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La Asociacién Americana de Diabetes (ADA) define la
diabetes mellitus (DM) como una alteracién metabdlica
caracterizada por hiperglucemia y por complicaciones mi-
crovasculares y cardiovasculares que aumentan de forma
manifiesta la mortalidad y morbilidad asociadas a la enfer-
medad y reducen la calidad de vidal. Los criterios diag-
nosticos de la enfermedad fueron inicialmente establecidos
en 1979 por el National Diabetes Data Group2 y posterio-
mente ratificados por la Organizacén Mundial de la Salud
(OMS)3.

En 1997 diversos estudios demostraron que la concentra-
cién para el diagnéstico de DM era excesivamente alto
(140 mg/dl), ya que existian complicaciones microvascula-
res incluso con valores inferiores a dichas cifras. Posterior-
mente la ADA difundié unos nuevos criterios diagnésti-
cos* manteniendo el valor posprandial tras sobrecarga oral
de glucosa a 200 mg/dl, pero disminuyendo la glucemia
basal hasta 126 mg/dl para el diagnéstico de DM. Este he-
cho, que podria parecer poco importante, ha motivado ex-
tensos y multiples trabajos dadas las trascendentales con-
secuencias que de estos nuevos valores se derivan. El
descenso en el valor basal a 126 mg/dl como punto de cor-
te reduce en dos puntos la prevalencia de diabetes no diag-
nosticada o, dicho de otro modo, aumenta la prevalencia
de diabetes conocida, de manera que se puede incidir tera-
péuticamente antes y mejor>.

Se estima que la prevalencia global de la DM era en 1995
del 4,0%, mientras que en el afio 2025 serd del 5 ;4% Tra-
ducido en personas afectadas, esto implica que el nimero de
personas con DM en 1995 era de 135 millones, para dupli-
carse a 300 millones de pacientes diabéticos en el afio 2025;
asimismo, en los paises desarrollados la mayoria de personas
con diabetes tendrd una edad superior a 65 afios. En Espa-
fia la prevalencia actual de DM conocida oscila entre un 5,5
y un 6,1% segin autores y regiones estudiadas®-10.

El aumento de la esperanza de vida y de la prevalencia de
la enfermedad favorece un incremento manifiesto de las
complicaciones microvasculares y macrovasculares de la
DM. Asi, la DM implica un riesgo de nefropatia 17 veces
superior al de las personas no diabéticas y se considera una
de las primeras causas de insuficiencia renal terminal
(IRT). Los varones diabéticos tienen dos veces mds riesgo
de infarto de miocardio que los no diabéticos, y en las mu-
jeres el riesgo es 5 veces superior. En los paises occidenta-
les, la DM es la primera causa de ceguera en personas en
edad laboral, y entre un 40 y un 50% de todas las amputa-
ciones no traumdticas son por DM, Los costes de la en-
termedad son muy altos, de forma que en EE.UU se esti-
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ma un coste anual de 100.000 millones de délares'?, y en
el Reino Unido entre el 4 y el 5% del total del presupues-
to anual de sanidad!l.

Ante este marco sanitario y econémico, y cubiertos los re-
querimientos fisiolégicos como signos y sintomas, pruebas
de laboratorio, complicaciones del tratamiento y efectos
adversos, en las sociedades occidentales se ha observado
que, en las enfermedades cronicas, estas medidas pura-
mente fisiolégicas no son suficientemente sensibles para
medir un resultado en salud'®. La mejora asistencial ha da-
do paso a la valoracién de la calidad de vida (CV). En el
caso que nos ocupa, la CV relacionada con la salud
(CVRS) es un eslabén mis en la evaluacién de la salud.
A continuacién se describe el desarrollo y validacion de un
cuestionario especifico de CVRS para pacientes con DM.

El cuestionario de calidad de vida
para la diabetes mellitus

Base conceptual del cuestionario

Existen distintos cuestionarios* que miden diversos as-
pectos relacionados con la DM tal como se observa en la
tabla 1. A principios de los noventa nuestro grupo decidié
adaptar el DQOL o Diabetes Quality of Life!®, elaborado
por el grupo del Diabetes Control and Complications
Trial 0o DCCT?, aplicado en un estudio clinico, multicén-
trico, aleatorizado y disefiado para evaluar los efectos de un
tratamiento intensivo en pacientes con diabetes tipo 1, a
fin de mantener la glucemia en valores cercanos a la nor-
malidad y valorar dicho efecto sobre la aparicién y/o pro-
gresién de las complicaciones. Ya que el grupo de pacien-
tes con terapia intensificada debia realizar mds autoandlisis
y mayor nimero de visitas que el grupo sometido a terapia
convencional, se elaboré la versién espafiola del DQOL
(EsDQOL) a fin de evaluar si se modificaba la calidad de

vida del paciente durante el estudio.

Descripcion del cuestionario
El cuestionario consta de 46 preguntas distribuidas en
4 dimensiones: «Satisfaccion» (15 preguntas), «Impacto»
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Cuestionarios publicados entre 1987 y 1997 para valorar
distintos aspectos de la diabetes

Autor Nombre del cuestionario

Descripcion

Anderson et al'” Diabetes Attitude Scale

50 preguntas. Mide actitudes, autocontrol e impacto

Bradley'8

Diabetes Treatment Satisfaction Questionnaire (DTSQ)

8 preguntas. Satisfaccion con el tratamiento, control metabdlico
y flexibilidad

Bradley y Lewis!®

Treatment Satisfaction and Psychological Well being

11 preguntas. Valora la satisfaccion con el tratamiento

Day et al20 Ipswich Diabetes Self-Management Questionnaire 41 preguntas relacionadas con las actitudes y su influencia
en el autocontrol y control metabdlico
Davis et al?! Diabetes Educational Profile (DEP) 110 preguntas. Examina la relacién entre control/enfermedad

e impacto psicoldgico

Fitzgerald et al?? Diabetes Care Profile

234 items. Mide factores psicolégicos relacionados
con la diabetes mellitus y su tratamiento

DCCT5.16 Diabetes Quality of Life

46 preguntas. Mide la percepcion subjetiva de la calidad de vida:
impacto, satisfaccion, y preocupacion social relacionada
con la diabete mellitus

American Hospital
Association and Picker Institute®3

Picker Patient Satisfaction Survey
como importantes

Valoracion subjetiva de los aspectos que los pacientes perciben

Tomada de Paddock et al'.

(20 preguntas), «Preocupacién social/vocacional» (7 pre-
guntas) y «Preocupacion relativa a la diabetes» (4 pregun-
tas). Las respuestas se cuantificaron utilizando una escala
Likert de 5 respuestas ordinales:

— «Satisfaccion»: con un rango de 1 = muy satisfecho, 2 =
bastante satisfecho, 3 = algo satisfecho, 4 = poco satistecho
y 5 = nada satisfecho. Si en todas las preguntas el paciente
se halla muy satisfecho, tendrd una puntuacién global de
15; es decir, se trata de un paciente muy satisfecho con to-
dos sus actos.

— dmpactor; «Preocupacion social/vocacionaly; «Preocupacion
relativa a la diabetes»: con un rango de 1 = nunca, 2 = casi
nunca, 3 = a veces, 4 = casi siempre y 5 = siempre. Las pun-
tuaciones minimas de estas dimensiones son: 20, 7 y 4,
puntos respectivamente, lo que significaria que la diabetes
ejerce escaso impacto y poca preocupacién en la vida de las
personas afectadas. La puntuacién total de cada sujeto en
la escala es la suma de las puntuaciones dadas a cada pre-
gunta del cuestionario.

Evaluacion de las propiedades de medicion del cuestionario

El DQOL posee una primera versién en espaiiol adaptada
por nuestro grup024’25 con una muestra inicial de 105 pa-
cientes y posteriormente sobre una muestra mas heterogé-
nea de 874 personas con diabetes procedentes de todas
las regiones espafiolas, con una edad media de 43,5 (rango
16-69) afios, duracién media de la diabetes de 10,2 (rango
1-43) afios y el 95% de ellos tratados con insulina. La
reproducibilidad o fiabilidad se valoré por la consistencia
interna (alfa de Cronbach) y el test-retest mediante el
coeficiente de correlacién de Pearson. La consistencia in-
terna global de la primera versién del cuestionario fue de
0,88 y para cada una de las dimensiones como sigue: «Sa-
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tisfaccién» de 0,84; «Impacto» de 0,76; «Preocupacién so-
cial/vocacional» de 0,80, y «Preocupacién relativa a la dia-
betes» de 0,68. El anilisis de fiabilidad con el test-retest fue
realizado en 496 pacientes de un total de 874, los cuales es-
taban dispuestos a contestar al cuestionario para un test-re-
test dentro de un intervalo de tiempo de 15 dias. Las co-
rrelaciones para el test-retest se mantuvieron en un rango
de 0,52-0,81 (p < 0,001). La validez de contenido se eva-
lué mediante un andlisis factorial realizado en los 105 pa-
cientes iniciales y demostré la presencia de un factor prin-
cipal que explicaba el 28,8% de la variancia total, seguido de
13 factores que explicaban por si solos el 51,8% de la va-
riancia. En total se distinguieron 14 factores que explicaron
el 73,6% de la variancia total?”. Si bien el cuestionario fue
disefiado para personas con DM tipo 1, la consistencia in-
terna en pacientes con DM tipo 2 tratados con insulina
ofrece valores similares, tal como se observa en la tabla 228.
La sensibilidad a los cambios se valoré en 284 pacientes
(138 varones y 146 mujeres), 241 de ellos afectados de dia-
betes tipo 1y 43 de tipo 2, todos ellos tratados con insuli-
na los 6 meses previos a la administracién del cuestionario.
Después de la introduccién de insulina lispro se observé
un aumento discreto pero significativo de la calidad de vi-
da de los pacientes, sobre todo en la escala «Satisfaccion»,
posiblemente debido a la mayor flexibilidad de horarios
que permite la insulina lispro?’.

El estudio constato, al igual que han observado otros au-
tores, que las mujeres se hallan mds preocupadas que los
varones?+25,30,31 y que la preocupacién social/vocacional
fue superior en los pacientes con mayor tiempo de evolu-
cién de la enfermedad (p < 0,05). En todas las subescalas
a excepcién de la preocupacién social, los jévenes viven
mejor la diabetes que el grupo de edad comprendida entre
los 56 y 69 afios. No se hallaron diferencias entre las dis-
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Fiabilidad del EsDQOL para pacientes con dibates mellitus
(DM) tipo 1y pacientes con DM tipo 2 insulinizados

Tipo 1 Tipo 2 Total

(n=711) (n=112) (n=823)
Satisfaccion 0,81 0,83 0,81
Impacto 0,74 0,74 0,74
Preocupacion social/vocacional 0,76 0,78 0,77
Preocupacién relacionada con la diabetes 0,65 0,72 0,66
EsDQOL, total 0,88 0,89 0,88

Tomada de Millan et al28.

tintas regiones de Espaia, lo que permitiria la utilizacién
de cuestionario en cualquiera de las diferentes comunida-
des espafiolas y potencialmente, una vez adaptado cultu-
ralmente, en otros paises de habla hispana?6-28.

Cambios en el cuestionario DQOL

Recientemente se ha revaluado el cuestionario de forma
que el estudio detallado de la fiabilidad mediante el alfa de
Cronbach demuestra cémo el item 3 de la escala de im-
pacto («¢Con qué frecuencia tiene bajo el azicar en san-
gre?») es poco discriminativo, de tal manera que su exclu-
sién aumenta el alfa de Cronbach de 0,8819 a 0,8882. El
andlisis del item 8 de la misma escala («;Con qué frecuen-
cia se siente conforme consigo mismo?») es negativo difi-
cultando en los pacientes su interpretacién y puntuacién,
ya que deberia plantearse de forma invertida, y su elimina-
cién mejora el alfa de Cronbach de 0,8819 a 0,8837. Por
ultimo, la omisién de la pregunta 16 de la misma escala
(«:Con qué frecuencia habla con los demas sobre su diabe-
tes?») modifica también el indice de fiabilidad de 0,8819 a
0,8839.

De esta forma, después de realizar de nuevo el estudio
completo de fiabilidad del cuestionario con la exclusién de
las preguntas 3, 8 y 16 de la dimensién de impacto, los re-
sultados presentan un aumento del alfa de Cronbach en la
dimensién de impacto, asi como de la fiabilidad global del
instrumento, tal como se indica en la tabla 3.

Conclusiones

Los autores del DQOL, en un articulo® publicado poste-
riormente al desarrollo de la escala originalls’lé, aconsejan
que las preguntas 8 y 16 de la escala de impacto deben co-
rregirse de forma inversa a fin de facilitar su valoracién.
Con respecto al observador, esta solucién puede facilitar el
andlisis cuantitativo de los valores asignados. Sin embargo,
creemos que no asegura que haya existido una interpreta-
cién y valoracién adecuadas por parte del paciente y, por
tanto, que los valores asignados sean representativos de la
percepcién real del sujeto. Los resultados obtenidos en
nuestro trabajo apoyan la necesidad de suprimir las tres
preguntas mencionadas, tanto con relacién a la fiabilidad
de la prueba como a su claridad para no inducir confusién
en las personas que utilicen dicho instrumento. El EsD-
QOL modificado® consta de 43 preguntas y, a fin de no
aumentar la confusién, se han numerado correlativamente
sin repetirse el nimero 1 en cada una de las escalas (anexo 1).
Es necesario destacar que el cuestionario fue disefiado pa-
ra pacientes con diabetes tipo 1 y que la validacién se ha
realizado principalmente en aquellos que estin siendo tra-
tados con insulina, aunque también ha demostrado ser til
en pacientes con diabetes tipo 2 tratados con insulina. No
existen datos de su uso en pacientes con diabetes no insu-
linodependiente, por lo que su uso deberia restringirse a
los pacientes mencionados anteriormente.

El avance en el concepto de salud!3 y el aumento de la pre-
valencia de la DM7 hacen que la medicién de la CVRS, y
en concreto en la DM, pueda ser un instrumento util en
distintos niveles sanitarios. En la atencién primaria de la
persona con diabetes ya no basta con determinar su cifra
de glucemia u objetivar los pulsos u oscilometrias. En la
préctica diaria se deberia y se puede valorar, en la medida
de lo posible, la implicacién de la diabetes en los distintos
aspectos que conforman e influyen en la calidad de vida. El
instrumento no sélo es util para conocer la realidad del pa-
ciente en un momento del tiempo, sino también capaz de
determinar los cambios en sus distintas dimensiones, des-
pués de una intervencién terapéutica, ya sea educativa o

farmacolégica29.

Fiabilidad del EsDQOL previa a la supresion de las preguntas 3, 8 y 16 de la escala de impacto y resultados tras la modificacion.
Se incluyen los valores de alfa de Cronbach para pacientes con diabetes mellitus (DM) tipos 1y 2

Subescala EsDQOL previo EsDQOL modificado

DM tipo 1 DM tipo 2 DM tipo 1 DM tipo 2

(n=711) (n=112) (n=711) (n=112)
Satisfaccion 0,81 0,83 0,81 0,83
Impacto 0,74 0,74 0,80 0,81
Preocupacion social/vocacional 0,76 0,78 0,76 0,78
Preocupacion relacionada con la DM 0,65 0,72 0,65 0,72
Total 0,88 0,89 0,90 0,91

Tomada de Millan M et al (2001).
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EsDQOL
modificado

Satisfaccion

—_

. ¢Esta usted satisfecho con la cantidad de tiempo que tarda en controlar su diabetes?

. ¢ Esté usted satisfecho con la cantidad de tiempo que ocupa en revisiones?

. ¢ Esta usted satisfecho con el tiempo que tarda en determinar su nivel de azdcar?

. ¢ Esta usted satisfecho con su tratamiento actual?

. ¢ Esta usted satisfecho con la flexibilidad que tiene en su dieta?

. ¢ Esta usted satisfecho con la carga que supone su diabetes en su familia?

. ¢ Esté usted satisfecho con su conocimiento sobre la diabetes?

O INoo || IN

. ¢ Esté usted satisfecho con su suefio?

(=)

. ¢ Esté usted satisfecho con sus relaciones sociales y amistades?

10.

¢ Esté usted satisfecho con su vida sexual?

1.

¢ Esta usted satisfecho con sus actividades en el trabajo, colegio u hogar?

12.

¢ Esta usted satisfecho con la apariencia de su cuerpo?

13.

¢ Esté usted satisfecho con el tiempo que emplea haciendo ejercicio?

14,

¢ Esté usted satisfecho con su tiempo libre?

15.

¢ Esté usted satisfecho con su vida en general?

Impacto

16.

¢Con qué frecuencia siente dolor asociado con el tratamiento de su diabetes?

17.

¢Con qué frecuencia se siente avergonzado por tener que tratar su diabetes en plblico?

18.

¢Con qué frecuencia se siente fisicamente enfermo?

19.

¢Con qué frecuencia su diabetes interfiere en su vida familiar?

20.

¢Con qué frecuencia tiene problemas para dormir?

21.

¢Con qué frecuencia encuentra que su diabetes limita sus relaciones sociales y amistades?

22.

¢Con qué frecuencia se siente restringido por su dieta?

23.

¢Con qué frecuencia su diabetes interfiere en su vida sexual?

24.

¢Con qué frecuencia su diabetes le impide conducir o usar una maquina (p. ej., maquina de escribir)?

25.

¢Con qué frecuencia su diabetes interfiere en la realizacion de ejercicio?

26.

¢Con qué frecuencia abandona sus tareas en el trabajo, colegio o casa por su diabetes?

27.

¢Con qué frecuencia se encuentra usted mismo explicindose qué significa tener diabetes?

28.

¢Con qué frecuencia cree que su diabetes interrumpe sus actividades de tiempo libre?

29.

¢Con qué frecuencia bromean con usted por causa de su diabetes?

30.

¢Con qué frecuencia siente que por su diabetes va al cuarto de bafio mas que los demas?

31.

¢Con qué frecuencia come algo que no debe antes de decirle a alguien que tiene diabetes?

32.

¢Con qué frecuencia esconde a los demas el hecho de que usted esta teniendo una reaccion insulinica?

Preocupacion: social/vocacional

33.

¢Con qué frecuencia le preocupa si se casara?

34.

¢Con qué frecuencia le preocupa si tendrd hijos?

35.

¢Con qué frecuencia le preocupa si conseguird el trabajo que desea?

36.

¢Con qué frecuencia le preocupa si le serd denegado un seguro?

37.

¢Con qué frecuencia le preocupa si sera capaz de completar su educacion?

38.

¢Con qué frecuencia le preocupa si perderd el empleo?

39.

¢Con qué frecuencia le preocupa si podrd ir de vacaciones o de viaje?

Preocupacion relacionada con la diabetes

40.

¢Con qué frecuencia le preocupa si perderd el conocimiento?

41.

¢Con qué frecuencia le preocupa que su cuerpo parezca diferente a causa de su diabetes?

42.

¢Con qué frecuencia le preocupa si tendra complicaciones debidas a su diabetes?

43.

¢Con qué frecuencia le preocupa si alguien no saldrd con usted a causa de su diabetes?
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