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Resum

La malaltia renal té un gran impacte en la salut de les poblacions tant per |'afectacié
que té en les seves vides com per les conseqliéncies que comporta. Habitualment aquesta
malaltia avanga lentament i els seus efectes en moltes ocasions sén irreversibles i precisen un

tractament de substitucié de I’d0rgan danyat, el ronyd.

Sempre que sigui possible, la millor opcid terapeutica per les persones en I'etapa final de la
malaltia renal és el TRV de forma anticipada (pre dialisi). En el procés d’informacid i de presa de
decisid hiintervenen principalment tres figures: les persones receptores, les persones donants,
i les professionals de nefrologia. A Catalunya existeix un percentatge molt petit de TRV si el
comparem amb I’altre modalitat de TR, el de donant cadaver, o si ens fixem amb les altes taxes
de TRV a nivell mundial. El que no canvia, i és global, és que la donacié de ronyd esta altament
feminitzada, son les dones les que donen amb més freqiiencia i és en el context familiar on es

produeixen la majoria d’aquestes donacions de ronyd.

En la literatura no hem trobat estudis suficients a nivell nacional i catala que ens ajudin a
comprendre el fenomen del TRV. Es per aixd que la finalitat de la tesi es centra en les

experiencies de donacié renal a Catalunya.

L’objectiu de la tesi és explorar les vivencies i experiéncies de les persones amb
malaltia renal candidates a trasplantament renal de viu, les persones donants i les professionals
gue les atenen en tot el procés de trasplantament renal de viu. Els objectius especifics sén quatre
i s’exploren en 4 fases: a) Actualitzar I'evidencia cientifica d’estudis qualitatius que informen
sobre les experiencies dels donants i els receptors de ronyd; b) Coneixer el significat que
atorguen les persones malaltes renals a la seva malaltia i al seu tractament i detectar si
existeixen canvis abans i després del TRV; c) Aprofundir en I’experiéncia de les dones que donen
un ronyo a un familiar i analitzar les similituds i diferéncies entre dues categories de dones: les
gue tenen vincles bioldgics amb la persona receptora i les que hi tenen vincles socioculturals; i
d) Descobrir com influeix el sexe i el geénere en la donacié de ronyd des de la perspectiva de les

persones professionals de nefrologia.

La fase 1 va ser una revisio sistematica d’estudis qualitatius sobre persones donants i
receptores de ronyd, que va utilitzar cinc bases de dades per cercar articles del 2005 al 2018
publicats en anglés, francés o espanyol. Les tres fases segients van utilitzar la fenomenologia

hermeneutica com a meétode d’estudi, i la observacid qualitativa i les entrevistes
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Resum

semiestructurades en profunditat, com a tecniques d’obtencié de dades. Les persones
participants en els estudis van ser persones amb malaltia renal candidates a rebre un
trasplantament renal de viu pre dialisi, dones donants de ronyd que havien estat admeses en el

periode d’avaluacié com a donants, i les professionals de nefrologia que les atenien.

Enlafase 1 esvanincloure 29 articles. Pels donants I’experiéncia de donar és positiva,
ja que, estaven motivats per millorar la vida del receptor, donaven convencudament, utilitzaven
estrategies d’afrontament i experimentaven creixement personal. Per altre banda, donar
suposava dificultats i tensions (inversié personal, costos economics, fisics, mentals i superar la
oposicid) i percepcid de caréncia en el sistema sanitari (falta d’informacié i desatencid). Per les
persones receptores va ser una experiéncia positiva (sentiments positius i experiéncia
significativa) lligada també a dificultats i tensions (presa de decisio dificil i temors i
preocupacions). En la fase 2 van participar 7 persones receptores i en l'analisi tematic
s’evidencien 3 temes: no se senten malalts (ni a nivell fisic ni psicologic, pero si quan fan visites
de seguiment i amb la presa de medicacid); no tenen la necessitat de trasplantar-se (no hi ha
alteracio en la seva vida pero confien en les professionals i accepten la cirurgia); i es trasplanten
per mantenir la mateixa vida (per evitar la dialisi i recuperar activitats, aparenten normalitatiila
relacié amb la persona donant es manté igual). En la fase 3 es va realitzar un estudi a 10 dones
donants de ronyd i les seves experiéncies es van classificar en 5 categories: presa de decisié
convencguda, sense preocupar-se per la seva salut, mostrar una actitud optimista i positiva, la
donacid no és una heroicitat i beneficis personals. Es veuen diferencies entre les dones segons
el tipus de relaci6 amb la persona destinataria del ronyé. Finalment, 13 professionals de
nefrologia van participar en la fase 4 que mostra que les professionals recomanen el TRV com a
millor opcid terapéutica; la donacié més habitual és de dones dins el context familiar; que elles
es mostren més predisposades per a la donacié degut al rol assignat per genere i la situacid

desigual en el mercat de treball i es recuperen més rapid del post operatori.

L’evidéncia cientifica ens mostra que donar i rebre un ronyd és una experiéncia
positiva, tanmateix esta lligada a certes dificultats o tensions tant per les persones donants com
per les receptores. A més d’aixo, les persones donants constaten una caréncia en el sistema

sanitari.

El significat de la malaltia i del TR canvien segons |'etapa en que passi la persona receptora de
ronyd: la identificacié amb la malaltia esta relacionada amb la falta de simptomatologia, amb la

simptomatologia fisica i amb les rutines de presa de medicacié diaria i visites mediques de
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seguiment; i el trasplantament renal significa evitar la dialisi, fer la mateixa vida; superar un

repte i recuperar la condicié fisica i alguna activitat que els limitava.

Existeixen diferencies en el fet de donar un ronyd segons el vincle establert amb la persona
receptora. Les dones amb vincles de parentiu biologic amb el destinatari donen com a forma
natural dins la familia i les dones amb vincles socioculturals donen condicionades pels rols de
genere i també com a benefici personal: evitar el rol de cuidadores dels seus marits i com a

proteccié dels seus fills.

La feminitzacid en la donacié de ronyd és la suma de factors medics, socioculturals i econdomics.
La predisposicid de les dones a donar, la preparacid psicologica i inclis la forma en la que viuen

el postoperatori estan a travessades pels rols socials assignats a les dones.

Aquesta tesi aporta visibilitat a les diferéncies de génere en el TRV i aporta nous coneixements
sobre qué representa aquest procés. Les troballes permeten ampliar la concepcié de la donacié
de ronyd com Unicament altruista i poden ajudar a les professionals a posar atencié a la
complexitat que afronten les persones donants i les receptores que escullen aquesta opcid de

tractament.
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Estructura de la tesi

Aquesta tesi es presenta com a compendi de tres articles publicats en dues revistes
internacionals i una nacional. L'estudi de tesi es va desenvolupar en quatre fases, les quals van
ser necessaries per respondre a I’objectiu general d’explorar les vivéncies i experiencies de les
persones amb malaltia renal candidates a rebre un trasplantament renal de viu, les persones

donants i les professionals que les atenen en tot el procés de trasplantament renal de viu®.

La primera fase és una revisid sistematica que vol actualitzar I'evidéncia cientifica d’estudis
qualitatius que informen sobre les experiéncies de les persones donants i receptores renals, per
tal de comprendre millor i entendre que implica el procés de trasplantament renal i com influeix

en les seves vides.

En la segona fase s’investiga el significat que atribueixen les persones malaltes renals a la seva

malaltia i al seu tractament i coneixer si existeixen canvis abans i després del TRV.

La tercera fase explora I’experiéncia de les dones que donen un ronyd a un familiar i analitza les
similituds i diferéncies entre dues categories de dones: les que tenen vincles biologics amb la

persona receptora i les que hi tenen vincles socioculturals.

| finalment, la quarta fase vol descobrir com influeix el sexe i el genere en la donacié de ronyé

des de la perspectiva de les persones professionals de nefrologia.

La tesi s’estructura en 6 capitols. S’inicia amb el capitol 1 on s’exploren els conceptes clau i I’estat
actual sobre el procés de trasplantament renal de viu, aixi com també, es justifica la recerca. En
el capitol 2 s’Tanomenen els objectius general i especifics de la tesi. El capitol 3 compréen el marc
metodologic on s’emmarca I'estudi i el paradigma d’investigacid, es descriuen les estrategies
metodologiques i I'itinerari de la recerca que ha seguit la investigadora principal. El capitol 4 sén
els resultats del projecte que es presenten seguint les quatre fases que compréen aquesta
investigacid. S’hi inclouen els tres articles publicats i un estudi no publicat. El capitol finalitza
amb un recull en forma de resum dels resultats principals de la tesi. El capitol 5 és la discussid
general on es desenvolupa la discussié dels resultats amb la literatura. Aixi mateix, es ressalten
les aportacions i les limitacions de la tesi, i finalment, es descriuen les recomanacions per a la
practica, la gestid, la docéncia i la recerca. El capitol 6 és el capitol final on s"anomenen les

conclusions més importants de la tesi.En la seccid dels annexes hi ha varis materials i documents,

1 Degut a la gran preséncia de dones en el camp de |a salut utilitzarem les com a genéric i farem servir
aquesta forma en la totalitat del text.
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Estructura de la tesi

algun d’ells documents oficials necessaris per a la realitzacié del projecte d’investigacié
(acreditacions de Comites d’Etica) i d’altres que s’han elaborat per I'autora de la tesi: models de
consentiment informat, guions d’entrevistes, taules complementaries dels articles, exemples
d’analisi amb el programari Atlas.ti i les comunicacions orals presentades a congressos durant la

tesi.

Articles publicats:

Article 1. Rota-Musoll, L., Subirana-Casacuberta, M., Oriol-Vila, E., Homs-Del Valle, M., Molina-
Robles, E., i Brigidi, S. (2020). The experience of donating and receiving a kidney: a
systematic review of qualitative studies. Journal of renal care, 46(3), 169-184.

https://doi.org/10.1111/jorc.12309

Article 2. Rota-Musoll, L., Brigidi, S., Molina-Robles, E., Oriol-Vila, E., Perez-Oller, L., i Subirana-
Casacuberta, M. (2021). An intersectional gender analysis in kidney transplantation:
women who donate a kidney. BMC  nephrology, 22(1), 1-10.
https://doi.org/10.1186/s12882-021-02262-9

Article 3. Rota-Musoll, L., Brigidi, S., Molina-Robles, E., Oriol-Vila, E., Homs-Del Valle, M.,
Subirana-Casacuberta, M. (2021). Sexo y género en la donacidn de rifidn: visiones desde
la consulta de trasplante renal. Enfermeria Nefroldgica, 24(4). [acceptat 20/10/21
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Figura 1: Trasplantament renal de viu. Relacié donant-receptor. Espanya 2019.
Figura 2: Evolucio de I'activitat de TRV a Espanya (1989-2020).

Figura 3: Trasplantament renal de donant viu. Evolucié per sexe dels donants. Espanya 2010-
2019.

Taula 1: Caracteristiques de les persones participants: receptors de ronyé.
Taula 2: Caracteristiques de les persones participants: donants de ronyd.
Taula 3: Caracteristiques de les persones participants: professionals de nefrologia.

Taula 4: Aspectes étics i metodologics per garantir la confidencialitat interna de la investigacié

en diades.

Taula 5: Resultats globals de la tesi.
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Introduccié

La insuficiencia renal cronica (IRC) avancada és l'alteracid estructural o funcional renal
expressada per la disminucio del filtrat glomerular (FG) per sota de 60ml/min/1,73m2 de forma
persistent durant 3 mesos. En funcio de la causa de la malaltia renal i els nivells sérics es classifica
en 5 estadis del | al V (Gorostidi et al., 2014). La malaltia pot progressar de forma irreversible
fins que la persona necessita un tractament de substitucio renal (TSR) que reemplaci la funcio
del ronyd. En cas d’optar per un tractament de substitucid renal, i no un tractament
conservador, les opcions sén la dialisi, hemodialisis (HD) o dialisis peritoneal (DP), i el
trasplantament de ronyé (TR), de donant viu (TRV) o de donant cadaver. La gran majoria de les
persones amb insuficieéncia renal cronica avangada sobreviuen en dialisi, sigui hemodialisi o
dialisi peritoneal, mentre esperen un TR (Saran et al., 2018). Es molt possible que les persones

amb IRC utilitzin més d’'una modalitat de tractament al llarg del seu procés de malaltia.

La poblacié amb malaltia renal cronica avangada que necessita un tractament de substitucié
renal (TSR) va en augment (Bikbov et al., 2020) i esta considerada un problema sanitari i de salut
publica per I'elevada prevalenca i cost sanitari. A nivell nacional, es calcula que un 10% de la

poblacié espanyola en pateix algun grau (Martinez-Castelao et al., 2014).

El TRV estalvia costos economics al Sistema de Salut. S’estima que al 2015 el cost del TSR (la
dialisis i el trasplantament renal) va consumir el 2,5-3% del pressupost del Sistema Nacional de
Saluti més del 4% d’atencio especialitzada (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,
2015). EI TR és el tractament amb menys impacte economic, és tres vegades més barat que la

dialisi (Arrieta, 2010).

El trasplantament renal és la millor opcid de tractament per les persones en I’etapa final de la
malaltia renal, ja que s’associa a una menor mortalitat i una major qualitat de vida que les altres
modalitats de tractament (Jay et al., 2016; Tonelli et al., 2011). A nivell nacional, les dades de
mortalitat indiquen diferéncies segons el tipus de TSR: la mortalitat de la persona que esta en
programa d’hemodialisi (HD) és del 14,8%, la que esta en dialisi peritoneal (DP) del 8,6 i la de la

persona trasplantada és del 2,4%, (Registro Espanyol de Enfermos Renales [REER], 2020).
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Introduccié

La literatura, des de fa decades, evidencia que I'abséncia de dialisi o el minim temps de dialisi
influencien de forma directe en una major supervivencia de l'injert (és a dir del ronyd
trasplantat) i de la persona malalta (Guirado et al., 2008; Matesanz et al., 2010; Meier-Kriesche
et al., 2000). Per aquesta rad, és preferible realitzar un trasplantament renal de forma
preventiva (pre-emptive), abans d’iniciar dialisis (Chadban et al., 2020), el qué s’anomena
trasplantament renal anticipat. El percentatge del TR anticipat que es realitza és molt variable
en els diferents paisos. A Espanya durant el 2019 només el 5,5% de les persones que requerien

TSR ho havien fet de forma anticipada, en canvi el 78,6% va iniciar HD i el 15,6% DP (REER, 2020).

El TR aporta més salut a les persones amb malaltia renal i produeix menys costos al sistema de
salut que la dialisi (Axelrod et al., 2018; Matesanz et al., 2017). No obstant aixo, el TR esta limitat
per la disponibilitat de ronyons. Hi ha un desequilibri entre el nimero de TR que es realitzen
anualmenti el nimero de persones que entren en llista d’espera per TR (Global Observatory on

Donation and Transplantation [GODT], 2021; REER, 2020).

A nivell global no existeix equitat en I'accés al trasplantament renal. Factors com les diferéncies
regionals entre els programes de trasplantament renal i factors étnics i socioecondmics
representen barreres modificables que generen desigualtats en I'accés al TR (Ismail et al., 2013;
Gillespie et al., 2014). A Espanya amb la creacid de les coordinacions hospitalaries i
autonomiques de trasplantament, la Organitzacid Catalana de Trasplantament (OCATT),
originada al 1984 pero que pren nom al 1994, i la Organitzacidon Nacional de Trasplantamentes
(ONT) creada al 1989, s’ha afrontat de manera més eficient que la resta de paisos |’escassetat

d’organs (Matesanz, 2008), sobretot a través del TR de cadaver.

Tot i que existeixen moltes variacions en I'activitat de donacid de viu per regions, durant el 2019
el 37% dels trasplantaments renals a nivell mundial van ser de donant viu (GODT, 2021). EI TRV
ajuda a mitigar el problema d’escassetat d’organs que hi ha en molts paisos (Matas i Delmonico,
2012). Pero el més destacable d’aquesta modalitat de tractament és que és la millor opcié
terapeutica ja que aconsegueix resultats en salut i en qualitat de vida més bons per a les
persones receptores de ronyé (Jay et al.,, 2016; Kostro et al., 2016; REER, 2019; Tonelli et al.,

2011). Les dades de salut de les persones trasplantades de donant viu indiquen que tant la

2 La majoria de dades que presentem en aquesta tesi, per contextualitzar el tema del TRV, sén dades del
2019. Les dades del 2020 no ens ajuden a entendre el fenomen ja que |’epidéemia de la Covid-19 va fer
frenar I'activitat i 'evolucié d’aquest tractament.
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persona receptora com l'injert tenen millor supervivéncia que les persones trasplantades de
donant cadaver (Collaborative Transplant Study, 2019). El TRV comporta realitzar una cirurgia a
una persona sana, la persona donant. La donacié de ronyd és un procediment segur, tot i que hi
ha riscos en el procés perioperatori (Lentine et al., 2019) i els estudis han demostrat que les
persones donants tenen un risc cardiovascular i de malaltia renal a llarg termini lleugerament

superior a la poblacié sana (Grams et al., 2016; Mjoen et al., 2014; Muzaale et al., 2014;).

En la majoria dels paisos on es realitza, la donacié de viu és una donacio dirigida, és a dir, la
persona donant de viu dona un ronyd per una persona receptora en concret. No tothom té a
prop una persona disposada a donar un ronyé o la té pero existeixen problemes
d’incompatibilitat entre ells, sensibilitzacid, etc. En aquests casos es pot recérrer a la donacié

indirecte: la donacié creuada o la donacio altruista.

La donacié creuada, suggerida per Rapaport al 1986 (Wallis et al., 2011), actua de la manera
seglient: en els casos en qué una persona amb malaltia renal no pot rebre un ronyé d’una
persona donant, pot intercanviar la persona donant amb una altre parella, de manera que, les
persones malaltes reben un ronyé compatible i les persones donants se’ls respecte el desig de
donacid. Des del primer TR creuat a Corea del Sud al 1991 (Kim et al., 2007) i 9 anys després a
EEUU (Montgomery et al., 2005) i Europa (De Klerk et al., 2005), aquest model d’intercanvi ha
anat evolucionant permetent entrar noves parelles que es beneficien mutuament i ampliant
I'intercanvi entre paisos. A Espanya aquest tipus de donacié esta emmarcada en el Programa
Nacional de Donacié Creuada (Organizacion Nacional de Trasplantes [ONT], 2015) creat el 2009

i gairebé va suposar el 10% del total de TRV del 2019 (ONT, 2019).

La persona donant de ronyd de viu altruista i no dirigida és una persona que decideix donar un
ronyd a qualsevol persona que ho necessiti (Henderson et al., 2003). Pot donar un ronyd a una
persona que esta en llista d’espera per un TR o iniciar una cadena de trasplantaments (parelles
de persona donant i receptora incompatibles). Alguns paisos com Holanda, Corea, Estats Units,
Australia, entre altres, evidencien que la incorporacié d’aquests tipus de donants als seus
programes de TRV ha augmentat les taxes de TR de viu (Lee et al., 2009; Roodnat et al., 2010).
Espanya, a diferéncia de paisos veins com Holanda o Regne Unit, hi ha hagut una taxa molt baixa
en aquest tipus de donacid de viu. Des de 2010, quan es va iniciar el Programa de Donacid
Altruista, es va registrar la taxa més alta al 2015 amb un 1% del total de donants vius (Martinez

et al., 2019). Si ens fixem en el tipus de relacié entre la persona donant i la receptora podrem
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veure que la majoria es realitza entre parelles (32%), de pares/mares a fills/filles (25%) i entre

germans (24%) (veure Figura 1).
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Figura 1: Trasplantament renal de viu. Relacié donant-receptor. Espanya 2019. Extret de Organizacion

Nacional de Trasplantes. http://www.ont.es/infesp/Memorias/Forms/Allltems.aspx

1.1.5 El Trasplantament renal de viu a Catalunya

Els primers trasplantaments a Espanya procedien de donant viu. No obstant aix0, I'estudi del
sistema HLA i el desenvolupament dels farmacs immunosupressors van permetre la utilitzacié
d’organs de donant cadaver, primer en estat de mort encefalicai després de donants en asistolia
o aturada cardiaca. A nivell nacional es va crear un programa de donacid i trasplantament
d’organs molt efica¢ que va fer que a Espanya no es generalitzés el TRV fins a principis del segle

XX (Matesanz et al., 2011), tot i que I'activitat del TRV a nivell mundial ja estava instaurada.

Segons Matesanz (2008) des del 1992 Espanya ocupa el primer lloc en donacid d’organs i de la
majoria de trasplantament d’organs solids. Aixo és degut a I’éxit del model organitzatiu de
donacid i trasplantament, conegut com a “Modelo Espafiol de Trasplantes”, que s’ha estés a
nivell internacional pels bons resultats en donacié de cadaver. Aquests bons resultats i el
respecte per realitzar una nefrectomia a una persona sana (Alvarez et al., 2005), podrien ser la

causa de la poca activitat del TRV durant décades a Espanya (Valentin, 2017) (veure Figura 2).
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Figura 2: Evolucié de I'activitat de TRV a Espanya (1989-2020). Extret de “Actividad de Donacidn y
Trasplante, Espaiia 2019”7, Organitzacién Nacional de Trasplantamentes.

http://www.ont.es/infesp/Memorias/Forms/Allltems.aspx

L'increment més important de I'activitat de TRV es va registrar entre el periode de 2008-2014,
arribant a xifres superiors als 400 trasplantaments anuals de donant viu en nimeros absoluts
(veure Figura 2). Tanmateix, a partir d’aquest any la taxa de donacié de ronyo de viu va anar
disminuint progressivament. El 2019 es produeix una recuperacié que iguala la taxa de dos anys
anteriors, tot i que queda drasticament afectada al 2020 amb la epidémia de la Covid-193. Els
motius del descens progressiu en el TRV esmentat anteriorment no tenen una explicacié Unica i
del tot clara. L’analisi d’aquest esta recollit a I’Accid n233 del Plan Estratégico Nacional en
Donacién y Trasplante de Organos 2018-2022, que s’estd desenvolupant actualment (ONT,

2018).

Analitzant més detingudament les dades, podem veure que la taxa global de TRV a Espanya és
de 7,12 pmp, tot i que hi ha variacions importants entre Comunitats Autonomes, sent Catalunya
la que desenvolupa més activitat, amb una taxa del 17,21 pmp (REER, 2019). Actualment hi ha
més de 30 equips de trasplantament a Espanya que realitzen aquesta modalitat de donant viu i
que han aconseguit que el 9,7% dels TR a nivell nacional siguin de donant viu. A Catalunya el TRV

suposa el 15% del total de TR (REER, 2019). Tot i que les persones amb malaltia renal que s’han

3 A Catalunya baixa un 23% l'activitat de trasplantament d’drgans durant el 2020 a causa de la Covid-19
Font: OCATT organitzacio catalana de trasplantaments.
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trasplantat no han deixar d’augmentar en les tltimes dues décades, no equilibra la demanda de

persones que estan en llista d’espera per un trasplantament de ronyo (REER, 2019).

El debat etic sobre la donacié de ronyd de viu ha estat present durant la historia dels
trasplantaments renals i diversos organismes publics s’han pronunciat sobre temes com la
seguretat, el consentiment, la comercialitzacid, entre altres (Abecassis et al., 2000; Council of
Europe, 2001). A I'inici, la donacié de viu estava permesa entre familiars amb vincles biologics.
Amb els anys d’experiéncia, els bons resultats i I'escassetat d’organs es va obrir la possibilitat de
la donacié no relacionada biologicament (Council of Europe, 2008). Els valors implicits
d’aquestes recomanacions han d’estar presents en qualsevol programa de donacid d’organs i
teixits: seguretat, informacié, motivacié solidaria, abséncia de coaccid, abséncia de lucre i

consentiment lliure, voluntari i expressat (Casares et al., 2010).

L’enfocament étic de la practica del TRV esta fortament influida pel valor social de la donacié
altruista (Observatori de Bioetica i Dret, 2011), habitualment reforcada per campanyes
publicitaries que utilitzaven valors morals per atraure donants (Hansen et al., 2018). La donacié
de ronyd vista com a un regal ha estat present en les campanyes de donacié d’organs i en els
discursos professionals des de l'inici de la historia dels trasplantaments. Tanmateix, hi ha
perspectives que descriuen que els regals no sén incondicionals i comporten tensions i un retorn
per part del destinatari. Des de I'antropologia econdmica Marcel Mauss (2009) en el seu Ensayo
sobre el don explicita que el donar condueix a una accié reciproca que al-ludeix a un fluxe de
prestacions i contraprestacions involucrades en una cadena d’intercanvis socials. Els primers en
parlar del regal de la vida i la tirania del regal (gift of life and tyranny of the gift) va ser Fox et al.
(1992) i més tard Scheper-Hughes (2007) va exposar la complexitat del segon concepte (la tirania
del regal) referint-se a la pressid que pot patir la persona donant o I'angoixa de la persona
receptora per no poder correspondre de manera adequada al regal rebut. En aquest sentit,
I'estudi d’'Ummell i Archille (2016), en el marc de la teoria de Mauss (2009) (donar, rebre i
retornar), assenyalaven que el destinatari es veia en la obligacié de retornar sobretot quan la
persona donant no formava part de la seva xarxa de relacions familiars i emocionals més intimes.
En la donacid de viu aquests aspectes culturals poden quedar minimitzats per la construccid
social de la donacié com un acte altruista, en certa forma entés com a un acte unilateral. Per

resoldre aquesta complexitat de la donacid, Zeiler (2014) proposa pensar el trasplantament
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d’organs com a intercanvi compartit, on no es posi emfasi en els limits d’'un mateix, si no en el

lloc que hi ha entre un mateix i I’altre, en aquest cas entre la persona donat i la receptora.

En la dltima década, degut a la disminucid de la donacié de ronyd de viu a molts paisos, s’"han
dissenyat i implementat varis programes i estratégies per incentivar el TRV i augmentar les taxes
de donacid de viu, per exemple a través de programes educatius orientats a la persona receptora

i la seva xarxa social (Barnieh et al., 2017; Ismail et al., 2014).

Els donants s’enfronten a barreres logistiques i financeres. Costos de desplagaments a la Unitat
de Trasplantament, allotjament per realitzar proves o la cirurgia i salaris perduts, sén alguns dels
des-incentius per a la donacié de ronyo (Jacobs et al., 2015; Przech et al., 2018)). Molts paisos
han iniciat campanyes de reemborsament d’aquests costos per compensar les despeses
economiques que generen els programes de trasplantament de ronyd (Sickand et al., 2009). En
Siddique et al. (2020) s’han estudiat diversos i heterogenis programes de reemborsament de
varis paisos que poden ajudar a augmentar la donacié de viu. Tot i aix0, hi ha pocs estudis que
determinin que aquestes politiques tinguin un impacte positiu en I'augment de la donacié de
ronyd. Als EEUU alguns estudis apunten que no l'augmenten (Chatterjee et al., 2015;
Venkataramani et al., 2012;). En tot cas, aquests programes de reemborsament son més efectius
en paisos amb un nivell economic més baix (Siddique et al., 2020). Tot aix0, s’emmarca en un
context etic on s’ha debatut sobre si les persones donants de ronyd han de ser compensades.
Motivacions economiques excessives poden fomentar el mercat d’organs, la comercialitzacié
del cos huma i la possible explotacié de les persones més empobrides (Roth, 2007; Titmuss,
2018). Aquestes practiques son clarament rebutjades pels investigadors i investigadores (Tong
etal., 2014; Delmonico et al., 2015) i pels organismes oficials de trasplantament (Salomon et al.,

2015).

La presa de decisid en el TRV té molt a veure amb la informacid i la comunicacié entre les
professionals de nefrologia i la persona amb malaltia renal. No indicar el TRV com a opcid
terapeutica per la malaltia renal cronica avangada és una limitacié important per I'autonomia i
la salut de la persona amb IRC (Valentin et al., 2009). De fet, les professionals de nefrologia,

metges i infermeres principalment, son una font important d’informacié sobre la IRC i els
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diferents TSR des dels inicis de la malaltia (Bonilla, 2014; Moore et al., 2015). Es en les consultes
anomenades ERCA (Enfermedad Renal Crénica Avanzada) (Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, 2015) on informen i ajuden a les persones amb malaltia renal a prendre la
decisié de quina és la opciod terapéutica més adequada a les seves necessitats, sigui el tractament
conservador o el tractament substitutiu renal. El suport de I’equip multidisciplinar és important:
pel procés d’ajuda a la decisid; per la promocié del TR de viu (Tratchman et al., 2010); per
acompanyar en les experiéncies i els comportaments de les persones donants i receptores
durant el procés de TR (Santos et al., 2015); per ajudar en els canvis que comporta el TR ( Duran
et al., 2014); i per la prevencié de les complicacions (Chong et al. 2016). Segons el model
infermer de Callista Roy les infermeres poden ajudar a facilitar I’adaptacié de la persona malalta

a I’entorn (Marriner i Raile, 2011).

En algunes ocasions les persones no reben la informacié adequada sobre les possibles opcions
de tractament abans d’iniciar-lo (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2015). En
una enquesta realitzada per la Federacié d’Associacions per la Lluita Contra les Malalties Renals
(Alcer) a 330 persones en TSR, es va constatar que el 20% d’elles els hi havia faltat informacid i
temps en la presa de decisid previ a I'inici del tractament. En altres ocasions, es discuteix si les
professionals de nefrologia plantegen amb la conviccié suficient la opcié terapeutica més
favorable, el TRV anticipat (Casares, 2010). Una revisid sistematica va aportar que una
comprensid més completa de les actituds cap a la donacié de ronyé de viu del public en general,
les persones malaltes i les professionals sanitaries era important per orientar els programes per

fomentar et TRV (Tong et al., 2013).

Les persones amb insuficiencia renal cronica candidates a TR, normalment sén derivades a
través dels Serveis de Nefrologia dels seus centres sanitaris de referéncia a les Unitats de

Trasplantament Renal (UTR) per valorar la possibilitat d’un TRV.

El procés d’avaluacié requereix un seguit de proves fisiques i diagnostiques, algunes d’elles ja
realitzades en els seus centres de nefrologia. Les més complexes es realitzen en el centre
trasplantador. Alla mateix, també, es visitara i es realitzara les proves la persona donant
candidata. A part de les proves fisiques, cal fer una valoracié psicosocial als candidats/es a
trasplantament renal per tal d’identificar arees que requereixin suport abans o després del
trasplantament (Kinori et al., 2015). Els trastorns psicologics lleus poden ser habituals en les

persones amb malaltia cronica, doncs es recomana intervencio i suport psicologic durant tot el
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procés de TR (Chadban et al. ,2020). Les persones donants de ronyd també hauran de realitzar
una valoracio psicosocial on s’explorin els motius de la donacié i el procés de presa de decisid,
entre d’altres, i firmar el consentiment informat (Casares, 2010). L’avaluacié per a ser candidat
o candidata a un trasplantament renal pot trigar de setmanes a mesos. Per tant, les guies
cliniques recomanen remetre els candidats/es a trasplantament renal entre 6 i 12 mesos abans
de la data prevista d’entrada en programa de dialisi per facilitar la identificacio i treball amb les
possibles persones donants de ronyd (Chadban et al., 2020). De la mateixa manera, aquest
temps ajudara a planificar, si és possible, un trasplantament anticipat, i no haver d’entrar en

programa de dialisi.

La persona donant ha de ser major d’edat, amb un adequat estat de salut fisic i mental i haura
d’haver estat informada adequadament del procés de donacié de ronyd i haver donat el seu
consentiment de forma expressa, lliure, conscient i per escrit davant I’autoritat publica (Boletin
Oficial del Estado, 1976). Un equip multidisciplinari format per membres de I'equip de
nefrologia, cirurgia, infermeria i psicologia visita la parella de donant-receptora. L'equip de
trasplantament amb tots els informes fisics, psicologics, d’histocompatibilitat i els
consentiments firmats es reuneix per discutir sobre la idoneitat del candidat a D i de la persona
receptora. La persona donant expressara el seu consentiment de forma lliure i conscient davant
el jutge del Registre Civil i finalment es programara la cirurgia. Després del TR la persona
receptora haura de prendre’s medicacid immunosupressora per evitar la complicacié més
temuda del TR, el rebuig del ronyd. Sén farmacs de toxicitat especifica que provoquen
problemes d’adheréncia a aquest tractament. Es per aixd que el seguiment del malalt renal ha
de ser molt proper i seguit al post trasplantament immediat i es recomana que sigui, alhora,
amb coordinacié amb les professionals d’atencié primaria (Rodriguez et al., 2021). La persona
donant no necessita un seguiment medic tant continuat ja que estem parlant d’una persona
sana que post intervencid quirudrgica recuperara la seva salut fisica i no es prendra cap medicacio
pel fet d’haver donat un ronyé. Tot i aix0, a partir de llavors es visitara periodicament per valorar
i controlar el seu estat de salut fisica i mental. Les consultes de seguiment post donacié han de
garantir la comunicacié entre les professionals sanitaries i les persones donants (Agerskov et al.,
2018) per tal de tenir en compte les expectatives (Gill et al. 2012) i les necessitats d’atencié de

les persones donants de ronyd (Manera et al. 2017).
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La persona que opta per el TRV viura canvis fisiologics i psicosocials importants durant tot el
procés: iniciara una fase de presa de decisions individuals i familiars, de cerca d’'un donant
compatible, de proves d’idoneitat i la programacié de la intervencio quirdrgica. Post-cirurgia hi
haura un periode de recuperacio i adaptacié a la nova realitat per la persona que ha donatiila
qgue ha rebut el ronyd. A través del coneixement de la vivéncia de la persona que passa per
aquestes etapes, vistes com a transicions (Meleis et al., 2000), les infermeres poden ajudar a
facilitar que aquesta transicid pel TRV es desenvolupi de manera saludable. Una investigacio
(Guerrero et al., 2013) afirma que el significat de la MRC canvia segons |'etapa en que es trobi
la persona. Altres estudis (Boaz i Morgan, 2014; Schipper et al., 2014) afirmen que I’experiéncia
de la persona que passa pel TR esta associada a un ventall d’emocions negatives i positives
destacant la culpa, I'agraiment i la por. De Pasquale et al. (2014) conclouen que el procés de
trasplantament renal pot suposar un risc potencial per I'equilibri psicologic de la persona
malalta. Post trasplantament les persones receptores que tenen una visio positiva en I'equip

sanitari i en I'afrontament de la malaltia presenten millor qualitat de vida (Kamran, 2014).

La relacid entre la percepcié que té la persona amb malaltia renal i els resultats en salut
emocional s’ha estudiat des de la psicologia. Un recent estudi espanyol en persones amb
malaltia renal avancada (Lacomba-Trejo et al., 2021) relacionava la percepcié d’amenaca de la
malaltia amb la simptomatologia ansiosa i la depressid, especialment en dones. D’altres,
realitzats en persones en programa d’hemaodialisi relacionaven la percepcid de la malaltia amb
la qualitat de vida (Griva et al., 2009), la depressid (Chilcot et al., 2013) i la mortalitat (Parfeni et
al., 2013). En aquest sentit, Rees et al (2018) asseguren que les repercussions emocionalsien la
qualitat de vida poden ser degudes a com és percebuda o s’entén la malaltia. Val a dir, que la
percepcidé de la malaltia és diferent segons el tipus de tractament substitutiu renal. Griva et al.
(2009) van aportar que les persones trasplantades de ronyd creien menys que la seva condicié
era cronica, presentaven menys simptomes i percebien més control i menys interrupcions

degudes a la seva malaltia i/o tractament, que les persones sotmeses a dialisi.

Prendre la decisid del TRV com a opcid de tractament suposa acceptar un ronyé d’una persona
donant. La preocupacio per la salut d’aquestai la por per si la relacié canvia entre elles pot portar
alareticencia inicial de les persones receptores per acceptar I’oferiment del ronyé (De Groot et
al.,, 2012; Ummel i Achille 2016) i fins i tot, pot portar a rebutjar-lo (Gordon, 2001). Habitualment

la decisié de donar un ronyo prové de I'oferiment de la persona que vol donar (McGrath et al.,
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2012). Els motius com ara la preocupacio per la salut de la persona receptora i la voluntat de
millorar la seva qualitat de vida, les complicacions o inclds la mort han estat aportats en varis
estudis (Andersen et al. 2005; Farahani et al. 2016; McGrath et al. 2012; Meyer et al. 2017;
Ummel et al. 2016;). Factors personals, com son I'amor i la responsabilitat cap a un familiar
malalt, i factors espirituals també s’han destacat com a motius importants per a la donacié de
ronyd (Farahani et al., 2016). Habitualment la donacio es realitza dins la familia. En un metanalisi
es mostra que quan més intima és la relacid entre les persones, més tendéncia hi ha a la donacié
(Ummel et al. 2011). Tanmateix, el desig de donar un ronyé esta fortament entrellagat en una
xarxa de dinamiques familiars complexes (Heineman, 2014) i pot ser motiu de tensions familiars
(Meyer et al., 2017), etc. En la donacid intrafamiliar nocions d’obligacié mutua adopten una

forma concreta en els rols familiars (Schicktanz et al., 2010).

Segons Franklin i Crombie (2003) el trasplantament de ronyd de donant viu crea una relacié
particular entre la persona donant i receptora, caracteritzada per un suport emocional mutu,
que és util per fer front a aquesta situacid excepcional. Hi ha una série de beneficis associats al
trasplantament pels donants i els receptors com ara la qualitat de vida, la satisfaccid i el benestar
(Clemens et al., 2006; Klop et al., 2018; Landreneau et al. 2010). Tot i que, en general, les
persones donants tenen resultats psicosocials iguals o millors després de la donacié (Lentine et
al., 2019), poden haver de suportar alguna carrega financera (despeses economiques no
cobertes i salaris perduts) (Jacobs et al., 2015; Przech et al., 2018) i dificultat per organitzar la
seva vida durant el periode d’avaluacié (Hanson et al., 2017). Aixi com també, problemes
psicosocials, de seguiment medic, sentiments d’endeutament i conflicte familiar (De Pasquale

et al. 2019; Kisch et al. 2018; Ralph et al. 2017; Ruck et al. 2018; Waterman et al. 2006).

L'experiéncia de la donacié renal en les persones donants ha estat de gran interes per la
investigacio qualitativa i s’han fet varies revisions sobre les motivacions dels donants, les seves
expectatives i les conseqiéencies de la donacié (Clarke et al. 2006; Kisch et al. 2018; Tong et al.

2012).

Per altre banda, I'experiéncia de la persona receptora en el trasplantament renal de viu ha rebut
menys atencié en la literatura. En un qualitative metasummary (Ummel et al. 2011) es va trobar
tan sols un estudi on es reportaven les experiencies de les receptores. En la revisié de Hanson
et al. (2015) sobre la decisié de les persones destinataries per trasplantar-se de viu ja hi ha més
presencia d’experiéncies de malalts renals i en la de Ralph et al. (2017) s’aborda el tema de la

relacié entre la persona donant i la receptora en el context de la donacié renal.
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En aquest apartat volem descriure algunes de les diferéncies de sexe i de génere, com a
constructe social, en la malaltia renal i sobretot en el trasplantament renal de donant viu. Enla
literatura cientifica els termes sexe i génere s’han confés i tractat com a sinonims (Cantero,
2009), també en els estudis especifics de donacié i trasplantament renal (Laprise et al., 2019).
En el cas dels estudis espanyols sobre nefrologia, habitualment es mostren diferéncies de sexe
en el TRV i no tant des de la construccid social del génere. En el diagnostic, en 'elaboracié de
dades i les seves interpretacions, és necessari incloure les categories sexe i génere en les
investigacions per comprendre com aquestes categories afecten a la salut dels homes i les dones
i poden orientar la practica i I'abordatge assistencial (Arenas et al., 2018; Mauvais-Jarvis et al.,

2020; Valls-Llobet, 2009).

La malaltia renal que precisa un tractament substitutiu renal té una incidencia més alta en
homes (REER, 2019): a nivell global el 62% de persones que estan en TSR sdn homes i el 32% sén
dones. A més d’aix0, s’ha constatat que la taxa de progressid de la malaltia renal és més rapida
en homes que en dones (Carrero et al. 2018; Brar i Markell, 2019). Cal destacar que,
probablement les hormones sexuals hi tenen a veure en aquesta velocitat diferenciada en la

perdua de la funcié renal (Covella et al., 2019).

Si ens fixem en el trasplantament renal cadaver, les dones tenen menys probabilitats que els
homes de rebre un ronyd de donant cadaver, degut al nivell més alt d’anticossos pre formats

(Carrero et al., 2018).

Pel qué fa al TR de viu, la disparitat entre sexes és molt clara: les dones donen més que no pas
reben ronyons de donant viu (Brar i Markell, 2019). Les dades mundials descriuen que 6 de cada
10 donants de ronyd sén dones (Dominguez-Gil i Matesanz, 2016). Espanya també confirma
aquestes dades, al 2019 hi van haver 217 dones i 118 homes donants de ronyd. Aquesta

proporcié s’ha mantingut constant al llarg de I’Ultima decada (veure Figura 3)
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Figura 3: Trasplantament renal de donant viu. Evolucio per sexe dels donants. Espanya 2010-2019. Extret
de “Actividad de Donacidn y Trasplante, Espafia 2019”, Organitzacion Nacional de Trasplantamentes.

http://www.ont.es/infesp/Memorias/Forms/Allltems.aspx

Habitualment, s’ha explicat aquesta tendéencia en termes epidemioldgics que constaten que els
homes tenen més incidéncia de malaltia renal amb necessitat d’un tractament substitutiu renal
(Carrero et al. 2018; Brar i Markell, 2019), i també pels presentar major percentatge
d’hipertencié i cardiopaties isquemiques que els fan descartar com a possibles donants (Puoti
et al., 2016). Tot i aixi, existeixen diferéncies de genere evidenciades de fa décades (vegeu

apartat seglient 1.3.2).

1.3.2 Diferéncies de génere

Les diferéncies de genere en la malaltia renal existeixen a tot el context mundial. Sén disparitats
gue no tenen a veure amb necessitats mediques (Melk et al., 2019; Observatori de Bioeética i
Dret, 2011). Respecte la malaltia renal un estudi america fa uns anys ja alertava que les dones
tenien més probabilitats d’iniciar el tractament de dialisis més tard que els homes (Streja et al.
2013) i aix0 afectava a la seva mortalitat pre dialisi (Nitsch et al. 2013). En el context europeu un
estudi suec conclou que les dones tenien menys probabilitat de ser derivades a una nefrologa
(Gasparini et al., 2016) , tot i complir els criteris KDIGO (Gorostidi et al., 2014) que determinen
en quin moment una persona s’ha de visitar al servei de nefrologia. A Australia, les dones de
més edat van optar, en més ocasions que els homes, pel tractament conservador i no per la
dialisi (Sparke et al., 2013). Aixo podria ser degut a que hi ha més dones grans que viuen soles i

sense cuidadors (Mauvais Jarvis et al., 2020).
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Un cop iniciat el TSR, les dones tenen més probabilitats d’iniciar la dialisi amb un catéter vends
i no una fistula arteriovenosa (FAVI) (Markell et al., 2018), considerada I’accés vascular optim
per la dialisi, tot i que la Guia espanyola especialitzada d’accessos vasculars afirma que el sexe

femeni no esta relacionat amb un mal pronostic de la FAVI (Ibeas et al., 2017).

Pel que fa al TR, un estudi d’EEUU constata que les dones van parlar menys que els homes amb
les professionals sanitaries sobre el TR com a opcid terapeutica (Salter et al., 2014). | en alguns
casos, les dones apareixen menys en les llistes d’espera de TR de donant cadaver o s’hi inclouen
més tard (Couchoud et al.,, 2012; Monson et al., 2015). S’ha observat que no sempre les

professionals son conscients d’aquestes desigualtats en el TR (Lipford et al., 2018).

Pel que fa al TRV, Sén les dones les que donen en més freqiiencia. A Catalunya, el 2019, el 63,6%
de les persones donants van ser dones, en canvi, només el 32,6% d’elles van rebre un ronyé
(Organitzacio catalana de trasplantaments, 2020). La donacié de ronyd té genere. Alguns estudis
especifiquen que sén majoritariament les mares i seguidament les esposes que donen un ronyé
(Godara i Jeswani, 2019). En la literatura s’evidencia que la desigualtat de génere en el
trasplantament afavoreix els homes mentre que exposa les dones a donar o, fins i tot, a vendre
els seus ronyons (Scheper-Hughes, 2007; Simmons et al. 1987). No hi ha evidéncia concloent de
quines son les raons per les quals les dones donen més i reben menys ronyons (Piccoli et al.
2018). Alguns estudis que han analitzat els motius d’aquesta disparitat mostren que els factors
socioecondmics juguen un paper important. La donacid de ronyé comporta perdues
econdmiques a diversos nivells segons les condicions de cada pais (Hanson et al. 2017; McGrath
i Holewa, 2012). Per aquest motiu, alguns estudis han aportat que diferent nivell d’'ingressos i
de la situacid d’ocupacié entre homes i dones poden influir en aquesta disparitat (Piccoli et al.
2018), en detriment de les dones (Garg et al., 2001). Altres (Oienn et al. 2005; Rasmussen et al.
2016) destaquen que les dones poden ser conduides a la donacié degut als discursos ideologics
gue consideren els homes els principals proveidors de recursos materials dins la familia. En el
context social on es desenvolupen aquestes investigacions, el sistema de génere, com a
estructurador de les societats basat en relacions de privilegi i poder, evoca a un accés desigual
als recursos economics, socials i simbolics (Scott, 2015). En conseqliéncia, I'ambit de I'atencid a
les persones i la cura esta altament feminitzat (Esteban, 2017). Sota aquest marc de referéencia,
hi ha estudis de I'ambit de les ciéncies socials que aporten una explicacié alternativa a
I"altruisme, que durant anys ha set la base per a la donacié d’organs, i evidencien que la donacié
renal de les dones pot explicar-se com a forma de reproduccio social (Crowley-Matoka i Hamdy,
2016), o fruit de pressions socials (dependéncia economica i carregues assistencials) (Scheper-

Hughes, 2007; Shaw, 2014, 2019).
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Hi ha varies arees que actualment son preocupacions etiques en I'ambit de la nefrologia (Martin
et al., 2020). Per ara, no sembla que s’inclogui en les agendes del Grup de Treball sobre
Problemes Etics en Nefrologia (creat per les societats oficials de nefrologia mundials) treballar
per aprofundir en les motivacions dels homes i les dones a donar un ronyd, des de la perspectiva

de genere.

En els apartats anteriors s’ha exposat que el trasplantament renal de viu realitzat de forma
anticipada a la dialisi, és la opcié optima per a les persones amb malaltia renal cronica que
necessiten un tractament substitutiu renal. Tanmateix, a Catalunya aquesta modalitat de TR no
ha significat un percentatge molt elevat respecte el total de TR, i és molt inferior si el comparem
amb les taxes mundials. A lavegada, veiem que en els Ultims anys el TRV ha patit una disminucié

progressiva.

Després de la revisié exploratoria de la literatura per emmarcar el TRV podem veure, també,
qgue el fenomen del TRV és un procés que a part d'implicar a la persona receptora, involucra
molt directament a la persona donant i I'’equip de professionals de nefrologia que els atenen.
Per tant, entenem que I'estudi sobre aquest tema ha d’englobar aquestes tres unitats. Tal com
assenyalen les aportacions de Wiener i Dodd (1993), |a trajectoria de la malaltia no eslimitaala
persona que la pateix. Més aviat, hi influeix la organitzacio total, que esta formada per la
persona malalta, lafamiliailes professionals sanitaries que les atenen. Ens vam preguntar doncs,
gue en sabem d’aquest tipus de tractament optim (TRV realitzat de forma anticipada a la dialisi)
a Catalunya des de la perspectiva dels actors? Des de la visié de les persones que hi passen?
Com experimenten el procés de TRV les persones donants i les receptores? Quines sén les

percepcions de les professionals de nefrologia sobre aquest tractament?

La finalitat dltima d’aquesta tesi gira entorn la idea que, aprofundir en |’experiencia de passar
per un TRV per part de les persones protagonistes del procés ens aporta coneixement sobre les
seves necessitats en salut i ajuda a plantejar estudis d’intervencié posteriors que millorin
I’atencid i la cura d’aquestes persones, i fins i tot, augmentin aquest tipus d’opcié terapeutica.
El cert és que no vam trobar estudis qualitatius sobre el nostre context catala i nacional, per la
qual cosa ens va motivar a iniciar aquesta recerca. Alhora, també existia un interés personal per
la tesi: coneixer el tractament de substitucié renal més desconegut per la investigadora, i fer-
ho, a través de les veus de les protagonistes, utilitzant una metodologia que sempre I’havia atret,

i amb la qual es va formar.
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Objectius

La necessitat de comptar amb estudis nacionals que abordessin els temes exposats en la revisid
de I'evidencia (aportada en la introduccid) i els motius exposats en I'apartat de justificacio

fonamenten els objectius d’aquesta tesi.

L'objectiu de la tesi és explorar les vivéncies i experiéncies de les persones amb malaltia renal
candidates a trasplantament renal de viu, les persones donants i les professionals que les atenen

en tot el procés de trasplantament renal de viu.

Aquest objectiu general 'lhem explorat en quatre fases que responen als quatre objectius

especifics seglients:

OE1: Actualitzar I’'evidéencia cientifica d’estudis qualitatius que informen sobre les experiéncies

dels donants i els receptors de ronyd.

OE2: Coneixer el significat que atorguen les persones malaltes renals a la seva malaltia i al seu

tractament i detectar si existeixen canvis abans i després del TRV.

OE3: Aprofundir en I’experiéncia de les dones que donen un ronyd a un familiar i analitzar les
similituds i diferéncies entre dues categories de dones: les que tenen vincles biologics amb la

persona receptora i les que hi tenen vincles socioculturals.

OE4: Descobrir com influeix el sexe i el génere en la donacié de ronyé des de la perspectiva de

les persones professionals de nefrologia.
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Marc Metodologic

La investigacidé s’emmarca en el paradigma interpretatiu. En el seglient apartat exposarem els
suposits en relacié a les dimensions ontologica, epistemologica i metodologica del paradigma

que guia la nostra recerca.

El paradigma interpretatiu busca la comprensid i la reconstruccié de significats. Es centra en
donar veu a la persona i comprendre el fenomen des d’aquesta. Comprendre o entendre els
éssers humans exigeix escoltar les seves veus, les seves histories i les seves experiéncies (Espitia,
2000). Partim de la premissa que la realitat es construeix de manera subjectiva (Polit et al.,
2000). Aquest paradigma busca la comprensio i la interpretacié de la realitat des de la
perspectiva de les persones investigades, a les que entén com a subjectes reflexius i pensants
(Berenguera et al., 2014). Escoltar les narratives de les persones que passen per el procés de
trasplantament de viu ens dona la oportunitat de comprendre’l des de les perspectives dels
propis actors, tal com Kleinman (1988) recomanava a les professionals sanitaries d’incorporar
les narratives de les persones malaltes per entendre la malaltia des de la perspectiva dels seus

pacients.

Aquesta recerca utilitza una perspectiva fenomenologica que aposta per I’aproximacio intensiva
a un petit nombre de subjectes, als quals estudia de forma prolongada i amb el maxim de
profunditat (Vert i Lozares, 2016). Aquest enfocament interpretatiu fa possible captar els
significats i interpretacions que tenen les dones i els homes donants i receptors de ronyd, i les

professionals de nefrologia, sobre el procés de TRV, a través de les seves experiéncies i vivéncies.

El metode que utilitza la tesi és la fenomenologia hermeneutica de Heidegger. La fenomenologia
s’ha utilitzat habitualment com a enfocament d’investigacié qualitativa en recerca infermera. Es
un metode d’investigacié interpretatiu (hermeneutic) fundat en |'experiéncia viscuda. Per
Heidegger les experiéncies estan lligades indissolublement al context de les persones. Es el que

ell anomenava estar-en-el-mén (Lépez i Willis, 2004).

No hi ha una sola realitat i les interpretacions d’aquesta es refereixen en un moment, context i
lloc en concret. La interpretacid hermenéutica va més enlla de buscar categories purament
descriptives del mon percebut en les narratives de les participants, per buscar significats lligats
a les practiques de la vida diaria de les persones (Lépez i Willis, 2004). Es important destacar el
concepte de coconstitutionality (Koch, 1995) en el que Heidegger indica que els significats que
arriba I'investigador en la investigaciod interpretativa sén una barreja dels significats articulats
tant per la persona participant com per la investigadora. Per tant, no s’arriba a una verdadera

interpretacié d’una narracid, si no, que n’hi pot haver més d’una segons I’'enfocament de la
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recerca (Lopez i Willis, 2004). No es pot separar la persona del quée sap. Heidegger defensava
que era impossible desfer-se dels pressuposits i coneixements previs que han conduit a la
persona que investiga a pensar que un tema sigui digne d’investigar-se (Koch, 1995). En aquest
sentit, el coneixement personal de la investigadora principal de la tesi en I’ambit de la nefrologia
seria valuds i util per la recerca fenomenologica (Geanellos, 2000). De fet, segons Gadamer
(2006) les nocions preestablertes que pugui tenir la investigadora son necessaries per a

comengar a entendre.

Per altre banda, la tesi utilitza la interseccionalitat de génere com a perspectiva teorica i
metodologica per abordar els mecanismes de discriminacié. Ens sembla important analitzar el
TR de viu des d’una perspectiva interseccional de génere, ja que, tal com proposa la teoria
feminista (Collins, 2000; Moore, 1991), el fet d’incloure la categoria de genere, com a
construccié social, ens permet un nivell d’analisis més complert de les diferéncies i desigualtats
en salut entre homes i dones. També, ens interessa I’enfoc de la interseccionalitat que defineix
Hankivsky (2012): abordar la complexitat que envolta la produccid i el manteniment de les
desigualtats en salut. En el cas de la nostra investigacid, posem emfasi al fenomen social de la

donacid de ronyd en relacié a les expectatives i els comportaments associats als rols de genere.

La recerca s’ha dut a terme a les provincies de Barcelona i Girona amb persones amb
insuficiéncia renal cronica en espera d’un trasplantament renal de viu pre dialisi en una Unitat
de Trasplantament Renal de Catalunya (UTR), les persones donants de ronyd acceptades en el

procés d’avaluacié i les professionals de nefrologia que les atenen.

El treball de camp es va realitzar en dues fases. La primera, d’acord amb els objectius, va seguir
aparelles (diades) de donant i receptor durant tot el procés de TRV, a saber, des de que la donant
va ser acceptada en el procés d’avaluacié com a candidata a donant de ronyd, fins almenys 6
mesos després del trasplantament renal. Les diades van ser seleccionades a través de les UTR
de I"'Hospital Clinic, 'Hospital Germans Trias i Pujol i I'Hospital del Mar. Una professional de
nefrologia de cada UTR seleccionava les persones participants segons els criteris d’inclusio de
I’estudi. A la consulta o per via telefonica els explicava I'objectiu de la recerca i demanava el
consentiment oral per participar. Si accedien, es facilitaven les dades de contacte (nom

complert, teléfon i direccié postal) a la investigadora principal que es posava en contacte via
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telefonica amb les persones per tal d’explicar-los més detingudament els objectius i el
desenvolupament de la recerca, i també, per confirmar, o no, I'interés per participar-hi (veure

exemple de seleccio dels participants a I’Annex 1).

La segona fase del treball de camp es va dur a terme amb professionals de nefrologia de les 6
UTR de Catalunya: I'Hospital Clinic, I’'Hospital Germans Trias i Pujol, I'Hospital de Bellvitge,
I’Hospital del Mar, I'Hospital de la Vall d’'Hebron, la Fundacid Puigvert, i del servei de Nefrologia
de la Corporacié Sanitaria Parc Tauli. La investigadora principal va contactar directament amb
les professionals de nefrologia a través de correu electronic, explicant I'objectiu de la recerca i

demanant el consentiment per a participar-hi.

Es va utilitzar un mostreig per conveniéncia. L'estratégia de mostreig va ser intencionada i
flexible, buscant les persones més pertinents per respondre a les preguntes d’investigacié. A
I'inici de la recerca, descartant la possibilitat de la virtualitat, vam acotar la recerca a dues
provincies per facilitar I'accessibilitat i I'optimitzacié de temps de la investigadora principal.
L'objectiu del mostreig no va ser obtenir resultats de la investigacid que es poguessin
generalitzar, si no construir un coneixement profund sobre el fenomen del trasplantament renal
de viu a través de les persones protagonistes del procés: les persones donants, les receptores i

les professionals de nefrologia.
Els criteris d’inclusid van ser:

- Persones adultes diagnosticades d’IRC candidates a TRV (primer trasplantament) que es
visitaven a les UTR de I'Hospital Clinic, I’'Hospital Germans Trias i Pujol i I'Hospital del

Mar.

- Dones acceptades en el procés d’avaluacié per a ser candidates a donant renal a les

mateixes UTR.

- Professionals de nefrologia de les UTR o Unitats de Nefrologia de Catalunya que atenien
a persones donants i receptores candidates a TRV (metges/esses, infermers/res i

psicolegs/ogues).
Els criteris d’exclusid van ser:
- Persones diagnosticades d’IRC en espera de TR de viu que haguessin iniciat dialisis.

- Professionals de nefrologia que no atenien, en la seva practica assistencial habitual, a

persones candidates a TRV.

- Persones amb domicili postal fora de la provincia de Barcelona o Girona.
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Volem posar en relleu que aquesta tesi es centra en I'estudi profund d’una situacié medica molt
concreta dins la nefrologia: el trasplantament renal de viu que es realitza de forma anticipada a
la dialisi. Per fer-nos una idea de la grandaria de la poblacié d’estudi a Catalunya, tenint en
compte els criteris d’inclusié, ho il-lustrarem a través de les dades facilitades per I'OCATT
(I’Organitzacié Catalana de Trasplantaments). Per exemple, I'any 2018 es van realitzar 130
trasplantaments de donant viu; 124 van ser de ronyd; 67 van ser pre dialisi i primer
trasplantament; 19 es van realitzar a les 3 UTR on es feia I'estudi i van ser de donant de sexe
femeni. Encara que no sabem quantes d’aquestes persones trasplantades i les seves donants,
tenien la residéncia a la provincia de Barcelona i Girona, ens dona una idea for¢a clara de
I’activitat de TRV pre dialisi amb donant femeni a les 3 UTR col-laboradores. Tot i que veiem que
la poblacié d’estudi és reduida, pel nostre estudi no va ser necessari ampliar la seleccié de

participants a altres UTR, ja que es va arribar al punt de saturacié.

En I'estudi van participar 7 persones receptores, 10 persones donants i 13 professionals de
nefrologia. Per tant, les diades completes que s’han seguit en la tesi han estat 7. La desproporcio
entre les persones donants i receptores va ser degut al fet que tres persones receptores van
rebutjar participar en I'estudi: dues d’elles per desequilibris en la salut fisica i I'altre per

desinteres en |"estudi.

Les persones receptores participants (sis homes i una dona) tenien una mitjana d’edat de 57
anys, tres eren fills de la donant i quatre marits o parelles (veure caracteristiques a la Taula 1).
En total es van realitzar 17 entrevistes. El nimero d’entrevistes per cada participant varia segons
el moment del procés de TR en el qual es trobaven mentre va durar |'estudi. En dos dels casos
no es va poder explorar I'experiéncia post trasplantament a causa d’hospitalitzacié (R3) i

problemes personals (R7).
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Taula 1: Caracteristiques de les persones participants: receptors de ronyé.

Home 39 creuat fill 2 2
Home 73 directe marit 1 2
Dona 43 creuat filla 1 0
Home 41 directe fill 1 2
Home 74 creuat marit 1 2
Home 60 directe marit 1 1
Home 71 directe marit 1 0

Nota: PreTR significa pre trasplantament renal i PostTR significa post trasplantament renal.

Van participar deu dones donants, amb una mitjana d’edat de 61 anys, 6 eren esposes o parelles,
3 maresi 1 germana (veure caracteristiques a la Taula 2). En total es van realitzar 17 entrevistes.
Durant el transcurs del treball de camp tres dones no van poder realitzar I'entrevista post
donacid: una per carrega de cura a un familiar hospitalitzat (D6), una per problemes familiars
(D7) i una altre encara no s’havia realitzat la donacid (D10) al finalitzar I’estudi. A diferéncia de

les persones receptores, totes les donants van acceptar participar en I'estudi.
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Taula 2: Caracteristiques de les persones participants: donants de ronyé.

Ne
Participant (2:32) Relaciér:;z:z:zrzersona Sexergielztpc))?;sona d’Entrevistes
PreD | PostD

D1 71 Muller Home 1 1

D2 64 Muller Home 1 1

D3 74 Mare Dona 1 0

D4 66 Muller Home 1 1

D5 52 Muller Home 1 1

D6 57 Muller Home 1 0

D7 44 Muller Home 1 1

D8 58 Mare Home 1 1

D9 60 Mare Home 1 1

D10 70 Germana Dona 1 0

Nota: PreD significa pre donacid. PostD significa post donacio.

Pel qué fa a les professionals de nefrologia, es van entrevistar 8 dones i 4 homes (veure

caracteristiques a la Taula 3). Vuit eren nefrolegs/gues, quatre infermers/es i una psicologa. La

mitjana d’edat va ser 49 anys, tot i que, I’edat expressada en la Taula 3 es mostra per intervals,

per preservar al maxim I'anonimat. El total de professionals de nefrologia que es va contactar

van ser quinze, tanmateix dos d’ells no van entrar a I’estudi per no rebre’s resposta a la peticié

de sol-licitud per a participar.
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Taula 3: Caracteristiques de les persones participants: professionals de nefrologia.

Edat Experiéncia Mitja de Lloc de
Participant Sexe (Interval | Professio en TR Pentrevista | Pentrevista

anys) (Anys)
P1 Home 30-45 Infermer 2 Presencial Despatx
P2 Dona 30-45 Infermera 6 Presencial Despatx
P3 Dona 46-55 Nefrologa 19 Presencial Despatx
P4 Dona 46-55 Nefrologa 16 Presencial Domicili
P5 Dona 56-65 Infermera 5 Presencial Despatx
P6 Dona 30-45 Nefrologa 5 Presencial Despatx
P7 Home 30-45 Nefroleg 15 Online Despatx
P8 Home 56-65 Nefroleg 33 Online Despatx
P9 Dona 46-55 Nefrologa 17 Online Domicili
P10 Home 56-65 Nefroleg 42 Online Despatx
P11 Home 56-65 Nefroleg 27 Online Despatx
P12 Dona 46-55 Psicologa 18 Online Despatx
P13 Dona 46-55 Infermera 25 Online Domicili

Nota: El mitja de I'entrevista especifica si I'entrevista es va realitzar en format presencial o en format
virtual a través de la plataforma Zoom.

3.2.3 Obtencio de dades

Per tal de respondre als objectius de la investigacié, vam utilitzar les tecniques de la observacié

qualitativa i de I'entrevista en profunditat semiestructurada.

La tecnica de la observacié qualitativa, permet obtenir informacio per descriure I’entorn huma
i les activitats que en ell s’hi desenvolupen, per mitja del registre qualitatiu de lainformacié (Vert
i Lozares, 2016). A través d’aquesta técnica s’obté informacié de forma directe. Tanmateix,
aquesta informacié és la suma de la percepcid de la observacid i de la interpretacié de la persona
gue observa (Rodriguez, 1999). En el marc de la nostra investigacio, la observacié qualitativa es
va realitzar de forma no estructurada en els domicilis de les persones participantsien la consulta
de nefrologia. Per una banda, ens va permetre adquirir informacié de la quotidianitat dels
participants en el context doméstic i de la interaccid entre la persona receptora i la donant, el

els cassos que vivien al mateix domicili. Per altre, I'observacié en la consulta nefrologica va
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facilitar el ser testimoni de les narratives de la malaltia i dels conceptes, les informacions i les
maneres de relacionar-se que existeixen entre les persones donants i receptores i les
professionals de nefrologia, en la comunicacio clinica. La observacié qualitativa va permetre
saber més coses del context de la persona, tant si era en el domicili de la persona com en el
despatx de la professional. A causa de I'epidémia de la Covid-19 es van poder realitzar tan sols
8 hores d’observacié a la consulta nefrologica, al mateix temps, la observacié qualitativa va
qguedar afectada quan es van passar les entrevistes al format online. La informacié obtinguda es

va registrar en forma de notes de camp en un diari de camp reflexiu.

La técnica més important del treball de camp d’aquesta tesi ha estat I’entrevista en profunditat
semiestructurada. La informacié que obtenim de les entrevistes no és una informacié que prové
de forma directe si no que la obtenim a través d’una altre persona. Aquesta caracteristica de les
entrevistes, Flick (citat per Vert i Lozares, 2016) la defineix com a construccié de primer ordre, a
la interpretacié que fa la persona entrevistada sobre la realitat que percep, i com a construccié
de segon ordre, a la interpretacid sobre aquesta informacié que fa la persona que investiga a

partir de la pregunta d’investigacid, el marc teorici el que va sorgint de I’analisi de dades.

Per la obtencié de dades es va elaborar un guié d’entrevista preliminar en base als objectius de
la investigacio, la revisid de la literatura i les converses informals amb persones involucrades en
el procés de trasplantament de ronyd de viu: persones donants i receptores que ja havien passat
per el procés de TRV; i companys i companyes de nefrologia. Aquest guié es va perfeccionar en
dues proves pilot. Tanmateix, el guid es va modificar durant tot el procés de recerca, ja que, es
van anar concretant les gliestions centrals, a mesura que anaven emergint, de manera que,
permetien refinar i generar noves preguntes. Aquest guid es va aplicar de forma totalment
flexible, ja que, a cada entrevista se’n va alterar I'ordre i el contingut, eliminant preguntes i
formulant-ne de noves, depenent de com s’anava desenvolupant I’entrevista. Tot i aix0, el guio
ens va servir de guia i de reforg per no perdre de vista els ambits d’interés dels quals es volia

obtenir informacié (veure Annexos 2-4). .

Les entrevistes amb persones donants i receptores es van desenvolupar en els seus domicilis.
Aixo0, va facilitar que es produis un context de familiaritat i confianga, aconsellable per realitzar
entrevistes qualitatives (Vert i Lozares, 2016) on I’entrevista tingués una aparenca d’una
conversa informal, encara que no ho fos (Vallés, 2014). Les entrevistes es van realitzar per
separat i amb intimitat. Aquest fet, va ser ben acceptat per les diades del nostre estudi, i va
permetre i facilitar a cada component de la diada expressar les seves vivencies i punts de vista

sense influéncia de I'altre membre (Eisikovits i Koren, 2010). Les entrevistes a persones donants
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i receptores es va realitzar a prop en el temps, per poder copsar el mateix moment en el procés
de trasplantament. Pel queé fa a les entrevistes amb les professionals de nefrologia, aquestes es
van realitzar als llocs de treball de les participants, i en menys ocasions, en els seus domicilis (3).

Les entrevistes van ser registrades en audio.

Al finalitzar I’entrevista la investigadora va realitzar notes al seu diari de camp sobre: impressions
i sensacions de I'entrevistadora, informacié sobre la comunicacié no verbal de la persona
participant i informacid sobre I’escenari on s’havia desenvolupat I’entrevista. Aquestes notes
complementaven la informacio de I’entrevista i es van utilitzar posteriorment en I’analisi de les

dades.

El treball de camp es va iniciar el novembre del 2017 i va finalitzar el desembre de 2020. Va
constar de dues fases, la primera es va dur a terme amb les persones donants i receptores i la
segona amb les professionals de nefrologia. Durant la realitzacié de la tesi va apareixer
I’epidémia de la Covid-19 que va modificar, en més o menys grau, tant el context de la
investigacio com I’estratégia d’obtencid de dades. Pel qué fa al treball de camp amb les persones
donants i receptores, I’epidemia no va modificar la seleccié de les participants, ja que, la decisid
de no afegir més diades a I’estudi s’havia pres unes setmanes abans de I'inici de les restriccions
degut a la Covid-19. L’afectacid va ser en el seguiment d’una diada, amb la qual les entrevistes
post TR es van realitzar de forma virtual. Pel qué fa al context professional, I'afectacié va ser
major. D’entrada, es van anular les entrevistes que teniem programades amb professionals de
nefrologia (3), que més tard es van re-programar. La situacié de les UTR i de les Unitats de
Nefrologia va patir un gran impacte, ja que, es va disminuir, i fins i tot, aturar I'activitat de
trasplantament renal durant uns mesos, i es va produir un canvi en I’activitat assistencial de les
professionals, i en molts casos, la reconversid dels espais de nefrologia per atencié a persones
afectades de Covid-19*. Aquest fet, va suposar una parada d’uns 3 mesos en la segona fase del
treball de camp i un canvi posterior en la realitzacié de les entrevistes, passant de ser presencials

a ser virtuals (veure Taula 3: participants professionals).

El treball de camp va finalitzar al arribar a la saturacié de les dades, és a dir, en el moment en
qgue la informacid s’anava repetint i no aconseguiem informacié nova. Aixo, va ser possible per
la caracteristica ciclica de la metodologia qualitativa (Vallés, 2000) en la qual la fase d’obtencié

de dades i I'analitica transcorren simultaniament.

4 De marg a juny del 2020 Iactivitat de TR va decaure drasticament, sent un 60% inferior al mateix periode
de lI’any anterior. En la segona onada (juliol-novembre) es va restablir I'activitat i es va recuperar la caiguda
(un 22,9% menys que el 2019). Extret de Organitzacié Catalana de Trasplantaments (OCATT, 2020).
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Pel tractament de les dades qualitatives, obtingudes en aquesta recerca, i per la seva
interpretacié vam realitzar un analisis tematic (Braun i Clarke, 2006). Aquest va tenir un caracter
inductiu, de manera que I’analisi va anar sorgint de les dades (estratégia botom-up) i no va partir

d’un marc teoric prefixat.

Vam optar per un analisi interpretatiu amb la intencié d’elaborar marcs explicatius del fenomen
del trasplantament renal de viu pre dialisi (Calderdn i Fernandez de Sanmamed,, 2008). En
termes de Spencer (citat per Vert i Lozares, 2016), I’analisi utilitzat en aquesta tesi és d’enfoc
“substantiu”, ja que ens hem interessat per captar i interpretar el significat de les dades,

centrant-nos en el queé diu el text.

En primer lloc es va procedir a la familiaritzacié de les dades. Les primeres entrevistes es van
transcriure, tanmateix, al veure que en I'analisi no podiem prescindir de I'audio, ja que ens
proporcionava informacié util (expressié de sentiments, to de veu, etc.) vam decidir no
transcriure’n més i procedir a I'analisi directament de I'audio. Vam escoltar varies vegades les
entrevistes, al mateix temps que es feien anotacions (Creswell i Poth, 2017), com ara frases

curtes, idees o conceptes claus que se li acudien a la investigadora.

Seguidament es va procedir a generar codis inicials (reduint la informacid i assignant codis) i a
agrupar-los en temes i subtemes emergents de forma inductiva. Creswell i Poth (2017)
recomanen una llista de codis finals de 25 a 30 categories d’informaciéd que reduides i
combinades proporcionin 5 o 6 temes. Es van reunir totes les dades rellevants per cada tema i
va es comprovar el vincle d’aquests amb els objectius de la investigacid. Es va generar un marc

explicatiu inicial.

La seglient fase en el procés d’analisis va ser procedir a verificar i contrastar les troballes tornant
al text original (sonor, en el nostre cas) i comprovar si funcionaven els temes codificats respecte

el text original, i si calia, re elaborar-los, a la vegada que, re formular el marc explicatiu.

Com a suport en tot el procés d’analisi hem utilitzat el programari informatic Atlas.ti. Tot i que,
tal com diu Patton (2015), la creativitat i la intel-ligéncia per analitzar les dades I’ha de
proporcionar l'investigador/a, aquest programa d’analisi qualitatiu ens ha proporcionat eines

gue han facilitat tant el treball de segmentacié de la informacié i generacié de codis, com el

treball analitic com ara, classificacions analitiques, notes reflexives, mapes conceptuals, etc. A

I’Annex 5 i 6 es pot veure un exemple del treball amb I'Atlas.ti v.9.
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Per assegurar els criteris de qualitat d’aquesta recerca s’han tingut en compte els criteris descrits
per Lincoln i Guba (1985). Per donar credibilitat a la investigacié qualitativa i minimitzar els
biaixos vam utilitzar la técnica de la triangulacié. Dels diferents tipus de triangulacio descrits per
Denzin (2009), vam utilitzar-ne dos: la triangulacié de dades, és a dir, la realitzacid de més d’una
entrevista per a cada informant i I'elaboracié d’un diari de camp fruit de la observacié
qualitativa; i la triangulacié d’investigadores, a saber, més d’una investigadora va participar en
I’analisi de les dades qualitatives. Un cop realitzada I’entrevista es va retornar la transcripcié i/o
I"audio a la persona informant per tal que validés o aclaris la informacié de I'entrevista. La

reflexid, la discussid en equip i la triangulacié ens van ajudar a aconseguir més validesa.

Pel queé fa a la transferibilitat, I'objectiu de la tesi no ha perseguit la generalitzacié de les dades.
Tanmateix, el fenomen d’estudi ha estat descrit al maxim possible per tal que es puguin
transferir els resultats a un context similar i a persones amb les mateixes caracteristiques, és a
dir, a persones donants i receptores que passen per un procés de trasplantament de viu pre

dialisi i a professionals de nefrologia que les atenen en contextos similars.

Per altre banda, I'autenticitat va ser un aspecte important a tenir en compte, i significava que
totes les visions, valors, perspectives i veus dels participants havien d’estar representades
(Lincoln et al., 2011). Per tant, preservar la maxima equitat en els punts de vista de les persones
participants per tal que no es produissin desequilibris (Morrow, 2005) va estar present en el
desenvolupament de latesi. En el procés de recerca, s’ha intentat que les vivéncies i experiéncies
de totes les participants estiguessin igualment representades i que no destaqués cap perspectiva

per sobre de les altres.

La reflexibilitat (Calderdn, 2002) és també un dels criteris que s"han utilitzat per tal de mantenir
el maxim rigor. Per mantenir la reflexibilitat (Lincoln et al., 2011) la investigadora va fer un esforg
conscient per identificar els suposits sobre el fenomen d’estudi i observar I'impacte potencial de
la seva subjectivitat en la interpretacio de les dades i en tot el procés de recerca. Des de l'inici
de la recerca va utilitzar un diari de camp on s’hi destacava el procés reflexiu que ha portat a
terme durant els anys que han transcorregut de recerca, tant d’auto-reflexié com de reflexié
sobre el procés d’investigacid. Hi apareixen notes realitzades des de les primeres preguntes

d’investigacid fins a les reflexions durant |’escriptura d’aquest manuscrit.

Per ultim, assenyalar que es van utilitzar els criteris consolidats per a informes de recerca
qualitativa COREQ (Consolidated criteria for reporting qualitative research) descrits per (Tong et

al., 2007) (veure exemple a I'apartat 4.3: Taula 1 de I’article 2).
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Per la realitzacié d’aquesta tesi es van obtenir les autoritzacions del Comité Etic d’Investigacid
Clinica de I'Hospital Clinic de Barcelona (Annex 7), del Comité Etic d’Investigacié Clinica de la
Fundacié d’Osona per a la Recerca i 'Educacio Sanitaries (FORES) (Annex 8), del Comite d’Etica
de la Investigacié Germans Trias i Pujol (Annex 9), i del Comite d’Etica de la Investigacié del Parc

de Salut Mar (Annex 10).

Es va sol-licitar la participacio en I’estudi a través de la firma d’un document (Annexos 11-13) on
s'informava sobre els objectius i la finalitat de I'estudi, aixi com, de I’enregistrament de
I’entrevista i el tractament de les dades (destacant la confidencialitat). Tanmateix, s’especificava
que la participacié era voluntaria i que es podia retirar en qualsevol moment sense donar

explicacions.

Per protegir les dades de les persones participants es va utilitzar un codi que garantia I’anonimat
de I'informant i es van protegir els documents fent-ne una copia de seguretat dels documents
originals. L'estudi compleix amb els principis recollits en la Declaracié de Helsinki (World Medical

Association, 2018).

La confidencialitat planteja un aspecte etic i metodologic al investigar amb diades. Ens referim
a la confidencialitat interna, és a dir, preservar la possibilitat que les persones participants d’un
estudi sobre una situacié comuna puguin identificar-se I'una a I'altre en la difusié dels resultats
d’aquell estudi, sigui en un article cientific o en qualsevol altre mitja. Part de la nostra tesi es
desenvolupa investigant a persones donants i receptores que passen juntes per un mateix
procés de trasplantament. En la Taula 4 detallem els aspectes que hem seguit per garantir la

confidencialitat interna segons els criteris que expliciten Ummel i Archille (2016b).
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Taula 4: Aspectes etics i metodologics per garantir la confidencialitat interna de la investigacié en diades.

Reclutament Realitzacio de trucades independents a D i R per explicar
el projecte i per valorar l'interés per participar o no en
I’estudi.

Consentiment per participar Emplenament del Cl per separat.

Informar que s’utilitzaran cites literals per la difusié dels
resultats on un mateix es pot reconéixer pero I’altre no.

Recopilacié de dades Entrevistes realitzades per la mateixa investigadora.

Assegurar que 'altre membre de la diada no tindra accés
a la informacid.

L’altre persona podria saber si ja havia estat entrevistada
o no.

Validacio de les dades Retorn de l'audio o la transcripcidé de I’entrevista als
professionals de nefrologia via electronica. En les diades
es va preguntar a cada membre si volien el retorn de les
entrevistes.

Analisi de dades Realitzacid de I'analisi de cada entrevista per separat.

Difusid de resultats Difusi6 de cites textuals que garanteixin la
confidencialitat interna, encara que comporti renunciar
a alguna cita textual clau.

Nota: D: Persona donant / R: Persona receptora / Cl: Consentiment Informat. Elaboracid propia segons
“How not to let secrets out when conducting qualitative research with dyads”. Ummel i Archille (2016b).

En aquest apartat volem assenyalar, a través de l'itinerari que ha seguit la investigadora, alguns
aspectes rellevants que ens ajuden a entendre i a donar sentit al procés de recerca que ha seguit
aquesta tesi. Volem explicitar la logica de la tesi que compren 4 fases i també explicar algunes
de les decisions metodologiques que hem pres durant el transcurs de la investigacid que fa

visible el que hi ha més enlla de les publicacions dels resultats d’una tesi per compendi d’articles.

Aguesta recerca s’ha anat dibuixant a mesura que la investigadora s’ha aproximat al fenomen
d’estudi i ha combinant, al mateix temps, I'obtencié de dades i I’analisi de les mateixes. Es a dir,
el projecte de tesi s’ha construit sobre les troballes, la reflexié i les noves qliestions que
emergien en el procés de recerca. Tant bon punt va finalitzar la revisio sistematica (fase 1), es

van generar noves preguntes que van servir de motor per les seglients fases (segona i tercera).
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Per comencar, dels 29 estudis inclosos en la revisié, tan sols dos, estudiaven a persones
receptores i cinc a diades donant-receptor. Aquest fet, va motivar l'interés per abordar les
experiencies de les persones receptores (fase 2), especialment respecte al significat del seu

procés de malaltia-atencid, tema no explorat en la revisio.

Un altre aspecte que ens va cridar I'atencio va ser que els estudis de la revisid sistematica no
aportaven resultats separats per sexe i/o per génere. Donat que les dades a nivell global i de
forma generalitzada mostren que hi ha diferéncies de génere i sexe en la donacié de ronyd, vam
considerar que incorporar la dimensié de génere com a unitat d’analisi era imprescindible (fase

3).

La majoria dels estudis analitzaven parcialment el procés de trasplantament renal, és a dir, es
centraven o en el periode previ o en el periode posterior del TR. Tanmateix, en la majoria dels
casos ho feien de forma retrospectiva. Per tant, vam decidir seguir a diades (infra representades
en I'estudi de revisié) de forma simultania, a mesura que anaven progressant en el procés de
TRV (aixi exploravem les 3 etapes) en el nostre context proper (cap dels estudis succeia a territori

nacional).

La quarta fase va sorgir dels descobriments de la tercera sobre com influeix el génere en les
dones donants. Davant els resultats d’aquest vam sentir la inquietud per explorar com es veuen
i es tracten les diferéncies de sexe i genere des de la consulta de nefrologia. Aixi, es van incloure

com a participants, a les professionals de nefrologia amb més expertesa en TRV a Catalunya.

Val a dir que la perspectiva qualitativa hermeneéutica que ha adoptat aquesta tesi ha fet possible

la flexibilitat en les decisions metodologiques.

Un cop decidit que estudiariem a diades, la investigadora va passar per un procés de reflexié
interna sobre la posicid d’aquesta en el camp i el rol que hi desenvoluparia. Entre d’altres, existia
el temor/inquietud de si el doble rol professional i investigadora podria condicionar les
narratives de les persones donants i receptores (i també la de les professionals). Vam considerar
que l'espai fisic on es realitzaria I'entrevista havia de ser el més comode per no influir en
I’entrevista i que es desenvolupés amb la maxima llibertat. La decisio de realitzar les entrevistes
a persones donants i receptores als seus domicilis, permetria no realgar el seu rol professional i
més el d’investigadora. Per altre banda, el fet de ser infermera de nefrologia va facilitar

enormement I'accés a les professionals de nefrologia entrevistades.
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Al mateix temps, hi va haver un treball d’introspeccié sobre conceptes adquirits per la
investigadora, com ara la comunicacié clinica, la presa de decisions, etc. que van anar sorgint en
el camp i que la investigadora feia explicits. El procés de reflexibilitat ha estat present en tota la
tesi, parant atencié i reflexionant sobre com la subjectivitat pot influir en la investigacid, i a la
vegada, com aquesta subjectivitat podia ser aprofitada i ajudar a comprendre els fenomen

d’estudi.

Abans d’entrar al camp, es va realitzar un treball exploratori a través de la literatura i amb
converses amb companys i companyes de professid i sobretot amb quatre persones donants i
receptores que ja havien passat pel procés de trasplantament renal de viu. Aquest periode va

permetre explorar el tema i definir dimensions.

Un cop presa la decisié d’estudiar a diades, I'accés al camp va ser facil per la condicié de
professional de la investigadora principal. Amb ajuda de membres del seu equip de nefrologia,
gue van actuar de “porters” (en el sentit de facilitar contactes de professionals expertes en TRV),
el camp va esdevenir accessible. Després d’'un primer contacte amb les UTR vam copsar la
predisposicié de les persones contactades i I'interés amb el tema de recerca. Per la segona fase
del treball de camp, el rol professional de la investigadora va facilitar molt I'accés. Val a dir, que
aquesta fase va transcdrrer majoritariament en temps de Covid-19 i la disposicié de les

professionals de nefrologia va ser admirable.

Ja hem vist que és a partir de les troballes en la revisio sistematica i en el treball de camp es van
re formular les qiiestions de la recercai refinar I'objecte d’estudi. La flexibilitat de la metodologia
utilitzada, va facilitar el prendre una serie de decisions de camp un cop iniciada la investigacio,
com per exemple, decisions sobre el guid de I'entrevista, I'estrategia d’interlocucio (presencial
a virtual), I'analisi de dades (substitucié de I'analisi a través de les transcripcions a I'audio
directament), entre d’altres. Els criteris d’inclusié de les persones participants també es van anar
definint. Tant és aixi, que a l'inici de la recerca no s’havia acotat el sexe femeni com a criteri per
participar com a donant. Més tard, a la segona fase, el mostreig flexible ens va permetre ampliar
la seleccié de les participants a la totalitat de les UTR de Catalunya. Aquesta decisio va ser presa
amb la intencié de recollir les percepcions de totes les UTR i minimitzar el possible biaix que hi
pot haver només analitzant perspectives dels equips assistencials de pocs centres

trasplantadors.
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Volem destacar doncs, que la tesi que presentem, va evolucionar des de les preguntes inicials

de recerca a través d’aquest itinerari de recerca particular.

L’epidémia de la Covid-19 va apareixer en el moment en que la primera fase de treball de camp
estava molt avancada i no va afectar en la seleccié de les diades, tal com hem explicat més
amunt. Tanmateix, va suposar una parada drastica de la dedicacid a la tesi de la investigadora
principal, ja que, durant tres mesos I'activitat assistencial va ser la 'activitat exclusiva per part
d’ella. Per tant, les tasques que en aquell moment estava portant a terme (analisi de dades de
diades i inici de camp amb les professionals de nefrologia) es van aturar per reprendre’s més
endavant. Aquest retorn a la recerca va suposar noves maneres d’aproximar-nos als subjectes
d’estudi, va apareixer la virtualitat en I'obtencié de dades. Amb aquest canvi, I'observacid
qualitativa va quedar reduida, tot i aix0, ens va donar informacid subtil que vam utilitzar en

I’analisi de les dades amb professionals de nefrologia.
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4.1 ARTICLE 1: The experience of donating and receiving a kidney: A systematic review

of qualitative studies

REVIEW ARTICLE

THE EXPERIENCE OF DONATING AND RECEIVING A KIDNEY: A SYSTEMATIC
REVIEW OF QUALITATIVE STUDIES
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of Catalonia (UVIC-UCC), Vic, Spain

Rota-Musoll L., Subirana-Casacuberta M., Oriol-Vila E., Homs-Del Valle M., Molina-Robles E, Brigidi S. (2019). The experience of
donating and receiving a kidney: A systematic review of qualitative studies. Journal of Renal Care. 1-21. https//doi.org/10.
1111/jorc.12309

SUMMARY

Background: The experiences described by people who have undergone kidney transplant are complex. Understanding how
donors and recipients experience kidney transplantation can help us to design strategies that provide a more person-centred
health care.

Objectives: To review articles that report the experiences of donors and recipients in the living-donor kidney transplantation
process.

Method: A systematic review of qualitative studies was carried out. PubMed, Scopus, Web of Science, CINAHL and PsycINFO
databases were used to search for articles published in English, French and Spanish between 2005 and 2018.

Results: Twenty-nine articles were included in this review. For recipients, receiving a kidney is a positive experience (positive
feelings and significant experience) that also involves certain difficulties and stressors (making a difficult decision, fears and
worries). The experience of the donors is positive as they are motivated to improve the life of the recipient. They are
committed to donating and use coping strategies as well as experiencing personal growth. On the contrary, being a donor
involves certain difficulties and stressors (personal investment, mental, physical and economic impact and overcoming
opposition) and a perception of deficiency in the health system (lack of information and attentiveness).

Conclusion: Donating and receiving a kidney is a positive experience that involves certain difficulties and a variety of
stressors for both the donors and recipients. Moreover, the donors note deficiencies in the health system.

KEY WORDS Kidney recipient » Transplantation » Lived experience « Living donor ¢ Systematic review o
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INTRODUCTION

Living-donor kidney transplantation is the best treatment
option for patients with end-stage renal disease. Data show
that survival of both the patient and the graft of the living
donor is higher when compared with the kidney transplant
from a deceased donor (Collaborative Transplant Study 2019).
Moreover, living donation helps palliate the problem of scarcity
of organs that exists in many countries (Matas & Delmonico
2012). Nearly, 40.2% of kidney transplantations carried out
globally are from living donors (WHO 2016).

There are a number of benefits associated with transplantation
for donors and recipients, such as quality of life, satisfaction
and well-being (Clemens et al. 2006; Landreneau et all 2010;
WHO 2016; Klop et al 2018), but at the same time arise
economic and psychosocial problems, problems of medical
monitoring, feelings of indebtedness and family conflict
(Waterman et al. 2006; Jacobs et al. 2015; Ralph et al. 2017;
De Pascuale et all 2018; Kisch et al. 2018; Ruck et al. 2018).

The experience of donation has been of great interest to
qualitative research, and there have been several reviews of the
motivations of donors, their expectations and the con-
sequences of donating (Clarke et al. 2006; Tong et al. 2012a;
Kisch et al. 2018). However, the experience of the recipient in
living-donor kidney transplantation has received less attention
inthe literature. In one gualitative meta summary (Ummel et al.
2011), only one study that reported on the experiences of the
recipients was found. In the review led by Hanson et al. (2015)
on the decision of recipients to undergo living donor trans-
plantation, there is a greater presence of the experience of
renal patients; and in the review carried out by the team of
Ralph et al (2017), the relationship between the donor and
recipient in the context of kidney donation is addressed.

The aim of this systematic review is to update the evidence of
gualitative studies that report the experiences of both donors
and recipients of kidneys in order to gain greater understanding
of the significance of transplantation and to understand what
the process of donating and receiving a kidney involves.

Qualitative research can provide valuable information on the
impact of the illness in the individual’s life and their lived ex-
perience. Robust qualitative publications can help professionals
and policymakers to make progress and improve the treatment
and results of transplantation (Tong et al. 2013).

METHOD

To answer the research question ("How are the experiences of
donors and recipients in the living-donor kidney transplanta-
tion process?”), a systematic review (SR) was undertaken
applying PRISMA statement {Moher et al 2015). PICo frame-
work was used to guide the review focus (Munn et al. 2018):

* Population: Donors and recipients of the kidney.

* Phenomenoclogy of Interest: Experiences of undergoing
kidney transplantation.

* Context: Mot commercial renal transplantation.

INCLUSION CRITERIA

Studies that included donors and/or kidney recipients over 18
years old and that focused on the experience of the living-
donor kidney transplantation before, during and after the
transplant. Only primary studies that used qualitative methods
were included. The use of interviews, focus groups and
observations to gather data was taken into consideration.
Studies on deceased-donor kidney transplantation and those
where the kidney transplant was carried out for financial/
commercial gain were excluded.

SEARCH STRATEGY

A full search strategy combining different key terms
(see Table 1) was conducted to find the primary studies pub-
lished on the topic of interest. Five electronic databases were
used: PubMed, Scopus, Web of Science, CINAHL and PsycINFO.
The search was limited to studies in English, French and
Spanish published between 1 Jlanuary 2005 and 31 December
2018. This period was chosen because in 2005 there was a
reduction in living doner transplants after years of continuous
increase, surpassing deceased-donor transplants since 2000
(OPTH 2007; Wolfe et al. 2009). There are some countries that
in response to this situation activate plans to encourage even
more living donations.

= Kidney transplantationkidney transplant/renal transplantation/
live kidney transplantation/live kidney transplant
* Kidney receptor/kidney recipient/living kidney donor/live donor
living donor
* lliness experience/iliness perceptionfived experience/narration
Table 1: Search terms.
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INCLUSION AND ASSESSMENT PROCESS

The review process is illustrated in Figure 1. Once the da-
tabase search had been completed and the duplicates re-
moved, the studies by title and/or abstract were selected
based on the inclusion criteria. The PDFs of the selected
studies were retrieved, and three authors analysed both
the complete text and the methodological quality
independently.

Ta assess the quality of the evidence, the Critical Appraisal Skills
Programme (CASP) (Taylor et al. 2000; Singh 2013) was used.
This tool is accessible at: httpsi/casp-uk.net/casp-tools-
checklists/. CASP qualitative checklist consists of 10 questions
with three possible answers: Yes, No and Can’t Tell. We gave 1
point to the Yes answers and 0 to the Mo and Can't Tell
answers. The studies that score more than seven points were
included. Two authors (LR and EQ) reviewed each selected
study independently, and if there was lack of agreement it was
settled through discussion with a third reviewer (EM). As a
result of the assessment process, seven studies were deemed to
be of low quality and were excluded from the review (see
Supplementary Table 51).

P Racords identied hrough databasa
saarching (n = 2329)

Pubmod (n5242); Scopus (n=385); Addisonal records. dentfied
Wiletof Science (n=1814); Cinahl throwgh ofher sources
{n=35): Paycindo (n=48) n=2)

. ! l

— Ricords after duplcate s remcved
(n= 2037)

l

Identification

Screoning

Ricoms Sciibihed Récords excluded
(n= 2037 n = 1958)
5 Full-text avticies axduded,
Fulkbeod artiches assessed with masons
for elighii =50
[n-”]w » Decsasediiving donar
transplant (n= 20)
= Podiatrics (n=1)
S— = Mullioman trarsplants.
n=8§)
- + Nt primary studios
in=11}
o Cher study desgn
i Studies included in in=g)
unlitative synthesis = CASP scom <7 (n=2)
K =29 »  Cthatlanguage (=3 )

Figure 1: PRISMA flow diagram, Moher et al. (2009).

DATA EXTRACTION AND SYNTHESIS

Data from the studies that fulfilled the criteria were extracted
using the data extraction table (Table 2). Two authors extracted
the data independently and subsequently shared it with the
group of reviewers. For data synthesis process we followed
the guidelines for systematic reviews of qualitative evidence of
the Joanna Briggs Institute (2017). The gualitative data of each
study was identified in the form of findings from the repeated
reading of the text. Each finding was categorised and arranged
into subthemes and then into themes based on the similarity of
meaning (see Supplementary Table 52). One author did the
initial coding (LR); and the categorising into subthemes and
themes was carried out in consensus with the other reviewers
(EQ and MH).

RESULTS

RESULTS OF THE SEARCH

The results of the search (Figure 1) identified 2,331 study
records. A large number of articles were excluded (n = 1,958).
Among the 79 studies selected for full-text appraisal, 50
studies were excluded. Of these, 20 were studies of deceased-
donor kidney transplants (KT) or failed to differentiate the
results of living and deceased donations; 1 was in the field of
paediatrics; 5 involved multi-organ transplants; 11 were not
primary studies; 8 used a method that was not qualitative; 2
had a CASP score under seven; and 3 were published in a
language other than English, French or Spanish.

CHARACTERISTICS OF THE INCLUDED STUDIES

The studies included in the review use qualitative methods. In
Table 3 we identify the research design of each study as stated
by the actual authors. Nine different countries were
represented in the included studies, and the total number of
participants was 580, 477 of whom were donors and 103
recipients. Twenty-two studies used a sample of donors alone,
two studies of just recipients and in five studies the participants
were couples of donors and recipients. The studies explore the
lived experiences of the donaors and recipients in the assess-
ment and pre-transplantation phase, the immediate post-
operative phase, and in the short- and long-term after the
transplant (see Supplementary Table 53).

RESULTS

Table 3 provides a summary of the results for each study. Since
most of the studies analysed the experiences of the donors (D)
and recipients (R) separately, we present their results
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= Title * Source + Data Collection
* Authors * Purpose * Qutcomes

* Date of publication * Study design * Conclusions

* Country * Sample + Limitations

Table 2: Data extraction.

accordingly. Following Joanna Briggs Institute guidelines
{2017), we classified studies findings on donors into 11 cate-
gories that were synthesised into three themes, and the studies
on recipients into four categories that were synthesised into
two themes (see Supplementary Table S2). The first two themes
that emerged as experiences of the kidney transplant of both
donors and recipients are the same, but they are related to
different characteristics that we will now discuss. The third
theme is exclusive to donors.

RESULTS OF THE STUDIES IN DONORS

The experience of kidney donors is shown to be a positive one,
both before and after the donation, although it involves certain
difficulties and stressors and a perception of deficiency in the
health system.

THEME DI: DONATION AS A POSITIVE EXPERIENCE
D1.1. MOTIVATION TO IMPROVE THE LIFE OF THE
RECIPIENT

Most of the studies on donors show that they donate their
kidney to improve the life of the recipients. Their concern for
the health of the recipient and their desire to improve their
quality of life, alleviate complications and even delay death are
key reasons that drive them to be donors (Andersen et al.
2005; McGrath et al. 2012; Farahani et al. 2016, Ummel &
Achille 2016; Meyer et al. 2017). Most of the donors featured
in the studies are family members that have witnessed the
recipient’s diminishing quality of life. Some have seen them go
through dialysis and wish to mitigate the impact of their illness
and see the need for transplantation (Brown et al 2008;
Adams-Leander 2011). Altruistic, or non-directed, kidney do-
nors, like related or non-related donors (Bertelsen et all 2015),
wish to offer greater life chances and help others (Tong et al.
2012b; Challenor & Watts 2014).

Some donors explain that they have seen the life of the
recipient improve after the kidney transplant (Andersen et al.
2007; Gill & Lowes 2008; Williams et al. 2009).

D1.2. DONATE WITH CONVICTION

The decision to donate a kidney is made by the donors them-
selves; it is they who offer to donate with conviction and
resolve, The decision-making process tends to be easy and
spontaneous (Andersen et al. 2005, McGrath et al 2012).
Confidence of the donors in their own health is important when
it comes to deciding to donate (Manera et al. 2017). There is not
a desire to keep the body intact so the preservation of the in-
tegrity of the body does not influence the donor's decision. After
the donation, the donors do not experience grief for the do-
nated organ (Andersen et al. 2005; Williams et al. 2009; Ummel
& Achille 2016). The donors do not expect to receive anything in
return from the recipient and do not consider their donation to
be a heroic or an extraordinary act (Gill & Lowes 2008; McGrath
etal 2012; Davis et al. 2017). The decision to donate to pecple
one knows is coherent and is well-integrated within the family
system (Ummel & Achille 2018).

D1.3. COPING STRATEGIES

The practical and mental preparations help to cape with the
donation. During the assessment period there is the hope to be
accepted as a donor (Agerskov et al. 2015, 2018). Confidence
in the transplant success rate, in the health system and health
professionals helps to cope with the donation. The donors
state that not thinking about the risks of the donation to
themselves or the possible rejection of the organ in the re-
cipient helps them during the transplant process (Hanson et al.
2017). The donors are more concerned about the health of the
recipient than their own health (Adams-Leander 2011), even
the non-directed donors (Tong et all 2012hb).

Searching for information, comparing previous surgical
experiences and organising the family and working life of the
donors befare the surgical intervention helps them to cope
with less stress. Support from the family (Manera et al. 2017)
and health professionals (Agerskov et al. 2016; Hanson et al.
2017), as well as religious and spiritual beliefs are important to
help cope with the fears of donating (Maghen et al. 2018).

D1.4. PERSONAL GROWTH

The experience of donating a kidney provides personal benefits.
Feelings of joy and pride feed a feeling of self-realisation and self-
esteemn. In the immediate post-operative phase, the donor already
feels personal satisfaction (Gill & Lowes 2008; Gill 2012; Bertelsen
et al. 2015), which lasts over time (Andersen et al. 2007). This
leads them to say that they would donate again (Williams et al

\I’ Joumal of Renal Care 2019

66

© 2019 European Dialysis and Transplant Nurses Assaciation/European Renal Care Association



Resultats

SYSTEMATIC REVIEW OF QUALITATIVE STUDIES

THE EXPERIENCE OF DONATING AND RECEIVING A KIDNEY: A

(sanunuoD)

UOENYIS UMOWUN ‘M3U 3L YIm [eap o) saibajens Buidod asn Aayy
uosiad Jayjoue Jo yijeay ayy

anosdwi 0} pue SIGNOP OU YIM ‘snoauejuods Si ARUOP 0} UOISDIP ay|
[enuassd

sjeuoissajoid yijeay ayy wouy yoddns pue anbojelp 1apisuod Aayy
uonejuedsues} ay) Jayje uoneuop

243 12153 J0U PIP PUR UOISIZAP JIDY) Ul 3DUIPHUOD PIMOYS SIOUOP Y]
uoneuop

3y} Jaye suonedduwod 31e 13y} UIYM asie Luiepsadun pue Jeay

uoneuop ay} Jaye saal J1ay} ul sabueyd aansod Jo ye} siouop ayl
paydafas ase Loy

uIYM uonesnsny moys pue pajdadde aq o3 adoy siouop jenuajod ayy
Y1[eAY UMO 11943 IN0Ge LIAUOD oS ssaudxa Aayy

pue “Juaidna 3y} djay 0} se 0s 3Jeuop 03 UAALIP 3Je SIoUop [equajod ayl
Luonouny £aupny JRY Inoge
SIqNop pey,, aney £3y3 Ing ‘3euop 03 UOISDIP Ay} PIRRIBAL Janau

aney siouoq JuaIdDa1 3y} 1o} Aof Jo bulad) e s1 213y} UOHRUOP Ay} JYY
uaping e aq Ajjeuoiseo

0s|e ued 31 Ing ‘uepodwi st Laaoas buunp Aiwej ayy woly poddng
waidnal

2y} spiemo) uondaoid pue uoiun Jo HulPa) e aduaLadxd SI0UOP YL
Juepodun st sjeuoissajoid

Yieay 3y 40 aJed pue Joddns “UOHEWLIOJUL AU} JeY) d1e)S SI0UOP dyL

(ured ‘easneu) swajqosd anjesado-isod paydadxaun dusduadxa Aoyl

Ageyuaw pue £jedgoesd uoneuop ayy 1oj asedaid siouop ayy
uonensny
PUE UOISNJUOD JOU PUE [013U0D JO d3uo pue Bulday aagisod e Jouop

3y} sanib sjeuoissajoid yijeay ayl Yim anbojeip pue uonedNWIWO)
pleay umo

J1943 In0qe uew Jualdidal 3y JO Y1[eay ay3 IN0qe PaLLIOM aJow [aa) Aoyl
padare

buiaq ynoqe [nyadoy ase siouop ay} ssadoud Jualussasse ayy buung

yleay wuay-6uol umo Jiayy Inoge preye JoN
210J3q se sanIAgoe

awes 3y op 0} ajqeun ase Loy se pouad Anodal ay u uoissasdag

ajeuop 03 ajqe buiag ur apud jo sbuipay
uon eULIoJUI

1UBDIYNS PIXIR] INQ S|euoIssajoud Y3[eay ay} pajsnyg SIOUOp Ayl

3L JO JUSLLYSAAUL LB PUR JOUOP 3y} SO} $ISOD DIOUOID e 3Iay|
juejdsuesy

Jo} paau ayy 2as pue JuadDal ) JO ey Ay} Joj piesje ase Aoyl

Aunwwod snoibips pue Aiwe; ayy wosy poddns panedas siouop ayl

siouop Aaupny
Buin z1

siouop
Asupry buin
[enuaiod 61

siouop
Kauppy buin g

siouop
Koupry Buiny
|enua3o4d 91

siouop
Aaupny buian g

3)dwes

SMIIARUI

yidap-uj

‘Abojouauoudyd
‘aAneyend

UONRAIRSO
uedoinied
pUE SMIIAIU|
‘ABojouawouayd
‘aaneyend

maisul uado
‘ABojouawousyy
‘anneyend

MIIARIUI
pPaINpPNRs-Was
pUe UOREAIISqO
‘ABojouawouayd
‘aaneend

MIIIDI|
‘ABojouawouayy
‘aaneyend

ubisap Apms

Buiai| jo sedusuadxa

ay} o) parejas

sanssi [enosouphsd pue
je21sAyd ayy as0jdxa o)

Jouop Aaupry Bun|
e ‘burq jo ssadoid ay}
Buunp pue ‘buiwodaq
UO SUOHEJIPISUOD
pue saduaudxa

ay} ayebnsaaul of

uoheuop

J2}Je SYIUOW 3L} IS4l

ay} ui ‘pouad Kianodas

4Ry} pue uoneuop

J0 suauRdXe siouop
ay} ayebnsaaul of

ssazoud
JUBWISSASSEe JOUOP
ay) buunp sacuauadxa
,siouop Aaupry
Buiy ayy as0jdxa of

siouop
A3uppy bun| uesuBwY
-URdLY JO ddudLIAXD
ay} jo aunid

|esouab e apoid of

-an3fqo

Kemuon *(5002)
e 19 uasspuy

Jrewueq (8102)

‘[e 3o noyssaby

Jrewuaq (9102)

‘1e 32 aoyssaby

Jrewuaq (5102)

‘Je 33 noys1aby

vsn (1102)
RpuEITSWepy

Anuno>

Journal of Renal Care 2019 E]

© 2019 European Dialysis and Transplant Nurses Association/European Renal Care Association

67



Resultats

Rota-Musoll et al.

(sonunuo))
Aunwwod ayy ul adoad 1ay30 Jo Ajiwey ayy Aq jeacsddesip jo seay
SWaduod [e1dosoydhsd Bunse; anjoaul
10U S0P pue A10}e)S1es S UOREUOP JO DUILAAXS ,SIOUOP dBSInIe dyl
12eU1 APOq JIY) UIRIUIEW O] YSIM JO PIAU JOU PIP SIOUOP ayL
spuaLy pue slaquaw Ajruey woy Aeonsiniye
9JBUOP 0} LOISDIP JIBY} O} uolisoddo padudLadxa siouop ayL
(Waa)sa-jjas ul aseanul pue uieb [euonowWS JO 3dIN0S
€ Se UONeuOop) PajuaLIo-Jas (3) pue !(2inpadoid ajes e se uoneuop)
Paiejas-fsis pue [euoney (q) {(ssay30 djpy) SI9YI0 SpJemOl PajuIL0
() :@JeUOp 0} UOISDAP AL 0} Padsas Y pabiawa sawayy aa1yL
aseyd aagesado
2y} pue pouad jJuawssasse ayy Buunp papoddns pue 10) pased yaj Aoyl
sfeuoissajoid yjeay ayy ui 3snuy pamoys Ayl
aseyd annesado-ysod ay) ui syuandinas ayy 03 asop Hudqg panjea siouop ayl
wayshs
yijeay ay) jo uonesado ay) 10 sysIA ul sabueyp ajesajo} 0} pey siouop ayl
UONHEUOP AU} 2J0JIq PALIOJUI-|[DM e SIOUOP YL
Buneuop noge sygnop ou aney Aayy
SuaIdidal 3Y JO JuawWeal} sasAjeipowaey Ay passaum Aayy
‘aseasip ay Jo pedun ayy aebniw 0} JApIo ul ajeuop o} papidap Aayyl
SPa3u anesado-1s0d JUdIaIP dARY sjudldDA AR pue SIOUOP YL
jue|dsuesy
ayy Jo aunjiey Aqissod ayy pue Jualdnas ayy Jo L1anodas aanesado-isod
3y} O} PIP ING ‘YYEIY UMO 1Dy} 10§ LIIUOD SSAIAXD JOU PIP SIOUOP YL
(Kian0291
ul 3sea ‘wied) Jayaboy [eydsoy ui aq o) Addey asam syuedidnied ay)
Hojwodsip ampesado-ysod pasuauadxa sualdpas pue siouop ayL
116 abny e s1 kouppy e Buindas 'sualdnas
ay} Jo4 amyefas e buidiay Joj uondejsnes aduauadxd siouoq “suatdnal
pue s10uop 10} AduaLIdXa JuedIubIs e st Aaupry e Bunedas pue Buing
wedsuen ay Jo ainyiey Jaye sbuiay aanebanN
uoneUOP 310j3q pey Aay3 3j0 3y} 0} BuILINGAI JO SSANNS [RJUIN
*dn-mojj0} [edipaw 3y 0 123dsas Yum suonepadxa palysiesun
uoissaidap pi “pajdadxa uey) sabuol sem AB1aua Jo ye| pue uolsneyx3
2SO|D pue WieM sulewas Juidinas ayy yum diysuonegas ayy
Apwiey ayy woy uoniubodas pue Yywmoib
jeuosiad ‘Wavsa-4as Ul Asu e ‘dpud saduauadxd Jouop aly Jaje; seak aup
Jouop ayj Joj e Juedijubis e 51 uoneuop ayl
uonesado ayy Jalpe YIeay UMO Jay/sty 1oy yanw
05 30U pue Ju3Id31 3y} Jo K13A0231 BY} INOGE PAUIIIUOD SI JOUOP YL
pauayibuans si diysuonefas Juaididai-iouop ayy
jueseajdun
st aseyd aanesado-1sod ayy pue |njured si uonuanALL [eIBINS YL

synsaa Aoy

paypadsun)
SIOUOP N vl

siouop Aaupsy
usinapy 9

siouop Aaupny
buin zi

syuaididas

vl pue

siouop Asupry
buian p1

siouop Aaupiy
buian zi

?jdwes

manu| fioay)
papunoio
‘aaneyend

manul ydap
-u| ‘aaneyiend

M3
P3IndNIS-IWRS
‘Abojouawouayy

‘sAnelend

MINIBII
painpniis-iwas
“nnauauuay-edib
-OjouRIoUBYd

‘aneyend

MBI dap
-U| pue MainRuIl
PAIMPNIIS-IWBS
‘ABojouawouayy
‘anneNend

ubisap Apms

JRY) pue siouop
3N JO suoneanow
3} puesiapun of

ajeuop 0}
UOISIDAP J1IdY} 1INIISU0D
siouop Aaupny
ansingje aandadsosd
moy 3Jo|dxa of

dn-mojjoj pue
abiepsip uoneuop
-3sod 0} ybnosyy
‘Jouop [enuajod
e se pajsa) buwq o)
Joud pouad ay} woly
wayshs ased yijeay
ayl yum sasuauadxa
paaldsd siouop
Kaupny Bual as01dxe of

uonejuedsuesy Asupry

13y skep annesado

-1sod 29143 15y

ayy pacuauadxa siouop

Buiny pue spuaididal
ay) moy auojdxa o}

Kiabuns Jouop Jaye

1eak 3suyy ayy Buunp

yjeay jenosoydhsd

pue eaisAyd

Buipsebas sadusuadxa
ay} asojdxa oy

Awopaiydau
Jouop uado Jaye 3aam
3uo siouop Aaupry

ampPalq0

puejbugz
(7102) 7€ 32 e

pueibu3 ‘(7102)
SHeM '3 Jou3||eyD

epeue) ‘(8002)
‘e 35 umoig

Jjewuaq (5102)
e 38 uasjPuag

Kemuon ‘(£002)
e 33 uaspuy

ueak ‘(s)oyiny

(panunuo)d) £ 31avL

© 2019 European Dialysis and Transplant Nurses Association/European Renal Care Association

l_T_] Joumal of Renal Care 2019

68



Resultats

SYSTEMATIC REVIEW OF QUALITATIVE STUDIES

THE EXPERIENCE OF DONATING AND RECEIVING A KIDNEY: A

(sanuiuod)

saduauadxa ,siouop buipiebay
,$52upa1gapul buoj-a3yy Jo asuas

e, In0ge aseaun 0} anp Jouop snowkuoue ue pauajaid dnoib ueqin ay)
JOUOP 2y} JOJ WIDUOD Os[e sem 2ayl dnoib jeins

Y3 U J0uop ap spiemoy apmne.b jo sbulpay passaidxa sdnoib omy ayy
3NdLIP JuBLUSSASSE Juejdsues

3y} apew anuad Juejdsues ay 0} aduelsip ayy ‘dnoib (e ayy Jo4
uoneuejdsues) ayy 0} PeISGo Ue se sasuadxa }iom pue bunsay

juejdsuesy-oad snoipay ayl payguapi sdnosb oM ayy
sabejueape Jofew osje azam Huepdadxa 3| paseaidul pue paes}
0} wopaayy ay ‘dnoib uequn ay) Jo4 ‘uonejueidsuesy Jo abejueape

Jofew e se acuapuadapul, pasiubodas syuaijed ueqin pue [enu Log
(Jouop ay) spiemoy Kjiwey
3y} Jo adsau pue apmnesb pue spuoq Ajey jo buuayibuans)
Apwey (2) pue (seniunyoddo emuids pue uondejsies [euosid

‘sanunyioddo aji mau) [enplaipul (1) :s3nsas sapiaoad uoneuop ayy

Jouo

3Y3 10} [njuuiey Jou pue Juaidpal Sy Joj sjyBURq JBNRg (2 _ucw
‘(uondeysnes [emuids [euossad) saanow jemuids (q) {(ypieay By
/51y 104 Jeay pue Juaididas ayy ypm diysuonepps asop) Aljiqisuodsas

pue aA0] Jo sbuila4 (e) :a.e siouop BuiAl| 343 JO SIANOW JY|
sjeuoissajoid

yijeay ayy woij poddns pue UoReWLIOUI PIAIAAL SIOUOP aYL
Aeuipioesxa Buiyiawos se jou

pue sjouop ayl Aq [ewou se uads si Judidnal 1Y) 03 A3upny e bugeuoq
uoneuop ay} 0} sAPeISqo se

adue)sisal  syuaidnal ayy pue uousoddo ,siapo paduauadxa siouop ayl

sjuaidinas ay) 10} poddns Jo SaxNOs dJom yuey pue Apwey
Jouop e Joj Ydseas 3y} papadwi Jo pakepp

SIY} pue SSaU[|! J1dY} JO AQLIaNaS Y} PasIwIUIL JO palu3p SjuaIdDal ayl

uoneuop 3y} Jaye 1edwi [eDURUY Y INOGE UIDUOD
awn KAl

pue uonesado 3y JO 5123443 IS Ay Inoqe suonePadxd dnstealun
SADULISWNDID

}om pue [euossad 03 idepe o} QIjIqxa)y S| $59204d JuIISSISSE AY|
Jouop

© 3 0} JUILWSSISSE Y} YIM PIYLIDOSSE SIS0D 1IDIIPUI PUB 1DDIIP de IdYL
uoneuop

Ay Jaye bupg-jPm [euosiad Jo BulRay e DUILIRAXD SIoUOP dOSINANY
Anwhuoue ayy

Bunjeasq ynoyyw sbuipay aanisod suapbuans uoniubodas s juaidnal ayy

spefp
widnas
—Jouoq ||

aseasip Aaupny
U0 Yum
syuaned €2

siouop Aaupry
buinn 9t

siouop Aaupry
bumian pi

siouop A3upiy
buw 9 pue
sualdpay ¢

siouop Aaupry
buian 61

(uoneuop
Aaupry

3jdwes

‘Abojouawouayd
‘aaneyend

dnoib

sN204 ‘aAneyend
MaIRYUI
painpnis

-Iwag ‘aandudsaq

‘aaneyend

MIIARIUI
painpnis

1WRS ‘2Andudsaq

aaneyend

MIIARUL
paJnpnis
-1Wwag ‘aAnenend

MU

ydap-uj

‘aaneyend

ubisap Apmis

uonejuejdsuesy ani|
ay} jo buipueisiapun
[eanasoay) e ueb of

uonejuejdsuesy Laupny

inoqe (gxD) aseasip

Aaupny d0Iy> Yum

sjuaned uequn pue

|eanu jo suondadiad
uasa41p aJ0|dxe o)

ueJ ul

siouop pajep.-bun|

ul uoneuop faupry jo
S9WO0IN0 dY} a0|dxa o

uoneuop Aaupny
JO} UONBAOW ,SJOUOP
Ajwey uewes) bundaye

510320} 2J0|dx® Of

Kaupny

e buneuop Jo bunedas

3jym pasuandxa

sjuaididas pue siouop

Aauppy ani yeiq Jeyy

swsiueysaw buidod
pue siauseq Ajuapi o)

uonejuedsuesy
ay) 210jaq siouop
fouppy buiny [enuaiod
0 sacuaLadxd

ay} asojdxa of

sse30.d uoneuop
ay) buunp asuauadxa

puejbu3 ‘(8002)
$3MO7 B |1

vsN “(v102)
1€ 32 1ueweyeyo

ues| (q9102)
‘fe 33 lueyesey

uesj '(9102)
/e 33 wueyesey

vsn (£102)
je 19 swmeq

elensny (5102)
1@ 33 pueug-eysan)

ueak ‘(s)ioqiny

(penunuo)) € 31avL

Journal of Renal Care 2019

© 2019 European Dialysis and Transplant Nurses Association/European Renal Care Association

69



Resultats

Rota-Musoll et al.

(sanunuod)

$153} 3y} Op 0} JapIO Ul ajy Ajrep Jiayy ul adUPAU|

AUODUI JO SSO| ‘UOIEPOWILIODIR ‘podsuer} 350D [edueUl

Jea]> A13A J0U SEM SI010P Y} WOI) UOHRWIOJUI 3U) JeL parels AdyL

uon3ki uefio Inoge YuIp 0} 10U PaL] pue uonesado At JO preye asam Ay)
ssa20ud Jualussasse auyy ul Juepoduwi

Kson se uaas sem sjeuoissajoid yieay pue Auwej ay) woly poddng
SJOUOP Y} 10} NP SeM Ajunuwiwod

snoibias pue Ajiwey "syuaidnas ayy Jo duelsisal A buiwodsang

123y UMo HaY 0} Ssu 3y asiwiui Aayy

wayshs YI|eay Ayl Ul PUR Y1|LAY UMO S,JOUOP DY U IsniL

Arewud sem Juaidpas ayy Jo Yijeay ayy ‘sIouop ayy o4
ybnosyy yuam Aayy sxsu
wes 3y} 0} way) asodxa 0} JouU JIPIO Ul AR} © WLy ABUpD| © aADAL

03 asnjau Ay Inq ‘uiebe 1euop PINOM QYS3 PAUOJRAIP 1BY} SIOUOP BYL
Ajiwey ayy jo 1531 ayy 1o Juakdnas ay woyy ainssaid Aue paadas bumey
INOYUM pue walsAs Ajiwe} ay} UIRIM JUO [eINjRU PUB SNOIAGO Ue Se

91eUOp 0} UOISDAP JIay} PaqLDSAP QYS3I Padojanap Jaje| Jey) siouop ayl
uoneuop

auy Jaye dn-mojjo} ay) ul 0} papuaype Apiood aiam £ayy 3j3) siouop ayy
swsiueyaw buidod se pasn asam

a1njosas pue aanisod Buiaq pue Juaida1 pue Jouop udIMIaq Loddng
uondafas uebio jo Jeay

PUE JOUOP 3} JO} LIADUOD 1M SjuIdAI AU} 10§ SI0Ssas sabbiqg ay)
uied anesado-isod pue La6ins ay) INOGe SILLOM OS|e dJam Y}

g ‘wsiugdo pue adoy pajuasasdas Jueidsuesy ayy suedonued ay 104
s3uaid1>31 a3 Joj 1dadde o} yndIp

pue 'sJ0uop 3y} 4o} 3jdwis pue 3sey "KILJUN|OA St A}LUOP O} LUOISIP YL
199q uana sdeyad

‘uonejuedsuen ayy Jaye awes ayy st diysuones Judididai-Iouop Ayl

Jouop auy spremoy [njajesb Kan ase Aayy
(232 Aepyoy

e uo H6wob “pom 03 Buiinjal) Pedus aagisod e sey uonejuejdsuesy ayy
Yi|eay s,J0uU0p 34y} Jo}

wAduod o Ino Aeme Jybiens A3upny 3y Jo 10 ay 1dadde Jou op Aayy

saduauadxa sjuaidnas ay) buipiebay

winas ul bunphue Juem Jou op pue suonde syl Aeidumop 03 papua) siouoq
uonoejsnes

[euossad acuauadxa pue Juaididal 3y 10§ AU Ay} 33s 03 ped ase AayL

(ured pue easneu) pojwodsip aagesado-jsod awos pey Aayy
Apuapyuod uaxey st pue Asea s1 uoispap ayy bunjey JuaKdnal ayy Jo

BuRqg-||am a3 an0idwi O} RO O3 33330 Ady)

siouop Aaupny
bun €21
(oueansul
[e2paw
ou pey pue
@D padopnsp
pey oym
35043) sI0u0p
faupy Buia 0z

spedp jusididas
—Jouoq L1

3jdwes

dnosb sndo4

K109y} papunoio

annewend

MIIARIUI
painpnans
-1W3s ‘aAneNfend

MIIARIUI

PRINIINAIS-IWAS

‘ABojoudwouayd
‘anneyend

MBI
PRANPNNS-IWRS

ubisap Apnis

ssad0xd uonen|eAd
3y} jo sazuauadxa

SIOUOP 3qUSIP Of

(Qys3) aseasip jeual
abeys-pua padopaap
Apuanbasqns
SIARSWAY) OYMm sJouop
woyj uoneuop buiay 0}
SIPNINIL Y} JUIWEXD O

‘uonejuejdsuesy

|BUdJ PRIeRI-DAI| YIM

PIJLID0SSE SWISIULLYIIW

buidod pue siossans

0 saduauadxe Juaidinas
pue Jouop aJo|dxe o)

syuaidal pue
siouop Jo saandadsiad
3y} wouy asuaudxa

ampPalq0

epeue) pue
elensny ‘(£102)
/e 32 uosueH

vsn ‘(8102)
/e 33 UosIaAleH

puejbu3
"(z102) 1o

(panunuo)d) £ 319vL

© 2019 European Dialysis and Transplant Nurses Association/European Renal Care Association

Joumal of Renal Care 2019

70



Resultats

SYSTEMATIC REVIEW OF QUALITATIVE STUDIES

THE EXPERIENCE OF DONATING AND RECEIVING A KIDNEY: A

(sanunuo))

UOIBULIOJUT 31| YIM pue Mmojs se ssadoid uoneuop aup mes Aay pue

‘(W16 ayp winyas 03 pabiqo Buiay "AijIqeiaulnA ‘uoIsN||isIp) suoROWa

Auew pasuauadx A3y} ‘mowy Jou pip pue mauy A3y ajdoad wouy
uoddns poob paureb sy ‘adoy way) aneb ) :54 ayy Buunp aduaLad

yeay sy asosdwi 03 paau JbIN ue pue “UOMIaU aY) O} SSAdd JO

2529 HoMIaU Aiwey-|enos sy Ul Apogawos Jo weay ayy buuabuepua
PIOAR O] SUOSEaJ [BINDS 40} Sd YBNoAy Adupny e Joj yse uaKdDay

uo 0B 15w 31 ()
dn-mojjo} Jejnbas Joj pasu ayy SNSIaN Yleay - DUIRAIqUNY  (€)
20eUNS Y J3pUn s UoISUR) - dIweukp fiwey  (Z)
sauaLadxa uual-buol paynsni swooino Juaidnas ayy (1)
:uoneuop ayy buunp sasuauadxa Hunempdnyy aze aRyy
eaJe ueyjodosiaw ayl apisino
A oym asoyy Joy sanealb s1 Asupny e Bugeuop jo Pedw [edueuly Ayl
anea| yis
0 e} Jo Anodai pue Anbins Buunp awodul Jo sso] Hyom buipiebay  (2)
51502 Buiganes ‘s1sa ayy Jo awos buiop Jo 1500 dIwouod3 (1)
P2129J3P BUBM SANNJIYIP [eDURUY
e diosay e Guneuop Japisuod jou op Aayy
yeap a(qissod pue buayns ‘suonedijdwod
pioAe 03 pue Juaidas ay3 40 a1 Jo Ajenb auy anoidwi 03 pareAnon
SAAPSWIY) SI0UOP 3q 03 paJayo Aayl
158} pue Ased ‘aanisod sem siouop Aaupny AU0I3q 0} UOISDAP Y|
UOIEUOP Y} JO 51502
JIWOU0D A Yum 2dod 0} djay ou paniadas £ayy abuajeyd jealb e sem
awoy je Juaididas au 1oy Buued 0y papuanie Alood 39y suonedidwod
aAnesado-3sod YIM SIOUOp 3y a1ed Jo uonuaneul pue PaIban
uoneuop ay} Jaye yiomau poddns
[eposoyphsd oyl 104 jnyatesb asem Aoy @duesnsseas pue Jau Klajes
uonedNpa yieay papasu
pue syqey Ayyjeay jo aseme awedaq Aay) :pjeay 1o} Juauuamodwy
Yyeay
Poob Jiayy ut Jsnuy pey siouop ayy Juaned e se uonesynuaps bunpel
:pabiawd sawayy Jno4
Apogawos djay pue ajeuop 0} 3jqe UG
Buney 1oy [nya1e16 :uoneUOp 3y} JAYe sdUBLRNX sy anoxdwi o) (3
Buneuop jo sysu
3y) pue sieaj sy yum adod diay :s5930.d uoneuop 3 buung (q
(92ud enyids e uRIqo Jo ussoy aq o)) Anunjioddo snoibias
© se udas sem Buijeuoq '3Jeuop O} YSIM JIBY) O} PAINGLIUOD
11 UOIEINP3 SNOIBIR) B PaAl3s Buiney (uONeUOp 3y} 3leAow o) (e
‘wsweydaw poddns e se pansas Aisoibijas pue Ayjenyuds ‘sqan 104

sjuaidnay 07

siouop Aaupry
buin g1

siouop
Aaupny Buial
|enua3od 0Z

siouop Asupny
buin 61

siouop Aaupry
buan 71

(91 uo
aJe s}nsas aLp)
‘siouop Asupny

2BNAY OF
9jdwes

MBI
painpnas
-was ‘aAneyend

M1 Yidap
-u) ‘aAnexend

MR
painpnas
W3S ‘aAneNend

MIIARUI
uadp ‘aanenend

dnosb
snd04 ‘aAneyend

M3
yidap-u)
‘f103y3 papunoin
AgeuRnd

Sd Buunp pacuauadxa

fayy yeym pue

(sd) uonenijos dqnd

ul pabebua syuaned
Aym ayebnsanul op

‘uoneuop Jaye

sieak g~ saduauadxa

J1943 jo uoneaidiaiut

pue sbuiueaw

aanalgns ,siouop
ojul Jybisui apinoid o

Jouop
ay} uo uoneuop Aaupny
3| jo yedwi |epueuly

dY} puejsiapun o

jueidsuen
|euaJ 10} Jouop Al e
3q 0} bunyew-uoisap
YIm asuauadxa

ay) asojdxa o)

uoieuop
Jaye aied-j3s pue
dn-mojj0} Buipsebas
siouop Aaupry
buini| jo suoneyadxa
pue sacuauadxa

3y} 3qudsap oL
sauauRdxe uoneuop
|[219A0 AU} pue ajeuop
0} SuoneAOW JIay}
uo IdUINJJUI S pue
(SQaN) siouop pardalip
-uou jo Aysoibijas
pue Ayemuids

3} 3gudSIp o)

2MPaG0

spuepayiaN
(8102) /e 33 juosd

KeamuoN
(L102) e 32 Rhay

elensny ‘(z102)
eMIJOH B YIRID

eyensny ‘(z102)
12 32 PRI

epeue) pue
elensny ‘(£102)
/e 33 eiduepy

vsn ‘(8102)
e 5.._9_‘.‘.

“eak ‘(s)10

(penunuo)d) € 318vL

Journal of Renal Care 2019 | 9 |

© 2019 European Dialysis and Transplant Nurses Association/European Renal Care Association

71



Resultats

Rota-Musoll et al.

(uonafas uebio jo seay pue Jualdidas
Y} JO Yifeay g Joy wRduod ‘aseyd aagesado-isod ayy ut ssaupes
jo sbuiaay) aanebau pue (anosdwi Juaididas ayy Jo yijeay ayy bulaas
1e uonpdejsnes ‘aanisod si buneuop) annisod :suonaeal [e160joydhsd
uebio pajeuop ayl 40} Jaub ou Kianoda papadxa
uey) JAMOJS “Hojwodsip [edishyd aanesado-isod :suondeas [edishyg
:UOReUOP 3y} JaYe uoRdeal Jo sadA) Z paduaLadxa sIouop Ayl
sdiysuonejas [ensed ul wsinije yaw pue ‘suonebygo
Ajiwey oy pajejas st diysuonejas [euonowa pue Rauab e uiym Buneuog
wimas u buiyifue 3>adxa Jou op A3y pue wayy o)
sbuojaq 1abuoj ou uebio pajeuop ay) anosdwi ayy jo Ajenb s juaidnal
auy buras Je uondeysies pue uoesieal-§jas se paduauadxa s1 buneuog
uebio ue paadas Buiaey jo sbuipay aagisod ay
uo pasnd0} suANdIdal Ay pue SIoUOP 3y} 4o} Jueseatdun Jou sem Kiabing
awg jo
JUBWISAAUI pue ssans pajeasd Buiuaasds Juejdsue-aid ‘siouop au 104
3 daxe
0} 5udIdD31 BY3 40} }NOYIP sem Y pue Aupry ayy pasayo nocov%a.:.
sishjelp
PIp 14 S3U2IdDaI 3Y3 SO} JNOYIP JIOW Sem SSaU|! 3y} 4O adualiadx3
1aubas
10U pue Wadlsa-j3s ‘uondeysnes ‘syauaq (eashyd uteiqo Ayl (9
uoneuop ay} Joy pasedaxd Ajed1bojo-ydisd pue pawojuljp) Ayl (S
1uaidDas 8y} JO yyjeay ay) uo
S}NS3J Y} MOUY PUE UOHEDIINWIWIOD YSqelsa 0} [nja1eib ase pue
Anwiuoue 0} prebas yum Juaididas 3yl Jo UoKsDaP ay) Padsas Byl (v
Juadoal ayy jo buieq
~{[3M Y3 JO JNOABY UI LI[E3Y UMO I3 O3 SisU 3y asiwiui A3y) (€
Aupgess jo uonsod e woiy pue A|[enpinpul 3pew sem uoisap 3yl (2
wardnas ay Joj sanunpoddo a1 apinaid o) paternoy (1L
aeadde sawayy xis
suebio JO UONESIeDIAWLOD Y} Y daube Jou Op SIoUOp YL
uonesuadod JO WOy
e se o} pied pue pasiNquiIdl 3q PIAJOAUI SIS0 [e1dueuly ay) Jewyy asodaud
pue ‘BuREUOP 0} SIPEISGO Se SIRINJLIP JIWOUOI 3y} IS SIOUOP YL
(sasuadxa Aepfiana Joy Buked
Ut AJnoyip pue aLOJUI JO S50) SaUO 1aAIpUl pue (sasuadxa uoRedIpaL
‘uonePOWWOdR ‘Bul|[aAR.) SISOD JILUIOUOII 1I3UIP PIAJOAUI UOREBUOP YL

siouop A3upry
Buin g1

speip
aidnal
=JjouoqQ §

siouop Aaupry
papap
-UON 81

siouop Aaupiy
buin sz

‘g.m‘

MIIARIUL
Yidap-uj

‘fioayy papunoin

‘aApelend

ManRjul

ydap-uj

‘aaneyend

manul yidap
-ul ‘aanejend

SMAIARUI
yadap-u) pue
PRINNIS-ILRS
‘ABojouawouayq
‘saneuend

'SaipnIs papnjul ay} jo Arewwns ;¢ ajqer

eljensny

WIDISIM UIYIM

£aupry e pajeuop

pey oym suosiad

40 saduauadxa 3y
aquisap pue alo|dxa o)

ssadoud uonejuejdsuen

3y} ssoe syuaididas

PuUe SJIoUOp UdaMaq

dusnjuIl [ex0ididal
Ay} aunuexs of

siouop Aaupiy

Bui| papaip-uou

0 sascuauadxa pue
suoneARow 3y IDIP oL

ERVETETERTEINY

uo paseq ‘uohjeuop

uebuo Joj Juawded pue

asuadwodas buipsebal

SMaIA siouop Kaupiy
Buial| Juawndop o)

eljensny ‘(6002)
e 33 swey|im

epeue) (9102)
AIYIY B Pruwn

puejeaz maN

(9z102) e 33 buoy

puejeaz MaN

(5102) 198 8 e

ueak ‘(s)soyiny

(panunuod) € 319vL

© 2019 European Dialysis and Transplant Nurses Association/European Renal Care Association

Joumal of Renal Care 2019

72



Resultats

THE EXPERIENCE OF DONATING AND RECEIVING A KIDNEY: A

SYSTEMATIC REVIEW OF QUALITATIVE STUDIES

2009), even those donors who in the long-term have developed
chronic kidney disease (Halverson et al. 2018). The positive feel-
ings are reinforced by the gratitude of the recipient and the
recognition of family and friends (Farahani ef al. 2016b).

Angther personal benefit is seen in the feelings of union that
donors experience with the recipient (Agerskov et al. 2016) and
with the family (Farahani et al. 2016b). The assessment period
can create a stronger bond between the donor and recipient
{Agerskov et al. 2018), and there are studies on the post-
operative phase that show that the relationship remains close
and does not change (Andersen et al. 2007), while other stu-
dies highlight that it improves (Andersen et al. 2005).

Non-directed kidney donors also experience feelings of
satisfaction and greater self-esteem after the donation (Tong
et al. 2012b; Challenor & Watts 2014).

THEME D2: DIFFICULTIES AND STRESSORS OF THE
DONOR

D2.1. PERSONAL INVESTMENT

In the reviewed studies, we found that the donation process
involved a personal investment. Interruption of the donor's
daily life to go through the tests (Hanson et al. 2017) and to
recover requires time and personal effort (Adams-Leander
2011). Occasionally, it is seen as a long and fairly inflexible
process that fails to adapt to the active life of the donors
(Cuesta-Briand et al. 2015)

D2.2. ECONOMIC IMPACT

The donation process entails direct and indirect economic
difficulties. The costs of travelling, parking and accommoda-
tion when going through the tests are difficulties that most
donors mention (Hanson et al. 2017; Manera et al 2017),
especially those that live in non-metropolitan areas (McGrath &
Halewa 2012). There are also costs related to work, such as lost
wages and loss of income during the assessment phase and
post-operative recovery that makes it difficult to cover the
personal and family expenses (Cuesta-Briand et al. 2015). Some
donors say that economic difficulties can act as an impediment
to donating (Shaw & Bell 2015},

D2.3. PHYSICAL IMPACT
The post-operative phase in donors entails physical discomfort
like pain and nausea (Andersen et al. 2005; Gill & Lowes 2008)

that in some cases are expected (Bertelsen et al. 2015) and in
others are not (Agerskov et al. 2016). There is evidence that
before the transplant some donors show unrealistic expecta-
tions about their physical recovery (Williams et al 2009;
Cuesta-Briand et al. 2015). Physical effects like feeling tired and
lacking energy are common up to several months after the
operation or up to a year (Gill & Lowes 2008).

D2.4. MENTAL IMPACT

During the whole donation process a number of concerns and
fears appear. During the waiting period of the assessment process
there is concern to be chosen and about failing as a donor
(Hanson et al. 2017). In fact, when the possible donor is rejected,
feelings of dsappointment and frustration arise (Agerskov et al,
2018). Fear of surgery is common in donors; some of them have
never been through it (Andersen et al. 2005; Hanson et al 2017).
After the donation, there appear concerns about the recovery of
the recipient and not so much about the health of the donor
(Andersen et al. 2005), although in some studies donors show
concern about their own health (Agerskov et al 2016, 2018).
Another frequent fear of donors is rejection of the transplanted
organ (Willams ef al. 2009; Bertelsen et al 2015).

The mild depression that we find in the studies is related to
exhaustion and lack of energy after the surgery and also the
difficulty they have during the first few weeks of carrying out
the normal tasks they did before the donation (Andersen et al.
2007; Adams-Leander 2011). One of the stressors for the do-
nors after hospitalisation is the concern about family and work
responsibilities. On many occasions, family functions like taking
care of the children or being the carer of the recipient can
impede the donor's recovery (Manera et al. 2017).

D2.5. OVERCOMING OPPOSITION

Sometimes it is difficult at first for donors to persuade the
recipient to accept their kidney. When the donation occurs
within the family, the donor sometimes meets resistance from
the recipient until sheshe accepts it (Davis et al. 2017).

Furthermore, there is also resistance from the community
(Hanson ef al. 2017). Non-directed donors often come up against
opposition from family and friends, and this creates worry and
fear of disapproval (Clarke et al. 2014), which can affect family
relationships (Challenor & Watts 2014). Family tensions can also
arise between members of the same family when it comes to
deciding who the donor will be (Meyer et al. 2017).
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THEME D3: DEFICIENCIES IN THE HEALTH SYSTEM

D3.1. LACK OF INFORMATION

During the donation process, a lack of information in different
periods was mentioned. During the assessment, some donors
reported incomplete information and lack of darity by the
health professionals (Adams-Leander 2011; Hanson et al.
2017). Lack of communication produces frustration and
impotence (Agerskov et al. 2018). Information from health
professionals when unexpected post-surgical problems arise is
considered crucial in order to transmit confidence and calm to
the donor (Agerskov et al. 2016).

D3.2. LACK OF ATTENTIVENESS

In some studies, it was found that post-donation medical
follow-up was poorly protocolised and donor expectations
were not met (Andersen et al. 2007; Gill 2012). In complicated
post-operative cases, feelings of being poorly attended to and
abandonment by the health system arose (Bertelsen et al
2015; Manera et al. 2017). Other studies found that the
medical follow-up was focused more on the renal parameters
than on the overall well-being of the donor (Manera et al.
2017; Meyer ef al. 2017).

RESULTS OF THE STUDIES IN RECIPIENTS

Two themes emerged when analysing the studies on kidney
recipients. Receiving a kidney is a positive experience but there
are certain difficulties and stressors.

THEME RI: RECEIVING AS A POSITIVE EXPERIENCE

R1.1. POSITIVE FEELINGS

Kidney recipients are optimistic and motivated to have a better
life after the transplant. Positive feelings are very common
amang recipients during the whole transplant process, even at
the most delicate post-operative moment (Ummel & Achille
2018). Receiving a kidney is a great gift (Bertelsen et al, 2015).
The feeling of gratitude towards the donor is present in all
recipients, although there is only a sense of obligation to return
the gift in recipients who engaged in the public solicitation
(Prank et al. 2018).

R1.2. SIGNIFICANT EXPERIENCE

Receiving a renal transplant is a significant experience that not
only improves life expectancy but also gives recipients freedom
and enables them to travel, to go back to work and to make
plans for the future again (Ghahramani et al 2014; Gill &
Lowes 2008; Ummel & Achille 2016). The emotional support

the recipients receive from their family, and above all from the
donar, is very important for them (Gill 2012; Davis et al. 2017).
The perceived relationship with the donor after the transplant
is the same or even better than before going through the
transplant process (Gill & Lowes 2008).

THEME R2: DIFFICULTIES AND STRESSORS OF THE
RECIPIENT

R2.1. A DIFFICULT DECISION TO MAKE

The recipients do not ask for the kidney; it is a member of their
family that offers it to them. At first, they do not accept this
offer, and a period of reflection is required before they can do
so (Gill & Lowes 2008; Gill 2012; Ummel & Achille 2016; Davis
et al. 2017). Some patients with chronic kidney disease said
that they would prefer an anonymous donor due to concern
about feeling a sense of life-long indebtedness (Ghahramani
etal 2014), and others publicly solicit a kidney on social media
(Pronk et al. 2018) in order not to put a family member at risk.
The donors that developed kidney disease refuse to receive a
kidney from their relatives to avoid exposing them to the risks
that they faced (Halverson et al. 2018).

R2.2. FEARS AND CONCERNS

Concern for the health of the donor is expressed by all
recipients, and can become a significant stressor in the trans-
plantation process (Gill 2012; Ghahramani et al. 2014). There
is a concern that the tedious pre-transplant testing and workup
expenses act as an obstacle for the transplant (Ghahramani
et al. 2014). Recipients express fear about the surgery and
post-operative pain, but fear of the donated organ being
rejected is greater (Gill 2012),

DISCUSSION

This review provided information on the similarities and dif-
ferences between the renal transplant experiences of donors
and recipients. Although both the donors and recpients
apparently experienced the transplant as something positive,
they did so for different reasons: for the donors, seeing the life
of the recipients improve and for their own personal benefits
(Kisch et al. 2018); as for the recipient, experiencing positive
feelings (improving their life, gratitude towards the donor and
s0 forth) and the fact that the transplant enabled them to
enjoy more freedom (to travel, make plans and work).

With regards to returning to work, the literature shows less
optimistic results (Tzvetanov et al. 2014; De Pascuale et al. 2018).
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Both the donors and recipients in the qualitative studies
selected in this review noted that support from the family, health
professionals and even the community were important when
coping with the renal transplant process. We can affirm that when
the donation takes place within the family there are greater feelings
of union between donor and recipiert. In concordance with
Ummel et al. (2011), after the transplant, in most cases, the re-
lationship between the two remains the same or even improves.

Although, as Tong points out (2012), the donors were praised
by the recipient and the family, we can state that the donors
did not consider their action a heroic one. It can be said that
living-donor kidney transplantation is a significant action for
both the donor and the recipient. Another theme that our
systematic review provided is that the transplant entails certain
difficulties and stressors for both the donors and recipients of
the transplant, with each experiencing it differently.

The decision to donate is a voluntary one, albeit denating within
the extended family is related to fulfilling the expectations of the
roles and obligations of relatives (Ummel & Achille 2016). 1t is
generally experienced naturally, although it occasionally leads to
family tensions and can affect future relations (Meyer et al. 2017;
Ralph et al. 2017). We, therefore, consider it important that
health professionals take into account the family dynamics from
the beginning of the transplantation process. Altruistic denors
also experienced family conflict. Just as reported in the meta-
ethnography of Kisch et al (2018), they experienced negative
family situations as a result of their decision to become donaors.

A fast and firm decision to donate counteracted the difficulty that
the recipient had in accepting a kidney from a family member, since
there was concern about the health of, and risks for, the donor.
This finding was not so consistent in other reviews of studies car-
ried out on recipients. We consider it necessary for health profes-
sionals to take into account this difficulty so that they can provide
support for the recipient in the period before the transplant.

In this review, with the exception of Pronk’s (2018) public
salicitation, we saw that it is not the recipient who asks for the
kidney but rather the donor that offers it. Hanson et al. (2015)
even stated that one of the difficulties of the recipient is fear of
refusal when soliciting a kidney.

Donation involves a personal investment and both direct and
indirect economic costs. One study of 912 living donors (Przech

et al. 2018) showed that the economic loss involved could act
as an obstacle to living donations. Ruck et al (2018)
recommends identifying those donors with a greater sense of
financial burden and providing them with support. Jacobs'
(2015) study proved that although the donation is usually
satisfactory, there are also negative results such as financial
burden, loss of salary and emotional problems.

In this review, we found mild depression among the donors
related to exhaustion and lack of energy in the immediate post-
operative phase. According to one study (Holscher et al. 2018),
the prevalence of anxiety and depression after the donation is
low, although a post-donation psychosocial follow-up is
recommended.

We have seen in this review that donors described the physical
effects of the donation and that they occasicnally showed
unrealistic expectations, minimise the nsks and were more
concerned about the health of the recipient than their own.
Several studies demonstrate the health risks that donation
entails for the donors (Reese et al. 2015; Menjivar et al. 2018).
We thus recommend to fully discuss this with potential donors
from the beginning of the transplantation process.

Kidney recipients were concerned about the health of the donars,
and some preferred to have an ancnymous donor or to engage in
public solicitation. Hanson ef al (2015) and Waterman et al
(2006} showed that some preferred a deceased donor due to fear
of complications for the donor. Davis et al (2017) pointed to
another difficulty in recipients; denying or minimising the severity
of the disease delays the possibility of a living-donor transplant.
Accepting the needs for attention and flexibility helps to accept
the illness and to cope with the transplantation process
(Hamama-Raz et al. 2018; Valizadeh Zare et al. 2018).

Finally, our review found that kidney donors, unlike re-
cipients, experienced deficiency in the health system. While
many donors felt well-informed by health professionals,
some found deficiencies in the information process and
the attention provided. Kisch et al. (2018) pointed to the
donor's feeling of being alone and abandoned after the
donation; and Sanner et al. (2011) stated that 25% of
living-donor kidney recipients think that the donors were
abandoned by the health system after the nephrectomy. In
the review of Ummel et al. (2011), continuous follow-up
after the donation by the health care team was suggested;
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and the new guidelines regarding care of kidney donors
recommend an annual health and psychosocial assessment
(Lentine et al. 2017).

The gualitative research of the reviewed studies has enabled a
deeper understanding of the experiences of donors and
recipients both before and after the renal transplant, However,
this review identified areas that had received little attention,
such as the experiences of donors turned down in the assess-
ment period and the perception of donors and recipients when
there is a rejection of the graft. The understanding of these
themes can help the health services to act in difficult phases of
the transplantation.

We can see that most studies continue exploring the donation
experiences of living kidney donors. However, we see the need
to examine the perspectives and experiences of recipients
during the whole renal transplantation process, and especially
to study donor-recipient dyads.

The studies incduded in this review cover emoticnal, non-
emotional, casual and non-directed relations between donors
and recipients. We identified a lack of donors and recipients
voices that had undergone a kidney transplant through kidney
exchange programmes (Kute et al. 2018),

LIMITATIONS

First, most of the articles are focused on studying the experi-
ences of donors and recipients in a specific phase of the
transplantation process, so it is difficult to fellow and under-
stand their experience of the whole transplantation process.
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En aquest capitol es presenten les troballes de la segona fase de la tesi, que es centren en el
significat que té la malaltia i el trasplantament de donant viu per a les persones receptores que

també forma part de la tesi, tot i que no han estat publicades.

La metodologia s’explica en el capitol 3 (Marc Metodologic) i la discussié amb la literatura, les
aportacions i les limitacions es desenvolupen en el capitol 5 (Discussié General). El qué segueix,

son els resultats detallats que s’han obtingut en aquesta fase.

El resultat de I'analisi tematic de les entrevistes amb persones receptores ha aportat 3 temes:
no sentir-se malalt; sense necessitat d’'un trasplantament; i trasplantar-se per mantenir la

mateixa vida.

La sintesi de dades qualitatives on es veu la codificacié basada en I'analisi tematic es pot

consultar en I’Annex 16.

Les persones receptores que han participat en I’estudi no van tenir la vivencia de malaltia. Van
ser diagnosticades d’insuficiencia renal cronica, van passar per un trasplantament renal de viu i

afirmaven que no s’havien sentit malaltes al llarg del procés i del tractament.

Experimentar la sensacié de malaltia, o no, en funcié de I'estat fisic en quée es trobaven va ser
comu en tots els relats de les participants. Van assegurar que la malaltia no els va comportar
simptomes fisics importants per la qual cosa no es sentien malalts. En tot cas, van notar un cert

cansament just abans de la operacié.

"Sé que no em funcionen els ronyons pero em trobo bé, no em trobo malalt" (16:7 17m2s)
“Faig vida completament normal, només que ara em canso una mica més” (11:4 10m04s)

La malaltia i el trasplantament no va ser un procés que els afectés negativament a nivell
psicologic. Passar per aquest procés de malaltia-atencié no va ser motiu de gran preocupacié:
no van estar pendents ni recordar constantment que tenien una malaltia i van afrontar amb
optimisme la intervencié quirurgica. Un cop trasplantades, les participants van experimentar
sensacio d’haver acceptat com a propi i integrat el nou organ sense generar-los sentiments

confusos.
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“Es una cosa tant integrada, que no hi penses gaire. Es com, no sé, la veritat que és com si
I’hagués portat tota la vida. No sé, és que no hi notes una diferencia d’abans i després” (4:12
20m10s)

La salut futuraii el rebuig de I'’empelt tampoc semblava preocupar excessivament a les persones

trasplantades de viu entrevistades. En tot cas, els preocupava la salut de la persona donant.

“No per mi, si no per ella. Si anés malament diria: ‘Ostres, ha de passar per tot aixo i llavors el
rebutges [el ronyd]...” (7:18 25m56s)

En el postoperatori immediat va ser quan les persones receptores van explicar que es van sentir
malaltes. Durant els dos o tres primers mesos post intervencié, amb la recuperacié de les
activitats habituals, la nova cicatriu i la sensacid fisica quan es notaven el ronyd nou, van ser els

factors que els fan recordar que havien passat per un procés de malaltia.

A partir dels tres o cinc mesos, la presa regular de medicacid i les visites constants de seguiment
van ser les situacions (una diaria i les altres setmanals i més tard mensuals) que els recordaven

gue s’havien sotmes a un trasplantament renal.

“No hi penso mai que m’han trasplantat, només quan em prenc la medicacié” (4:6 24m31s)

Les persones participants no sentien la necessitat de trasplantar-se de ronyé. La seva condicié
fisica poc afectada i que la seva vida no s’havia vist condicionada per la malaltia van ser els

motius, que segons elles, explicaven aquesta vivencia.

“Clar, jo no tinc necessitat de tenir-lo [un trasplantament]. Biologicament parlant la tinc aquesta
necessitat. Fisioldgicament. Perd com que no noto res... Es que per mi és un pas que podria
prescindir totalment. Es a dir, aixo es fa... es fa molt estrany. Jo no em noto malalt, ni em noto
res.” (8:20 11m14s)

La malaltia renal cronica és de progressio lenta i les persones receptores no van experimentar

canvis fisics bruscos que els hagués implicat alteracions en la seva vida personal, social o laboral.

“El meu metge em diu: ‘Tu t’has acostumat a viure aixi’. Jo ja estic bé per qué m’he acostumat.
He tingut 15 anys (riu). No ha set de cop, ha set progressiu. | jo em trobo bé” (7:17 24m15s)

En molts dels testimonis es percebia certa esperanca en no haver-se de sotmetre al
trasplantament renal, relacionada amb la seva vivencia de “no malaltia”. Tanmateix, la fase de
la intervencid quirdrgica era vista com un procés pel qual havien de passar i manifestaven el

desig de realitzar-lo de forma imminent/proximament/immediata.

“Jo el que m’agradaria ara és ja haver passat el procés del trasplantament, que hagi anat bé i
que ja m’estigui... ja estigui comengant a recuperar-me i a fer vida normal.” (1:26 37m21s)
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En els relats de les persones receptores es veu una acceptacié de la biomedicina com a sistema
medic de referéncia. L'acte de confianca en els resultats analitics i amb les professionals de

nefrologia que les atenen és imprescindible per passar per aquest procés.

"Per qué les analitiques ho diuen, si no, jo diria: 'M'he de trasplantar? No. De qué? No estic pas
malament™ (7:4 5m13s)

Les persones receptores de ronyd perceben el TR com un poder continuar amb la mateixa vida
que tenien fins el moment de la operacid. En els seus relats la possibilitat d’evitar la dialisi que

dona el trasplantament és un dels significats que té més forga.

“Soc totalment conscient que aix0 m’ha permeés no fer dialisi” (13:4 12m25s)

Trasplantar-se per continuar ‘sentint-se igual de bé’ és un aspecte que en la fase previa a la
intervencid quirdrgica apareix de forma reiterada en les entrevistes amb les persones receptores
de ronyé. El desig de no empitjorar (que es produiria amb I’entrada a dialisi) es reafirma després

de la operacio, en tant que, els relats constaten que ‘se senten igual que abans’.

“Jo no em sento que ara estigui ni millor ni pitjor. Jo em sento igual. Per 'energia que pugui tenir
i per les coses de la vida” (9:12 17m7s)

Haver passat per un trasplantament renal significa haver superat ‘alguna cosa que calia fer’ per
tal de seguir amb la seva vida, la qual la malaltia renal no havia modificat de forma notoria. Un
dels elements que havia afectat de forma lleu va ser la capacitat per fer plans, programar viatges,

etc. que va quedar minvada per la incertesa de la data de la intervencié quirdrgica.

Per algunes persones receptors, les que notaven més el cansament previ a la intervencié

quirdrgica, el trasplantament renal els va permetre recuperar la seva condici6 fisica.

Una situacid que ressaltaven, sobretot les persones receptores joves, és que les altres persones
sospitessin que havien passat per un TR. La preocupacid per si la intervencié els deixaria
marques fisiques, que mostressin que havien passat per aquest procés, sorgien en les
entrevistes previes i els seus neguits es dissipaven en les entrevistes posteriors a la intervencié.
Aquest fet, té a veure amb el no sentir-se malalts i sobretot amb el que no esdevenir etiquetats
com a malalts. Aixo va fer que en moltes ocasions no expliquessin la malaltia i el posterior

trasplantament renal.

“Que ho sapiga la meva dentista o la farmacéutica, no importa, el meu entorn més proper no
veura cap canvi en mi. Pero, el que em feia molta mandra és dir-ho a gent mes propera que pugui
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veure jo dia a dia i que llavors canviin coses. Saps allo...? Que em tractin com a malaltd. | no és
la meva intencié” (2:21 14m43s)

Mantenir la mateixa vida també comportava esperar que la relacié amb la persona donant no
canviés, i en les entrevistes post TR es va constatar d’aquesta manera. El sentiment/les paraules

qgue expressen les persones receptores cap a la que els ha donat el ronyé és de gratitud.

"Jo estic molt agrait, clar. No li vaig dient en tot moment pero suposo que ella ja ho sap" (17:6
2m34s)
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Abstract

interviews and analysed using thematic analysis.

husband and as a way of protecting their children.

kidney donors.

Background: Living-donor transplantation is the best treatment option in patients with chronic kidney failure,
Global data show that women are less likely to be kidney recipients than men but are more likely to become living
kidney donors. We explored the experience of women who donate a kidney to relatives with biological and socio-
cultural ties and to understand the similarities and differences in their experience.

Methods: A qualitative hermeneutic phenomenological study with an intersectional analysis of gender. Ten women
donors accepted in the transplant evaluation period participated, all of whom donated a kidney to a pre-dialysis

relative. Two categories were included: women with biological kinship ties (mothers, sisters) and women who have
a socio-cultural relationship (wives) with kidney recipient. The data were collected through semi-structured in-depth

Results: Women donate their kidneys in a convinced manner, without worrying about their health, with an
optimistic and positive attitude, and without believing that they are acting heroically. Women with biological
kinship ties see it as a ‘naturalization thing”. In contrast, wives donate conditioned by gender roles, but also as a
form of empowerment and as a personal benefit: they donate in order to avoid taking on carer role for their

Conclusion: The study’s findings expand the conception of kidney donation as solely altruistic and may help
professionals to pay attention to the complexity and intersectionality of features present in women who are living

L Keywords: Gender, Intersectionality, Kidney donor, Living donor transplantation, Qualitative methodology

Introduction

According to the literature, the population with end-
stage-renal disease (ESRD) that needs renal replacement
therapy (RRT) is increasing [1]. Further, access to this
therapy is uneven depending on the region, with only
50% of those who need RRT receiving treatment [2].
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Living-donor kidney transplantation is the best treat-
ment option for survival and quality of life outcomes of
patient with kidney disease [3]. In 2017, 36% of kidney
transplants worldwide were from living donors [4]. Kid-
ney donation is considered a safe procedure, although
there are risks in the perioperative process [5] and stud-
ies have shown that donors have a slightly higher risk of
cardiovascular and long-term kidney disease than the
healthy population [6-8]. In general, living kidney do-
nors have psychosocial outcomes like quality of life that

© The Authoe(s). 2021 Open Access This article is icensed under a Creative Commons Attribution 4.0 Intermational License,
which permits use, sharing adaptation, distribution and reproduction in any medium or format, as long as you give
appropriate credi to the crginal authoe(s) and the source, provide a link to the Creative Commons licence, and indicate if

changes were made. The images or other third party material in this article are included in the anticle’s Creative Commons
licence, unless indicated otherwise in a credit line to the material. If material & not included In the anicle's Creative Commons
licence and yout interded use is not permitted by statutory regulation or exceeds the permitted use, you will need to obain
permission directly from the copyright holder. To view a copy of this licence, visit http//creativecommons acaflicernses/by/4 0/,
The Creative Commens Pubbc Domain Dedication waiver (httpy/creativecommons.org/publicdomain/zeso/1.0/) applies to the
data made avadable in this artidle, uriess otherwise stated in a credit line to the data
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are the same or better after the donation and in com-
parison with non-donors [5). Living donor may have to
bear a financial burden (uncovered financial expenses
and lost salary) [9, 10] and difficulty organising their life
during the donation period [11].

Chronic kidney disease shows differences between
men and women in prevalence [12] and rate of progres-
sion [13, 14]. However, in different parts of the world
there is unequal access to and possibilities for renal re-
placement treatment between men and women [15, 16].
There are also differences in access to kidney transplant-
ation. Women are less likely than men to receive a ca-
daveric kidney transplant [17]. In some cases, women
had discussions, on fewer occasions than men, with
health professionals about kidney transplantation as a
therapeutic option [18). In others, testing was finished
too late to be included in the cadaver donor list [19].

Regarding living-donor kidney transplantation, gender
disparity is very clear: women donate more kidneys than
they receive [14, 20, 21]. Official global data show that 6
out of every 10 kidney donors are women [22].

Literature review
Kidney donation has gender. Several studies show that
gender inequality in transplants favours men, while
women end up donating more than they recieve and
even selling their kidneys [23, 24]. Women seem to be
more willing than men to volunteer and take risks in
living donation [25]. There is no conclusive evidence as
to why women donate more and receive fewer kidneys
[21]. Some studies that have analysed the reasons behind
this disparity show that socioeconomic factors play an
important role. Donating a kidney leads to economic
loss at several levels depending on the conditions of each
country [26, 27]. As a result, some studies have sug-
gested that different income levels and work situations
between men and women may influence this disparity
[21]. Others point out that women may be driven to do-
nation owing to ideological discourses that consider men
the main providers of material resources within families
[28, 29]. The social context in which this research takes
place, gender system, as a structuring of societies based
on relations of privilege and power, leads to an unequal
access to economic, social and symbolic resources [30].
Furthermore, healthcare field is highly feminised [31].
Within this framework, there are studies in the social
sciences that provide an alternative explanation to altru-
ism, which for years has been the basis for organ dona-
tion, showing that kidney donation by women may be
explained as a form of social reproduction [32], or as a
result of social pressure (economic dependence and care
burdens) [24, 33-35].

Some studies specify that it is mostly mothers,
followed by wives, that donate kidneys [36]. One
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metanalysis shows that the closer the relationship be-
tween people, the greater the tendency to donate
[37]. Some studies highlight that the decision to do-
nate a kidney should be seen in the context of the
network of close family relationships [38] and that
the moral roles of kinship and the ambiguities in
family relationships influence the decision to donate
within the family [23, 32, 37-40].

The aim of the study is to explore the experiences of
two categories of women who donate their kidneys in
the family context: women with biological kinship ties
with the recipient (mothers, sisters) and women with
social-cultural ties (wives) and examine whether there
are similarities and differences in their experiences.

Materials and methods

Approach and design

This study uses the method of hermeneutic phenomen-
ology following the postulates of Heidegger [41]. Her-
meneutic phenomenology explores lived experience in
depth, with the goal of creating meaning and under-
standing [42]. This interpretive approach made it pos-
sible for us to capture the essence of the women donors’
experiences during the kidney donation process.

We feel it is important to analyse living-donor kidney
transplantation from a gender intersectional perspective
since, as feminist theory proposes [43, 44|, including the
category of gender, as a social construction, provides us
with a more complete level of analysis of the differences
and inequalities in health between men and women.

Study manuscript is based on the consolidated criteria
for reporting qualitative research (COREQ) [45] (see
Table 1).

Participants
Study participants were adult women who donated kid-
neys to pre-dialysis recipients.

Inclusion criteria were female donors accepted for kid-
ney donation in three kidney transplant units in Barce-
lona. Recipients had to be at least 18 years of age with
chronic renal failure that had not begun dialysis treat-
ment. This more restrictive inclusion criterion is import-
ant for the study authors since whether the recipient
had or had not initiated dialysis could influence the ex-
perience of the women donors. Study was carried out
between November 2017 and February 2020. Six re-
searchers (five women and one man) participated in this
study.

This study is part of a larger prospective study where
donor-recipient pairs are selected and studied from the
donor evaluation process to 6 months after surgery. A
total of 10 participants agreed to participate in the study.
Their characteristics are shown in Table 2. All the
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Table 1 Consolidated criteria for reporting qualitative studies (COREQ): 32-item checklist

Domain Item TopicTopic Guide Questions/Description Reported on Page No.
No
Research team and reflexivity
Personal Characteristics:
1 Interviewer/ Which author/s conducted the intenview or Page 3: "One of the women authors (LR), who is not part of
facilitator focus group? transplant team, contacted each of participants and went to
their homes to conduct the interviews”.
2 Credentials What were the researcher’s credentials? N/A
3 Occupation What was their occupation at the time of the  N/A
study?
4 Gender Was the researcher male or female? Page 3: "Six researchers (five women and one man)

5 Experience and What experience or training did the researcher
have?

training
Relationship with participants:
6 Relationship Was a relationship established prior to study
established commencement?
7 Participant What did the participants know about the
knowledge of the researcher
interviewer
8 Interviewer What characteristics were reported about the
characteristics interviewer/facilitator?
Study design
Theoretical framework:

9 Methodological ~ What methodological orientation was stated to
orientation and underpin the study?

Theory
Participant selection:
10 Sampling How were participants selected?
1 Method of How were participants approached?
approach
12 Sample size How many participants were in the study?

13 Non-participation  How many people refused to participate or

dropped out? Reasons?

14 Setting of data Where was the data collected?

collection

15 Presence of non-  Was anyone else present besides the
parnticipants partigpants and researchers?

16 Description of What are the important characteristics of the
sample sample?

Data collection:

17 Interview guide Were questions, prompts, guides provided by
the authors? Was it pilot tested?
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participated in this study”.
Page 4: “Four of the researchers (LRM, 5B, EMR MSQ) had
previous experience in qualitative study designs”,

Page 3: "One person in charge from each kidney transplant
unit identified participants who met inclusion criteria and
informed them of the study.”

Page 3: "One of the women authors (LR), who is not part of
transplant team, contacted each of participants”.

Page 12: "Participants received verbal and written
information about main researcher and study aims”.

Page 2: “This study uses the method of hermeneutic
phenomenology following the postulates of Heidegger
[40)".

Page 3: “A purposive sample was used”.

Page 3: "One person in charge from each kidney transplant
unit identified participants who met inclusion criteria and
informed them of the study. Once they had given verbal
consent, one of the women authors (LR), who is not part of
transplant team, contacted each of participants”,

Page 3: "A total of 10 participants agreed to participate in
the study. All the participants had biological kinship (30%
mothers or sisters) or sociocultural (70% wives) ties”.

Not aplicable-All who contacted participated in the study.

Page 3: "one of the women authors (LR), who is not part of
transplant team, contacted each of participants and went to
their homes to conduct the interviews and sign the written
consent”.

Page 3: "One or more individual interviews were held for
each participant, before and after the donation, depending
on the stage of donation process the women were in
during the period of the study”.

Table 2

Page 3: “Interview script arose from a review of the literature
related 1o the purpose of the study, as well as from the
work done with fellow kidney transplant professionals. Script
was previously tested with three female donors that had
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Table 1 Consolidated criteria for reporting qualitative studies (COREQ): 32-item checklist (Continued)

Domain ltem TopicTopic Guide Questions/Description
Ne

Reported on Page No.

18 Repeat interviews
many?

12 Audio/visual

recording to collect the data?

20 Field notes
intendew of focus group?

21 Duration
foous group?

22 Data saturation Was data saturation discussed?

3 Transcripts

Were repeat intenviews carried out? If yes, how

Did the research use audio or visual recording
Were field notes made during and/or after the

What was the duration of the interviews or

Were transcripts returned to participants for

already gone through the kidney denation process”,

Page 3: "Data saturation was achieved in the 17 interviews
conducted with 10 participants.”

Page 3: "One or more individual intendews were held for
each participant, before and after the donation, depending
on the stage of donation process the women were in
during the period of the study”,

Page 3: “Interviews were recorded and transcribed
verbatim”.

Page 3: “Field notes were taken in each interview that were
retrieved during the data analysis stage”.

Page 3: “Average length of the interviews was 36 min
{between 26 and 53 min)".

Page 3: "Data saturation was achieved in the 17 interviews
conducted with 10 participants.”

Page 3: “Participants were given the intenview transcript for

retumed comment and/or corection? comment”,
Analysis and fidings
Data analysis:

24 Mumber of data  How many data coders coded the data? Page 4: “Data analysis was reviewed by two team
coders members”.

25 Description of the  Did authors provide a description of the coding N/A
coding tree treg?

26 Derivation of Were themes identified in advance or derived  Page 3: (Data Analysis) “We then proceeded to generate
themes from the data? initial codes and organise the topics and sub-topics that

arose inductively”.
27 Software What software, if applicable, was used to N/A

rmanage the data?
28 Participant

checking findings?
Reporting 29 Quotations Were participant quotations presented to
presented illustrate the themes / findings? Was each

quotation identified?
30 Data and findings

consistent presented and the findings?
3 Clarity of major Were majer themes clearly presented in the
themes findings?

32 Clarity of minor

themes discussion of minar themes?

Did participants provide feedback on the

Was there consistency between the data

Is there a description of diverse cases or

Mot applicable as participants did not provide feedback on
the data/findings.

Page 4-9 (Results): Quotations are presented throughout
the text alongside interpretations.

Page 4-11 {Results and Discussion)

Page 4-9 (Resilts)

Page 4-11 (Results and Discussion)

From: Tong A, Sainsbury P & Cralg . Consolidated criferia for reporting qualitative research (COREQ): @ 32-item checklist for interviews and focus groups Qual Assur

Health Care. 2007:19(6):349-357

participants had biological kinship (30% mothers or sis-
ters) or sociocultural (70% wives) ties.

Data collection

Data were obtained through semi-structured in-depth
interviews. Interview script arose from a review of the
literature related to the purpose of the study, as well as
from the work done with fellow kidney transplant pro-
fessionals. Script was previously tested with three female
donors that had already gone through the kidney dona-
tion process.
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A purposive sample was used. One person in charge
from each kidney transplant unit identified participants
who met inclusion criteria and informed them of the
study. Once they had given verbal consent, one of the
women authors (LR), who is not part of transplant team,
contacted each of participants and went to their homes
to conduct the interviews and sign the written consent.
One or more individual interviews were held for each
participant, before and after the donation, depending on
the stage of donation process the women were in during
the period of the study. Average length of the interviews
was 36min (between 26 and 53 min). Interviews were
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Table 2 Characteristics of the participants

Page 5 of 10

Participant Age Relationship to the recipients Sex of the recipient
m 71 Wife Man
D2 64 Wife Man

D3 74 Wife Man
D4 66 Wife Man

D5 52 Wife Man
D& 57 Wife Man

D7 44 Mather Woman
D& 58 Mother Man
D9 &0 Mather Man
D10 70 Sister ‘Woman

recorded and transcribed verbatim, and field notes were
taken in each interview that were retrieved during the
data analysis stage. Participants were given the interview
transcript for comment. Data saturation was achieved in
the 17 interviews conducted with 10 participants.

Data analysis

A thematic analysis [46] was performed in order to
understand meanings produced by the stories of the
women that donate a kidney to a relative. Interviews
were first read and re-read while both listening to audio
recording so as not to miss any subtle information and
writing down notes in the margins [47]. We then pro-
ceeded to generate initial codes and organise topics and
sub-topics that arose inductively. All the relevant data
for each topic were collected, and the link between these
and the research objectives was verified. Next step in the
analysis process involved verifying and contrasting find-
ings by returning to original text and reworking topics
that would enable us to understand meanings of the
women kidney donors. Data analysis was reviewed by
two team members. Four of the researchers (LRM, SB,
EMR, MSC) had previous experience in qualitative study
designs.

Results
All women donated their kidneys to men, except for two
biologically related donations that went from mother to
daughter and between sisters (see Table 2).

Through thematic analysis we identified five topics:

THEME 1: convinced decision-making

Women's decision to donate a kidney to a relative was
taken to improve life and health of the recipient. Partici-
pants had witnessed recipient’s illness from the begin-
ning or for at least 10years. Seeing recipient’s health
deteriorate and limitations appear in his/her life influ-
enced the decision to donate. All donations were before
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the recipient needed dialysis. Making donation to avoid
dialysis treatment was one of participants motivations.

Decision was also easy and clear. Women comment
that allhnugh lhey can share situation with f:u‘nily and
friends, decision was intimate and personal.

“I went for it! I said: First me, and if that isn't pos-
sible, we'll look for someone”. (...) “I decided 5 years
ago and I haven't regretted it once”. (D5_1).

All the participants volunteered to be donors, although
they had never considered being organ donors before. In
no case did the recipient ask them. According to inter-
views, the decision to donate a kidney was made free of
external pressure and internal doubts.

I was very clear about it. I never felt any obligation
to donate” (D9_1).

Women stated that they felt convinced and confident
in themselves and the decision they had made. After the
donation, at no time did they regret the decision to do-
nate and would do so again.

THEME 2: not worrying about their health

Women donors perceived their good health prior to do-
nation, which was confirmed in the results of examina-
tions and physical tests during the evaluation process,
which showed they were healthy and could donate a
kidney.

Participants considered that their health after the
post-surgery recovery period would be the same and
they were not worried about possible complications
or their long-term health. When asked about their fu-
ture health, they said they were not afraid of changes
or alterations in their health and trusted the good re-
sults of kidney transplantation and the health systems
and its professionals.
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Il see my health after the donation as the same as
now, I don't notice any differences” (D4_1).

They were also not worried about donating an organ
as they had no interest in keeping their body intact.

Once the donation was made, neither long-term
health nor organ loss concerns appeared in the
women donors.

The only change in participants’ health was aimed at
maintaining their good health in order to be in the best
condition for the donation. Since they were accepted as
donors, they recognised that they took greater care of
themselves, in sense of changing unhealthy habits: they
improved some eating habits or gave up drinking alcohol
or smoking. In every case we saw that the women do-
nors increased their physical exercise, increasing the fre-
quency or starting a new sports,

THEME 3: showing an optimistic and positive attitude
Participants showed an optimistic and positive attitude
about many aspects of denation. They acknowledged
that the evaluation period for being a kidney donor was
intense and long and sometimes difficult to reconcile
with their work and personal obligations, but it did not
become a burden.

They went to surgery with a calm and confident atti-
tude that there would be no complications either for
them or for the recipient. They thought that surgery
would be successful and that the donation would go
well. Despite knowing about the possible complications
in receiving the organ, they did not think about recipient
rejection.

“There’s no reason why something should happen.
Everything will remain the same”. (D7_1).

Dealing with health professionals during the donation
process and the good overall results of living-donor kid-
ney transplantation helped them maintain a positive
attitude.

Women donors maintained a positive attitude before
and after the donation.

THEME 4: donation is not a heroic act

All participants agreed that donating a kidney is not a
heroic act. They refused to believe that donating an
organ was so important. Neither before nor after the do-
nation, did they see it as something that should be
praised and required great recognition.

“People say: ‘Oh, what a great thing you did". I don't!
I see it as completely normal. I don't see it as making
a great sacrifice or as a big deal, no. I see it as nor-
mal”, (D5_1).
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“People make a big deal, a very big deal about it
And I think: it's not that big a deal” (D6_1).

Before kidney donation, study participants had playved
an important supporting and caring role with family.

“I am family mainstay because I've had to keep
things going for a long time. I looked after my
father, then my mother, my uncle and aunt. I've al-
ways had to be there. And in my house everyone
trusts me a little”. (D9_1).

There is a difference between donors with biological
kinship ties and those that have a sociocultural relation-
ship with the recipient. Former saw donation as “a
naturalization thing”. Many used the term ‘normal’ in
their accounts: donation within the family is conceived
as a normal.

“When they talked about the need to a transplant,
her father and I went imimediately to do the tests
and it turned out that I could give it to her. {...) I see
that she is happy [and thinks] ‘Mother can do it In
the family, you know? (..} 1 said to her: if all goes
well, 1 gave you life and now I will give it back to
you". (D3_1).

In contrast, for the donor wives, the situation they ex-
perienced with the progression of their husbands illness
and its consequences in their lives influenced donate
decision.

“The situation takes you there. You enter a world
that you don't know hrow you got there and you have
to continue” (D9_1).

“You never thought you would be in a situation
where perhaps one day you'd have to donate an
organ” (D6_1).

“Many peaple say: ‘Oh, you are really brave! I don't
know if I would do it" That's not the point. You have
to find yourself in the situation and then decide”
(D6_1).

Wives also said that donation was seen as “doing
what is expected”, both from their own and others’
perspective. In the above quotes we can see how the
women were convinced in their decision. Within the
family, the news of this decision that they made freely
and clearly was not experienced as a conflict but was
accepted.

“Mum, you have done a good thing” (D2_1).
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“I think it was a good deed and I did it for him"
(D2_2).

“I did a good thing" (D6_2).

The donation of the wives makes sense and is part of
the moral relationship of couple.

“I think 1 should do it. I should do it for him. He's
my partner and he'’s the person I will live with".
(D7_1).

“He would also do it". (D10_1).

Most of wives said that gender-differentiated educa-
tion influenced their decision to give:

“I don't think it's a genetic thing but rather that they
educate us in the values of caring for others and that
makes us more willing to do it". (D6_3).

“Women see beyond, think more of others”. (D9_1).

THEME 5: personal benefits: avoiding carer role and
protecting the children

Experiencing the donation as a personal benefit was
found in the group of donor wives. It meant that partici-
pants not only experienced satisfaction in helping a
loved one who needed a kidney, but also emotional and
personal benefits for themselves:

“When you have the chance to do something for
somebody, 1 wouldn't feel good not doing it!". (D6_1).

“I feel bad if I see that he’s feeling bad". (D7_1).

“There's a part that wants him to be well, but there's
also a selfish part that thinks that if he isn't well 1
won't be either. Our life would change a lot (...) I
want you to be well so that our life being well is ex-
tended as long as possible”. (D6_1).

Personal benefits experienced by wives was in no way
related to the type of relationship that would arise after
donation, since the donor wives expected that the rela-
tionship with the recipient would remain the same, un-
changed. And so, it was for the women who made the
donation; they claimed that the relationship with their
husbands had not changed.

Wives were well aware of prognosis of chronic kidney
disease and knew that without a kidney transplant their
husbands would end up on dialysis, which would greatly
affect the quality of life and that of their families.
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Donating the kidney to their partners would mean
avoiding taking on carer role for their husbands.

“If he gets sick, what? / don’t want to take care of a
sick person” (D2_1).

“I don’t want to have two kidneys and have to take
care of him” (D6_3).

Another personal benefit that women with a socio-
cultural relationship mentioned was that they felt sat-
isfied in having been accepted as donors to their
husbands since this ruled out their children being
possible donors. Donating the kidney to their husband
protected their children from becoming kidney donors
for their parents.

“My son found it very difficult to understand. He
said to me: T'll give it to dad'. And I said to him:
‘No! You will not give it to him'’. No! I didn’t want it
to be him. No!” (D8_1).

“The first thing my children said was: ‘Mum, you are
very old, we'll give it to dad’. And I said no! I'd pre-
fer to give it to him myself. We're not going to live as
long as them. And they need both kidneys, you never
know what life may bring ...." (D10_1).

Discussion/Conclusion

This study provides knowledge from a gender perspec-
tive on the similarities and differences between the expe-
riences of women who donated a kidney to relatives
with biological kinship ties (children and siblings) and
women who donated a kidney to their husbands.

The main reasons why they decided to donate a kidney
are the same for all the women. All of them witnessed
the recipient’s illness. The desire to improve their health
and prevent them from entering dialysis were key to
their decision-making. Concern for the recipient health
and the wish to improve his/her quality of life as well as
avoid complications or even death were reported in pre-
vious studies [37, 48-51]. Participants decisions in our
study were made with ease and conviction, in line with
previous studies [48, 49].

With regards to the donor’s health, they were aware of
their good health and, according to Manera et al. [52]
this is important when deciding to donate a kidney. Par-
ticipants were optimistic and confident about donation
and their future health. Gill [53] found that hope and
optimism are coping mechanisms that help with the
stress triggered by living-donor kidney transplantation.
Acording with the literature [48, 54, 55] the donors were
more worried about recipient health that their own
short- and long-term health. Thus, healthcare
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professionals need to provide more information on the
risks that donors run.

Women expressed no desire to keep their body intact.
Some studies [48, 56, 57| find that after donation donors
do not experience any sense of loss with regards to do-
nated organ.

Like other studies [49, 58, 59], participants did not
consider the donation to be a heroic act. One contribu-
tion of our study was to find differences between women
when delving more deeply into this aspect. Moreover, as
other studies [38, 60], participants with biological kin-
ship bonds said that they saw their donation as a ‘natural
thing’, as the natural consequence of family bonds, as a
matter of course within the family. We understand this
normality as a social construction that is framed in a
certain context [61]. In this case the donation takes place
within the family, which is where, in Sahlins [62] terms,
mutuality of being is developed, conditioned by values
and moral cbligations that bind people [63].

Wives decision needs to be understood within the net-
work of conjugal relations, but it is also influenced by
gender roles constructed in the social context in which
they live. Women who donated a kidney to their hus-
bands had not previously thought of being organ donors,
and it was the context of their spouse’s illness and the
moral roles within the couple that influenced their deci-
sion. Ummel and Achille [56] argue that genetically or
emotionally related donors are driven to donate their
kidney due to their moral obligations within the family.

One of the study's findings, consistent with others [28,
32], is that the gender role could have influenced women
to offer themselves as donors for their husbands. All the
women participants had previously provided care and as-
sistance to members of their family (children, parents,
mother or father-in-law). Subsequently, these women
not only donated their organ, but also took care of re-
cipient at home after surgery. We can compare this care
service with other types of care work, such as caring for
the elderly or sick relatives, which is undertaken dispro-
portionately and in a “normalized manner” by women
[64] and that, in consequence, affects their health and
quality of life [65, 66]. It is not possible to generalise
from our small sample but, as Zeiler [33] states, it would
be an ethical concern if gender disparity in living-donors
were explained by traditional roles that force women to
care for the sick members of their family. Wife partici-
pants of our study were aware that gender discourse and
education influenced their decision to donate a kidney
to their husband. According to our findings, gender-
differentiated education may be an ally for organ
donation.

However, wives stated that the donation brought them
personal benefits for themselves. They experienced
emotional benefits that went beyond improving the
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recipient’s life and that were related to mitigating feel-
ings of sadness and frustration they experienced on see-
ing their husband’s suffering and not doing anything for
him. These feelings of frustration have been observed in
people who have been rejected as kidney donors [67].

Wives knew that without the kidney transplant the au-
tonomy of their husbands would be more limited and
that they would need care and assistance. Kidney dona-
tion meant they could avoid taking on the role of carer
for their husbands. This act of empowerment and con-
trol over their lives coincides with De Groot's study [68],
where women donors thought that the transplant
allowed recipient to be less dependent and more in-
volved in family life, thus improving donors’ quality of
life.

This research we found that, unlike other studies
where women could donate because of structural and
economic pressures [29, 34, 69], wives donated their kid-
neys as a personal benefit and as a form of empower-
ment. It is essential that healthcare professionals pay
attention to these aspects in order to better accompany
the women's decision-making with regards to kidney
donation.

To finalize it is important to highlight that has not
been established in the literature. With the decision to
donate, women who donate to their husbands protect
their children by ruling them out as possible donors.
This is how they play a protective role towards the youn-
ger members of the family.

The study has some limitations. All the participants
volunteered for the donation. To learn more about do-
nation and gender it might be interesting to delve more
deeply into the experiences of women who did not vol-
unteer to donate a kidney to a family member with kid-
ney failure and learn about their thoughts and
motivations. At the same time, men’s motivations to do-
nate should also be explored. Furthermore, we cannot
generalize our data to donors in countries where access
to kidney replacement treatment is very different from
Spain. Future research is required to clarify all the fac-
tors that could play a key role in gender disparity in
living-donor kidney transplantation.

Conclusion

Women donate their kidneys with clarity, without con-
cern for their own health, with an oeptimistic and positive
attitude and without believing that they are committing
a heroic deed. Women with biological kinship ties to re-
cipient see the donation as a ‘naturalization thing". In
contrast, wives donate conditioned by gender roles but
also do it as a form of empowerment and as a personal
benefit: they donate in order to avoid taking on carer
role for their husband and as a way of protecting their
children.
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Study examines the gender gap in donation and pro-
vides new insights into and a better understanding of
the life of women who donate a kidney.

The study’s findings expand the conception of kidney
donation as solely altruistic and can help professionals
pay attention to the complexity that women living kid-
ney donors face.

Acknowledgements

Authors would like to thank nephrology and transplant teams who helped
us in recruiting participants and donors who generoudy shared their
experiences with us.

Authors’ contributions

LR: Study design, data collection, data analysis, revision and final approval of
the manuscript. S8: Study design, data analysis, critical review and final
approval of the manuscript. EM, EO and LP: Critical review and final approval
of the manuscript. MS: Study design, critical review and final approval of the
manuscrpt.

Funding
This study has not received funding.

Availability of data and materials

The datasets generated and/or analysed during the curent study are not
publicly available to protect the identification of the panticipants but are
available from the corresponding author on reasonable request.

Ethics approval and consent to participate

Ethics Committee approval of three kidney transplant units was obtained
(Clinic Hospital of Barcelona, Germans Trias and Pujol Hospital and Hospital
of Mar of Barcelona). Study follows the principles laid out in the Declaration
of Helsinki [70]. Participants received verbal and varitten information about
main researcher and study aims. Moreover, they were informed that their
panicipation was voluntary and that the confidentiality of the information
was guaranteed, All participants signed the written informed consent,

Consent for publication
Not applicable.

Competing interests
The authors declare that they have no competing interests.

Author details

'Depantment of Nephrology, Consord Hospitalar de Vic, Vic, Catalunya,
Spain. “Research group on Methodclogy, Methods, Models and Outcomes of
Health and Social Sdences (M30), Faculty of Health Science and Welfare,
Centre for Health and Social Care Research (CESS), University of Vic-Central
University of Catalonia (UVMIC-UCC), Vi, Spain, *Department of Anthropology,
Philosophy and Social Work in the University of Rovira | Virgili (URV),
Tarragona, Catalunya, Spain. *Department of Nursing Management, Parc Tauli
Health Comporation Consortium, Sabadell, Catalunya, Spain,

Received: 11 October 2020 Accepted: 12 January 2021
Published online: 16 February 2021

References

1. Bikbov B, Purcell CA Levey AS, Smith M Abdoll A Abebe M et al. Gobd,
regional, and national burden of chronic kidney disease, 1990-2017: 3
systematic analysis for the Global Burden of Disease Study 2017. The Lancet.
2020:395(10225):709-33.

2. Lyanage T, Ninomiya T, Jha V, Neal B, Patrice HM, Okpechi |, et &.
Worldwide access to treatment for end-stage kidney disease: a systematic
review, Lancet. 2015;385(9981):1975-82,

3. Jay CL, Dean PG, Helmick RA, Stegdl MD. Reassessing preemptive kidney
transplantation in the United Siates are we making progress? Transplant.
2016;100(5):1120.

4, Global Observatery on Donation and Transplantation. International report
on organ donation and transplantation activities executive summary 2017

91

2.

22,

23

" 24652,

Page 9 of 10

{Intemet]. World Health Organization; 2019 [cited 2020 May 31). Available
from: http//www.transplant-observatory.crg/wp-content/uploads/2019/11/
glorep2017 pdf,

Lentine KL, Lam NN, Segev DL Risks of iving kidney donation: qurrent state
of knowledge on outcomes impartant to donors. Am Soc Nephrol. 2019;
14(4)597-608.

Mjoen G, Hallan S Hartmann A, Foss A Midivedt K @yen O, et al. Long-
term fisks for kidney donors. Kidney Int, 2014:85(1):162-7,

Muzaale AD, Massie AB, Wang MC, et al. Risk of end-stage rend disease
following live kidney donation, Jama 2014;311(6x579-86,

Grams ME, Sang Y, Levey AS, Matsushita K, Ballew S, Chang AR et al.
Kidney-falure risk projection for the living kidney-donor candidate. N Engl J
Med. 2016;374(5):411-21.

Jacobs CL, Gross CR Messersmith EE, Hong BA, Gillespie BW, Hill-Callahan P,
et 3. Emotional and financiad experiences of kidney donors over the past 50
years: the REUIVE study. Tin J Am Soc Nephrol. 2015;10(12):2221-31,

Przech S, Garg AX, Amold JB, Bamieh L, Cuerden MS, Dipchand C et al,
Financial costs incurred by living kidney donors: a prospective cohort study.
J Am Soc Neptrol. 2018,29(12)2847-57.

- Rota-Musoll L, Subirana-Casacuberta M Oridl-Vila E Homs-Del Valie M,

Molina-Robles E, Brigidi S. The experience of donating and receiving a
kidney. 3 sy ic review of quali studies. J Ren Care, , https//dol.
org/10.1111/jorc.12309.

. Hill NR Fatoba ST, Oke JL, Hirst JA, O'Callaghan CA, Lasserson DS, et .

Global prevalence of chronic kidney disease-a systematic review and meta-
analysis. PloS one. 2016;11(7)20158765.

. Camrero JJ, Hecking M, Chesnaye NC, Jager KJ. Sex and gender disparities in

the epidemiology and outcomes of chronic kidney disease. Nat Rev
Nephrol. 201814(3):151.

. Brar A Markell M Impact of gender and gender disparities in patients with

kidney disease. Curr Opin Nephrol Hypertens. 201928(2t178-82.

. Halle MP, Takongue C, Kengne AP, Kaze FF, Ngu KB. Epidemiologica profile

of patients with end stage renal disease in a referral hospital in Cameroon.
BMC Nephrol. 2015;16(1)59,

. Saran R, Robinson B, Abbott KC. US renal data system 2016 annual dxta

report: epidemiology of kidney disease in the United States, Am J Kidney
Dis. 201769(3)A7-8

. Camero J), Hecking M Ulasi |, Sola L, Thomas B. Chrenic kidney disease,

gender, and access 1o care: a globd perspective. Semin Nephrol, 2017,37(3):
296-308.

. Salter ML, McAdams-Demarco MA, Law A Kamil R), Meoni LA, Jaar BG, ex al,

Age and sex disparities in discussions about kidney transplantation in adults
undergoing dialysis, J Am Geriatr Soc, 2014,62(5)843-9,

. Monson RS, Kemerley P, Walczak D, Benedetti E, Oberholzer J, Danielson KK.

Disparities in completion rates of the medica pre-renal transplant
evaluation by race/ethnicity and gender. Transplant, 201599(1):236,

. Jinda RM, Ryan JJ, Sajad Murthy MH, Baines LS. Kidney transplantation and

gender disparity. Am J Nephrol. 2005:25(5)474-83.

Piccoli GB, Alrukhaimi M, Liu ZH, Zakharova E, Levin A. What we do and do
not know about women and kidney diseases; questions unanswered and
answers unquestioned: reflection on World Kidney Day and Intemational
Woman's Day. BMC Nephrol. 2018;19(1)66.

Dominguez-Gil B, Matesanz R, Newsletter Transplant, Intemational Figures
on Denation and Transplantation 2016. Eur Dir Qual Med Hedlthe Counc
Eur. 201722,

Simmons RG, Marine SK, Smmons RL Gift of life: The effect of organ
transplantation on individual, family, and societal dynamics, New Jersey:
Transaction Publishers; 1987.

Scheper-Hughes N. The tyranny of the gift: sacrificial violence in living
doror transplants. Am J Transplant. 2007,7(3):507-11,

JL. Gender disparity in organ donation. Gend Med. 2006;3(4):

26. Harson CS, Rdph AF, Manera KE, Gill JS, Kanellis J, Wong G, et a. The lived

27.

28

experience of "being evauated” for organ donation: focus groups with
iving kidney donors. Clin J Am Soc Nephral. 2017,12(11):1852-61.
McGrath P, Holewa H. It's a reglonal thing”: finandal impact of rend
transplantation on live denors Rural Remote Health,

2012b;12(4):1-10.

Qeen CM, Reisaeter AV, Leivestad T, Pleffer P, Fauchald P, Os | Gender
imbaance ameng donors in [iving kidney transplantation; the Norwegian
experience. Nephrol Dial Transplant. 2005,204)783-9.



Resultats

Rota-Musoll et al. BMC Nephrology

3

32

33

35

37.

(2021) 22:59

. Rasmussen S, Paneru P, Shrestha K, Shrestha PC. Gender bias and organ

wransplantation in Nepal. HIMALAYA J Assoc Nepal Himalayan Stud. 2016;
362)8.

. Scott JW. El género, una categoria (il para el andlisis histérico. México:

PUEG: 1986,

Esteban ML Los cuidados, un concepto central en la teoria feminista;
aportadones, riesgos y didlogos con la pologia Quadems-e Inst Catala
Antropol, 2017;22(2)33-48,

Crowley-Matoka M, Hamdy SF. Gendering the gift of life: familly politics and
kidney donation in Egypt and Mexico. Med Anthropol. 2016;35(1):31-44,
Zeier K Just love in live organ donation. Med Health Care Philos. 2009;
12(3)323-31.

. Shaw R Live kidney donation as body work Crit Soc Pdlicy. 2014344p49%5-514

Shaw RM, Altruism, solidarity and #fect in live kidney donation and
beeastmilk sharing. Sociol Health llin. 201941 (3):553-66.
Godara S, Jeswani J. Women donate, men receive: gender disparity among
rend donors. SIKOT. 2019,30(6):1439.
Ummel D, Achille M, Mekkelholt J. Donors and recipients of living lddney

tion: a qualitati y of their exp es. J Transp
2011, hup&l/dmmg/lOHSS/ZOl 1/626501

38, Haverson CM, Crowley-Matcka M Ross LF. Unspoken ambivalence in

8

41,

42,

43,

45,

47,

49,

s1,

52,

53.

55.

57,

Kinship obligation in Iving d , Prog Transplant. 2018,28(3)250-5,
Heinemann LL. For the sake of others: reciprocal webs of obligation and the
pursuit of transplantation & a caring act Med Anthropol Q. 201428(1)66-84.
Messersmith EE, Gross CR, Beil CA, Gillespie BW, Jacobs C, Taler S, et al.
Satisfaction with life among living kidney donors: a RELIVE study of long-
term donor outcomes. Transplantation, 2014;98(12):1294,

Waters Al. The phenomenological movement: implications for nursing
research, ) Adv Nurs. 1995,22(4).791-9,

Wilson HS, Hutchinson SA Triangulation of qualitative methods:
Heldeggerian hermeneutics and grounded theory. Qual Health Res. 1991;
12x263-76.

Moore HL. Antrepologia y feminismo. Universitat de Valéngia; 1991,

Collins PH. Gender, black feminism, and black political economy. Ann Am
Acad Pol Soc Sci. 2000,568(1)41-53,

Tong A, Sainsbury P, Craig J. Consolidated criteria for repeaing qualitative
research (COREQY a 32-item chedklist for interviews and focus groups. Qual
Assur Health Care. 2007,19(6)349-57.

Braun V, Clarke V. Using thematic analysis in psychology. Qual Res Psych.
20063:77-101.

Creswell JW, Poth CN. Quditative Inquiry & Research Design Choosing
among Five Approaches. Thousand Oaks, CA: Sage Publications; 2017.
Andersen MH, Mathisen L, @yen O, Wahl AK Hanestad BR, Fosse E Living
danors’ es 1 wk after d g a kdney. Clin Transpl. 2005;19(1}
90-6.

McGrath P, Pun P, Holewa H. Dedsion-making for living kidney donors: an
instinctual response to suffering and death. Montdlity. 2012;17(3)201-20.
Farahani ZB, Esmaeili M, Salsall M, Nayeri ND. Factors affecting iranian family
donors'motivation for kidney d . Acta Med Med. 201632:1067-73.
Meyer KB, Bjerk IT, Wahl AK Lenneding A, Andersen MH, Long-term
experiences of Norwegian live kidney donors: quditative in-depth
interviews. BMJ Open, 2017;7(2xe014072,

Manera KE, Hanson CS, Chapman JR Kanellis J, Gl J, Craig JC, et al,
Expectations and experiences of follow-up and self<care after living kidney
denation: a focus group study. Transplant. 2017;101(105:2627-35.

Gill P. Stressors and coping mechanisms in live-related renal transplantation.
J Clin Nurs, 2012:21(11-1211622-31.

. Bertelsen KH, Rasmussen K Ludvigsen MS, Finderup J. Experiences of

recipients and living donors the first three days after kidney transplantation.
J Ren Care, 2015:41(3):195-201.

Agerskov H, Ludvigsen MS, &stmp C Pedevsen BO. Living kidney donors'
expedences while underg for donation: a quali study. J
Clin Nurs. 2015,24(15~ !6)225867
Ummel D, Achille M Transplant trgectory and relational experience within
Iiving kidney dyads. Qual Hedlth Res. 201626(2):194-203.

Wiltiams AM, Colefax L, ODriscoll CT, Dawson S, An exploration of
experiences of living rend donors following donation. Nephrol Nurs J, 2009;
36(4)423-7.

Gill P, Lowes L. Gift exchange and organ donatiorx donor and recipient
expenences of live related kidney transplantation. Int J Nurs Stud. 2008;
45(11):1607-17.

92

59.

282

65.

70.

Page 10 of 10

Dauis LA, Grogan TM, Cax J, Weng FL Inter-and intrapersonal barriers to
Iving donor kidney transplant among black recipients and donors. J Racial
Ethn Health Disparities. 2017,4(4):671-9.

Agerskov H, Thiesson H, Specht K Pedersen B, Parents’ experiences of
donation 1o their child before kidney transplantation: a qualitative study. J
Cin Nurs, 201928(9-10);1482-90,

Benedict R & Mécréant L. Le chrysanthéme et le sabre. P. Picquier; 1991,
Sahlins M. What kinship is-and is not: University of Chicago Press; 2013.

. McKinley R The philasophy of kinship: A reply to Schneider's Critique of the

Study of Kinship. The cultural analysis of kinship: the legacy of David M.
Schneider, Chicago: University of lllinois Press; 2001. p. 131-7,

. Comas d'Argemir D. Mujeres, famillia y estado del bienestar. Perspectivas

farnini

desde la dogia socidl. Ariel; 2000:187-204.

Adelman RD, Tmanova LL, Delgado D, Dion S, Lachs MS, Caregiver burden:
adinical review. Jama 201431 1(10):1052-60.

Gorzdlez L, Red J, Borrés A, Martinez-Sénchez JM, Rodrigo-Barios V, Navarro-
Rubio MD, Associations between informal care, disease, and risk factors 3
Spanish countrywide population-based study. J Public Health Policy. 2016;
37(2173-89.

Agerskov H, Bistrup C, Ludvigsen MS, Pedersen BD. Experiences of living
kidney donors during the donation process. J Ren Care. 2018:44(2)96-105.
De Groot IB, Schipper K van Dijk S, van der Boog PJ, Stiggelbout AM,
Baranski AG, et al. Dedision making around living and deceased donor
kidney transplantation: a qualitative study exploring the importance of
expected relationship changes. BMC Nephrol, 2012;13(1)103,

. Zimmemman D, Donnelly S, Miller J, Stewart D, Albert SE. Gender disparity in

Ining renal transplant donation. Am J Kidney Dis. 2000;36(3):534-40.

World Medical Association {intemet] Dedaration of Helsinki: Ethical
prindples for Medical research involving human subjects [cited 2020 may
20), Available from: htips//mwww, mnanet/poknes-posv/wmadecla:aion-ol-
helsinki-ethical-prnciples-for-medical chri sbjects/.

,...--

Publisher’s Note
Springer Nature remains neutral with regard to jurisdictional claims in
published maps and institutional affiliations.

Ready to submit your research? Choose BMC and benefit from:

 fast, convenient online submission

 thorough peer review by experienced researchers in your field

* rapid publication on acceptance

* support for h data, large and data types

« gold Open Access which fosters wider and

* maximum visibility for your research: over 100M website views per year

K BMC

At BMC, research is always in progress.
Learn more




Resultats

Sexo y género en la donacidn de rifidn: visiones desde la consulta de trasplante renal

Sex and gender in kidney donation: views from the clinic

RESUMEN

INTRODUCCION: En el trasplante renal de donante vivo son las mujeres las que donan con mas frecuencia. Las
profesionales de nefrologia tienen un papel muy importante en la informacidn sobre los tratamientos de sustitucién
renal y la ayuda en la toma de decisiones.

OBJETIVOS: Explorar como influye la perspectiva de género en el trasplante renal de donante vivo desde la visién de
las profesionales de nefrologia.

MATERIAL Y METODO: Estudio cualitativo fenomenoldgico. Participaron 13 profesionales de las Unidades de
Nefrologia y Trasplante Renal de Catalunya. Se realizaron entrevistas semiestructuradas y se analizaron a través de
un andlisis tematico.

RESULTADOS: Las opiniones y percepciones de las profesionales de nefrologia se clasificaron a través de los siguientes
temas: 1) manera de informar sobre los tratamientos; 2) donacién habitual; 3) predisposicién para donar y 4) actitud
de la persona donante. Las mujeres se muestran mas predispuestas a donar debido a los mandatos de género, ademas
de las desigualdades en el mercado laboral. Cabe destacar que, la forma en la toma de decisidn es igual para hombres
y mujeres. Asi mismo, las mujeres se muestran mas preparadas psicoldégicamente y se recuperan mas rapido del
postoperatorio.

CONCLUSIONES: La feminizacién en la donacidon de rifion es la suma de factores médicos, socioculturales y
econdmicos. Los roles de género influyen en las mujeres en sus actitudes y comportamientos a lo largo de todo el
proceso de trasplante renal de vivo. Las profesionales de nefrologia entrevistadas describen las diferencias entre
hombres y mujeres en la donacion de rifidon.

PALABRAS CLAVE: Investigacion cualitativa; Personal de salud; Perspectiva de Genero; Trasplante de rifidn.
ABSTRACT

INTRODUCTION: In living donor kidney transplantation, women are the most frequent donors. Nephrology
professionals play a very important role in informing about renal replacement treatments and assisting in decision-
making.

OBIJECTIVES: To explore how gender perspective influences living donor renal transplantation from the views of
nephrology professionals.

METHOD: A qualitative phenomenological study was carried out. Thirteen professionals from the Nephrology and
Renal Transplant Units in Catalonia participated in this study. Semi-structured interviews were conducted and
analysed using a thematic analysis.

RESULTS: The opinions and perceptions of the female nephrology professionals were classified according to the
following topics: 1) way of informing about treatments; 2) habitual donation; 3) predisposition to donate and 4)
attitude of the donor. Women are more likely to donate due to gender mandates, as well as to inequalities in the
labour market. It should be noted that the decision-making process is the same for men and women, that women are
better psychologically prepared and recover more quickly from the postoperative period.

CONCLUSIONS: Feminization in kidney donation is the sum of medical, socio-cultural and economic factors. Gender
roles influence women's attitudes and behaviours throughout the living kidney transplantation process. The female
nephrology professionals interviewed describe the differences between men and women in kidney donation.

KEYWORDS: Qualitative Research; Health Personnel; Gender Perspective; Kidney Transplantation.
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INTRODUCCION

El trasplante renal (TR) es actualmente la mejor opcidn terapéutica para las personas con enfermedad renal crénica
(ERC) ya que se asocia a una menor mortalidad y una mayor calidad de vida que las otras modalidades de
tratamiento?. El tiempo de permanencia en dialisis constituye un factor de mal prondstico en la supervivencia del
injerto y de la persona con enfermedad renal. Por esta razdn es preferible realizar un trasplante renal anticipado?
(preemptive). En Espafia durante el 2019 solamente el 5,5% de les personas que requerian terapia sustitutiva renal
(TSR) lo realizaron a través de un TR anticipado3.

Siempre que sea posible, el trasplante renal de donante vivo (TRV) sera el tratamiento de eleccién por los buenos
resultados en salud para la persona receptoral. A nivel global, en 2019, el 37% de los TR en todo el mundo fueron de
donante vivo*. La eleccidn de esta modalidad tiene mucho que ver con la informacion y la comunicacidn entre las
profesionales™ de nefrologia y la persona con enfermedad renal. No indicar el TRV como opcidn terapéutica para la
enfermedad renal crénica avanzada es una limitacién importante para la autonomia y la salud de la persona con ERC5.
De hecho, las profesionales de nefrologia son una fuente importante de informacion sobre la ERC y los diferentes TSR
desde los inicios de la enfermedad. Su apoyo es crucial para el proceso de ayuda a la decision, por parte de la persona
enferma y para la promocién del TR de vivo®. En ocasiones, las personas no reciben la informacién adecuada sobre
las posibles opciones de tratamiento antes de iniciarlo?. En un estudio de EE. UU. las mujeres hablaron, menos que
los hombres, con las profesionales sanitarias del trasplante renal como opcidn terapéuticad. Una encuesta espafiola®
a 330 personas con TSR, constatd que el 20% de ellas les habia faltado informacidn y tiempo en la toma de decision
previa al inicio del tratamiento.

Cabe mencionar que existen diferencias entre hombres y mujeres en prevalencial® y tasa de progresién!! de la
enfermedad renal. Se constata también que las mujeres tienen menos probabilidades que los hombres de recibir un
trasplante renal de cadaver!!l. En algunos casos, aparecen menos en las listas de espera de donante cadaver o el
tiempo para ser incluidas en estas es mas largo2. En efecto, se ha observado que no siempre las profesionales son
conscientes de estas desigualdades en el TR13.

En el trasplante renal de vivo, la disparidad entre sexos es muy clara: las mujeres tienen mas probabilidad de donar
rifiones que de recibirlos!#415, Los datos mundiales oficiales describen que 6 de cada 10 donantes de rifidn son
mujeres®, Espafia, confirma esta proporcion. En 2019 el 64,7% de las personas donantes renales fueros mujeres, en
cambio, solo el 33,7% de ellas fueron receptoras de un rifion.

La donacién de rifidn tiene género, aunque no hay evidencia concluyente de cuales son las razones por las que las
mujeres donan mas y reciben menos rifiones?®. Las explicaciones mas habituales destacan las diferencias médicas en
las que los hombres tienen mas enfermedad renal que requiere un trasplante y mas arteriosclerosis que les hacer
inadecuados como donantes!’. Asimismo, algunos estudios que han analizado los motivos de la disparidad de género
en el trasplante de vivo muestran que los factores socioecondmicos juegan un papel importante. La donacion de rinén
comporta pérdidas econémicas en diversos niveles segun las condiciones de cobertura sanitaria de cada pais?s.
Algunos estudios han aportado que diferente nivel de ingresos y situacion de ocupacién entre hombres y mujeres
puede influir en esta disparidad?®, en detrimento de las mujeres?®. Otros, destacan que las mujeres pueden ser
conducidas a la donacién debido a los discursos ideoldgicos que consideran los hombres los principales proveedores
de recursos materiales de la familia2. En el contexto social donde se desarrollan estas investigaciones el sistema de
género, como estructurador de las sociedades basado en relaciones de privilegio y poder, evoca a las mujeres a un
acceso desigual a los recursos econémicos, sociales y simbdlicos?1.

Se ha observado como en la literatura cientifica los términos sexo y género se han confundido o tratados como
sinénimos?2. Habitualmente los estudios espafioles muestran diferencias de sexo en el trasplante renal de vivo y no
tanto desde el andlisis de la construccion social del género. Resulta necesario incluir las categorias sexo y género en
las investigaciones para comprender como ellas afectan a la salud de hombres y mujeres y pueden orientar la practica
y el abordaje asistencial?3.

A raiz de lo expuesto, el objetivo de nuestro estudio fue explorar como influye la perspectiva de género en el
trasplante renal de donante vivo desde la vision de las profesionales de nefrologia.

MATERIAL Y METODO
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Se realizd un estudio cualitativo basado en el método fenomenoldgico hermenéutico siguiendo los postulados de
Heiddeger. Este enfoque interpretativo hizo posible comprender las narrativas de las profesionales de nefrologia
respecto el proceso de donacidn de rifion en hombres y en mujeres.

Las personas participantes en el estudio eran profesionales de nefrologia de las unidades de trasplante renal (UTR) y
centros de Nefrologia. Los criterios de inclusion fueron profesionales que atendian en sus consultas a personas que
estaban en programa de trasplante de donante vivo en Catalunya. Se llevé a cabo el estudio de febrero a diciembre
de 2020. Se utilizé un muestreo intencional hasta llegar a la saturacién de los datos. Participaron un total de 13
profesionales (de las seis UTR y de un centro de nefrologia de Catalufia), de los cuales, 8 nefrdlogos/gas, 4
enfermeros/as y 1 psicéloga. Sus caracteristicas se muestran en la Tabla 1.

Los datos se obtuvieron a través de entrevistas semiestructuradas. El guion de la entrevista surgié de una revisiéon de
la literatura relacionada con el propdsito del estudio, asi como del trabajo realizado con compafieras profesionales
en trasplante de rifidn. Las entrevistas las realizd la investigadora principal en los puestos de trabajo de las
profesionales o en su domicilio (un solo caso). Las 6 primeras fueron presenciales y el resto virtuales. La epidemia de
la Covid-19 afectd el trascurso de la investigacion, tanto en la posibilidad de concertar las citas para las entrevistas
como por el tipo de formato (presencial o virtual) en el que se desarrollaban las entrevistas.

La duracion media de las entrevistas fue de 36 min (entre 19 min y 50 min). Estas fueron grabadas y se recogieron
notas de campo de cada entrevista que se recuperaron en la fase de analisis de datos. La grabacién de la entrevista
fue retornada a las personas participantes para poder ser comentadas. La saturacidn de los datos se consiguié a las
13 entrevistas.

Se realizd un analisis tematico?* con el propdsito de comprender los significados producidos en los relatos de las
profesionales de nefrologia que atienden a personas donantes y receptoras renales. En primer lugar, se escucharon
varias veces los audios de las entrevistas. Al mismo tiempo, se realizaron anotaciones escritas. Seguidamente se
procedio a generar cadigos iniciales y a agruparlos en temas y subtemas emergentes de forma inductiva (ver Tabla
2). Se reunieron todos los datos relevantes para cada tema y se comprobd el vinculo de estos con los objetivos de la
investigacion. La siguiente fase en el proceso de andlisis fue verificar y contrastar los hallazgos volviendo al texto
original y reelaborando los temas si era necesario. El andlisis de datos se revisé por dos miembros del equipo. Para
mantener el maximo de rigor posible la investigadora principal llevé a cabo un proceso reflexivo consciente para
identificar presupuestos y el posible impacto de su subjetividad desde las primeras preguntas de investigacién a las
reflexiones entorno la interpretacion de los datos.

Las personas participantes recibieron informacion verbal y escrita sobre la investigadora principal y los objetivos del
estudio y fueron informadas que su participacién era voluntaria y que la confidencialidad de los datos estaba
garantizada. Todas las personas participantes en el estudio firmaron el consentimiento por escrito.

RESULTADOS

Mediante el analisis tematico identificamos 4 temas: 1) manera de informar sobre los tratamientos; 2) donacién
habitual; 3) predisposicion para donar y 4) actitud de la persona donante.

TEMA 1: Manera de informar sobre los tratamientos

La informacidn sobre las diferentes opciones de tratamiento sustitutivo renal y la manera de informar de las
profesionales de nefrologia no depende del sexo en que se define la persona enferma o la persona donante que acude
a la consulta de nefrologia.

Segun las opiniones del personal sanitario el trasplante renal (TR) como opcion terapéutica se debe plantear desde el
inicio, es decir desde el momento que se explica la terapia sustitutiva renal. El mejor tratamiento que se propone
tanto a hombres como a mujeres es el trasplante renal de donante vivo (TRV) y, siempre que sea posible, el objetivo
es conseguir un TR anticipado y evitar la entrada en programa de dialisis.

“A todo el mundo se le ofrece como primera opcidn, y aqui hay todavia mucho trabajo porque hay quienes ofrecen
como primera opcion la didlisis, pero la primera opcion en cualquier paciente, antes de que sus rifiones fracasen, es el
trasplante” (cita 7:7 6m19s)
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Las profesionales destacaron que la informacion sobre los tratamientos sustitutivos renales debe ser completa y
objetiva. Se explican las ventajas y beneficios del TRV respecto las otras opciones de tratamiento, pero teniendo en
cuenta no dirigir a la persona a que decida esta modalidad de tratamiento. Acompafiar en las situaciones de toma de
decisiones, pero sin coaccionar ni dirigir hacia el TRV como Unica opcidn, es una tarea importante que reportan las
profesionales.

“Nosotros les explicamos cuales son las opciones terapéuticas mejores, pero en ningtin caso forzamos a hacer este
paso. Les orientamos a cudl es la mejor opcion, pero siempre explicdndoles que esta es una opcion en la cual ellos
tienen que estar absolutamente de acuerdo”(7:25 14m30s)

“Se debe mostrar las bondades y las virtudes que puede tener este programa [de donante vivo] pero sin hacer
presiones ni hacer una idealizacién de la situacién porque cada uno lo pueda decidir con el médximo de libertad posible”
(12:15 22m35s)

Las experiencias de las profesionales de nefrologia indican que la atencién individualizada unida a la intervencién de
varios profesionales, ayuda a atender y a abordar de forma mas sensible y profunda las dificultades del proceso de
informacién y toma de decision.

“Hay gente que no es que no quiera donar, sino que le da mucho respeto, y necesitan un acompafiamiento para
superar este miedo que le bloquea para poder continuar” (10:14 17m21s)

“Entender realmente cudl es el grado de motivacion que tiene el donante, para mi es la parte mds complicada, porque
no es facil.” (10:7 8m36s)

La persona donante, en alguna ocasién, puede verse inmersa en una situacion de cierta coaccion o presidn, tanto
suya como de la familia, para dar el rifidn, y son las profesionales de salud las que intervienen en proteger el donante.

“Hay gente que se puede ver forzada por la situacion personal a tenerse que ofrecer, y puede tener muchas dudas,
que a veces no los expresa de forma abierta por el impacto que puede generar en la persona enferma, y esto provoca
mucho disconfort.” (7:16 13m 3s)

“Es a base de pequeiios detalles, sequndas opiniones y estar a solas con el donante. En algunos casos he tenido que
rescatar y sacarlo del circuito de la donacion” (10:9 9m 515s)

Cada pareja de donante y receptor es Unica y, segun las profesionales, es imprescindible que haya visitas individuales
con la persona donante y la persona receptora por separado, de manera que se cree un espacio de intimidad y
confidencialidad.

Tema 2: Donacidn habitual

Las profesionales de nefrologia que participaron en el estudio observaron que la donacién de rifién se da dentro del
nucleo familiar. La relacién mas habitual entre la persona donante y la receptora suele ser parejas, de padres a hijos
y entre hermanos.

La enfermedad renal que necesita un tratamiento sustitutivo se da mas en hombres, aunque la caracteristica mas
significativa que reportan las profesionales de nefrologia es que son las mujeres las que donan un rifién en mayor
proporcion.

"Hay mds donacion de esposa a marido que no viceversa, y de padres a hijos puede variar un poco pero siempre hay
esta proporcion [mayor] hacia el sexo femenino" (7:3 2m23s)

A priori, el sexo biolégico no es un factor que condiciona la eleccién del donante, sino que tiene mas relevancia la
compatibilidad, la edad y los factores de riesgo, entre otros.

"Para que haya trasplante tiene que pasar (...) que pueda haber compatibilidad entre esas personas" (7:10 8m44s)

“Si hay varios hermanos se acostumbra a mirar si hay HLA idénticos. El sexo es independiente del HLA, por lo tanto, el
donante puede ser hombre o mujer.” (10:4 3m52s)

“Intentamos que la edad [entre donante y receptor] sea similar” (6:8 11m6s)
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“Generalmente las donaciones son en el mismo nivel de edad (que seria a la pareja y a los hermanos) o un nivel inferior
(que serian hacia los hijos)." (8:9 6m39s)

“En general los hombres estan mds enfermos, son mds fumadores, se cuidan menos, hacen una dieta peor, son mds
hipertensos. Y esto hace que a veces sea mds fdcil encontrar una mujer que no fume, que se cuide y con el peso
correcto.” (9:5 6m24s)

“Habitualmente el que fuma es él, el que es hipertenso es €él, una serie de cosas que habitualmente la mujer no las
tiene” (9:6 7m26s)

Aunque, las profesionales de nefrologia constatan que, en ocasiones, los hombres presentan mas factores
incompatibles con la donacién, la donacién de rifién es mayormente femenina.

“Las mujeres donan mds. La explicacion para defender a los hombres es que los hombres estdn mds enfermos que las
mujeres, pero esto lo desmontas cuando entran en juego los hijos, porque siguen siendo las madres que donan mds
que los padres” (8:10 7m33s)

Sin aminorar los aspectos médicos que predisponen mas a los hombres a recibir un rifién que a donarlo, la mayoria
del personal que participé en el estudio afirma que existen aspectos mas globales que ayudan a profundizar en este
fenémeno.

“Hay una mayor tendencia de donacion del sexo femenino respecto al sexo masculino, y esto lo interpretamos con el
tipo de sociedad, de alguna manera patriarcal y probablemente machista, que todavia tenemos” (7:2 1m26s)

Tema 3: Predisposicion para donar

Las profesionales de nefrologia que participaron en el estudio constataron que son las mujeres las que se ofrecen
mas para la donacidn de rifion. Conforme a su experiencia, las mujeres estan mas predispuestas para donar, sobre
todo, las madres y las esposas o las parejas.

"Me da la sensacion de que hay diferencias en quien levanta la mano. Con los hijos, por ejemplo, la primera que levanta
la mano es la mujer, o sea la madre." (4:4 4m32s)

“La predisposicion a donar, siempre tiene que ser un ofrecimiento, yo creo que la mujer siempre estd mds predispuesta
a ofrecer” (5:5 10m21s)

“Raramente encontrards un matrimonio en que sirvan los dos, los dos padres, y que el donante sea el padre.
Generalmente, es la madre” (8:11 8m16s)

Algunas de las explicaciones que comentan las personas entrevistadas son que hay factores familiares y sociales que
facilitan que las mujeres se ofrezcan mas en la donacidn de rifién.

Los roles familiares asignados por género entran en juego en la donacién de rifidén y el personal entrevistado lo
constata en su relato y lo matiza como un aspecto generacional.

“Hay este rol familiar donde el padre asume la carga econdmica de la familia y la estabilidad, mientras que la madre
se ha dedicado a cuidar la familia y los hijos. Estoy hablando de parejas mayores. Yo creo que esto en parejas jovenes
ya no es tan asi.” (9:9 12m40s)

Se recurre a los estereotipos sociales de género que asocian a las mujeres a la empatia, la generosidad, el cuidado y
la proteccién como una de las explicaciones sobre la predisposicion mas alta de las mujeres hacia la donacién de
rifidn. Es decir, caracteristicas que tienen que ver con el mandado de género.

"La mujer es cuidadora. El papel de cuidadora no lo deja nunca, y cuando es donante, sigue cuidando. Esto se hace
evidente, y creo que es por el hecho de ser mujer" (5:4 8m49s)

“Las mujeres somos mds altruistas, mds maternalistas (...) esta sensacion de donar y de entrega hace que den mds
que los hombres.” (13:15 19m18s)

Son estos atributos de género los que segun las profesionales de nefrologia las hacen proponer mas rapidamente.
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“Hombres que me hayan dicho: ‘yo le voy a donar el rifion’, he tenido muy pocos o ninguno. Pero mujeres que sin yo
haber dicho nada sean ellas las que me han dicho: ‘yo le quiero dar el rifion’, he tenido varias. Quizd porque al ser mds
cuidadoras le dan vueltas a cémo podria estar mejor. Los hombres quizd piensan menos en eso” (6:16 25m10s)

El cuidado del otro, que recae socialmente mas en la figura de la mujer, puede incluso leerse como responsabilidad
y “normalizar” la donacién.

“Mujeres que asumen el cuidado de sus maridos en la enfermedad, una parte de ellas, asumen que ellas forman parte
de la solucién” (3:11 11m 52s)

Por otro lado, la situacién laboral inestable y precaria puede influir en la donacién. En este dmbito las mujeres, sobre
todo las de mas edad, se encuentran en una posicién desigual respecto al hombre, y esto puede facilitar que sea la
mujer la donante dentro del nucleo familiar.

“En gente de 50 o 60 muchas veces es el hombre que trabaja, o la mujer trabaja, pero menos horas, o tiene un sueldo
menor. Todavia hay esta diferencia. Pues claro, si ella no trabaja y el marido tiene que coger la baja con riesgo que le
echen del trabajo, pues, cuesta mds” (6:23 37m15s)

“También vemos limitaciones econémicas, o sea el padre trabaja y la madre estd en casa. Por lo tanto, yo creo que
hay términos econémicos que definen quien es el mejor donante.” (9:7 8m21s)

El hecho de la jubilacién, podria ser una etapa en la cual se reduce esta diferencia, ya que el ambito laboral ya no
influye.

“Con la jubilacion, los maridos ya tienen mds tiempo para la donacién” (3:12 12m45s)
Tema 4: Actitud de la persona donante

Existen aspectos comunes y aspectos diferentes en la actitud de los hombres y las mujeres donantes, segun la
experiencia aportada por las profesionales de nefrologia que las atiende.

En la toma de decisidn para ser donante, no se perciben diferencias entre las personas donantes. Se trata de una
decisidn personal e interna. Las personas donantes se muestran convencidas durante todo el proceso de donacién y
repetirian la donacién. Los motivos principales para dar un rifion que destacan las personas entrevistadas son el amor,
el mejorar la vida del otro y el evitar la didlisis.

“El principal motivo es de ayuda y de entrega a la otra persona. La quiere y entiende que tiene una enfermedad, y
cuando les explicas la didlisis...ven que con un trasplante le ayudaria a seguir una vida normal.” (13:11 12m5si 13:12
12m29s)

Las profesionales de nefrologia destacan también el impacto positivo que la donaciéon de rifién tiene en el contexto
familiar.

“Ven los beneficios que tendrd primero en el receptor, que es la persona enferma, pero sobre todo ven el beneficio que
esto tiene en su entorno. Aunque recaiga de forma directa en el receptor es un beneficio que se extiende en el
ecosistema en el cual viven.” (12:13 18m57s)

En la mayoria de las ocasiones la persona donante, sea hombre o mujer, es conocedora del diagnéstico e incluso del
prondstico de la enfermedad. Es ella misma la que se ofrece con voluntad de donar.

"Siempre sale del donante. Y sale, normalmente, de manera rdpida" (1:35 32m12s)

Las profesionales entrevistadas destacan que las mujeres estan mas preparadas psicolégicamente para afrontar el
proceso de donacidn que los hombres. Varias narraciones afirman que las mujeres son mas valientes y estan mas
concienciadas.

“El miedo que tienen al proceso de la donacion es inferior. El postoperatorio es muy diferente. Las mujeres se quejan
menos después de estar operadas. Ves a la mujer esa decision en levantarse al dia siguiente e ir a ver al hijo, si estd
en otra habitacion. Es diferente. Incluso ves que se levantan para ayudarlos a comer, si lo tienen al lado. El rol cuidador
de las mujeres es muy marcado” (8:17 12m12s)
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Son las cargas sociales y familiares derivadas de los roles de género, que recaen en mayor proporcion sobre las
mujeres, las que influyen en que la mujer muestre una recuperacién mas rapida priorizando el bienestar familiar.

“En hombres es mds sencillo. Las mujeres, desvincularse de toda la carga que tienen es prdcticamente imposible. Es
que no lo hacen” (1:26 19m 59s)

Por lo tanto, hay una actitud diferente entre hombres y mujeres donantes en el postoperatorio. Tanto en términos
fisicos como en la forma de recuperarse, se recuperan mas rapido probablemente influidas por los roles de género
asociados al cuidado y a la carga social y familiar.

DISCUSION

Este estudio proporciona informacion desde la perspectiva de género sobre las similitudes y las diferencias entre
hombres y mujeres en el trasplante renal de vivo a partir de la visidon de las profesionales de nefrologia.

En acuerdo con la literatura de referencial? las profesionales que participaron en el estudio consideraron que es el
TRV, realizado de forma anticipada, la mejor estrategia de tratamiento para las personas enfermas renales. Asi mismo,
aconsejan que esta opcion terapéutica se debe plantear antes de los estadios IV-V de la enfermedad renal. Un
estudio?s en 26 hospitales espafioles constata que un proceso educativo predialisis estructurado potencia la eleccion
de este tipo de tratamiento.

Al contrario que en otros estudios® las profesionales de nefrologia entrevistadas destacan que informaron
indistintamente tanto a hombres como a mujeres, sobre la opcidn de recibir o donar un rifidn, tal y como se sugeria
en Jindal4.

La donacion de rifidn mas habitual, que testimonia el personal participante, es la que se da dentro de la familia. Cabe
mencionar que, coincidiendo con la literatura de referencia, son las mujeres las que donan mas rifiones!415, Las
explicaciones de las profesionales sobre la feminizacién en la donacion de rifidon son tanto médicas como
socioculturales. Es en este ultimo aspecto donde hace una aportacidn relevante nuestro estudio, vinculandolo con el
mandado de género.

En muchas ocasiones, en las narrativas de las profesionales entrevistadas se desprende que las diferencias de género
naturalizadas?6 influyen en el trasplante de rifidn. Las profesionales recurren a estereotipos socioculturales asociados
a las mujeres (generosas, maternalistas, preparadas, etc.) para explicar porque son ellas las que donan mas. La
predisposicion para donar de las mujeres, la preparacion psicoldgica e incluso la forma en la que viven el
postoperatorio estan atravesados por los roles sociales asignados a las mujeres derivados del sistema binario
sexo/género?’. En un estudio, complementario al presente, realizado por las mismas autoras28 se aporta la vision de
las donantes de rifién y se apunta que las mujeres que donaron un rifién a su marido no habian considerado el hecho
de la donacién de 6rganos con anterioridad, y fue el contexto de enfermedad de sus conyuges y los roles de género
que las influenciaron para proponerse como donantes.

La predisposicion mayor de las mujeres a donar se ha atribuido a que ellas tienen mayor autosacrificio y sentido de
la responsabilidad?®. Nuestro estudio va en la linea de considerar que las expectativas de comportamientos asociados
a los hombres y a las mujeres son una construccidn social que se crea y se transmite a través de procesos de
sociabilizacion30.

El trabajo del cuidar se destaca en las narrativas de las profesionales como determinante en todo el proceso de la
donacidn, y se matiza como un aspecto generacional. En algunos estudios3?, estos roles de género influyen en la
atencion médica que reciben las mujeres y los resultados en su salud. En nuestro estudio, las profesionales destacan
la actitud y la recuperacidon mas rdpida de las mujeres en el postoperatorio. Recomendamos que se preste atencién
en este aspecto, ya que los roles y cargas familiares de las mujeres podrian provocar desigualdad en salud entre
hombres y mujeres donantes.

Otro elemento que la mayoria de los informantes aporta es que el dmbito laboral influye en la decisién de las mujeres
y de sus familias. Los indicadores de precariedad laboral nacionales, como la tasa de paro o la contratacién temporal,
aunque han mejorado, son mas desfavorables para las mujeres32. Es este escenario el que facilita, también, que las
mujeres se propongan como posibles donantes dentro de la familia. En esta linea, un estudio noruego?? apuntaba
que las pérdidas econdmicas de la donacidn podian afectar hacia una menor donacién masculina. Estudios del ambito
de las ciencias sociales aportan una explicacién alternativa al altruismo, que durante afios ha sido la base de la
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donacién de drganos, y evidencian que la donacién renal de las mujeres puede explicarse como forma de
reproduccion social33 o como fruto de presiones sociales (dependencia econémica y cargas asistenciales)34.

Finalmente, el estudio muestra que una vez la persona se ofrece como donante y empieza el proceso de evaluacion,
el sexo no influye en la toma de decision. Tal y como se constata en una revision sistematica3?, la decision para donar
es rapida y convencida para mejorar la vida de una persona amada y evitar su entrada en dialisis.

CONCLUSIONES

Podemos concluir que las profesionales de nefrologia entrevistadas tienen consciencia que los roles de género
influyen en las experiencias, las actitudes y los comportamientos de las personas donantes de rifion.

Este estudio ayuda a profundizar en el proceso de trasplante renal de vivo des de la perspectiva de género e intenta
buscar una explicacién a las diferencias entre hombres y mujeres en la donacién de rifion.
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Tabla 1. Caracteristicas de las participantes.

Edad Experiencia en
Participante Sexo (intervalo Profesion Trasplante Renal

anos) (afios)

P1 Hombre 30-45 Enfermero 2

P2 Mujer 30-45 Enfermera 6

P3 Mujer 46-55 Nefréloga 19

P4 Mujer 46-55 Nefréloga 16

P5 Mujer 56-65 Enfermera

P6 Mujer 30-45 Nefréloga

P7 Hombre 30-45 Nefrélogo 15

P8 Hombre 56-65 Nefrélogo 33

P9 Mujer 46-55 Nefréloga 17

P10 Hombre 56-65 Nefrélogo 42

P11 Hombre 56-65 Nefrélogo 27

P12 Mujer 46-55 Psicologa 18

P13 Mujer 46-55 Enfermera 25
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Tabla 2. Sintesis de los datos cualitativos. Anadlisis tematico.
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4.5 RESUM DELS RESULTATS PRINCIPALS

En aquest apartat volem destacar en forma de llista els resultats concrets que deriven de les
guatre fases que hem realitzat en aquesta tesi (veure Taula 5). En els capitols dedicats a cada
fase els resultats s’hi presenten de forma ampliada i en el capitol seglient (5.1) es discuteixen

amb la literatura.

Taula 5: Resultats globals de la tesi.

RESULTATS ARTICLE 1: The experience of donating and receiving a kidney: a systematic
review of qualitative studies (publicat a Journal of Renal Care)

- EITRV és una experiéncia positiva que comporta dificultats i tensions diferents per
les persones donants i les receptores.
- Les persones donants:

o Donen un rony6 per millorar la vida de la persona receptora.

o Lapresa de decisié de les persones donants és facil, rapida, convenguda i

sense esperar res a canvi.

o Utilitzen estrategies d’afrontament: pensar en positiu, organitzar la vida
laboral i familiar amb antelacid i suport familiar, professional i espiritual.
Experimenten benefici personal com satisfaccié personal i familiar.
Donar comporta inversio personal, costos economics, fisics i mentals.
Han de superar la oposicid del receptor a acceptar el ronyé.

Les persones donants constaten caréncia en el sistema sanitari: falta
d’informacid i desatencio.
- Les persones receptores:

o Mostren sentiments positius d’optimisme pel trasplantament i agraiment
pel D.

El TR com a experiéncia significativa: permet recuperar limitacions i rebre
suport familiar.

La relacié amb la persona donant post TR es manté igual o millora.

La presa de decisi6 per acceptar I’oferiment d’un D és dificil.

Tenen por a la cirurgia, al dolor postoperatori i al rebuig de I'organ.
Tenen preocupacié per la salut del D i les despeses d’ocupacié i
desplagament.

O O O O

O

O O O O

RESULTATS ESTUDI PERSONES RECEPTORES: Significat de la malaltia i el trasplantament de
les persones receptores de ronyo.

- El procés de malaltiai TR no els va comportar grans efectes fisics ni emocionals.

- Laidentificacio amb la malaltia esta relacionada amb la falta de
simptomatologia (en la fase prévia al trasplantament renal), amb la
simptomatologia fisica (en el post operatori immediat) i amb les rutines de
presa de medicacié diaria i visites mediques de seguiment (en la fase post
trasplantament).

- Vanintegrar el nou organ de forma rapida sense provocar-los sentiments
ambivalents o confusos.

- La preocupacio principal no va ser tant per la seva salut i el rebuig si no per la
salut de la persona donant.

107



Resultats

- Noveuen la necessitat d’'un TR ja que no han tingut afectacions fisiques ni
limitacions en la seva vida personal, social o laboral.

- Accepten que han de fer un TR tot i que creuen que no el necessiten.

- Elsignificat del TR canvia segons |’etapa del procés que passi la persona: pre TR
va significar evitar la dialisi i fer la mateixa vida; i post TR, haver superat un
repte i haver recuperat la condicié fisica i alguna activitat que els limitava (fer
plans, viatges, etc.).

- Les persones receptores renals joves els preocupava la identificacié social com a
malalts a través de les senyals i les marques fisiques del trasplantament renal,
fet que, els condicionava el comunicar la malaltia als altres.

- Es van mostrar molt agraides amb les seves donants i van rebel-lar que la seva
relacio no havia canviat, tal i com pronosticaven abans del TR.

La decisio de les dones de donar un ronyd a una familiar va ser presa per a millorar
lavidaila salut de la persona destinataria.

La presa de decisié va ser facil, personal, lliure i convenguda. Elles es van proposar
com a donants dins la familia.

Es mostraven confiades en la seva bona salut i no es preocupaven per la cirurgia ni
per la seva salut a llarg plag.

No tenien interés en mantenir el seu cos intacte.

A partir del moment en qué van ser acceptades com a donants van posar atencié en
millorar els habits alimentaris i mantenir-se en bona forma fisica.

Van mostrar una actitud optimista i positiva al llarg del periode de donacié de
ronyd: tranquil-les, confiades i no pensant en el possible rebuig de I’dorgan per part
de la persona receptora de ronyé.

El suport de les professionals de nefrologia i els bons resultats en trasplantament
renal de viu van ser uns bons aliats per confiar en el procés.

Per elles la donacié de ronyé no va ser una heroicitat.

Les dones amb vincles de parentiu biologics (mares i germanes) amb les persones
destinataries del seu ronyd veien la donacié com un ‘acte normal, natural’ dins la
familia.

Les dones amb vincles de parentiu sociocultural (mullers o parelles) donaven
condicionades pel seu rol de genere: cuidadores de la familia; educades en
diferencia per generes; la decisié de ser les donants es va acceptar dins el nucli
familiar.

Les dones mullers van experimentar beneficis personals amb la donacié: evitar el rol
de cuidadors dels seus marits i protegir els fills de la decisié de donar un dels seus
ronyons als seus pares.

Les professionals de nefrologia proposen com a opcié de tractament optim el TRV,
tant a homes com a dones amb malaltia renal.

La informacio sobre els TSR ha de ser completa, objectiva, no dirigida i de forma
individualitzada (per preservar la confidencialitat i la proteccio cap al donant).

La donacid habitual que testimonien les professionals de nefrologia és la donacié de
dones dins la familia.
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Resultats

- El sexe no és un factor predeterminant per la donacid, en canvi, si que ho son I'edat,
la compatibilitat i els factors de risc.

- Les dones, sobretot les mares i les esposes o parelles, es mostren més
predisposades a donar.

- Elsrols associats al genere influeixen per queé les dones es proposin com a donants
(carregues familiars, rol de cuidadora). [sobretot en dones més grans].

- Les professionals de nefrologia relacionen els estereotips socials associats al génere
amb la predisposicido més alta de la dona per donar un ronyé. [més preparades, més
generoses, més valentes, etc].

- Lasituacio laboral precaria i inestable influeix en qué la dona doni més.

- La presa de decisio per ser donant, personal, convencuda, per millorar la vida de la
persona receptora i evitar-li la dialisi, és igual tant per homes com per dones.

- Les dones es recuperen més rapid en el post operatori degut a les carregues socials i
familiars derivades dels rols de génere.

Nota: Resum de les troballes més importants de I'estudi de tesi.
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Aquesta tesi aporta evidencia actualitzada sobre estudis qualitatius que informen sobre les
similituds i les diferéncies entre les experiencies del trasplantament renal en les persones
donants i les persones receptores de ronyd. Per altre banda, ajuda a conéixer amb més
profunditat les vivéncies de les dones que donen un ronyd a un familiar; el significat de la
malaltia renal i el trasplantament renal per les persones receptores renals; i finalment, la

perspectiva de génere de les professionals de nefrologia en la donacié de ronyd de viu.

El trasplantament renal és una experiéncia positiva i significativa per les persones donants i les

receptores, al mateix temps que comporta preocupacions i condicionants de génere.

Els principals motius pels quals un individu dona un ronyé a un altre és per millorar la vida i la
salut d’una altre persona (McGrath et al. 2012; Ummel i Archille, 2016b). Habitualment, les
persones donants han estat, durant anys, testimonis de la malaltia i de la disminucié de Ila
qualitat de vida de la persona destinataria del seu ronyd, per la qual cosa, estan motivades per
atenuar I'impacte de la seva malaltia i veuen la necessitat del trasplantament (Adams-Leander,
2011; Brown et al., 2008). La voluntat de millorar la salut d’aquestes (McGrath et al., 2012;
Meyer et al., 2017; Ummel i Archille, 2016) i evitar la seva entrada a dialisis van ser claus, per
una banda, en la presa de decisid de les dones donants i, per I'altre, per les persones receptores
per escollir el TRV com a tractament substitutiu renal, tal i com es va constatar, també, en la

revisio de Hanson et al. (2015).

La preocupacid de les persones donants per la salut de les receptores és major que la
preocupacié per la propia salut, tant a curt com a llarg plag (Agerskov et al., 2015; Andersen et
al., 2005; Bertelsen et al., 2015;). Elles van ser conscients del seu bon estat de salut i, segons
Manera et al. (2017), aquest fet és important per prendre la decisid de donar un ronyé. Les
participants es van mostrar optimistes i confiades per la donacid i per la seva salut futura. Gill
(2012) va constatar que I'esperancai I'optimisme son mecanismes d’afrontament davant I’estres
gue provoca el trasplantament renal de viu. No pensar en els propis riscos de la donacié i en el
possible rebuig de I'6rgan en el destinatari és d’ajuda en el procés de trasplantament (Hanson
et al., 2017). Les dones donants van manifestar que el suport de les professionals de nefrologia
i els bons resultats en trasplantament renal de viu van ser bons aliats per confiar en el procés de
trasplantament (Agerskov et al., 2016; Hanson et al., 2017). En termes de Penrod (2007) la
confianca i el sentit de control, guien I'experiencia de viure amb incertesa la trajectoria de la
malaltia (Wiener i Dodd, 1993). Les nostres troballes destaquen, també, que les persones

receptores tampoc mostren preocupacio per la seva salut futura o, pels riscos del TR, com el
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rebuig, al contrari que Gill (2012), Williams et al. (2009) i Bertelsen et al. (2015). En canvi, si que
pateixen per la salut de la persona donant, coincidint amb la literatura (Gill, 2012; Ghahramani
etal., 2014). La preocupacid en com pot afectar el procés de donacid a les persones donants pot
fer que els malalts renals en dialisi rebutgin I'oferiment de possibles donants, tal com aporta
I’estudi antropologic referent, de Gordon (2001), que destaca que en la presa de decisié de les i
els receptors influeixen aspectes socials i emocionals que en ocasions prevalen als beneficis

medics.

A part d’aquests aspectes, les dones donants participants en el nostre estudi mostraven una
actitud optimista i positiva sobre molts dels aspectes de la donacié. A la cirurgia hi anaven
confiades i amb actitud tranquil-la, al contrari que Andersen et al. (2005) i Hanson et al. (2017).
Post donacid, tampoc vam detectar depressié lleu coincidint amb Lennerling et al., (2012).
Andersen et al. (2007) i Adams-Leander (2011) relacionaven la depressid lleu amb I’esgotament
i la falta d’energia post donacié. Per la seva banda, les persones receptores no van mostrar
afectacié psicologica en el seu procés de malaltia-atencid, al contrari d’altres estudis com
Chadban et al. (2020) que revelaven afectacions psicologiques lleus en persones amb IRC o De
Pasquale et al. (2014) que aportaven que el procés de trasplantament renal podia suposar un
risc potencial per I’equilibri psicologic de la persona malalta. En la revisié de Veater i East (2016)
es comprovava que les persones trasplantades tenien més tendéncia a la depressid que la
poblacié sana pero menys que les que feien tractament substitutiu amb dialisi. L'experiéncia de
malaltia, doncs, difereix considerablement segons el tipus TSR que s’empri. Relacionem les
discordances, de les nostres troballes amb la literatura, a causa de les caracteristiques de la
nostra poblacid: persones amb malaltia renal que es trasplanten de ronyd sense haver iniciat

dialisi.

Amb tot, podem veure com, segons la teoria infermera de Meleis et al. (2000), les persones
receptores fan transicions saludables pel procés de TRV. Ho veiem a través de les seves
condicions personals que faciliten la transicid: creences, actitud, preparacié i coneixement
faciliten la transicid; i també ho veiem, a través dels patrons de resposta: se senten confiades,
desenvolupen estratégies d’afrontament i tenen habilitats i una conducta adequada per a

gestionar les noves situacions que els implica passar per un procés de TRV.

Pel que fa a l'injert, I’0rgan trasplantat, en les donants no hi ha desig per mantenir el cos intacte,
per tant, la preservacio de la integritat del cos no influeix en la decisié de donar. Hi ha estudis
que aporten que després de la donacid no hi ha mostres d’experiéncies de dol per I’organ donat

(Andersen et al., 2005; Ummel i Achille, 2016; Williams et al., 2009). Per la seva part, les persones
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receptores de ronyd integren el nou organ de forma rapida sense provocar-los sentiments
ambivalents o estranys. En I’estudi de Yagil et al. (2018) no es va trobar alteracié de la imatge
corporal en les persones trasplantades en comparacié amb la poblacié sana. Segons la teoria
d’adaptacié de Roy, la imatge que la persona donant i la persona receptora tenen d’elles
mateixes no estaria alterada, per tant, es podria dir que han experimentat una adaptacié eficac

al procés de TRV en I'aspecte d’autoconcepte (Marriner i Raile, 2011).

Els ronyons no es demanen. La decisié de donar un ronyd a un familiar, tal com hem vist durant
el treball de camp amb les diades, prové de la persona que dona i es caracteritza per ser una
decisio facil i convenguda (Andersen et al., 2005; McGrath et al., 2012). La donacié habitualment
s’esdevé dins el context familiar (Halverson et al., 2018), que és on es desenvolupa, en termes
de Sahlins (2013), I’ajuda mutua condicionada per valors i obligacions morals que vinculen a les
persones (McKinley, 2001). Ummel i Achille (2016) argumenten que els donants relacionats
geneticament o emocionalment es veuen impulsats a donar el seu ronyd a causa de les seves
obligacions morals dins la familia. Coincidint amb altres estudis (Franklin i Crombie, 2003;
Lennerling et al., 2004; Zeiler et al., 2010; Halverson et al., 2018; Agerskov et al., 2019) les
participants amb vincles de parentiu biologics (mares i germanes) van expressar que donaven
com a ‘forma natural’, normal dins la familia. Aquesta normalitat I'entenem com una construccid
social que s’emmarca en un context social determinat (Benedict i Mécréant, 1991). Per la seva
banda, la decisié de les mullers s’ha d’entendre dins la xarxa de relacions conjugals pero també
influides pels rols de génere construits en el context social en el que viuen. Les dones que van
donar un ronyé als seus marits no havien pensat en ser donants d’organs amb anterioritat i va
ser el context de malaltia dels seus conjugues i els rols morals dins la parella que van influir en
la seva decisié. Aixi mateix, les participants mullers, amb anterioritat, havien prestat treballs de
cura i assisténcia a membres de la seva familia i després del trasplantament, del seu marit a
domicili. Aquests treballs de cura, habitualment assumits desproporcionadament i de forma
naturalitzada per les dones (Comas d’Argemir, 2000; Esteban, 2000), porten conseqiéencies en
la salutila qualitat de vida de les dones (Adelman et al., 2014; Gonzalez et al., 2016; Valls-Llobet,
2006). Les nostres troballes van apuntar que els rols de génere podien haver influit en que les
dones es proposessin com a donants dels seus marits(Oienn et al., 2005; Crowley-Matoka i
Hamdy, 2016). Estem d’acord amb Zeiler (2009) que si es confirmés, seria una preocupacio ética
que la disparitat de génere en la donacié de viu s’expliqués pels rols tradicionals que obliguen a

les dones a tenir cura dels membres malalts de la seva familia.

En les narratives de les professionals de nefrologia es constata que la donacié de ronyé més

habitual és de dones que donen dins la xarxa familiar, sobretot mares i esposes o parelles
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(Godara i Jeswani, 2019; Piccoli et al., 2018). Les explicacions de les professionals sobre Ila
feminitzacid en la donacidé sén tant meédiques com socioculturals: existeix més malaltia renal
gue precisa un TSR en homes, i aquests, poden presentar més factors incompatibles per donar
un ronyé (Puoti et al., 2016 ) tanmateix, els factors com ara les diferéncies de genere en els rols
familiars i en la situacié laboral influeixen en el procés de TRV. En concret, les funcions i les
expectatives associades al génere, en un context laboral inestable i precari, poden condicionar
a les dones, sobretot a les de més edat, a que es proposin com a donants (Oien et al., 2005) i es
recuperin més rapid en el postoperatori. En moltes ocasions les funcions del rol familiar com ara
la cura dels fills o ser el cuidador del receptor pot dificultar la recuperacié de la persona donant
(Manera et al., 2017). Aixi, les professionals de nefrologia saben que la predisposicié per donar
de les dones, i inclus la forma en la que viuen el postoperatori estan a travessades pels rols
socials derivats del génere en un context social i laboral desigual (Benach et al., 2010; Informe

del mercado de trabajo estatal, 2019).

Tot i aix0, en ocasions les professionals recorren a estereotips socioculturals associats a les
dones (generoses, maternals, preparades, etc.), com en altres estudis (Legato, 2004), per
explicar per quée sén elles les que donen més ronyons. Cal parar atencié en aquest fet, ja que els
estereotips de genere han provocat nombrosos biaixos de genere en la investigacid i en la
practica clinica (Valls-Llobet, 2009). La nostra posicié va en la linia de considerar que les
expectatives de comportaments associats als homes i a les dones son una construccié social que
es crea i es transmet a través de processos de socialitzacié (Sanahuja, 2002). Finalment, volem
destacar que les professionals de nefrologia, al contrari que en altres estudis (Thamer et al.,
2001; Salter et al., 2014), van informar indistintament, tant a homes com a dones, sobre els
tractaments substitutius renals i sobre la opcié de rebre o donar un ronyd, tal i com es suggeria

a Jindal et al. (2005).

Un dels aspectes que ressalta aquesta tesi és el fet que el trasplantament renal aporta beneficis
personals, tant a les persones destinataries com a les persones donants de ronyé. Es evident el
guany en supervivencia i qualitat de vida (Jay et al., 2016; Kostro et al., 2016; Tonelli et al., 2011)
gue aconsegueixen amb aquest tractament renal les persones receptores. Aixi mateix, el TRV és
una experiéncia significativa per aquestes, en tant que els permet recuperar algunes limitacions
com ara viatjar, tornar a la feina, fer plans, etc. (Ghahramani et al., 2014; Gill i Lowes, 2008;
Ummel i Achille, 2016). Les nostres troballes, per les caracteristiques de la poblacié estudiada
(persones trasplantades de ronyo de forma anticipada), van constatat que el millor benefici per

les persones receptores va ser evitar la dialisi. De forma menys destacada, també ho van ser
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recuperar la capacitat de fer plans, viatjar i recuperar la condicid fisica, per les persones més

afectades pel cansament pre TR.

Per I'altre part, I'experiéncia de donar un ronyd aporta sentiments d’alegria i orgull que
alimenten sentiments d’autorealitzacié i d’autoestima. En el post operatoriimmediat la persona
donant ja sentia satisfaccié personal (Bertelsen et al.,, 2015; Gill i Lowes, 2008) i aquest
perdurava en el temps (Andersen et al., 2007). Sumat a aquests beneficis, les dones mullers van
experimentar beneficis emocionals, més enlla de veure millorar la vida del receptor: mitigar els
sentiments de tristesa que experimentaven al veure el patiment del conjuge i no fer-hi res.
Aquests sentiments de frustracié es van observar en persones que van ser rebutjades com a
donants de ronyo (Agerskov et al., 2018). A més a més, les dones mullers sabien que sense el
trasplantament renal I'autonomia dels seus marits quedaria més limitada i que necessitarien
cures i assistencia. La donacio del ronyd significaria evitar el rol de cuidadores dels seus marits.
Aquest acte d’empoderament i control sobre les seves vides té coincidencies amb I’estudi de De

De Groot et al. (2012) on les dones donants pensaven que el trasplantament permetria que el

receptor fos menys depenent i participés més de la vida familiar, augmentant aixi la qualitat de
vida de la donant. En I’estudi quantitatiu de Lennerling et al. (2012), a més de mil persones
donants, també es destacava que la donacid de ronyd dins la parella faria augmentar la qualitat
de vida de la persona donant. Altrament, les mullers donants participants, amb la decisié de
donar un ronyd al seu marit, protegien els seus fills descartant I'opcié de convertir-se ells en
possibles donants. Per tant, les dones amb vincles de parentiu sociocultural donaven els seus
ronyons com a benefici personal, com a forma d’empoderament i com a proteccié dels membres

més joves de la familia, a diferéncia d’altres estudis on les dones donaven per pressions

estructurals i econdomiques (Zimmerman et al., 2000; Shaw, 2014; Rasmussen et al., 2016).

Amb tot lo exposat fins ara, i ressaltant que les dones del nostre estudi manifestaven que el seu
acte de donar un ronyé no era una heroicitat (Gill i Lowes , 2008; Davis et al., 2017; Mc Grath et
al., 2012) ens permet pensar en explicacions alternatives a les habituals sobre la donacié de viu.
La construccio social de la donacié com acte altruista i solidari (Casares, 2010) és la logica social
dominant que assumeix que totes les persones donants donen pels mateixos motius. Per tant,
la tesi ens ajuda a conéixer explicacions alternatives a I'altruisme mitjangant els processos

subjectius de les nostres participants que fan que optin per donar un ronyé a un familiar estimat.

Per ultim, i no menys significatiu, volem discutir les aportacions de les persones receptores del
nostre estudi en quant a com elaboren i com canvia el significat que atorguen al seu procés de

malaltia-atencié. Les participants del nostre estudi no van tenir una percepcié negativa ni
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amenacant de la seva malaltia, com en altres estudis (Chilcot et al., 2013, Lacomba-Trejo et al.,
2021). Elles construeixen la seva percepcié i identificaci6 amb la malaltia a través dels
simptomes fisics i dels canvis d’habits terapeutics, segons I’etapa en queé es trobin del procés de
malaltia. S’"ha comprovat que la identificacié amb la malaltia canvia al llarg del temps (Hagger i
Orbell, 2003 ). Les nostres troballes concorden amb I’estudi qualitatiu de Rees (2018) en el punt
qgue van veure que la identificacio de la persona com a ‘malalta’ es feia en funcié dels simptomes
fisics que tenien les persones amb IRC: quant més simptomes es percebien més identificacié
com a persona ‘malalta’. Ara bé, aquest estudi s’allunya del nostre en tant que mostra com les
persones trasplantades, que previament han passat per dialisi, accepten que sempre seran
persones amb malaltia renal. No hem pogut comparar les nostres troballes sobre la identificacid
de les persones receptores renals amb altres estudis similars, ja que, la nostra poblacié d’estudi

és molt especifica: persones que s’han trasplantat de ronyd de viu pre dialisi.

Tal i com s’ha indicat previament, el trasplantament renal per les participants receptores del
nostre estudi significava evitar la dialisi. Al mateix temps, pero, el trasplantament permetia
mantenir o conservar la mateixa vida, que coincideix amb I'estudi qualitatiu a través de xarxes
semantiques de Guerrero i Gallardo (2013). En aquest estudi, les persones trasplantades
relacionaven conceptes com la ‘normalitat en les activitats’ amb el ‘trasplantament renal’, en
canvi, les que feien dialisi ho vinculaven amb ‘millorar la salut’ o ‘segona oportunitat’. En Lonning
etal. (2018) veiem com |’expectativa a rebre un ronyé en malalts en llista d’espera que fan dialisi
esta relacionada amb el ‘recuperar la vida’ i ‘aprofitar la oportunitat’, i a Da Silva et al. (2013)
amb ‘comencar una nova vida’ i ‘alliberar-se de les limitacions’. En la revisié integrativa sobre
estudis qualitatius de Koons i Smeltzer (2018) es va constatar que les persones en dialisi
esperaven que el TR els portés una ‘vida més normal’ i els reduis les restriccions de treball, de
viatges, de planejar i de dieta que tenien fins el moment. Aixi doncs, el significat del
trasplantament renal també difereix considerablement segons el tipus TSR que s’estigui

realitzant.

Després del trasplantament renal, la construccié cultural que elaboren les persones receptores
de la seva malaltia és en relacié a les activitats de seguiment médic i de presa de medicacié. Es
en els actes de presa de medicacié i d’assisténcia a les visites mediques on la categoria social del

terme ‘malalt’ els interpel-la.

A través de les narratives de les persones receptores de ronyé podem trobar elements del
procés de malaltia renal i del trasplantament renal que tenen a veure amb la perspectiva

biologica, la construccid cultural i la definicié social de la malaltia. Per una banda, els i les

118



Discussi6 general

participants coneixen i accepten el diagnostic i el tractament que proposa el sistema biomedic,
model cientific i medic acceptat i compartit dins el mateix context sociocultural. Alhora, la
vivencia del significat de la seva malaltia i del seu tractament és construida i canviant al llarg del
procés de trasplantament. Cal destacar, pero, que tot i que abans del TR no hi ha coincidéncia
entre la vivencia subjectiva i els parametres biomeédics, que evidencien una alteracié fisica
important en aquesta etapa avancada de la malaltia, no es perceben conflictes d’adheréncia
terapéutica en les persones entrevistades. En termes de Kleinman (1998), les persones
receptores i les professionals que les atenen, comparteixen similars Models Explicatius, i el
procediment terapéutic, en aquest cas el trasplantament renal de donant viu, s’accepta sense
massa conflicte. Tot i aixd, mostren ambivaléncia pel trasplantament renal, en tant que ‘no
necessari’, i fins i tot, expressen certa esperanga a no requerir-lo. En I'estudi de Davis et al.
(2017) s’assenyala que negar o minimitzar la severitat de la malaltia retarda la possibilitat del
TRV. Pel qué fa a la dimensio social (Young, 1982), veiem com les persones entrevistades, en tot
el procés, mostren la intencid de no ser vistes o etiquetades com a ‘persones malaltes’. Tant és
aixi, que els seus comportaments relacionats amb |'aspecte fisic i la comunicacié es veuen

influits.

Aquesta tesi, utilitzant la metodologia qualitativa, ens ha permes aprofundir i conéixer una mica
més el procés de trasplantament de viu, i com és construit a través de la veu i les vivencies de
les persones que hi passen, les donants i les receptores, i de les que les acompanyen en aquest

procés des del sistema meédic, les professionals de nefrologia.

En aquesta secciod, de forma diferenciada per fases, anomenem les aportacions més importants
gue volem destacar d’aquesta tesi per el camp de la nefrologia. Tanmateix, volem rellevar que
després de detectar la confusid habitual en utilitzar els termes génere i sexe en els estudis
cientifics en nefrologia (Laprise et al., 2019) hem fet un treball de distincid i classificacid de
I’evidéncia cientifica sobre les implicacions de sexe i les de genere en el trasplantament renal

(veure apartat 1.3 Diferencies de sexe i de génere en el trasplantament renal de viu).
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- Evidencia actualitzada sobre estudis qualitatius que informen sobre les similituds i les
diferéncies entre les experiencies del trasplantament renal en les persones donants i
les persones receptores de ronyé.

- Aquest coneixement ens ajudara a perfeccionar i estandarditzar procediments

d’atencid, de cura i de suport a les persones que donaran i rebran un ronyd.

- Percepcions de I'afectacio fisica i psicologica de la malaltia i el trasplantament renal en
les persones receptores de ronyd pre dialisi.

- Coneixements sobre la construccio del significat de la insuficiencia renal i el
trasplantament renal de viu per part de les persones destinataries de ronyd, i com
canvia al llarg del procés.

- Aquest coneixement pot ajudar a les professionals de nefrologia a comprendre millor
aquesta particular poblacié de persones amb malaltia renal que es trasplantaran de
viu, sense passar per dialisi, i ajustar el seu suport i atencié en funcié de I'etapa en que

estiguin del seu procés de malaltia-atencio.

- Informacié sobre les caracteristiques en la presa de decisio de les dones que donen un
ronyd dins la familia.

- Diferents motius pels quals les dones donen els seus ronyons, segons el tipus de vincle
gue es té amb la persona receptora de ronyé (vincle de biologic o vincle de parentiu
sociocultural).

- Explicaci6 alternativa a la construida i acceptada socialment sobre I'altruisme i la
solidaritat.

- Fervisible que els rols associats a les dones i I’educacio diferenciada per generes
poden ser uns aliats per a la donacié d’organs.

- Aprofundiment en la bretxa de genere en la donacid i oferir coneixements que poden
ajudar als professionals a posar atencio a la complexitat que afronten les dones

donants renals de viu.
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- Comprovacio que les professionals de nefrologia promocionen el TRV anticipat, com a
millor opcid terapéeutica, tant a homes com a dones de forma completa, objectiva i no
dirigida.

- Explicacions de les professionals de nefrologia sobre la feminitzacié en la donacié de
ronyé tant médiques com socioculturals.

- Explicacions sobre les diferéncies entre homes i dones en quant a actituds d’oferiment
com a donants i en quant als comportaments en el post operatori.

- Mostres de que les professionals de dels centres de nefrologia que hem entrevistat
tenen consciéncia de les repercussions dels rols derivats del genere i el context laboral

desigual en la donacid renal de viu.

Aquesta tesi té algunes limitacions que passem a comentar a continuacié.

Hem intentat explorar el procés de la donacid de viu des de varies perspectives, sempre buscant
i interpretant la visid de les persones que la viuen. Una dimensié perd, que no ha estat
directament explorada és la dimensié familiar, que sustenta a les persones donants i receptores
en aquest procés de malaltia-atencid, i que intuim, i coneixem des de la practica assistencial,

gue la seva dinamica és molt important.

En la revisio sistematica, van incloure’s pocs estudis que aprofundien sobre les experiencies de
les persones receptores de ronyd, és per aquest motiu que cal prudéncia alhora d’extrapolar les
conclusions d’aquest col-lectiu. Per altre banda, la limitacid a estudis en llengua anglesa,
francesa i espanyola va deixar fora estudis en altres idiomes i contextos que haurien enriquit els

resultats.

Totes les persones receptores participants els ha funcionat de manera optima el nou organino
han tingut complicacions significatives. Per tant, queden fora de I'abast dels resultats les
persones receptores que han experimentat rebuig del ronyd o complicacions greus. Totes les
dones donants participants es van oferir per la donacid. Per conéixer més aspectes relacionats
amb la donacid i el génere podria ser interessant aprofundir en les vivéncies de les dones que
no s’han proposat per a donar un ronyd a un familiar amb insuficiencia renal i conéixer els seus

pensaments i motivacions.
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Les professionals de nefrologia que han participat en I'estudi sén un col-lectiu molt concret:
atenen en el seu dia a dia a persones que volen donar o rebre un ronyd de viu a les Unitats de
Trasplantament Renal. Per tant, les seves opinions i experiéncies no poden ser extrapolades als
altres col-lectius de nefrologia que atenen a les persones amb malaltia renal des d’altres arees

assistencials, com poden ser la hemodialisi o la dialisi peritoneal.

No podem comparar les nostres troballes amb les persones donants i les receptores de ronyé

de paisos on 'accés al tractament de substitucid renal és molt diferent al espanyol.

Finalment, el tamany de la mostra en tots els estudis no permet fer generalitzacions. Aquesta
perd, no ha estat mai la intencié d’aquesta tesi. Amb ajuda de la metodologia qualitativa vam
voler construir un coneixement profund que permetés la comprensié d’alguns aspectes del

trasplantament renal de donant viu.

Fruit de la investigacié de la tesi volem exposar varies recomanacions que considerem

interessants i que poden orientar la practica, la gestid, la docéncia i la recerca.

Les persones amb malaltia renal no se senten “malaltes”, per tant, per a la comunicacié
clinica suggerim canviar el léxic i substituir els termes de “malalt” o “pacient” per
“persona amb malaltia renal”.

Assegurar la transmissid de la informacié adequada per tal d’'acompanyar a la persona
amb malaltia renal a la comprensié de la seva malaltia i la presa de decisié informada.
En el nostre estudi no hem detectat afectacié en |’estat emocional i psicologic de les
persones receptores de ronyd, tanmateix, el nostre estudi avarca com a maxim el primer
any de trasplantament. Recomanem, que en I'abordatge terapeutic post trasplantament
no es menystingui la vigilancia psicologica, ates la bibliografia existent sobre aquesta
afectacié en el post trasplantament.

Incorporar la perspectiva de genere com a estrategia d’intervencié en I'atencio a les
persones donants i receptores en tot el procés de TRV.

En el context catala les dones mullers donen els seus ronyons condicionades pels rols
de génere pero també com a benefici personal i com a forma d’empoderament. Cal que

les professionals de nefrologia parin atencio sobre aquests aspectes per acompanyar la

decisio de les dones davant la donacid de ronyd.
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Tanmateix, cal també parar esment en el fet que la actitud i la recuperacié més rapida
de les dones en el postoperatori, condicionada per els rols i les carregues familiars de
les dones, podrien provocar desigualtat en salut entre homes i dones donants de ronyd.
Reforcar la informacié i valorar la percepcid dels riscos del TRV, ja que en la revisid
sistematica i en el treball de camp s’evidencia que les persones donants poden

minimitzar alguns riscos de la donacid en la seva salut.

En les unitats de nefrologia caldria proporcionar espais neutres per a les visites de
seguiment, de manera que no coincidissin persones amb malaltia renal que estan en
procés de TRV amb persones en programa de dialisi.

Adoptar un llenguatge inclusiu en els documents informatius en format paper i
audiovisuals, sobretot I’adrecat a les persones donants de ronyé.

Dissenyar campanyes de conscienciacid i donacié renal que tingui en compte la

perspectiva de génere.

Formar a les professionals de les unitats de nefrologia de Catalunya per tal que
fomentin, sempre que sigui possible, el TRV anticipat a les persones amb malaltia renal

que necessiten un TSR.

Volem plantejar quatre linies d’investigacio que sorgeixen d’aquesta tesi:

Coneixer les opinions i la perspectiva de les professionals de les Unitats de
Nefrologia de Catalunya per captar la manera en que s’informa dels TSR i com és la presa
de decisio, i coneixer la perspectiva de génere que tenen sobre la donacid de viu.

: Per entendre millor com influeix el génere en la presa de decisio per la donacio
de ronyd de viu proposem realitzar estudis que incloguin, com a poblacié d’estudi, a
dones que no s’han proposat com a donants dins la familia i homes que s’hagin o no
proposat i recollir les seves motivacions i experiencies.

: Per poder comparar les nostres troballes, proposem realitzar estudis sobre les
experiencies de les persones que s’han trasplantat de ronyd havent iniciat dialisi per

coneéixer la construccié del significat de la seva malaltia i del trasplantament renal.
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: Una linia d’investigacié que sorgeix de les limitacions de la tesi és aprofundir
sobre les experiéncies de les persones donants i receptores quan s’ha produit rebuig en

I’d0rgan donat.
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Conclusions

La revisié sobre I’evidéncia cientifica ens mostra que donar i rebre un ronyd és una experiencia
positiva, tanmateix esta lligada a certes dificultats o tensions tant per les persones donants com
per les receptores. A més d’aix0, les persones donants constaten una caréncia en el sistema

sanitari.

El significat de la malaltia i del TR canvien segons |'etapa en que passi la persona receptora de
ronyd: la identificacio amb la malaltia esta relacionada amb la falta de simptomatologia, amb
la simptomatologia fisica i amb les rutines de presa de medicacié diaria i visites mediques de
seguiment; i el trasplantament renal significa evitar la dialisi, fer la mateixa vida; superar un

repte i recuperar la condicid fisica i alguna activitat que els limitava.

Existeixen diferencies en el fet de donar un ronyoé segons el vincle establert amb la persona
receptora. Les dones amb vincles de parentiu biologic amb el destinatari donen com a forma
natural dins la familia i les dones amb vincles socioculturals donen condicionades per els rols de
génere i també com a benefici personal: evitar el rol de cuidadores dels seus marits i com a

proteccio dels seus fills.
La feminitzacio en la donacio de ronyd és la suma de factors medics, socioculturals i economics.

La predisposicid de les dones a donar, la preparacid psicologica i inclis la forma en la que viuen

el postoperatori estan a travessades pels rols socials assignats a les dones.
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Annexos

Guia per l'elecciod de les persones participants en I’estudi (Hospital del Mar).

PROJECTE D’'INVESTIGACIO: El transplantament renal de viu com a experiéncia del procés salut-

malaltia-atencio

Projecte d’investigacié multicentric on hi participen I’'Hospital Clinic, I'Hospital Germans Trias i
Pujol i I’'Hospital del Mar. Estudi qualitatiu prospectiu a través d’entrevistes en profunditat i

semiestructurades.

PARTICIPANTS DE L'ESTUDI: Pacients pre dialisis en espera de trasplantament renal de donant

viu. Persones donants (sexe femeni) de ronyd que han estat acceptades. Area geografica:

Barceloneés i Gironés. S’accepta donacid creuada.

IDENTIFICACIO DELS PARTICIPANTS: La identificacid la realitzara la persona designada de la
Unitat de Nefrologia i Trasplantament Renal del centre. S’explicara breument en que consisteix

I’estudi:

“Estem fent un estudi per coneixer I'experiéncia de les persones que passen per un
trasplantament renal. Es a dir, volem saber com se senten i qué experimenten les persones amb
malaltia renali els seus donants abans i després del trasplantament. Si hi esta d’acord, passarem
el seu contacte a una companya de I'equip d’investigacié i sera ella que fa el contacte i es

desplaca als domicilis dels participants, o on ells ho considerin, per una major comoditat.”

TRANSFERENCIA DE DADES: Un cop identificats els participants i obtinguda I’acceptacié verbal
per participar en I'estudi es transferiran les dades personals (Nom, cognoms, direccid postal i
teléfon) a la promotora del projecte: Laura Rota Musoll, infermera de Nefrologia de I’Hospital
Universitari de Vic i doctoranda a la Universitat de Vic-UCC. Contacte: 630654650 /

I[rota@chv.cat

DESENVOLUPAMENT DE L’ESTUDI: La promotora del projecte contactara via telefonica i
explicara el projecte. Si es dona el consentiment oral, es concertara cita amb la participant al
seu domicili o al lloc on indiqui la participant. Estan previstes varies entrevistes per cobrir tot el

procés de trasplantament. En la primera entrevista és on es firmara el consentiment informat.

Data: 15 de juliol de 2019
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Annexos

Gui6 d’entrevista a persones donants de ronyé

GUIO D’ENTREVISTA A PERSONES DONANTS DE RONYO

Abans de la donacio:

Quin tipus de vincle tens amb R, el receptor del teu ronyé?

En quin moment es va plantejar el fet de ser la donant de ronyd per R? Et vas oferir tu
com a donant o algu t’"ho va demanar?

Com va ser la decisid de convertir-te en donant per R? Quines van ser les teves
motivacions?

Que creus que ha influenciat la teva decisi6?

Queé va dir la familia d’aquesta decisié? Es va parlar dins la familia? Creus que la familia
esperava que fossis tu la donant?

Has sentit alguna vegada algun tipus de pressié teva o d’altres per ser la donant?
Explica’m com és la relacié amb R des de que saps que li donaras el ronyd?

De quina manera penses que pot canviar la relacié amb R un cop fet el trasplantament?
Havies pensat mai en la possibilitat de ser donant d’organs?

Explica’m com ha set el procés d’avaluacid per a ser donant?
Creus que canviara alguna cosa en la teva vida després de la donacié?

Quines son les teves preocupacions actuals?
Com veus la teva salutila de R a llarg plag?
Hi veus algun benefici personal en el fet de donar un ronyé a R?

Després de la donacid:

Com ha set el procés de donar un ronyé a R?

Queé hauria passat si no haguessis set la donant?

Com et sents després d’haver fet la donacid? Quins sentiments has experimentat durant
el procés de donacid?

Explica’m quin impacte ha tingut la donacié amb la relacié amb R?

De quina manera ha afectat la teva vida la donacié? Quins aspectes de la vida han
millorat o han empitjorat després de la donacié?

Com valores el teu acte de donacié cap a R? Com valoren els altres que hagis donat un
ronyo a R?

Com hauria set |la teva vida si no haguessis donat el ronyé?

Queé creus que ha facilitat que poguessis donar un ronyo?

Com veus la teva salut a llarg termini?

Nota: R: Persona receptora
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Annexos

Guid d’entrevista a persones receptores de ronyé

GUIO D’ENTREVISTA A PERSONES RECEPTORES DE RONYO

Abans del trasplantament renal:

Com ha estat la teva vida des de que et van diagnosticar la insuficiéncia renal cronica?
Per queé creus que tens aquesta malaltia?

Quins afectes ha tingut la malaltia en tu? Quines sensacions tens?

En quin moment penses que tens IRC? Com hi fas front?

Amb qui has compartit/explicat aquesta situacio?

Com es viu la malaltia a nivell familiar/amics/social?

Que significa per tu la malaltia?

Explica’m com va ser que vas escollir el TR com a tractament?

Quines expectatives tens sobre el TRV? Que significa el TR per tu?

Quina relacid tens em D? Com ha estat la relacié des de que esta acceptada com a D?
Com creus que sera la teva vida després del TR?

Quina és la teva preocupacié actual?

Després del trasplantament renal:

Com és el teu dia a dia actualment?

De quina manera ha afectat la teva vida el trasplantament? Quins aspectes de la vida
han millorat o han empitjorat després del trasplantament?

Com valores I'acte de la persona que t’ha donat el ronyd?

Quins sentiments has experimentat?

Qué ha significat per a tu trasplantar-te de ronyé?

Ha canviat la manera de veure la malaltia abans i després del TR?

Com és viure amb un ronyd de D?

Qué hauria passat si no t'haguessis trasplantat? Com hauria set la teva vida?
Explica’m quin impacte ha tingut la donacié en la relacié amb D?

Com ha estat la relacié amb les professionals i el sistema sanitari des de I'inici de la
malaltia fins ara?

Quina és la teva preocupacié actual?

Nota: D: Persona donant; IRC: Insuficiéncia renal cronica; TR: Trasplantament renal; TRV:
Trasplantament renal de viu
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Annexos

Guié d’entrevista a professionals de nefrologia

‘ GUIO D’ENTREVISTA A PROFESSIONALS DE NEFROLOGIA

Informacid sobre tractaments:

- Quins tractaments recomana per a la malaltia renal cronica avangada?
- En quin moment es planteja la possibilitat de TRV?
- Quin tipus de persones malaltes opten per un TRV?
- Quin perfil de persona és Optima per a ser donant?

Presa de decisio:

- Quiintervé en la presa de decisio per al TRV?

- Quin és el procés que porta a una persona a donar un ronyé?

- Com es produeix la recerca d'una persona donant?

- Quins creus que son els motius pels quals les persones donen els seus ronyons?

- Quins aspectes poden influir en la presa de decisié per donacié?

- Existeixen pressions personals o d'altres persones per a la donacié? Com es poden
detectar?

Diferencies en trasplantament renal de viu:

- Hihadiferencies en el trasplantament renal de viu entre homes i dones?
- Com s'explica que les dones donin més ronyons que els homes?
- Hihadiferencies pel que fa als motius pels quals donen homes i dones?

Opinid personal:

- Queé opina de les persones que donen els seus ronyons?
- Que es pot fer per augmentar el trasplantament renal de viu?
- Existeixen estudis amb perspectiva de genere que abordin el TRV?

Nota: TRV: trasplantament de donant viu
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Exemple d’analisi d’'una entrevista amb Atlas.ti.v9.

Captura de pantalla del treball d’analisi de les entrevistes de les professionals de nefrologia amb

el programa Atlas.ti.v9.
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redisposici mare
b || D 6: PF rol cuidadora o
b [« D7:PF edat donant
b |4 D 8: PF donacic a fills
b [ D9: PF 2 desestimar donants
(=]
b4 D10:P :
o $
b [ D11: P § context socia
L decisié convencuda
b e D12:P = e
e millora familiar
b4 D13:P *
b Codigos (°
3 o ¥
Memos (1 = esposes predisposades
3 millora familia 2
Redes (11) 2 donacio filis
Cliquea. # & motivacié per donar
lo se ha comentado @ O context socia rol cuidadora
un : donacio filis
rol cuidadora o context socia
4 decisié convencuda
1 TR 13 opcio
@a carrega familiar KIOIO8 OSE OpRALON
@ | £ [0 recuperacié més rapida

En aquest exemple es visualitzen els codis primaris i amb color la categoria de la qual formen
part. Categories representades en aquest exemple:

Promocié del TR
Incompatibilitats

Predisposicié més alta
Preparacio psicologica per donar
Tipus de donacio habitual
Donacié femenina

Rols associats al genere

Presa de decisi6

OO0O000O0OB&OO

Caracteristiques del postoperatori
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Annex 6: Exemple de xarxa de codis d’una entrevista amb Atlas.ti.v9

Xarxa de codis del tema 3 “Predisposicié a donar” de I'estudi quart: Sexo y género en la

donacidn de rifion: visiones desde la consulta

Owbmdrlegnqﬁdu
| E 16
Do
<_,context social
I e
Do
< ROLS ASSOCIATS AL GENERE I
< rol cuidadora
I 7
Do
< scanvide rols
[ | Es
Do

| <> PREDISPOSICIO MES ALTA I
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Annex 7: Comité Etic d’Investigacié Clinica de I’Hospital Clinic de Barcelona

CLINIC

BARCELONA

Hospital Universitari

COMITE ETICO DE LA INVESTIGACION CON MEDICAMENTOS

Neus Riba Garcia, Secretaria del Comité Etico de Investigacién Clinica del Hospital Clinic de
Barcelona

CERTIFICA

Que este Comité ha recibido el proyecto:

Titulo: El Transplantament Renal de Viu com a experiéncia del procés salut-malaltia-atencio.
Investigador principal: IGNACIO REVUELTA VICENTE

Y acepta el Dictamen favorable del CEIm Fundacié d'Osona per a la Recerca i Educacio Sanitaries

(FORES)
4
CLINIC
z
3 B ARCELONA]
N Hospital Universitari
Comite dEtica d investigacd
amb medicaments ((Elm)
Barcelona, a 16 de octubre de 2018
Reg. HCB/2018/0989
Mod_28 (V1 de 9/05/2017))
Aceptacion CEIm
HOSPITAL CLINIC DE BARCELONA
Villarroel, 170 - 08036 Barcelona (Espana)
ATVR Tel. 93 227 54 00 Fax 93 227 5454
r[m. Generalitat de Catalunys N T frml]  URIVERSITAT DU BARCELONA
HlY Departament de Salu www . hospitalclinic.org
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Annex 8: Comite Etic d’Investigacié Clinica de la Fundacié d’Osona per a la Recerca i

I’Educacio Sanitaries (FORES)

Informe del CEIC d'aprovacié de I'estudi

Dr. Eduardo Kanterewicz, President del Comité Etic d' Investigacié Clinica de la Fundacio
d'Osona per a la Recerca i I'Educacié Sanitaries (FORES)

Faig constar
Que d'acord amb els antecedents documentals que existeixen en els arxius del CEIC,

ROTA MUSOLL LAURA

consta en qualitat d'investigador/a principal del projecte:
El trasplantament renal com a experiencia del procés salut-malaltia-atenci6

Codi CEIC 2017940 Codi Propi PR171
Va ser aprovat per aquest CEIC el 30/05/2017.

Promotor CONSORCI HOSPITALARI DE VIC

COMITE ETICA
ESTIGACIO CLIiNICA
Frincesc Pla «Ei Vigatar, 1
08500 VIC

Eduardo Kanterewicz

Vic, 20 de juny de 2017
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Annex 9: Comite d’Etica de la Investigacié Germans Trias i Pujol

N\

| Germans Trias i Pujol
Hospital

Direcci6 Centre
Crta. De Canyet, s/n
08916 Badalona

CONFORMITAT DE LA DIRECCIO DEL CENTRE

La Dra. Beatriu Bayés Genis, Directora de centre de I'Hospital Universitari Germans Trias i
Pujol, i vista l'autoritzacié del Comite d’Etica de la Investigacid.

CERTIFICA
Que coneix la proposta realitzada per la Sra. Laura Rota Musoll (Consorci Hospitalari de Vic),
per tal que sigui realitzat al nostre Centre I'estudi titulat:
“El transplantament renal com a experiéncia del procés salut-malaltia-atencié.”,
Codi de protocol: TR-EXP-P-S-M-A, versié: 1-3/617,

i que sera realitzat per la Dra. Laura Cafias Solé del Servei de NEFROLOGIA com a investigadora
principal amb la col-laboraci6 de la Sra. Laura Rota Musoll.

Que esta d'acord amb la seva viabilitat des del punt de vista economic.

Que accepta la realitzacié d’aquest al Centre.

Signat a Badalona a 27 d’octubre 2017

Dra. Beatriu [Bayés Genis

Ref. CEl: PI-17-154
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Annex 10: Comité d’Etica de la Investigacié del Parc de Salut Mar

Parc
de Salut

Dra. Marta Crespo Barrio
Servei de Nefrologia
Hospital del Mar

Benvolguda Dra. Crespo,

El CEIm-Parc de Salut MAR una vegada avaluats els aclariments del projecte de recerca
num. 2019/8683/, titulat: “El transplantament renal de viu com a experiéncia del procés
salut-malaltia-atencio”, li comunica que ha obtingut I'aprovacié. Li adjuntem els certificats
corresponents.

Cordialment,

Cristina Llop Julia
Secretaria técnica CEIm - Parc de Salut MAR

Barcelona, 13 de juny de 2019

CElm - Parc de Salut MAR
Dr. Aiguader, 88 | 08003 Barcelona | Telefon 93 316 06 77 | Fax 93 316 06 36

ceic-psmar@imim.es | www.parcdesalutmar.cat
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Model de consentiment informat. Document per a persones donants de

ronyo.

FULL D’INFORMACIO | CONSENTIMENT PER ESCRIT

Estudi que es realitzara a persones amb malaltia renal, a persones donants de ronyd i a les
professionals que les atenen amb la finalitat de conéixer les vivéncies i el significat de la

malaltia per part de totes elles.

Com a donant de ronyé se’l convida a participar en aquest estudi que és part de la tesi doctoral

“El trasplantament renal com a experiéncia del procés salut-malaltia-atencio”.

L’estudi parteix de la base que I'experieéncia de passar per un trasplantament renal és Unica i
personal. La intencié és aprofundir en el_procés del trasplantament renal des de la mirada de la

persona malalta, la donant i les professionals de salut.

L’estudi que es vol realitzar consta d’entrevistes al domicili de les persones i al lloc de treball de
les professionals de nefrologia. Les entrevistes es gravaran per tal de poder ser escoltades

posteriorment per part de la investigadora principal.

Li volem recordar que la seva participacié és totalment voluntaria i que voste pot retirar-se

d’aquest estudi en qualsevol moment, sense haver de donar cap explicacié.

Totes les dades i resultats seran confidencials, i no s’utilitzaran per cap altra finalitat. Tots els
membres de I'equip investigador estan compromesos a mantenir la confidencialitat. Per poder
avaluar la investigacid, totes les dades recollides s’incorporaran a una base de dades
informatitzada on els participants seran identificats per un ndmero codificat sense els noms i

cognoms.

En el suposit de qualsevol dubte o necessitat pot consultar la Sra. Laura Rota al telefon
630654650

Si accepta participar en I'estudi, li preguem que firmi el formulari de consentiment que li

entreguem a continuacio.
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FULL DE CONSENTIMENT INFORMAT

Estudi que es realitzara a persones amb malaltia renal, a persones donants de ronyd i a les
professionals que els atenen amb la finalitat de coneéixer les vivéncies i el significat de la

malaltia per part de tots ells.

(Nom i cognoms)

Declaro que:
He llegit |a fulla informativa que m’han entregat
He rebut suficient informacid de I'estudi
He pogut fer preguntes sobre I'estudi
He parlat amb la Sra. Laura Rota (investigadora principal).
Entenc que la meva participacio és voluntaria.
Entenc que puc retirar-me de I'estudi:

e Quan vulgui

® Sense haver de donar explicacions

® Sense que repercuteixi en el meu tractament

Dono la meva conformitat per participar a I’estudi

Data Signatura de la investigadora
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Model de consentiment informat. Document per a persones receptores de

ronyo.

FULL D’INFORMACIO | CONSENTIMENT PER ESCRIT

Estudi que es realitzara a persones amb malaltia renal, a persones donants de ronyd i a les
professionals que les atenen amb la finalitat de conéixer les vivéncies i el significat de la

malaltia per part de totes elles.

Com a pacient amb Insuficiéncia Renal Cronica se’l convida a participar en aquest estudi que és
part de la tesi doctoral “El trasplantament renal com a experiéncia del procés salut-malaltia-

atencid”.

L’estudi parteix de la base que I'experiéncia de passar per un trasplantament renal és Unica i
personal. La intencié és aprofundir en el_procés del trasplantament renal des de la mirada de la

persona malalt, la donant i les professionals de salut.

L’estudi que es vol realitzar consta d’entrevistes al domicili de les persones i al lloc de treball de
les professionals de nefrologia. Les entrevistes es gravaran per tal de poder ser escoltades

posteriorment per part de la investigadora principal.

Li volem recordar que la seva participacié és totalment voluntaria i que voste pot retirar-se

d’aquest estudi en qualsevol moment, sense haver de donar cap explicacié.

Totes les dades i resultats seran confidencials, i no s’utilitzaran per cap altra finalitat. Tots els
membres de I'equip investigador estan compromesos a mantenir la confidencialitat. Per poder
avaluar la investigacid, totes les dades recollides s’incorporaran a una base de dades
informatitzada on els participants seran identificats per un nimero codificat sense els noms i

cognoms.

En el suposit de qualsevol dubte o necessitat pot consultar la Sra. Laura Rota al telefon
630654650

Si accepta participar en I'estudi, li preguem que firmi el formulari de consentiment que li

entreguem a continuacio.

163



Annexos

FULL DE CONSENTIMENT INFORMAT

Estudi que es realitzara a persones amb malaltia renal, a persones donants de ronyd i a les
professionals que les atenen amb la finalitat de coneéixer les vivéncies i el significat de la

malaltia per part de totes elles.

(Nom i cognoms)

Declaro que:
He llegit |a fulla informativa que m’han entregat
He rebut suficient informacid de I’estudi
He pogut fer preguntes sobre I'estudi
He parlat amb la Sra. Laura Rota (investigadora principal).
Entenc que la meva participacio és voluntaria.
Entenc que puc retirar-me de I'estudi:
e Quan vulgui
® Sense haver de donar explicacions
® Sense que repercuteixi en el meu tractament

Dono la meva conformitat per participar a I’estudi

Data Signatura de la investigadora
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Model de consentiment informat. Document per a professionals de

nefrologia.

FULL D’INFORMACIO | CONSENTIMENT PER ESCRIT

Estudi que es realitzara a persones amb malaltia renal amb filtrat glomerular inferior a 20
ml/min/1,73m2, a persones donants de ronyé i a les professionals que les atenen amb la

finalitat de coneéixer les vivéncies i el significat de la malaltia per part de totes elles.

Com a professional de salut se’l convida a participar en aquest estudi que és part de la tesi

doctoral “El trasplantament renal com a experiéncia del procés salut-malaltia-atencié”.

L’estudi parteix de la base que I'experiéncia de passar per un trasplantament renal és Unica,
personal i subjectiva. La intencié és aprofundir en el fenomen del trasplantament renal des de

la mirada de la persona malalta, la donant i les professionals de salut.

L’estudi que es vol realitzar consta d’entrevistes al domicili de les persones i al lloc de treball de
les professionals de nefrologia. Les entrevistes es gravaran per tal de poder ser escoltades

posteriorment per part de la investigadora principal.

Li volem recordar que la seva participacié és totalment voluntaria i que voste pot retirar-se

d’aquest estudi en qualsevol moment, sense haver de donar cap explicacid.

Totes les dades i resultats seran confidencials, i no s’utilitzaran per cap altra finalitat. Tots els
membres de I'equip investigador estan compromesos a mantenir la confidencialitat. Per poder
avaluar la investigacid, totes les dades recollides s’incorporaran a una base de dades
informatitzada on els participants seran identificats per un numero codificat sense els noms i

cognoms.

En el suposit de qualsevol dubte o necessitat pot consultar la Sra. Laura Rota al telefon
630654650

Si accepta participar en I'estudi, li preguem que firmi el formulari de consentiment que li

entreguem a continuacio.
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FULL DE CONSENTIMENT INFORMAT

Estudi que es realitzara a persones amb malaltia renal amb filtrat glomerular inferior a 20
ml/min/1,73m2, a persones donants de ronyé i a les professionals que les atenen amb la

finalitat de coneéixer les vivéncies i el significat de la malaltia per part de totes elles.

(Nom i cognoms)

Declaro que:
He llegit |a fulla informativa que m’han entregat
He rebut suficient informacid de I’estudi
He pogut fer preguntes sobre I'estudi
He parlatamb Sra. Laura Rota (investigadora principal).
Entenc que la meva participacio és voluntaria.
Entenc que puc retirar-me de I'estudi:

e Quan vulgui

® Sense haver de donar explicacions

® Sense que repercuteixi en el meu tractament

Dono la meva conformitat per participar a I’estudi

Data Signatura de la investigadora
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Annex 14: Taula Suplementaria S1: Critical evaluation of the studies. Article 1: The

experience of donating and receiving a kidney: a systematic review of qualitative studies.

Critical evaluation of the studies

Included Studies Questions of the CASP qualitative checklist (1) Score
achieved
1 2 7 10

Adams-Leander Y Y Y Y Y N Y Y 9
(2011)

Agerskovetal. (2015) | Y | Y Y | v Y N |y Y Y Y 9
Agerskovetal. (2016) | Y | Y Y | v Y N |y Y Y Y 9
Agerskovetal. (2018) | Y | Y Y | v Y N |y Y Y Y 9
Andersen et al. (2005) | Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 9
Andersen et al. (2007) | Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 9
Bertelsen et al. (2015) | Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 9
Brown et al. (2008) Y Y Y Y Y Y CcT Y Y Y 9
Challenor & Watts | Y Y CT Y Y N Y Y Y Y 8
(2014)

Clarke et al. (2014) Y Y Y Y Y Y Y Y Y Y 10
Cuesta-Briand et al. | Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 9
(2015)

Davis et al. (2017) Y Y CT Y Y N Y CT Y Y 7
Decker et al. (2008) Y Y Y CcT CcT N N CcT Y CcT 4
Farahani et al. (2016) Y Y CT Y Y N Y Y Y Y 8
Farahanietal. (2016b) | Y Y CT Y Y N Y Y Y Y 8
Ghahramani et al. | Y Y CT Y Y N Y Y Y N 7
(2014)

Gill & Lowes (2008) Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 9
Gill (2012) Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 9
Halverson et al N Y CT Y Y N CcT Y Y Y 6
(2016)

Halverson et al Y Y CT Y Y N Y Y Y Y 8
(2018)

Hanson et al. (2017) Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 9
Maghen et al. (2018) Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 9
Manera et al. (2017) Y Y CT Y Y N Y Y Y Y 8
McGrath et al. (2012) Y Y CT Y Y N Y Y Y Y 8
McGrath & Holewa | Y Y CT Y Y N Y Y Y Y 8
(2012b)

Meyer et al. (2017) Y Y CT Y Y N Y Y Y Y 8
Pronk et al. (2018) Y Y CT Y Y N Y Y Y CT 7
Shaw & Bell (2015) Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 9
Tong et al. (2012b) Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 9
Ummel & Achille Y Y Y Y Y Y Y Y Y Y 10
(2016)

Williams et al. (2009) Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 9

Y-Yes, N-No, CT-Can’t Tell
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Taula Suplementaria S2: Qualitative data synthesis. Article 1: The experience

of donating and receiving a kidney: a systematic review of qualitative studies.

Qualitative data synthesis

Synthesis of data on donors
Themes Sub-themes Code:s based on findings from original
- studies
Improvement of the recipient’s life
Motivated to improve the life of | Concern for the life of the recipient

the recipients Helping others
Offering life opportunities
Resolve in the decision to donate
Offering oneself to be a donor
Easy-spontaneous-positive decision
Donate with conviction Trust in one’s own health
Not interested in keeping the body intact
Not want anything in return
Non-heroic act
Hope to be accepted as a donor
Trust in the success rate and the medical
system
Not thinking about organ rejection
Searching for information / Comparison
with previous experience
Minimising risks of surgery
Family/health professional support
Importance of religious/spiritual beliefs
Organising family and work life
Personal benefits
Self-realisation and pride in being able to
help
Personal satisfaction
Recognition and gratitude strengthen
positive feelings
Feelings of union towards the recipient
Strengthening of family bonds
Interruption of daily life
Investment of time
Donation process long and not very
flexible
Travelling, parking and accommodation
expenses
Loss of income / loss of salary
Difficulty in covering personal expenses
Discomfort after the donation: pain,
nausea
Unrealistic expectations
Tiredness-lack of energy
Frustration and anxiety about being
rejected as a donor

Theme 1:
Donating as a
positive
experience Coping strategies

Personal growth

Personal investment

Theme 2: Economic impact
Difficulties and
stressors

Physical impact

Mental impact
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Negative feeling when the transplant is
rejected

Fear of surgery

Concern about recovery of the recipient
and organ rejection

Mild post-operative depression

Stress  over family  and work
responsibilities

Stress over the role: looking after the
recipient, children

Overcoming opposition

Overcoming opposition of the recipient
and community

Family tension/conflict

Altered family relations

Theme 3:
Deficiency in the
health system

Lack of information

Incomplete information

Lack of clarity in the assessment

Ignorance of tests

Need continuous education

Lack of attentiveness

Incomplete medical follow-up after the
donation

Lack of protocol after the donation

Feeling of abandonment

Synthesis of data on recipients

Themes

Sub-themes

Codes based on findings from original
studies

Theme 1:
Receiving as a
positive
experience

Positive feelings

Optimism and motivated for a better life

Positive feeling about receiving a kidney

Gratitude to the donor

Significant experience

Receiving a kidney improves life
expectancy

Receiving a kidney allows for freedom,
travelling, returning to work, making
future plans

Getting support of the family and donor

Donor-recipient relationship is the same
or improved

Theme 2:
Difficulties and
stressors

A difficult decision to make

Difficulty in accepting a kidney

Donor preference: anonymous, PS

Concern about the health of the donor
before and after the transplantation

Fears and concerns

Work expenses

Distance of the tests

Fear of surgery

Fear of organ rejection
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tic. Estudi persones receptores:

a

Sintesi de dades qualitatives. Analisi tem

Annex 16

Significat de la malaltia i el trasplantament de les persones receptores.
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Comunicacions orals presentades a congressos durant la tesi.

: Dar y recibir un rinén: un protocolo de revisién sistematica de evidencia
cientifica

Nom del congrés: VI Jornada del centro espafol para los cuidados de salud basados en la
evidencia

Ciutat de celebracié: Cérdoba, Andalusia, Espanya
Data de celebracié: 14/11/2018
Data de finalitzacio: 14/11/2018

Entitat organitzadora: Centro espafiol para los cuidados de salud basados en la evidencia
(Investén-isciii)

Autores de I'estudi: Laura Rota Musoll; Ester Oriol Vila; Mercé Homs Del Valle; Mireia Subirana
Casacuberta; Serena Brigidi; Esmeralda Molina Robles

: Dar y recibir un rindn: revisién sistematica de evidencia cientifica
Nom del congrés: XXIIl Encuentro Internacional de Investigacion en Cuidados
Ciutat de celebracio: Barcelona, Catalunya, Espanya
Data de celebracid: 20/11/2019
Data de finalitzacié: 22/11/2019

Entitat organitzadora: Centro espafiol para los cuidados de salud basados en la evidencia
(Investén-isciii)

Autores de I'estudi: Laura Rota Musoll; Ester Oriol Vila; Mercé Homs Del Valle; Mireia Subirana
Casacuberta; Serena Brigidi; Esmeralda Molina Robles.

: Analisis internacional de género en trasplante renal de vivo: mujeres que
donan un rifidn

Nom del congrés: XXIV Encuentro Internacional de Investigacion en Cuidados
Ciutat de celebracido: Pamplona-online, Pais Basc, Espanya

Data de celebracio: 09/11/2020

Data de finalitzacid: 13/11/2020

Entitat organitzadora: Centro espafiol para los cuidados de salud basados en la evidencia
(Investén-isciii)

Autores de I’estudi: Laura Rota Musoll; Serena Brigidi; Esmeralda Molina Robles; Ester Oriol Vila;
Laureano Pérez Oller; Mireia Subirana Casacuberta

: Sexo y género en la donacidn de rifidn: visiones desde la consulta.

Nom del congrés: XXV Encuentro Internacional de Investigacion en Cuidados
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Ciutatde celebracid: Format online
Data de celebracid: 15/11/2021
Data de finalitzacié: 19/11/2021

Entitat organitzadora: Centro espainol para los cuidados de salud basados en la evidencia
(Investén-isciii)

Autores de I’estudi: Laura Rota Musoll, Esmeralda Molina Robles, Ester Oriol Vila, Marta Colomer
Codinachs, Serena Brigidi, Mireia Subirana Casacuberta
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Annex 18: Certificat d’acceptacié del tercer article a la revista Enfermeria Nefroldgica.

SOCIEDAD l'ﬁSl’Aﬂ'OL/} DE
ENFERMERIA NEFROLOGICA

Madrid, 20 de octubre de 2021

Rodolfo Crespo Montero, Editor Jefe de la revista “Enfermeria Nefroldgica” CERTIFICA
que:

El trabajo titulado: “Sexo y género en la donacion de rifion: visiones desde las
profesionales de la consulta de trasplante renal” del que se son autores Laura Rota Musoll,
Serena Brigidi, Esmeralda Molina Robles, Ester Oriol Vila, Mercé MercHoms Del Vall,
Mireia Subirana Casacuberta y por este orden; entré en proceso de prepublicacion y ha
sido aceptado el 20/10/21, sera publicado en el cuarto trimestre de 2021 en el n2 4,
volumen 24, en la revista “Enfermeria Nefrolégica”, con I.5.5.N: 2254-2884.

“Enfermeria Nefroldgica” se publica también en formato electrénico con los mismos
contenidos, con el n2 de ISSN: 2255-3517.

Lo que hago constar a los efectos oportunos a peticion de la persona interesada.

Rodolfo Crespo Montero
Editor Jefe de “Enfermeria Nefrologica”

Calle de la Povedilla, 13. Bajo Izq. 28009 Madrid * Tel.: 91 409 37 37 « Fax: 91 504 09 77 = seden@seden.org * www.seden.org
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