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La valoración de la

calidad de vida

relacionada con la salud

facilita una atención global

al paciente con

enfermedades digestivas

crónicas.
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Se dispone

de múltiples

instrumentos de medida

específicos para la medida

de la calidad de vida en

diversas enfermedades

digestivas crónicas.

La aplicación de

instrumentos de medida

de la calidad de vida permite

expresar percepciones

subjetivas de los pacientes

con enfermedades digestivas

que el examen médico

convencional podría no poner

de manifiesto.

Para que una

enfermedad

digestiva deteriore la

calidad de vida de los

pacientes no es

necesario que curse

con lesiones orgánicas

o estructurales.

El tratamiento

eficaz de las

enfermedades digestivas

mejora su impacto sobre

la calidad de vida de los

pacientes.
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Aunque una de las principales preocupaciones del hombre ha
sido alcanzar su bienestar, no fue hasta mediados del siglo pa-
sado cuando comenzó el interés científico acerca de la calidad
de vida de las personas. Inicialmente, el término calidad de vi-
da se solía asociar a cuestiones como el medio ambiente o las
condiciones de vida, pero su aplicación se ha ido extendiendo
a más ámbitos, entre los que destaca el de la salud.
Este interés en la calidad de vida de las personas ha generado un
amplio conocimiento en este campo, que ha permitido diferen-
ciar la calidad de vida de otros indicadores sociales como una en-

tidad propia. Dentro de los múltiples ámbitos de aplicación de la
medida de la calidad de vida destaca uno de especial importancia
en medicina: la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS).
La CVRS se refiere a la percepción que tiene una persona de los
efectos de una enfermedad o de su tratamiento en los diversos
ámbitos de la vida, como el físico, emocional o social. En este
sentido, la medida de la CVRS se está imponiendo como una al-
ternativa a las medidas tradicionales, como la morbimortalidad,
de forma que un objetivo básico en la atención sanitaria actual
consiste en mejorar la CVRS de los individuos.
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En un modelo meramente biomédico u organicista
de la medicina, la repercusión de la enfermedad
sobre la vida del paciente merece poca conside-
ración. Sin embargo, en un modelo biopsico-
social u holístico de la medicina se considera
tanto la repercusión física como en los res-
tantes ámbitos de la vida del paciente. Aten-
diendo a la definición de salud establecida por
la OMS, que la considera un estado de bienes-
tar completo, físico, mental y social, y no simple-
mente la ausencia de enfermedad o incapacidad1,
parece lógico pensar que el cuidado de la salud debe
contemplar también los aspectos más subjetivos
y personales del paciente, en definitiva, su per-
cepción de la CVRS.
La salud es un concepto complejo debido a su
subjetividad, a la diversidad de dimensiones
que abarca y a que responde a múltiples fac-
tores (características hereditarias, característi-
cas fisicoquímicas y anatómicas, el estado
funcional para las actividades diarias, el esta-
do mental y el potencial de salud individual,
como la longevidad)2. En consecuencia, la defi-
nición de CVRS es asimismo difícil. Calman3 la
definió como la “diferencia en un período específico
entre las esperanzas y expectativas del individuo y las ex-
periencias reales”. También se ha definido como el efecto fun-
cional de una enfermedad y el tratamiento en un paciente, tal
como es percibido por el paciente4. Posteriormente, Patrick y
Erickson5 la definieron como el valor asignado por los indivi-

duos, grupos de individuos o la sociedad a la dura-
ción de la vida modificada por las deficiencias, el

estado funcional, la percepción y las oportuni-
dades sociales, que están influidas por una en-
fermedad, accidente, tratamiento o política.
En cualquier caso, la CVRS describe el esta-
do de salud desde el punto de vista del indi-
viduo, reflejando la percepción de enfermedad

y la sensación de bienestar del paciente, de for-
ma que los cambios en el estado de salud causan

una pérdida de la percepción de bienestar del indi-
viduo, tanto físicos como mentales y sociales.

Diferentes características matizan el concepto
de CVRS. Una muy importante es que se

trata de un concepto subjetivo, de forma
que a iguales estados de salud pueden co-
rresponder percepciones distintas de
CVRS en función de la subjetividad del
individuo. Por otro lado, es un concepto
universal, puesto que es aplicable a cual-
quier persona. La CVRS tiene un carác-

ter dinámico, ya que, en un mismo indivi-
duo, cambia con el tiempo. La CVRS es,

como se ha mencionado, un concepto holís-
tico que tiene en cuenta todos los aspectos o di-

mensiones de la vida, en especial las dimensiones fí-
sica (percepción del estado físico o de salud), psíquica

(percepción del estado cognitivo, emotivo y afectivo) y social
(percepción de las relaciones interpersonales, sociofamiliar, in-
dependencia, etc.).

La salud contem-

pla el estado de bie-

nestar en diversas facetas

de la vida (física, mental y so-

cial), por lo que la evaluación

de la repercusión subjetiva de

una enfermedad crónica di-

gestiva tiene que valorar

otros aspectos más allá

del biológico.

La calidad de vida

relacionada con la salud

describe la repercusión de la

enfermedad sobre el estado de

salud según el propio individuo, y

refleja la percepción de enferme-

dad y la sensación de bienestar.

Cambios en el estado de salud

causan una pérdida de la per-

cepción de bienestar del in-

dividuo tanto física como

mental y social.

Percepción de salud y calidad de vida

Objetivación de la calidad de vida relacionada con la salud

Los problemas para encontrar una definición unánimemente
aceptada de CVRS surgen en el momento de medirla, puesto
que no se dispone de un instrumento único y global que la
pueda medir en todas las situaciones posibles. Como conse-
cuencia de ello, se han construido múltiples pruebas de medi-
da de la CVRS.
Hay dos métodos básicos de medida de la CVRS: las entrevis-
tas y los cuestionarios. Las entrevistas categóricas con pregun-

tas preestablecidas representan un método fiable de evaluación
de la CVRS, pero tienen como inconveniente que requieren
personal con experiencia para realizarlas y se necesita mucho
tiempo para su desarrollo y análisis. Por estos motivos, el mé-
todo de medida más extendido de la CVRS es la administra-
ción de cuestionarios.
Los cuestionarios de medida de la CVRS los suele cumpli-
mentar el propio sujeto de estudio, y constan de unas instruc-



ciones para su utilización y un número determinado
de cuestiones o ítems. Los ítems se agrupan, a su
vez, dentro de dimensiones o áreas según su
contenido, lo que permite analizar cada dimen-
sión por separado y de forma global. Los
ítems de los cuestionarios describen, bien me-
diante escalas visuales analógicas o bien de
forma categórica, los diferentes ámbitos de las
dimensiones o atributos evaluados. Los cues-
tionarios tienen la ventaja de que permiten una
evaluación estandarizada de los aspectos subjeti-
vos relacionados con la salud de forma objetiva y
cuantificable. Sin embargo, la administración de
cuestionarios para la medida de la CVRS tiene también
inconvenientes, como que es necesario que el sujeto se-
pa leer y escribir o la posibilidad de contestar inco-
rrectamente a las preguntas.
Según las características estructurales o sus
propósitos, hay diferentes tipos de instru-
mentos de medida de la CVRS6. Atendien-
do a su contenido, pueden tratarse de perfi-
les de salud (escalas que miden diferentes
dimensiones genéricas de la CVRS, como
el estado físico, mental o social) o medidas
de utilidad (índices basados en las preferen-
cias de los individuos relativas a diferentes es-
tados de salud), según su aplicación pueden diri-
girse a la población general o a enfermedades o
grupos poblacionales específicos, y según su valoración
pueden ser de tipo global (proporcionan una impre-
sión unidimensional de la CVRS) o multidimen-
sional. Cada tipo de instrumento tiene sus ven-
tajas e inconvenientes. Así, por ejemplo, los
cuestionarios genéricos permiten comparar el
impacto de diferentes enfermedades, pero
son poco sensibles y puede ser que no valo-
ren aspectos importantes de enfermedades
concretas; en cambio, los instrumentos es-
pecíficos permiten objetivar cómo evolucio-
na una enfermedad pero sólo son aplicables a
esa enfermedad. Por ello, instrumentos de me-
dida genéricos y específicos miden distintos as-
pectos de la CVRS y son complementarios, por lo
que debe usarse uno u otro, o sus combinaciones, en
función del propósito de su aplicación. Los instrumen-
tos de medida de la CVRS pueden aplicarse a los
pacientes que presentan una enfermedad pero,
dado que la enfermedad crónica repercute
también en el entorno más cercano del indi-
viduo, como es la familia, también se diseñan
cuestionarios para el estudio de la CVRS di-
rigidos a los familiares de los pacientes7.
Para el estudio de la CVRS específicamente
en enfermedades digestivas se han diseñado
múltiples cuestionarios8. La mayoría de los
instrumentos desarrollados han sido debida-
mente validados, y han demostrado poseer propie-
dades de validez, fiabilidad y sensibilidad adecuadas. El
principal problema de la mayoría de instrumentos de medida
de la CVRS es que se han diseñado para su aplicación en len-
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gua y cultura anglosajonas. En consecuen-
cia, muchos cuestionarios de medida de

la CVRS utilizados en castellano se
han traducido de una lengua distinta
a la que fueron diseñados, por lo
que, antes de su uso, deben some-
terse a un proceso de adaptación
transcultural y de validación de sus
características psicométricas.

La enfermedad de Crohn y la colitis
ulcerosa cursan con extensas lesiones

inflamatorias crónicas intestinales, lo
que sugiere que deben asociarse a un de-

terioro de la CVRS de los pacientes. Para la
medida de la CVRS en los pacientes con enferme-
dad inflamatoria intestinal se dispone, en castella-

no, de la versión traducida y validada del In-
flammatory Bowel Disease Questionnaire

(IBDQ) de 36 ítems9, del que se ha extrapo-
lado una versión acortada que posee acepta-
bles propiedades psicométricas10. Con estos
instrumentos se ha reconocido que la en-
fermedad inflamatoria intestinal, especial-
mente en las fases de brote de actividad,

afectan notablemente a todas las dimensio-
nes de la CVRS de los pacientes, tanto si pre-

sentan enfermedad de Crohn como una colitis
ulcerosa, pero que mejora si se consigue el adecuado
control de la enfermedad11.

Para que una enfermedad crónica repercuta
en la CVRS de los individuos no es im-

prescindible la presencia de lesiones
morfológicas reconocibles. De hecho,
los trastornos funcionales digestivos,
caracterizados por la ausencia de le-
siones orgánicas aparentes y de
marcadores biológicos útiles, im-
pactan profundamente en la CVRS
de los pacientes. La dispepsia fun-

cional, como consecuencia de la cro-
nicidad de los síntomas, el coste eco-

nómico derivado de la enfermedad, su
tratamiento y pérdidas laborales, repercu-

ten desfavorablemente en la CVRS de los pa-
cientes que la presentan. Para poder estimarla se
dispone de diferentes cuestionarios específicos vali-

dados al castellano, como el Glasgow Dyspepsia
Severity Score (GDSS)12, el Dyspepsia-Rela-
ted Health Scale (DRHS)13 y el Spanish
Language Dyspepsia Questionnaire
(SLDQ)14. Gracias a ellos se conoce que la
dispepsia funcional moderada-grave afecta
de forma permanente a la CVRS, aunque

mejora con el tratamiento eficaz, lo que hace
que los pacientes reclamen una atención mé-

dica de calidad, un seguimiento continuado y
una evaluación objetiva. De forma similar a la dis-

pepsia funcional, el síndrome del intestino irritable
también deteriora la CVRS. Cuestionarios en castellano es-
pecíficos para la CVRS en el síndrome del intestino irritable,

La medición de la

calidad de vida relaciona-

da con la salud consiste, bási-

camente, en la realización de en-

trevistas y la administración de

cuestionarios. Se han diseñado

cuestionarios genéricos, aplicables a

cualquier enfermedad pero con poca

sensibilidad, y específicos para pro-

cesos concretos, con mayor sen-

sibilidad pero que no permiten

la comparación entre dis-

tintos grupos de po-

blación.

Se han publicado

diversos cuestionarios

validados al castellano para

su aplicación específica a dife-

rentes enfermedades digestivas,

como la enfermedad inflamatoria

intestinal, la dispepsia funcional,

el síndrome del intestino irrita-

ble, la incontinencia anal o

las enfermedades he-

páticas.

La enfermedad in-

flamatoria intestinal, tanto

la enfermedad de Crohn como

la colitis ulcerosa, conllevan una

afectación de múltiples dimensiones

de la vida de los pacientes. Esta afec-

tación de la calidad de vida relaciona-

da con la salud es permanente, se re-

laciona con el grado de actividad de

la enfermedad y la necesidad de in-

greso hospitalario, y mejora con

el tratamiento eficaz de la

enfermedad.

La dispepsia fun-

cional y el síndrome del

intestino irritable no se ca-

racterizan por la presencia de

lesiones morfológicas caracte-

rísticas, pero causan un pro-

fundo impacto en la calidad

de vida relacionada con la

salud de las personas

que las presentan.
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como el Irritable Bowel Syndrome Quality of li-
fe Questionnaire (IBSQOL)15, hacen posible
su valoración. Con ello se reconoce que la
afectación de la CVRS en el síndrome del
intestino irritable depende de factores como
los criterios diagnósticos usados, y empeora
cuando se utilizan los criterios de Roma II16,
la intensidad de los síntomas y la respuesta al
tratamiento.
Trastornos del hábito deposicional, como la in-
continencia anal, causan un impacto relevante en la
vida de los individuos que la presentan. Por ello se han
elaborado cuestionarios para medir su deterioro,
como el Fecal Incontinence Quality of life Scale
(FIQLS)17, con el que se evidencia que la in-
continencia anal modifica intensamente la
CVRS, sobre todo en dimensiones de la vi-
da como la conducta o la esfera emocional,
con sensación de vergüenza. El estreñi-
miento funcional causa también un dete-
rioro de la CVRS, tanto en los dominios
físicos como del estado mental, pero por el
momento no se dispone de ningún cuestio-
nario específico en nuestra lengua para medir-
lo.
La mala absorción intestinal, ejemplificada en la enfer-
medad celíaca, afecta también a la CVRS. Aunque
no se hayan publicado instrumentos específicos
para la medida de la CVRS en la enfermedad
celíaca, la aplicación de cuestionarios genéri-
cos ha puesto de manifiesto que antes de
iniciar la dieta sin gluten, la CVRS está de-
teriorada, sobre todo en los pacientes sinto-
máticos, que tienen peor percepción de salud
que los diagnosticados por serología pero sin
síntomas18. La introducción de la dieta sin
gluten consigue mejorar la percepción de salud de
los individuos, aunque no siempre consigue alcanzar

los valores de la población sana. Posiblemente el
efecto sobre la CVRS a largo plazo en los indi-
viduos celíacos esté en relación con la necesi-
dad de seguir la dieta sin gluten, que origina
dificultades en diversas áreas de la vida, como
el ocio, la familia o el trabajo19.
En el ámbito de la hepatología también hay

un importante interés en la medida de la
CVRS como instrumento para la valoración de

la repercusión sobre el estado de salud percibido
por las personas con hepatopatía crónica o trasplante

hepático. El Liver Disease Quality of Life Questionnaire
(LDQOL 1.0) es un instrumento adecuado para la

medida de la CVRS de los pacientes con todo el
espectro de hepatopatías y que ha sido tradu-

cido al castellano20. Aunque aún no están
bien establecidos los mecanismos por los
que se deteriora la CVRS en los pacientes
con hepatopatía, los que tienen hepatopa-
tías avanzadas, sobre todo en situaciones
de encefalopatía, presentan un deterioro de

su CVRS, especialmente en su percepción
de energía, fatiga o en la dimensión emocio-

nal21. La instauración de un tratamiento efi-
caz, como el trasplante hepático, mejora la CVRS

de estos pacientes.
La pancreatitis aguda no parece implicar un deterioro impor-

tante en la CVRS a largo plazo22. Sin embargo, la pan-
creatitis crónica se relaciona con una afectación de to-

das las dimensiones de la CVRS. Ciertos factores se
relacionan con el deterioro en la percepción de salud
en estos pacientes, como dolor abdominal, diarrea,
pérdida de peso y pérdida del trabajo23, mientras
que otros factores, como el tratamiento, mejoran la

CVRS24. No parece, por tanto, que el patrón de la
percepción de salud de los pacientes con pancreatopatí-

as crónicas difiera sustancialmente de la de otras enferme-
dades digestivas crónicas.

Tras-

tornos del hábito

deposicional, tanto la

incontinencia fecal como

el estreñimiento pertinaz,

deterioran la calidad de vida

relacionada con la salud de

los pacientes, tanto en

áreas físicas como

psicológicas.

Aportaciones de la medida de la calidad de vida relacionada con la salud

Por otro lado, al permitir objetivar los aspectos más subje-
tivos de la repercusión de la enfermedad, la medida de

la CVRS puede poner de manifiesto nuevos pro-
blemas de salud que el médico no ha podido

apreciar con una valoración “objetiva”. A conse-
cuencia de ello, la medida de la CVRS aportará
información valiosa para identificar las necesi-
dades sanitarias derivadas de una enfermedad,
ayudará en la toma de decisiones terapéuticas y
facilitará la valoración de los resultados de una

intervención terapéutica. En este sentido, puede
decirse que la mayoría de los ensayos clínicos de

alta calidad científica suelen incluir algún instru-
mento de medida de la CVRS para la valoración de los

resultados terapéuticos obtenidos.

La medida de la CVRS ha permitido abordar la
atención al paciente con una enfermedad cró-
nica de una forma más amplia. Esto es po-
sible por las múltiples ventajas que entra-
ña la aplicación de los instrumentos de
medida de la CVRS. Por un lado, per-
mite objetivar el impacto subjetivo que
tiene una enfermedad para el propio
paciente y su entorno familiar más cer-
cano, y por otro, el impacto que tiene en
la sociedad, ya que, por ejemplo, la medi-
da de la CVRS permite calcular el coste-
utilidad que tiene una determinada enfer-
medad o intervención sanitaria dirigida a su
resolución25.

La enfermedad

celíaca no tratada afec-

ta a la calidad de vida rela-

cionada con la salud de los

pacientes. La afectación se rela-

ciona con los síntomas, ya que

es más acusada en los pacien-

tes celíacos diagnosticados

por síntomas clínicos que

en los diagnosticados

sólo por serología.

Las hepatopa-

tías crónicas modi-

fican también la per-

cepción de salud de

los pacientes, que

mejora con el tras-

plante hepáti-

co.

Las enfermeda-

des digestivas crónicas

deterioran la calidad de vida

de los pacientes y su medida

ayuda al paciente a expresar me-

jor la repercusión de su enferme-

dad, al médico a comprender

mejor lo que siente el paciente y

a la sociedad a integrar mejor

a las personas con una

determinada enfer-

medad.
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Conclusiones

En un modelo biopsicosocial u holístico de atención médica
que no sólo contemple los aspectos biológicos de la enferme-
dad, es necesario disponer de instrumentos de medida de la
CVRS que permitan poner de manifiesto los aspectos más
subjetivos de la repercusión de la enfermedad. Las patologías
digestivas crónicas deterioran la percepción de salud de los en-
fermos que las presentan, por lo que, para muchas de ellas, se
han desarrollado instrumentos específicos para la medida de la
CVRS. En cualquier caso, gracias a la aportación de cuestiona-

rios tanto específicos como genéricos se sabe que las enferme-
dades crónicas digestivas deterioran la CVRS, tanto si son de
origen inmunoinflamatorio como malabsortivo, si cursan con
daño morfológico apreciable o son de origen funcional, o si
afectan al intestino, al páncreas o al hígado. La medida de la
CVRS permite mejorar la atención a los pacientes al objetivar
el impacto de la enfermedad, detectar problemas de salud, ayu-
dar a tomar decisiones, valorar los resultados del tratamiento y,
en definitiva, evaluar la calidad de la asistencia prestada.
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