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Resumen

Se define como calidad de vida “la ausencia de en-
fermedad o defecto y la sensacion de bienestar fisi-
co, mental y social”, o también la sencilla pero ade-
cuada definicion americana “sentimiento personal de
bienestar y satisfaccion con la vida”. Desde tiempos
remotos, en la relacion médico-paciente habia unas
valoraciones subjetivas, tanto del médico como del
paciente, sobre la pérdida de salud por una enferme-
dad y sobre la mejoria de una determinada actuacion
terapéutica. Sin embargo, en tanto que subjetivas,
eran muy dificiles de evaluar y, sobre todo, de cuanti-
ficar. Por ello se empez6 a valorar como conveniente
la posibilidad de medir el estado de salud mediante
instrumentos (cuestionarios) que necesitan de una
validacion previa. Se inicia por parte de médicos e in-
vestigadores clinicos, de forma lenta pero ininterrum-
pida, la introduccion de los primeros estudios de ca-
lidad de vida en ensayos clinicos y en la practica
asistencial habitual. Los cuestionarios de calidad de
vida (HRQL, Health Related Quality of Life) no susti-
tuyen a las evaluaciones sintomaticas, analiticas,
morfoldgicas, etc., sino que las complementan, intro-
duciendo algo tan trascendente como la vision del
propio paciente sobre su percepcion de salud.

Palabras clave: Calidad de vida. Cuestionarios genéri-
cos y especificos de calidad de vida. Cuestionarios para
la valoracién de sintomas.

CAN QUALITY OF LIFE BE MEASURED? HOW
IMPORTANT IS IT?

Quality of life is defined as “the absence of disease
or disability and the sensation of physical, mental
and social well-being” or, as the simple but adequate
American definition “personal feeling of well-being
and satisfaction with life”. Since far-off times in the
doctor-patient relationship, subjective evaluations
have been made by both the doctor and patient on
the loss of health due to a disease and on the impro-
vement produced by a specific therapeutic course of
action. However, subjective impressions were diffi-
cult to evaluate and especially to quantify.
Consequently, the possibility of measuring health
status through instruments (questionnaires) requi-
ring prior validation began to be considered as desi-
rable. Physicians and clinical researchers slowly but
surely began to introduce the first studies of quality
of life in clinical trials and routine clinical practice.
Questionnaires on Health Related Quality of Life
(HRQL) are not a substitute for symptom evaluation,
laboratory tests, morphological studies, etc., but
complement them and introduce the highly important
element of how patients themselves perceive their
health status.

Key words: Quality of life. Generic and specific question-
naires on quality of life. Symptom evaluation questionnai-
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Introduccion

Las enfermedades afectan con mayor o menor intensi-
dad a la vida del paciente (aspectos fisicos, psiquicos,
emocionales, familiares, laborales, entre otros). Con el
tratamiento médico o quirdrgico se intenta restablecer la
normalidad, que a veces se consigue de una forma total
y otras veces solo parcial. Para evaluar el grado de afec-
cion y sus posibles variaciones con el tratamiento habi-
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tualmente se consideran parametros morfoldgicos, anali-
ticos y funcionales, complementados por la impresion
del médico que realiza la asistencia. Este ultimo aspec-
to, reflejado en la historia clinica, tiene un indudable va-
lor para un paciente concreto tratado por su médico,
pero es evidente que esta valoracion personal no puede
ser tenida en cuenta en estudios colectivos de evolucidn
de una enfermedad o bien para medir y comparar resul-
tados terapéuticos en ensayos clinicos. Por tanto, la va-
loracion del médico asistencial, por su subjetividad y por
su notable dificultad para una valoracién cuantificada,
hace dificil establecer parametros que puedan ser com-
parados.

Ademas, aunque la evaluacién del médico se conside-
rara adecuada, solo podria referirse a impresiones subje-
tivas, y éstas no pueden reflejar bien el complejo conjun-
to de sensaciones del paciente que condicionan su
sentimiento de tener o no tener una buena salud y cali-
dad de vida, entendida en el sentido mas amplio. Por ello,
y por las dificultades en su evaluacion, el concepto de ca-
lidad de vida fue durante mucho tiempo poco tratado en
las revistas médicas de mayor difusion y quedaba margi-
nado a revistas especificas que trataban aspectos éticos,
psicolégicos, sociales, etc.

Por otro lado, y con la concepcién moderna de compar-
tir responsabilidades con el paciente en cuanto a las de-
cisiones que afecten a su salud, contemplada en la ac-
tualidad en todos los cddigos de ética modernos, se
deriva a su vez la necesidad de interpelar al paciente de
la forma mas objetiva posible respecto a la percepcion de
su calidad de vida en un momento concreto del proceso
evolutivo de la enfermedad que le afecta y que pueda
servir de base para una evaluacion posterior.

Sin embargo, la evaluacion de la calidad de vida no es
un concepto nuevo, y ya en el afio 1947, Karnofsky y
Burchenal' introdujeron estos aspectos en estudios de
quimioterapia en el tratamiento de enfermedades neopla-
sicas. Pero no fue hasta 1952, y después de que la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definiera el
concepto de calidad de vida, que algunos investigadores
clinicos se plantearon considerar la calidad de vida como
una medida a tener en cuenta, ya que representa el re-
sultado final de una actuacion médica desde la importan-
te vision de su protagonista, el propio paciente.

Hay una definicion completa y amplia de calidad de
vida que intenta incluir maltiples conceptos, como ausen-
cia de alteraciones fisicas, necesidades cubiertas, liber-
tad, tiempo libre, etc. La definicion de la OMS indica que
calidad de vida es “la percepciéon adecuada y correcta
que tiene de si misma una persona en el contexto cultu-
ral y de valores en que esta inmersa, en relacion con sus
objetivos, normas, esperanzas e inquietudes. Su percep-
cion puede estar influida por su salud fisica, psiquica, su
nivel de independencia y sus relaciones sociales”. Esta
definicion, aunque completa, no es préactica, por lo que
con posterioridad se modificd reduciendo su contenido.
Se consideré como salud y buena calidad de vida a “la
ausencia de enfermedad o defecto y la sensacion de bie-
nestar fisico, mental y social’, o también la sencilla pero
muy adecuada definicion americana de calidad de vida:
“sentimiento personal de bienestar y satisfacciéon con la
vida”. En el mes de octubre de 2003, Ventegodt et al? in-
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tentaron explicar, casi con un sofisma, el significado
de calidad de vida, y en una traduccién libre afirmaban
que calidad de vida es “tener una vida agradable o vivir
una vida de alta calidad”.

A pesar de estos avances conceptuales, Campbell, en
1976, al comentar el significado de calidad de vida, escri-
bia que “es un concepto vago y etéreo, algo de lo que
mucha gente habla, pero que nadie sabe claramente lo
que en realidad significa”. A pesar de ello, se empez6 a
valorar como conveniente la impresion subjetiva de los
pacientes sobre su propio estado de salud, medida con
instrumentos (cuestionarios) que necesitan de una vali-
dacion previa. Los médicos e investigadores clinicos ini-
ciaron, de forma lenta pero ininterrumpida, la introduc-
cién de los primeros estudios sobre calidad de vida en
ensayos clinicos, en procesos patoldgicos evolutivos v,
sobre todo, se intent6 objetivar de forma reproducible las
cuantificaciones en los cuestionarios validados sobre ca-
lidad de vida.

Desde entonces, estos temas han adquirido un impor-
tante papel, lo que se demuestra por:

1. El desarrollo y la publicacién de numerosos cuestio-
narios de calidad de vida.

2. La publicacion de muchos articulos en que estos
cuestionarios se utilizan como un parametro objetivo de
evaluacion.

3. La creacién de sociedades cientificas interesadas
especificamente en este tema (International Society for
Quality of Life Research).

4. La aparicién de revistas médicas especificas
(Quality of Life Research).

Los cuestionarios de calidad de vida (Health Related
Quality of Life [HRQL]) no sustituyen a las evaluaciones
sintomaticas, analiticas, morfoldgicas, etc., sino que las
complementan, introduciendo algo tan trascendente
como la visién del propio paciente sobre su percepcién
de salud. Por tanto, la cuantificacion de calidad de vida
(HRQL) “es una compleja medida sobre la satisfaccién
de bienestar fisico, mental y social, un concepto que
aglutina las expectativas, deseos y necesidades en la
vida del paciente”. En el fondo, la calidad de vida inten-
ta caracterizar y reflejar un balance entre lo bueno y lo
malo en la vida en relacién con la salud, y el término re-
fleja los sentimientos de bienestar del sujeto relaciona-
dos con su percepcién individual y con sus objetivos en
la vida.

En la actualidad hay muchos, quiza demasiados, ins-
trumentos de medida para cuantificar la calidad de vida,
y todos ellos tienen en comln 2 hechos fundamentales:

1. Son cuestionarios que rellenan los pacientes y
cuya realizacion se facilita mediante diferentes escalas
e items.

2. La mayoria tiene en cuenta 2 perfiles de salud, de-
nominados dominios, que corresponden a 2 aspectos-re-
sumen trascendentes, como son el componente fisico y
el componente mental.

Los instrumentos de medida de la calidad de vida de-
ben tener una serie de caracteristicas, sin las cuales un
cuestionario no puede ser considerado como valido. El
cuestionario debe ser:
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— Amplio, que incorpore una parte considerable de los
aspectos de la salud.

— Seguro, en el que se pueda precisar conceptos, que
sea reproducible y que tenga consistencia interna, de
manera que no haya contradicciones en las respuestas y,
en caso de haberlas, que puedan ser detectadas. La co-
rrelacion entre los dominios puede contrastarse mediante
el test de Cronbach.

— Sensible, capaz de detectar variaciones incluso pe-
quenias en el estado de salud y, por tanto, capaz de refle-
jar las variaciones sintomaticas tras un determinado tra-
tamiento.

En medicina hay un interés creciente por los estudios
de calidad de vida, tanto en enfermedades organicas,
para completar la validacién de los cambios morfol6gi-
cos, analiticos, etc., como, sobre todo, para valorar de
forma més precisa las caracteristicas de las enfermeda-
des funcionales y la comparacién de los tratamientos?.
En cirugia se utilizan para evaluar de forma objetiva las
sensaciones de los pacientes tras las técnicas quirdrgi-
cas, para reconocer su bondad y también en estudios
comparativos de 2 0 mas técnicas posibles en un proce-
so patolégico. En resumen, los estudios de calidad de
vida HRQL intentan reflejar el impacto de la enfermedad
sobre el paciente y su sensacion sobre el estado gene-
ral de salud*. Basicamente hay 2 tipos de instrumentos
para analizar la calidad de vida: los cuestionarios genéri-
cos y los especificos.

Cuestionarios genéricos

Se suelen usar para medir la calidad de vida en pa-
cientes con mas de una enfermedad y, ademas, permiten
comparar diferentes procesos patolégicos como, por
ejemplo, la calidad de vida de pacientes diabéticos con
complicaciones iniciales y la de pacientes con artritis reu-
matoide. Las escalas genéricas intentan cubrir todos los
aspectos de la vida y se resumen en una puntuacion glo-
bal. Sin embargo, estos cuestionarios genéricos son
poco adecuados para detectar cambios inducidos por un
tratamiento concreto en una determinada enfermedad.

Los cuestionarios genéricos mas utilizados son:

1. Medical Outcomes Study (SF-36)°.

2. Sickness Impact Profile (SIP)E.

3. Psychological General Well-Being Index (PGWB)'.
4. Psychological Adjustment to lliness Scale (PAIS-SR)e.
5. Nottingham Health Profile (NHP)®.

1. El SF-36 tiene 8 dominios, 4 corresponden a aspec-
tos fisicos (funcién fisica, actividad fisica laboral, indice
de dolor, percepcion de salud) y 4 a aspectos del area
psiquica o mental (vitalidad, funcién social, actividad psi-
quica laboral, indice de salud mental). Cada uno de los
dominios tiene varios items que suman en conjunto 36, y
cada uno de los items tiene una escala de puntuaciones.
Con la suma de los puntos de cada uno de los items se
obtiene una puntuacion global (escala entre 0y 100, don-
de una mayor puntuacién indica un mejor estado de sa-
lud). La ventaja del SF-36 es su facilidad, su comodidad y
que esta suficientemente validado. Ademas, es bastante
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corto y se puede realizar tanto en pacientes ingresados
como en las consultas ambulatorias. Como termino me-
dio, los pacientes tardan 10-20 min en rellenar por com-
pleto el cuestionario. EI SF-36 es un cuestionario muy uti-
lizado por su facilidad, comodidad y validez. De hecho,
es el mas usado para la validacion de otros cuestionarios
disefiados con posterioridad y para la valoracién de los
cuestionarios especificos.

Desde hace poco se dispone de una forma corta con
12 items (SF-12), es decir, la tercera parte que el SF-36
y, por tanto, mas facil, rapido y cémodo, aunque menos
exacto. En un estudio para valorar la calidad de vida en el
postoperatorio se ha utilizado el SF-12 conjuntamente
con una escala visual para el dolor, con aceptables resul-
tados'®. También se ha utilizado en estudios de calidad
de vida en la incontinencia urinaria'’. Se considera un
cuestionario suficiente y facilmente realizable. Alonso et
al™® han validado la versién castellana del SF-36, con un
valor de alfa de Cronbach superior a 0,7 (considerado
como bueno) en todas los dominios (rango de 0,71 a
0,94), excepto en la relacion social (alfa = 0,45); por tan-
to, es recomendable para valoraciones de calidad de vida
en pacientes de nuestro entorno.

2. El SIP tiene 12 areas con escalas numéricas mas
complejas que el SF-36 y requiere unos 30 min para su
cumplimentacion. Estd ampliamente validado. Es mas lar-
go que el SF-36, con dificultades de aplicacion en las
consultas externas y en grandes grupos de poblacion.
Por tanto, aunque ha sido utilizado, no ha tenido tanta
aceptacion como el SF-36.

3. EI PGWB fue disefiado para disponer de un instru-
mento capaz de medir el sentimiento subjetivo de bienes-
tar. Se ha utilizado en numerosos estudios y consta de 6
dimensiones (ansiedad, depresion, autocontrol, senti-
miento de bienestar, vitalidad y estado general) e incluye
22 items. Wiklund et al'® evaluaron el efecto de la endos-
copia sobre la calidad de vida y los sintomas dispépticos
en 196 pacientes con dispepsia y endoscopia negativa,
antes y una semana después de la exploracién. La eva-
luacién sintomatica se hizo con un cuestionario especifi-
co de sintomas gastrointestinales y el impacto sobre el
estado de salud se evalué mediante el PGWB. Después
de la endoscopia, los sintomas permanecieron inaltera-
bles, mientras que el indice del PGWB fue de 97,8 (en
controles fue de 102-105) antes de la endoscopia y de
102 después de la exploracién (dentro de la normalidad y
mejoria valorable) y sin tratamiento. Los resultados del
estudio sugieren que una endoscopia negativa mejora la
calidad de vida, al menos a corto plazo, en pacientes con
dispepsia funcional, incluso con los mismos sintomas,
debido a la tranquilidad que proporciona descartar una
lesién organica preocupante.

4. El PAIS-SR se utiliza para valorar impacto psicoso-
cial de enfermedad. Tiene 7 dominios (preocupacién por
la salud, actividad profesional, relacién familiar en el ho-
gar, actividad sexual, relacién con el resto familia, activi-
dad social y alteraciones psicologicas) y 46 items.

5. EI NHP permite valorar la percepcion personal de
forma sencilla. Consta de 38 preguntas a las que el pa-
ciente debe responder si/no, agrupadas en 6 dimensio-
nes (emocién, dolor, movilidad, suefio, energia y aisla-
miento social). La interpretacion se basa en el nimero de
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respuestas positivas; por tanto, a mayor puntuacion, peor
calidad de vida. Ha sido validado al castellano™.

En el afio 2003 se han publicado 2 cuestionarios para
estudiar la calidad de vida en la poblacion control'. De
momento no se han utilizado para estudios clinicos.
Son el SCREENQoL y el SEQoL (Self-Evaluation o
Quality of Life questionnaire). El primero contiene 21
items en 6 dominios y el segundo es muy largo y com-
plejo, con 317 items, que se correlacionaron con el
cuestionario SIP. Las correlaciones fueron buenas entre
los cuestionarios y el valor de alfa de Cronbach fue
bueno para ambos (0,65 para el SCREENQoL y 0,75
para el SEQolL).

Cuestionarios especificos

Hay numerosos cuestionarios especificos para diver-
sas enfermedades, algunos tan concretos como cues-
tionarios de calidad de vida en la bronquitis crénica, la
insuficiencia cardiaca, la artritis reumatoide, la hiperten-
sion arterial, la enfermedad por reflujo gastroesofagico
(ERGE) o la enfermedad inflamatoria intestinal'®. Sin
embargo, en nuestra revision nos referiremos a los dise-
fiados para las enfermedades digestivas, fundamental-
mente quirlrgicas.

Se puede diferenciar 3 tipos de cuestionarios especi-
ficos:

Cuestionarios para valoracion de sintomas
gastrointestinales

Uno de los mas conocidos y el primero que cronoldgi-
camente se publico fue el Gastrointestinal Sympton
Rating Scale (GSRS)", que en principio se disefio para
pacientes con Ulcera péptica y sindrome del intestino
irritable, pero que se ha extendido con posterioridad a
las enfermedades del tubo digestivo en general. Tiene
15 items y en cada uno de ellos hay una escala de pun-
tuacion de 0 puntos (no tienen nunca el sintoma referido
en la pregunta) a 3 puntos (sintoma frecuente e inten-
so). Solo a titulo de ejemplo citaremos algunos items,
como dolor abdominal, pirosis, distensién, vémitos, nau-
seas, diarrea, estrefiimiento, sensacion de evacuacion
incompleta, etc. La puntuacién global puede ser de 0 a
45 puntos. Cuanto mas baja sea la puntuacién, mejor es
el estado del paciente en cuanto a sintomas gastrointes-
tinales.

Los cuestionarios de calidad de vida en enfermeda-
des orgénicas digestivas permiten una més adecuada
valoracion clinica y, sobre todo, la cuantificacion de las
modificaciones tras una determinada intervencién tera-
péutica. Ahora bien, si en las enfermedades organicas
son un complemento conveniente, estas valoraciones
de calidad de vida son trascendentes e incluso necesa-
rias en las enfermedades funcionales digestivas, en las
que no se puede obtener parametros objetivos ade-
cuados.

Por ello, en la Ultima década se han hecho considera-
bles esfuerzos para elaborar y poner a disposicién del
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medico asistencial cuestionarios especificos de calidad
de vida especialmente enfocados a las enfermedades
funcionales digestivas. Entre ellos destacamos el pro-
puesto en 1999 por Chassany et al'®, el FDDQL
(Functional Digestive Disorders Quality of Life), que cons-
ta de 43 items repartidos en 8 dominios. Tiene una esca-
la que va de 0 (peor calidad de vida) a 100 (mejor calidad
de vida), con un excelente coeficiente alfa de Cronbach,
de 0,94 (fiabilidad interna), y una buena correlaciéon con
el genérico SF-36. Los autores del cuestionario lo consi-
deran muy adecuado para usarlo en ensayos clinicos
que intentan evaluar la bondad de un tratamiento, sobre
todo en pacientes afectados de dispepsia y sindrome del
intestino irritable.

En estudios quirdrgicos se ha utilizado el GIQLI
(Gastrointestinal Quality of Life Index), descrito y vali-
dado por Eypasch et al'® en el afio 1995 y que consta
de 36 preguntas, cada una de ellas con una puntua-
cion de 0 a 4 (0 es el peor de los escenarios y 4 el
mejor), es decir, 5 posibilidades de respuesta, por
ejemplo, a la pregunta: “¢ Con qué frecuencia ha tenido
incontinencia anal en las dltimas 2 semanas? Las res-
puestas posibles que se indican son: “la mayor parte
del tiempo y todos los dias” (0 puntos); “una gran parte
de los dias y en muchas ocasiones” (1 punto); “algu-
nos dias y en algunas ocasiones durante el dia” (2
puntos); “ocasionalmente” (3 puntos); “nunca” (4 pun-
tos). Otra de las 34 preguntas es: “;con qué frecuen-
cia ha tenido pirosis en las dltimas 2 semanas?”. El
valor de alfa de Chronbach fue muy bueno, del 0,90, y
la consistencia interna del cuestionario también fue
muy alta.

En el afio 2002, Decker et al?® utilizaron el GIQLI para
valorar la calidad de vida antes y después de la miotomia
de Heller por laparoscopia en 73 pacientes con acalasia.
Los conclusiones de los autores son bien claras en el
sentido de que este cuestionario les permitié valorar de
una forma muy objetiva y eficaz la percepcion de calidad
de vida que tenian los pacientes intervenidos, y reco-
miendan este instrumento como muy valido para compa-
rar opciones terapéuticas (p. €j., la dilatacién neumatica
frente a la cirugia abierta o la cirugia laparoscopica).
Recientemente (en octubre de 2003), Duffi et al*' lo utili-
zaron para valorar la calidad de vida en pacientes con
manifestaciones tipicas y atipicas de la ERGE e interve-
nidos mediante la técnica de Nissen por laparoscopia. No
hubo diferencias significativas en cuanto a la mejoria en-
tre ambos colectivos de pacientes con sintomas tipicos y
atipicos.

Cuestionarios para validacion de tipos de enfermedades
0 enfermedades concretas

Se han elaborado cuestionarios especificos para valo-
rar la calidad de vida en pacientes con ERGE. Raymond
et al?® propusieron en 1999 un cuestionario validado por
su buena correlacién con el genérico SF-36. Ademas, han
demostrado una buena fiabilidad interna con un coeficien-
te alfa de Cronbach, entre 0,84 y 0,91 (es considerado
como bueno un coeficiente por encima de 0,70). El cues-
tionario consta de 37 items divididos en 7 dominios. La
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cumplimentacion por parte del paciente tiene una acepta-
ble facilidad.

En 1998, Talley et al®® disefiaron un nuevo cuestiona-
rio de valoracion de la calidad de vida en pacientes con
dispepsia funcional, el NDI (Nepean Dyspepsia Index),
que consta de 17 dominios y 42 items. Los propios au-
tores reconocieron su complejidad y un afio después
realizaron su valoracion completa en un estudio multi-
céntrico®, donde lo compararon con reconocidos cues-
tionarios, como el BSQ (Bowel Sympton Questionnaire)
para medir el posible componente de sindrome de in-
testino irritable, el STAI (Speilberger State-trait
Inventory) para medir el componente de ansiedad, el
BDI (Beck Depression Inventory) para medir el compo-
nente depresivo y el cuestionario genérico SF-36. El
nuevo NDI se ha simplificado, tiene 25 items y 5 domi-
nios. Su fiabilidad, reproducibilidad y consistencia inter-
na son buenas. El nuevo NDI, a pesar de su simplifica-
cion, es aun complejo. Hay un sencillo cuestionario
especifico de dispepsia®®, el GDSS (Glasgow Dyspepsia
Severity Score) que, sin embargo, es suficiente para va-
lorar de manera global el estado de salud de un pacien-
te con dispepsia funcional. Recientemente ha sido vali-
dado al castellano por Monés et al®. Asimismo, hay
cuestionarios para la evaluacién del sindrome de intes-
tino irritable, como el llamado IBSQOL (Irritable Bowell
Syndrome Quality of Life), que ha sido validado y utili-
zado en estudios terapéuticos?.

Hay algunos cuestionarios especificos para valorar la
calidad de vida en pacientes con cancer. La European
Organization for Research and Treatment of Cancer ha
disefiado y validado el QLQ-30, utilizado en un estudio
prospectivo reciente por Engel et al® sobre la calidad de
vida en pacientes operados de céncer de recto, y tam-
bién es muy utilizado el FACT-C (Functional Assessment
of Cancer Therapy), que ha sido utilizado por Anthony et
al?® para valorar la calidad de vida en relacion con las
complicaciones quirdrgicas en pacientes intervenidos de
cancer colorrectal.

Cuestionarios para la valoracion de sintomas

En ocasiones interesa valorar determinados sintomas
en algunas enfermedades o comparar el mismo sinto-
ma en diversas enfermedades. Como ejemplo de este
tipo de cuestionarios se encuentra el Pittsburgh Sleep
Quality Index (PSQI), que fue utilizado recientemente
por Elsenbruch et al®® para valorar el suefio en un grupo
de 15 pacientes con sindrome del intestino irritable, en
comparacion con 15 controles. Los resultados mostra-
ron que las puntuaciones del indice de PSQlI fueron sig-
nificativamente peores en pacientes que en controles,
mientras que los andlisis de los parametros objetivos
del polisomndgrafo (electrocardiograma, tiempo total de
suefo, electroencefalograma, oculografia, electromio-
grafia, etc.), no mostraron diferencias, lo que sugiere
que la sensacion de la mala calidad de suefio por parte
de los pacientes forma parte de su alteracion al tener
una percepcién aumentada tanto de los estimulos nor-
males externos (distensién del tubo digestivo) como in-
ternos.
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Evaluaciones terapéuticas generalmente mixtas
(cuestionarios genéricos y especificos)
de calidad de vida

Para valorar la bondad terapéutica de un determinado
tratamiento, es frecuente la utilizacién conjunta de 2 o
mas cuestionarios, generalmente uno genérico y otro es-
pecifico. En su estudio, Havelund et al*' valoraron los
efectos sobre la calidad de vida de omeprazol en compa-
racién con placebo en un numeroso grupo de pacientes
con pirosis y sin esofagitis endoscdpica. Utilizaron para la
cuantificacion el cuestionario especifico del GSRS para
enfermedades digestivas y el genérico del PGWB. El in-
hibidor de la bomba de protones fue significativamente
superior al placebo y los indices de calidad de vida obte-
nidos llegaron a niveles comparables a los de la pobla-
cién control.

Son muy conocidos y utilizados algunos indices de
actividad para la enfermedad de Crohn, pero son me-
nos conocidos los cuestionarios especificos de calidad
de vida. Un estudio de Tillinger et al*> compara el CDAI
(Crohn’s Disease Activity Index) con el TTO (Trade-off
Technique), el DQO (Direct Questioning of Objectives) y
el BDI (Beck Depression Inventory), en 16 pacientes
antes y 24 meses después de una intervencion quirurgi-
ca por complicaciones de la enfermedad de Crohn. De
16 pacientes, 12 mejoraron significativamente todos los
parametros, mientras que en 4 no se observo una mejo-
ria significativa, todos ellos por recidiva activa posqui-
rirgica de la enfermedad.

Cookson et al®® publicaron en noviembre de 2003 un
trabajo sobre la calidad de vida en pacientes con cistec-
tomia radical por carcinoma de vejiga determinada me-
diante el FACT (Functional Assessment of Cancer
Therapy), conjuntamente con el VCI (Vanderbilt
Cystectomy Index), y crearon el FACT-VCI, en el que hay
los 45 items del FACT mas los 17 items del VCI; este
nuevo y especifico cuestionario fue comparado con el
SF-36. Se encontr6 un buen indice alfa de Cronbach, >
0,70. En esta misma linea, Camilleri-Brennan et al**, para
valorar y comparar la calidad de vida de pacientes inter-
venidos de colitis ulcerosa portadores de ileostomia o de
anastomosis ileoanal, utilizaron el SF-36 como cuestio-
nario genérico, asi como el cuestionario de la enferme-
dad inflamatoria intestinal y unas preguntas adicionales
sobre la percepcion de la imagen corporal. El mayor nu-
mero de complicaciones y el mayor nimero de dias de
hospitalizacién de la anastomosis ileoanal compensaron
las mejores puntuaciones obtenidas con los pardmetros
de la imagen corporal en relacion con la ileostomia, por
lo que la puntuacion de calidad de vida fue similar en am-
bos grupos.

La Asociacién Europea de Cirugia Endoscépica ha
realizado recientemente una conferencia de consenso
sobre la evolucién de la calidad de vida después de la ci-
rugia laparoscopica. En ella indican los cuestionarios que
parecen mas adecuados para diferentes opciones. Esta
pendiente de publicacion®® y como resumen podemos in-
dicar:

1. Para la ERGE y acalasia sugieren la combinacion de
un genérico (SF-36 o PGWB) conjuntamente con uno es-
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pecifico (GIQLI o GSRS). Para ambas enfermedades re-
comiendan que las evaluaciones postoperatorias se ha-
gan a los 3 meses y al afio.

2. Para la ERGE en nifios se han utilizado cuestiona-
rios genéricos de calidad de vida en nifios, como el CHQ
(Child Health Questionnaire)® o el PedsQL (Pediatric
Quality of Life Inventary)®. No hay disponibles cuestiona-
rios especificos gastrointestinales para nifios.

3. Obesidad. Para la evaluacién de la calidad de vida
en el tratamiento quirdrgico o endoscopico de la obesi-
dad, los expertos recomiendan como genérico el SF-36 y
como especifico el IWQoL-Lite (Impact of Weight on
Quality of Life)®e.

4. Colecistectomia por litiasis. Para la valoracién sinto-
matica y de la calidad de vida se sugiere la combinacion
del SF-36 o el NHP con el especifico GIQLI, al mes y a
los 6 meses. La cirugia laparoscépica mejora la calidad
de vida mas rapidamente que la cirugia abierta, pero los
resultados a largo plazo no difieren o, si lo hacen, es de
forma débil a favor de la via por laparoscopia®.

5. Cancer colorrectal. Para estos pacientes, el EORTC
QLQ-C 30/CR 38 (European Organization for Research
and Treatment of Cancer Study Group on Quality of
Life)*® es el cuestionario genérico mas adecuado para
valorar la calidad de vida después de intervenciones qui-
rargicas de colectomia. La reseccion laparoscépica pro-
voca una disminucion significativa del dolor postoperato-
rio y mejor calidad de vida los primeros 3 meses frente a
la cirugia abierta. Cuando el cancer es rectal y puede ha-
ber el sintoma de incontinencia, es conveniente afadir el
FIQL (Fecal Incontinence Quality of Life) en las valoracio-
nes de calidad de vida.

Monés et al*' publicaron en el afio 2002 un estudio de
calidad de vida en 328 pacientes con dispepsia funcional,
antes y después de tratamiento con un procinético.
Utilizaron un cuestionario genérico SF-36 y uno especifi-
co GSRS, en el que demostraron la fiabilidad y correla-
cion de los resultados de ambos cuestionarios por sepa-
rado y conjuntamente para discriminar variaciones
subjetivas de sintomas como resultado del tratamiento.

Conclusion

Las preguntas “scomo estd usted?” o “;como se en-
cuentra usted?” son, sin duda, un imprescindible compo-
nente en la entrevista y en la relacién paciente-médico, y
la respuesta del paciente refleja el resumen de unas sen-
saciones que intentan expresar lo que siente sobre su
propia salud y calidad de vida. Sin embargo, esta res-
puesta es habitualmente insuficiente para una correcta
evaluacion y, sobre todo, no es cuantificable. Sabemos
que para poder cuantificar los sintomas y los resultados
en cualquier estudio comparativo son necesarios paré-
metros numéricos. Por ello, se ha disefiado, y con notable
éxito, una serie de cuestionarios que contestan adecua-
damente a estas cuestiones y que, sin duda, de forma
lenta pero inexorable, deben estar presentes cada vez
mas en la mente de los profesionales sanitarios, tanto en
sus facetas asistenciales como en la investigacion clinica
de los resultados terapéuticos*?. Una tarea préctica y en-
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comiable de las sociedades y revistas cientificas de
nuestro pais seria facilitar a sus asociados los cuestiona-
rios mas Utiles y, sobre todo, los validados al castellano
en cada una de las especialidades y recomendar, de
modo general, que en la evaluacion de la calidad de vida
se utilizara un cuestionario genérico (posibles compara-
ciones con otras enfermedades y procesos patolégicos) y
uno especifico para valorar mejor las variaciones de la in-
tervencion terapéutica (médica o quirdrgica) o las compa-
raciones entre 2 formas de tratamiento (cirugia abierta
frente a laparoscopica). Esperemos que estas valoracio-
nes se vayan introduciendo en las publicaciones de
nuestro pais, asi como en la practica asistencial de nues-
tros hospitales, al menos de las enfermedades mas pre-
valentes o cuyas decisiones terapéuticas conlleven mas
dificultades.
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