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Resumen

La poliquistosis renal es una enfermedad genética caracterizada por la
presencia de numerosos quistes llenos de fluido que se desarrollan en los
tdbulos renales. La poliquistosis renal autonémica dominante (PQRAD) o
poliquistosis del adulto afecta al 5%-10% de personas en programa de hemo-
didlisis o de trasplante renal. La clinica inicial abarca signos y sintomas como
dolor abdominal o lumbar, hematuria, litiasis renal, infecciones urinarias de
repeticién, hematomas perinéfricos e HTA. La poliquistosis renal autonémica
recesiva (PQRAR) o poliquistosis renal infantil es una forma hereditaria rara
que puede manifestarse desde la etapa intrauterina hasta la adolescencia,
con una elevada mortalidad perinatal y una evolucién precoz hacia IRC.

Este estudio tiene un doble objetivo: conocer el perfil clinico del paciente
con poliquistosis renal y comprender cémo esta enfermedad influye en las di-
ferentes etapas vitales. El disefio de investigacién es cuantitativo y cualitativo
para dar respuesta a cada uno de los objetivos propuestos.

La perspectiva cualitativa abarca un estudio descriptivo retrospectivo de
revision de las historias clinicas de los pacientes atendidos en nuestro centro
con este diagnéstico entre los afios 2000 y 2005 (N=161). Las variables estu-
diadas hacen referencia al perfil clinico de los pacientes. El anélisis estadisti-
co se ha realizado con el programa SPSS. Para abarcar aspectos cualitativos
de la enfermedad se han realizado dos entrevistas en profundidad semies-
tructuradas a personas cuyo diagnéstico ha actuado como condicionante en
la toma de decisiones personales y familiares. El marco de comprensién de
su realidad subjetiva ha seguido un proceso emergente.

El perfil de paciente con poliquistosis renal es el de una persona de 58
afios de media con poliquistosis hepética, asi como antecedentes familiares
de la enfermedad y diversas patologias asociadas, siendo la més frecuente la
hipertensién arterial. El debut de la enfermedad se presenta alrededor de los
40 afios, y la mayor parte de pacientes son ingresados al menos una vez a lo
largo de su vida, generalmente a causa de un empeoramiento de la funcién
renal. El tratamiento médico mas prescrito durante el ingreso es la analgesia
y la dieta mas habitual es la libre hiposédica.
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La ecografia renal es la prueba diagnéstica de eleccién, por delante de
exploraciones radiolégicas o endoscoépicas. Las técnicas invasivas como la
puncién del quiste o la cirugia renal se practican con poca frecuencia en nues-
tro centro. La mayoria de personas con poliquistosis incluidas en este estu-
dio han precisado un tratamiento renal sustitutivo, siendo la dialisis seguida
de trasplante renal la trayectoria mas frecuente, mientras que una minoria
se sometieron directamente a trasplante de donante vivo. El tiempo medio
transcurrido entre el inicio de la enfermedad y el comienzo del tratamiento
sustitutivo es de 11 afios.

Las entrevistas en profundidad denotan la presencia de dolor crénico, con
una alteracién de la vida cotidiana y de la dindamica familiar. La condicién
de hereditaria confiere a esta enfermedad la caracteristica de condicionante
en la toma de decisiones vitales como la vida en pareja o la renuncia a tener
hijos biolégicos. La incerteza en cuanto a su evolucién y tratamiento produce
ansiedad y un desgaste emocional progresivo.

Nota: Este trabajo serd publicado integramente en la Revista de la Sociedad Espafiola
de Enfermerfa Nefrolégica
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