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Desarrollo de un instrumento para medir
la calidad de vida en pacientes con
Insuficiencia renal cronica y dialisis.
Una experiencia en Honduras:
Development of an instrument to measure quality of life in patients
with chronic renal failure and dialysis. An experience in Honduras.
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RESUMEN. ANTECEDENTES. La insuficiencia
renal cronica (IRC) impacta severamente en la calidad
de vida del paciente, sin embargo no existe un instru-
mento uniforme que la evalle. OBJETIVO.
Determinar el impacto de la IRC en la vida de los
pacientes hospitalizados para didlisis peritoneal en el
Hospital Escuela mediante un cuestionario autoevalu-
ativo disefiado de acuerdo a normas internacionales.
METODOS. Se entrevistd a 53 pacientes consecutivos
ingresados en las salas de Medicina Interna del
Hospital Escuela durante el primer semestre del afio
2000. El instrumento evalta 11 areas de la vida (emo-
cional, social, laboral, econémica, familiar, conyugal,
independencia, funcién cognitiva, energia, efectos
secundarios de la dialisis y calidad de vida en gener-
al). Se siguidé los lineamientos de la Organizacién
Mundial de la Salud para el disefio de escalas de cali-

1 Trabajo premiado por el Colegio Médico de Honduras, Premio Dr. PhD Luis
Humberto Cisne Reyes, 2001.

Meédico General. CESAMO de San Juan de Opoa, Copan.

Meédico Residente Postgrado de Neurologia, UNAH, Hospital Escuela.
Facultad de Ciencias Médicas, UNAH.

Psiquiatra. Hospital Neuropsiquiétrico "Mario Mendoza".

Asociacion Cientifica de Estudiantes de Medicina de Honduras (ASOCEMH)
Nefrologo. Servicio de Nefrologia, Hospital Escuela.

Dirigir correspondencia a: fa_ramirez@yahoo.com

= w +H —+ *

=

dad de vida, asi como otros parametros de otras
escalas utilizadas internacionalmente para otras enfer-
medades. RESULTADOS. Se encontr6 que la IRC
impacta todos los aspectos evaluados, especialmente
en las areas social (83%), laboral (77%), econémica y
cognitiva (75% cada una) y emocional (73%). El
30.2% calificé su calidad de vida en el dltimo mes
como mala, el 41.5% la calific6 como regular, el
26.4% de buena y el 1.9% como muy buena. La vida
familiar se afecta importantemente en varios aspectos.
CONCLUSION. Se encontrd que el cuestionario fue
comprensible e internamente consistente. La mayoria
de los pacientes manifest6 afectacién en importantes
areas de su vida, por lo que se requiere un manejo
integral del problema.

Palabras clave: Calidad de vida, dialisis, insuficiencia
renal cronica.

ABSTRACT. BACKGROUND. Chronic renal failure
(CRF) has a severe impact in the quality of life of
patients, and there is not a standardized instrument to
evaluate it. OBJECTIVE. To determine the impact of
CRF in the life of patients hospitalized for peritoneal
dialysis in Hospital Escuela by means of an auto eva-
luative questionnaire designed according to interna-
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tional criteria. METHODS. We interviewed 53 con-
secutive patients with CRF hospitalized during the
first semester of the year 2000. The instrument evalu-
ates 11 areas of life (emotional, social, work, econo-
my, family, marital life, independence, cognitive func-
tioning, energy, secondary effects of dialysis, and gen-
eral quality of life). We followed the guidelines of the
World Health Organization for the design of quality
of life scales, as well as other criteria included in other
scales internationally used for other diseases.
RESULTS. We found that CRF impacts all areas eval-
uated, especially the social (83%), work (77%), econ-
omy and cognition (75% each) and emotional (73%).
Thirty percent of patients evaluated their quality of
life in the last month as bad, 41.5% as regular, 26.4%
as good, and 1.9% as very good. Family life is also
affected in important degree. CONCLUSION. The
questionnaire was well understood by patients and
internally consistent. Most of patients reported
impact in important areas of life; therefore, the prob-
lem requires an integral approach.

Key words: Chronic renal failure, dialysis, quality of
life.

INTRODUCCION

La insuficiencia renal cronica (IRC) es una condicién
clinica resultante de una multitud de procesos patolégi-
cos que conduce a la destruccion irreversible de la masa
de nefronas y consecutivamente a la insuficiencia de la
funcion excretora y reguladora renal.* Este proceso altera
muchos aspectos tanto bioldgicos, fisicos y emocionales
en los pacientes y uno de ellos es la calidad de vida.

Calman definio calidad de vida como la diferencia entre
las expectativas del paciente respecto a su experiencia
actual y que "el balance entre lo percibido y el estatus
deseado es la esencia de la ecuacién de calidad de vida".?
La salud es uno de los factores mas importantes que con-
tribuye a la misma. Es de considerar que el concepto de
calidad de vida es subijetivo, el paciente es el Unico que
puede definirlo.

La investigacion sistematica en calidad de vida tiene su
origen con Karnofsky en 1949, quien estudio a pacientes

con cancer. Posteriormente el término fue aplicado a
diversos dmbitos, como la salud, la educacion, la
economia, la politica y los servicios. A la par de éstos y
otros conceptos se ha desarrollado la clinimetria, que ha
permitido desarrollar escalas que son Utiles para definir la
interaccion de la enfermedad y factores de la vida de los
pacientes. También sirven para detectar cambios que
ocurren en el seguimiento de su evolucion y como guias
para seguimiento, intervencion, tratamiento o prediccion
de prondstico.*

Estas escalas se han utilizado en estudios con pacientes
que sufren IRC, pero no hay un instrumento uniforme.
Por otra parte, en nuestro pais la experiencia con estudios
sobre calidad de vida en enfermedades crénicas es
reciente.> Su importancia es su contribuciéon al manejo
adecuado en aquellas patologias cronicas irreversibles que
producen un marcado deterioro en mdltiples aspectos
que pueden acortar la sobrevida. Como parte de una serie
de investigaciones sobre la problemética de la IRC en
Honduras,*® se realizd este estudio para determinar me-
diante un cuestionario autoevaluativo, el impacto de esta
condicion en la vida de los pacientes atendidos en el
Hospital Escuela.

PACIENTES Y METODOS

Se realizd un estudio transversal descriptivo durante el
primer semestre del afio 2000. Se entrevistd a 53
pacientes consecutivos con diagndstico de insuficiencia
renal crénica tratados con dialisis peritoneal ingresados al
Hospital Escuela (Salas de Medicina Interna y Dialisis).
La muestra estaba constituida por mujeres en el 53%, el
rango de edad fue de 14 a 79 afios, con promedio de edad
de 47 afios, la mayoria procedia de Francisco Morazan, de
Departamentos de la zona sur de Honduras y de
Comayagua. Estos pacientes permanecen ingresados en
las salas de Medicina Interna del Hospital Escuela por un
promedio de 3 dias para ser dializados via catéter peri-
toneal. Otras caracteristicas de esta muestra han sido
descritas previamente por Aguilar y col. en otro estudio
de la serie.”

Se aplico a cada paciente un instrumento de recoleccion
de datos para valorar la calidad de vida que fue disefiado
por el equipo investigador. Se siguieron los lineamientos
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de la Organizacion Mundial de la Salud para estudios de
calidad de vida.® Se disefi6 en base a grupos de preguntas
sobre areas especificas de la vida y siguiendo el formato de
otros protocolos para cancer y epilepsia,®* pues no hay
ningun protocolo especifico para IRC.

En el presente estudio se tomd en cuenta los principios
utilizados en el desarrollo de estas escalas, incluyendo los
aspectos afectivos, sociales, familiares y de concepto de
calidad de vida. Se agregd variantes para nuestra
poblacion como la evaluacion del impacto personal por
los efectos secundarios del procedimiento y la afectacion
de la economia. Inicialmente se realiz una prueba pilo-
to en 10 pacientes, encontrando problemas en la com-
prension de algunas preguntas y dificultad en el uso de
escalas ordinales de respuesta (por ej., graduar su
afectacion social de 1 a 10), raz6n por la cual se opto
graduar las respuestas de forma binaria (si, no) o nominal
(por ej., buena, regular o mala calidad de vida).

El cuestionario contiene 11 areas cada una con preguntas
sobre conceptos de salud (emocional, social, laboral,
econdmica, familiar, conyugal, independencia, funcion
cognitiva, energia, efectos secundarios de la dialisis y
calidad de vida en general). Las 19 preguntas respecto a
éstos item fueron mezcladas en la entrevista para control
de consistencia de las respuestas. Se registro el tiempo de
diagnostico de la enfermedad y el tiempo en diélisis peri-
toneal, asi como una pregunta para evaluar si el paciente
consideraba que recibia apoyo familiar.

RESULTADOS

El 66% de los pacientes se encontraban entre 40 y 69
afos. El tiempo de diagnostico de la enfermedad fue
menor de un afo en 52.8% (Cuadro No. 1) y el tiempo
de inicio del manejo con didlisis también en la mayoria
fue menor de 1 afio (68.0%). Se encontr6 que la IRC
impacta todos los aspectos evaluados y a todos los
pacientes, especialmente en las areas social (83%), laboral
(70%), econdmica (75%), cognitiva (75%) y emocional
(73%). La mayoria de los pacientes calificaron su calidad
de vida en el Ultimo mes como regular (41.5%) y mala el
(30.2%) (Cuadro No. 2).

Cuadro No. 1. Grupos etareos, tiempo de evolucion
desde el diagndstico y desde el inicio de la didlisis peritoneal
en los 53 pacientes con IRC entrevistados.

Caracteristicas Casos %
Grupos etareos

-20 4 7.5
21-29 5 94
30-39 4 7.5
40-49 15 28.3
50-59 1" 20.7
60-69 9 17.0
70+ 5 94
Tiempo desde el diagnéstico

Menos de 1 afio 28 52.8
1-2 anos 17 32.1
3-4 afos 4 7.5
Mayor de 5 afos 4 7.5
Tiempo desde el inicio de didlisis peritoneal

<1 afo 36 68.0
1-2 anos 16 30.0
>3 afos 1 2.0

El 94% de los pacientes refiri6 recibir apoyo familiar, con
respecto a los pacientes con vida conyugal, el 8.3% ha
tenido problemas de pareja por su enfermedad, asociados
a la funcién sexual. El 6.4 % no tenia pareja. EI 81% afir-
mo ser dependiente de la familia y el 100% refiere sen-
tirse menos (til a ella. En cuanto a diferencias por sexo,
se encontro en el area emocional, reportando las mujeres
un mayor impacto en esta area que los hombres(85 vrs.
68%). Los hombres reportaron ocurrencia de complica-
ciones mas frecuentemente que las mujeres (40 vrs. 71%).
En el resto de las preguntas los porcentajes fueron muy
similares (datos no presentados).

DISCUSION

Se encontr6 que la IRC impacta todos los aspectos eva-
luados en un alto porcentaje de los pacientes y especial-
mente en las areas social (83%), laboral (80%), econémi-
ca (75%), cognitiva (75%) y emocional (73%). Es de
considerar que 83% de los pacientes evaluados no recibe
un ingreso propio porque no trabajan, y el tiempo que
pasan fuera de su casa es un promedio de 5 dias. Al sumar
las dificultades que tienen por sus viajes frecuentes, se
entiende la afectacion en los aspectos socioecondmicos.
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Cuadro 2. Respuestas a las preguntas del instrumento disefiado para evaluar calidad de vida.

Area evaluada Pregunta % de pacientes con % promediado
respuesta afirmativa con afectacion
(n=53) (n=53)
1. Bienestar emocional ¢ Se siente triste? 79.0
¢ Siente ganas de llorar? 83.0 73.0
¢ Se siente nerviosa(a), angustiado (a) o ansioso(a) 72.0
¢ Esta mas irritable o enojon que antes? 57.0
2. Funcionamiento social | ;Su enfermedad le impide hacer visitas a sus
amistades o salir a pasear? 83.0 83.0
3. Laboral ¢ Considera que su rendimiento en el trabajo
es ha disminuido desde que enfermé? 70.0 73.0
¢La enfermedad le impide trabajar? 83.0
4. Familiar ¢ Siente que le es menos Uutil a su familia? 96.0
¢ Ha perdido el apoyo de su familia durante
su enfermedad? 6.0 51.0
5. Conyugal* ¢, Su enfermedad le ha generado problemas
con su pareja? 7.0 41.0
¢ Ha disminuido su interés sexual? 75.0
6. Energia/fatiga ¢ En la manana se siente peor? 51.0 67.0
¢ Se siente cansado o decaido? 83.0
7. Independencia ¢ Se siente usted una persona independiente? 19.0 49.0
¢ Se siente inseguro con falta de confianza en
si mismo(a)? 79.0
8. Funcién congnitiva ¢Le cuesta trabajo concentrarse? 75.0 75.0
9. Efectos del
procedimiento de didlisis| ¢Ha tenido alguna complicacion durante
la dialisis? 47.0 47.0
10. Impacto econémico ¢, Su enfermedad le dificulta ganar dinero
para cubrir sus necesidades? 75.0 75.0
11. Calidad de vida
en general ¢,Como cree que ha sido su vida en el ultimo
mes? o 4,Cémo le va en la vida?
Muy buena 2.0 -
Buena 26.0
Regular** 42.0
Mala** 30.0

*Aplicable solo a pacientes con pareja conyugal (n=39).
**La calidad de vida considerada mas afectada suma 72%.

El problema se agudiza ademas, porque las alternativas de
tratamiento son limitadas.

El acceso mas amplio a cupos para hemodialisis y trans-
plante renal mejoraria enormemente la calidad de vida de
estos pacientes y aumentaria la sobrevida. Se observé que
la mayoria de pacientes tenia menos de un afio de haber
recibido el diagndstico de IRC y de haber iniciado diali-
sis, lo que podria ser sugestivo de una baja sobrevida en

los pacientes del Hospital Escuela. Por otra parte, seria
conveniente establecer diferencias entre grupos, por lo
que es necesario estudiar los pacientes que actualmente
estan en programas de hemodidlisis. Para comparacion
deber utilizarse la misma escala.

Muchos autores estan de acuerdo en la importancia de la
evaluacion de calidad de vida en enfermos cronicos como
los pacientes con insuficiencia renal crénica terminal en
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terapia renal sustitutiva. Se reporta que el uso de escalas
de calidad de vida es algo aceptado por los clinicos y en
particular por los nefrélogos en diversos paises como
Espafia. En trabajos de Rebollo y colaboradores,** se
observo que los pacientes renales transplantados tienen
una mejor calidad de vida que los pacientes en hemo-
didlisis o dialisis peritoneal y que estos niveles de calidad
de vida eran similares a los de la poblacion en general.
Los instrumentos utilizados fueron el Sickness Impact
Profile (SIP) en su version espafiola y el cuestionario de
salud SF-36 desarrollado por Ware y adaptado y validado
en Espafia por J. Alonso y colaboradores.*>*

Estos estudios reportan que entre las variables que impli-
can mayor afectacion estan la mayor edad, el sexo femeni-
no, el nivel socioecondmico, el nivel de educacion, el
diagndstico principal de la enfermedad renal, el nimero
de ingresos hospitalarios, la comorbilidad, el hematocrito
y hemoglobina, la albimina sérica e incluso el hospital
donde el paciente recibe el tratamiento.*** El presente
estudio encontré mayor afectacion en el sexo femenino
en el aspecto emocional y en el sexo masculino en el
aspecto de complicaciones por el procedimiento de diali-
sis. Se requiere de estudios con el modelo estadistico que
evalle esas variables en pacientes hondurefios. También
fue notable las diversas formas en como se afecta la vida
familiar de estos pacientes.

Es de considerar que existen varios tipos de escalas, como
ser: dimensionales (por ej. nimeros especificos de sin-
tomas o eventos), quasidimensionales (escalas de diferen-
cias graduadas por ej. escalas analagas visuales), ordinales
(grados de severidad alfanuméricos por ej. la escala de
Glasgow), binarias (presencia o ausencia de efectos adver-
sos, por ej, respuestas afirmativas o negativas) y nomi-
nales (clasificacion por grupos, caracteristicas, etc.?

Los cuestionarios de calidad de vida suelen utilizar com-
binacion de estas escalas. Segun la experiencia con el
cuestionario que disefiamos, los pacientes en nuestro
medio comprenden mejor las escalas binarias y nomi-
nales. En la prueba piloto realizada inicialmente, se
encontro dificultad en obtener calificaciones de areas de
la vida utilizando numeros, grados y porcentajes de
afectacion. Esto estaba relacionado con el nivel educativo
de los pacientes, que procedia en su mayoria de zonas
rurales y urbano-marginales. La encuesta disefiada brind6

resultados coherentes, demostrando que fue sensible en
detectar la probleméatica de los pacientes encuestados
pero no pudo evaluar el grado de afectacion.

Aunque trabajos como estos son numerosos, muchos en
espafol, sus metodologias son diferentes debido a que no
existe un instrumento Unico y los diferentes grupos inves-
tigadores han combinado modelos como el propuesto por
Karnofsky, la Organizacion Mundial de la Salud y otros.
En este sentido, la presente propuesta de cuestionario de
calidad de vida para pacientes en terapia renal sustitutiva
estd sujeta a discusion. En cuanto a la problemética local
encontrada, es claro que se debe dar un apoyo integral y
multidisciplinario a estos pacientes tanto a nivel familiar
como institucional.
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LA ENFERMEDAD ES EL RESULTADO
NO SOLO DE NUESTROS ACTOS SINO
TAMBIEN DE NUESTROS PENSAMIENTOS.
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