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RESUMEN

Los instrumentos de calidad de vida relacionada con la sa-
lud (CVRS) ayudan a interpretar los resultados de los trata-
mientos y las intervenciones sanitarias. En Espaiia no existe
ninglin instrumento de CVRS especificamente disefiado
para su uso en pacientes con hepatopatia o para medir el
efecto de intervenciones, como el trasplante hepatico. El
cuestionario Liver Disease Quality of Life (LDQOL 1.0) es
un instrumento americano desarrollado para estos pacien-
tes. El objetivo de este estudio fue producir una version de
este cuestionario adecuada para su uso en Espaiia. La adap-
tacion cultural se realiz6 en 3 fases: a) modificacion para su
uso en Espaiia de una version «hispana» otorgada por los
autores originales; b) retraduccién al inglés de la nueva ver-
sion en espaiiol del cuestionario y comparacion con la ver-
sion original en inglés, y ¢) una prueba piloto en una mues-
tra reducida de pacientes. En la primera fase de la revision
de la version «hispana», los cambios fueron mayoritaria-
mente lingiiisticos, por las diferencias culturales e idiomati-
cas. Se incorporé directamente la version validada en espa-
fiol del SF-36, y se afadieron items que podrian ser de
interés para los investigadores locales. La segunda fase del
proceso dio lugar a muy pocos cambios, principalmente en
un item sobre el aspecto de las heces y un item sobre taking
naps. En la fase final se introdujeron varios cambios sugeri-
dos por los pacientes. Antes de aplicar esta nueva version
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del cuestionario LDQOL 1.0 en estudios clinicos en Espaia
sera necesaria la comprobacion de sus propiedades psicomé-
tricas, es decir, su fiabilidad, validez y sensibilidad al cam-
bio, en un estudio posterior de validacion.

TRANSCULTURAL ADAPTATION OF THE LIVER
DISEASE QUALITY OF LIFE INSTRUMENT (LDQOL
1.0) FOR ITS USE IN THE SPANISH POPULATION

Instruments of health-related quality of life (HRQOL) help
us to interpret the results of treatments and health interven-
tions. In Spain there is no HRQOL instrument specifically
designed for use in patients with liver disease or to measure
the effect of interventions such as liver transplantation. The
Liver Disease Quality of Life (LDQOL 1.0) questionnaire is
an American instrument developed for use in these patients.
The aim of this study was to produce an appropriate version
of this questionnaire for use in Spain. Cultural adaptation
was performed in 3 phases: a) modification for use in Spain
of a «Hispanic» version of this questionnaire supplied by the
original authors; b) back-translation to English of a new
version of the questionnaire and comparison with the origi-
nal version in English, and c) a pilot test in a small sample of
patients. In the first phase consisting of revision of the
«Hispanic» version, the changes were mainly linguistic due
to cultural and idiomatic differences. The validated Spanish
version of the SF-36 was directly incorporated and items
that could be of interest to local investigators were added.
Few changes were made in the second phase of the process:
changes involved an item on the appearance of feces and
another item on taking naps. In the final phase, various
changes suggested by the patients were introduced. Before
applying the new version of the LDQOL 1.0 in clinical stu-
dies in Spain, its psychometric properties (its reliability, va-
lidity and sensitivity to change) must be verified in a subse-
quent validation study.
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INTRODUCCION

En la practica médica habitual, los resultados de los trata-
mientos y las intervenciones sanitarias se valoran seguin
la evolucién clinica y analitica y la supervivencia. Sin
embargo, otro aspecto importante es la valoracidn subjeti-
va del estado de salud alcanzado por el paciente. Este as-
pecto se mide cada vez mds con instrumentos que se sue-
len llamar instrumentos de calidad de vida o de calidad de
vida relacionada con la salud (CVRS). La CVRS es un
concepto multidimensional que se refiere a aspectos fisi-
cos, psicoldgicos (emocionales, mentales, cognitivos) y
sociales de la salud. Es una medida que varia con el tiem-
po y permite expresar de forma cientifica no sélo el resul-
tado de una intervencion o un tratamiento, sino también
valorar el impacto personal, familiar y social de una de-
terminada enfermedad, complementando los resultados
médicos con la valoracién de los pacientes sobre su sen-
sacion de salud y bienestar'.

La CVRS se mide con instrumentos o cuestionarios que
pueden ser genéricos o especificos. Los cuestionarios gené-
ricos son instrumentos que se pueden aplicar en diferentes
enfermedades y/o poblaciones, e incluso en personas sanas.
Son ttiles para comparar la calidad de vida en pacientes
con distintos procesos patoldgicos o entre pacientes y per-
sonas sanas. Sin embargo, suelen ser menos sensibles a los
cambios y las diferencias entre grupos que los instrumen-
tos especificos, que son cuestionarios disefiados para su
utilizacion en un grupo determinado de pacientes como,
por ejemplo, los pacientes con enfermedad hepética*.

El estudio de la CVRS en pacientes con hepatopatias y con
trasplantes hepdticos se ha realizado en varios paises utili-
zando diversos cuestionarios genéricos de calidad de vida,
entre ellos el Nottingham Health Profile (NHP), el Medical
Outcomes Survey Short-Form General Health Survey (SF-
36), o el Sickness Impact Profile (SIP)>°. Recientemente se
han desarrollado algunos cuestionarios especificos para
uso en esta poblaciéon como, por ejemplo, el cuestionario
especifico Chronic Liver Disease Questionnaire (CLDQ)
para el estudio de hepatopatias crénicas®, el Hepatitis
Quality of Life Questionnaire (HQLQ) para ser aplicado
en la hepatitis C7, y el cuestionario americano para el estu-
dio de la calidad de vida postrasplante hepdtico®. Sin em-
bargo, algunos de estos cuestionarios no tienen el perfil
para ser administrados ampliamente en pacientes con en-
fermedades hepdticas, ya que se centran sélo en la hepatitis
por virus de la hepatitis C (VHC)” o s6lo se administran en
el periodo postrasplante hepdtico®. En el caso de algunos
de estos cuestionarios, sus propiedades psicométricas tam-
poco han sido totalmente demostradas.

Otro cuestionario de CVRS especifico para pacientes con
patologia hepdtica que se ha desarrollado hace poco en
EE.UU. es el Liver Disease Quality of Life questionnaire
(LDQOL 1.0). Este instrumento, que es muy completo,
ha sido validado para estudiar la calidad de vida en candi-
datos a trasplante hepético’. Es importante tener disponi-
ble un cuestionario de este tipo porque en las hepatopatias
crénicas existe un grave deterioro de la CVRS!®!! y por-
que permite estudiar de forma sistemadtica el impacto so-
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bre el paciente no solamente de la enfermedad, sino tam-
bién de determinadas intervenciones, como el trasplante
hepatico. Este es actualmente, en casos seleccionados, el
unico tratamiento en las fases avanzadas de la enferme-
dad'. Dado que no existe en nuestro medio un cuestiona-
rio especifico para la medicién de la CVRS en pacientes
con hepatopatia o para evaluar la CVRS antes y después
de intervenciones como el trasplante hepdtico, se decidi6
adaptar este instrumento a nuestro medio cultural, ya que
tenfa un desarrollo psicométrico adecuado, cubria todo el
espectro de hepatopatias en cuanto a diagndsticos y de-
mostraba una buena correlacion con la evolucién clinica
y el estadio de Child-Pugh. Ademds, su correcto desarro-
Ilo permitiria en un futuro el seguimiento a largo plazo de
los pacientes portadores de trasplante hepatico. El objeti-
vo del presente estudio fue producir una versién de este
cuestionario para su uso en Espana.

MATERIAL Y METODOS

La traduccion y adaptacion transcultural al espaiol de este cuestionario
especifico de calidad de vida para hepatopatias crénicas y trasplante he-
pético se realiz6 de acuerdo con las directrices generales aceptadas para
este proceso'. El objetivo de este tipo de adaptacion es asegurar la equi-
valencia lingiiistica y semadntica de la nueva versién con el original, y
garantizar que el lenguaje y los conceptos utilizados sean adecuados
para el nuevo entorno cultural. Un proceso cuidadoso de adaptacion de-
beria ayudar, ademas, a mantener las propiedades psicométricas del ins-
trumento original.

La adaptacion transcultural del LDQOL 1.0 consisti6 en 3 fases bdsicas:
a) modificacién de la version americana del instrumento, en este caso de
la version «hispana» otorgada por los autores, para su uso en Espafia; b)
retraduccion al inglés y comparacion con la version original en inglés y
con la versién hispana, y ¢) prueba piloto en una muestra reducida de
pacientes'>6.

LDQOL 1.0

El LDQOL esta disefiado para medir la CVRS en pacientes con una he-
patopatia crénica y en candidatos a trasplante hepético’. Es un cuestio-
nario que consta de un test genérico (SF-36), al que se afladen 12 esca-
las que contienen 75 items.
El SF-36'7 es un cuestionario genérico ya traducido y validado en espa-
nol. Es un test autoadministrado que contiene 36 items, que cubren 8 di-
mensiones del estado de salud (funcién fisica, limitaciones de la fun-
cién por problemas fisicos, dolor corporal, salud general, vitalidad,
funcién social, limitaciones de la funcion por problemas emocionales y
salud mental).
Sus items detectan estados positivos y negativos de la salud. Las opcio-
nes de respuesta estdn organizadas como categorias tipo Likert de tres a
siete. Su contenido se centra en el estado funcional y el bienestar emo-
cional. Este cuestionario puede aplicarse a la poblacién general y a pa-
cientes con distintas enfermedades. El SF-36 constituye integramente la
primera parte del LDQOL 1.0 y, ya que existe una version en castellano
del SF-36 ampliamente validada'®, se incorporé directamente ésta a la
versién en castellano del LDQOL 1.0, y no se incluyé en el proceso de
adaptacion.
A la parte genérica del instrumento, el cuestionario LDQOL anade
12 escalas especificas:

1. Sintomas relacionados con la enfermedad hepdtica (17 items).

2. Efectos de la hepatopatia en las actividades de la vida diaria
(10 items).
. Concentracion (7 items).
. Memoria (6 items).
. Funcionamiento sexual (3 items).
. Problemas sexuales (3 items).
. Problemas de suefio (5 items).
. Aislamiento social (5 items).
. Preocupacion por la enfermedad (4 items).
10. Calidad de la interaccion social (5 items).
11. Preocupacion por el futuro (4 items).
12. Estigma/imagen corporal (6 items).

O NINUKAW
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TABLA 1. Analisis comparativo de las versiones hispana y castellana del LDQOL 1.0 (fase 1)

Version hispana

Version castellana

Titulo: afeccién hepdtica crénica

La opcion de respuesta «casi nunca» se cambia por:

Pregunta 12 (test especifico): «causados por la enfermedad
hepatica u otra causa»

Por ejemplo: «misculos adoloridos»

Pregunta 13 (efectos de la hepatopatia en actividades de la vida diaria):
«;Cuénto le han molestado a Ud. los efectos de su...?» por:

«Capacidad para trabajar en la casa, en el jardin...» por:

«Acontecimientos sociales fuera de la casa»
«Actividades recreativas»
«Coémo lo hacen sentir los medicamentos»
Pregunta 16: se cambia «estuvo confundido» por:
En las preguntas 16, 17, 18, 19 y 20 se cambia «;Cudnto tiempo...?»
Pregunta 21: «funcionamiento sexual» se cambia por:
Pregunta 24: «;Cudnto problema fue para Ud. cada uno
de los siguientes hechos...?»
Pegunta 28: «;Cudnto estd Ud. de acuerdo...?»
«Deseo esperanzado que llegue el futuro»
Pregunta 29: todos los items hacen referencia a «enfermedad
del higado»
Pregunta 33: «seriedad de los sintomas» por:
Pregunta 34: se cambia la expresion «salud en su totalidad» por:

Enfermedad hepatica o trasplante hepatico
«raras veces», ya que se utiliza mas este término
Se cambia por «relacionados con la enfermedad hepdtica o trasplante»

Se cambia por «dolores musculares» (véase texto)

«;Hasta qué punto los efectos de su enfermedad o trasplante hepatico
han sido molestos para Ud. en las siguientes situaciones?»

«Capacidad para realizar tareas cotidianas domésticas (limpiar, hacer
reparaciones...)»

«Relacionarse con gente fuera de su casa»

«Realizar actividades en su tiempo libre»

«La medicacién que usted toma»

«confuso/desorientado», ya que se utiliza mds esta expresion

«;Con qué frecuencia...?»

«actividad sexual»

Se cambia por: «Las siguientes preguntas son para saber si Ud. ha
tenido alguno de estos problemas...»

Se cambia por: «;En qué medida estd Ud. de acuerdo...?»

«Veo el futuro con esperanza»

Se cambia por: «enfermedad o trasplante hepatico» porque este
cuestionario se utilizard también en pacientes trasplantados

«gravedad de los sintomas»

Pregunta 38: «salud en general»

El contenido de estas escalas especificas se obtuvo en dos reuniones con
pacientes (Focus Group) diagnosticados de diferentes hepatopatias que
se hallaban en lista de espera para trasplante hepatico. Dichas reuniones
fueron dirigidas por un moderador entrenado y se basaron en entrevistas
semiestructuradas que habian sido disenadas previamente por 5 hepatd-
logos clinicos expertos en trasplante hepatico. Asimismo, se habia reali-
zado previamente una investigacion de la base de datos MEDLINE
(1986-1997) con el fin de obtener informacién que pudiese ser adaptada
o incluida en el nuevo instrumento. Los autores originales del cuestiona-
rio habfan producido una primera versién «hispana» del cuestionario
para uso en los EE.UU., pero esta version no se habfa validado.

El proceso de adaptacion

El proceso de adaptacion cultural se realizé de acuerdo con las directri-
ces generales aceptadas por la comunidad cientifica', con algunas mo-
dificaciones.

En la primera fase del proceso se utilizé la versién «hispana» del LD-
QOL 1.0 como version «base» para la adaptacion del LDQOL 1.0 al
castellano peninsular. Esta version fue adaptada al castellano y al cata-
lan por el equipo investigador, asesorado por el Servicio Lingiiistico de
la Ciudad Sanitaria y Universitaria de Bellvitge. En esta parte del proce-
so se reviso la version hispana para detectar palabras y/o expresiones
que no serian adecuadas para su uso en Espana. En el caso de encontrar
palabras y/o expresiones con necesidad de cambio, éste fue sugerido y
discutido por los miembros del equipo investigador hasta encontrar una
forma consensuada de expresar el concepto original. Los items que se
decidié que no eran adecuados para Espaia en ninguna forma podian
eliminarse. La traduccion tenia que respetar el contenido del cuestiona-
rio y el significado de los items, pero utilizando un lenguaje natural. Las
preguntas debian estar formuladas de forma clara y comprensible. Al fi-
nal de este proceso se obtuvo la primera version consensuada del cues-
tionario en castellano para Espana.

En la segunda fase del proceso de adaptacion se realiz6 una retraduc-
cion al inglés de la primera version consensuada en castellano. En esta
parte del proceso se tradujo la primera version consensuada del cuestio-
nario al inglés, para poderlo comparar con la version original del cues-
tionario y con el objetivo de evaluar posibles diferencias o discrepancias
entre la version retraducida y la versién original. La retraduccién fue
llevada a cabo por un traductor profesional cuya lengua materna era el
inglés, pero que era bilingiie en espafiol. La comparacion de las dos ver-
siones en inglés se hizo item por item en una reunion del equipo de in-
vestigacion y el traductor inglés. En el caso de items con discrepancias
con la version original, se sugirieron y discutieron formulaciones nuevas
en castellano que podrian reflejar mejor el concepto incluido en el item
original. Estos cambios se introdujeron en la primera version consensua-
da del cuestionario para dar lugar a la segunda versién consensuada.

En la fase final del proceso de adaptacion, en una prueba piloto realiza-
da en el Hospital de Bellvitge, se administré la segunda version consen-
suada del cuestionario a 9 pacientes con trasplante hepético por diversas
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etiologias y diferente evolucion postrasplante, y que habian manifestado
su deseo de colaborar. Las caracteristicas de estos pacientes eran: 5 mu-
jeres y 4 varones con edades comprendidas entre 36 y 65 afos, en los
que la causa del trasplante hepatico habia sido cirrosis biliar primaria
(2 casos, uno de los cuales era positivo par el VHC), cirrosis alcohdli-
ca (2 casos), cirrosis debida a VHC (3 casos) y hepatocarcinoma y posi-
tividad para el VHC (2 casos); el tiempo de evolucién postrasplante he-
pético fue de 11 meses a 3 afios. En ningtin caso se observé encefalopa-
tia clinica. Se utilizé un formulario estructurado con el fin de obtener la
impresion del paciente trasplantado sobre la duracion del cuestionario,
su dificultad, y la relevancia de los items. Se les pregunté también sobre
su comprension de cada item y cémo los habian interpretado. En el caso
de items de dificil comprension, se les pedia que sugiriesen formulacio-
nes alternativas que facilitaran su comprension.

Después de haber realizado las entrevistas con los pacientes, se volvid a
reunir el equipo investigador para discutir los posibles cambios 0o modi-
ficaciones que se debian incorporar.

Los cambios introducidos en este momento del proceso dieron lugar a la
tercera version consensuada del cuestionario.

RESULTADOS

En todas las fases del proceso de traduccién y adaptacién
se introdujeron algunos cambios.

Primera fase

En la primera fase de la revisién de la versién «hispana»,
la mayoria de los cambios fueron lingiiisticos, debido a
las diferencias culturales e idiomaticas. Adicionalmente,
se afladieron items que podrian ser de interés para los in-
vestigadores locales, pero que no formaron parte de la
version espafiola del LDQOL. En la tabla I se exponen al-
gunos de los cambios mds importantes introducidos en
esta fase del proceso.

Los cambios en la parte especifica del cuestionario inclui-
an la eliminacién de referencias al trabajo en el jardin, ya
que en nuestro medio pocas personas tienen jardin, el
cambio de «;Cudnto tiempo...?» por «;Con qué frecuen-
cia...?» en las preguntas 16, 17, 18, 19 y 20, por ser mds
coherente con las opciones de respuesta (algunas veces,
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TABLA I1. Cambios realizados después de las entrevistas en profundidad con los pacientes (fase 3)

Segunda versién consensuada

Comentarios y sugerencias de los pacientes

Tercera versién consensuada (definitiva)

«Actividades que obliguen a pensar
y concentrarse» (escala de concentracion)
«Dejado de lado» (escala de aislamiento
_ social)
Item que hace referencia a la medicacién
que toma

«A su entender, ;qué causo su

enfermedad hepatica?» esta pregunta

«... Cudntos dias no ha podido trabajar,
ir a la escuela o hacer sus actividades
habituales»

«Sentirse poca cosa e incompleto»
(estigma por la enfermedad)

«;No ha tenido a quién acudir?»

de sentido

demasiado contundente

Se decide cambiar la expresion «obligar a»

No es una expresion habitual y se decide cambiar
la expresion para obtener un lenguaje mas natural
Este item se afiadi6 en la version espafiola por
los investigadores. La mayoria de los pacientes no
sabe qué responder. Tienen dificultades o
ignoran qué tipo de medicacién toman
La mayoria de los pacientes no sabe responder a

«ir a la escuela» confunde y dificulta la respuesta,
ya que se trata de poblacién adulta y carece

Los pacientes no aceptan esta frase por ser

Al estar formulada en negativo dificulta la respuesta Se cambia por una pregunta mas directa:

«Actividades que impliquen pensar y
concentrarse»
«Sentirse rechazado»

Se decide finalmente eliminar este item
del cuestionario

Se suprime este item en el cuestionario de los
pacientes (en el LDQOL original forma parte
del cuestionario). Se conserva en la versién
espailola en el apartado de datos clinicos para
cumplimentar por los investigadores

Se elimina «ir a la escuela». El resto del item se
deja igual

Se cambia por una forma mds sutil: «me siento
diferente y con defectos»

«;Ha tenido a quién acudir?»

siempre, nunca...), y el cambio de «funcionamiento se-
xual» por «actividad sexual», por ser ésta la forma mas
habitual de preguntar sobre este aspecto de las vidas de
los pacientes.

Adicionalmente, en la version original, en la pregunta 29
todos los items hacian referencia a «enfermedad del higa-
do», y esto se cambi6 por «enfermedad o trasplante he-
patico», ya que este cuestionario también puede tener uti-
lidad en pacientes trasplantados.

Se afiadié una serie de items por ser de interés cientifico
para los investigadores espaifioles, incluyendo items sobre
si el paciente toma pastillas para dormir, la informacién
sobre la medicacién que recibia y la satisfacciéon con el
equipo médico. Unicamente la pregunta sobre el uso de
pastillas para dormir se incluyé como parte integra de la
version espafiola del cuestionario.

Segunda fase

Esta fase dio lugar a nuevos cambios, y éstos se hicieron
segun las diferencias entre la version original y la retradu-
cida. Los cambios principales se efectuaron en un item
sobre el aspecto de las heces y un item sobre taking naps.
El aspecto de las heces se pregunta para investigar una
posible hemorragia digestiva (heces oscuras o con san-
gre). La expresion faking naps, o siestas durante el dia,
permitirfa detectar una posible encefalopatia subclinica,
puesto que no es habitual en personas sanas quedarse dor-
mido durante el dia.

Tercera fase

En el estudio piloto con pacientes, el cuestionario fue ge-
neralmente bien aceptado, aunque la mayoria encontrd
que el cuestionario era largo. El tiempo necesario para
rellenar el cuestionario variaba segin la condicién del
paciente, pero en general fluctuaba entre 20 y 40 min.
Los cambios introducidos en la tdltima versioén del cues-
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tionario segtin los comentarios de los pacientes se expo-
nen en la tabla II. El tipo de cambio introducido variaba
entre la exclusion total del item, como en el caso de un
item sobre la medicacion que el paciente tomaba, que era
demasiado dificil de contestar para algunos pacientes,
hasta la modificacion de la formulacion de items, como
en el caso de un item del drea de estigma por la enferme-
dad que preguntada si el paciente se sentia «poca cosa e
incompleto», que los pacientes encontraron demasiado
contundente.

A continuacién se exponen las 12 dreas que forman el
apartado especifico del test LDQOL 1.0 y el nimero de
items de cada apartado (en el apéndice 1 se detalla el test
especifico adaptado al castellano):

1. Sintomas relacionados con la hepatopatia: 17 items.
2. Efectos de la hepatopatia en las cuestiones de la vida
diaria: 10 items.
Concentracion (estado cognitivo): 7 items.
Memoria: 6 items.
Aislamiento social: 5 items.
Preocupacién por la enfermedad: 4 items.
Actividad sexual: 3 items.
Problemas en las relaciones sexuales: 3 items.
Problemas con el dormir: 6 items.
10. Soledad: 5 items.
11. Preocupacion por el futuro: 4 items.
12. Estigma por la enfermedad (imagen corporal):
6 items.

VN KW

DISCUSION

Este proceso de adaptacion cultural ha permitido producir
una version del cuestionario LDQOL 1.0 en castellano,
adecuada para su uso en Espafia. Es importante seguir un
proceso riguroso de adaptacién cultural, como el que se
ha empleado en este estudio, para evitar errores de tra-
duccién y problemas de incomprension o irrelevancia que
pueden afectar negativamente a las propiedades psicomé-
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tricas del cuestionario'®. Este proceso es necesario porque
un nimero importante de cuestionarios de este tipo proce-
den de paises anglosajones y no pueden ser aplicados a
nuestra poblacién sélo con una traduccién simple. La
aplicacion de un proceso riguroso de adaptaciéon cultural
permite aprovechar la experiencia ganada con la version
original y utilizar un instrumento que ya ha demostrado
ser vélido, facilitando el mantenimiento de las propieda-
des psicométricas de fiabilidad, validez y sensibilidad al
cambio del original. Ademads, evita la necesidad de desa-
rrollar un instrumento nuevo, lo cual implica un proceso
de investigacién y desarrollo largo y costoso. Por otro
lado, utilizar un instrumento desarrollado en otro entorno
cultural puede tener la desventaja de que no se incluyan
aspectos de la enfermedad y del tratamiento que son im-
portantes para los pacientes en nuestra cultura®.

La seleccién del instrumento para su uso en cualquier es-
tudio o en la practica clinica diaria deberia basarse en las
hipétesis de trabajo y los objetivos marcados para cada
investigacion, y especialmente en las caracteristicas de
los pacientes en estudio. Aunque, en nuestra experiencia,
el Perfil de Salud de Nottingham puede funcionar adecua-
damente en pacientes con trasplantes hepdticos, diferen-
ciando una mejor calidad de vida percibida postrasplante
hepatico en diferentes dreas y segtin diversas etiologias y
evoluciones®'??, las medidas especificas permitirian des-
cubrir aspectos mds concretos de un estado o una enfer-
medad®?*, y deberian ser mas sensibles a los cambios en
el estado de salud del paciente®. Los cuestionarios gené-
ricos no exploran areas que son de gran interés en los he-
patépatas crénicos y en los trasplantes hepaticos como,
por ejemplo, el estigma social, la nueva funcién en la fa-
milia y en la sociedad, la imagen corporal, otros factores
relacionados con la medicacidon, o sintomas en relacion
con la hepatopatia previa o con el trasplante, circunstan-
cias que no se contemplan a través de los estudios médi-
cos habituales?.

El test LDQOL 1.0 mide aspectos de la enfermedad y su
impacto en la vida del paciente’ no detectados por los
cuestionarios genéricos, y probablemente serd mas sen-
sible a los cambios en el estado de salud o a diferencias
entre grupos en términos del estado de salud. De los dis-
tintos instrumentos especificos disponibles para pacien-
tes hepaticos, el LDQOL parecia él mds completo y ha-
bia demostrado tener propiedades psicométricas
buenas’. Los otros cuestionarios especificos para hepa-
topatfas crénicas publicados en inglés®® no cubrian los
objetivos que nos planteamos al estudiar la calidad de
vida pre y postrasplante hepdtico, ya que se precisa un
test amplio con correlacion clinica y con el estadio de
Child-Pugh.

Adicionalmente, el LDQOL 1.0 comprende un extenso
apartado para estudiar los sintomas relacionados con la
enfermedad hepatica y un area que cubre los efectos de la
hepatopatia en las actividades de la vida diaria, dreas que
son de gran interés ante el riesgo de recidiva de la enfer-
medad primaria en el injerto. Ademads, son de gran interés
la investigacion de dreas como la concentracién, la me-
moria y los problemas del suefio, que son dificiles de de-
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finir y de cuantificar, pueden alterarse en casos de encefa-
lopatia hepdtica subclinica y pueden escapar a las explo-
raciones habituales. Temas como la preocupacioén por el
futuro y por la enfermedad son comunes en las hepatopa-
tias cronicas, en los trasplantados y en los pacientes onco-
16gicos?. En el apartado de estigma por la enfermedad
hemos detectado profundas diferencias entre la poblacién
americana y nuestros pacientes, que no aceptaron de en-
trada que las frases fuesen tan rotundas, por lo que se es-
tudiaron otras expresiones.

El hecho de habernos basado en una versién «hispana»,
otorgada por los autores como version inicial, en vez
efectuar una traduccion al castellano desde cero, tiene
sus ventajas y desventajas. Consideramos una ventaja la
procedencia de la versiéon directamente de los autores
que pudieron controlar el proceso de generacién de la
version «hispana». Sin embargo, esta version requirié
una revisién y traduccién en profundidad por las dife-
rencias culturales y de vocabulario para obtener la pri-
mera version consensuada, ya que se aprecid en algunos
casos un lenguaje no aplicable a la poblacién espafiola,
tanto por diferencias de vocabulario como por su difi-
cultad de comprension, por ejemplo, en el uso de pala-
bras como «millas», «cuadra», «alentarlo» y «jugar al
bowling».

Dado que uno de los problemas del presente cuestionario
es su longitud y el tiempo necesario para su administra-
cién, posiblemente se podrd reducir en fases posteriores
de su desarrollo, para producir una versiéon mas breve que
mantenga las propiedades psicométricas de la versién lar-
ga?®. Mediante su administracién de forma prospectiva se
conseguird demostrar las circunstancias que influyen en
la recuperacién postrasplante hepatico y los factores pro-
noésticos implicados, mediante los datos sociodemografi-
cos y la correlacién con otros posibles factores®. En el
futuro, la administracién de un test especifico permitird
una valoracién mds objetiva de los resultados obtenidos
con la introduccién de nuevas tecnologias y terapéuticas
en estas poblaciones®3!,

La préxima fase en el proceso de desarrollo del presente
cuestionario serd la validacién de esta nueva versién es-
pafiola en un estudio de campo para determinar su fiabili-
dad, validez y sensibilidad al cambio.
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ANEXO 1. Cuestionario LDQOL 1.0 (version en castellano, parte especifica)

1. Las siguientes preguntas se refieren a problemas de salud que puede haber tenido, relacionados con su enfermedad o trasplante hepdtico. Durante las 4 dltimas
semanas, jcon qué frecuencia ha tenido los siguientes problemas (puntuando de 1 a 6)?

(Marque un sélo nimero en cada linea)

Cada dfa o casi 4-5 dias 2-3 dias 1 dia Menos de 1 Nunca
cada dia por semana por semana por semana dia por semana
a. Dolores musculares en piernas o brazos 1 2 3 4 5 6
b. Dolor en otra parte del cuerpo 1 2 3 4 5 6
c. Picores 1 2 3 4 5 6
d. Sensacién de mareo 1 2 3 4 5 6
e. Dolor de cabeza 1 2 3 4 5 6
/. Falta de apetito 1 2 3 4 5 6
g. Mal sabor de las comidas 1 2 3 4 5 6
h. Hinchazon en los pies/piernas 1 2 3 4 5 6
i. Hinchazén abdominal con liquido (ascitis) 1 2 3 4 5 6
j. Cambios en la vision 1 2 3 4 5 6
k. Sangrado por la nariz 1 2 3 4 5 6
[ Sangrado por las encias 1 2 3 4 5 6
m. Nduseas (estomago revuelto) y/o vomitos 1 2 3 4 5 6
n. Heces oscuras/negras 1 2 3 4 5 6
0. Necesidad de orinar a menudo 1 2 3 4 5 6
p. Agotado/a, exhausto/a 1 2 3 4 5 6
q. Dificultad para respirar o falta de aire 1 2 3 4 5 6
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2. A algunas personas, las consecuencias de su enfermedad o trasplante hepatico les molestan en su vida diaria. Durante las 4 dltimas semanas, ¢hasta qué punto los

efectos de su enfermedad o trasplante hepético han sido molestos para usted en las siguientes situaciones?

(Marque un sélo niimero en cada linea)

Extremadamente Muy molesto Moderadamente Un poco Poco molesto Nada molesto
molesto molesto molesto
a. Restriccion en la cantidad de liquidos 1 2 3 4 5 6
b. Restriccién en los alimentos que puede comer 1 2 3 4 5 6
c. Capacidad para realizar tareas cotidianas
domésticas (limpiar, hacer reparaciones, etc.) 1 2 3 4 5 6
d. Relacionarse con gente fuera de su casa 1 2 3 4 5 6
e. Hacer actividades en su tiempo libre en casa 1 2 3 4 5 6
[ Capacidad para viajar 1 2 3 4 5 6
g. Su vida sexual 1 2 3 4 5 6
h. La medicacién que usted toma 1 2 3 4 5 6
2.1. (En qué medida estd usted de acuerdo o no con las siguientes afirmaciones?
(Marque un sélo nimero en cada linea)
Totalmente Bastante No estoy Bastante Totalmente
de acuerdo de acuerdo seguro/a en desacuerdo en desacuerdo
Su enfermedad o trasplante hepatico le ocupa demasiado tiempo 1 2 3 4 5
2.2. Durante las 4 dltimas semanas, con qué frecuencia...
Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca
Su enfermedad o trasplante hepatico le ha hecho perder
el sentido del humor 1 2 3 4 5
3. Las siguientes preguntas se refieren a problemas de concentracion que usted pueda haber tenido. Durante las 4 dltimas semanas, ;ha tenido alguna de estas
dificultades?
(Marque un s6lo nimero en cada linea)
Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca
a. Concentrarse cuando estd conversando 1 2 3 4 5
b. Concentrarse en una tarea o trabajo 1 2 3 4 5
c. Hacer actividades que impliquen pensar y concentrarse 1 2 3 4 5
3.1. Durante las ultimas 4 semanas, con qué frecuencia...
(Marque un sélo nimero en cada linea)
Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca
a. Ha tenido dificultades para mantener la atencion en
una actividad durante mucho tiempo 1 2 3 4 5
b. Ha estado confuso/a o desorientado/a 1 2 3 4 5
c. Ha reaccionado con lentitud ante cosas que le dijeron o hicieron 1 2 3 4 5
d. Ha tenido dificultades para razonar y resolver problemas 1 2 3 4 5
4. Las siguientes preguntas se refieren a la memoria. Durante las 4 ltimas semanas, con qué frecuencia ha tenido usted problemas para recordar...
(Marque un sélo nimero en cada linea)
Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca
a. {Nombres de personas? 1 2 3 4 5
b. {Donde ha dejado las cosas? 1 2 3 4 5
c. (Cosas que la gente le ha dicho? 1 2 3 4 5
d. {Cosas que ha leido durante el dia? 1 2 3 4 5
4.1. Con qué frecuencia, durante las 4 tltimas semanas...
(Marque un sélo nimero en cada linea)
Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca
a. {Ha tenido problemas de memoria? 1 2 3 4 5
b. (Olvida cosas que han pasado hace poco? 1 2 3 4 5
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5. Con qué frecuencia, durante las 4 tltimas semanas...

(Marque un sélo nimero en cada linea)

Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca
a. (Se ha aislado de los que le rodean? 1 2 3 4 5
b. (Ha sido carifioso con los demds? 1 2 3 4 5
c. (Ha sido desconsiderado/a con los que le rodean? 1 2 3 4 5
d. {Ha pedido o exigido cosas poco razonables a la familia o amigos? 1 2 3 4 5
e. (Ha sido sociable? 1 2 3 4 5

6. Con qué frecuencia, durante las 4 tltimas semanas...

(Marque un sélo nimero en cada linea)

Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca

a. {Ha estado desanimado/a por su enfermedad o trasplante hepdtico? 1
b. {Se ha sentido frustrado/a por su enfermedad o trasplante hepdtico? 1
c. (Ha estado preocupado/a por su enfermedad o trasplante hepatico? |
d. (Se ha sentido agobiado/a por su enfermedad o trasplante? 1

[SYCTRNY
[SSRUS RSN
LN
[V R, RV, NV,

7. Las siguientes preguntas se refieren a su actividad sexual y su satisfaccion

Durante las 4 dltimas semanas, ;la falta de interés sexual le ha causado algtin problema?
Ningtin problema
Pocos problemas 2
Algunos problemas 3
Muchos problemas 4

7.1. Durante las dltimas 4 semanas, ;su enfermedad o trasplante hepatico ha afectado a sus relaciones sexuales?

Nada
Un poco
Regular
Bastante
Mucho

DN W=

7.2. (Ha tenido alguna actividad sexual en las dltimas 4 semanas?

Si 1 (Pase a la siguiente pregunta)
No 2 (Pase a la pregunta 27)

8. ¢ Las siguientes situaciones le han causado problemas durante las tltimas 4 semanas?

(Marque un sé6lo nimero en cada linea)

Ninguno Pocos Algunos Muchos

Varones: a. Dificultades para tener o mantener una ereccion
b. Dificultad para tener un orgasmo
c. Capacidad para satisfacer a su pareja
Mujeres: d. Inadecuada lubricacién
e. Dificultad para tener un orgasmo
f. Capacidad para satisfacer a su pareja

e
[\SR SNSRI SN )
[USRVSRUSRUSRUSRUS]
e

8.1. Durante las ultimas 4 semanas, jcree que sus relaciones sexuales han sido satisfactorias?

Muy satisfactorias

Bastante satisfactorias

Ni satisfactorias ni insatisfactorias
Bastante insatisfactorias

Muy insatisfactorias

(SN S

9. Durante las dltimas 4 semanas,

(Marque un sélo nimero en cada linea)

Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca

a. (Duerme lo suficiente para levantarse descansado/a por
la mafiana?
b. (Se encuentra somnoliento/a y dormido/a durante el dia?
c. ; Tiene problemas para mantenerse despierto/a durante el dia?
d. {Se ha quedado dormido/a durante el dia (5 min o mas)?
e. {Consigue dormir las horas que necesita?
Jf- ¢ Toma pastillas para dormir?

—_—
1 1O 1 1 1 1
(USRUS RIS RISRISRIN]
F NN NN
W
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10. Con qué frecuencia, durante las dltimas 4 semanas,

(Marque un sélo nimero en cada linea)

Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca
a. (Le ha faltado compafifa? 1 2 3 4 5
b. (Ha tenido a quien acudir? 1 2 3 4 5
¢. (Se ha sentido rechazado/a? 1 2 3 4 5
d. (Se ha sentido aislado/a? 1 2 3 4 5
e. (Ha encontrado compaiia cuando la necesitaba? 1 2 3 4 5
11. ;En qué medida usted estd de acuerdo o no con las siguientes afirmaciones?
(Marque un sé6lo nimero en cada linea)
Totalmente Bastante No estoy Bastante Totalmente
de acuerdo de acuerdo seguro/a en desacuerdo en desacuerdo
a. Hago menos planes de futuro que antes de mi enfermedad
o trasplante hepatico 1 2 3 4 5
b. Confio mucho en el futuro 1 2 3 4 5
c. Veo el futuro muy negro 1 2 3 4 5
d. Miro el futuro con esperanza 1 2 3 4 5
12. {En qué medida usted estd de acuerdo o no con las siguientes afirmaciones?
(Marque un sélo niimero en cada linea)
Totalmente Bastante No estoy Bastante Totalmente
de acuerdo de acuerdo seguro/a en desacuerdo en desacuerdo
a. Algunas personas me evitan a causa de mi enfermedad
o trasplante hepdtico 1 2 3 4 5
b. Me avergiienza mi aspecto fisico 1 2 3 4 5
c. Evito hacer algunas cosas en publico a causa de mi
enfermedad o trasplante hepatico 1 2 3 4 5
d. Hay gente que se siente incomoda conmigo a causa
de mi enfermedad o trasplante hepético 1 2 3 4 5
e. Mi enfermedad o trasplante hepatico hace que llame
la atencién en puiblico 1 2 3 4 5
[ A causa de mi enfermedad o trasplante hepatico
me siento diferente y con defectos 1 2 3 4 5
13. {En qué medida estd usted de acuerdo o no con las siguientes afirmaciones?
(Marque un sélo nimero en cada linea)
Totalmente Bastante No estoy Bastante Totalmente
de acuerdo de acuerdo seguro/a en desacuerdo en desacuerdo
Su enfermedad o trasplante hepdtico le ocupa demasiado tiempo 1 2 3 4 5
14. Durante las tdltimas 4 semanas, con qué frecuencia...
Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca
Su enfermedad o trasplante hepatico le ha hecho perder
el sentido del humor 1 2 3 4 5
15. Las siguientes preguntas se refieren a problemas de concentracion que usted pueda haber tenido. Durante las dltimas 4 semanas, ;ha tenido alguna de estas
dificultades?
(Marque un sé6lo niimero en cada linea)
Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca
a. Concentrarse cuando estd conversando 1 2 3 4 5
b. Concentrarse en una tarea o trabajo 1 2 3 4 5
c. Hacer actividades que impliquen pensar y concentrarse 1 2 3 4 5
16. Durante las tltimas 4 semanas, con qué frecuencia...
(Marque un sé6lo nimero en cada linea)
Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca
a. Ha tenido dificultades para mantener la atencién
en una actividad durante mucho tiempo 1 2 3 4 5
b. Ha estado confuso/a o desorientado/a 1 2 3 4 5
c. Ha reaccionado con lentitud ante cosas que le dijeron o hicieron 1 2 3 4 5
d. Ha tenido dificultades para razonar y resolver problemas 1 2 3 4 5
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17. Las siguientes preguntas se refieren a la memoria. Durante las dltimas 4 semanas, con qué frecuencia ha tenido usted problemas para recordar...

(Marque un sélo nimero en cada linea)

Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca
a. {Nombres de personas? 1 2 3 4 5
b. {Donde ha dejado las cosas? 1 2 3 4 5
c. ({Cosas que la gente le ha dicho? 1 2 3 4 5
d. {Cosas que ha leido durante el dia? 1 2 3 4 5

18. Con qué frecuencia, durante las tdltimas 4 semanas...

(Marque un sélo nimero en cada linea)

Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca
a. {Ha tenido problemas de memoria? 1 2 3 4 5
b. {Olvida cosas que han pasado hace poco? 1 2 3 4 5

19. Con qué frecuencia, durante las dltimas 4 semanas...

(Marque un sélo nimero en cada linea)

Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca
a. (Se ha aislado de los que le rodean? 1 2 3 4 5
b. (Ha sido carifioso con los demds? 1 2 3 4 5
c. (Ha sido desconsiderado/a con los que le rodean? 1 2 3 4 5
d. (Ha pedido o exigido cosas poco razonables a la familia o amigos? 1 2 3 4 5
e. {Ha sido sociable? 1 2 3 4 5

20. Con qué frecuencia, durante las dltimas 4 semanas...

(Marque un sélo nimero en cada linea)

Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca

a. (Ha estado desanimado/a por su enfermedad o trasplante

hepitico? 1 2 3 4 5
b. (Se ha sentido frustrado/a por su enfermedad o trasplante

hepético? 1 2 3 4 5
¢. (Ha estado preocupado/a por su enfermedad o trasplante

hepatico? 1 2 3 4 5
d. (Se ha sentido agobiado/a por su enfermedad o trasplante? 1 2 3 4 5

21. Las siguientes preguntas se refieren a su actividad sexual y su satisfaccion.

Durante las 4 dltimas semanas, ¢la falta de interés sexual le ha causado algtin problema?

Ningtn problema 1
Pocos problemas 2
Algunos problemas 3
Muchos problemas 4

22. Durante las tltimas 4 semanas, ¢su enfermedad o trasplante hepdtico ha afectado sus relaciones sexuales?

Nada
Un poco
Regular
Bastante
Mucho

(O R O S

23. ;Ha tenido alguna actividad sexual en las tltimas 4 semanas?

Si 1 (Pase a la siguiente pregunta)
No 2 (Pase a la pregunta 27)

24. (Las siguientes situaciones le han causado problemas durante las tltimas 4 semanas?

(Marque un s6lo nimero en cada linea)

Ninguno Pocos Algunos Muchos
Varones: g. Dificultades para tener o mantener una ereccion. 1 2 3 4
h. Dificultad para tener un orgasmo 1 2 3 4
i. Capacidad para satisfacer a su pareja 1 2 3 4
Mujeres: j. Inadecuada lubricacién 1 2 3 4
k. Dificultad para tener un orgasmo 1 2 3 4
1. Capacidad para satisfacer a su pareja 1 2 3 4
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25. Durante las tltimas 4 semanas, jcree que sus relaciones sexuales han sido satisfactorias?

Muy satisfactorias 1
Bastante satisfactorias 2
Ni satisfactorias ni insatisfactorias 3
Bastante insatisfactorias 4
Muy insatisfactorias 5
26. Durante las tdltimas 4 semanas,
(Marque un sélo nimero en cada linea)
Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca
a. {Duerme lo suficiente para levantarse descansado/a por la manana? 1 2 3 4 5
b. (Se encuentra somnoliento/a y dormido/a durante el dia? 1 2 3 4 5
c. { Tiene problemas para mantenerse despierto/a durante el dia? 1 2 3 4 5
d. {Se ha quedado dormido/a durante el dia (5 minutos o més)? 1 2 3 4 5
e. {Consigue dormir las horas que necesita? 1 2 3 4 5
f ¢ Toma pastillas para dormir? 1 2 3 4 5
27. Con qué frecuencia, durante las dltimas 4 semanas,
(Marque un s6lo nimero en cada linea)
Siempre Casi siempre Algunas veces Raras veces Nunca
a. (Le ha faltado compafifa? 1 2 3 4 5
b. (Ha tenido a quien acudir? 1 2 3 4 5
c. (Se ha sentido rechazado/a? 1 2 3 4 5
d. (Se ha sentido aislado/a? 1 2 3 4 5
e. (Ha encontrado compaiia cuando la necesitaba? 1 2 3 4 5
28. (En qué medida usted estd de acuerdo o no con las siguientes afirmaciones?
(Marque un sélo nimero en cada linea)
Totalmente Bastante No estoy Bastante Totalmente
de acuerdo de acuerdo seguro/a en desacuerdo en desacuerdo
a. Hago menos planes de futuro que antes de mi enfermedad
o trasplante hepatico 1 2 3 4 5
b. Confio mucho en el futuro 1 2 3 4 5
c. Veo el futuro muy negro 1 2 3 4 5
d. Miro el futuro con esperanza 1 2 3 4 5
29. (En qué medida usted estd de acuerdo o no con las siguientes afirmaciones?
(Marque un sélo nimero en cada linea)
Totalmente Bastante No estoy Bastante Totalmente
de acuerdo de acuerdo seguro/a en desacuerdo en desacuerdo
a. Algunas personas me evitan a causa de mi enfermedad
o trasplante hepdtico 1 2 3 4 5
b. Me avergiienza mi aspecto fisico 1 2 3 4 5
c. Evito hacer algunas cosas en publico a causa de mi
enfermedad o trasplante hepatico 1 2 3 4 5
d. Hay gente que se siente incomoda conmigo a causa
de mi enfermedad o trasplante hepético 1 2 3 4 5
e. Mi enfermedad o trasplante hepatico hace que llame
la atencién en puiblico 1 2 3 4 5
f- A causa de mi enfermedad o trasplante hepatico me siento
diferente y con defectos 1 2 3 4 5

244  Gastroenterol Hepatol 2003;26(4):234-44

34



