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LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA
CON LA SALUD

El concepto de salud fue definido por la Organizacién
Mundial de la Salud, en 1948, como «aquel estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y no sélo la
ausencia de enfermedad»'.

Se ha intentado distinguir entre estado de salud y calidad
de vida relacionada con la salud (CVRS)?, pero en mu-
chos casos estos términos se utilizan indistintamente para
referirse a la salud. La salud se puede definir en 5 dimen-
siones: caracteristicas genéticas o hereditarias, que for-
man la estructura basica y donde se fundamentan todos
los demads aspectos de la salud del individuo; las caracte-
risticas bioquimicas, fisiolgicas o anatémicas, incluyen-
do la enfermedad, la disminucién, la incapacidad y el
handicap; el estado funcional, que incluye el desarrollo
de las actividades de la vida diaria como trabajar, cami-
nar o relacionarse; el estado mental, que incluye la auto-
percepcion del estado de dnimo y la emocidn, y finalmen-
te el potencial de salud individual, que incluye Ia
longevidad, el potencial funcional del individuo y el pro-
nostico de la enfermedad y de la incapacidad®.

Una de las primeras definiciones y mds conocidas de la
CVRS fue la propuesta por Calman* como «la diferencia
en un periodo de tiempo especifico entre las esperanzas y
expectativas del individuo y las experiencias reales». Mds
tarde, Schumaker y Naughto® escribieron que «la CVRS
se preocupa por aquellos aspectos relacionados con la
percepcion de la salud experimentada y declarada por el
paciente, particularmente en las dimensiones fisica, men-
tal, social y la percepcion general de la salud». Reciente-
mente, otros autores han definido la CVRS como «el
efecto funcional de una enfermedad y su consiguiente te-
rapia sobre un paciente, tal como lo percibe el paciente»®.
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Numerosos trabajos de investigacion cientifica emplean
hoy el concepto para referirse a la percepcion que tiene el
paciente de los efectos de una enfermedad o de la aplica-
cién de cierto tratamiento en diversos dmbitos de su vida,
especialmente de las consecuencias que provoca sobre su
bienestar fisico, emocional y social.

Durante la tltima década la CVRS se ha ido transforman-
do en una importante medida del impacto de los cuidados
médicos. La opinién cada vez mds extendida y aceptada
entre los profesionales de la salud de que las variables
médicas tradicionales de resultado son insuficientes para
mostrar una visién apropiada del efecto de la atencién e
intervencion sanitarias, unido a las caracteristicas de los
problemas de salud y al espectacular desarrollo de nuevos
productos farmacoldgicos y de tecnologia sanitaria, ha
propiciado el interés por el concepto y la medida de la ca-
lidad de vida en el area de la salud. Por lo tanto, podria-
mos afirmar que la atencién se ha centrado en la calidad o
valor del tiempo de vida y no sélo en la cantidad de vida.
Lo que importa en este nuevo siglo es como se siente el
paciente, en lugar de cémo los médicos creen que deberia
sentirse en funcién de las medidas clinicas. Los sintomas
clinicos o las tasas de supervivencia ya no son suficientes
y, en particular, cuando los pacientes reciben tratamiento
por afecciones crénicas o condiciones que amenazan la
vida, la terapia debe evaluarse en términos de si es mas
probable conseguir una vida digna de ser vivida tanto
desde el punto de vista social y psicolégico como fisico’.

MEDICION DE LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA
CON LA SALUD

El propésito fundamental de la utilizacién y medicién de
la CVRS es proporcionar una evaluacién mds comprensi-
va, integral y vdlida del estado de salud de un individuo o
grupo, y una valoracién mds precisa de los posibles bene-
ficios y riesgos que pueden derivarse de la atencién médi-
ca. Este concepto estd directamente relacionado con el
modelo biopsicosocial y, de hecho, en la consulta se sue-
len hacer preguntas que, de una u otra forma, abordan
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este aspecto: ;,como se encuentra usted de salud? Se espe-
ra también que la informacién estandarizada sobre la
CVRS de los pacientes pueda ayudar a mejorar la calidad
de la asistencia sanitaria.

Los intentos de medir el estado funcional de los pacientes
con el fin de evaluar el impacto del tratamiento médico se
iniciaron en la década de los cuarenta. Karnofsky desarro-
116 un indice ideado para valorar la capacidad funcional
de los pacientes con cancer de vejiga tratados con mosta-
za nitrogenada. Poco después se desarrollaron los crite-
rios clinicofuncionales de la Asociacién de Nueva York
del Corazoén para clasificar la gravedad del paciente car-
diaco y los de la Asociacién Americana de Reumatismo,
que clasifica al paciente afectado de artritis reumatoidea
segin criterios clinicos, bioquimicos y funcionales. Es
decir, ademads de las variables clinicas tradicionales se in-
corporaron aspectos relacionados con la posibilidad de rea-
lizar las actividades de la vida diaria de los pacientes, que
resultaron, por lo tanto, novedosos y encontrados con el
enfoque clinico de entonces®. El cambio de enfoque en la
medida de la salud ocurrié en los afios setenta, cuando se
desarroll6 la moderna generacion de instrumentos de me-
dida de la CVRS, primero genéricos y posteriormente es-
pecificos, basados en la propia percepcién del paciente de
su estado de salud.

Requisitos de las medidas de la calidad de vida
relacionada con la salud

Base conceptual

La mayoria de los instrumentos de la CVRS se compo-
nen de unas instrucciones de cumplimentacién del cues-
tionario, una serie de items (preguntas) y unas opciones
de respuesta. Estos items se agrupan generalmente en di-
mensiones que miden diversos aspectos de la salud,
como son la funcion fisica, mental y social. El nimero y
tipo de dimensiones e {tems incorporados dependen del
propésito del instrumento, el modelo conceptual en el
cual se basa y consideraciones practicas como el tiempo
disponible para administrarlo y la carga para el individuo
o el paciente. Las opciones de respuesta generalmente
son de tipo dicotémico o en forma de una escala Likert
(entre 4 y 7 opciones ordinales de respuesta), aunque en
algunos cuestionarios también se utilizan escalas visua-
les analdgicas.

Contenido de los instrumentos de calidad de vida
relacionada con la salud

Si el contenido del instrumento de CVRS se basa en la in-
formacién proporcionada por «expertos» o de la revisién
de la bibliografia, el instrumento resultante reflejard sus
puntos de vista y preocupaciones mds que las de los pa-
cientes que tienen la afeccién en estudio. Hoy dia existe
un acuerdo practicamente generalizado en que el conteni-
do de los instrumentos de CVRS debe obtenerse de la in-
formacién proporcionada por los propios pacientes.

Propiedades de medicion de las medidas de la calidad de
vida relacionada con la salud

Los instrumentos de CVRS se utilizan para 3 propdsitos
principales: como instrumentos discriminantes pretenden
diferenciar entre los pacientes que tienen mejor y peor
CVRS en un momento determinado del tiempo; como
instrumentos evaluativos pretenden medir cudnto ha cam-
biado la calidad de vida de los pacientes en 2 momentos
de tiempo distintos, y como instrumentos predictivos in-
tentan predecir la CVRS futura a partir de una medicién
Unica actual. Ademads del propdsito para el que se elabore
el instrumento, la demostracién de su viabilidad y de las
propiedades de medicién de las medidas de la CVRS es
fundamental para obtener datos clinicos vélidos y fiables
para su uso en la practica e investigacion clinica’.

Viabilidad

El desarrollo de instrumentos que no supongan una carga
importante para el paciente, para las actividades clinicas
cotidianas y para los profesionales sanitarios es una nece-
sidad si se quiere que la CVRS sea una medida de resulta-
do de utilidad en la practica clinica. Caracteristicas tales
como el tiempo empleado en la cumplimentacién del
cuestionario, la sencillez y amenidad del formato y el in-
terés, la brevedad y la claridad de las preguntas, asi como
la facilidad de correccidn, la interpretacién y presentacion
de los resultados para el médico, son algunos aspectos re-
lacionados con la viabilidad de su aplicacién en la asis-
tencia clinica.

Fiabilidad

El término «fiabilidad» es sinénimo de precisién o estabi-
lidad, y se refiere al grado en que pueden reproducirse los
resultados obtenidos por un procedimiento de medicién
en las mismas condiciones. Indica el nivel en que una me-
dida est4 libre de error aleatorio o, dicho de otro modo, la
fiabilidad es una medida de la capacidad del cuestionario
para distinguir hasta qué punto una variable fluctda como
resultado de un error en la medicién o de un cambio real.
Se emplean cominmente 3 métodos para evaluar la fiabi-
lidad:

1. Fiabilidad test-retest. Hace referencia a la estabilidad
temporal o reproducibilidad y tiene como objetivo deter-
minar si una prueba dard los mismos resultados o simila-
res —generalmente mediante una correlaciéon— cuando
se aplica a una misma persona en mas de una ocasién. No
obstante, esta practica puede representar algunos proble-
mas. En primer lugar, algunas caracteristicas de los suje-
tos pueden variar con el tiempo. Cuanto mds tiempo
transcurra entre ambas pruebas (entre test y retest), mayor
es la probabilidad de que se hayan producido cambios
reales en su estado de salud, o de que su opinién o actitud
hacia el problema haya variado. En esta situacidn, la fia-
bilidad de la medida de la CVRS serd infravalorada. Sin
embargo, si el intervalo de tiempo entre la aplicacién de
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TABLA 1. Tipos de validez

Tipo de validez

Preguntas a responder

Validez de contenido
Validez aparente
Validez de constructo
Validez convergente

Validez discriminante
Matriz multirrasgo-multimétodo
conceptos diferentes?
Meétodo de los grupos extremos
Andlisis factorial
tridimensional?
Validez de criterio
Validez concurrente
Validez predictiva

(Cubren los items del cuestionario todos los aspectos relevantes del atributo que se evalia?

(Nos parece el instrumento adecuado y razonable para medir lo que se pretende?

(Se relaciona el instrumento con otras variables en la linea de las hipétesis tedricas plausibles?

(Estd relacionado el nuevo instrumento con otras variables y medidas del mismo constructo con las que,
sobre la base de la teorfa y el método, deberia estar relacionado?

(Estd diferenciado de aquellas variables y medidas con las que no deberia estar relacionado?

Dos instrumentos que miden el mismo concepto, ;establecen interrelaciones altas?;Son mds bajas al medir

(Es peor la salud percibida en una muestra de pacientes que en la poblacién general?
(Los items reflejan diferentes gradaciones de una sola dimension, o se distribuyen en un espacio

(Se relaciona este instrumento con un patrén de referencia o estdndar del atributo que se mide?
(Puede ser sustituido este instrumento por otro existente ya validado?
(Predicen las puntuaciones del instrumento cambios, necesidades o diferencias futuras?

las 2 pruebas es corto, es posible que el resultado obteni-
do en la segunda ocasion esté influenciado por el aprendi-
zaje obtenido la primera vez, especialmente en los cues-
tionarios, donde el recuerdo de las respuestas dadas en la
primera ocasién marcara las obtenidas posteriormente. En
esta situacién la fiabilidad estard sobrestimada. Normal-
mente los estdndares de fiabilidad aceptados usando co-
rrelaciones se hallan por encima de 0,70'°.

2. Fiabilidad intra e interobservador. El término «consis-
tencia intraobservador» se refiere al grado de concordan-
cia de un observador consigo mismo. Por «consistencia
interobservador» se entiende la concordancia entre 2 ob-
servadores independientes sobre una medida practicada
en el mismo individuo.

Hace referencia a la estabilidad de las mediciones en los
cuestionarios administrados por entrevistador. Para deter-
minar el grado de relacién entre los observadores se cal-
cula habitualmente el indice kappa, que corrige la concor-
dancia observada por la que se esperaria simplemente por
azar.

3. Fiabilidad interna. Hace referencia a la estabilidad de
las puntuaciones entre los diferentes elementos que com-
ponen el instrumento de medicién. También se denomina
consistencia interna. La extensién de este concepto lleva
a considerar la fiabilidad interna como una medida de ho-
mogeneidad. Si los distintos temas de un cuestionario
pretenden medir un mismo concepto es esperable que las
respuestas a estos items estén relacionadas entre si. Cl4si-
camente, para evaluar la fiabilidad o consistencia interna
se utiliza el estadistico alfa de Chronbach, que va de 0
(falta de homogeneidad) a 1 (mdxima homogeneidad). Se
recomiendan valores superiores a 0,70

Validez

La validez expresa el grado en que una medicién mide
aquello para lo que estd destinada. Un determinado ins-
trumento de medida del estado de salud serd valido segtin
la capacidad que posea para medir realmente el estado de
salud del individuo. Es un concepto ligado al de error sis-
temadtico. Cuanto menos valida sea una medida, més pro-
babilidades hay de cometer un error sistemdtico o sesgo'.
Cada pieza de la evidencia para la validez de una medida
proporciona un respaldo afiadido para la validacién global
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del instrumento. Ademds, hay que tener en cuenta que
una herramienta de medida puede utilizarse con diferen-
tes fines y puede ser necesaria una validacién para cada
aplicacién o investigacion.

En la tabla I se muestran los diversos tipos de medidas y
las preguntas que se pretende responder con su evalua-
cién.

Validez de contenido. Es una evaluacién fundamental-
mente cualitativa que consiste en determinar si el cuestio-
nario abarca todas las dimensiones del fenémeno que se
quiere medir. Es necesario tener previamente una idea
clara de los aspectos conceptuales que se van a medir.
Implica que todas las dimensiones consideradas relevan-
tes han de estudiarse a la hora del disefio del instrumento.

Validez de constructo. Representa el grado en que una
medida particular se relaciona con otras, de manera con-
sistente, en la linea de las hipétesis tedricas que definen el
fenémeno o constructo que se quiere medir. Para ello, pri-
mero se deben enunciar las hipdtesis tedricas sobre el
comportamiento del instrumento en diversas situaciones.
Se considera que la validez esta sustentada cuando las co-
rrelaciones observadas confirman las hipétesis.

Estadisticamente se utiliza una matriz de correlaciones
entre dimensiones e {tems de diferentes medidas y el ana-
lisis factorial de los items que forman un instrumento de
medicién. Este procedimiento pretende distinguir las di-
mensiones subyacentes que establecen las relaciones en-
tre los items del instrumento.

Validez de criterio. La validez de criterio consiste en la
correlacion del cuestionario con alguna otra medida de la
variable a estudio que se considera estandar o «patrén de
referencia», normalmente utilizada y aceptada en el cam-
po de estudio. Cuando el fenémeno a estudiar es comple-
jo y no existen medidas previas que puedan considerarse
patrones o criterios, la evaluacién de la validez de criterio
es muy dificil y deben buscarse evidencias complementa-
rias como las comentadas anteriormente. Cuando estas
correlaciones se establecen en el mismo momento tempo-
ral, se dice que se estd estudiando la validez concurrente.
En ocasiones, la variable criterio es un acontecimiento fu-
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turo que se intenta predecir mediante el resultado del ins-
trumento de medicién. En estas circunstancias la validez
analizada se denomina «predictiva».

Sensibilidad al cambio

La sensibilidad al cambio es la capacidad del instrumento
de detectar cambios en la salud de los pacientes cuando
mejora o empeora su CVRS después de un tratamiento o
intervencion sanitaria. La sensibilidad al cambio esta re-
lacionada con la magnitud de la diferencia en la puntua-
cién del paciente que ha mejorado o empeorado y las
puntuaciones de los pacientes que no han cambiado su
salud en la medida de CVRS empleada. Estadisticamente
se utiliza el cédlculo del tamafio del efecto para evaluar
la sensibilidad al cambio de un instrumento de CVRS
(A/DE; donde A es la diferencia de las puntuaciones pre-
postintervencién, y DE es la desviacién estandar de la
primera evaluacién).

El instrumento evaluativo tiene que ser capaz de detectar
la diferencia en la puntuacién que significa un cambio cli-
nico minimamente importante.

Significacion clinica

Para que un instrumento sea discriminante se debe cono-
cer qué puntuacién corresponde a una afectacién de la
CVRS leve, moderada o grave. Para un instrumento eva-
luativo, por ejemplo, en una escala que va de O (ausencia
de dolor) a 100 (dolor extremo), pasar de una puntuacién
basal en el pretratamiento de 40 a una puntuacién postra-
tamiento de 50 ;qué significa? ;Es una mejoria clinica-
mente significativa?

La diferencia minima clinicamente relevante se define
como el cambio en la puntuacién del instrumento de
CVRS que, en ausencia de efectos adversos graves y cos-
tes considerables, deberia hacer que el médico instaurara
un tratamiento o el paciente, o el paciente y la familia, lo
aceptara. Una manera de conocer la significaciéon de la
magnitud del efecto de un tratamiento es preguntando al
paciente directamente por el cambio en la CVRS que per-
cibe.

CLASIFICACION DE INSTRUMENTOS DE MEDIDA
DE LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA
CON LA SALUD

Cuestionarios genéricos

Los instrumentos genéricos de medida de la CVRS con-
tienen un amplio abanico de dimensiones de CVRS y se
han disefiado para que sean aplicables a la poblacién ge-
neral y a una gran variedad de afecciones. Asi, los instru-
mentos genéricos permiten hacer comparaciones del esta-
do de salud entre individuos de la poblacién general o
pacientes con diferentes afecciones'’. También pueden
aplicarse cuando no existe un instrumento especifico en
una afeccion determinada; en este caso proporcionan una

TABLA II. Ejemplo de las medidas genéricas de la calidad
de vida relacionada con la salud mas utilizadas

EuroQol-5D

Cuestionario de Salud SF-36

Perfil de Salud de Nottingham

Perfil de las Consecuencias de la Enfermedad

Cuestionario de Evaluacién Funcional Multidimensional OARS
WHOQOL-100 y WHOQOL-BREF

idea inicial del impacto de dicha enfermedad en la CVRS
del paciente. No obstante, una de sus mayores limitacio-
nes es que no suelen ser suficientemente sensibles a cam-
bios clinicos significativos en dimensiones que si estarian
incluidas en los instrumentos especificos. Se dividen en
perfiles de salud y medidas de utilidad.

Los perfiles de salud incluyen dimensiones genéricas
como el estado fisico, mental o social de la CVRS. Pue-
den aplicarse a la poblaciéon general y a una gran varie-
dad de afecciones, permiten la comparacién de las pun-
tuaciones entre las diferentes afecciones y determinar los
efectos del tratamiento en diversos aspectos de la CVRS
sin necesidad de utilizar multiples instrumentos. Sin em-
bargo, como no incluyen aspectos especificos para la
evaluaciéon de una determinada afeccién, pueden ser
poco sensibles a los cambios. Los mas utilizados son el
Perfil de las Consecuencias de la Enfermedad'4, el Perfil
de Salud de Nottingham', el SF-36'° o el EuroQol-5D"
(tabla II).

Las medidas de utilidad se derivan de la economia y la teo-
ria de las decisiones. Se basan en las preferencias revela-
das o utilidades que los individuos asignan a diferentes
estados de salud. Se obtiene un indice numérico que re-
fleja tanto el estado de salud como el valor del estado de
salud para el individuo o paciente. Este valor junto a los
afios de vida conforman el indice «afios de vida ajustados
por calidad», que es una unidad de resultado utilizada
normalmente en los estudios de evaluacidon econdémica del
tipo andlisis coste-utilidad's. La mayor limitacion de las
medidas de utilidad en la practica es que, al proporcionar
una puntuacién agregada, no permite saber qué aspectos
de la calidad de vida son responsables del aumento o la
disminucion de la CVRS.

Cuestionarios especificos

Incluyen sdlo los aspectos importantes de un determinado
problema de salud de una determinada poblacién (p. ej.,
nifios o ancianos) para valorar ciertas funciones (p. €j., la
funcion sexual) o un determinado sintoma clinico (p. €j.,
el dolor). Tienen la ventaja de presentar una mayor sensi-
bilidad a los cambios en la CVRS que los genéricos ante
el problema especifico de salud que se estd evaluando. Su
mayor desventaja es que no son aplicables a la poblacién
general, con lo que no se pueden obtener valores de refe-
rencia, y no permiten comparaciones entre diferentes
afecciones. Existen diversos instrumentos especificos
para muchas afecciones dentro de la gastroenterologia,
como el sindrome del intestino irritable, la dispepsia o la
enfermedad inflamatoria intestinal.
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INFORMACION DE RESULTADOS
DE LOS ESTUDIOS DE CALIDAD DE VIDA
RELACIONADA CON LA SALUD

Cuando describimos los resultados de estudios en los que
se han utilizado medidas de CVRS, es importante: a) des-
cribir la importancia de la evaluacién de la CVRS en esa
poblacién determinada; b) justificar la eleccién del instru-
mento utilizado; ¢) conocer las propiedades psicométricas
de la medida utilizada, y d) detallar su modo de adminis-
tracién asi como el método de puntuacién utilizado. Asi-
mismo, es importante, al definir la hipétesis de estudio,
describir cudles son las dimensiones o escalas del cuestio-
nario en las que se espera encontrar diferencias entre los
grupos de estudio!?,

CONCLUSIONES

La necesidad de medir el resultado de los tratamientos e
intervenciones sanitarias pasa por la medicién y evalua-
cién de variables como la CVRS de forma comprensible
para los individuos y pacientes. La medida de la CVRS
estd bien establecida como una herramienta ttil para la
medicién del impacto de una enfermedad y de la eficacia
y la efectividad de los tratamientos e intervenciones sani-
tarias?.

La informacién proporcionada por los instrumentos de
medida de la CVRS y de la medicién de preferencias
debe incorporarse de manera sistematica a la practica cli-
nica, y es preciso investigar su utilidad en el diagnéstico,
abordaje clinico y evaluacién prospectiva de los pacien-
tes, especialmente en afecciones crénicas o tratamientos e
intervenciones que afecten la vida del individuo.
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