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Disnea y calidad de vida en la enfermedad pulmonar

obstructiva cronica

C. Sanjués

Servei de Pneumologia. Hospital del Mar. Barcelona.

La disnea y otros determinantes del estado de salud
en la enfermedad pulmonar obstructiva crénica

Entre los sintomas propios de la enfermedad pulmo-
nar obstructiva crénica (EPOC), la disnea es el sintoma
que mds afecta a los pacientes. La disnea limita las acti-
vidades que requieren esfuerzo fisico, y cuando es inten-
sa produce incapacidad. Si bien en la EPOC la disnea es
mds importante conforme empeora la limitacién al flujo
aéreo, se ha constatado que la relacién entre la intensi-
dad de la disnea y la gravedad de la EPOC (determinada
por el grado de disminucién del FEV)), en contra de lo
que cabria esperar, es débil'. Este hecho se explica por la
complejidad de multiples factores que intervienen en la
disnea, tanto fisioldgicos como psicoldgicos®. Entre los
primeros, parece que ocupa un lugar destacado la hipe-
rinsuflacién dindmica o empeoramiento del atrapamien-
to de aire que tiene lugar en los pacientes con EPOC
como consecuencia del ejercicio fisico. Se ha comproba-
do la existencia de hiperinsuflacién dindmica en situa-
ciones de esfuerzo submaximo, como la prueba de los 6
min de marcha, lo que sugiere que este mecanismo pue-
de actuar en situaciones de ejercicio habituales en la
vida de los pacientes®. Los farmacos broncodilatadores
mejoran la disnea al disminuir la hiperinsuflacién dina-
mica, independientemente de los cambios en el FEV,,
que suelen ser de escasa magnitud®. En la disnea del pa-
ciente con EPOC se han implicado también otros meca-
nismos, como el incremento de la demanda ventilatoria
necesario para compensar el aumento del espacio muer-
to, el mayor esfuerzo inspiratorio necesario para vencer
el incremento de la resistencia de la via aérea y la debili-
dad de los musculos inspiratorios junto con la disminucién
en la capacidad de generar fuerza por parte del diafragma
debido a su aplanamiento y acortamiento, secundarios a la
hiperinsuflacién pulmonar?.

Por otra parte, en los pacientes con EPOC existe con fre-
cuencia una debilidad de la musculatura esquelética de las
extremidades, debida al desacondicionamiento y posible-
mente también a efectos sistémicos de la enfermedad rela-
cionados con fenémenos inflamatorios’®, 1o que contribuye,
con la disnea, a limitar su capacidad para realizar esfuerzos.
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Pero en el modo en que la disnea y las limitaciones
fisicas, y por consiguiente de relacién, afectan al pa-
ciente influyen también factores de orden psicolégico
como la personalidad, el estado emocional, la experien-
cia y las expectativas e incluso la presencia de ansiedad
o depresion, frecuentes en los pacientes con EPOCS. Es
bien conocido que el paciente con EPOC puede mitigar
el impacto negativo de la enfermedad si es capaz de
afrontar los sintomas habituales mediante estrategias
adaptativas de tipo psicoldgico que le permitan ejercer
un control o un dominio sobre los mismos’.

En definitiva, el estado de salud percibido por los pa-
cientes, conocido también como calidad de vida relacio-
nada con la salud, es el resultado de la interaccion de
miultiples factores fisioldgicos y psicoldgicos y su alte-
racién es consecuencia, en gran parte, de los sintomas,
de los trastornos de la esfera emocional, asi como de las
limitaciones fisicas y del papel social que ocasiona la
enfermedad®. Es evidente, por tanto, que en la EPOC,
como en otras enfermedades crénicas limitantes, las
medidas fisiolégicas de uso habitual en la evaluacién de
la gravedad no proporcionan toda la informacién nece-
saria para conocer o deducir el estado de salud de los
pacientes. Para ello, es necesario utilizar instrumentos
apropiados y disefiados para este fin, como los cuestio-
narios de calidad de vida relacionada con la salud®. Los
estudios en pacientes con EPOC han demostrado, en
efecto, que su calidad de vida se correlaciona de forma
débil o moderada con las pruebas de funcién pulmonar
y, como cabria esperar por todo lo anteriormente men-
cionado, mas consistentemente con la disnea y la limi-
tacion al esfuerzo'®. En esta misma linea, mediante un
modelo de analisis multivariado, los autores del St. Geor-
ge’s Respiratory Questionnaire (SGRQ), un cuestiona-
rio de calidad de vida especifico para la EPOC, eviden-
ciaron que la disnea, la tos, las sibilancias, la ansiedad y
la distancia recorrida en la prueba de los 6 min explica-
ban un 72% de la variancia de la puntuacion total del
cuestionario, mientras que el FEV, no se asoci6 de for-
ma significativa®. También se ha observado que la estra-
tificacién de los pacientes con EPOC segtn el grado de
disnea se corresponde mejor con su calidad de vida que
la clasificacion clasica de gravedad por el FEV,"'°, por
lo que la disnea podria ser mds util en la prictica que la
espirometria para categorizar la incapacidad en los en-
sayos clinicos que evalten el efecto de la rehabilitacion
respiratoria.
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Cuestionarios de calidad de vida especificos para la
enfermedad pulmonar obstructiva crénica

En los ultimos afios se han desarrollado varios cues-
tionarios especificos para la medida de la calidad de
vida en la EPOC. El lector interesado puede encontrar
detalles acerca de sus caracteristicas en 2 revisiones re-
cientes®!'. Dos de ellos, el Chronic Respiratory Disease
Questionnaire (CRQ) 2 y el SGRQ?, son los que han
adquirido mayor difusién. E1 CRQ ha sido adaptado al
espafiol por Giiell et al”® y el SGRQ por Ferrer et al'.
En el proceso de adaptacion se ha seguido en ambos ca-
sos una metodologia rigurosa de traduccién-retraduc-
cion, por lo que pueden ser utilizados con confianza en
estudios en nuestro pais. La equivalencia de las versio-
nes adaptadas con los instrumentos originales hace po-
sible, ademads, la participacién en estudios multinacio-
nales en los que se analice la calidad de vida en
pacientes con EPOC.

Los primeros estudios publicados, de tipo metodol6-
gico, demostraron que estos cuestionarios retinen las
propiedades de fiabilidad, validez y sensibilidad al cam-
bio necesarias para que puedan ser aplicados, tanto con
caracter discriminativo (capacidad de diferenciar trans-
versalmente entre niveles de gravedad) como evaluativo
(capacidad de reflejar cambios longitudinales)®*!4, al
tiempo que evidenciaron que el estado de salud de los
pacientes con EPOC, incluso leve, se encuentra afecta-
do?®. La calidad de vida o estado de salud de los pacien-
tes se ha visto asociado en diferentes estudios con va-
riables indicativas de la gravedad de la enfermedad: de
forma débil o moderada con el FEV,, el atrapamiento
aéreo y la PaO,, y mds consistentemente con la capaci-
dad de ejercicio y el grado de disnea®.

El CRQ fue disefiado por Guyatt et al en 1987, con el
objetivo de determinar el efecto del tratamiento sobre la
calidad de vida de los pacientes en los ensayos clini-
cos'?. Este cuestionario ha de ser administrado por un
entrevistador entrenado y precisa entre 20 y 30 min en
el caso de que se trate de la primera entrevista y entre
10 y 15 min en las administraciones posteriores. Se
compone de 20 preguntas o items y se divide en 4 sec-
ciones o dimensiones de la salud: disnea, fatiga, funcién
emocional y control sobre la enfermedad. Los 5 items
de la dimension disnea son individualizados: el paciente
selecciona en la primera entrevista las 5 actividades
mds importantes en su vida diaria en las que se encuen-
tra limitado por sus problemas respiratorios, que se
mantendrdn en las administraciones sucesivas del cues-
tionario. El paciente selecciona una respuesta para cada
item, a partir de una escala de 7 posibles respuestas
equidistantes. Se puntdan por separado cada una de las
dimensiones y también se obtiene una puntuacion total.
En el CRQ, las puntuaciones mds altas indican una me-
jor calidad de vida. EI mayor inconveniente del CRQ en
la prictica estriba en la necesidad del entrevistador.
Para obviarlo, se ha publicado recientemente una nueva
version en formato autoadministrado (CRQ-SR) con la
que se han obtenido resultados similares, si bien los au-
tores desaconsejan que ambos instrumentos se utilicen
indistintamente!.
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El SGRQ es un cuestionario disefiado por Jones et al
en 1992 para ser utilizado en enfermedades obstructivas
de las vias aéreas, EPOC y asma’. Su formato es autoad-
ministrado y estd constituido por 76 items, en 3 subesca-
las: sintomas, actividad (actividades que causan o estdn
limitadas por disnea) e impactos (funcionamiento social
y trastornos psicoldgicos causados por la enfermedad
respiratoria). El paciente necesita 10-15 min para com-
pletarlo. Algunos items del cuestionario se responden a
partir de una escala de 5 respuestas, mientras que otros
son dicotémicos (si/no). En el cdlculo de la puntuacién
hay que tener en cuenta que se aplican pesos a las res-
puestas, por lo que el procedimiento resulta bastante
complejo y se necesita la ayuda del ordenador. La pun-
tuacion, para cada una de las dimensiones y la puntua-
cion total, oscila entre 0 y 100. En este cuestionario las
puntuaciones mds altas indican una peor calidad de vida.
Dentro del proyecto IBERPOC se han obtenido valores
de referencia para este cuestionario en la poblacién ge-
neral espafiola, lo que contribuir4, sin duda, a una mejor
interpretacion de los resultados de los estudios”.

En los dltimos afios se han publicado los resultados
de algunos estudios que comparan directamente las ca-
racteristicas operativas del CRQ y el SGRQ. En el estu-
dio de Harper et al'$, el SGRQ demostré un mayor po-
der de discriminacién entre niveles de gravedad y una
sensibilidad al cambio similar al CRQ, pero con mayor
ndmero de respuestas perdidas que este ultimo. Hay que
sefalar, no obstante, que el CRQ fue administrado por
un entrevistador y el SGRQ fue autoadministrado sin
ningun tipo de supervision, por lo que los resultados de
cumplimentacién de ambos no pueden ser comparados.
Por su parte, Hajiro et al’®, en un estudio transversal,
analizaron las propiedades discriminativas del SGRQ y
el CRQ y observaron que ambos cuestionarios se corre-
lacionaban de forma similar con las variables fisiol6gi-
cas, la capacidad de ejercicio y la valoracién de la dis-
nea, la ansiedad y la depresién. Rutten-van Molken et
al*® compararon los resultados obtenidos con el SGRQ
y la forma autoadministrada del CRQ en un ensayo cli-
nico en que los pacientes fueron tratados con salmete-
rol, salmeterol y bromuro de ipratropio o placebo. La
proporcion de respuestas perdidas fue baja con ambos
instrumentos en este estudio, en el que el SGRQ demos-
tré unas propiedades discriminativas mejores que el
CRQ. La mayor sensibilidad al cambio se observé en la
dimensién de funcién emocional y la puntuacién total
del CRQ y en la dimensién de sintomas del SGRQ. En
definitiva, de estos 3 estudios cabe concluir que no
existe una superioridad clara de un instrumento sobre
otro y que, en todo caso, el SGRQ parece algo mejor
que el CRQ en lo que respecta a capacidad discriminati-
va.

Cambios en la calidad de vida como respuesta al
tratamiento de la enfermedad pulmonar obstructiva
cronica y su significacion clinica

Una aplicacién valiosa de la medicién de la calidad
de vida es su contribucién a una evaluacién mas com-
pleta de la eficacia de los tratamientos. En los dltimos
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afios, muchos ensayos clinicos en pacientes con EPOC
incorporan cuestionarios de calidad de vida entre los
pardmetros que definen la respuesta a un tratamiento,
ya sea farmacoldgico, rehabilitador o quirtrgico. La
cuantificacion de la calidad de vida mediante cuestiona-
rios permite analizar numéricamente los cambios en el
estado de salud de los pacientes. Aunque los cuestiona-
rios de calidad de vida de tipo general, como el Perfil
de Salud de Nottingham o el cuestionario SF-36, han
demostrado ser ttiles como instrumentos discriminati-
vos (entre pacientes), los cuestionarios especificos son
superiores a los generales como instrumentos evaluati-
vos, por ser mds sensibles a los cambios en el estado de
salud®'. Entre los cuestionarios especificos, el CRQ y el
SGRQ han sido muy utilizados en ensayos clinicos en
los tdltimos afios en pacientes con EPOC.

Un aspecto de la medicién de la calidad de vida que
ha sido objeto de gran interés por parte de los investiga-
dores es la interpretacion clinica de los cambios en el
curso de la enfermedad o de las diferencias transversa-
les entre pacientes en su estado de salud, en funcién de
los resultados de los cuestionarios. Como ocurre con
otros pardmetros bioldgicos, como el FEV , las diferen-
cias estadisticamente significativas en la calidad de vida
pueden no ser clinicamente relevantes. El concepto de
“diferencia minima clinicamente importante” (DMCI)
se ha desarrollado con el objetivo de proporcionar sig-
nificacién clinica a los resultados de los ensayos. La
DMCT se ha definido como la diferencia mds pequeia
en puntuacién en una dimensién de interés que los pa-
cientes perciben como beneficiosa y que justificaria, en
ausencia de efectos secundarios y/o un excesivo coste
econdmico, un cambio en el manejo del paciente?’. De
acuerdo con esta definicion, la DMCI seria el cambio
de puntuacion en un cuestionario de calidad de vida de
aquellos pacientes que respondan “un poco mejor” o
“un poco peor” a una pregunta de estimacién global de
cambio en su estado de salud o “tratamiento algo efecti-
vo” a una pregunta sobre la respuesta a un
tratamiento?. No obstante, se ha sugerido que la deter-
minacién de la DMCI a partir de la percepcién del pa-
ciente es poco fiable y depende de la escala de opciones
de respuesta a la pregunta de estimacién global de cam-
bio?*. De hecho, este método de obtencién de la DMCI,
aunque muy utilizado, no ha sido validado?. Mediante
este procedimiento, se ha descrito una DMCI de 0,5
puntos para el CRQ y de 4 puntos para el SGRQ*. Un
procedimiento alternativo al anterior se basa, no en la
percepcion de cambio por los pacientes, sino en el crite-
rio de los clinicos que habrian de decidir qué cambios
de puntuacién del cuestionario reflejan, segtin su crite-
rio, un cambio significativo en el estado de salud de los
pacientes. Con este procedimiento se ha descrito una
DMCI para el CRQ y el SGRQ también de 0,5 y 4, res-
pectivamente. Un tercer método, propuesto por Jones?,
que tendria la ventaja de no depender de la subjetividad
de los pacientes o de los clinicos, consistiria en estable-
cer diferencias clinicamente importantes asociadas a un
criterio de salud. Asi, se ha descrito una diferencia de 4
puntos en el SGRQ entre los pacientes con EPOC que
en el curso de un afio después de una exacerbacion rein-
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gresan o fallecen respecto a los que no sufren estos epi-
sodios o entre pacientes con disnea de grados 4 y 5 en
la escala del Medical Research Council?®. En definitiva,
los resultados de diversos estudios, realizados con mé-
todos diferentes, parecen ser consistentes en cuanto a la
magnitud de la MDCI para estos 2 cuestionarios.

La comprensién de los cambios en la calidad de vida
se ve dificultada en la practica por el escaso significado
clinico que tiene un determinado cambio de puntuacién
de un cuestionario, a diferencia de lo que ocurre con los
cambios en el FEV, o en una escala de disnea, cuyo sig-
nificado es mds evidente para el clinico. Jones propone
como una posible solucién a este problema trasladar los
cambios de puntuacion de los cuestionarios a escenarios
clinicos; por ejemplo, un cambio de 4 puntos en el
SGRQ se corresponde, entre otros, con un escenario en
que un paciente con EPOC ha mejorado, de manera que
ya no tiene que caminar mds despacio que los demds
y ya no le falta la respiracién cuando se lava o se viste o
cuando se agacha®.

En varios ensayos clinicos se ha evidenciado una me-
joria de la calidad de vida de los pacientes con EPOC
en respuesta a los farmacos broncodilatadores. Asi, en
un estudio paralelo, de 16 semanas de duracién, que
comparaba salmeterol a dosis de 50 pg/12 h, salmeterol
100 png/12 h y placebo, se observé una mejoria clinica-
mente significativa en la puntuacién del SGRQ con sal-
meterol 50 pg/12 h pero no con la dosis de 100 pug/12 h,
lo que serfa atribuible a los mayores efectos secundarios
de la dosis mas alta; los cambios observados en el
FEV,, aunque significativos, fueron minimos®. En otro
ensayo que comparaba formoterol, otro B,-agonista de
larga duracién, con bromuro de ipratropio durante 12
semanas, se observaron cambios significativos en el
FEV, con ambos farmacos y una mejoria de la calidad
de vida, evaluada mediante el SGRQ, con formoterol;
las diferencias entre formoterol y bromuro de ipratropio
fueron clinicamente relevantes para las dimensiones de
actividad e impactos del SGRQ%. En dos estudios re-
cientes, de mayor duracién que los anteriores, se evalia
el efecto del tiotropio, un nuevo anticolinérgico que se
administra cada 24 h, en pacientes con EPOC durante
un afio de tratamiento*?%. En ambos se observé en el
grupo tratado con tiotropio, respecto a bromuro de ipra-
tropio y placebo, respectivamente, una mejoria signifi-
cativa en comparacién con los pardmetros iniciales en
el grado de disnea, en la funcién pulmonar y la calidad
de vida, medida con el cuestionario SGRQ); en la mitad
de los pacientes, aproximadamente, el cambio en la
puntuacién total del SGRQ alcanzé a ser clinicamente
relevante.

En los dltimos afios se ha acumulado una gran evi-
dencia acerca de la mejoria que la rehabilitacién respira-
toria produce en la disnea y la capacidad de ejercicio de
los pacientes con EPOC. La evaluacién de la calidad de
vida es, por tanto, una de las medidas del resultado mas
importantes al evaluar la rehabilitacién. Los resultados
de un metaandlisis publicado en 1996, que incluia 14 en-
sayos controlados, pusieron de manifiesto una mejoria
clinicamente importante en las dimensiones de disnea y
control sobre la enfermedad del CRQ¥. Un buen nime-
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ro de estudios posteriores han confirmado el beneficio
de la rehabilitacion respiratoria en la EPOC, tanto en pa-
cientes ingresados como ambulatorios o realizada en el
domicilio del paciente. En uno de ellos, que incluy6 a
200 pacientes ambulatorios, seguidos durante un afio, se
evidencié con la rehabilitacién una mejoria significativa
y clinicamente importante en la puntuacién de ambos
cuestionarios, CRQ y SGRQ™. Por otra parte, el efecto
positivo de la rehabilitacién parece perdurar a largo pla-
zo. En un ensayo, con un periodo de seguimiento de 2
afios, en pacientes ambulatorios, se mantuvo la mejoria
significativa obtenida con la rehabilitacién respiratoria
sobre la disnea, la capacidad de esfuerzo y las dimensio-
nes disnea, fatiga y funcién emocional del CRQ?".

Si bien el papel de la cirugia de reduccién de volu-
men pulmonar en el tratamiento del enfisema grave esta
atn por definir debido a la falta de resultados de los es-
tudios controlados y aleatorizados actualmente en cur-
S0, a corto plazo se ha descrito una mejoria significativa
del estado de salud de los pacientes sometidos a cirugia,
que se asocia a la disminucién de la hiperinsuflacion
pulmonar?2,

El desarrollo actual de la medicién de la calidad de
vida en la EPOC hace previsible que en los préximos
afios asistamos a una generalizacién de su inclusién en
los estudios con pacientes, especialmente en lo que se
refiere a los ensayos clinicos, que puede verse facilitada
por la introduccién de cuestionarios que, sin perder fia-
bilidad ni validez, sean mds breves y faciles de adminis-
trar y puntuar.
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