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Introduccion

La informacidén obtenida de las Medidas Centradas en el Paciente
tales como preferencias, satisfaccion o Calidad de Vida Relacionada
con la Salud (CVRS) resultan eficaces a la hora de explorar aspectos
relacionados con la funcionalidad y bienestar del paciente, claves en
la calidad asistencial. La informacion disponible sobre CVRS en los
pacientes con nutricion enteral domiciliaria (NED) deriva,
principalmente, del empleo de cuestionarios genéricos, tales como el
SF-36 o el EQ-5D!2, No disponemos en la actualidad de
cuestionarios que valoren la influencia de aspectos relacionados
directamente con la NED. El cuestionario NutriQoL® se ha
desarrollado como una herramienta especifica para valorar la CVRS
en pacientes con NED, con independencia de la patologia de base y
la via de administracion.

Objetivo

Describir el proceso de desarrollo del Cuestionario NutriQolL®
(cuestionario especifico de CVRS para pacientes con NED,
independientemente de la patologia de base y via de administracion
de ésta).

Metodologia
Estudio prospectivo, observacional, aleatorizado en dos fases:

Figura 1. Fase de desarrollo del cuestionario NutriQol®
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Se realizd una revision bibliografica y reuniones con expertos en
NED que identificaron y consensuaron las dimensiones de CVRS a
explorar. Mediante entrevistas semi-estructuradas a pacientes con
NED y cuidadores se identificaron un grupo inicial de items. Los
expertos puntuaron cada item segun su claridad, frecuencia e
importancia eliminandose los items menos relevantes. Los items
resultantes se dispusieron junto con una escala tipo Likert de
opciones de respuesta. Se administr6 a una muestra piloto de
pacientes con NED y cuidadores para estimar la validacion aparente.
Posteriormente, se realizd un analisis Rasch obteniéndose la version
final del Cuestionario NutriQoL®. El estudio fue aprobado por el CEIC
del H. Clinic de Barcelona.
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Figura 2. Esquema del desarrollo del Cuestionario NutriQol®
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Resultados

» Revision de la literatura: se identificaron las dimensiones vy
factores de la CVRS en pacientes subsidarios de NED (8
dimensiones).

» Grupo Focal 1: se valoraron y confirmaron las dimensiones
identificadas previamente en la literatura y se propusieron lineas de
desarrollo de items dentro de cada dimension, como temas de
interés a ser incluidos en el cuestionario, desde la experiencia en la
practica clinica habitual.

» Entrevistas semi-estructuradas: se identificaron los principales
temas para incluir en la version inicial del cuestionario NutriQolL®,
organizandose cada uno de ellos bajo las dimensiones identificadas
en los pasos anteriores. Se construye la Version O del cuestionario
NutriQolL® (52 items).

» Grupo focal 2: se valoraron los items del cuestionario NutriQol®
V.0 respecto a la claridad, frecuencia, importancia y relevancia. Se
revisd la redaccion de algunos items, se eliminaron aquellos que
obtuvieron una valoracion menos positiva (primera reduccion de
items) y se agregdé una escala visual analdgica (EVA) para la
medicion general de la CVRS. Se elabora la Version V.1 del
cuestionario NutriQoL® (46 items).

» Validacion aparente-Etapa 1: 19 pacientes evaluaron claridad
de la redaccion de los enunciados y facilidad de su comprension, la
importancia de los items, y la adecuacion de la escala de respuesta,
formato de presentacion y tiempo de respuesta.

» Los comentarios de los pacientes indicaron, en general, una alta
aceptabilidad, un lenguaje comprensible y adecuado y un tiempo
razonable de cumplimentacion del cuestionario. A partir de ello, se
realiza una segunda reduccion de items, generandose asi la Version
V.2 del cuestionario NutriQolL® (44 items+EVA).

»Validacion aparente-Etapa 2 y aplicacion del modelo
Rasch: se llevd a cabo un estudio piloto en el que participaron 165
sujetos (141 pacientes y 24 cuidadores principales) a los que se les
administro la Version V.2. del Cuestionario NutriQoL® (Figura 3, 4y
5).
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»Para la obtencién de la version definitiva del Cuestionario
NutriQoL® se aplicd el modelo Rasch, eliminandose aquellos items
que no cumplian con los requisitos del modelo, dando como
resultado un cuestionario compuesto 18 items y una escala EVA
(Figura 6).

Figura 6. Composicion de cada version del Cuestionario NutriQolL®
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» Los contenidos de la versidon definitiva del Cuestionario NutriQolL®
quedaron establecidos de la siguiente manera:
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,’ » Valoracion global de la calidad de vida del paciente desde que ",
recibe la NED (item unico inicial).

» Valoracion de aspectos de la CVRS especificos en personas con
NED (17 items) distribuidos en dos dimensiones:

\
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- Funcionalidad fisica y actividades de la vida diaria: horarios :
de comida, movilidad, realizacion de actividades habituales, calidad !
del suefio, etc. :
|

|

|
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|
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- Aspectos de la vida social: limitacion de actividades sociales,
relacién con los amigos.

» Valoracion de la CVRS mediante una Escala Visual Analdgica
(EVA): puntuacién de la valoracion que el paciente hace de su CVRS en
‘. el momento actual (escala de 0 a 100). /
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Conclusion

El Cuestionario NutriQoL® permitira, con un disefho sencillo, breve y
autoadministrable, conocer de manera especifica el impacto de la
nutricion enteral en la CVRS del paciente. El proceso de validacion
del cuestionario (actualmente en fase de implementacion)
posibilitara conocer detalladamente sus propiedades psicométricas
y el alcance de sus resultados.
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