10.1136/bm;.316.7140.1310

[6] Bradshaw, Jonathan (1972) Taxonomy of social need. In: McLachlan, Gordon, (ed.) Problems and progress
in medical care : essays on current research, 7th series. Oxford University Press , London , pp. 71-82.

[7] Stevens, A., & Gillam, S. (1998). Needs assessment: from theory to practice. BMJ (Clinical research
ed.), 316(7142), 1448-1452. doi:10.1136/bm;j.316.7142.1448

[8] Finnegan-John, J., & Thomas, V. J. (2012). The psychosocial experience of patients with end-stage renal
disease and its impact on quality of life: findings from a needs assessment to shape a service. ISRN
nephrology, 2013, 308986. doi:10.5402/2013/308986

[9] Havas, K., Douglas, C., & Bonner, A. (2017). Person-centred care in chronic kidney disease: a cross-
sectional study of patients’ desires for self-management support. BMC nephrology, 18(1), 17.
d0i:10.1186/s12882-016-0416-2

[10] Grudzen, C. R., Richardson, L. D., Morrison, M., Cho, E., & Morrison, R. S. (2010). Palliative care needs
of seriously ill, older adults presenting to the emergency department. Academic emergency medicine : official
journal of the Society for Academic Emergency Medicine, 17(11), 1253-1257. do0i:10.1111/j.1553-
2712.2010.00907.x

[11] Finnegan-John J. and Thomas V. (2012) The Psychosocial Experience of Patients with End-Stage Renal
Disease and Its Impact on Quality of Life: Findings from a Needs Assessment to Shape a Service. ISRN
Nephrology published online. Oct 21. doi: 10.5402/2013/308986.
[12] Ormandy P. (2008) Information topics important to chronic kidney disease patients: a systematic review.
J Ren Care. 34(1):19-27. doi: 10.1111/j.1755-6686.2008.00006.x.



90 Disefio y validacion de un instrumento para medir las necesidades en salud
de los pacientes con enfermedad renal crénica en didlisis Colombia

Figl. Four categories and 12 subcategories generated identified patients’ health needs.
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Microsoft Power Point ® was used to create figure 1.

Fig2. Participants triangulation and concordance proportions of patients, caregivers and professionals
in health needs identified.
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SUPPLEMENTARY MATERIAL

Appendix 1. Full description of the variables evaluated in the analysis by subgroups.

Table 1. Description variables of analysis by subgroups, their operationalization and evaluation.

Variable

Description

Type of therapy

For professionals, this information was investigated through the question: would you
consider that there are needs that are exclusive to each therapy or that occur only in
hemodialysis or only in peritoneal dialysis? / Which?

For the patients and relatives, the information given was analyzed according to the
type of therapy in which they or their relatives were.

For the analysis, information from patients were divided into two groups according to
the type of therapy in which they were at the time of the interview.

In this analysis, only the three perspectives were taken into account (patient, caregiver
and health professional)

Age group

For professionals, this information was investigated through the question: if we
classify patients among young people and older adults, what do you think the needs of
each group would be?

For the analysis, information from patients were divided into two groups: older adults
(> 60 years old) and young people (<60 years old).

In this analysis, only the perspective of the patient and the health professional were
taken into account.

Socio economic
level

For the analysis, information from patients were divided into two groups: medium-low
level (those were referred themselves as 3 level) and low level (those were referred
themselves as 1 or 2 level).

Type of
population

For professionals, this information was investigated through the question: What would
be the specific needs of patients living in the rural area and those living in the urban
area?

Appendix 2. Full description of the participants’ characteristics.

Table 2. Description of the sociodemographic and clinical characteristics of the interviewed patients.

n(%o) Average (S.D) | Min- Max

Time on dialysis (years)

7,7(53) one-17
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Age (years) 48,3 (16,6) 23-74
Gender

Feminine 4 (44,4)
Civil status

Married 3(33,3)
Single 6(66,6)
Education level

None 1(11,1)
Primary 4(44,4)
High school 3(33,3)
Technical 1(11,1)
Socioeconomic level

Low (1 and 2) 6(66,6)
Medium-low (3) 3(33,3)
City of residence

Bogota 5(55,5)
Barranquilla 2(22,2)
Pasto 1(11,1)
Medellin 1(11,1)
Occupation

Unemployed 5(55,5)
Independent or informal job | 2(22,2)
Employee or formal job 1(11,1)
Student 1(11,1)

Table 3. Description of the sociodemographic and clinical characteristics of the interviewed caregivers.

n(%o) Average (S.D.) | Min-Max
Time being a caregiver (months) 31 (41,38) 4-108
Age (years) 46,6 (14,3) 31-70
Gender
Feminine 8 (88,8)
Relationship with the patient
Son/Daughter 4 (44,4)
Grandchild 1(11,1)
Wife 4 (44,9)
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Type of dialysis

Hemodialysis 4 (44,4)
Peritoneal 5 (55,5)
Education level

Primary 2(22,2)
High school 5 (55,5)
Professional 1(11,1)
Postgraduate 1(11,1)
Socioeconomic level

Low (1 and 2) 5 (55,5)
Medium low (3) 4 (44,4)
City of residence

Bogota 3(33,3)
Barranquilla 2 (22,2)
Pasto 1(11,1)
Medellin 3(33,3)
Occupation

Unemployed 4 (44,4)
Independent or informal job 3(33,3)
Employee or formal job 1(11,1)

Table 4. Description of the sociodemographic and clinical characteristics of the interviewed health

professionals.

n(%o) Average (S.D.) | Min-Max
Profession
Nursing 5 (41,6)
Medicine 4 (33,3)
Social work 3 (25)
Academic training
Postgraduate 8 (66,6)
Undergraduate 4 (33,3)
Experience Time (years) 15 (10) 21033
City
Bogota 6 (50)
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Ibague 3 (25)
S0gamoso 3 (25)
Rural patient care
Yes 12 (100)

Appendix 3. Full illustrations for each of the categories and subcategories.

Table 5. Full illustrations for each of the categories and subcategories.

Category Subcategory Illustration
Health needs at Lack of "There are many of them who do not even know they are sick in the kidneys, so the
public health level | prevention and ... the ... the health system | think is failing in many aspects to recover many of
promotion these patients" Professional 4
activities

"Sometimes the consultations of PYP like that they do not have well mapped which
are the patients that are beginning to develop a disease". Professional 9

"Doctors should tell you that if you do not try to take care of yourself you can end
badly, you do not listen to them, because they are not able to make you understand
that it is wrong." Patient 9

"Well, the truth is that kidney failure happened to my husband because of his
diabetes, but had he it cleared, | think it is more about making each patient aware,
to be aware that this is not a game and that the Kidney failure is something serious,
that it is a disease, that if you need care, for example, he said that if they would
have told him that he had to do dialysis he would rather die, he said when he had
diabetes, the diabetes he had before coming here. " Caregiver 7

"Because she is careless, | tell her that we are on time to go to the doctor (daughter
with polycystic kidney), | have a cousin who has a polycystic kidney and she,
immediately did the protocol and is already transplanted, then one also has to look
for solutions to avoid things. "Patient 7

"I would say that between 80 and 90% are people from low social strata and in that
order of idea it has made the disease ending up being in many of these strata. Why?
Because there is not adequate follow-up, they do not take care of themselves, they
are not waiting to do their health care, they do not do prevention, so many of them
are already in a stage of advanced disease. " Professional 4

"Well, it's the shame, what happens is that you know that this is still a taboo. So
everything that generates you sickness, you're always going to try to hide it because
in fact | think it's human nature, right? Besides, culturally there are some
stereotypes that have to be fulfilled, nobody has made them sign and nobody has




Bibliografia

95

told you that they have to ... yes? Do, but you have to fulfill them and then as one
closes one self and then they close themselves much more "Professional 3

"l do not know, because they do not talk about it (friends of the patient), they'll
think it hurts, that I'm not going to tell them, but we do not touch the subject as
such." Patient 8

"Yes they (friends) ask me, but I'll admit that | do not give them much explanation,
I tell them to look in Youtube, what dialysis is because | do not know how this is."”
Patient 10

"In several cases, many people who do not know the disease very well, get upset,
and tell patients during these meetings:" Oh, but you can never eat anything. Now
we have to make a different diet for you"; which makes the person in treatment feel
worse, and decide to isolate themselves from these scenarios. "Professional 9

"For example, in the case of my youngest daughter, she has a polycystic kidney,
the same problem 1 had, I would like her not to get to that, a medication or
something. The doctor spoke to me once about it, to avoid dialysis, to take more
interest in that part, to investigate more that part, to prevent the person from
dialyzing. " Patient 7

"There is one, | do not know, | saw a bionic kidney on the internet, I do not know
how that could be, that could be at the United States level, | do not know where,
but | would be ready for an experiment. | do not know, if they put that bionic kidney
on me, Ah perfect". Patient 2

"There is one, | don't know, | saw a bionic kidney on the internet, | don't know
how that will be, that will be at the United States level, | don't know where, but |
would be ready for an experiment I don't know, if that bionic kidney was placed,
Ah ready". Patient 2

Lack of policies

“Yes, as well as doing with the disabled people who sometimes get work in
companies, in shopping centers, in the metro, in the Transmilenio, we could also
have that opportunity, obviously if it's my turn at three in the afternoon to do the
dialysis, they could also give me special permission.” Patient 2

"There is a lack of information from the medical and governmental entities, and it
is the policies about a patient who acquires a degree of pathology of this type, how
should the treatment in companies ant the contracts, because there are many fears
that, for ignorance, and lack of knowledge not only of the patient, but of the
employers." Professional 10

"The issue of programs aimed at nondiscrimination with young people who have
this disease and who want to work and that there is no hiring, a program where
awareness is made that they also need to work is needed." Professional 11
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"The need could be because one can not work, that is the most effective problem in
this therapy because no company will give you a job one day and not the next, I
even worked with my family and my family helped me for two months and then
told me bye bye" Patient 1

"One of them is to be recognized as normal people, they say that sometimes the job
offer is very limited, because they present themselves to a job interview and the
opportunity is denied, not being recognized as normal people who can work... here
we have patients They work selling phones, others who are teachers, there are some
who have been lucky and others who do not accept them. They want to be
recognized as normal people who want to keep going with their lives. "Professional
11

"The same work activity that is often understood or not, the bosses or coworkers
do not understand that the patient has a chronic kidney disease that needs a daily
connection, because it leads to suddenly cut time, have to get up early then cut
therapy time, or in the same job you can not make the replacements because there
are patients who bring their supplies to the workplace and their replacements are
made, clearly with prior notice to the employers, but in the end that leads to this
kind of inadherence. "' Professional 10

"Yes, a lot is missing for kidney patients, | do not know about work stuff, but they
will say that the time one spends on a doctor in dialysis is an impediment for getting
a job." Patient 2

"I I could work, for example, with a steady salary, because I have a child to support
and sometimes it's my father's turn to help me, if I had a steady job I could do my
own things, the time that I'm in peritoneal (dyalisis) its not enought to be in a
company or something. "Patient 8

"there are people that the disease would not be an impediment to work, there are
people who are older then the disease does not give for those people, but young
people who can still do it, is a good option so they do not get sad or depressed"
Patient 9

"The working part | would say that 60% no longer wants to work, they find out in
a certain way with other patients of the kidney unit how to acquire a permanent
disability and pension for disability". Professional 10

" the accompaniment, that they are attended with quality, be recognized as a special
population, with differential attention, not preferential but differential, (...) that
there are places, recreational programs, despite that the district says they have
programs, it would be interesting as renal population to point out, what needs they
have and from that to generate a work plan. "Professional 11

"We put the card for him to be considered disabled but a renal patient is not
disabled, disabled is if he lacks an arm, a leg, but that is a disease, not a disability,
those are the needs people do not see " Caregiver 2
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"Well, one does not stay financially well, because despite | actually tried, | have
asked for help at the governmental level but no, they reject me because that is not
a disability, it is simply a disease and it does not sound like it because it is a very
bad condition for one, one who lives it and who feels it, is a very complicated
disease and | do not wish it to anyone". Patient 2

"In the occupational part for example to implement programs of improvement,
physical conditioning, it could be a great help for the patient because then the
patient can go for a walk alone or with company, that is very complicated, then
being able to have groups so that this can be developed, would be a great help.
"Professional 7

"When | refer to social support, | mean institutions, institutions that are oriented to
the care of the patient on dialysis, right? Not medical institutions, but, maybe,
foundations, right? So that one can find more programs in the institutions, in the
health secretaries (...) since | arrived here in Ibagué, | have been inquiring in the
institutions, foundations, things like these, but no, I have not found, programs I
have not heard about it, (...) | have not found any program that is aimed to renal
patients and to the support of them, right? "Professional 8

Needs to improve
organ donation
and access to
transplant

"l do not know, | think it takes that a lot of people donate more organs for these
transplants.” Patient 2

“What happens is that, organ donations, is very low and the volume of patients is
very large but, obviously, a person who is on dialysis and who has a certain age,
they are not going to transplant an elderly person because then, you already have
many additional comorbidities on top of it" Professional 2

"The whole issue of organ donation because, you know that the beginning of the
transplant is worth a lot of money, that in the long term you will see that a
transplanted patient is better than in dialysis, of course... But above all, it would
help them a lot to improve quality of life . Professional 3

"The access to the transplant, because let's say that those accesses to the transplant
by our same country is not as fast as one would like". Professional 12

"But yes, access to certain services is restricted, for example transplant, although it
is a therapy that improves conditions and quality of life, it is still a therapy because
it is not that you are transplanted and you can go home, and “if I saw you I do not
remember...” no. I have to take pills and controls until the last day of my life, okay?
But the transplant would improve the quality of life, but it is very restricted. "
Professional 3

"Yes, a little more accompaniment either in processes because | can not tell you
how many people, but some of those who are here, waiting, some are on the list,
others are in the process of being on the list, but it is done by account of oneself,
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let's say you need accompaniment in for example: you can look for this group,
this group is good, such a thing, you need these exams to enter the list "Patient 5

Health needs at
insurer and the
hospital level

Needs related to

care and
administration in
the hospital

"It could be improved, but he was well taken care of, | recommend improving wait
times when the patient is very sick, you have to wait a lot, and | would like there to
be priority for dialysis patients, they leave you waiting for too much"

"It would be very good if they improve the hospitalization" 8 Caregiver

“It is a very important need: if your health condition is altered and it requires
hospitalization, you should have excellent timely, that is very important"
Professional 1

“Mmm, begging, fighting, insulting them, because when my husband was almost 4
days in the emergency room, | was at the point that I said:" I will take my husband
home and | will do his dialysis, because | cannot leave him without dialysis "
Caregiver 2

"Look, when he was in the ICU, he was operated on his heart and | went to change
my clothes and take a shower and the machine started to beep, and those women
were going crazy, when | arrived they were calling me, asking me to turn off the
machine, and we didn’t dare to touch it, and it turns out that it was that my husband
had flipped over and the and the machine said check the patient's line, and since
you do not check it, it will beep, and also my husband was doped "Family 2.

"Let's say we have an advantage here ... a nurse is in a clinic where we have a
contract (...) and if the patient is hospitalized, the RTS nurse will be the one who
has the responsibility of the dialysis of the patient. The thing is that not all EPSs
have a contract with that clinic, but also in the case that you must pay "Professional
8

"Last week she had two falls, the place where she was at was in terrible conditions
of cleanliness and we had to take her out, because they were letting infect the
catheter and we made the decision to take it to the house" Caregiver 10.

"l took my husband to the nephrologist and they told me your husband will die if
he is not on dialysis, and | was like " well and that? "," It's not that we're going to
break him here and we're going to put a catheter ... "and later, they gave me a folder
of orders," sign all this , and | said:" no, wait a moment, I'm not going to sign
anything without any information "but, my husband was bad and it needed to be
fast, so i called his sister and | told her: "well, this is what is happening, what do |
do? (...) he could die there; it won’t be my fault. " Caregiver 2

"Abscesses such as an arteriovenous fistula, an arteriovenous graft or a vascular
catheter in the case of hemodialysis or a peritoneal dialysis catheter in the case of
a peritoneal dialysis patient, then an optimal management of dialysis accesses must
be guaranteed in a integral manner. "Professional 1
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"In the event of failure, the patient can be attended with excellence and opportunity,
my fistula is capped, | need another fistula fast or | need that fistula to be repared
etc, etc. and three, we need the complications derived from these abscesses are
handled properly with excellence, let's say, mitigating fragmentation in the
provision of health . Professional 1

"If the outpatient team could be involved in hospital management, it would be much
better because they know it, etc ... they are also expert people” Professional 1

Needs related to

care and
administration in
the insurer

"My old man is a total relationship of vision, desire and waiting for the operation
and management. My mother is still able to look after herself, she is still able to
see, she is doing some time in surgery, we do not like it, we do not have anything
in English, new EPS, or good. But today it would be two people totally limited "
Caregiver 1

"The appointments, because sometimes the appointments at the E.P.S. sometimes
she received her appointments every 2 months or every 3 months " Caregiver 6

"What they do not want to give me is the appointment for my eyes, they did not
want to give me that, because white cross has no agreement, when I call there is no
agenda and there is no agenda, two years ago and there is no agenda, two and a half
years and they have not given me the appointment. "Patient 3

"Medications, | have to call Supersalud to complain, it's all a struggle, they never
give me a medication if I don’t fight for it " Caregiver 10

"At first, they were giving us insulin, but now they are not (in the renal unit), now
we have to ask for formula to go to the EPS to ask for drugs and there is never any
drug, play for tutelage" Patient 9

"I've been in rural areas my whole life and | want to leave, but then, for the struggle
of dialysis | cannot, because that's what they told me it's up to ..." Patient 6

"It seems to me that a key need is that, they do their dialysis properly and the
Achilles heel of the dialysis therapy that are access to dialysis is guaranteed"
Professional 1

"One thing they did for you to do dialysis is an arteriovenous fistula, an
arteriovenous graft, a catheter that is in the vascular tree, inherently they fail, what
we must guarantee is clinical procedures that make the failure rate be the smallest
possible "Professional 1

"Then you must order not only laboratory tests but also tests like scans of the
parathyroid glands, and for example they are delayed especially with a subsidized
regime for a long time" Professional 12
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"The economic difficulty and access to health services is much more complicated
in a patient who lives in a town, or a patient who lives in a path because not
everyone is there, although there are towns who have very high-level institutions,at
least in Antioquia, very complete and let's say here in Tolima too, there are others
that do not "Professional 8"

“I think that it would be good if the EPS were a little more human, they would be
aware of each case, they cared a little more for the patients and were aware of their
needs "Patient 5

"Improve their attention, because sometimes you go, they give you papers, they
send you and they tell you why did they send you for here if you did not have a
contract with this. " Caregiver 8

"Once when | was attending with the doctor (...) he told me that I'm going to enroll
you here and give you priority for some services. And | had a letter that came to
my house first, saying that | was going to get a card, which had priority for some
services (...) "Patient 1.

"There are people who have some condition to walk or another type of condition,
they need a companion or nurse. There are people who sometimes suddenly cancel
the service (given by the EPS) and then they have to depend on another companion,
someone who is not prepared to take on that role and gets quite complicated ".
Patient 5

"The other EPSs are good, there are some better than others, there are others that
are in the process of liquidation and in these the patient is sent from one place to
another" Professional 12

"l started with that (transplant process) in November of 2018, but | went to
Medellin and they changed the contract with the Rio Negro clinic and | have to start
protocol again" Patient 8

"There are patients who are in the process of transplants but sometimes they go to
an interconsultation with the gynecologist or because they do not get it"
Professional 12

""So his wound did not heal, it turns out that they had to go to from the EPS to heal
him at the house and they did not go, that's where, then, where | go from the
paperwork and that, then they did not go to do the cures and that "Professional 8

Health needs at
renal centers and
health

professionals level

Needs related to
health
professionals

"There is a problem there, the training in sexual therapy and in the knowledge of
..., 18 not very big in professional nurses nephrologists, but then it would be
necessary to see how it is referred to people who do understand" Professional 1

"In the middle of the trainings, other things or questions arise, my life as a couple,
for example, we do not deal with that much as nurses, sometimes the question is,
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will it still be the same? That generates stress or anguish, a young couple for
example. "Professional 6

"It is very common for patients to be depressed, I think that in spite of having every
day the patient's management, | believe that one is never humanly prepared 100%
for that load as such, but the mere fact of that you hear it helps. "Professional 2

"Obviously, the psychologist is not going to be every day, neither the nutritionist
nor the social worker, so the nurse is perhaps the one who has to learn how to cloak
..."" Professional 2

"But, for new people it is obviously a shock, it is an emotional shock because when
you have a room with many elderly people, you say:" well, these people have
already lived "; But when you have a 17-year-old boy in a room, for example, or a
boy or woman who is 35 years old and has two small children, it's harder to face it
and be able to help them. " Professional 2

"That part is complicated, and if I am new, if as a nurse or nursing assistant I am
new to handle that patient, obviously, I will not be able to give him all the support
that is needed soon. However, | believe that the best therapy is listening to the
patient and ask for help at that moment, if you identify him / her talk with the doctor
and talk to the psychologist and tell him / her: "Look, this patient is like that".
Professional 2

" we the nurses are the closest, the ones who are in contact with them, you start to
know the patient, | see it as something is happening to them and they sometimes
tell you or sometimes they give a little tip, then we talk with work social or
psychology and we say to you, we think that Pepito Pérez needs you to talk, and |
notice it like that and like that. And the same with the family and sometimes the
family comes and asks for the accompaniment of the social worker, the
psychologist, or they tell us the nurses, who see him as a freak who wants them to
talk to him and they go and do the intervention . " Professional 6

"Many times patients need this support, usually with the nurses they are more
sincere, they find a trustworthy person who externalizes all those types of feelings,
of sadness, despair, fragility, they collapse, they cry, they feel like exit with us and
many times, either in an open manner, others do it in a more closed way, sometimes
they are malignant, but it is not because they are like that, but because that is their
way of expressing their feelings "Professional 3

"And she knows that patient appointments are the first days of every month, right?
So, we need the psychologist, so she only has two patients in the day, but ... But
she has the availability, at least | said last month about the psychologist. | spoke
with the nutritionist and | told her "I need a psychologist for J "At least this week
Jairo was very bad, but, it was not illness, disease ..." Caregiver 2
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"psychological, | think they need it more, | would like as in the beginning that they
gave us psychological help, then at the moment they started the therapy, it is a total
change all this and the truth at the moment He received the information that he was
a renal patient and he gave him a hard time and entered into a horrible depression,
and in a few days we started with the psychologist I told her to keep trying, alerting
and then they took it away and told us that it was only for when they needed it then
that service was suspended " Caregiver 7

"Well | think we should improve the psychological part for the patient, not in my
case, my mother (kidney patient also) is also going through this process and she is
psychologically affected because she has not accepted the therapy, has not accepted
the treatment , that has triggered a number of problems, then she requires
psychological therapy, she has been 4 months in that process and the psychologist
has only seen her once, it is necessary to improve that part. Right now, my mom is
in consultation and today the psychologist did not come, so now we are going to
talk to the Doctor, who schedules to see her quickly, and the Nutritionist told us
that it is essential that the psychologist see her. part of the therapy is fine, but now
it is the psychological part that is affecting her and has triggered a number of
problems, but here the psychologist is absent. "Patient 7

"I think that for example the physical activity is very important because patients do
not move too much, especially as | say, there are elderly patients, diabetics and if
they exercise, things will change , they do not get stuck, for example, (...) then, |
think that in the physical rehabilitation part they are still needed. "Professional 2

"An occupational therapist ... to teach you and tell you, good sir, what do you do
all day at home? 1 do not do anything, out there watching television, no, would you
like ..., what can you do? It's not that | do it, for example, women like to weave,
but instead, with men, they do less things, don’t they? How to interest them in
something, what do you like to do? | like to read but | do not see, so let's see how
we got him some glasses so he can start reading, | give him a book, or | do not
know how to do a craft, so many things that have to be done ". Professional 3

"at the first mistake, he can get infected, | am the caretaker. It is the one that catches
my attention ... what happened to Don J. who got infected?, because it happened to
me, and it was not my fault because | was working and he got the technique wrong
and got infected then who did they call? Sure, then they're going to tell you: what
happened to Don J. who got infected? Because they call me, then | must see that he
did not put on his mask and he did the wrong technique, so that's why he got
infected " Caregiver 2

"Then I told my brother to bring her, he brought her, and he felt so bad so bad, he
said that it caused him to go home. Because they told him that why didn’t he come
more often to be aware of my mother, and all the nurses here told him that, that the
only one they know is her other daughter, we see he has two children so far. "
Caregiver 3
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"It depends on many factors, rather I tell you in a not so despicable percentage, they
are poorly adherent or frankly non-adherent and that usually leads to conflicts with
the therapeutic team™ Professional 1

"We did not tell him (to the nutritionist), but for example the doctor with whom we
are monitoring said that once we did it is not bad, then one takes a lot of attribution
to those words, as well as he comes to control monthly, I think we do not overdo it
either. " Caregiver 7

Needs related to
the facilities, and
administrative
procedures

"Sometimes something happens here, the doctor is in consultation with the patient
and they have a bad habit of not touching, but they go in, when they do not know
if the patient is suddenly on the stretcher, they can improve a little bit that" "
Caregiver 5

"1 asked for it (letter in the unit) and they told me no, to take it that way, and | told
her that they asked me for the paper, they did not give it to me, 10 days ago, | talked
to the doctor and | told him that | was with a lot of coughs and he gave me the paper
and | showed it and they entered me right there. One should be given a paper that
proves that he is on dialysis, sick. " Caregiver 8

"Oh well, another thing, the bathrooms, they have to have their soap, because we
are in a place where the hand washing is important, the bathrooms are neat, they
have their napkins to wash their hands, they have their toilet paper for the patient,
that they do have a little careless, and we talk about hygiene and hygiene starts
there, and that's nothing more, not rest. " Caregiver 5

"l think it's good that when you come to appointments, although I think it's small
because there are always enough people who come to consultations, for the rest |
think it's a good location, very good places to be" Patient 9

"No, he does not work anymore because he's a pensioner from the police, and |
went to the police clinic, | talked to the commander and the commander told me
that here at the RTS clinic they could help, | said ok, with the social worker but as
there is no room for that now " Caregiver 9 (patient with amputation of both legs)

"Yes, the nutritionist is very aware, if she is not giving appointments, she goes oult,
she asks me how it goes ... she reinforces my diet. She is very aware, so do not have
a review she is very attentive " Caregiverl0

"Well, 1 do not know, because they have a doctor in the room ... but he's just there
to answer to your questions... it's not the information you need, but it's not the same
as a personal appointment for her, reviewing it and tell one of those things that are
very altered in her and then | do not know, I do not know if the food is good ... "
Caregiver 10

Discomfort with
the environment

"l was in that unit, there was a boss who would put us to play, she would park
herself in the middle and say, well let's play bingo ... and we would pick up, those
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in  hemodialysis
ward

4 hours that we spent were cool, we did from time to time, or sometimes when
someone was in the unit, we gave a thousand pesos, bought a cake and we shared,
because after all, this is a family, (...) it can be cool because at the end and After
all, we moved away from that, it is cool, but every day the companies put more
policies, restrictions and things, and do not realize that we are human beings, not
generators of money, they do not know our problems when we are in a chair or
when we come from the house "Patient 1

"My mom is very picky, and you got to go to talk to the doctors, with the
administrator and they care for you, like the day of the problem with that person,
who got his arm like that (inflamed) and asked and they said that It was normal, but
... how is that supposed to be normal. " Caregiver 1

"I told him that day, be wise like the boss S. who put everyone in at the same time
and when we were going to wash our arms, he would park there to see who was
washing his arms, so | would say to the other boss, how do you know who washes
his arm if you never see it, because | learned in the other renal unit "Patient 1

"Maybe something to improve is like ... here are some rooms that have enough
patients and sometimes fall short with nursing in the case of the first floor, there
are a lot of patients and few nurses, it is difficult for them to be aware of everything"
Patient 5

"In the variation of the personnel and that, sometimes a boss treats her very well
and then they go away and she is fucked up with that here, I tell her that people
have to rotate but it affects her, my old man is more quiet with that and the
schedules in the start " Caregiver 1

Health needs at
patient and family
level

Need to improve
information  and
education
strategies

"it would be good that the talks will vary a little bit, because the talks are always
the same, it becomes monotonous and then you get bored a little bit, so change the
tactics and so not bore people" Patient 9

"It would also be very good to provide an education to caregivers and families of
patients, so that they are more understanding in that regard with them, and in turn,
try to give more support to patients, both the family and the renal unit so that they
can cope with the condition more easily.”” Professional 9

"There are things about self-care that one could also work with because it is not the
same as if you were given a diet and it were done at home, as if you learned how
to do it, for example: a class on how to do it... how to dialyze my food, (...), just as
it is done with diabetics for example with cooking classes, with nutrition classes
there should also be that component™. Professional 2

" it annoys them that they're being given training, I'm too old to be being trained,
again the same talk, | know that." Professional 9
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“a veces hacemos charlas grupales, entonces se tapan la cara y se duermen o es el
que nos escucha y sabes que realmente no nos esta poniendo cuidado y cuando tu
le preguntas no te responde bien” Profesional 9

"It usually happens at the beginning, at the beginning of dialysis, that's what the
social worker and the psychologist do most of the talking to the patient and they do
something like inducing the patient about dialysis and one as a nurse tries to
promote it as the best possible so that the patient doesn't become self-conscious,
but let's say that this is just like at the beginning, once they get into that role, it's
the professional’s fault not to touch that subject again. Professional 3

"Well, it could be improved, because | haven't had any knowledge of it, only that
here talking to other caregivers we talk to each other while they receive dialysis
"let her see that they give me transportation”. Caregiver 10

"Yes, let people know how the transplant works, if it is useful for another person's
kidney, how to get to the transplant because there are people who do not know".
Patient 2

"It would be good, depending of each situation, if more information were given
about transplants, but it should not focus on the treatment as such, but see how the
case can be solved, if a transplant is required, there should be more information
about the treatment, where you live, what exams you take, things like that. Patient
5

"Many patients already come to us in hemodialysis and this makes it difficult to
transfer to peritoneal dialysis, because they have become accustomed to a type of
therapy, and many times they are scared, have myths or bring situations that are
strengthened within the same hemodialysis room so that they do not move to
peritoneal dialysis, what we call in "the contamination of patients". Professional 10

"the people, take place to speak badly of the peritoneal dialysis, then they explain
to oneself, then that is inculcated so much that one decides hemodialysis™ Patient 7

Need to promote a

healthy
relationship
between the
caregiver and the
patient

"Yes, "oh you look like my mom" and if sometimes we crash because of that, | tell
her how it is possible that you don't take the medicines, you know how important
it is, and she takes them, "I forget" "just as you don't forget the days you have to
collect, you can't forget the days you have to take the medicines, it's the same
thing". Caregiver 5

" If you say to them... For example, with my husband he was used to drink as much
water as he wanted, when he was forbidden he didn't want to, he didn't pay
attention, he got a bad temper, then I told him and he got angry, then he has to know
that you do it not because you want to but because the doctors say so. And there
are many of those situations, and at the same time you get exhausted, you get
worried..." Caregiver 7
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"On the other hand, | have also been able to observe the implications of mood
swings on the person accompanying the patient in therapy or during care; whether
the wife or the caregiver; these people often express fatigue, stating that the patient
becomes very rude and elusive. And given these situations of conflict, if the patient
has a partner, it happens that they separate and/or divorce, because the relationship
becomes unsustainable. Professional 11

"Being a chronic disease and for example in older patients when the fact of having
a chronic disease is not assumed, those patients are sometimes have aggressive
behaviors with their family and have conflicts, they go and take them but, there are
patients who behave in an aggressive way with the family as, there are others who
do not. Professional 2

Lack of family
support for the
patient and
caregiver

"All of a sudden the family thing too, I'm used to it, but other people who need the
family to support them in the household, to be attentive about food, for the
professionals to talk to the family, to tell them, look talk to them like that, it would
be fantastic if the family is involved". Patient 8

"These are patients who require a lot of support from the family; however, what
one sometimes evidence is that on many occasions the family does not provide the
support they need. For example, on peritoneal dialysis, most of the time they need
someone to help them with their therapy, and sometimes it's hard to get, or it's just
a caregiver who gets tired quickly. Sometimes a month, patients already say, "I'm
tired of doing it,” "I don't want to do it,” "I want to change therapy," "Let's change
people. Professional 9

"His siblings are informed of his condition, but they are not so attentive, more so
when they find him they ask him how he is doing, but nothing more, therefore |
would like to involve all the relatives, one knows that it is a chronic and serious
ilness, so it would be like that of involving the family more because they are only
at the beginning and then leave the responsibility to the caregiver. Caregiver 7

"The thing | want the most is for someone from my family to come and help me
move him here, even if it's 15 days that she takes him and then | come and so on,
but he also has a whim that he doesn't want anyone else if it's not me because |
already know how to drive it, it doesn't matter because a person can also operate it
just like me". Caregiver 9

Needs related to
treatment

“That is a very big challenge, and in my experience, what [ have seen is that patients
who fail to cope well with their disease, begin to have changes in their behavior in
their way of understanding, conflict with the environment, do not adhere to
treatments, and that, that is an awful headache”. Professional 10

"No, there are some things that don't, but suddenly | do it because I think I'm not a
sick person, that | have to limit myself in this and this and that, for example, when
| feel like drinking beer, | see my children drinking a beer, | tell them to give me a
quarter of a disposable glass, and | do it for what? to take away the feeling" Patient
1
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"l eat everything, even when | was transplanted they made me a special diet that i
should not eat in restaurants or anything, | ate everywhere | have never been strict
with diets” Patient 2

"l am one of those people who do not deprive me of anything to eat, | don't eat
much but if I provoke myself to eat something I will eat it just like that, but not
every day, and it is little, things like that; I like shrimp very much but I can only
eat once a year. | tell that to the nutritionist. She tells me that, according to the
laboratories, if | have everything normal there is no problem. You have to learn
how to handle things like that." Patient 7

"Every month I take them (both parents renal patients) and I bring them here, if you
have bad calcium, take the pills, "I don't take those pills because I'm not a chicken",
I tell you if it goes wrong there they'll tell me and you take them at least one in
between because it's going to help you and if you don't eat they're going to have to
inject you to supply those foods that you don't want. Caregiver 1

"l have to be aware of the medicine, | scold her because she doesn't take the
medicine on time, with the food yes, the diet is okay, that's hers, but with the
medicine thats been all her life, my grandmother all her life has been like that, then
we are always attentive". Caregiver 5

"1 would say that the encounters between patients and relatives, because it is a help
to oneself as a relative, because on one occasion | had a class of patient caregivers,
and between caregivers we commented on what was the situation of each one, but
then when | entered there were caregivers who had just started, then the idea was
to help them, sharing their experiences I think it would be a good option both in
patients and for a caregiver, | think the emotions influence more than medicine and
medications because you know that feelings do influence enough in the mood for
patients as for oneself. Caregiver 7

"l would like for example that when | entered the unit three years ago, we made
groups, we got to know each other, and you stop seeing them, | would like them to
make dynamics and one could meet and see the patients, interact and share ideas.
Patient 8

"Another need that these patients encompass is the issue of transportation. The
difficulty these people have in using Transmilenio or other means of mass
transportation to get around their therapies is complex. Professional 11

"There are still many shortcomings, for example, we have problems in transferring
patients, yes, | don't know, somehow they could be granted the means to have a
transfer either by plane or car, not necessarily ambulance but a basic transfer from
the renal unit, to the place of housing. Professional 10
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"I personally don't need the transport service, but | know a lot of people who have
a hard time transporting, they come from far away. Patient 5

"The economic aspect is sometimes an obstacle, even if for us it has been easy,
there are other patients for whom getting here is difficult". Caregiver 5
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D. Anexo: Construccion de dominios
e items

Tabla 1. Resultados de la triangulacién de las fuentes de informacién para la generacion
de los dominios y sus definiciones operacionales.

Tabla 2. Razones de exclusion de algunas necesidades durante la triangulacién de fuentes.
Tabla 3. Definiciones operacionales de los dominios.
Tabla 4. Primera version del instrumento.

Tabla 5. Segunda versioén del instrumento






Tabla 1. Resultados de la triangulacion de las fuentes de informacion para la generacion de los dominios y sus definiciones
operacionales.

Entrevistas a profesionales, pacientes y Revision sistematica cualitativa Revision previa de la literatura
familiares

NECESIDADES A NIVEL DE LA EPS Y DEL

HOSPITAL

Necesidades en la gestion y atencion de | Category 12: Difficulty in accessing Necesidades de Acceso a los servicios cuidado (A)

las EPS health services.
-Dificultad en acceso a los servicios L , Definicién: “Seis pacientes (21%) necesitaron ayuda para
en salud Definicion: This category reports encontrar proveedores y / o clinicas que pudieran brindar
-Gestion inoportuna de; procesos problems on the shortage of healt‘h atencion para su enfermedad particular” (9)
(entorpecimiento de tramites, professionals to care for patients in the
cancelacion de servicios) ward such as accessing appointments
-Mejoras en la atencion with specialists.

administrativa de las EPS

Definicidn: Involucra todas las dificultades en el
acceso a  servicios (medicinas, citas
especializadas, ayudas dx, examenes,
realizacién de fistulas, traslado de vivienda para
realizarse la didlisis), las falencias en la atencion
administrativa (falta de humanizacion en la
atencion del personal administrativo, de
informacién clara, de conocimiento de sus
derechos como paciente renal), asi como en los
trdmites netamente administrativos (cancelacion
espontanea de servicios, gestion oportuna para
los pacientes en IPS en liquidacion, y
entorpecimiento de procesos como trasplante).

Necesidades en la gestion y atencion Necesidades de Acceso a los servicios cuidado (B)

hospitalaria
-Acceso_oportuno a hogplta_llzacm’)n y Definicion: “Los pacientes discutieron que a menudo
al manejo ,de las con_wpllcauon’es_ necesitaban ayuda adicional después de salir del hospital. La
-Artlcula0|o_r1 del equipo terapeutico siguiente declaracion indica que existe una necesidad
en I_a atencion hospitalaria del significativa de una mejor asociacion entre las agencias de salud
pamentg . o y de asistencia social para ayudar a los pacientes con
-Garantias para realizar la dilisis en enfermedades cronicas de la mejor manera posible. Los
el hospital pacientes también sentian que estaban en desventaja por los
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mejorar las estrategias para el inicio
de dialisis a nivel hospitalario

Definicion: Involucra todas dificultades de los
pacientes para ser atendidos por urgencias y
hospitalizados oportunamente, asi como la
atencion dentro del hospital para realizar su
dialisis

(tener el espacio y profesionales capacitados),
en la atencién general del paciente renal
(manejo de inficiones asociadas a catéter,
manejo de la didlisis de urgencia con el paciente
y el familiar, manejo adecuado de los accesos
para dialisis) y la falta de articulacion entre los
equipos terapéuticos y hospitalarios.

niveles de burocracia involucrados en la busqueda de asistencia
para los servicios sociales” (56).

NECESIDADES A NIVEL DE LA UNIDAD
RENAL Y DE LOS PROFESIONALES

Relacionadas con las instalaciones y
trdmites administrativos
-ampliacion de la cobertura del
subsidio de transporte
-falta de apoyo administrativo en la
unidad renal para cartas o
certificaciones sobre condiciones del
paciente
-Falta de insumos e instalaciones
pequefias de la unidad renal

Definicion: Involucra la falta de apoyo con
tramites administrativo, la falta de insumos en
los bafios e instalaciones pequefas cuando se
citan a todos los pacientes de peritoneal, la
ampliacion en la cobertura del subsidio de
transporte, y aseguramiento de que todos los
pacientes dializados estan siendo atendidos por
los profesionales de la unidad.




Bibliografia

113

Insatisfaccion con el ambiente en la sala
de la hemodidlisis
-Dificultades con los profesionales
gue estan en la sala
-Manejo del tiempo durante la dialisis
-Mejorar la organizacion y
puntualidad en la conexién en la sala
de hemodidlisis

Definicién: Involucra el manejo del tiempo
durante la didlisis, el cumplimiento de los horarios
para conexion a la dialisis y dificultades
relacionadas al personal que estan en la sala de
hemodidlisis (falta de experticia, alta rotacion,
falta de personal).

Category 6: Environment on the dialysis
room.

Definicion: This category reports on the
difficulties identified in the dialysis room
while patients get their treatment.
Category 8: Patients’ perceptions about
the expertise of the health professional.
Definicion: This category reports on the
perception of patients of lack of
preparation and competence of health
professionals to perform the procedures
of dialysis, manage equipment and
devices, handle complications on the
ward.

Relacionadas con los profesionales de la
salud
-Relacion profesional-paciente
fortalecer la atencion mas
humanizada
-mejorar la intimidad en el momento
de la consulta en la unidad

relacion paciente-profesional

Category 11: Deficiency in care by the
health professional.

Definicidon: This category reports on the
lack of attention by the health
professional to the symptoms mentioned
by the patients and review of the results
of the patient's exams.

Category 9: Lack of support from the
health professional.

Definicion: This category reports on the
perception of health professionals of
limited abilities to help patients, lack of
understanding and sympathy on the part
of the professionals of the emotional
situation and vulnerability of the patients,
lack of knowledge and support so that the

Necesidades de Calidad del cuidado brindado

Definicion: “Investigaciones previas en CKD han encontrado
que los pacientes informan sobre la falta de soporte de
autogestion practico e individualizado (AGI) de parte de sus
proveedores de atencion médica [16, 17]). Los pacientes
también expresan frustracion por la falta de compromiso de los
proveedores con sus necesidades de AGI y la falta de
explicacién de por qué las modificaciones y / o tratamientos de
estilo de vida son importantes [31, 32, 33]” (57).

“Los pacientes quieren aprender a cambiar el comportamiento
de autocontrol basado en los resultados, trabajando en
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relacion paciente-cuidador o

familia

-Dificultades en el equipo

interdisciplinario por la falta de

adherencia

-Falta de capacitacion al

profesional de la salud
-Falta de citas, acceso a los
profesionales, o atencién en la
unidad renal (caso Unico)
-Dificultad en el acceso y
disponibilidad del psic6logo

Definicidn: Involucra la falta de capacitacién y
herramientas al profesional para el abordaje de
temas sensibles para el paciente (la vida sexual,
la vida de pareja) asi como tener rutas 0 manejo
claro para la remision del paciente a psicologia;
la dificultad en el acceso a algunos
profesionales (psicologia, terapia ocupacional y
fisica), la disponibilidad y seguimiento del

patient understands their current
situation.

Category 7: Patients’ perceptions about
the relationship with health professionals
Definicion: This category focus on the
problems and difficulties in the
relationship between patients or
caregivers and health professionals, lack
of respect, trust or empathy.

Category 18: Uncertainty about the
future.

Definicion: This category reports on the
lack of support for the management of
uncertainty about the future, death and
care planning in final stages.

Category 17: Coping by the patient.
Definicion: This category reports on the
strategies used by the patient to accept
or cope with therapy and illness.

Category 1: Change in daily activities
Definicion: This category reports the
difficulties to continue with the routine
activities of the patients or having to stop
doing them completely

Category 2: Restriction of social
activities.

Definicion: This category reports on the
restriction or not enjoying social and
recreational activities with friends, no
relatives.

colaboracion con los HCP en lo que respecta a la ERC y su
tratamiento. Desarrollar relaciones de trabajo efectivas con
doctores, enfermeras, personal de la clinica, profesionales de la
salud aliados y cualquier otro miembro del equipo de salud
individual” (57).

Necesidades en Salud mental

Definicion: “Numerosos pacientes discutieron como los
cambios fisiologicos impactaron en su funcionamiento
cognitivo. Se ilustra la interrelacion entre los cambios
fisiolégicos y la funcion psicoldgica, como la memoria y la
concentracion” (56).

“Los factores de estrés adicionales asociados con la ESRD

incluyen desequilibrio  bioquimico, cambios fisioldgicos,
alteraciones neuroldgicas, deterioro cognitivo y disfuncion
sexual” (56).

“La depresion estuvo relacionada con la disminucion de la
adherencia al tratamiento. La depresién puede complicar las
condiciones a largo plazo, potencialmente volviéndose mas
resistente al tratamiento a lo largo del tiempo [1, 3-6]. Los
pacientes deprimidos tienen una probabilidad tres veces mayor
de no cumplir con las recomendaciones de tratamiento que los
pacientes no deprimidos [9]". (56).

“La peérdida progresiva de la independencia produce
sentimientos de frustracion y rabia24,25,28,31---33, que se
potencian con la sobreproteccion familiar, a lo que responden
con irritabilidad y enfado24.” (11).

“La pérdida de libertad también se asocié con preparaciones
prolongadas para dialisis, que fue una importante fuente de
frustracion. En general, la pérdida de libertad tenia implicaciones
més amplias que alteraban las relaciones maritales, familiares y
sociales [2].” (56).
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profesional de psicologia dentro de la unidad;
alteracion de la relacion paciente-profesional
(pérdida de confianza hacia el paciente, falta de
compromiso del paciente, falta de
acompafiamiento del profesional hacia el
paciente cuando estéa solo en la unidad, falta de
rigurosidad en el seguimiento al paciente), en la
relacién profesional-cuidador o familia y
alteraciones en los equipos terapéuticos por la
baja adherencia del paciente a las
recomendaciones.

Category 16: Limitations on physical
activity

Definicion: This category reports on the
difficulties to perform physical activities
generating frustration in the patient.

Necesidades en Autogestion del paciente (A)

Definicion: Existe la necesidad de mantener la funcionalidad,
ya que “Las actividades del dia a dia quedan muy restringidas y
dependen de una persona para que les atienda, lo que altera
considerablemente la calidad de vida. Tampoco pueden disfrutar
de actividades como viajar, conducir, trabajar o salir a
comerl2,20,28. La constante experiencia de pérdidas en cada
aspecto de la vida diaria afecta a todas las esferas de la
persona” (11).

“Una sensacion de control sobre la enfermedad influye en el
afrontamiento y el ajuste en un problema de salud fisica a largo
plazo. Cvengros et al. [17] descubrieron que el locus de control
de la salud podria mejorarse ayudando a los pacientes a centrar
su atencién en formas practicas de afrontamiento.” (56).

“La necesidad de tener una fistula interna permanente (en el
brazo) o un catéter peritoneal para facilitar el tratamiento trajo
una doble sensacién de carga; los pacientes debian acomodar
la apertura a menudo antiestética en sus cuerpos, minando la
imagen corporal y la autoestima. Muchos pacientes hablaron
sobre sentirse incomodos al mostrar su fistula y disfrazarla
debajo de la ropa.” (56).

Necesidades Espirituales

Definicion: “Incluye varias dimensiones: estrategias culturales
para afrontar la finitud de la persona, empatia para comprender
el sufrimiento del enfermo (compasion), presencia (escucha
activa, apoyo emocional, etc.).” (11).

Los pacientes “Suelen ocultar las necesidades emocionales y
espirituales a los profesionales por problemas de
comunicacion25,29,30, pero aquellos que se sienten valorados
por sus médicos describen mayores recursos para enfrentarse
a la vida y encontrarle un significado a todo lo que les esta
pasando, ademds de relacionar la enfermedad y el sufrimiento
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con aspectos positivos como el amor, la esperanza, la
confianza y el perd6n25,29” (11).

Necesidades Sociales (A)

Definicion: “incluye la necesidad de relacion con la familia y red
de apoyo hasta el final de la vida. Supone permitir que el
enfermo sea tratado como persona viva hasta el final, evitando
asi la muerte social” (11).

“El cambio de rol familiar les hace cuestionarse su valor y lugar
en la vida, y conforme la enfermedad les incapacita buscan el
sentido de su vida, pero tienen dificultad para hallarlo por las
restricciones de la edad, la incapacidad y la larga enfermedad”
(12).

NECESIDADES A NIVEL DE SALUD PUBLICA

Falta de politicas por parte del estado
-Falta de garantias y politicas
para la empleabilidad de los
pacientes
-falta de oportunidades
laborales
-Mayor regulacion para la
obtencion de la pension de
invalidez
-Necesidad de crear politicas
sobre la empleabilidad de
pacientes con estas patologias
-sensibilizacion en los lugares
de trabajo

Falta de politicas para la atencién
psicosocial de los pacientes
-atencion mas integral (no
solo lo fisiologico)
-Falta de promocién de
actividades ocupacionales

Category 4: Changes in the work activity.

Definicion: This category focus on the
loss of work, difficulties working or having
to accommodate work time and
obligations for the time that therapy
consumes.

Category 5: Economic dependence.
Definicion: This category reports on the
economic dependence of the patient
towards their relatives or caregivers.

Necesidades Financieras

Definicion: “El 42% (15) de los pacientes necesitaron
intervencion para obtener ayuda con la cobertura del seguro, el
3% (1) tuvo falta de trabajo debido a enfermedad, cuidadores
trabajando para pagar los costos médicos (2, 6%), el 35% (13)
de los cuidadores que faltan al trabajo para brindar atencion, el
25% (9) usan ahorros o incurren en deudas para pagar los
gastos médicos.” (9)

“Los pacientes mas joévenes querian mas informacion sobre la
capacidad de continuar trabajando mientras reciben dialisis
(Whittaker y Albee 1996; Orsino et al., 2003)” (58).
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-fortalecer el apoyo por

instituciones externas a la

unidad (fundaciones, publicas)
-identificar las necesidades de
los pacientes renales y generar
programas para ellos

Definicion: Involucra la falta de politicas,
programas, y garantias que favorezcan la
empleabilidad, asi como el aumento de la oferta
laboral para los pacientes renales, también que
eduque a los empleadores y genere garantias
para ellos. Asi como, la falta de regulacion para
obtener la pensién de invalidez y la necesidad de
un modelo de atencion mas integral donde se
garantice una atencién psicosocial suficiente y
adecuada para los pacientes.

Mejorar las actividades de Prevencion,
deteccioén de la enfermedad e
investigacion en el 4rea y otros
tratamientos
-aumento de la investigacion en el
area
desconocimiento de la enfermedad o
manejada como tabu
-dificultad en la deteccion temprana
de pacientes con ER
-estrategias de prevencion
insuficientes

Definicién: Involucra el aumento en las
actividades de deteccion, la mejora en la
prevencién que se realiza a nivel primario, el
desconocimiento de la enfermedad y tratada

Category 13: Improve prevention
activities.

Definicion: This category reports on the
lack of prevention activities referred by
the patients.

Necesidades Sociales (B)

Definicion: “Otros (pacientes), que una vez se sintieron
cohibidos con su fistula, con el tiempo aceptaron su aparicion,
aunque sabian que atraia la atencién del publico en general”
(56).
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como algo tabu por los pacientes y la sociedad, y
el aumento de la investigacion en el area

Mejorar la donacion de érganos y el acceso al
trasplante

-acceso restringido al trasplante de

rifién

-mejorar la informacion y

acompafiamiento que se le da

paciente para el trasplante

-poca donacion de 6rganos
Definicion: Involucra la poca donacion de
organos en el pais, asi como la dificultad en el
acceso al trasplante de rifion como terapia, su
rapidez y la informacién oportuna al paciente
para realizar este procedimiento.

NECESIDADES A NIVEL DEL PACIENTE Y LA
FAMILIA

Falta de apoyo de la familia hacia el
paciente y hacia el cuidador
Definicion: Involucra la falta de apoyo de la
familia hacia el paciente, la falta de
involucramiento y conocimiento de su condicién,
y de apoyo hacia el cuidador.
promover una relacion sana entre el
cuidador y el paciente
Definicion: Involucra la dificultad en la relacion
entre el paciente y el cuidador debido al mal trato
que se dan mutuamente, buscando mejorar la
adherencia del paciente a las recomendaciones.

Category 15: Changes in family dynamics
Definicion: This category reports on the
negative changes in relationships
between family members, in the roles, in
sexual and couple life, as well as the
change of housing to receive dialysis
treatment.

Necesidades de Soporte familiar

Definicion: “El principal apoyo fisico y emocional es la familia,
pero expresan sentimientos de culpabilidad y preocupacion al
considerarse una carga24,28, lo que en ocasiones hace que no
pidan ayuda para no preocupar a sus familiares12,31. Son
pocos los estudios que muestran resultados donde los enfermos
expresan a la familia las preferencias de cuidado, y aunque no
suelen hablar con los profesionales sobre estos temas, se
sienten comodos cuando lo hacen14” (11).

“Los roles dentro de las relaciones matrimoniales cambian
cuando un cényuge o pareja se convierte en cuidador y puede
generar depresion en el cuidador como consecuencia. El
paciente puede convertirse en el foco de las emociones
negativas [5]” (56).




Bibliografia

119

Necesidades Ambientales
Definicion: Seguridad fisica del ambiente en el hogar;
Facilidades o barreras del entorno fisico

Mejorar la informacién y las estrategias de
educacion

Definicion: Involucra la necesidad de mejorar las
estrategias de educacién usadas para el
paciente, el cuidador y la familia, asi como
mejorar en la informacion dada al paciente y el
manejo de la informacion errénea que reciben de
otros pacientes.

Category 14: Problems with the
information received about the disease,
treatment, and complications.
Definicion: This category reports on the
difficulties with the information that
patients receive, considered incomplete
or not very compressible. As well as, lack
of strategies in the professionals to teach
patients.

Category 10: Deficiency in
communication with the health
professional.

Definicidon: This category reports on the
ineffective communication by health
professionals towards patients and
difficulties in health professionals to
explain the disease and issues related to
patients and confirm that the patient has
understood. Also, difficulties in
communication due to cultural aspects of
patients or limitations in the language
(use of other languages).

Necesidades Educativas

Definicion: “Parecia que algunas etapas de la enfermedad eran
mas traumaticas que otras. Algunos pacientes experimentaron
trauma psicologico en torno al diagnéstico o al inicio del
tratamiento si no estaban bien informados sobre qué esperar.
Estos traumas tuvieron un impacto en su capacidad para
sobrellevar la enfermedad y el tratamiento. La falta de
preparacion adecuada sobre el tratamiento de hemodidlisis dio
como resultado una respuesta psicoldgica fuerte para este
paciente”. (56).

Necesidades de Informacion

Definicion: “Los pacientes no estan contentos con la
informacién recibida en el momento del diagndstico de la
enfermedad y expresan la necesidad de una mejor explicacién
del proceso encontrandose excluidos de las decisiones de
tratamiento médico. Son pocos los que prefieren mantenerse al
margen de estas decisiones.” (11).

“Los hallazgos relacionados con la escasez de informacion en el
momento del diagndstico, proceso de enfermedad y prondstico
de vida concuerdan con la revision de Seamark et al.36 y
senalan ~ la poca aceptacion y la mala interpretacién de la
planificacion anticipada de atenciones sanitarias como
consecuencia de no cubrirse esta necesidad13---17,23,32” (11).

“La educacion es la clave para tomar decisiones informadas
para todos los aspectos de la atencion de un paciente y existe
una fuerte evidencia de que influye en la eleccion del paciente
para la modalidad de didlisis y el acceso.16” (59)
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Necesidades en Autogestion del paciente (B)

Definiciéon: “Como pacientes queremos comprender por qué se
recetan los medicamentos, los posibles efectos secundarios, lo
que podria suceder si no se toman, cémo tomarlos segun lo
prescrito.” (57).

Necesidades sobre resultados clinicos (conocimientos sobre
las pruebas y los resultados)

Definicién: “Los pacientes quieren saber por qué se realizan
las pruebas, qué significan los resultados y lo que pueden
hacer con los niveles que pueden estar por encima o por
debajo de los pardmetros normales.” (58).

Necesidades en Nutricién

Definicion: Estas necesidades estan relacionadas al “cambio
de peso, ingesta dietética, sintomas gastrointestinales,
capacidad funcional, enfermedad y su relacion con los
requerimientos nutricionales” (9).

“En un estudio, los pacientes expresaron pesar por no haber
cambiado sus habitos alimenticios y sus liquidos restringidos
antes y de manera mas efectiva en la fase de predidlisis si
entendian por completo que la necesidad de didlisis podria
haberse retrasado como consecuencia. (Harwood et al., 2005)”
(58)

Dificultades relacionadas con el
tratamiento
Dificultad en la adherencia a las
recomendaciones

-a medicamentos

-a dieta
Interrupcién de la didlisis por falta de
transporte y dinero
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Falta de grupos de apoyo para Category 3: Support provided by
pacientes y para cuidadores specialized groups.
Definicién: Involucra la dificultad en la Definicion: This category reports on the
adherencia a las recomendaciones terapéuticas | lack of support groups from and for
(dieta y toma de medicamentos), la falta de patients.
grupos de apoyo para pacientes y cuidadores y
la interrupcion de la dialisis por dificultad en el
transporte y falta de dinero.







Tabla 2. Razones de exclusiéon de algunas necesidades durante la triangulaciéon de

fuentes.

Necesidad
Excluida

Razoén de exclusion

Necesidades en
los cuidadores

Se descarté debido a que, si bien sus necesidades se derivan del cuidado del paciente

renal en didlisis, no son la poblacién objetivo a evaluar de este un instrumento.

Se considerd incluirlo dentro de Falta de apoyo de la familia hacia el paciente y hacia el
cuidador, pero el contenido de las necesidades del cuidador desborda completamente la
definicién de esta otra.

Necesidades en
Salud oral

Se descart6 debido a que, en el estudio primario, se encontré6 una prevalencia de
periodontitis solo en el 14% de los evaluados (135) y no estuvo asociada con el marcador
inflamatorio proporcién plaqueto-linfocito.

Se considero6 incluirla, sin embargo, dado que no es claro esto se debe a descuido del
paciente, falta de acceso a servicios odontolégicos o efecto del tratamiento dialitico/ la
enfermedad renal o las comorbilidades que pueden presentar los pacientes, no seria
adecuado generar esta agrupacion.

Necesidades para
el control de
sintomas

Se descart6 debido a que hacia referencia a algunos sintomas fisicos que experimentan
los pacientes, sin embargo, esto tiene una alta variabilidad por las diferentes
comorbilidades y la particularidad de cada paciente, lo que dificulta volverlo una medida
estandar y que evalué realmente lo que podria pretender medir.

Se contempl6 dejar esta categoria en relacion a la experiencia de dolor y malestar fisico
general, pero se descart6 dado que lo primero es poco frecuente por la naturaleza de
esta enfermedad y lo segundo es totalmente frecuente.

fisicas

Necesidades

Se descartdé debido a que el estudio que soporta esta necesidad hacia referencia al
control de sintomas y a la evaluacion de la capacidad funcional como actividades
rutinarias del tratamiento mas no como una carencia.

Tabla 3. Definiciones operacionales de los dominios.

Dominio

Definicidon operacional

Necesidades
relacionadas a
la atencién de
las EPS

Mide las dificultades relacionadas con la gestion y atenciéon en las EPS que afecta
negativamente la adherencia del paciente al tratamiento y a las recomendaciones
terapéuticas.

Ampliacion de la definicion: Incluye todas las dificultades en el acceso a servicios que tienen los
pacientes (medicinas, citas especializadas, ayudas dx, examenes, realizacion de fistulas, traslado de
vivienda para realizarse la didlisis), las falencias en la atencion administrativa (falta de humanizacion
en la atencion del personal administrativo, de informacion clara), asi como en los trdmites netamente
administrativos (cancelacién espontanea de servicios, gestién oportuna para los pacientes en IPS en
liquidacion, y entorpecimiento de procesos como trasplante, dificultades para encontrar proveedores y
clinicas que brinden atencién a su enfermedad) que afectan la adherencia del paciente.

Necesidades en
la gestién y
atencién
hospitalaria

Mide las dificultades mas comunes que tienen los pacientes cuando se encuentran
hospitalizados.

Ampliacién de la definicion: Incluye todas dificultades para ser atendidos por urgencias y
hospitalizados oportunamente, asi como la atencién dentro del hospital para realizar su didlisis, en la
atencioén general del paciente renal (manejo de inficiones asociadas a catéter, manejo de la didlisis de
urgencia con el paciente y el familiar, manejo adecuado de los accesos para didlisis) y la falta de
articulacion entre los equipos terapéuticos y hospitalarios.

Necesidades
relacionadas
con la atenciéon

Mide las necesidades relacionadas con las instalaciones de la unidad, los tramites
administrativos dentro de ella y el ambiente en la sala de hemodialisis. No incluye el
acceso, disponibilidad o relacién interpersonal con los profesionales de la unidad.
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en la unidad Ampliacion de la definicién: Incluye la falta de apoyo con tramites administrativo dentro de la

renal

unidad renal, la falta de insumos en los bafios y el acceso al subsidio de transporte que brinda la
unidad.

Asi como, el manejo del tiempo durante la conexion a la maquina de didlisis, el cumplimiento de los
horarios para conexion y dificultades relacionadas al personal que estan en la sala de hemodialisis
(falta de experticia para administrar equipos y dispositivos y manejar las complicaciones en la sala, alta
rotacion y falta de personal).

Necesidades
relacionadas
con la atencién
dada por
profesionales de
la salud y la
salud mental de
los pacientes

Mide el acceso a todos los profesionales dentro de la unidad renal, el seguimiento oportuno
por parte de ellos como la efectividad de las estrategias utilizadas para educar al paciente.
Incluye el abordaje de informacion de interés para pacientes, y salud mental; no incluye
alteraciones relacionadas a envejecimiento o sindromes neuroldgicos/psiquiatricos.

Ampliacion de la definicion: Incluye el acceso a citas de control con todos los profesionales de la
unidad en los tiempos establecidos (mensuales) y al acceso al psicélogo, asi como la disponibilidad y
seguimiento del profesional de psicologia dentro de la unidad; alteracién de la relaciéon paciente-
profesional (pérdida de confianza hacia el paciente, falta de respeto mutuo, falta de empatia, falta de
intimidad, falta de confianza con el profesional, falta de comprensiéon y simpatia por parte de los
profesionales de la situacion emocional y la vulnerabilidad de los pacientes, la falta de compromiso,
apoyo para que el paciente entienda su situacion actual, falta de atencién por el profesional a los
sintomas mencionados por los pacientes); la calidad de la informacion y educacion dada al paciente
(ya que es considerada como incompleta, escaza, incomprensible o no genera la suficiente
sensibilizacion (entendimiento) en el paciente) asi como el abordaje de temas de interés para el
paciente de la informacion (retroalimentacion de los resultados de sus examenes o laboratorios) y el
uso de diferentes estrategias por lo profesionales para aumentar y asegurar la comprension del
paciente y la toma de decisiones informadas; discrepancia entre las recomendaciones de los diferentes
profesionales del equipos terapéutico; y por ultimo la Presencia o ausencia de ayuda para desarrollar
herramientas a nivel psicolégico que mejoren la aceptacion a la terapia y la enfermedad, la adaptacion
del proyecto de vida personal y familiar y a las nuevas condiciones de vida, asi como el aumento de la
autoestima y manejo de emociones negativas que desfavorecen la adherencia al tratamiento y la
calidad de vida del paciente.

Necesidades
desde salud
publica

en prevencion,
deteccion,
investigacion y
desarrollo de
politicas

Mide el conocimiento y la efectividad de las estrategias actuales en salud publica para
disminuir la incidencia de la enfermedad renal y su progresion a la falla renal, asi como la
falta de politica publicas que mejore las condiciones laborales del paciente.

Ampliacion de la definicion: Incluye el conocimiento de actividades de deteccion, actividades de
prevencion, de investigacion el area; el conocimiento y el tabl sobre la enfermedad y el tratamiento;
informacion clara y oportuna que faciliten al acceso al trasplante de rifion; y en la efectividad del
programa de predidlisis para demorar el ingreso a didlisis, y la falta de politicas o programas que
favorezcan la empleabilidad de los pacientes y aumente la oferta laboral para ellos, asi como la falta
de educacion a los empleadores sobre el impacto real y limitaciones en el ambito laboral de estos
pacientes.

Necesidades a
nivel del
paciente y la
familia

Mide la dinamica familiar en relacion al apoyo, al trato y acompafiamiento que dan al paciente
y la relacion paciente-cuidador.

Ampliacion de la definicion: Incluye el apoyo de la familia extensa hacia el paciente y hacia el
cuidador, la expresion y reconocimiento de las preferencias del paciente frente al cuidado; los cambios
negativos en la dinamica familiar, en la relacion entre el paciente y el cuidador, en la vida sexual y de
pareja, y el cambio de vivienda para recibir tratamiento.

Necesidades
relacionadas

Mide los aspectos que aumentan o disminuyen la adherencia del paciente al tratamiento sin
incluir las acciones que dependen o estan relacionas con los profesionales de salud (como
educacion, trato interpersonal, etc), ni tampoco aquellas relacionadas con el acceso a
servicios (citas, cirugias, medicamentos, etc).
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con el

tratamiento Ampliacién de la definicion: Incluye practicas inadecuadas de los pacientes en el seguimiento a las
recomendaciones terapéuticas, la existencia e importancia de grupos de apoyo para pacientes y la

interrupcion en el tratamiento por dificultad en el transporte o falta de dinero.

Tabla 4. Primera version del instrumento.

Necesidades relacionadas a la atencion de las EPS

12. Estando hospitalizado he tenido infecciones en mi catéter o dafios en mi fistula.

Si usted inicio dialisis de urgencia, SIN pertenecer al programa de predidlisis por favor conteste de lo
contrario pase a la pregunta N XX.

13. El proceso que uno pasa en el hospital (gj. la informacion, la educacién, etc) cuando le hacen
dialisis por primera vez podria ser mejor.

14. Después de estar hospitalizado, se me olvidan o refunden los papeles que debo llevar a unidad
renal o llevandolos se me olvida darselos al médico o a la trabajadora social.

N de items: 8 items Tipo de
respuestas
1. En el dltimo mes, he tenido problemas en mi EPS para conseguir citas con especialistas, o no he Nunca /
conseguido las citas que necesito. Casi nunca
2. En el Gltimo mes, ha sido dificil que me den los medicamentos que necesito, 0 no he conseguido /
gue me los den. Casi
3. Cuando iba a empezar la dialisis se demoraron méas de una semana para que me hicieran la fistula, siempre/
me colocaran el catéter o me hicieran la cirugia para la didlisis peritoneal. Siempre
4. En el Ultimo mes, el médico me ha dicho que me tienen que cambiar la fistula, el catéter o tener
cirugia, pero no he podido hacerlo por dificultades con la EPS.
5. Para que me hicieran la dialisis tuve que cambiar de casa, dejar mi ciudad o el pueblo donde vivia
e irme para otro.
6. Cuando voy a mi EPS, quien me atiende alla lo hace con respeto, explicAndome claramente todo lo
gue necesito saber para los tramites que debo realizar.
7. Mi EPS me ha cancelado servicios como la ruta, la atencién por liquidacion de la IPS, el
procedimiento para trasplante o algun otro procedimiento sin previo aviso (no incluye medicamentos
ni falta 0 demora en las citas médicas).
*Mencione cuales servicios o procedimientos le cancelaron:
8. Cuando me tocd iniciar didlisis, (0 si me han cambiado de unidad renal) encontré facil y rapido otro
lugar donde me atendieran.
Necesidades en la gestion y atencién hospitalaria
N de items: 6 ftems Tipo de
respuestas
9. Cuando he ido a urgencia me han atendido rapido y cuando no, la demora no me causo mas Nunca /
complicaciones de las que ya tenia. Casi nunca
10. Cuando uno esta hospitalizado, en el hospital le facilitan en espacio para hacerse las dialisis sin /
mayor problema. Casi
11. En el hospital hay profesionales (médicos, enfermeras) que saben hacer la dialisis y cuando me siempre/
han hospitalizado, ellos me han ayudado a hacerme la didlisis si lo necesito. Siempre
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Necesidades relacionadas con la atencion en la unidad renal
N de items: 10 items Tipo de
respuestas
15. Cuando he necesitado una carta, certificacion u otro documento importante para mi o mi cuidador
lo hemos conseguido en la unidad renal con facilidad. Nunca /
16. Cuando utilizo los bafios e instalaciones de la unidad renal se encuentran limpios y con sus Casi nunca
elementos (ejemplo. Papel de bafio, jabdn) /
17. Conozco que existen subsidios de transporte (que da la unidad renal, la EPS) y cuél es el Casi
procedimiento para entregarlo a los pacientes. siempre/
Siempre
Si su tratamiento actual es dialisis peritoneal, por favor pase a la pregunta N XXX, si esta en
hemodialisis responda las siguientes preguntas:
18. Me conectan y desconectan a tiempo de la maquina de didlisis y no tengo que esperar mucho a
que lo hagan.
19. Los profesionales o auxiliares realizan o me sugieren actividades durante el tiempo de conexién a
la maquina de didlisis que me ayudan a pasar el tiempo mas rapido.
20. Me desespera el tiempo que estoy conectado a la maquina de didlisis, porque no tengo nada que
hacer.
21. Las personas que me atienden en la sala de hemodialisis, tienen mucho conocimiento sobre lo
gue hacen, me conectan con facilidad y cuando he tenido inconvenientes han podido
solucionarlos.
22. Cuando estoy en la sala de hemodialisis hay suficiente personal (profesional o auxiliares) para
atendernos a todos los pacientes que estamos conectados.
23. Cuando tengo alguna molestia me toca aguantarme mucho tiempo porque la persona que esta en
la sala se encuentra ocupada y no hay quien mas pueda atenderme.
24. El personal (profesionales, auxiliares) que atiende en la sala cambia muy seguido.
Necesidades relacionadas con la atencion dada por profesionales de la salud y la salud
mental de los pacientes
N de items: 11 items Tipo de
respuestas
25. Todos los meses me han programado UNA cita con el médico y UNA cita con la nutricionista de la Nunca /
unidad para control y revision de los resultados de mis examenes. Casi nunca
26. Es facil conseguir cita de valoracion y de controles CON EL PSICOLOGO de la unidad renal, / )
ademas de tener un seguimiento por él como creo que lo necesito 0 como me gustaria. _Ca5|
27. Siento que se me han dado las estrategias para aceptar o hacer frente a la didlisis y la enfermedad siempre/
mas facilmente; para ayudarme a disfrutar a pesar de las restricciones de actividades sociales y Siempre

28.

29.

30.

31.

recreativas con amigos y familiares, para saber cémo continuar con mis actividades diarias y no
sentirme inutil o frustrado, para sentirme bien con los cambios en mi cuerpo teniendo la fistula o el
catéter, para reorganizar mi proyecto de vida y la de mi familia, y para manejar lo que siento como
estrés, frustracion, tristeza, rabia.

Siento que los profesionales manejan la informacion de mi estado de salud con respeto y sin
afectar mi intimidad.

Cuando le cuento al médico algun problema emocional o molestia fisica que he tenido, siento que
me entiende, me comprende y se interesa por ayudarme.

Siento suficiente confianza para contarle al médico, o a los profesionales de la unidad renal las
inquietudes que tengo, y hablar de temas como mi vida sexual, vida en pareja, entre otros.

Las indicaciones que me da el médico siempre son las mismas que me dan la nutricionista, las
enfermas o la psicéloga. Nunca se contradicen.
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32.

33.

34.

35.

Entiendo TODO lo que el médico de la unidad renal (y otros profesionales) me explican y cuando
NO comprendo el médico me explica sin problema varias veces y de muchas formas hasta que lo
he comprendido.

Siento que los profesionales tienen en cuenta mi punto de vista para todas las decisiones frente a
mi tratamiento que se han tomado.

Tengo claro que puedo esperar a futuro sobre mi enfermedad, asi como del tratamiento y eso me
da mayor seguridad y tranquilidad.

He recibido informacion CLARA y entiendo completamente porque me envian los medicamentos,
porgue me debo tomar los examenes, seguir la dieta y que le pasa a mi cuerpo y a mi salud si no
los sigo segun las instrucciones.

Necesidades desde salud publica en prevencidn, deteccidn, investigacion y desa

politicas

rrollo de

N de items: 10 ftems

Tipo de
respuestas

36.
37.
38.

39.

Si usted estuvo en predidlisis, por favor conteste las siguientes dos preguntas, no las conteste si usted

Cuando conozco personas nuevas y se enteran que estoy enfermo, me preguntan que es la
enfermedad renal y la didlisis porque no saben de qué se trata.

Hay suficiente informacion sobre la enfermedad renal y eso ayuda a que personas que estan
sanas cuiden sus riflones y no se enfermen.

Hay muchas formas de que le detecten a uno si los rifiones le estan fallando, mucho antes de
tener que estar en didlisis.

Cuando las personas se enteran de que estoy enfermo o en didlisis me tratan de una forma que
me hace sentirme mal, inseguro o incobmodo, parece que le tienen lastima a uno o lo tratan raro.

inicio didlisis de urgencia en el hospital y pase a la pregunta n XX:

40.

41.
42.
43.
44.

45.

Cuando yo estuve en predidlisis, lo que se hacian era muy poco o podrian haberse hecho otras
cosas que le hicieran a uno de paciente ponerse mas las pilas con la dieta para demorar la
entrada a dialisis.

He escuchado que hay investigaciones para mejorar el tratamiento para los pacientes que
estamos en didlisis.

He recibido oportunamente toda la informacion que se necesita para buscar un trasplante de rifion.
Conozco pacientes para quienes ha sido facil y rapido realizarse un trasplante de rifién.

Quiero tener un empleo, pero por ser paciente renal me han rechazado, o he perdido el trabajo
gue tenia a causa de los permisos para hacerme la dialisis o cumplir citas médicas.

Mis jefes y compafieros entienden que uno sigue siendo normal y puede desarrollar la mayoria de
las funciones que tenia antes de estar enfermo.

Nunca /
Casi nunca
/

Casi
siempre/
Siempre

Necesidades a nivel del paciente y la familia

N de items: 8 ftems

Tipo de
respuestas

46.

47.

48.

Mi familia me escucha y tienen en cuenta lo que les digo sobre que me gusta o no me gusta, de
los cuidados que me dan. No me siento culpable o mal por hacerlo.

Mi familia (hijos, padres, hermanos, tios) saben de qué se trata mi enfermedad, en que consiste mi
tratamiento y me apoyan con llamadas, visitas o econémicamente.

Solo una persona de toda mi familia se encarga de llevarme a consultas, sacar citas, hacerme
dialisis, estar pendiente de mis medicamentos y de mi dieta.

Nunca /
Casi nunca
/

Casi
siempre/

Siempre
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49. En el Gltimo mes, yo mismo me he encargado de mis citas, mi dieta y tomarme mis medicamentos,
porgue nadie en mi familia quiere, puede o porque no tienen tiempo para acompafarme.

50. En los Ultimos 6 meses, han cambiado negativamente las cosas con mi pareja o en mi vida sexual
y €S0 me preocupa.

51. En los Ultimos 6 meses, han cambiado para mal las cosas en mi casa, con mi familia, los noto
diferentes conmigo y me gustaria cambiarlo.

52. En el tltimo mes, he tenido que hacer cambios en mi casa que han empeorado la forma en la que
vivo para poder recibir mi tratamiento de dialisis.

*Mencione cuales

53. En el tltimo mes, la persona que me cuida me grita o yo lo grito sin intencién, siento que no me
comprende, me siento una carga para €él, siento que es una obligacién que me ayude.

Necesidades relacionadas con el tratamiento

N de items: 7 ftems Tipo de
respuestas
54. En el Gltimo mes, me he tomado TODOS los medicamentos que me han enviado en la unidad
renal y los otros médicos que me han visto en la EPS, Sin excepcion de alguno. Nunca /
55. En el Gltimo mes, se seguido TODA la dieta que me han enviado os medicamentos que me han Casi nunca
enviado en la unidad, Sin excepcion de algo. /
56. En el dltimo mes, me he tomado TODOS los medicamentos y he seguido la dieta, dependiendo Casi
de los resultados de mis examenes. Si en algo me va mal me pongo mas juicioso. siempre/

57. Conozco que existe algun grupo de pacientes que brinden charlas, resuelvan dudas y ayuden a Siempre

otros pacientes o a sus cuidadores
58. Me parece importante que existan esos grupos donde uno se apoya mutuamente entre los

pacientes.

59. En los ultimos 6 meses, me he perdido de una sesion de dialisis (hemodialisis) o una consulta
mensual (dialisis peritoneal) porque no tenia dinero para el transporte.

60. En los ultimos 6 meses, he tenido que caminar por mas de una hora para ir a una sesion de
dialisis (hemodidlisis) o una consulta mensual (didlisis peritoneal) porque no tenia dinero para el

transporte.

Tabla 5. Segunda versién del instrumento.

Definicion operacional de la necesidad

Necesidades
relacionadas a la

atencion de las Incluye variables relacionadas con el acceso a servicios (medicinas, citas especializadas,
aseguradoras (EPS) ayudas dx, examenes, realizacion de fistulas, traslado de vivienda para realizarse la dialisis),

Mide las dificultades relacionadas con la gestion y atencion en las EPS que
afectan negativamente el cumplimiento del tratamiento y de las
recomendaciones terapéuticas por parte del paciente.

con las oportunidades en la atencién administrativa ( humanizacion en la atencién del personal
administrativo, calidad de la informacién que se brinda), asi como en los tramites de gestion
(cancelacion espontanea de servicios, gestion oportuna para los pacientes en IPS en
liquidacion, y barreras en procesos como trasplante, dificultades para encontrar proveedores
y clinicas que brinden atencion a su enfermedad) que afectan el cumplimiento del tratamiento
por parte del paciente.
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N de items: 13 items Tipo de
respuestas

He tenido acceso a todos los especialistas a los que se sido remitido (por ejemplo: el cardiélogo, el
neumologo, el internista, etc).

Si su respuesta es negativa indigue a cuales especialistas NO ha tenido acceso:

Siempre/ Muchas
veces / Pocas
veces / Nunca

He recibido todos los medicamentos formulados por los diferentes especialistas a los que he sido
remitido (por ejemplo: el cardiélogo, el neumélogo, el internista, etc).

Si su respuesta es negativa indique a medicamentos NO ha tenido acceso:

Siempre/ Muchas
veces / Pocas
veces / Nunca

La construccion e implantacion de la fistula para hemodidlisis fue demorado por dificultades con mi
EPS.

Indique el tiempo (en dias) aproximado del tramite:
Indique brevemente que originé la demora:

Si/ parcialmente si
/ parcialmente no/
No

La cirugia para la insercion del catéter en la cavidad peritoneal para dialisis peritoneal fue demorada
por dificultades con mi EPS.

Indique el tiempo (en dias) aproximado del tramite:
Indigue brevemente que originé la demora:

Si/ parcialmente si
/ parcialmente no/
No

Cuando inicié el tratamiento en diélisis me fue facil ubicar una unidad renal que me atendiera.

Si su respuesta es negativa indigue porque:

Si/ parcialmente si
/ parcialmente no/
No

Cuando me cambiaron de una unidad renal a otra el trdmite para iniciar dialisis fue rapido.
Si nunca le han cambiado de unidad renal marque NO APLICA y continlie con la siguiente
pregunta.

Todas las veces/
Muchas veces /
Pocas veces /

Indique el tiempo (en dias) aproximado del tramite: Nunca
No aplica
Cuando me ha fallado la fistula he tenido dificultades para cambiarlo en mi EPS. Nunca /
Indique brevemente cudl fue la dificultad: Casi nunca /
Indigue cuanto tiempo en dias se demordé el cambio de la fistula por otra: Casi siempre/
Siempre
No aplica
Cuando me ha fallado el catéter colocado en mi cavidad peritoneal he tenido dificultades para Nunca /
cambiarlo en mi EPS. Casi nunca /
Indique brevemente cudl fue la dificultad: Casi siempre/
Indigue cuanto tiempo en dias se demord el cambio del catéter peritoneal por otro: Siempre
No aplica

Para recibir dialisis me he tenido que cambiar de casa, dejar la ciudad o el pueblo donde vivia.
Si tuvo que mudarse por favor indique la ciudad o lugar donde vivia:

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

Me han sido cancelado servicios o procedimientos sin previo aviso (no incluye falta de medicamentos
ni demora en las citas médicas).
Mencione cuales servicios o procedimientos le cancelaron:

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

Las personas que trabajan en la EPS me ofrecen un buen trato (saludan, son cordiales, respetuosos)
cuando realizo algin tramite relacionado a mi tratamiento en dialisis.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre
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He recibido informacién clara sobre todos los tramites relacionados a mi tratamiento en dialisis en mi
EPS.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

Definicion operacional de la necesidad

encuentran hospitalizados.
Necesidades en la

Mide las dificultades mas comunes que tienen los pacientes cuando se

gestion y atencion Incluye variables relacionadas con la atencion en urgencias y hospitalizacion, incluyendo la
hospitalaria atencion dentro del hospital para realizar su dialisis y sus procesos (manejo de infecciones

terapéuticos y hospitalarios.

asociadas a catéter, manejo de la didlisis de urgencia con el paciente y el familiar, manejo
adecuado de los accesos para didlisis) y la articulacion en la comunicacion entre los equipos

N de items: 12 items

Tipo de
respuestas

Cuando he ido a urgencias la atencion ha sido demorada.
Indique el tiempo aproximado (en horas) que demoré la atencién:

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

Para mi ha sido facil realizarme la didlisis estando hospitalizado(a).
Si su respuesta es negativa indique que dificultades tuvo para realizarse la didlisis dentro del
hospital:

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

He contado con el espacio apropiado para dializarme estando hospitalizado(a).
Si su respuesta fue negativa indique porque:

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

La atencion demorada en urgencias me ha causado complicaciones adicionales a las que ya tenia.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

Estando hospitalizado (a) he tenido dafios en mi fistula.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre/

Estando hospitalizado (a) he tenido infecciones en mi catéter peritoneal para didlisis.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre /

El personal del hospital ha estado capacitado para realizarme la dialisis o ayudarme a realizarlas
cuando he sido hospitalizado.
Si su respuesta fue negativa indigue porque:

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

El proceso previo a iniciar didlisis de urgencia en el hospital fue adecuado.
Si su respuesta es negativa, indique porque:

Si /parcialmente
si/ parcialmente
no/ No

No aplica

Al egresar del hospital, me entregaron un informe con destino a la unidad renal sobre la atencion que
me dieron.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

La informacion sobre mi atencién en urgencias fue transmitida desde el hospital a la unidad renal.

Si su respuesta es negativa indique como se transmitio la informacion a la unidad renal sobre
la atencion que le dieron en urgencias:

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

La informacion sobre la hospitalizacion y la atencion hospitalaria fue transmitida desde el hospital a la
unidad renal.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre
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Si su respuesta es negativa indique como se transmitié la informacion a la unidad renal sobre
la atencion que le dieron en el hospital:

Si requiero ir a urgencias cuento con un reporte actualizado de la unidad renal sobre mi
condicion/tratamiento.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

Definicion operacional de la necesidad

Mide las necesidades relacionadas con las instalaciones de la unidad, los
tramites administrativos dentro de ella y el ambiente en la sala de

Necesidades hemodialisis. No incluye el acceso, disponibilidad o relacién interpersonal

relacionadas con la | con los profesionales de la unidad.
atencion en la

unidad renal Incluyen los tramites administrativos dentro de la unidad renal, el estado de los insumos en

en la sala, suficiencia del personal y rotacién del mismo).

los bafios, el conocimiento y acceso al subsidio de transporte que brinda la unidad. Asi
como, el manejo del tiempo durante la conexion a la maquina de didlisis, el cumplimiento de
los horarios para conexion y variables relacionadas con el personal que esté en la sala de
hemodidlisis (experticia para administrar equipos/dispositivos y manejar las complicaciones

N de items: 14 items

Tipo de
respuestas

Al llegar a una cita médica programada en la unidad renal he tenido que esperar mucho para que los
profesionales me atiendan.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

Las personas que trabajan en la unidad renal me ofrecen un buen trato (saludan, son cordiales,
respetuosos) cuando asisto a las citas.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

Cuando he tenido alguna molestia en la sala de hemodialisis el personal me ha ayudado a resolverla
rapidamente.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

Tengo que esperar mucho tiempo para que me conecten o desconecten de la maquina de didlisis.
Mencione cuanto tiempo en promedio espera para ser conectado:
Mencione cuanto tiempo en promedio espera para ser desconectado:

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

El tiempo mientras estoy conectado a la maquina de dialisis es provechoso.
Si su respuesta es negativa, indique que actividades le gustaria hacer durante ese tiempo:

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

El personal que trabaja en la sala de hemodialisis esta capacitado para dializarme (conexion a la
magquina, manejo de agujas, de filtros).
Si su respuesta es negativa indique que podrian mejorar:

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

El personal que trabaja en la sala de hemodidlisis ha sido suficiente para atender a todos los
pacientes que estamos en dialisis.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

El personal que trabaja en la sala de hemodialisis cambia seguido.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

Cuando he requerido un reporte o certificacion sobre mi condicidn/tratamiento lo he conseguido con
facilidad en la unidad renal.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

La informacioén sobre tramites generales proporcionada en la unidad renal es clara para mi.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre
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Las instalaciones de la unidad renal (consultorios, bafios, sala de espera, sala de conexién a Nunca / Pocas
hemodidlisis) se encuentran limpias. veces/ Muchas

veces / Siempre

Las instalaciones de la unidad renal (consultorios, bafios, sala de espera, sala de conexién a Nunca / Pocas

hemodialisis) se encuentran en buen estado. veces/ Muchas
*Si su respuesta es negativa por favor indique que ha encontrado en mal estado: veces / Siempre
Conozco que existe un servicio complementario de transporte que puede brindarme la EPS o la Si/ parcialmente si
unidad renal [ parcialmente no/

No

Conozco los requisitos para acceder al servicio complementario de transporte me brinda la EPS o la Si/ parcialmente si

unidad renal

/ parcialmente no/
No

Definicién operacional de la necesidad

Necesidades
relacionadas con la
atencion dada por
profesionales de la

salud

Mide el acceso a TODOS los profesionales dentro de la unidad renal, el
seguimiento oportuno por parte de ellos como la efectividad de las
estrategias utilizadas para educar al paciente. Incluye el abordaje de
informacion de interés para pacientes, y salud mental; no incluye
alteraciones relacionadas a envejecimiento o] sindromes
neuroldgicos/psiquiatricos.

Incluye el acceso a citas de control con todos los profesionales de la unidad en los tiempos
establecidos (mensuales) y al acceso al psicélogo, asi como la disponibilidad y seguimiento
del profesional de psicologia dentro de la unidad; alteracion de la relacion paciente-profesional
(pérdida de confianza hacia el paciente, falta de respeto mutuo, falta de empatia, falta de
intimidad, falta de confianza con el profesional, falta de comprension y simpatia por parte de
los profesionales de la situacion emocional y la vulnerabilidad de los pacientes, la falta de
compromiso, apoyo para que el paciente entienda su situacion actual, falta de atencién por el
profesional a los sintomas mencionados por los pacientes); la calidad de la informacion y
educacién dada al paciente (ya que es considerada como incompleta, escaza, incomprensible
0 no genera la suficiente sensibilizacion (entendimiento) en el paciente) asi como el abordaje
de temas de interés para el paciente de la informacion (retroalimentacion de los resultados de
sus examenes o laboratorios) y el uso de diferentes estrategias por lo profesionales para
aumentar y asegurar la comprension del paciente y la toma de decisiones informadas;
discrepancia entre las recomendaciones de los diferentes profesionales del equipos
terapéutico; y por ultimo la Presencia o ausencia de ayuda para desarrollar herramientas a
nivel psicoldgico que mejoren la aceptacion a la terapia y la enfermedad, la adaptacion del
proyecto de vida personal y familiar y a las nuevas condiciones de vida, asi como el aumento
de la autoestima y manejo de emociones negativas que desfavorecen el cumplimiento del
tratamiento vy la calidad de vida del paciente.

N de items: 17 items Tipo de
respuestas
Me han programado al menos UNA cita por mes con la/el médico(a) de la unidad renal para control. Nunca / Pocas

veces/ Muchas
veces / Siempre

Me han programado al menos UNA cita por mes con la/el nutricionista de la unidad para control. Nunca / Pocas

veces/ Muchas
veces / Siempre

He necesitado cita con la/el psicologo(a) de la unidad renal. Nunca / Pocas

veces/ Muchas
veces / Siempre
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Me han programado cita con la/el psicélogo(a) de la unidad renal.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

La informacion relacionada con mi estado de salud ha sido manejada entre el personal de la unidad
renal con respeto.**
Si su respuesta es negativa describa brevemente la situacion:

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

He recibido las estrategias suficientes para sobrellevar mi enfermedad y tratamiento.
Si su respuesta es negativa indique porque:

Si/ parcialmente si
/ parcialmente no/
No

He recibido las estrategias suficientes para adaptar mi rutina diaria y no sentirme inutil o frustrado.
Si su respuesta es negativa indique porque:

Si/ parcialmente si
/ parcialmente no/
No

He recibido las estrategias suficientes para manejar las emociones negativas que a veces siento
(estrés, frustracion, tristeza, rabia).
Si su respuesta es negativa indique porque:

Si/ parcialmente si
/ parcialmente no/
No

Es clara la informacion proporcionada por los profesionales sobre mi condicién, mi tratamiento, mis
examenes, entre otros.
Si su respuesta es negativa indique que informacién no es clara:

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

Entiendo completamente que le pasa a mi cuerpo y a mi salud si no me tomo los medicamentos que
me formulan.

Si/ parcialmente si
/ parcialmente no/
No

Entiendo completamente que le pasa a mi cuerpo y a mi salud si no sigo la dieta que me formulan.

Si/ parcialmente si
/ parcialmente no/
No

Tengo claro qué puedo esperar en el futuro sobre el prondstico de mi enfermedad y del tratamiento
en dialisis.

Si/ parcialmente si
/ parcialmente no/
No

Me siento preparado para afrontar el futuro conociendo el pronéstico de mi enfermedad y del
tratamiento en didlisis.
Si su respuesta es negativa indique que lo haria sentirse preparado:

Si/ parcialmente si
/ parcialmente no/
No

Las indicaciones que me da el médico coinciden con las que me dan en nutricidén, enfermeria y
psicologia.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

El personal de la unidad renal se ha interesado en ayudarme cuando les he mencionado algun
problema emocional o molestia fisica que he tenido.
Si su respuesta es negativa describa brevemente la situacion:

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

Me he sentido tranquilo de expresar las dudas que me surgen durante la consulta con los profesionales
de la unidad renal.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

He sentido la confianza para hablar de temas sensibles como mi vida sexual, vida en pareja, entre
otros durante la consulta.

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre
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Los profesionales de la unidad han tenido en cuenta mi punto de vista para todas las decisiones que
se han tomado frente a mi tratamiento.
Si su respuesta es negativa indique en que decisién no se sintio tenido(a) en cuenta:

Nunca / Pocas
veces/ Muchas
veces / Siempre

Definicién operacional de la necesidad

Necesidades
en prevencion,
deteccion,
investigacion y
desarrollo de
politicas

Mide el conocimiento y la efectividad de las estrategias actuales para
disminuir la incidencia de la enfermedad renal y su progresion a la falla renal,
asi como la falta de politicas publicas que mejore las condiciones laborales
del paciente.

Incluye el conocimiento de actividades de deteccién, actividades de prevencién, de
investigacion el &rea; el conocimiento y prejuicios sobre la enfermedad y el tratamiento;
informacién clara y oportuna que facilita el acceso al trasplante de rifidn, variables sobre la
efectividad del programa de predialisis para demorar el ingreso a dialisis, la existencia de
politicas o programas que favorezcan la empleabilidad de los pacientes y aumente la oferta
laboral para ellos, asi como la calidad de educacién a los empleadores sobre el impacto real

y limitaciones en el &mbito laboral de estos pacientes.

N de items: 11 items

Tipo de
respuestas

Tengo conocimiento que el tramite para el trasplante de rifién puede realizarse antes de iniciar
dialisis.

Si/ parcialmente si
[ parcialmente no/
No

Conozco los requisitos para acceder al trasplante de rifion.

Si/ parcialmente si
/ parcialmente no/
No

He recibido oportunamente toda la informacion para realizar el tramite del trasplante de rifién.

Si/ parcialmente si
/ parcialmente no/
No

La atencién recibida en el programa de predialisis me ayudé a retrasar el ingreso a dialisis.
Si su respuesta es negativa indique que se podria mejorar del programa de predialisis:

Si/ parcialmente si
/ parcialmente no/
No / No aplica

He visto campafias, avisos publicitarios o informacion en los en los medios de comunicacion
(television, internet, radio, prensa) que llamen la atencién sobre la enfermedad renal.

Nunca/ Pocas
veces/ Muchas
veces /Siempre

Conozco de investigaciones o estudios que se realizan actualmente para mejorar el tratamiento de
los pacientes que estan en didlisis.

Si/ parcialmente si
/ parcialmente no/
No

He sido rechazado en empleos para los que estaba calificado por ser paciente renal en dialisis.

Nunca/ Pocas
veces/ Muchas
veces /Siempre

He sido despedido del trabajo debido a los permisos para realizarme dialisis o cumplir con citas
médicas.

Nunca/ Pocas
veces/ Muchas
veces /Siempre

En el trabajo, mis jefes y compafieros me tratan con normalidad a pesar de estar en dilisis.

Si/ parcialmente si
[ parcialmente no/
No /

En el trabajo, mis jefes y compafieros tienen claridad sobre las funciones que puedo desarrollar ahora
gue estoy en dialisis.

Si/ parcialmente si
/ parcialmente no/
No /
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Las personas en general me dan un trato diferente que me hace sentir mal (inseguro, incébmodo) por Si/ parcialmente si

ser paciente renal en didlisis.

/ parcialmente no/
No /

Definicién operacional de la necesidad

Necesidades a nivel
del pacientey la

Mide la dinamica familiar en relacién al apoyo, al trato y acompafiamiento
que dan al paciente y la relacion paciente-cuidador.

Incluye el rol y la relacién de la familia extensa con el paciente y el cuidador, la expresion y

familia reconocimiento de las preferencias del paciente frente al cuidado; los cambios en la dindmica
familiar, en la relacion entre el paciente y el cuidador, en la vida sexual y de pareja, y el cambio
de vivienda para recibir tratamiento.
N de items: 10 items Tipo de
respuestas
Recibo el apoyo que necesito de mi familia. Nunca / Pocas
Si su respuesta es negativa indique el apoyo que no ha recibido de su familia: veces/ Muchas
veces / Siempre
Me es facil pedir ayuda a mi familia cuando lo necesito aunque sean cosas simples como ir al bafio, Nunca / Pocas
ayuda en los oficios, entre otros. veces/ Muchas
veces / Siempre
Mi familia tiene en cuenta mi opinion sobre la forma en que me cuidan con la dieta o los Nunca / Pocas

medicamentos.

veces/ Muchas
veces / Siempre

Yo soy quien me encargo de mis citas, mi dieta y tomarme mis medicamentos porque no cuento con Nunca / Pocas
el apoyo de mi familia (no quieren, no pueden o no tienen tiempo para acompafarme). veces/ Muchas

veces / Siempre
Ha cambiado negativamente la relacion con mi familia desde que me encuentro en tratamiento en Nunca / Pocas
dialisis. veces/ Muchas

veces / Siempre

La persona que me cuida generalmente me grita o yo lo(a) grito sin intencion. Nunca / Pocas

veces/ Muchas
veces / Siempre

Me siento como una carga para la persona que me cuida actualmente. Nunca / Pocas

veces/ Muchas
veces / Siempre

Ha cambiado negativamente mi relacion de pareja desde que estoy en tratamiento en didlisis. Si/ parcialmente si

/ parcialmente no/
No /

Ha cambiado negativamente mi vida sexual desde que estoy en tratamiento en didlisis. Si/ parcialmente si

[ parcialmente no/
No /

Para recibir dialisis he tenido que hacer cambios en mi casa que han cambiado negativamente la Si/ parcialmente si

forma en la que vivo.

/ parcialmente no/

Si su respuesta es positiva, describa brevemente los cambios que ha realizado: No

Definicion operacional de la necesidad

Mide los aspectos que aumentan o disminuyen el cumplimiento del
tratamiento por parte del paciente sin incluir las acciones que dependen o
estan relacionas con los profesionales de salud (como educacion, trato
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Necesidades interpersonal, etc), ni tampoco aquellas relacionadas con el acceso a
relacionadas con el | servicios (citas, cirugias, medicamentos, etc).

tratamiento
Incluye el seguimiento de los pacientes a las recomendaciones terapéuticas, la existencia e

importancia de grupos de apoyo para pacientes y la interrupcion en el tratamiento por dificultad
en el transporte o falta de dinero.

N de items: 4 items Tipo de
respuestas
Diariamente me tomo todos los medicamentos formulados por los médicos de la unidad renal y de mi | Si/ parcialmente si
EPS. / parcialmente no/
Si su respuesta es negativa indique porque no se los toma: No

Adicional -si lo recuerda- indique cuales medicamentos son los que menos se toma:

Diariamente sigo la dieta formulada por la/el nutricionista de la unidad renal sin cambiarla. Si/ parcialmente si
Si su respuesta es negativa indique como incumple la dieta: [ parcialmente no/
Adicional por favor indique porque laincumple: No

Conozco que existen grupos de apoyo a los pacientes en donde se dan charlas, se resuelven dudas, Si/ parcialmente si

y entre pacientes se ayudan mutuamente. / parcialmente no/
No
He asistido a grupos de apoyo para los pacientes con enfermedad renal en dialisis. Si/ parcialmente si
[ parcialmente no/
No

Total items: 81
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E. Anexo: Resultados validacion por
expertos

Tabla 1. Descripcion completa del perfil de los expertos tematicos y metodoldgicos que
evaluaron la primera y segunda version del instrumento.

Tabla 2. Resultados de la evaluacion realizada por los expertos a la primera version del
instrumento.

Tabla 3. Resultados de la evaluacion realizada por los expertos a la segunda version del
instrumento.

Tabla 4. Resultados de la validacion de apariencia hecha a la primera y segunda version
del instrumento por los expertos tematicos.

Tabla 5. Resultados de la validacion de constructo hecha a la primera y segunda version
del instrumento por los expertos tematicos.
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Tabla 1. Descripcién completa del perfil de los expertos tematicos y metodolégicos que
evaluaron la primera y segunda versién del instrumento.

Primera versién del instrumento

Segunda version del instrumento

Expertos metodoldgicos

Experto 1: Psic6loga, PhD en
psicometria con mas de 10 afios en el
area y profesora titular del
departamento de psicometria de la
Universidad Nacional de Colombia.

Experto
metodoldgico

Experto 4: Médico Esp. Psiquiatria, Msc
Epidemiologia clinica con mas de 20 afios de
experiencia en el area de la investigacion.
Experiencia especifica relacionada con el
disefio y validacion de instrumentos en el sector
salud.

Experto 2: Enfermera, PhD con 15
afios de experiencia en el desarrollo de
investigacion cualitativa; reviso la
herramienta como experta en
metodologia cualitativa.

Experto 4: Enfermera jefe, certificada por RTS
como enfermera de Terapia de dilisis con 7
afios de experiencia en atencidn al paciente
renal en el programa de diéalisis peritoneal.
Experiencia profesional exclusiva con pacientes
del régimen contributivo y pre pagado de
medios y altos estratos

Perspectiva desde las unidades renales con de
aseguramiento privado.

Experto 3: Médico Esp. Neurologia,
Msc Epidemiologia clinica con més de
20 afios de experiencia en el area de la
investigacion.

Experto 5: Enfermera jefe, especialista en
nefrologia y urologia con 25 afios de
experiencia en atencién con paciente renal en
didlisis. Experiencia profesional exclusiva con
pacientes del régimen contributivo y pre pagado
de medios y altos estratos. Perspectiva desde las
unidades renales con aseguramiento privado.

Expertos tematicos clinicos

Experto 1: Médica Esp. Medicina
interna y Nefrologia con 10 afios de
experiencia en medicina interna'y 6 en
la atencion asistencial de pacientes
renales en dialisis y pre dialisis.

Expertos tematicos multidisciplinares

Experto 6: Trabajadora social, especialista en
manejo de familia con 22 afios de experiencia
en atencion al paciente renal en dialisis.
Experiencia profesional mixta con pacientes del
régimen contributivo, subsidiado y prepagada y
de bajos y altos estratos. Perspectiva desde las
unidades renales con aseguramiento subsidiado
y privado.

Experto 2: Médica Esp. Medicina
interna y Nefrologia con 13 afios de
experiencia en medicina interna'y 8 en
la atencion asistencial de pacientes
renales tanto en dialisis como en pre
didlisis y 5 afios de experiencia como
investigadora.

Experto 7: Psicéloga clinica con 8 afios de
experiencia en atencion al paciente renal en
didlisis. Experiencia profesional exclusiva con
paciente del régimen subsidiado y de bajos
estratos. Perspectiva desde las unidades renales
con aseguramiento subsidiado.

Experto 3: Médico Esp. Medicina
interna y Nefrologia con 28 afios de
experiencia en la atencion asistencial de
pacientes renales en didlisis y 21 afios
de experiencia como investigador en el
campo de la nefrologia clinica.
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Tabla 2. Resultados de la evaluacion realizada por los expertos a la primera version del instrumento.

Dominio ftem a evaluar Primera versién del instrumento
Expertos metodolégicos Expertos tematicos
1 2 3 1 2 3
En el Gltimo mes, he tenido problemas en mi EPS para conseguir citas con Sin Sin Sin cambio Sin Sin Modificar
especialistas, 0 no he conseguido las citas que necesito. cambio cambio cambio cambio
Necesidades
relacionadas a
la atencion de En el dltimo mes, ha sido dificil que me den los medicamentos que necesito, Sin Modificar Sin cambio Modificar Sin Sin
las EPS 0 no he conseguido que me los den. cambio cambio cambio
(8 items) c - ; — - — — - _
uando iba a empezar la didlisis se demoraron mas de una semana para que Modificar Sin Modificar Modificar Sin Modificar
me hicieran la fistula, me colocaran el catéter o me hicieran la cirugia para la cambio cambio
didlisis peritoneal.
En el Gltimo mes, el médico me ha dicho que me tienen que cambiar la fistula, Sin Modificar Sin cambio Sin Modificar Sin
el catéter o tener cirugia, pero no he podido hacerlo por dificultades con la cambio cambio cambio
EPS.
Para que me hicieran la dialisis tuve que cambiar de casa, dejar mi ciudad o Sin Sin Sin cambio Sin Sin Sin
el pueblo donde vivia e irme para otro. cambio cambio cambio cambio cambio
Cuando voy a mi EPS, quien me atiende alld lo hace con respeto, Sin Sin Sin cambio Sin Sin Sin
explicandome claramente todo lo que necesito saber para los tramites que cambio cambio cambio cambio cambio
debo realizar.
Mi EPS me ha cancelado servicios como la ruta, la atencién por liquidacién Sin Sin Sin cambio Sin Sin Modificar
de la IPS, el procedimiento para trasplante o algtin otro procedimiento sin cambio cambio cambio cambio
previo aviso (no_incluye medicamentos ni falta o demora en las citas
médicas).
*Mencione cuales servicios o0 procedimientos le cancelaron:
Cuando me tocé iniciar didlisis, (0 si me han cambiado de unidad renal) Sin Sin Sin cambio Sin Sin Sin
encontré facil y rapido otro lugar donde me atendieran. cambio cambio cambio cambio cambio
Cuando he ido a urgencia me han atendido rapido y cuando no, la demora Sin Sin Modificar Sin Sin Sin
no me causo mas complicaciones de las que ya tenia cambio cambio cambio cambio cambio
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Necesidades en 10. Cuando uno esta hospitalizado, en el hospital le facilitan en espacio para Modificar Sin Modificar Sin Modificar Sin
la gestion y hacerse las diélisis sin mayor problema cambio cambio cambio
atencion 11. En el hospital hay profesionales (médicos, enfermeras) que saben hacer la Modificar Sin Sin cambio Sin Sin Sin
hospitalaria didlisis y cuando me han hospitalizado, ellos me han ayudado a hacerme la cambio cambio cambio cambio
didlisis si lo necesito
(6 ftems) 12. Estando hospitalizado he tenido infecciones en mi catéter o dafios en mi Modificar Sin Sin cambio Sin Sin Sin
fistula. cambio cambio cambio cambio
13. El proceso que uno pasa en el hospital (ej. la informacion, la educacion, etc) Sin Sin Sin cambio Sin Modificar Modificar
cuando le hacen didlisis por primera vez podria ser mejor cambio cambio cambio
14. Después de estar hospitalizado, se me olvidan o refunden los papeles que Sin Eliminar Sin cambio Sin Modificar Sin
debo llevar a unidad renal o llevandolos se me olvida darselos al médico o a cambio cambio cambio
la trabajadora social
15. Cuando he necesitado una carta, certificacion u otro documento importante Sin Sin Sin cambio Sin Modificar Sin
para mi o mi cuidador lo hemos conseguido en la unidad renal con facilidad cambio cambio cambio cambio
Necesidades 16. Cuando utilizo los bafios e instalaciones de la unidad renal se encuentran Sin Sin Sin cambio Sin Sin Sin
relacionadas limpios y con sus elementos (ejemplo. Papel de bafio, jab6n) cambio cambio cambio cambio cambio
con la atencién 17. Conozco que existen subsidios de transporte (que da la unidad renal, la EPS) Sin Modificar Sin cambio Modificar Modificar Modificar
en la unidad y cual es el procedimiento para entregarlo a los pacientes. cambio
renal 18. Me conectan y desconectan a tiempo de la maquina de didlisis y no tengo Modificar Modificar Sin cambio Sin Sin Sin
gue esperar mucho a que lo hagan. cambio cambio cambio
(10 items) 19. Los profesionales o auxiliares realizan o me sugieren actividades durante el Sin Sin Sin cambio Modificar Sin Sin
tiempo de conexion a la maquina de dialisis que me ayudan a pasar el tiempo cambio cambio cambio cambio
mas rapido
20. Me desespera el tiempo gque estoy conectado a la maquina de didlisis, porque Sin Sin Sin cambio Sin Sin Sin
no tengo nada que hacer cambio cambio cambio cambio cambio
21. Las personas que me atienden en la sala de hemodidlisis, tienen mucho Sin Sin Sin cambio Sin Sin Sin
conocimiento sobre lo que hacen, me conectan con facilidad y cuando he cambio cambio cambio cambio cambio
tenido inconvenientes han podido solucionarlos
22. Cuando estoy en la sala de hemodialisis hay suficiente personal (profesional Sin Sin Sin cambio Sin Modificar Sin
o auxiliares) para atendernos a todos los pacientes que estamos conectados cambio cambio cambio cambio
23. Cuando tengo alguna molestia me toca aguantarme mucho tiempo porque la Modificar Sin Sin cambio Sin Modificar Sin
persona que esta en la sala se encuentra ocupada y no hay quien méas pueda cambio cambio cambio
atenderme
24. El personal (profesionales, auxiliares) que atiende en la sala cambia muy Sin Modificar Sin cambio Sin Sin Sin
seguido cambio cambio cambio cambio
Necesidades 25. Todos los meses me han programado UNA cita con el médico y UNA cita con Sin Modificar Sin cambio Sin Sin Modificar
relacionadas la nutricionista de la unidad para control y revisién de los resultados de mis cambio cambio cambio
s examenes
gggalgo;’ﬂenmon 26. Es féf:il conseguir cita (!e valoracién y de co_ntr_oles CON ,EL PSICOLOGO de Sin Sin Sin cambio Modificar Sin Sin
la unidad renal, ademéas de tener un seguimiento por él como creo que lo cambio cambio cambio cambio

necesito 0 como me gustaria
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profesionales de 27. Siento que se me han dado las estrategias para aceptar o hacer frente a la Modificar Sin Modificar Sin Modificar Sin
la salud didlisis y la enfermedad mas facilmente; para ayudarme a disfrutar a pesar cambio cambio cambio
de las restricciones de actividades sociales y recreativas con amigos y
(11 items) familiares, para saber como contir_muar con mis actividad_es diaria_ls y no
sentirme indtil o frustrado, para sentirme bien con los cambios en mi cuerpo
teniendo la fistula o el catéter, para reorganizar mi proyecto de vida y la de
mi familia, y para manejar lo que siento como estrés, frustracion, tristeza,
rabia
28. Siento que los profesionales manejan la informacién de mi estado de salud Sin Modificar Sin cambio Sin Sin Sin
con respeto y sin afectar mi intimidad. cambio cambio cambio cambio
29. Cuando le cuento al médico alguin problema emocional o molestia fisica que Sin Sin Sin cambio Sin Sin Modificar
he tenido, siento que me entiende, me comprende y se interesa por cambio cambio cambio cambio
ayudarme
30. Siento suficiente confianza para contarle al médico, o a los profesionales de Sin Sin Sin cambio Sin Sin Sin
la unidad renal las inquietudes que tengo, y hablar de temas como mi vida cambio cambio cambio cambio cambio
sexual, vida en pareja, entre otros
31. Las indicaciones que me da el médico siempre son las mismas que me dan Sin Modificar Sin cambio Sin Sin Sin
la nutricionista, las enfermas o la psicéloga. Nunca se contradicen cambio cambio cambio cambio
32. Entiendo TODO lo que el médico de la unidad renal (y otros profesionales) Modificar Sin Sin cambio Sin Modificar Modificar
me explican y cuando NO comprendo el médico me explica sin problema cambio cambio
varias veces y de muchas formas hasta que lo he comprendido
33. Siento que los p