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RESUMEN

En los ultimos afios ha tomado un gran auge el tema de calidad de vida, pero sobre
todo calidad de vida relacionada con la salud y existen diversas metodologias para
evaluar la misma. Las mas usadas desde el punto de vista médico son los de
medicién a través de instrumentos que proporcionan meétodos estandarizados de
cuantificacion. Se trata de conocer los instrumentos que nos permiten cuantificar la
calidad de vida relacionada con la salud. Se realiz6 este trabajo a través de la
revision en varias bases de datos bibliograficos, que nos proporciona la Biblioteca
Virtual de Salud por la Red Teleméatica de Salud en Cuba INFOMED ; entre ellas
CUMED, LILACS, SciELO, BIREME. Se utilizaron motores de busquedas como el
Google y LIS que es el que permite el enlace de nuestra Red Telematica con el
Internet abierto. Hicimos una compilacién sobre el significado de calidad de vida y

su relacion con la salud. Se realizé un resumen acerca de ello y de los indicadores


http://www.infomed.sld.cu/
http://www.bireme.br/

gue nos pueden ayudar a medirla y la descripcion de los dos grupos en que se
clasifican. Es necesario conocer las caracteristicas de los cuestionarios de calidad
de vida relacionados con la salud, para realizar una buena seleccién de los mismos

y asi obtener los resultados que buscamos con su uso.
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ABSTRACT

In the last years has taken a great peak the topic of quality of life, but mainly quality
of life related with the health, diverse methodologies exist to evaluate the same ones.
Those more used from the point of view | prescribe they are those of mensuration
through instruments that provide standardized methods of quantification. It try to
know the instruments that allow us to quantify the quality of life related with the
health. Through the revision in several bibliographical databases that it provides us
the Virtual Library of Health for the Telematic Net of Health in Cuba INFOMED;
among them CUMED, LILACS, SciELO, BIREME. Motors of searches like the
Google and LIS were used that is the one that allows the connection of our Telematic
Net with the opened Internet. We made a compilation on the meaning of quality of
life, quality of life related with the health. We carry out a summary about the
indicators that they can help us to measure the quality of life related with the health
and the description of the two groups in that they are classified. It is necessary to
know the characteristics of the questionnaires of quality of life related with the health
to carry out a good selection of the same ones and this way to obtain the results that

we look for with their use.
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INTRODUCCION

El aumento de la expectativa de vida a través de los afos, ha traido consigo que se
hable cada vez mas de calidad de vida y de como mejorarla, surgiendo la pregunta:
¢,Como tener la constancia de que ha mejorado o no la calidad de vida de una
persona?

Pregunta que surge por el hecho de que la calidad de vida es un aspecto subjetivo,
porque cada persona enfrenta de forma diferente su enfermedad, pero ademas
influye en su medio social y familiar de distintas maneras, por lo que fue necesario
poder medir la calidad de vida desde un punto de vista cuantitativo y no subjetivo.
A nivel internacional se han creado los cuestionarios de calidad de vida relacionados
con la salud, los cuales nos permiten evaluar todos estos aspectos desde un punto
de vista cuantitativo y a través de valores numéricos, poder conocer hasta que punto
se encuentra afectada la calidad de vida de nuestros pacientes. Para poder
entender los cuestionarios de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
debemos conocer primeramente que es calidad de vida.

En el afio 1948 la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) defini6 la salud como el
completo bienestar fisico, mental y social de las personas y no solo la ausencia de
enfermedad®,

En 1994, la OMS definio la calidad de vida como “la percepcién del individuo de su
situacion en la vida, dentro del contexto cultural y de valores en que vive, y en
relacién con sus objetivos, expectativas, valores e intereses” 4.

Sin embargo, pacientes con las mismas condiciones en cuanto al diagnostico y
momento evolutivo, pueden tener percepciones distintas de su estado de salud. A
raiz de esto, desde la década de 1980, se presenta la necesidad de definir y estudiar
la CVRS4,

En 1995, la OMS creo un grupo multicultural de expertos en calidad de vida (Grupo
WHOQOL) que establecié una serie de puntos de consenso, en relacion a las

medidas de CVRS, ampliamente aceptados por diversos grupos de investigadores,



los cuales fueron: subjetiva, multidimensional, incluye sentimientos positivos y
negativos, y es variable en el tiempo!.
La definicion mas util es la que Shumaker y Naughton propusieron, unificando las

previamente existentes, y que conceptualizé la CVRS como: “...la evaluacion
subjetiva de la influencia del estado de salud, los cuidados sanitarios y la promocién
de la salud, sobre la capacidad del individuo para mantener un nivel de
funcionamiento que le permite realizar las actividades que le son importantes, y que
afectan a su estado general de bienestar” 2.

Los instrumentos para medir la calidad de vida se han disefiado con diversos
propdsitos. Para conocer y comparar el estado de salud entre poblaciones (aspecto
fundamental para estrategias y programas en politicas de salud), y para evaluar el
impacto de ciertas intervenciones terapéuticas para modificar los sintomas y funcion
fisica a través del tiempo®.

La importancia de esta medicién permite destacar el estado funcional del paciente
que refleje su salud fisica, mental y social. Otro aspecto de interés es ofrecer una
medicién de una variable de expresién tipo subjetivo y poder obtener un valor
cuantitativo que represente el estado de salud®.

Teniendo en cuenta todos estos conceptos y lo necesarios que son los CVRS para
valorar la funcién fisica, mental y social de los pacientes, se realiz6 una revision
bibliografica sobre el tema, para conocer cuales de los cuestionarios son los mas
idoneos para cada una de las personas con afecciones respiratorias que se
rehabilitan. Con este trabajo se trata se conocer los instrumentos que permiten

cuantificar la calidad de vida relacionada con la salud.

DESARROLLO

Se debe tener en cuenta que la mejor forma de saber escoger el cuestionario ideal
es, conociendo como se clasifican los mismos y que mide cada uno de ellos de

forma general, asi como cada uno de sus items.

En la literatura cientifica internacional se pueden encontrar diversos cuestionarios,

por lo que al buscar el que mas se ajuste al problema de salud que se va a estudiar,



se debe tener en cuenta: en qué enfermedad y en qué grupo poblacional va a ser
utilizado, su capacidad de discriminaciébn para establecer diferencias entre
padecimientos o entre enfermos con una misma enfermedad, descripcién para
observar la evolucion del padecimiento y detectar cambios en la calidad de vida a
través del tiempo asi como, prediccion de posible discapacidad futura y un
desenlace poco afortunado de la calidad de vida. Ademas que sean consistente y
reproducible®.

Los cuestionarios comprenden aspectos o dimensiones que permiten valorar el
funcionamiento social, fisico y cognitivo, la movilidad y el cuidado personal asi como
el bienestar emocional de los individuos. En nifios y adolescentes, permiten valorar
aspectos fisicos, psicolégicos y sociales ademas de habilidades para realizar
actividades apropiadas para su edad’.

Los CVRS se clasifican en dos grupos fundamentalmente que son: los genéricos y
los especificos.

Instrumentos genéricos

O perfiles de salud, son instrumentos que evaltan el estado de salud, englobando
diferentes aspectos referentes a la calidad de vida de las personas. Generalmente
son divididos en subescalas o categorias denominadas dominios. Ellos poseen un
sistema de conteo de puntos que sumados, generan una nota final o un indice®.
Estos instrumentos se emplean con el propdsito de discriminar entre sujetos
afectados, predecir el pronéstico o resultado de una intervencion y evaluar los
posibles cambios en el tiempo, que permitirian valorar la supervivencia frente a
tratamientos o intervenciones. Los instrumentos de tipo genéricos no estan
relacionados con ningun tipo de enfermedad y son aplicables a la poblacion en
general y a grupos de pacientes, por lo cual su finalidad es meramente
descriptival>*,

Instrumentos especificos

Centran sus valoraciones en aspectos relacionados a una cierta area de interés.
Pueden ser especificos para una enfermedad, para una funcion o para cierta
poblacién. Esta especificidad posibilita una sensibilidad grande en la deteccién de

los matices no captados por los instrumentos genéricos. Estos dan mayor capacidad



de discriminacion y prediccion!>€, La estrategia mas aconsejable consiste en utilizar
un cuestionario especifico para la enfermedad y otro genérico, ambos de
propiedades métricas probadas?.

Entre los genéricos mas usados se encuentran: El perfil de salud de Nottingham
(Nottingham Health Profile), Short Form 36 Health Survey (SF 36) y sus versiones,
y EuroQol

EuroQol consta de dos partes: La primera realiza una descripcién del estado de
salud en cinco dimensiones (movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas,
dolor/malestar y ansiedad/depresion), cada una de las cuales se define con tres
niveles de gravedad, medidos a través de una escala de tipo Likert (no problemas,
algunos problemas y muchos problemas o incapacidad para la actividad). El estado
de salud del individuo resulta de la combinacion del nivel de gravedad en cada una
de las cinco dimensiones, pudiendo expresarse como un dato numérico. Por otro
lado, en la segunda parte del cuestionario el sujeto debe puntuar sobre una escala
visual analégica milimetrada de su estado de salud en el momento que se auto
clasifica o autopercepciona su estado personal, teniendo en los extremos de la

escala el peor estado de salud (0) y el mejor estado de salud (100)8°:10,
Perfil de Salud de Nottingham (Nottingham Health Profile)

El Perfil de Salud de Nottingham (NHP) es un cuestionario que consta de dos partes.
La primera tiene 38 items, correspondientes a seis dimensiones: energia (3 items),
dolor (8 items), movilidad fisica (8 items), reacciones emocionales (9 items), suefio
(5 items) y aislamiento social (5 items). La segunda parte consiste en siete
preguntas sobre la existencia de limitaciones a causa de la salud, en siete
actividades funcionales de la vida diaria, con opciones de respuesta Si o NO. Con
respecto a la puntuacion, la primera parte del cuestionario se puntiia en cada una
de sus dimensiones de 0 a100. Se obtiene la puntuacion de cero cuando se contesta
negativamente a todos los items y la puntuacion de 100 cuando se contesta
positivamente todos los items de una dimension. Las puntuaciones intermedias en
una dimension se obtienen dividiendo el nimero de respuestas positivas en una

dimensién por el total de items en esa dimension y multiplicandolo por cien. La



segunda parte del cuestionario se analiza como variables categoricas. Este es uno
de los dos cuestionarios mas utilizados debido a su simplicidad y corto tiempo de
aplicacion®®,

Cuestionario Short Form 36 Health Survey (SF 36)

El Cuestionario de Salud (SF-36) Short From es un cuestionario muy utilizado
debido a su simplicidad y corto tiempo de aplicacion. Consiste en 36 preguntas
subdivididas en ocho dominios: Capacidad Funcional (10 preguntas), Vitalidad (4),
Aspectos Fisicos (4), Dolor (2), Estado General de Salud (5), Aspectos Sociales (2),
Aspectos Emocionales(3) y Salud Mental (5). Su adaptacién al castellano se realizo
para Espafia por Alonso y colaboradores. El cuestionario SF-36 fue disefiado
originalmente a partir de una extensa bateria de preguntas utilizadas en el Estudio
de los Resultados Médicos (Medical Outcomes Study) (MOS)

Hay 2 versiones del cuestionario en cuanto al periodo recordatorio: la «estandar»
(4 semanas) y la «aguda» (1 semana). El cuestionario esta dirigido a personas de
14 afios o0 méas de edad y preferentemente debe ser autoadministrado, aunque
también es aceptable la administraciéon mediante entrevista personal y telefénica.:
Un aspecto fundamental para los investigadores seria reducir el nimero de
preguntas, a fin de agilizar el tiempo del diligenciamiento y facilitar la estimacion de
los parametros. De ahi que el desarrollo de nuevas versiones y adaptaciones del
SF-36 haya dado origen a la version 2, el SF-12, el SF-8 y el SF-6D.

El SF-12 est4 formado por un subconjunto de 12 items del SF-36, el cual puede
auto cumplimentarse en un tiempo medio de dos minutos, con el fin de evaluar
conceptos generales de salud fisica y mental, en estudios en los que el SF-36
resultaria demasiado largo.

Con respecto a la aplicacion del SF-8, éste es una version de 8 items del SF-36, el
cual, al parecer, constituye la Ultima fase en la evolucion de la familia de
cuestionarios del SF-36. Esta nueva versién presenta un Unico item para cada una
de las escalas y permite de manera agil el calculo comparable al SF-36, e incluye
también las estimaciones de dos medidas sumario, la fisica y la mental. Este
instrumento fue construido para sustituir al SF-36 y el SF-12 en estudios de salud

poblacional en Estados Unidos y en el &mbito internacional.



El SF-6D es un instrumento de medida de la salud basado en preferencias; ha sido
obtenido recientemente a partir del SF-36. Este instrumento permitira realizar
evaluaciones econdmicas en atencion sanitaria, a partir de bases de datos del SF-
36 ya disponibles o futuras®811-15,

Entre los especificos podemos encontrar, en distintos estudios, cuestionarios para
diferentes enfermedades, grupos de edades, sobre un sintoma especifico como la
disnea, etc. Mencionaremos algunos de estos.

Dentro de los especificos tenemos el cuestionario respiratorio St. George que fue
disefiado para cuantificar el impacto de la enfermedad de las vias aéreas
respiratorias en el estado de salud y el bienestar percibido por los pacientes
respiratorios y ser, al mismo tiempo, suficientemente sensible para reflejar los
cambios en la actividad de la enfermedad. Se correlaciona significativamente con la
disneay el FEV1.

El cuestionario califica cuatro dominios, en los cuales el mayor puntaje indica un
mayor deterioro de la calidad de vida, el rango de puntuacion es de 0-100; la
puntuacion de cero indica que no hay deterioro de la calidad de vida. El primer
dominio consta de 8 preguntas y se refiere al aumento en los sintomas debidos a la
patologia y que limitan la ejecucion de actividades de la vida diaria; el segundo
dominio contiene 16 preguntas de opcion verdadero o falso y se refiere a las
actividades que se ven limitadas debido a la disnea; el tercer dominio evaluado es
el impacto, que califica aspectos relacionados con el funcionamiento social y
trastornos psicoldgicos resultantes de la enfermedad de las vias respiratorias.
Todos los items hacen referencia al estado actual del paciente, salvo los
correspondientes a los sintomas, cuyo periodo recordatorio es el dltimo afio. El
puntaje total es el resultado de los dominios anteriores. Se considera que una
disminucién de cuatro puntos de alguno o en la totalidad del promedio de los

dominios, sugiere una mejoria clinicamente significativa’?14
Célculo del cuestionario St george

La suma de las tres categorias nos da la calificacion total de calidad de vida. A cada
reactivo del cuestionario le corresponde un peso o puntaje dependiendo de la opcion



elegida por el sujeto y para los reactivos de cierto-falso, solamente los de respuesta
cierto tienen un puntaje. El célculo del puntaje que corresponde a cada sujeto se
hace por sub-escalas. Para el componente sintomas: Se suman los puntajes
obtenidos de todos los reactivos de la parte 1, se dividen entre 662,5 y se multiplica
por 100. En Actividades: se suma el puntaje obtenido de la seccién 2 y la seccion 6,
se divide entre 1209,1 y se multiplica por 100. Impacto: se calcula con la suma de
los puntajes de las secciones 1, 3, 4, 5y 7, se divide entre 2117,8 y se multiplica
por 100. El total resulta de la suma del puntaje de las tres categorias y la division de

éste entre 3989,4 multiplicado por 1007814,

APGAR FAMILIAR

Es un instrumento que muestra como perciben los miembros de la familia el nivel
de funcionamiento de la unidad familiar de forma global. Consta de preguntas
abiertas que valoran la dindmica familiar en las areas de adaptacion, vida en comun,
crecimiento, afecto y resolucion.

La persona elige una de las tres posibilidades, puntuandose de la siguiente manera:
Casi siempre: (2 puntos); Algunas veces. (1 punto); Casi nunca:

(O puntos). Las puntuaciones de cada una de las cinco preguntas se suman
posteriormente, definiéndose la funcionalidad de la familia?.

Los cuestionarios de CV de Juniper, uno para el nifio asmatico entre 7 y 17 afios
(PAQLQ) y otro para su cuidador (PACQLQ)™.

El PAQLQ tiene 23 preguntas divididas en tres subgrupos: 10 preguntas acerca de
los sintomas de asma, 5 de la limitacidén de actividades que provoca el asmay 8 de
la funcion emocional del nifio asmatico. El PACQLQ tiene 13 preguntas divididas en
dos subgrupos:

Cuatro de la limitacion de actividades que le provoca la enfermedad del nifio al
cuidador y nueve de su funcidon emocional.

Los nifios debian aceptarlo, responderlo en un lugar tranquilo, sin la presencia del
cuidador, durante un periodo no mayor a 10 minutos y contando siempre con la
asesoria de un encuestador entrenado en resolver dudas, pero sin influenciar
respuestas. Para los cuidadores se pidio aceptacion, respuestas sin limite de tiempo

y con asesoria de un encuestador entrenado sin inducir las respuestas®®.



En las enfermedades digestivas como la enfermedad de Crohn, la colitis ulcerosa,
asi como en la enfermedad inflamatoria intestinal, puede usarse el cuestionario
especifico Inflammatory Bowel Disease Questionnaire de 32 items (IBDQ-32) en su
version adaptada y validada al castellano, que agrupa la informacién en cuatro
dimensiones (sintomas intestinales y sistémicos, funcion emocional y social). Cada
item se valora mediante una escala de Likert de siete puntos, de manera que el
rango de la puntuacion total del IBDQ-32 estd entre 32 y 224, siendo las
puntuaciones mas altas indicativas de una mejor calidad de vida®®.

Se pudieron encontrar en la revision, los cuestionarios de la EORTC (Organizacion
Europea para la Investigacion y el Tratamiento del Cancer) QLQ-C30 (Quality of
Life Questionnaire of Cancer: cuestionario general de cancer) y QLQ-BR23 (Quality
of Life Questionnaire of Breast: cuestionario modulo de cancer de mama) (Tabla 1)
El contenidos del QLQ-C30 comprende: escalas de funcionamiento fisico, rol,
cognitivo, emocional y social, asi como una escala de calidad de vida global; y
escalas o items de sintomas: fatiga, nduseas y vomitos, dolor, disnea, insomnio,
pérdida de apetito, estrefiimiento, diarrea y un item de impacto financiero. El QLQ-
BR23 comprende escalas de imagen corporal, funcionamiento sexual, disfrute
sexual y preocupacion por el futuro y también: sintomas del brazo consecuencia de
la cirugia, sintomas de la mama a consecuencia de la RT, efectos secundarios del
tratamiento sistémico y preocupacion por la pérdida de pelo!’.

Las escalas son tipo Likert, con puntajes de 0, 25, 75y 100 (nada, un poco, bastante
y mucho, respectivamente). Los promedios son expresados en puntajes entre 0 y
100, para comparar con los valores de referencia (VR) publicados por la

EORTCL17 y otros estudios. Para las escalas funcionales, mayor puntaje significa
mayor funcionalidad, pero para los sintomas, mayor puntaje indica mayor

sintomatologia®”’.
Disnea

Es un factor predictor de supervivencia independiente y permite la evaluacion de los

programas de rehabilitacion.



Un buen instrumento para medir la disnea debe ser discriminativo, es decir, que
pueda diferenciar entre personas que tienen menos disnea y personas que tienen
mas disnea. También debe probar ser evaluativo, esto significa poder determinar
como ha cambiado la disnea en el tiempo. Cuando un instrumento es capaz de
determinar el cambio de la disnea, se dice que es un instrumento sensible.

Hay dos formas de medir la disnea: durante el ejercicio, que es la forma mas directa
y ademds valora la magnitud de la tarea que produce la disnea, estas son
unidimensionales y durante el reposo, que seria una forma indirecta. Ademas valora
la magnitud de esfuerzo o el deterioro funcional en el campo social y laboral, estas

son multidimensionales®®.
Escala de Borg
Es una escala unidimensional visual analdgica.

La escala de Borg de la percepcion del ejercicio, se modifico para medir
especificamente la disnea durante el ejercicio. Es una escala no lineal que usa un
formato de escala de 10 puntos con un esquema de términos descriptivos sobre la
severidad de la disnea.

La ventaja de esta escala es que los adjetivos utilizados pueden ayudar a los
pacientes en seleccionar la intensidad de la sensacion, los descriptores facilitan
respuestas mas absolutas a los estimulos y permitir comparacion entre individuos.
Se utiliza habitualmente para valorar el ejercicio y en aquellas circunstancias en las

que de forma experimental, se pretende provocar la sensacion de disnea®®.

Escala andloga visual (EAV)

Es una escala unidimensional visual analdgica. La EAV es una linea horizontal que
en sus extremos esta indicando la descripcidon mas alta y baja de la sensacion de
falta de aire. Las frases utilizadas son variadas y pueden incluir “no falta de aire” o
“no dificultad para respirar’ hasta “extrema dificultad para respirar” o “la peor
dificultad imaginable para respirar”. La EAV ha mostrado ser reproducible al mismo

nivel de ejercicio y hasta el maximo ejercicio?®.

indice basal de disnea de Mahler



Es una escala multidimensional. El indice basal de disnea (IBD) mide tres
componentes que influyen a la disnea: dafio funcional (el grado en que las
actividades de la vida diaria se dafian); magnitud del esfuerzo (el esfuerzo total
realizado para hacer actividades); y la magnitud de la tarea que provoca dificultad
para respirar.

Cada uno de los apartados se valora en cinco grados: del O (intensa) al 4 (nula), y
la suma total de una puntuacion que oscila entre 0 y 12; cuanto mas baja, mayor es
la intensidad de la disnea.

La diferencia de este cuestionario con otros que evallan la disnea, es que el
sintoma se contempla tridimensionalmente, enfocandose sobre las consecuencias
en las actividades provocadas por la falta de aire del individuo*®.

La escala del Consejo de Investigaciéon Médica

(MRC, del inglés Medical Research Council)

Es una escala multidimensional. Fue publicada en 1952 por Fletcher, tiene 5 puntos
de escala que graduan la disnea. La ventaja es que ha probado ser discriminativa,
no se requiere un entrenamiento especifico para su aplicacion, el resultado lo
obtenemos en ese mismo momento. Esta escala fue modificada y se gradua de 0 a
4. El grado 0 indica sin problemas para respirar a un esfuerzo maximo, el grado 4
indica mucha falta de aire con las actividades minimas, tales como vestirse'1°,

De modo general estos son algunos de los cuestionarios genéricos y especificos
gue son usados internacionalmente, esta es solamente una muestra de ellos ya que
la gama de cuestionarios de calidad de vida relacionados con la salud es muy

amplia.

CONCLUSIONES

Es necesario conocer las caracteristicas de los cuestionarios de calidad de vida
relacionados con la salud para realizar una buena seleccion de los mismos y asi

obtener los resultados que buscamos con su uso.
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