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La calidad de vida relacionada con la salud se refie-
re no solo a la duracién de la vida, sino al valor que
tiene ésta y sus transformaciones debidas a las defi-
ciencias, las discapacidades funcionales, las percep-
ciones individuales y las oportunidades sociales'. Se
trata de un concepto relativamente reciente, desarro-
llado a partir de la idea de salud como funcionamien-
to fisico, mental y social, y percepcion global de bie-
nestar>3,

En las tltimas décadas se ha asistido a un importan-
te desarrollo de la investigacién sobre la calidad de
vida relacionada con la salud y, sobre todo, de los
instrumentos que la evalian*®, Estos instrumentos
son generalmente cuestionarios dirigidos a los propios
pacientes con preguntas que hacen referencia a la
gravedad de algunos sintomas (p. ej., el dolor), la
capacidad funcional fisica y psicologica (incluyendo
los “roles” o funciones esperadas) y las percepciones
globales de salud o de bienestar. Su utilizacion en el
ambito de la investigacién ha evidenciado que el esta-
do de salud de los pacientes no se corresponde com-
pletamente con los datos que proporcionan las medi-
das biologicas que se utilizan habitualmente para su
evaluacidn clinica. Asi, se ha descrito que pacientes
respiratorios con una alteracidn similar de su funcién
pulmonar presentan notables diferencias en su per-
cepcidn de salud y que la correlacion entre los resulta-
dos de las pruebas de esfuerzo de pacientes con enfer-
medades respiratorias crénicas y su capacidad funcio-
nal para desarrollar las actividades de la vida diaria es
débil”8. En este sentido, la evaluacion de la calidad de
vida aportaria una informacién complementaria so-
bre aspectos de la enfermedad que pueden ser muy
relevantes para los pacientes.

Sin embargo, dado que la mayor parte de la literatu-
ra publicada sobre el estado de salud se refiere a
aspectos metodoldgicos e instrumentales, cabe pre-
guntarse cudl es la utilidad real de medir el estado de
salud en la practica. En primer lugar, la evaluacion del
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estado de salud se estd utilizando con frecuencia cre-
ciente en la valoracion de los beneficios de los trata-
mientos y de los efectos secundarios de los farmacos
en los ensayos clinicos>’. La necesidad de poder apre-
ciar diferencias pequeiias, pero relevantes para el pa-
ciente, ha impulsado el desarrollo de instrumentos de
medida genéricos y especificos. Los primeros estan
disefiados para uso en diferentes patologias ¢ incluyen
diversas dimensiones de la salud, habiéndose demos-
trado consistentes: validos y fiables. Los instrumentos
especificos se concentran en los sintomas particulares
de una o varias enfermedades de un érgano o sistema.
Incluyen informacion detallada sobre el(los) sinto-
ma(s) principal(es) y su impacto sobre el estado de
salud del paciente y resultan mas sensibles que los
genéricos para observar cambios evolutivos de los pa-
cientes®. Los instrumentos genéricos, aunque me-
nos sensibles al cambio, son aplicables a todo tipo de
pacientes y enfermedades, por lo que son mads utiles
para evaluar el estado de salud de la poblacion gene-
ral, lo que posibilita disponer de valores de referencia.
Asi mismo, y con precaucién, permiten la compara-
cion entre grupos de pacientes o enfermedades dife-
rentes.

Una segunda utilidad se deriva del hecho de que los
instrumentos de medida del estado de salud propor-
cionan una evaluacion global de la capacidad funcio-
nal de los pacientes. Puede ocurrir que los sintomas o
la limitacion funcional de un paciente se deban, al
menos en parte, a la existencia de otras enfermedades
concomitantes. Asi, en un grupo de pacientes con
cardiopatia isquémica, evaluados mediante prueba de
esfuerzo y un cuesticnaric general, el Perfil de Salud
de Nottingham, los pacicnies con peor puntuacion en
su estado de salud fueron aquellos que tenian una
prueba de esfuerzo no concluyente, debido a la coexis-
tencia de otras enfermedades limitantes!®, Esta situa-
cidn de comorbilidad se ha observado también como
relevante en pacientes con enfermedad pulmonar obs-
tructiva crénica (EPOC)!!. La medicién del estado de
salud en la investigacion sugiere que su utilizacién en
la prictica clinica podria contribuir a mejorar la ca-
lidad de la asistencia por medio de la deteccion y
actuacion sobre la comorbilidad.
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Una tercera aplicacién seria, pues, la incorporacion
de la evaluacion del estado de salud a la actividad
clinica cotidiana. Con creciente frecuencia el clinico
debe tratar y seguir la evolucién de pacientes con
enfermedades crénicas. A menudo, el objetivo funda-
mental del tratamiento de estos pacientes no es otro
que mejorar su calidad de vida. Como sugiere el estu-
dio de Calkins, los clinicos en su practica no suelen
valorar adecuadamente las discapacidades funciona-
les de sus pacientes'?. Parece 1dgico pensar, por tanto,
que la utilizacién de instrumentos validos de medi-
cién del estado de salud en su evaluacién rutinaria
pueda mejorar la asistencia médica de los pacientes
créonicos®’. Sin embargo, la mayoria de estudios alea-
torizados sobre la eficacia del uso rutinario de los
instrumentos de medida del estado de salud no ha
podido demostrar un beneficio claro en el tratamiento
o la evolucion de los pacientes'>'4. Es evidente que se
necesitan mds estudios sobre grupos diferentes de pa-
cientes y con disefios de intervencién apropiados para
poder clarificar cudl puede ser el papel de la evalua-
cidén rutinaria del estado de salud en la asistencia
individual del paciente. Ademas, los instrumentos que
se utilizan en la investigacién pueden resultar poco
adecuados para su uso rutinario. Este se veria favore-
cido con instrumentos breves, faciles de administrar,
puntuar e interpretar y que resulten comprensibles y
aceptables para los pacientes*!>.

En neumologia, los estudios de calidad de vida se
han centrado en las enfermedades obstructivas croni-
cas de las vias aéreas, probablemente porque son las
mds frecuentes y que presentan mayor morbilidad
asociada. Un estudio aleatorizado en pacientes con
EPOC e hipoxemia severa incluyd un instrumento
genérico, el Sickness Impact Profile, para evaluar los
beneficios de la oxigenoterapia'®. Los resultados del
estudio demostraron la eficacia del tratamiento conti-
nuo con oxigeno sobre la supervivencia, mientras que
no se hallaron diferencias en términos de estado de
salud, si bien la oxigenoterapia (nocturna o continua)
mejor6 la funcién neuropsicolégica'’. Estudios desa-
rrollados durante la Gltima década han demostrado,
mediante el uso de instrumentos genéricos, la afecta-
cién importante de la calidad de vida que ocurre en
pacientes afectados de EPOC!:'618 y de asma'®, y que
estd relacionada con la gravedad de la enfermedad.
Mis recientemente, con el desarrollo de instrumentos
especificos para la EPOC?2! y para el asma?*?%, la
medida del estado de salud se ha incorporado como
uno de los pardmetros con que se valora la respuesta a
los tratamientos en varios ensayos clinicos, tanto en
pacientes con EPOC??7 como asmdticos?®%,

Para la realizacidn de estudios de calidad de vida en
nuestro pais se dispone de varios instrumentos (entre
ellos, el Sickness Impact Profile® y el Nottingham
Health Profile3!*?). Con este ltimo se ha evaluado la
calidad de vida de pacientes con EPOC!.. En lo que
respecta a instrumentos especificos para enfermeda-
des respiratorias, era necesario poder disponer de ins-
trumentos validos para su uso en nuestro pais. En este
nimero de ARCHIVOS DE BRONCONEUMOLOGIA se pre-
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sentan resultados sobre la adaptacion de diversos
cuestionarios.

La adaptacién de un cuestionario a otra cultura
(adaptacién transcultural) tiene como objetivo conse-
guir un instrumento equivalente. Por tanto, no puede
limitarse a una simple traduccion, sino que debe se-
guir una metodologia que asegure la equivalencia con-
ceptual y semdntica con el original y la comprension
por los pacientes de la versién adaptada. El método
mds utilizado33** es el de traduccién-retrotraduccion
por personas bilingiies, seguido de la revisiéon de la
nueva versién para detectar discrepancias en equiva-
lencia y de la comprobacién con pacientes de su acep-
tabilidad y comprensién. Una vez completado el pro-
ceso de adaptacion, las propiedades de la version
adaptada (fiabilidad, validez y sensibilidad a los cam-
bios) deben ser evaluadas y comparadas con las del
instrumento original. Los instrumentos que aparecen
en este numero han sido adaptados siguiendo, con
algunas variaciones, este proceso. Su disponibilidad
permite abordar estudios de validacién, algunos de
ellos ya en marcha, y hace posible que en un futuro
inmediato estos instrumentos puedan ser utilizados
en nuestro medio.
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