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INTRODUCCION

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) se ha
definido como: “la evaluacién subjetiva de las influencias
del estado de salud actual, los cuidados sanitarios, vy la
promocién de la salud sobre la capacidad del individuo
para lograr v mantener un nivel global de funciona-
miento que permite seguir aquellas actividades que son
importantes para él y que afectan a su estado general de
bienestar. Las dimensiones esenciales para la medicién
de la CVRS son: el funcionamiento social, fisico y cog-
nitivo; la movilidad v el cuidado personal; y el bienestar
emocional”. En pacientes con enfermedades cronicas, los
avances terapéuticos actuales se dirigen no tanto a conse-
guir un aumento de su supervivencia como a ayudarles a vi-
vir lo mejor posible con su enfermedad, o lo que es lo mis-
mo, a mejorar la calidad de su supervivencia. En otras
palabras, se trata no solo de afiadir “afios a la vida” sino “vi-
da a los anos”.

La rehabilitacién de los pacientes en didlisis, en el senti-
do de restaurar una calidad de vida 6ptima, debe ser un ob-
jetivo fundamental de los programas de tratamiento de la
insuficiencia renal cronica terminal (IRCT). Sin embargo,
muchos clinicos parecen estar mas interesados en medir y
controlar adecuadamente los parametros fisiologicos y bio-
quimicos que en los aspectos subjetivos del paciente. Las
medidas fisiologicas suministran informacién a los clinicos,
pero tienen un interés limitado para los pacientes y a me-
nudo se correlacionan pobremente con su bienestar y su ca-
pacidad funcional. Es un hecho cominmente observado
que dos pacientes con idéntico criterios clinicos presentan
respuestas totalmente diferentes en lo que a capacidad fun-
cional y bienestar emocional se refiere. Por otra parte di-
versos estudios han sefalado una estrecha relacion entre la
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CVRS y la mortalidad. En la Tabla I aparecen las principa-
les razones para medir CVRS en nuestros pacientes.

TABLA 1
¢Por qué medir CVRS?

Tiene méas que ver con lo que le pasa y/o siente el paciente
que las medidas mas “objetivas” (TA, hematocrito, PTH,
etc.).

Permite valorar la calidad de los cuidados (criterio de resul-
tado)

Permite evaluar y comparar la eficacia y efectividad de los di-
ferentes tratamientos sustitutivos de la IRCT

Permite evaluar y comparar la eficacia y efectividad de otros
tratamientos (EPO, inmunosupresores, etc.)

Ayuda en el seguimiento individual del paciente

Tiene valor predictivo independiente en cuanto a morbimor-

talidad

Para medir la CVRS se han utilizado diversos instru-
mentos (cuestionarios): genéricos (aplicables a cualquier po-
blacién o tipo de pacientes) o especificos (exclusivos para
una poblacién o un problema de salud determinados). La
mayoria de los autores sugieren la conveniencia de usar me-
didas multiples de CVRS, destacando las diferencias entre
los resultados obtenidos segun el cuestionario utilizado.

La mayoria de los instrumentos de medida de CVRS se
componen de una serie de items o preguntas y unas ins-
trucciones para completar el cuestionario. Los items gene-
ralmente se agrupan en dimensiones que miden diferentes
aspectos de la salud como la funcién fisica, el dolor o la fun-
cién emocional. Las opciones de respuesta pueden ser de
tipo dicotomico (si/no) o escalas ordinales tipo Likert (de
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cuatro a siete opciones de respuesta), si bien algunos cues-
tionarios también utilizan escalas visuales analdgicas. Las
puntuaciones de los items se suman para obtener las pun-
tuaciones globales de cada dimension. A veces estas pun-
tuaciones pueden sumarse para obtener una puntuacion
global del conjunto de dimensiones.

Los cuestionarios de medida de la CVRS deben cumplir
los mismo criterios de validez, fiabilidad y sensibilidad al
cambio que se exigen a cualquier otro tipo de medida. Por
otra parte es imprescindible disponer de una version espa-
fiola adecuadamente validada. Debido a las muchas dife-
rencias existentes entre cuestionarios, antes de trabajar
con ellos es importante conocer bien su utilizaciéon, pun-
tuacion y andlisis. Para algunos instrumentos existen nor-
mas de referencia poblacional que son de gran utilidad pa-
ra la comparacion con una poblacion especifica. La
elecciéon del instrumento depende del tipo estudio, de sus
objetivos, del tipo de pacientes o del modo de administra-
cién del cuestionario. En la Tabla II aparece un listado de
los cuestionarios, de los que se dispone de version espa-
fiola validada, que se estan usando en Espafia en enfermos
renales.

TaBLA 2

Cuestionarios de CVRS usados en pacientes con IRCT
en Espana

Nottingham Health Profile
Sickness Impact Profile

GENERICOS SF-36
EuroQol
Laminas COOP-WONCA
i Kidney Disease Questionnaire
ESPECIFICOS Kidney Transplant Questionnaire

KDQOL

Cuestionario de Parfrey

Antes de la década de los ochenta, el impacto de la
IRCT vy de su tratamiento en la CVRS habia sido poco es-
tudiado. A partir de los estudios de Evans y cols. en EEUU,
evaluando la CVRS en un amplio grupo de pacientes con
IRCT tratados con hemodialisis (HD), dialisis peritoneal
(DP) o trasplante renal (Tx), las publicaciones se han multi-
plicado, tanto fuera como dentro de nuestro pais.

En este trabajo revisaremos los factores (Tabla Ill) que
han demostrado influir sobre la CVRS de los pacientes en
didlisis. De modo general conviene sefialar que dichos fac-
tores pueden tener efectos diferentes y en ocasiones diver-
gentes sobre las diversas dimensiones de los cuestionarios
(funcién fisica, social y cognitiva, bienestar emocional, etc.)
segun el instrumento utilizado y las caracteristicas de la po-
blacion estudiada.

TaBLa 3

Factores que influyen sobre la CVRS de los pacientes
en didlisis

Edad

Sexo

Nivel de estudios
Situacién socioeconémica
Apoyo familiar y social
Situacién laboral

SOCIODEMOGRAFICOS

Estado funcional
Comorbilidad

Cuidados en la fase de
predialisis

Cuidados en dialisis

Nivel de hematocrito
Caracteristicas de la dialisis
Sintomas fisicos “residuales”
Alteraciones emocionales
Otros (albimina; dias de
hospitalizacion)

CLINICOS

A) FACTORES SOCIODEMOCRAFICOS

Edad

Numerosos estudios demuestran que la CVRS (sobre
todo las dimensiones fisicas y de funcién y bastante me-
nos las psicosociales) empeora con la edad, tanto en la
poblacion general como en los pacientes en dilisis.
Cuando se estandarizan las medidas usando normas po-
blacionales, se comprueba que la CVRS de los enfermos
anosos (mas de 65 arios) en didlisis es mejor que la de los
jovenes v, en algunas dimensiones como satisfaccion glo-
bal con su vida, funcién emocional y funcion social, no se
aleja demasiado o incluso supera a la de la poblacion ge-
neral de igual edad.

Es probable que los mencionados hallazgos se expliquen
porque los pacientes afiosos ven menos afectadas por la
dialisis su vida laboral, familiar y sexual; encuentran en las
unidades de dialisis nuevas fuentes de contacto social y se
sienten mejor atendidos por médicos y enfermeras que
otros ancianos que no tienen IRCT.

Cada vez es mayor el porcentaje de pacientes afiosos
que entra en didlisis. La mayoria tiene niveles muy acepta-
bles de supervivencia y CVRS, pero algunos viven poco
tiempo y su estado de salud esté severamente afectado. Co-
nocer qué pacientes pertenecen a este segundo grupo nos
permite dar un consejo mejor informado y més adecuado a
la hora de decidir sobre su inclusion en programa. Un alto
nivel de comorbilidad, un mal estado funcional y una mala
CVRS en predidlisis predicen significativamente un mal
pronéstico en didlisis, tanto en términos de supervivencia
como de ulterior CVRS.
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Sexo

También son numerosos los estudios que demuestran
peor CVRS en las mujeres, tanto en poblacién general co-
mo en los enfermos en didlisis, aunque en un estudio los
hombres tenian peor adaptacién psicosocial. Al igual que
pasa con la edad, cuando se estandarizan las medidas de-
saparecen las diferencias entre sexos e incluso ciertas di-
mensiones puntiian significativamente mejor en las mujeres
(por ejemplo, en un estudio la salud mental estimada con el
SF-36).

No existe una explicacion clara de las diferencias entre
sexos. Puede que en algunos casos se expliquen por las di-
ferencias en importancia que tradicionalmente se atribuyen
por ambos sexos a las actividades fuera y dentro del hogar;
por ejemplo, en un estudio los hombres puntuaban peor en
la categoria “trabajo” y las mujeres en la categoria “tareas
domesticas”.

Nivel de estudios vy situacié6 socioeconémica

En varias publicaciones se demuestra el efecto positivo
sobre las dimensiones fisicas y psicosociales de la CVRS de
un mayor nivel de estudios y una mejor situacién socioeco-
noémica, hallazgo que parece logico y que también se ha de-
mostrado en la poblacion general.

Apoyo familiar social

Aunque en la poblacién general estar casado y disponer
de un buen apoyo social y familiar influye sobre morbimor-
talidad y CVRS, son pocos los trabajos que demuestran la
influencia de estos factores sobre la CVRS de los pacientes
en didlisis. En el estudio antes citado de Evans, el estado ci-
vil demostro influir significativamente sobre los niveles de
bienestar general, bienestar psicolégico v satisfaccion con
la vida de los pacientes en didlisis. Kimmel y cols han pu-
blicado varios trabajos en los que demuestran en pacientes
en HD la intercorrelacién entre la percepcion de apoyo so-
ciofamiliar, la percepcién que el paciente tiene de los efec-
tos de su enfermedad y los niveles de depresion y de satis-
faccion con la vida. En un estudio de nuestro grupo los
pacientes casados dormian mejor que los no casados.

Situacion laboral

La capacidad para trabajar y la actividad laboral que se
realiza son dimensiones incluidas en muchos de los cuestio-
narios de CVRS; varios estudios demuestran que el trabajo
activo predice mejores niveles de CVRS en otras dimensio-
nes. El porcentaje de pacientes en didlisis que sigue traba-
jando es escaso, a pesar de que muchos de ellos reconocen
ser capaces de hacerlo. Esta situacién no sélo se debe al im-
pacto de la IRCT y su tratamiento sino a diversos factores
socioeconémicos, como demuestra el hecho de que es in-
frecuente que pacientes que han recibido un trasplante re-
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nal con éxito y que valoran su calidad de vida como exce-
lente reanuden su trabajo.

Holley describe los factores que influyen en la situacion
laboral de los pacientes en didlisis y los clasifica en: a) pro-
pios del paciente (edad, nivel de educacién, comorbilidad,
personalidad, motivacion y situacion laboral predidlisis); b)
relacionados con la IRCT (tipo de didlisis, adecuacién de
dialisis, uso de EPO y niveles de Hcto, situacion funcional
fisica, estado percibido de salud); c) relacionados con la dia-
lisis (actitud positiva del personal, disponibilidad de asesora-
miento laboral, flexibilidad de horario); y d) relacionados
con el empleo (tipo de trabajo, flexibilidad de horario; dis-
criminacion de empleadores, ayudas sociales: incapacidad,
jubilacion anticipada, etc.).

La mayoria de los pacientes que siguen trabajando en
didlisis, lo hacen en sus trabajos previos. Por ello, mante-
nerles en la mejor situacion fisica posible (por ejemplo, con
el uso precoz de EPO), ayudarles a elegir la modalidad de
didlisis que menos interfiera con sus actividades, preparar-
les adecuadamente para ella (realizacion precoz del acceso
vascular o el catéter peritoneal), dializarles en horarios com-
patibles con su trabajo v, en la medida de lo posible, entre-
narles en las modalidades domiciliarias durante sus vacacio-
nes y/o en horarios flexibles, permite que los pacientes
puedan mantener su trabajo.

B) FACTORES cLiNICOS

Estado funcional

Como cabe esperar, el estado funcional de los pacientes
medido mediante la Escala de Karnofsky (que los divide en
10 categorias segtin la presencia/ausencia de sintomas, su
capacidad para realizar diversas actividades y su grado de
dependencia de otras personas), se relaciona con la CVRS,
especialmente con sus dimensiones fisicas. Esto es asi por-
que el Karfnosky (estimado por el clinico) y las dimensiones
fisicas de las escalas de CVRS (estimadas por el paciente)
estan midiendo en parte lo mismo.

Comorbilidad

Todos los estudios en los que se ha medido la severidad
de la patologia asociada (comorbilidad), demuestran que és-
ta influye de forma muy significativa en la CVRS, especial-
mente en las dimensiones fisicas y de funcion y menos en
las psicosociales. Buen ejemplo de ello es la diabetes: en la
mayoria de los estudios los pacientes diabéticos tienen pun-
tuaciones significativamente peores en muchas de las di-
mensiones de los cuestionarios. Precisamente son las dife-
rencias en comorbilidad las que explican muchos de los
hallazgos publicados sobre resultados, en términos de su-
pervivencia y CVRS, en pacientes tratados con HD o DP-
CA.
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Puesto que la mayoria de los factores comorbidos (pato-
logia cardiovascular, diabetes, etc.), estan presentes en la
etapa de predialisis, es muy importante su diagnéstico, pre-
vencion y tratamiento precoces con el fin de mejorar el es-
tado de salud y la supervivencia de los pacientes incluidos
en programa.

Cuidados en la fase de predialisis

Todavia siguen siendo numerosos los pacientes que en-
tran demasiado tarde en didlisis y que no reciben una ade-
cuada atencién en la fase de predialisis (aclaramientos por
debajo de 20-30 ml/min). Progresivamente van aparecien-
do estudios que demuestran que una atencién precoz y cui-
dadosa en estos pacientes, asi como la posibilidad de elegir
la modalidad de diélisis, mejora su supervivencia y CVRS
durante la fase de didlisis. El control precoz permite: 1) co-
rregir diversas alteraciones fisicas de los pacientes urémicos
(anemia, osteodistrofia, hipertension arterial, desnutricion,
etc.) que tienen un claro impacto sobre su bienestar y su-
pervivencia posteriores; 2) informar a los pacientes y sus fa-
milias con suficiente antelacion de las diversas alternativas
de tratamiento, facilitando la eleccion del método v la ade-
cuada preparacion; 3) educar a los pacientes en su auto-
cuidado; 4) promocionar pautas saludables de conducta
(ejercicio, supresion del tabaco, dieta equilibrada, etc.); y 5)
familiarizar a los pacientes con el tratamiento elegido y con
el personal que debe atenderles lo que, sin duda, contribu-
ye a disminuir el nivel de estrés y mejorar su estado emo-
cional.

Cuidados en la fase de dialisis

La calidad de los cuidados que se suministra a los pa-
cientes influye sobre su bienestar, como demuestra un estu-
dio espaniol en el cual el llamado “efecto centro” predecia
de forma significativa e independiente los niveles de CVRS.
En otro estudio se demuestra que el nivel de satisfaccion de
los pacientes con la atencién sanitaria que reciben se co-
rrelaciona con un indice de CVRS y con su bienestar psi-
colégico, aunque no queda claro si la satisfaccion con los
cuidados es causa o efecto.

Caracteristicas de la dialisis

En ninguno de los estudios revisados se demuestra una
asociacion entre la dosis de dialisis estimada con el Kt/V, el
tipo de buffer o la naturaleza de la membrana y los niveles
de CVRS. En un estudio cruzado se comparaba el bienes-
tar de dos grupos de pacientes, unos tratados con HD con-
vencional y otros con HD de alto flujo, sin que se encon-
traran diferencias. Recientemente en un estudio
randomizado, 13 pacientes en HD pasaron de tres sesiones
a la semana a HD diaria con niveles similares de Kt/V: con
lo que se demostré una mejoria significativa en el control

hemodinamico, en el bienestar intradialisis, en la CVRS (di-
mension energia del NHP y dimensiones salud mental y
funcionamiento fisico del SF36) y en ciertos sintomas (can-
sancio y sed), sin que se apreciasen cambios significativos
en el control bioquimico.

Nivel de hematocrito

Numerosos estudios han demostrado el efecto benefi-
cioso sobre muchas de las dimensiones fisicas y psicoso-
ciales de la CVRS, de corregir la anemia de los pacientes
en didlisis con eritropoyetina, tanto cuando el hematocri-
to diana estaba en niveles de 34%-36% como cuando el
hematocrito alcanza niveles “normales” de alrededor del
42%. No obstante, la conveniencia de normalizar sus ni-
veles no esta clara a la vista de los efectos negativos en
cuanto a supervivencia detectados en pacientes con pato-
logia cardiovascular significativa en un estudio americano
multicéntrico, confirmados en la poblacion de pacientes
en hemodidlisis en Segovia (datos pendientes de publi-
car). En este sentido el hematocrito optimo esta por de-
terminar y seria aquel que maximice la supervivencia, la
funcion cardiovascular, las actividades de la vida diaria y
el bienestar fisico y mental de los pacientes con riesgos
minimos. Es muy posible que los efectos del nivel de he-
matocrito no sean los mismos sobre diferentes érganos
(cerebro y miocardio) o poblaciones de pacientes (seden-
tarios-activos; jovenes-ancianos, diabéticos-no diabéticos,
etc.).

Sintomas fisicos "Residuales"

Recientemente hemos finalizado un estudio (cuyos re-
sultados coinciden con los de un estudio multicéntrico ho-
landés), que demuestra que el malestar inducido por los sin-
tomas “residuales” de los pacientes en HD (cansancio, sed,
dolores osteoarticulares, insomnio, etc.) se asocia a su
CVRS. Se trata de un hallazgo esperable toda vez que uno
de los principales determinantes de la salud percibida por
estos y otros pacientes es la presencia de sintomas. Estos
resultados enfatizan la importancia de usar cuestionarios es-
pecificos para los pacientes en dialisis que incluyan una di-
mension “sintomas”.

Alteraciones emocionales

En el mismo trabajo antes mencionado estudiabamos la
frecuencia y severidad de los trastornos emocionales (an-
siedad y depresion) de nuestros pacientes en HD y encon-
trdbamos que por un lado se asociaban a la intensidad del
malestar inducido por los sintomas y por otro contribuian a
deteriorar significativamente su bienestar. No es de extrafiar
que asi sea, teniendo en cuenta que los trastornos emocio-
nales (conceptualizados de una u otra manera) forman par-
te de todos los cuestionarios de CVRS.
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Otros

Otras variables asociadas a la CVRS de los pacientes en
didlisis, encontradas en algunas publicaciones, han sido los
niveles de albimina y el nimero de dias de hospitalizacion
en los meses previos. Probablemente ambas variables son
un reflejo indirecto de la comorbilidad de los pacientes.

COMENTARIOS

Como sefialan P. Rebollo y cols., todas las variables has-
ta aqui mencionadas explican un porcentaje de la variacion
en las puntuaciones de los cuestionarios de CVRS, pero
otro porcentaje significativo queda sin explicar lo que indi-
carfa que estamos ante algo diferente de las medidas habi-
tualmente usadas, que tiene interés tanto para el clinico co-
mo para el paciente.

En nuestra experiencia los enfermos aceptan con agra-
do el empleo de estos cuestionarios que en ocasiones les
ayudan a comentar con el clinico aspectos de su estado de
salud, tanto fisica como psicosocial, que de otro modo pa-
sarian desapercibidos como, por ejemplo, la repercusion de
los sintomas o del propio tratamiento con dilisis en su vi-
da sociofamiliar.

Creemos que este tipo de medidas debe convertirse en
uno mas de los instrumentos empleados periddicamente
(por ejemplo 2 6 3 veces al afo) para evaluar los resultados
de los tratamientos y los cuidados administrados. Corres-
ponde al personal sanitario (médicos y enfermeras) familia-
rizarse con su uso e interpretacion, pasando de la fase ac-
tual de investigacién a otra de uso habitual.

Prestando atencion a los factores antes mencionados
susceptibles de modificacion, como, por ejemplo, prestando
asistencia social y psicologica al paciente y su familia; inten-
tando mejorar su situacién funcional con programas de re-
habilitacion; corrigiendo juiciosamente la anemia con EPO;
evaluando la calidad de los cuidados médicos y de enferme-
ria en las fases de predidlisis y didlisis; prestando atencion al
diagnéstico, prevencion y tratamiento de las patologias aso-
ciadas; intentando mejorar la tolerancia en HD mediante la
adecuacion de su modalidad e intensidad (duracion ajustada
a las necesidades, tipo de membrana, modelado de sodio,
AFB, HD diaria, etc.) y vigilando la frecuencia y severidad de
los sintomas residuales (sed, prurito, insomnio, etc.), se pue-
de mejorar la CVRS (el bienestar) de nuestros pacientes v,
con toda probabilidad, alargar su supervivencia.
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