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Maria VictorinaLépez Varelat

RESUMEN. La calidad de vida relacionada con la salud permite evaluar la repercusién de una enfermedad crénica sobre el
individuo y los resultados del tratamiento de la misma. Existen instrumentos genéricos y especificos para evaluar la calidad de
vida en los pacientes con EPOC. Los cuestionarios genéricos han sido disefiados para evaluar pacientes con un amplio espectro
de enfermedad y pueden ser menos sensibles que los especificos cuyo contenido esta dirigido a los aspectos relevantes sobre
los que impacta la enfermedad en cuestion. En este capitulo revisaremos los cuestionarios genéricos y especificos para
pacientes con enfermedad respiratoria de uso mas frecuente.

Palabras clave: EPOC, calidad de vida relacionada con la salud; cuestionarios de calidad de vida para enfermedades respiratorias.

ABSTRACT. Health-related quality of life (HRQL) is an important domain for measuring the impact of chronic disease and
evaluating treatment. Both general and disease-specific instruments have been used to measure HRQL in COPD patients. Since
general health questionnaires were originally designed for application to a wide variety of diseases, they may not be explicit
enough to evaluate specific disease conditions. Disease- specific questionnaires may be more sensitive as a higher proportion
of their content is directly relevant to the disease under study. In this chapter we review the most frequently used HRQL
guestionnaires, both general and disease- specific for COPD.

Key words: COPD, health-related quality of life, quality of life questionnaires for COPD.

INTRODUCCION

Los pacientes con EPOC tienen disminuida su capaci-
dad para el ejercicio y el sintoma que con mas frecuen-
cia limita el esfuerzo fisico, es la disnea. A su vez, la
enfermedad repercute sobre el estado de salud y la ca-
lidad de vida de los pacientes. El concepto de calidad
de vida relacionado con la salud, es relativamente re-
ciente y se ha desarrollado a partir de la idea de que las
consecuencias que se derivan de una determinada en-
fermedad, no solo incluyen el deterioro funcional sino
gue abarca las repercusiones sobre el estilo de vida del
paciente, incluyendo su propia percepcion e interpreta-
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cion. La calidad de vida puede ser definida como “el
valor asignado a la duracion de la vida y modificado por
el dafio, estado funcional, la percepcién y oportunida-
des sociales que son influenciadas por la enfermedad,
el dafio, el tratamiento o alguna politica”.! En otras pala-
bras, es el proceso de cuantificar el impacto de la enfer-
medad en la vida del paciente y la sensacion de sentir-
se bien. Dada la escasa correlacién existente entre
calidad de vida y funcion pulmonar, la evaluacion de la
calidad de vida parece aportar una informacién comple-
mentaria acerca de la enfermedad.

Uno de los objetivos mas importantes en el tratamien-
to de los pacientes con EPOC, es mejorar la calidad de
vida de los mismaos. El término “Calidad de vida relacio-
nada con la Salud”, se refiere a cuanto se ve afectada la
calidad de vida de los pacientes por su enfermedad. Si
bien la disnea es el sintoma principal de los pacientes
con EPOC,; predictor mayor de la calidad de vida y de
mayor impacto en el estado de salud general de los pa-
cientes, la medida de la disnea no puede sustituir a la de
la calidad de vida cuando se trata de valorar estrategias
terapéuticas. En este sentido los cuestionarios de cali-
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dad de vida constituyen una medida mas, en la evalua-
cion global del paciente con EPOC.

Existen dos tipos de cuestionarios para medir la cali-
dad de vida: Los cuestionarios genéricos y los cuestio-
narios especificos, los cuales han probado ser reprodu-
cibles, confiables y sensibles al cambio.? Estas
caracteristicas los hacen aptos para estudios de tipo
descriptivo o en donde se evalla un determinado trata-
miento en pacientes con EPOC. Ambos usan escalas
gue van con rangos desde una perfecta salud hasta el
peor estado de salud.

Los cuestionarios genéricos 0 generales como su
nombre lo indica se han disefiado para medir el impacto
en la salud de los pacientes de un rango amplio de en-
fermedades y estadios de enfermedades.® Permiten co-
nocer qué aspectos de la calidad de vida estan afecta-
dos en comparacion con la poblacién general y otras
enfermedades. Es posible detectar efectos de las inter-
venciones fuera del @mbito de la salud respiratoria, aun-
gue son menos sensibles para detectar cambios clini-
camente relevantes.

Los cuestionarios especificos, como su hombre lo
indica, evalian solamente un 6rgano o sistema afecta-
do, en este caso estan disefiados para medir el impacto
de las enfermedades respiratorias. Fueron disefiados a
partir de los sintomas, las limitaciones y los trastornos
de la vida diaria que producen estas enfermedades. Es-
pecificamente en EPOC, se han disefiado cuestiona-
rios propios que evallan el impacto de esta enfermedad
en la calidad de vida. Los cuestionarios especificos para
determinadas enfermedades respiratorias han mostra-
do ser mas sensibles a los cambios que experimentan
los pacientes en el curso evolutivo de la enfermedad. La
utilizacién de estos cuestionarios requiere de autoriza-
cion previa.*

De acuerdo a los objetivos del estudio, la estrategia
podra ser la utilizacion conjunta de cuestionarios genéri-
cos y especificos de eficacia ya documentada.®

En este sentido, nos referiremos a aquellos cuestiona-
rios genéricos y especificos de uso mas frecuentes.

CUESTIONARIOS GENERICOS
Cuestionario de salud SF-36

En 1992 Ware y cols® desarrollaron el Cuestionario de
Salud SF-36 basado en versiones anteriores utilizadas
en el Estudio de Resultados Médicos (Medical Outco-
mes Study, MOS).

El formato final es un documento genérico que contie-
ne 8 dimensiones: funcién fisica, funcién social, limita-
ciones del rol: problemas fisicos, limitaciones del rol: pro-
blemas emocionales, bienestar o salud mental, vitalidad,
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dolor, evaluacion general de la salud: percepcion y cam-
bio con el tiempo.

Para cada dimensién, los reactivos son codificados,
agregados y transformados en una escala que tiene una
puntuacion que va desde 0 (el peor estado de salud para
esa dimension) hasta 100 (el mejor estado de salud). Se
calculan dos puntuaciones resumen; Una para la salud
fisica y otra para la salud mental.

Es preferentemente autoadministrado y el tiempo en
que se contesta es aproximadamente 10 minutos. Existe
una version traducida al espafiol.”

El SF-36 ha mostrado validez en la evaluacion de pa-
cientes con EPOC y buena correlacién con la disnea
medida con el indice basal de disnea (BDI).

El SF-36 en pacientes con EPOC es muy Util y ha de-
mostrado una mejor capacidad para evaluar la calidad de
los pacientes con EPOC con ingresos previos y comorbili-
dad® y la necesidad de utilizacién de los servicios sanita-
rios® que los cuestionarios especificos. También ha sido uti-
lizado en estudios de seguimiento de pacientes con EPOC,
en evaluacion de respuesta a cambios terapéuticos a corti-
coides'®y en los programas de rehabilitacién respiratoria.t!

Cuestionario de calidad de vida SF-12

Es un cuestionario de 12 reactivos seleccionados del SF-
36, que cubren las 8 dimensiones del cuestionario origi-
nal.? En el cuadro 1 se correlacionan los dos instrumen-
tos y se sefialan, en negrita, los reactivos del SF-36 que
aparecen en el SF-12. Su menor tiempo de aplicacion, de
2 a 3 minutos, lo hace adecuado para uso en estudios
poblacionales.® Tiene muy buena correlacion con el SF-
36 al reconstruir las areas de salud fisica y mental. Un
puntaje mayor, indica un mejor estado de salud.

Cuestionario perfil de las consecuencias de la enfermedad.
En inglés: Sickness impact profile (SIP)

Es un cuestionario desarrollado en 1976 por Bergner y
cols!* para proveer una medida del estado de salud y
para ser utilizada en la evaluacion, planificacion y formu-
lacion de politicas de salud. Su objetivo es medir la dis-
funcion provocada por la enfermedad a través de la per-
cepcién que el individuo tiene de los cambios en su
conducta debidos a la enfermedad.

No esta disefiado para su aplicacion en poblacién ge-
neral, sino en pacientes con algun tipo de disfuncién o
incapacidad provocado por una enfermedad y especial-
mente indicado en pacientes con disfuncion moderada a
severa. Este cuestionario genérico contiene 136 reacti-
vos agrupados en 12 categorias. De éstas, siete pueden
agruparse en dos dimensiones, una fisica y otra psicoso-
cial y cinco son independientes.
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Cuadro 1. Cuestionarios SF-12. Resumen de su contenido y correlacion con SF-36.

Victorina Lépez

SF-12 SF-36 Contenido Dimensién
3a Esfuerzos intensos
2a 3b Esfuerzos moderados
3c Llevar la bolsa de compra
3b 3d Subir varios pisos por escalera
3e Subir un solo piso por escalera Funcion fisica
3f Agacharse o arrodillarse
39 Caminar 1 km 0 més
3h Caminar varias manzanas
3i Caminar 1 sola manzana
3j Bafarse o vestirse
4a Reduccion del tiempo de trabajo.
Cuanto tuvo que reducir su tiempo de trabajo
3a 4b Hacer menos de lo que hubiese deseado Limitaciones del rol: fisico
3b 4c Dejar de hacer algunas tareas
4d Dificultad para hacer tu trabajo
7 Dolor en alguna parte del cuerpo
5 8 Impacto del dolor sobre el trabajo Dolor
1 1 Cémo es la salud general
11 a Enfermarse mas que otras personas
11b Sano como todos Percepcioén de la salud general
11lc Empeora la salud
11d Salud excelente
9a Lleno de vitalidad
6b 9e Lleno de energia Vitalidad
99 Estar agotado
9i Sentirse cansado
6 Impacto social
7 10 Impacto social Funcion social
5a Reduccién de tiempo dedicado al trabajo
a causa emocional
4a 5b Hacer menos de lo deseado a causa emocional Limitaciones del rol: emocional
4b 5c¢ No hacer su trabajo a causa emocional
9b Estar nervioso
9c Con la moral caida
9d Sentirse calmado y tranquilo Salud mental
9f Sentirse triste y desanimado
9h Sentirse feliz

La dimension fisica comprende las categorias: movili-
dad, desplazamiento y cuidado y movimiento corporal.
La dimension psicosocial: relaciones sociales, actividad
intelectual, actividad emocional y comunicacion. Las cin-
co categorias restantes son: dormir y descansar, comer,
entretenimientos y pasatiempos, trabajar y tareas domés-
ticas. El paciente s6lo marca los reactivos que describen
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su “estado de salud en el dia de hoy” y que “estéan rela-
cionados con su enfermedad”.

Cada reactivo del cuestionario tiene un valor relativo dis-
tinto y la puntuacion total se calcula sumando la puntuacion
de cada reactivo. Puede obtenerse una puntuacién por cate-
goria, una puntuacion agregada para las dimensiones fisica
y psicosaocial y una puntuacioén global para todo el perfil.
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Puede ser autoadministrado o por entrevistador y
el tiempo de su aplicacién es aproximadamente 30
minutos.

Ha sido adaptado al espafiol por Badia y cols., mos-
trando validez y confiabilidad.'® En pacientes con EPOC
se ha utilizado por mucho tiempo el SIP y se harelaciona-
do la puntuacién en este cuestionario con mediciones fi-
sioldgicas y otros cuestionarios. Un estudio de Jones?®
mostrd que la puntuacion en este cuestionario se correla-
cionaba con la prueba de caminata de 6 minutos y la esca-
la MRC. Este cuestionario ha sido utilizado en estudios
para evaluar diferentes tratamientos en EPOC, entre otros
el costoy la eficacia de los cuidados respiratorios domici-
liarios!” y en el estudio del Nocturnal Oxygen Therapy Trial
Group (NOTT).28

Cuestionario perfil de salud de Nottingham
En inglés: Nottingham health profile (NHP)

Este cuestionario desarrollado en Gran Bretafia por Hunt
y cols,’® se ha utilizado para medir la percepcion subijeti-
va del impacto de los problemas de salud. Es un instru-
mento genérico para la medida del sufrimiento fisico, psi-
coldgico y social asociado a problemas médicos, sociales
y emocionales y el grado en que dicho sufrimiento inte-
rrumpe la vida de los individuos.

Consta de dos partes: La primera, formada por 38 reac-
tivos pertenecientes a seis grandes dimensiones de la
salud: energia (3 reactivos), dolor (8 reactivos), movili-
dad fisica (8 reactivos), reacciones emocionales (9 reac-
tivos), suefio (5 reactivos), y aislamiento social (5 reacti-
vos). Los reactivos representan diferentes estados de
salud. Los sujetos deben contestar para cada uno de ellos:
Si/No. La segunda parte consiste de siete preguntas so-
bre la existencia de limitaciones a causa de la salud en
siete actividades funcionales de la vida diaria: en el tra-
bajo, las tareas domésticas, la vida social, la vida fami-
liar, la vida sexual, las aficiones y el tiempo libre.

Carece de reactivos de salud positiva, por lo que es un
instrumento mas adecuado para individuos con un cierto
grado de afectacion de su salud y no para poblacion gene-
ral. Es autoadministrado y requiere para completarlo un
tiempo de 10 a 15 minutos. La puntuacion se realiza para
cada dimension. Las respuestas positivas en cada dimen-
sion se multiplican por el valor ponderal, posteriormente
se suman y se trasforman en una puntuacién de 0 (mejor
estado) a 100 (peor estado). También se puede utilizar el
porcentaje de respuestas positivas en cada dimensién.

Ha sido traducido al espafiol y ha mostrado su vali-
dez, confiabilidad y sensibilidad a los cambios.?® Se ha
utilizado en estudios poblacionales descriptivos como
herramienta de encuesta y para evaluacion de interven-
ciones médicas.
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CUESTIONARIOS ESPECIFICOS

Cuestionario de la enfermedad respiratoria cronica
Eninglés: The chronic respiratory disease questionnaire

(CRQ)

Fue desarrollado originariamente en Canada en los afios 80
por Guyatt y cols, para medir el impacto de los problemas
de salud en pacientes con EPOC, sobre todo para poder
cuantificar los cambios después de una intervencion tera-
péutica que inicialmente fue la rehabilitacion respiratoria.

Es un instrumento especifico para la EPOC, (til para
medir la afectacion fisica y psicoemocional de estos pa-
cientes.

Esta constituido por 20 preguntas, divididas en 4 areas
o dimensiones: disnea (5 preguntas), fatiga (4 preguntas),
funcién emocional (7 preguntas) y control o dominio de la
enfermedad (7 preguntas). Cada pregunta tiene una escala
de respuestas con 7 posibilidades. El cuestionario tiene
ademas una lista de actividades que potencialmente pue-
den generar disnea, que sirven de orientacién al paciente
para definir actividades de la vida diaria que le causan
disnea, aunque el paciente puede elegir otras (Cuadro 2).

La puntuacion es sumatoria: Una puntuacion alta tradu-
ce mayor funcién, en cambio una puntuacioén baja traduce
peor funcién. Los diversos reactivos de contestacion para
cada pregunta estan conformados en esquema “lisker” de
tal forma que permite obtener un nimero del 1 al 7. Para
evaluar los cambios obtenidos después de una interven-
cién, se requiere que exista un cambio de 0.5 por reactivo
y por categoria.?* En este sentido ésta es la que se cono-
ce como “la diferencia minima clinicamente importante”.

Su administracion es por un entrevistador entrenado y
el tiempo para completarlo es de 30 minutos en la prime-
ra entrevista y 15 en las sucesivas.

Ha sido traducido al espafiol y mostrada su validez,
confiabilidad y sensibilidad al cambio.??

Este cuestionario ha sido utilizado como instrumento
de evaluacion del estado de salud en distintos estudios?
y cambios producidos por la rehabilitacion respiratoria?®2

Cuadro 2. Cuestionarios de la enfermedad respiratoria
crénica (CRQ). Resumen de su contenido.

Dimensiones Reactivos
Disnea 5
Fatiga 4
Funcién emocional 7
Control o dominio de la enfermedad 4
Puntaje total 20
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Cuadro 3. Cuestionario respiratorio St. George’'s (SGRQ).
Resumen de su contenido.

Categorias Contenido

Sintomas Frecuencia y severidad

Actividad Limitacion de la actividad debido a la
disnea

Impacto Alteraciones emocionales y de

funcionamiento social

Puntaje total (Sumatoria de las 3 categorias)

y tratamiento con broncodilatadores® y corticoides,? asi
como en el seguimiento de pacientes con EPOC.%°

Cuestionario respiratorio St. George
Eninglés: St. George’s respiratory questionnaire
(SGRQ)

Este cuestionario ha sido disefiado para cuantificar el
impacto de la EPOC en el estado de salud percibido por
los pacientes respiratorios. Ha probado al mismo tiempo,
ser suficientemente sensible para reflejar los cambios en
la actividad de la enfermedad. Es un cuestionario especi-
fico para pacientes con patologia respiratoria, desarrolla-
do por Jones y cols,? que contiene 50 reactivos reparti-
dos en tres categorias: sintomas, actividad e impacto
(Cuadro 3). Los reactivos de la categoria de sintomas, se
refieren a la frecuencia y severidad de los sintomas res-
piratorios. La categoria de actividad contiene reactivos
que cubren la limitacién debida a la disnea. La categoria
de impacto contiene los reactivos que se refieren a las
alteraciones psicoldgicas y de funcionamiento social pro-
ducidas por la enfermedad respiratoria. Los reactivos es-
tan formulados de dos formas diferentes: En forma de
pregunta con 5 opciones como méaximo, de las cuales
deben elegir sélo una y en forma de frases con dos op-
ciones: Si/No.

Se calcula una puntuacion para cada una de las cate-
gorias del cuestionario y también una puntuacion global.
El rango de posibles puntuaciones esta entre 0 (no alte-
racion de la calidad de vida) y 100 (maxima alteracion de
la calidad de vida).

El cambio en la puntuacién con significacion clinica,
ha sido establecido en 4 unidades.? Es preferentemente
autoadministrado con un tiempo para completarlo de 10
minutos. Ha sido traducido y validado al espafiol.?®

Este cuestionario ha demostrado su gran utilidad en el
seguimiento de pacientes con EPOC,% asi como para
evaluar la respuesta al tratamiento con broncodilatado-
res beta-agonistas de accion larga® anticolinérgicos®!-32
y corticoides.®*
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