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INTRODUCCION

El interés por el estudio de la calidad de vida es cada vez mayor, tanto en la poblacién general sana, como en
grupos de enfermos con patologias crénicas. La calidad de vida ha cobrado mas importancia desde el momento en
que el nimero de pacientes y patologias cronicas han aumentado y han <exigiclo> un tratamiento mas integral.
Aungue clasicamente se habian desarrollado instrumentos de medida basados en datos objetivos relacionados con
la enfermedad, se sabe que la sensacion de salud percibida por el propio sujeto puede diferir de los parametros
denominados objetivos. Esto ocurre con los enfermos con IRCT donde a pesar de presentar indices bajos de salud
objetiva, la salud percibida no parece ser muy diferente de la de poblacién general (1-4).

No existe unanimidad en la definicion de calidad de vida, es un término dificil de definir que podria equipararse
al término salud.

Para su valoracion suelen utilizarse indicadores de actividad fisica, laboral, sexual, emaocional y social, es decir,
una combinacion de indicadores objetivos, subjetivos, variables médicas y sociodemogréficas. En la medida de la
salud percibida (subjetiva) es necesario estudiar los aspectos fisicos y psicosociales que produce la enfermedad. El
estudio de la salud percibida se realiza mediante una serie de instrumentos que deben ser validados para cada
lengua y poblacion. El Perfil de Salud de Nottingham (PSN) esta correctamente traducido al castellano y catalan y
validado para nuestra poblacion (5). Otro test clasico es el Sickiness Impact Profile (SIP) (no validado en nuestro
medio) (6). Tanto el PSN como el SIP son test muy generales que no tienen en cuenta aspectos especificos
relacionados con la IRCT. Otro aspecto negativo es su complejidad, son largos (el SIP tiene 136 preguntas y el
PSN 48) y dificiles de cumplimentar, por lo que su &mbito se reduce todavia a la investigacion clinica.

Los enfermos con IRCT forman un colectivo relativamente numeroso que genera un importante gasto
econdémico. Mientras que el interés por medir la calidad de la dialisis viene de lejos, no fue hasta hace 10 afios que
se iniciaron timidamente los primeros planteamientos sobre la rehabilitacion y la calidad de vida en los enfermos
renales (7). Ya no se trataba s6lo de medir la supervivencia dej enfermo con las técnicas de didlisis y trasplante, se
trataba de conocer como vivia este enfermo. En esta Ultima década se han realizado distintos estudios en pobla-
cién con IRCT, utilizando diferentes tests de calidad de vida objetiva y subjetiva (-1-4).

La IRCT produce una serie de sintomas y sensaciones subjetivas muy particulares que hacen a estos enfermos
diferentes dej resto de la poblacién, sana o enferma (8). Teniendo en cuenta estas peculiaridades, el grupo de
Parfrey y cols. ha desarrollado en Canadéa un test de calidad de vida percibida, corto, sencillo y de facil aplicacion
(3). Este test puede discriminar diferencias en la calidad de vida segun las diversas formas de tratamiento
sustitutivo renal. El enfermo es preguntado sobre la frecuencia de aparicion (desde nunca a muy frecuente) de una
serie de 12 sintomas fisicos y 12 sensaciones afectivas (total 24), elaborando un indice final. El test se ha
demostrado Util para la poblacion donde se desarrollé pero requiere de un proceso de traduccion y validacion para
aplicarlo en nuestro propio &mbito (9).
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Para la Enfermeria Nef rolégica cada vez tienen mas valor estos temas, debido al trato cotidiano con el enfermo
cronico, no con sus hemogramas, ionogramas, etc.; viendo como le afecta el malestar general, cansancio, etc.

La aplicabilidad de los tests de calidad de vida en los enfermos con IRCT en la practica clinica diaria, con el
objetivo final de poder realizar modificaciones en el esquema terapéutico, sigue pendiente de valoracion. Es evidente
que en tanto no se disponga de un test de calidad de vida de facil aplicacion, éste no podra introducirse en el
seguimiento regular de los pacientes con IRCT.

OBJETIVOS

1. Traducir y validar un instrumento de medida de la calidad de vida especifico para la poblacién de enfermos con
IRCT (Test de Parfrey).

2. Evaluar la fiabilidad, reproducibilidad y aplicabilidad del Test. Comparar los resultados del Test con distintos
aspectos clinicos, dosis de didlisis y otras escalas de salud objetivas y subjetivas. Valorar la utilidad en la practica
clinica diaria.

MATERIAL Y METODOS

a) Sujetos de estudio
La Unidad de Nefrologia del Consorcio posee un area de Hemodialisis regular de crénicos, un programa de
Dialisis Peritoneal Continua Ambulatoria, hospitalizacién y consultas externas especificas.
oCriterios de inclusion
1. GRUPO 1. IRCT en programa de Hemodidlisis. N.O previsto: 70.
2. GRUPO H. IRCT en programa de DPCA. N.° previsto: 15-20.
3. GRUPO ffl. IRC avanzada, creatinina > 6 mg/cil y aclaramiento de creatinina < 15
milmin. N.O previsto: 20-25.
4. GRUPO IV IRC pre-didlisis, creatinina > 8 mg/dl y aclaramiento de creatinina < 10 ml/min.
N.O previsto: 20-25.

b) Adaptacién y traduccién

Interesa conseguir la equivalencia semantica y sobre todo conceptual de cada sintoma fisico y emocional. Se
utilizar4 el método de la traduccion-retrotraduccién. En primer lugar se realizara la traduccion al castellano y
posteriormente a partir de los resultados en este idioma se traducira al catalan. La traduccion la realizaran 2 personas
bilinglies con conocimientos sobre la IRCT. Los resultados discordantes seran discutidos entre los autores y los
traductores hasta llegar a un consenso.

El test traducido al castellano y catalan se ensayara en 10 enfermos con IRCT (5 castellanoparlantes y 5
catalanoparl antes) elegidos cronolégicamente segun su ingreso en nuestro programa de didlisis crénica. Se valorara
la comprension vy dificultad en la respuesta. En el caso de existir problemas en la identificacion de un sintoma, se
solicitara al enfermo que lo defina mediante una palabra o una frase corta. Después de reunir todas las posibilidades
se decidira por consenso entre los autores y los encuestados la expresién méas adecuada,

c) Recogida de datos

Administracion del test
El test adaptado se aplicara a los GRUPQOS |, II, lll y IV, en el momento de la inclusion
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y después de un afio de seguimiento. En los Grupos Il y IV el segundo test se realizara independientemente de la
modificacién de su situacion clinica (cambio de grupo).

El enfermo tendra la posibilidad de citar otros sintomas fisicos o emocionales que no se encuentren reflejados en el
test.

® Condiciones de administracion

Se solicitara el consentimiento informado dej paciente.

En el Grupo 1 el test se administrard previamente a una sesién de hemodialisis, en los grupos restantes (Il, lll y 1V) se
administrara coincidiendo con una visita ambulatoria de rutina.

El test lo administrara un entrevistador adecuadamente entrenado que formara parte dej equipo investigador.

Se utiliza el test en el idioma materno.

® Otras medidas de salud

Simultdneamente en cada enfermo se realizaran otras medidas de calidad de vida:
- Test de Karnofsky por parte dej mismo entrevistador

- lindice de satisfaccién general de vida. Escala visual que realiza el propio enfermo.

® Variables socio- demograéficas y clibicas

- Edad, sexo, estado civil, rehabilitacion socio-labora). (Se utilizara la clasificacion dej registro de IRCT de la Generalitat
de Catalunya.)

- Enfermedad renal primaria, tiempo de evolucién de IRCT o de IRC, tipo de terapéutica sustitutiva renal, co-morbilidad.
El médico responsable de cada enfermo dara un valor numérico de 0-3 a cada una de las enfermedades asociadas. 0=
Ausencia de enfermedad, 1 = Enfermedad leve, no interfiere en la vida normal, 2 = Enfermedad moderada,
discretamente invalidante, 3 = Enfermedad grave, muy invalidante.

Se obtendra una puntuacion para cada enfermo que varia entre 0 y 30.

- Datos antropométricos: Peso, talla. Pliegue cutaneo del brazo, perimetro del brazo no dominante.

- Analitica: Hto, hemoglobina, linfocitos, urea, creatinina, proteinas totales, albumina, coiesterol, prealbdmina,
transferrina.

- Tratamiento.

- lindices de calidad de dialisis. KT/V o indice de cantidad de dilisis y PCRn o tasa de catabolismo proteico
normalizado.

- Funcion renal residual: Diuresis de 24 h, aclaramiento de creatinina.

d) Validacion

o Reproductibilidad

En 10 enfermos se administrara el test dos veces (separadas por una semana) por el mismo entrevistador
(reproducibilidad o variabilidad intra-observador). En 10 enfermos se administrara el test dos veces (separadas por una
semana) utilizando un entrevistador diferente (reproducibilidad o variabilidad inter-observador).

Validez de contenido, de criterio y de construccion

Descripcion del indice de calidad de vida obtenido en los distintos grupos de enfermos evaluados.

- Valoracién de otros sintomas no incluidos en el test original. Se estudiara la frecuencia de apariciéon de otros sintomas
0 emociones que no aparecen en el test original.

- Analisis de la relacién entre el indice obtenido y los datos demograficos y clinicos: comorbilidad, IRCT o IRC, tipo de
tratamiento sustitutivo renal, calidad del tratamiento dialitico y otros tests de calidad de vida.

- Evolucién de la calidad de vida al afio en los distintos grupos. Utilidad en el seguimiento.
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®Aplicacion practica
Se valorara el tiempo total que se requiere para completar el test, asi como la aceptabilidad dej test entre los
enfermos y el personal sanitario mediante la administracién de una encuesta.

e) Andlisis estadistico

Se realizara un andlisis descriptivo de todas las variables recogidas,

Se analizara la reproductibilidad intra-observador e inter-observador mediante el coeficiente de correlacion de
Pearson y el coeficiente de correlacién de Spearman, segin las variables se distribuyan normalmente o no.

Para estudiar las diferencias entre los indices obtenidos en los diferentes grupos de enfermos se utilizara el
test no paramétrico de la U de Mann-Whitney para dos grupos y el analisis de la varianza de Kruskal-Wallis para 3
0 MAs grupos.

La evolucion de los indices obtenidos en el seguimiento de cada grupo se analizara mediante el test no
pararnétrico de datos apareados W de Wilconxon.

Si los indices obtenidos tuvieran una distribucion normal se utilizarian los respectivos tests paramétricos (t de
Student y Anova).

RESULTADOS

- Fiabilidad. Validez de contenido, criterio y construccion
El test traducido se ha administrado a un total de 91 enfermos:

GRUPO I. 65 enfermos en hemodialisis. Edad media 59 a., 34 Vy 31 M.

GRUPO II. 15 enfermos en didlisis peritoneal. Edad media 65 a., 10 Vy 5 M.

GRUPO llI. 11 enfermos con insuficiencia renal cronica avanzada no incluidos en programa de tratamiento
sustitutivo renal. Edad media65a.,7Vy 4 M.

La puntuacion maxima, equivalente a ausencia de problemas y mejor calidad de vida, de cada apartado
(sintomas fisicos y emocionales) es de 60.

Los indices medios para los sintomasfisicos han sido de43,77 +7,09 (24-58) para el Grupo 1, 45,93+4,71
(36-53) para el 11 y 44,0+5,79 (35-52) para el Ill. Los sintomas emocionales han sido de 45,33+10,47 (17-60) en
el Grupo 1, 45,00+10,03 (26-60) para el 11 y 47,81 +5,68 (37-54) para el M. Un 23% de los enfermos han citado
algun otro sintoma, la mayoria de ellos sobre aspectos generales de la salud y no relacionados directamente con
la patologia renal.

Los dos grupos de enfermos en dialisis (hemodidlisis y didlisis peritoneal) no se diferenciaban en cuanto al
grado de comorbilidad, la impresién médica dej estado general, el grado de satisfaccion general de vida, el indice
de Karnofsky, el Perfil de Salud de Nottingham (PSN) y el test de Parfrey

Los enfermos de mas edad y comorbilidad tenian peores resultados en el test de Parfrey. Se ha observado
una buena correlacion entre el test de Parfrey y los resultados de los otros instrumentos de medida de calidad de
vida subjetiva (PSN en todos sus ambitos: energia, dolor, movilidad, trastornos dej suefio, aislamiento social y
emotividad; Grado de satisfaccion general de vida) y de calidad de vida objetiva (indice de Karnofsky).

Con estos resultados podemos concluir que el test traducido es sensible y es capaz de discriminar entre las
diferentes percepciones de calidad de vida en enfermos con IRCT,

- Reproductibilidad
Se ha estudiado la variabilidad inter-observador, siendo la concordancia buena. Estarnos pendientes de
valorar la variabilidad intra-observador
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- Aplicabilidad

El tiempo medio de aplicacion dej test de Parfirey ha sido de 5,3 minutos (2,2 - 15 m.).

Creemos que se trata de un tiempo razonable para permitir su aplicacion a la practica clinica diaria. Actualmente
estamos pendientes de aumentar el nimero de enfermos pre-didlisis (Grupo 111),

para valorar si los indices de calidad de vida subjetiva y objetiva empeoran en la misma medida que la funcion renal.
Queda también pendiente de proseguir el estudio longitudinal para valorar la utilidad de[ test en la deteccién de
cambios en la situacion clinica de estos enfermos.

DISCUSION

La terapia dialitica es costosa y sélo tiene sentido si logra una calidad de vida aceptable.

La evaluacion no sélo de aspectos fisicos y objetivos, sino también de los aspectos relacionados
con la salud percibida en nuestra poblacion de enfermos con IRCT, deberia incidir en la mejon 1 a
de los resultados de los programas de tratamiento crénicos. So6lo una adecuada monitorizacién

de la calidad de vida puede ayudar a valorar la supresion o continuacion del tratamiento. El
tratamiento de la IRCT es dinamico, pudiendo pasar de un tipo de tratamiento sustitutivo a

otro dependiendo de distintas circunstancias (médicas, sociales, personales). El estudio de la
calidad de vida percibida de[ enfermo podria ayudarnos también a orientar hacia un tipo de
tratamiento u otro. Finalmente, la aplicacion dej test de calidad de vida puede mejorar la relacién
dej enfermo con los profesionales responsables y la adhesion dej enfermo al tratamiento.

CONCLUSIONES

- El test de Parfrey traducido es un instrumento Util para la valoracion de la calidad de

vida percibida en nuestros enfermos con IRCT.

- La administracion del test es rapida y sencilla pudiendo incluirse sin dificultad en la practi-
ca asistencial diaria.

- El estudio longitudinal nos permitird evaluar su sensibilidad para analizar los cambios
clinicos.
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