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Resumen

Este trabajo hace una revision sobre los aspectos metodolo-
gicos necesarios para evaluar la validez y consistencia de las
escalas de medicion de calidad de vida. La evaluacion de la
calidad de vida es sumamente importante, pero dificil de
cuantificar objetivamente. La calidad de vida es un feno-
meno que se afecta tanto por la enfermedad como por los
efectos adversos del tratamiento. Las mediciones pueden
estar basadas en encuestas directas a los pacientes, con re-
ferencia al inicio de la enfermedad, su diagnostico vy a los
cambios de sintomas a través del tiempo. Debido a que
la calidad de vida se basa en mediciones blandas con una
carga variable de subjetividad, se requiere de métodos de
evaluacion validos, reproducibles y confiables. Actualmente
contamos con métodos objetivos que mediante cuestiona-
rios generan escalas e indices que permiten medir las
dimensiones que conforman el estado de salud. Los instru-
mentos para medir calidad de vida deben verse como he-
rramientas adicionales del clinico en la evaluacion integral
del paciente, y en la conduccion de ensayos clinicos. Los
instrumentos para medir calidad de vida se clasifican en in-
strumentos genéricos y especificos. Los primeros son Utiles
para comparar diferentes poblaciones y padecimientos, pero
tienen el riesgo de ser poco sensibles a los cambios cli-
nicos, por lo cual su finalidad es meramente descriptiva. Los
instrumentos especificos se basan en las caracteristicas es-
peciales de un determinado padecimiento, sobre todo para
evaluar cambios fisicos y efectos del tratamiento a través
del tiempo. Estos nos dan mayor capacidad de discriminacion
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Abstract

This paper reviews the methods and principles for quality
of life assessment. The aging of the population and the im-
proved survival of people with acute and chronic condi-
tions have produced several levels of disability requiring
long-term treatment and rehabilitation. In 1948 the World
Health Organization defined health as not merely the ab-
sence of disease but rather a state of complete physical,
mental, and social well being. This term evolved from its
conceptual definition to the development of scales to meas-
ure the quality of life beyond physical status. Thus, quality of
life assessment includes areas such as mental health, social
support, and life satisfaction. It is recognized that the ex-
pectations, vitality, pain, disability, and personal experiences
influence the perception of a person’s general health. A
composite measurement aimed to quantify health accord-
ing to physical, mental, and social well being simultaneously
would likely include people at clearly different points on
the three different continua, but in the midranges of the
composite. The multidimensionality problems and the level
of subjectivity involved in the assessment of the quality of
life require valid and reliable instruments.This paper present
an inventory of 126 questionnaires aimed to measure the
quality of life for several diseases and populations. A better
understanding of the methods to assess the quality of life
will allow the incorporation of these instruments in the com-
prehensive assessment of patients, into clinical trials, and
for health services research. The English version of this pa-
peris available at: http://www.insp.mx/salud/index.html
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y prediccion, y son particularmente (tiles para ensayos cli-
nicos. Finalmente, se presenta un inventario de los instru-
mentos genéricos y especificos disponibles para evaluar la
calidad de vida. Ademés se analizan los instrumentos en re-
lacion con su objetivo, dimensiones y funcién. El texto com-
pleto en inglés de este articulo estd disponible en: http:/
www.insp.mx/salud/index.html

Palabras clave: calidad de vida; validez; reproducibilidad de
resultados; confiabilidad; nivel de salud; México

Key words: quality of life; validity; reliability; reproducibility;
health assessment; Mexico

E 1 concepto de calidad de vida ha venido cobrando
importancia ya que la mayor sobrevida de la po-
blacién ha mejorado a expensas de un mayor nimero
de personas con algtn grado de discapacidad, y de
personas con enfermedades cronicas que padecen los
efectos de su enfermedad y del mismo tratamiento.
Debido a que la calidad de vida se basa en mediciones
blandas con una carga variable de subjetividad, se
requiere de métodos de evaluacién validos, repro-
ducibles y confiables. El mejor conocimiento de las
evaluaciones para medir calidad de vida permitira in-
corporar estos instrumentos en la evaluacién integral
de individuos, en la conduccion de ensayos clinicos y
en la investigacién de servicios de salud.

Existen miiltiples instrumentos que se han dise-
fado para evaluar las dimensiones que integran las
mediciones de salud y de calidad de vida. Se deben
considerar algunos conceptos basicos al evaluar cali-
dad de vida ya que, siendo un concepto multidimen-
sional, es dificil decidir qué variables deben incluirse
y ello depende de la finalidad del estudio. Los instru-
mentos para medir la calidad de vida se han disefiado
con diversos propoésitos. Para conocer y comparar el
estado de salud entre poblaciones (aspecto funda-
mental para estrategias y programas en politicas de
salud), y para evaluar el impacto de ciertas intervencio-
nes terapéuticas para modificar los sintomas y funcién
fisica a través del tiempo. La calidad de vida es un fe-
némeno que se afecta tanto por la enfermedad como
por el tratamiento (por sus efectos adversos). Los ins-
trumentos para medir calidad de vida deben verse
como herramientas adicionales del clinico en la eva-
luacién integral del paciente y en la conduccién de en-
sayos clinicos.!

El objetivo del presente trabajo es hacer una re-
visién de los aspectos metodolégicos en los que se basa
la evaluacion de la calidad de vida, asi como de pro-
porcionar un inventario de los instrumentos genéricos
y especificos disponibles para evaluarla.
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Evaluacién de instrumentos

Los lineamientos que sirven de referencia para el di-
seflo de un instrumento han sido revisados cuidadosa-
mente por Bombardier y Tugwell.?

Objetivo. Se debe evaluar claramente el objetivo del
instrumento: ;qué enfermedad se va estudiar?, y jen
qué poblacién se va aplicar? Aunque es muy atractivo
elaborar un instrumento nuevo, es importante recor-
dar que la elaboracién y validacién consumen mucho
tiempo y no se tiene la certeza de que sera util. Es
por ello que se recomienda usar instrumentos ya
existentes; muchos de ellos son adecuados y pueden
aplicarse a los propoésitos del estudio. No existe el
instrumento perfecto, por lo cual debe buscarse su fun-
cion y aplicacién dependiendo del tipo de padecimien-
to, y poblacién de enfermos.

Funcién. Hay que definir el instrumento en funcién de
su capacidad de discriminacién, descripcién y predic-
cién de la calidad de vida. La discriminacién es la pro-
piedad que sirve para establecer diferencias entre
padecimientos o entre enfermos con una misma en-
fermedad, y que permite estratificar poblaciones.
Idealmente, el instrumento sera capaz de describir la
evolucién del padecimiento y detectar cambios en la
calidad de vida a través del tiempo. El instrumento
también tendra la capacidad de predecir el tipo de
discapacidad futura y un desenlace poco afortunado.
Esta funcién es dtil para decidir la intensidad de
tratamiento.

Seleccion de preguntas. Se asume que los cuestionarios
son la forma habitual para medir calidad de vida. Se
puede recurrir a un consenso de expertos en el tema,
investigadores y pacientes para definir las preguntas
relevantes. Una forma de analizar la utilidad de los
cuestionarios es empleando técnicas estadisticas. El
analisis factorial y de componentes principales es de
utilidad para reducir y caracterizar las dimensiones que
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se estdn midiendo. Puesto que muchas preguntas en
un cuestionario pueden estar correlacionadas y tener
equivalencias, el primer paso seria eliminar colinarie-
dad, redundancia y obtener una combinacién que, con
el minimo nimero de variables, mida la misma dimen-
sion. El andlisis factorial es un método multivariable,
que se emplea para explicar las relaciones entre un
nimero importante de variables correlacionadas e
identificar unos cuantos factores independientes, que
conceptualmente sean significativos.

Contenido. Deben incluirse dimensiones importantes
como el autocuidado, la actividad fisica, la comuni-
cacidn, la interaccién social, el descanso, las actividades
recreativas y las repercusiones emocionales.

Formas de respuesta. Se pueden contestar de diversas
formas, tomandose en cuenta que si se suman las
calificaciones de las preguntas relacionadas con la ac-
tividad fisica se puede obtener una evaluacion repre-
sentativa de dicha area.

Sentido biolégico. El instrumento debe comportarse de
acuerdo con teorias que se vinculen con la calidad
de vida. En la medida en que los instrumentos cum-
plan con las predicciones clinicas logrardn mayor
credibilidad. Estas mediciones representan un com-
plemento para el cuidado integral del paciente.
Factibilidad. Este es un aspecto trascendente; estos ins-
trumentos tienen que ser adecuados para las diferen-
tes culturas en las cuales se aplican. Se debe buscar
que las preguntas se entiendan y se acepten para po-
derse contestar. Debe recalcarse que el tiempo que con-
sume su aplicacién puede limitarla en la practica
clinica.3*

Validez y consistencia

Es la aproximacién que se hace al valor real o “verda-
dero” de la caracteristica que se quiere medir; mas sen-
cillamente, “medir lo que realmente se quiere medir”.
Una caracteristica que debe tener una medicién es la
consistencia; los datos obtenidos tendran calidad cien-
tifica, si durante el proceso de medicién pueden ser
consistentemente repetibles por el mismo observador
u otros.> La medici6n serd cientificamente aceptada
cuando tenga consistencia y pueda ser reproducible.
Feinstein ° recomienda usar el término consistencia en
el desarrollo de un indice de medicién del estado de
salud del individuo. Si se tiene consistencia en una
medicién, la exactitud se podré obtener estableciendo
un estandar de referencia. Este tltimo se obtendrd
mediante la utilizacién de un procedimiento que
produzca mediciones objetivas, dimensiones de una
entidad, o puede ser la opinién de consenso de un
grupo de expertos. Las mediciones de la consistencia,
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conocidas como duras u objetivas, tienen varias ca-
racteristicas: a) exactitud, es el procedimiento para
obtener una medicion que se acerque lo mejor posible
ala medicién “real” y comparable con un indice o una
medicién previamente estandarizada; b) objetividad,
se refiere al hecho de que una medicién esté libre de
juicios humanos; c) dimensionalidad, implica que una
medicién debe estar referida en escalas estandariza-
das de valores numéricos; d) preservabilidad, se refiere
a que la medicién puede ser reexaminada posterior-
mente. Los problemas metodolégicos que enfrenta la
medicién de calidad de vida son dos; primero, que se
trata de medidas consideradas “blandas”, y segundo,
que no hay un valor de referencia o estdndar de oro
contra el cual se pueda comparar.*>7

Validez. Esta se realiza para demostrar la utilidad clini-
ca de un cuestionario, de tal forma que los datos obte-
nidos sean confiables. Para que una medicién se
considere con validez debe constar con tres caracteris-
ticas: a) consistencia, se refiere al hecho de conocer si
el indice de medicién tiene consistencia, la cual es un
proceso intrinseco del proceso de validacién de cual-
quier indice de medicién; b) exactitud, se refiere al he-
cho de comparar el indice o la medicién realizada con
un indice previamente estandarizado; y c) adecuada,
que el indice sea satisfactorio y adecuado para el fin
que fue creado. Hay varias formas y conceptos de va-
lidez que se definen como sigue:

Validez aparente. Es una evaluacion cualitativa, se cono-
cen los componentes y el aspecto grueso del indice
Validez de contenido. Es una valoracién cualitativa que
se refiere a la evaluacién integral que hace el indice
del atributo clinico que desea medir

Validez de criterio. Este tipo de validez se lleva a cabo
cuando se tiene un indice estandarizado o “estdndar
de oro”, contra el cual se compara un nuevo indice
desarrollado; cuando se tiene indice estandarizado se
calculan sensibilidad, especificidad y los valores pre-
dictivos positivos y negativos del nuevo indice
Validez de constructo. Aspecto que se evaltia con un jui-
cio cualitativo; se observa si existe relacion entre las
variables tomadas por el indice y lo que éste quiere
evaluar. Para validez de constructo se aplica el indice,
se observan los resultados y se corrobora si evalta lo
que queremos conocer.>>78

Consistencia interna. Con el propésito de validar un ins-
trumento se debe demostrar que es consistente o con-
fiable. La consistencia de una escala de medicién
compuesta por preguntas multiples debe ser demos-
trada, ya que no existe manera de compararla con una
variable externa. La consistencia interna tiene dos com-
ponentes:
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La consistencia de ejecucion. Se refiere a la respuesta in-
dividual de las preguntas que tiene el indice desarro-
llado, o la repeticion del indice por el mismo usuario.
Mide la variabilidad del contenido de las preguntas
de un indice y sefiala su consistencia. Se evaltia me-
diante la consistencia de la mitad de la prueba, si se
obtiene la misma puntuacion con la aplicacién com-
pleta de la prueba y con la aplicacion de la mitad de la
prueba. En consistencia (Test-retest) se aplica el cues-
tionario y se repite para evaluar su correlacién en di-
ferentes tiempos.

Consistencia de homogeneidad. Evalta la consistencia to-
tal de un indice (dominio); se refiere a la consistencia
que se da en las relaciones que tienen las diferentes
preguntas (items) utilizadas en la construccién de un
indice general, con el que se desea conocer determina-
do atributo. Se utiliza cuando se evaltian variables sub-
jetivas conocidas también como medidas blandas.
Puede estar constituido por la suma de una serie de
preguntas individuales.” Para conocer qué tan consis-
tentemente las preguntas que se han incluido miden
lo que se quiere medir, se evaldan las interrelaciones
de estas variables entre si. Se refiere a la coherencia de
las preguntas y a la interrelacién de ellas en la medicién
de determinado atributo. Para evaluar la homoge-
neidad interna de una escala que contiene un grupo
de preguntas llamada bateria, se calcula el coeficiente
“alfa de Cronbach”.1? El coeficiente de alfa evalua la
confiabilidad de una escala nominal. Si la presentacién
de las preguntas es binaria, debera calcularse el coe-
ficiente de correlacién Kuder Richardson.® Estos coefi-
cientes representan un promedio ponderado de las
interrelaciones que existen entre las preguntas de un
indice, su valor se encontrard entre 0.1 y 1.0; se consi-
dera un buen indice cuando el valor del mismo es de
0.80 y excelente si es superior a 0.90.°

La consistencia externa. Se refiere a la variabilidad ex-
terna de la medicién cuando se aplica en diferentes
ocasiones por el mismo o por diferentes observadores.
Es decir, si la medicién es consistente al aplicarla ex-
ternamente, y se obtienen los mismos resultados a pe-
sar de que se realicen mediciones en mas de una
ocasién. Esta se alcanza cuando se mide un fenémeno
o caracteristica clinica mediante: a) observacion del
fendmeno; b) las observaciones se concentran en un
grupo de datos, y c) los datos se convierten en una es-
cala para medir el fenémeno. En la fase a y b deben
incluirse especificaciones operacionales para convertir
el grupo de datos observados en variables particula-
res, categorias y otros aspectos para la construccion de
un indice de medicién. A este proceso se le conoce
como “elementos de criterio”. Para la evaluacion de
la consistencia externa pueden realizarse calculos in-
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directos de la misma, pudiendo utilizar coeficientes de
concordancia y coeficientes de correlacion.

Pueden utilizarse los coeficientes de correlacién
de Pearson, de Spearman o de Tau de Kendal. Estos
evaltdan tendencia y no concordancia, por lo que no
controlan el sesgo sistematico si estuviera presente en
los datos.!! Los coeficientes de concordancia toman
en cuenta la concordancia que pudiera existir por el
azar. Miden concordancia y no la tendencia. Cuando
la variable se mide en escala binaria 0 nominal, y s6lo
son dos observaciones u observadores, se recomienda
utilizar el coeficiente kappa no ponderado (K). Una vez
que se tiene el valor de (K), éste se interpreta siguien-
do los lineamientos de Landis y Koch.!? Cuando la
variable se mide en escala ordinal, y son sélo dos ob-
servaciones u observadores, se recomienda utilizar el
coeficiente kappa ponderado (Kp). Se acepta que un
(Kp) es una concordancia aceptable cuando se tiene
un valor entre 0.5 y 0.6. Para conocer la concordancia
de dos o mas observadores cuando la variable se mide
en escala continua, se recomienda la utilizacién del
coeficiente de correlacién de intraclase. Este se basa
en un andlisis de varianza de la variabilidad de las
mediciones, tanto de los observadores que miden como
la de los residuales. Puede usarse la formula de Bra-
ko, la cual acepta como buen indice de concordancia
un valor minimo de 0.75.>13

Instrumentos disponibles para medir
calidad de vida

Los instrumentos para medir calidad de vida se clasi-
fican en instrumentos genéricos y especificos. Los
primeros son ttiles para comparar diferentes pobla-
ciones y padecimientos, pero tienen el riesgo de ser
poco sensibles a los cambios clinicos, por lo cual su
finalidad es meramente descriptiva. Los instrumentos
especificos se basan en las caracteristicas especiales de
un determinado padecimiento, sobre todo para eva-
luar cambios fisicos y efectos del tratamiento a través
del tiempo. Estos nos dan mayor capacidad de discri-
minacién y prediccién, y son particularmente ttiles
para ensayos clinicos.* Con el propdsito de tener un
panorama de los instrumentos para medir calidad de
vida y que podrian ser aplicados en diferentes edades
y poblaciones, en los cuadros I y II, Ay B se presenta
un andlisis de los instrumentos publicados que cuen-
tan con informacion explicita de los instrumentos en
relacion con su objetivo, dimensiones y funcién. El ob-
jetivo de la publicacién contempla la evaluacion de su
validez y confiabilidad. También se consideré su vali-
daci6n en otro idioma diferente al original y cuando el
proposito del estudio era hacer descripcién de la cali-
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Instrumento

The Sickness Impact
Profile: SIP

The Sickness Impact
Profile: SIP

The Sickness Impact
Profile: SIP

The Dartmouth — COOP

The McMaster Health
Index Questionnaire

Quality of life Index:
QL-Index

The Nottingham Health
Profile: NHP

The Dartmouth - COOP

The Duke Health Profile;
DUKE

The Functional Status
Index: FSI

The Kamofsky
Performance Status (KPS)
Scale

The general Health
Questionnaire: GHQ-28

The Health Assessment
Questionnaire: HAQ

The Sickness Impact
Profile: SIP 68 Short
Generic Version

The Quality of Well-Being
Scale: QWB

The MOS-Short-form
General Health Survey:

The Medical Outcomes
Study Short-form Health
Survey: MOS
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CUESTIONARIOS GENERICOS PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA EN ADULTOS

Objetivo

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad
Traduccion al espafiol

Validacion
Confiabilidad
Traduccion al espafiol
Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad
Validacion
Confiabilidad
Descripcion
Validacion
Traduccion al espafiol

Validacion
Confiabilidad
Traduccion al espafiol

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad
Validacion
Confiabilidad
Descripcion
Validacion
Confiabilidad
Descripcion
Validacion
Confiabilidad
Descripcion
Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad
Descripcion

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad
Descripcion

Validez

Contenido
Constructo

Contenido
Constructo

Contenido
Constructo

Constructo
Contenido
Criterio

Contenido
Constructo

Constructo

Constructo

Constructo
Contenido
Criterio

Constructo
Criterio

Constructo
Contenido

Constructo

Constructo

Constructo

Constructo

Contenido

Constructo

Constructo
Criterio

Constructo

Cuadro IA

Confiabilidad

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida

Consistencia interna

Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

(ConTINUA)

Dimension

Movilidad fisico,
emocional, social

Funcionalidad fisico,
emocional, social

Funcionalidad fisico,
emocional, social

Movilidad fisico, social,
emocional, apoyo
social, dolor

Movilidad fisico,
emocional, social

Funcionalidad fisico,
emocional, social,
vitalidad

Funcionalidad fisico,
emocional, social,
nivel actividad,
percepcion deterioro

Movilidad fisico, social,
emocional, apoyo
social, dolor

Funcionalidad fisico,
social, emocional,
autoestima, dolor,
apoyo social

Funcionalidad, fisico,
social emocional

Funcionalidad, dolor

Funcionalidad, social,
emocional, ansiedad

Funcionalidad fisico,
social, mental, dolor,
autocuidado

Funcionalidad, fisico,
emocional, social,
autonomia, satisfaccion

Funcionalidad fisico,
emocional, social, nivel
actividad, deterioro

Funcionalidad fisico,
social, emocional, dolor,
vitalidad

Funcionalidad fisico,
social, emocional, dolor

Funcion

Prediccion
Evaluacion
Discriminacién
Evaluacion

Discriminacién
Evaluacion

Discriminacién
Evaluacion

Discriminacién
Evaluacion

Discriminacién

Discriminacién

Discriminacién
Evaluacion

Discriminacién
Prediccion

Discriminacién
Evaluacion
Discriminacién
Prediccion

Discriminacién

Discriminacién
Prediccion

Discriminacién
Prediccion
Evaluacion
Discriminacién
Prediccién

Discriminacién

Discriminacién

Referencia

27

28

29

30

31

32

33

22

34

35

36

37

38

39

40

41

42

salud piiblica de méxico / vol.44, no.5, septiembre-octubre de 2002



Meétodos para evaluar calidad de vida

ARTICULO DE REVISION

Cuestionario Criterio de

Calidad de Vida: CCV

The McGill Pain

Questionnaire: MQOL

The European Research
and Treatment Quality Life-
Questionnaire: EORTC

QLQ-C36

The European Research and
Treatment Quality Life-
Questionnaire: EORTC

QLQ-C30

The General Health
Perception: GHP

The Wisconsin Quality of

Life Index-Canadian
version: Caw-QLlI

The European Research
Questionnaire Quiality of

Life: EUROQOL 5D
Encuesta: SF-36

The Modified Health

Assessment Questionnaire:

M-HAQ

The Multidimensional Index
of Quality of Life: MIQL

The RAND 36-Item Health

Survey Questionnaire:
RAND-SF-36

The Perceived Quality of

Life Scale: PQoL

The World Health

Organization Quality of
Life: WHOQOL Instrument

The Index of Well-Being:

IWB
The World Health

Organization Quality of

Life: WHOQOL - 100

The Health and Activities
Limitations Index: HALEX

The Medical Outcomes
Study Short-form Health

Survey: MOS 6A

The QL-Index LASA Scales

Traduccion al inglés

Cuadro IA

(CONTINUACION)

Constructo

Constructo
Criterio

Criterio

Criterio

Criterio

Constructo
Criterio

Criterio

Constructo
Criterio

Constructo
Criterio

Constructo

Constructo

Constructo

Constructo
Criterio

Constructo
Contenido
Constructo
Criterio

Criterio

Constructo
Criterio

Constructo

Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Consistencia interna

Consistencia interna

Consistencia interna

Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Funcionalidad fisico, Discriminacion 43
social, emocional,
vémito, apetito, suefio,

fatiga, dolor

Funcionalidad fisico, Discriminacién 44
social, emocional,

espiritual, apoyo social

Funcionalidad fisico, Discriminacién 45
social, emocional,

fatiga, dolor

Funcionalidad fisico, Discriminacion 46
social, emocional, Evaluacion
fatiga, dolor

Funcionalidad fisico, Discriminacion 47
social, emocional, Prediccion
vitalidad, mental, dolor

Funcionalidad fisico, Discriminacién 48
social, emocional, Prediccion

satisfaccion, apoyo

social

Funcionalidad fisico, Discriminacién 49
autocuidado, ansiedad,

limitacion

Funcionalidad fisico, Discriminacién 26
social, emocional, Evaluacion

dolor

Funcionalidad fisico, Discriminacion 50
social, emocional, Prediccion

ansiedad

Funcionalidad fisico, Discriminacién 51
social, emocional,

cognicion

Funcionalidad fisico, Discriminacion 52

social, emocional, dolor,  Prediccién
energia, fatiga

Funcionalidad fisico, Discriminacion 53
social, emocional, dolor,  Prediccién
energfa, fatiga, depresion

Funcionalidad fisico, Discriminacién 54
social, emocional,

autonomia

Funcionalidad fisico, Discriminacién 55
social, emocional Evaluacion
Funcionalidad fisico, Discriminacién 56

emocional, social, entorno, Prediccion

valores, autonomia Evaluacién

Funcionalidad fisico, Discriminacion 57
social, emocional

Funcionalidad fisico, Discriminacién 58

social, emocional, dolor Evaluacion
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Funcionalidad fisico, Discriminacién 59
social, emocional, fatiga,
dolor
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Cuadro IB

CUESTIONARIOS GENERICOS PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA EN NINOS Y ADOLESCENTES

Instrumento

The Quality of Well-Being
Scale: QWB

Play Performance Scale for
Children: PPSC

The Physical Health Status
Instrument

The Functional Status
Measure of Child Health:
FS I (R)

The Dartmouth - COOP

The Childhood Health
Assessment Questionnaire:
CHAQ

The Costa Rica Childhood
Health-Assessment
Questionnaire: CR — CHAQ

The Childhood Health
Assessment Questionnaire:
CHAQ

The Childhood Health
Assessment Questionnaire:
CHAQ

The Short form Health
Survey Questionnaire:
SF-36

The Pediatric Quality of
Life Inventory: PedsQL.

The Short form Measuring
Health-related Quality of
Life: HRQOL

The Childhood Health
Assessment Questionnaire
disability index: CHAQ-DI

The “How are you”
questionnaire: HAY

The Activities Scale for
Kids Questionnaire: ASK

Objetivo

Validacion
Confiabilidad
Descripcion

Validacion
Confiabilidad
Descripcion

Validacion
Confiabilidad
Descripcion

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad
Traduccion al espafiol

Validacion
Confiabilidad

Traduccion al portugués

Validacion
Confiabilidad
Traduccion al espafiol

Validacion
Confiabilidad
traduccion al espafiol

Validacion
Confiabilidad

Validacion

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad
Traduccion al espafiol

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validez

Constructo
Contenido

Constructo

Constructo

Constructo
Criterio

Constructo
Contenido
Criterio

Constructo

Constructo
Criterio

Constructo
Criterio

Constructo
Criterio

Constructo
Criterio

Constructo
Criterio

Constructo
Contenido
Criterio

Constructo
Criterio
Constructo

Criterio

Constructo

Confiabilidad

Consistencia interna

Consistencia interna

Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Consistencia interna

Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida

Dimension

Funcionalidad fisico,
social, emocional, social,
nivel actividad, percepcion
deterioro

Funcionalidad social,
fisica, emocional, conducta

Actividad cotidiana, social,
fisica, emocional, conducta

Actividad cotidiana, social,
fisica, emocional, cambios,
conducta, dolor, limitacién

Movilidad fisico, social,
emocional, apoyo social,
dolor

Actividad social, fisica,
emocional, dolor

Funcionalidad fisico, social,
emocional, higiene, social,
mental, dolor

Actividad fisica, higiene,
dolor, imitacién

Actividad fisica, higiene,
dolor, imitacién

Funcionalidad fisico, social,
dolor, percepcion, vitalidad

Funcionalidad fisico, social,
cognicion, dolor, temor,
ansiedad

Funcionalidad fisico, social,
mental

Funcionalidad fisico, social,
emocional, higiene, dolor,
discapacidad, limitacion

Funcionalidad fisico,
mental, social, discapacidad

Funcionalidad fisico,
mental, social, dolor

Funcion

Discriminacién
Evaluacion

Discriminacién

Discriminacién

Discriminacién

Discriminacién
Evaluacion

Discriminacién
Evaluacion

Discriminacién
Evaluacion

Discriminacién
Evaluacion

Discriminacién
Prediccion
Evaluacion
Discriminacién
Evaluacion

Discriminacién

Discriminacién
Prediccién
Evaluacion
Discriminacién
Prediccion
Evaluacion

Discriminacion

Prediccion

Referencia

40

60

61

62

22

63

64

65

66

67

68

69

70

71

72
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Cuadro A

CUESTIONARIOS PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA EN ADULTOS CON UNA ENFERMEDAD ESPECIFICA

Instrumento

The Goldman Specific
Activity Scale

The Seattle Questionnaire:

SAQ

The Mild Hypertension Vital

Signs Quality of Life

Questionnaire:VSQLQ

The Chronic Venous

Insufficiency Questionnaire:

CIVIQ

The Diabetes Quality of

Life Measure: DQOL
The Diabetes Specific

Quality of Life Scale for

patients With Type |
Diabetes: DSQOLS

Quality of Life

Questionnaire for Graves
Ophthalmopathy: GO-QOL

Quality of life Parkinson
Disease Questionnaire:

PDQ-39
The Quality of Life

Questionnaire for Multiple
Sclerosis: QOLQ for MS

The Epilepsy Surgery
Inventory-55: ESI-55

The Quality of Life in
Epilepsy: QOLIE-10

The Quality of Life in
Epilepsy: QOLIE-31

The Quality of Life in
Epilepsy: QOLIE-89

The oral health-related
quality of life questionnaire:

OHRQOL

The Chronic Ear Survey:

CES

The Chronic Respiratory

Objetivo

Validacion

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad
Traduccion al espafiol

Validacion
Confiabilidad
Traduccién al idioma
de Noruega

Validacion
Confiabilidad

Traduccién al idioma de

Nueva Zelandia,
Alemania y Polonia

Validacion
Confiabilidad

Validacion

Disease Questionnaire: CRQ Confiabilidad

Validez

Constructo
Contenido

Criterio

Constructo
Criterio

Constructo
Criterio

Constructo
Criterio

Constructo
Criterio

Constructo

Constructo

Constructo

Criterio

Constructo
Criterio

Constructo

Constructo

Constructo

Constructo

Criterio

Criterio

Confiabilidad

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Consistencia interna

Consistencia interna

Consistencia interna

Consistencia interna

Consistencia interna

Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

(ConTiINUA)
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Dimension

Funcionalidad fisico, dolor,

limitacién

Funcionalidad fisico, social,

emocional, dolor,
limitacién

Dolor, limitacion

Funcionalidad fisica, dolor,

limitacién, disfuncién

Satisfaccion, metas,
distress, depresion

Satisfaccion, actividad

fisica, distress, depresion

Cambios apariencia fisica,

disminucién agudeza
visual, deterioro
psicoldgico, dolor

Deterioro neurolégico,

limitacién

Funcionalidad fisica,
emocional, fatiga

Deterioro neurolégico,
cognicién, limitacién fisica

Funcionalidad fisico, social,
mental, cognicion, status

poscrisis, relacion de
pareja

Funcionalidad fisico, social,
mental, cognicion, status

poscrisis, relacion de
pareja

Funcionalidad fisico, social,
mental, cognicion, status

poscrisis, relacion de
pareja

Funcionalidad fisico, social,

mental, dolor

Funcionalidad fisico, social,

mental, dolor

Funcionalidad fisico, social,

mental, dolor, disnea,
fatiga

Funcion

Discriminacién
Prediccion
Evaluacion
Discriminacion
Prediccion
Evaluacion
Discriminacién
Prediccion
Evaluacion
Discriminacién
Prediccion

Discriminacion
Prediccion
Discriminacién
Prediccion

Discriminacion
Prediccion
Evaluacién

Discriminacion
Prediccion
Evaluacion
Discriminacion
Prediccion
Evaluacion
Discriminacion
Evaluacion
Discriminacion
Evaluacion

Discriminacién

Discriminacion

Discriminacién
Prediccion
Evaluacion

Discriminacion
Prediccion
Evaluacion
Discriminacién
Prediccion
Evaluacion

ARTICULO DE REVISION

Referencia

73

74

75

76

77

78

79

80

81

82

83

84

85

86

87

88
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Cuadro IIA
(CONTINUACION)

The Chronic Respiratory ~ Validacién Criterio Prueba repetida Funcionalidad fisica, social, Discriminacion 89
Disease Questionnaire: Confiabilidad Consistencia interna  mental, energia, fatiga Evaluacion
COPD
The Measure Yourself Validacion Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisico, social, Discriminacion 58
Medical Medical Ourtcome Consistencia interna  emocional Prediccion
Profile: MYMOP
The Marks Asthma Quality ~ Validacion Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisico, social, Discriminacion 90
of Life Questionnaire: Confiabilidad Consistencia interna emocional, sintomas, Prediccion
AQLQ dependencia de

tratamiento
The Inflammatory Bowel Validacion Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisico, social, Prediccion 91
Disease Questionnaire: Confiabilidad Consistencia interna  emocional, funcién
IBDQ interstinal y sistémica
The Dermatology Life Validacion Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisica, social, Prediccion 92
Quality Index Consistencia interna  emocional
The Arthritis Impact Validacion Constructo ~ Consistencia interna  Funcionalidad fisica, social, Discriminacion 93
Measurement Scales:AIMS  Confiabilidad emocional, dolor, nivel Prediccion

actividad Evaluacién
The Health Assessment Validacion Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisica, social, Discriminacion 17
Questionnaire Disability Confiabilidad Consistencia interna  emocional, dolor, nivel Prediccién
Index: Spanish HAD-DI Traduccion al espafiol actividad Evaluacion
The Arthritis Impact Validacion Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisica, social, Discriminacion 19
Measurements Scales: Confiabilidad Consistencia interna emocional dolor, nivel Prediccion
Spanish AIMS Traduccion al espafiol actividad Evaluacion
The Functional Disability Validacién Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisica, social, Discriminacion 94
Index of the Health Confiabilidad Consistencia interna emocional, dolor, nivel Prediccion
Assessment Questionnaire:  Traduccion al italiano actividad Evaluacion
HAQ FDI
The Shoulder Disability Validacion Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisico, Discriminacion 95
Questionnaire: SDQ Confiabilidad Consistencia interna  emacional, social Evaluacion
The Prostate Cancer Validacion Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisico, social, Discriminacion 96
Specific Quality of Life Confiabilidad Criterio Consistencia interna  emocional, fatiga, Prediccion
Instrument; PROSQOLI limitacién Evaluacion
The Schwartz Cancer Validacion Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisico, social, Discriminacion 97
Fatigue Scale: SCFS Confiabilidad Consistencia interna  vitalidad, fatiga
The Fatigue Severity Scale:  Validacién Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisico, social, Discriminacién 98
FSS Confiabilidad Consistencia interna  vitalidad, fatiga
The Medical Outcomes Validacién Constructo  Consistencia interna  Funcionalidad fisico, social, Discriminacién 99
Study (MOS) Short form Confiabilidad Criterio mental, cognitivo, sintomas
Health Survey: MOS-HIV fiebre, fatiga, energia,

dolor, distress
The medical Outcomes Validacién Constructo  Consistencia interna  Funcionalidad salud Prediccion 100
Study HIV Health Survey:  Confiabilidad general, fisica, social,
MOS-HIV mental, cognicion, energia,

fatiga
The self report HIV-Specific  Validacion Constructo  Consistencia interna  Funcionalidad fisico, social, Discriminacion 101
Quality of Life: HOPES Confiabilidad mental, cognicion
The Medical Outcomes Validacién Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisico, social, Discriminacion 102
Study Health Survey: Confiabilidad Criterio Consistencia interna  mental, cognitivo, sintomas
Spanish MOS-HIV Traduccion al espafiol fiebre, fatiga, energia
The Multidimensional Validacién Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisico, social, Discriminacion 102
Quality of Life Confiabilidad Criterio Consistencia interna  emocional, espiritual,
Questionnaire for HIV: Traduccion al espafiol apoyo social
MQOL-HIV
The HIV-AIDS-Targeted Validacion Constructo  Consistencia interna  Funcionalidad fisico, Prediccion 103
Quality of Life: HAT-QoL Confiabilidad temor control de HIV,

satisfaccion
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Cuadro 1B

CUESTIONARIOS PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA EN NINOS Y ADOLESCENTES

Instrumento

Calidad de Vida del Nifio
con Epilepsia: CAVE

The Quality of Life in
Epilepsy Inventory for
Adolescents: QOLIE-AD-48

The Quality of Life in Newly
Diagnosed Epilepsy
Instrument: NEWQOL

The Quality of Life in
Pediatric Epilepsy Scale:
Child Form

The Quality of Life in
Pediatric Epilepsy Scale:
Parents Form

The Quality of Life in
Childhood Epilepsy
Questionnaire: QOLCE

The Oral Health-related
Quality of Life
Questionnaire: OHRQOL

The Sinus Symptoms
Questionnaire: SSQ

The Canadian Acute
Respiratory Illiness and Flu
Scale: CARIFS

The Pediatric Asthma
Quality of Life
Questionnaire: PAQLQ

The Modiffied and Shortend
Version on the Living with
Asthma Questionnaire:
ms-LWAQ

The Caregiver Quality of
Life Questionnaire:
PACQLQ

The Juvenile Arthritis
Functional Status Index:
JASI

The Juvenile Arthritis
Quality of Life
Questionnaire: JAQQ

Objetivo

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad
Descriptivo

Validacion
Traduccion
Confiabilidad

Validacion

Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validacion
Confiabilidad

Validez

Contenido

Constructo

Constructo

Constructo

Constructo

Constructo

Criterio

Constructo

Constructo

Constructo

Constructo

Constructo

Constructo

Aparente
Contenido

Constructo

Confiabilidad

Prueba repetida

Prueba repetida

Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida
Consistencia interna

Prueba repetida

Consistencia interna

Consistencia interna

Consistencia interna

Consistencia interna

Prueba repetida

Consistencia interna

Consistencia interna

Consistencia interna

Prueba repetida

Prueba repetida

(ConTiINUA)
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CON UNA ENFERMEDAD ESPECIFICA

Dimension

Conducta, aprendizaje,
autonomia, sociabilidad,
opinién de los padres

Funcionalidad memoria,
conducta, actitud,
autoestima, apoyo social

Actividad social,
psicoldgicos locus interno,
depresion, ansiedad,
estigma, social, temor,
limitacién

Funcionalidad escolar,
cognicién, deportes, social,
temor, seguridad,
proyectos a futuro,
autonomia

Estigma, cognicion,
seguridad, proyectos a
futuro

Funcionalidad fisico, social,
emocional, conducta,
cognicion

Funcionalidad fisico, social,
mental, dolor

Limitacion

Funcionalidad fisico,
severidad

Funcionalidad fisico,
limitacién, afecto, ansiedad

Funcionalidad fisico,
limitacion, afecto, ansiedad

Funcionalidad fisico,
limitacién, afecto, ansiedad

Funcionalidad fisico,
mental, social, dolor,
coordinacién motora fina
y gruesa

Funcionalidad fisico,
mental, social, dolor,
coordinacién motora fina
y gruesa

Funcion

Discriminacién

Discriminacién

Discriminacién
Prediccion
Evaluacién

Prediccion

Prediccion

Discriminacion

Discriminacién
Prediccion
Evaluacion

Discriminacion
Prediccion
Evaluacion

Discriminacién
Prediccion

Discriminacion
Prediccion
Evaluacion

Discriminacion
Prediccion
Evaluacion

Discriminacion
Prediccion
Evaluacion

Prediccion

Prediccion

ARTICULO DE REVISION

Referencia

104

105

106

107

107

108

86

109

110

111

112

113

114

115
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Cuadro 1IB
(CONTINUACION)

The Childhood Arthritis Validacién Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisico, Discriminacion 116
Health Profile: CHAP Confiabilidad Consistencia interna  mental, social, dolor Prediccion
Escala de Actividades del Validacién Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisico, social, Discriminacion 24
Nifio con Leucemia Confiabilidad Contenido familiar emocional,

competencia académica,

apoyo social
The Pediatric Oncology Validacion Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisico, social, Discriminacion 117
Quality of Life Scale: Confiabilidad Consistencia interna  emocional, cognitivo, Prediccion
POQOLS competencia académica,

apoyo social
The Pediatric Cancer Validacion Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisico, social, Discriminacion 118
Quality of Life Inventory: Confiabilidad Consistencia interna  emocional, cognitivo, Prediccién
PCQL competencia académica,

apoyo social
The Pediatric Cancer Validacion Constructo  Prueba repetida Funcionalidad fisico, social, Discriminacion 119
Quality of Life Inventory: Confiabilidad Consistencia interna  emocional, cognitivo, Prediccién

PCQL-32

competencia académica,
apoyo social

dad de vida. Enla columna de validacién se incluyeron
cuatro tipos de validez: aparente, de contenido, de cri-
terio y de constructo. En la columna de confiabilidad,
se consignan cuando se evalud la consistencia del ins-
trumento con base en una prueba repetida (Test-retest),
confiabilidad de la mitad de la muestra y a la consis-
tencia interna. El contenido de los instrumentos se
refiere a las dimensiones reportadas en la publicacién;
entre las mas importantes se incluyen actividad fisica,
movilidad, autocuidado, comunicacidn, interacciéon
social, vitalidad y energia, dolor, actividades recreati-
vas y escolares, asi como problemas emocionales y
mentales. Finalmente, se reporta la funcion del ins-
trumento en relacién con su capacidad de discri-
minacién entre grupos de pacientes, su finalidad
evaluativa, que sirve para detectar cambios a través
del tiempo, y la capacidad predictiva del instrumento
en relacién con el desenlace futuro.

Traduccién de los instrumentos

En cuestionarios de diferente idioma se debe hacer
una traduccion simple, en una primera etapa y, poste-
riormente, se traduce nuevamente al idioma original
(back-translation) para que finalmente se evalte el cues-
tionario en la versién traducida al idioma en que se
requiere usar (pre-testing). Este proceso permite la apli-
cacién de un cuestionario que sea confiable y compren-
sible, y que toma en cuenta los aspectos culturales.*
Generalmente la traduccién se realiza en varias eta-

458

pas: en la fase 1, se realiza por investigadores involu-
crados en el estudio la traduccién del documento ori-
ginal en inglés al espafiol; en la fase 2, la versién en
espaifiol obtiene validez de consenso, validez aparente
y validez de contenido, después de que cada uno de
los items es sometido a revision por profesionales con
experiencia en la atencién a pacientes con la enfer-
medad en estudio; en la fase 3, la versi6n en espafiol se
entrega a un traductor oficial, no relacionado con el
equipo del trabajo, para obtener una nueva version de
espaiol a inglés; en la fase 4, el documento original y
la traduccién hecha por un perito oficial (ambos en
inglés), son sometidos a comparacién para verificar
que no existan discrepancias graves entre la version
original y la traducci6n.

Experiencia en México

Existen algunas experiencias en México sobre la apli-
cacién de estos instrumentos.

En 1991, en un tercer nivel de atencidn, con el fin
de investigar el apego al tratamiento en pacientes con
padecimientos crénicos de pronéstico fatal, se disefid
un cuestionario, ttil y de facil aplicacién, para evaluar
las tensiones y molestias que origina su enfermedad
en su entorno familiar, escolar y social.!®

En 1993, Cardiel y colaboradores validaron la ver-
si6n en espafiol del cuestionario: The health assessment
questionnaire disability index (Spanish HAQ-DI). Se
aplicé a 97 pacientes con diagnéstico de artritis reu-
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matoide, residentes en la Ciudad de México y su area
metropolitana; el instrumento demostré ser sensible
para detectar cambios asi como su utilidad en po-
blaciones hispanohablantes; la validacion y traduccién
es comparable con la version original del HAQ-DI."”

La evaluacion del impacto de la enfermedad y del
tratamiento en la calidad de vida de los pacientes es
sumamente importante, pero dificil de cuantificar ob-
jetivamente. En 1993, en un hospital de tercer nivel de
atencién se compararon dos indices clinicos de cam-
bio en calidad de vida: el indice de cambio en funcién
maxima de MacKenzie (ICEM) y de cambio de calidad
de vida (ICCV) disefiados por el grupo que realizé el
estudio; ambos indices se aplicaron a 23 pacientes con
diagnésticos de enfermedad crénica, aguda y suba-
guda, al inicio y al final de la hospitalizacion. La re-
producibilidad interobservador del ICCV fue mayor
que la del ICFM. Ambos indices mostraron aceptable
sensibilidad al cambio, asi como correlacién con la
opinién del paciente, sus familiares y del médico tra-
tante. Este estudio demostré que es factible obtener
mediciones confiables de los cambios de calidad de
vida y que ambos indices podrian usarse en ensayos
clinicos.®

En 1994, Abello-Banfi y colaboradores validaron
la version en espafiol del cuestionario: The arthritis
impact measurement scales (Spanish-AIMS), se admi-
nistr6 a 97 pacientes con diagnodstico de artritis reu-
matoide con residencia en la Ciudad de México y area
metropolitana; los resultados fueron positivos y sdlo
queda fomentar su difusion y aplicacién.”

En 1994 se compararon las condiciones clinicas y
la calidad de vida en 25 pacientes diabéticos, con in-
suficiencia renal terminal, y en programa de didlisis
peritoneal continua ambulatoria (DPCA) y dialisis peri-
toneal continua en hospitalizacién (DPI); el estudio
mostré que la calidad de vida del paciente transferido
a DPCA mejor 52% respecto a sus condiciones previas
en DPL%

En 1995, en un estudio de 100 pacientes con dia-
betes tipo Il no insulino dependientes, se determiné la
relacion entre el tiempo de evolucién de la enferme-
dad, descontrol metabdlico, enfermedades asociadas,
complicaciones tardias y la calidad de vida en un pri-
mer nivel de atencién. El impacto de las complicacio-
nes es enorme; los pacientes presentaron moderada
afeccion en su calidad de vida por la presencia de las
complicaciones tardias, seguidas del descontrol me-
tabdlico, el tiempo de evolucién y las enfermedades
asociadas.?!

En 1996 se validé el cuestionario COOP-Dart-
mouth para evaluar el estado funcional biopsicoso-
cial en escolares y adolescentes con enfermedad
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crénica, encontrando que la calidad de vida se puede
medir en forma similar a como se hace en adultos. El
cuestionario se sometio a validez de consenso, de apa-
riencia de contenido y de constructo. En Ia calificacion
global obtenida se observé que la mayoria de los pa-
cientes presentaron un muy buen estado funcional.??

En 1996, en un tercer de nivel de atencidn, se deter-
mind la validez de un instrumento como un indicador
de calidad de vida para evaluar el estado funcional de
pacientes pedidtricos con leucemia. Se incluyeron
menores de 2 a 16 afios de edad. En forma global, 100%
de los pacientes obtuvo calificacién satisfactoria: el
nivel de desempefio diario de actividades de los pa-
cientes fue adecuado, el 4rea escolar fue la mas afec-
tada, no se relaciono con la etapa de la enfermedad ni
con la fase del tratamiento. El instrumento mostré bue-
na consistencia e identific6 adecuadamente el nivel de
desempefio diario de los pacientes pediatricos con leu-
cemia.”

En 1998, se evalud el efecto de una intervencion
educativa sobre la calidad de vida en el paciente hi-
pertenso; se evaluaron la intervencién educativa y la
repercusion del estilo de vida en el control de la en-
fermedad; el estudio mostr6 que la intervencion edu-
cativa es efectiva para modificar la calidad de vida del
paciente hipertenso.*

En 1999, se realiz6 otro estudio para evaluar la
calidad de vida de pacientes con enfermedades cré-
nicas (asma, diabetes mellitus tipo I, leucemia y VIH/
SIDA), mediante la aplicaciéon de instrumentos gené-
ricos y especificos. La encuesta especifica mostré pun-
tuacion correspondiente a una buena calidad de vida
en pacientes asmaticos y diabéticos; sin embargo, en
las encuestas genéricas los pacientes con diabetes con-
trolada obtuvieron mejor puntuacién que los pacientes
con diabetes mellitus tipo I descontrolada. Los pa-
cientes con leucemia mostraron diferencias segtin la
etapa de tratamiento, presentando una menor pun-
tuacién aquellos con induccién a la remisién que los
que se encontraban en mantenimiento. Los nifios con
infeccién por VIH presentaron diferencias en la en-
cuesta de salud general; aquellos con estadio clinico B
obtuvieron una mejor puntuacién de calidad de vida,
que los pacientes con estadio clinico C. Finalmente, la
comparacion entre los cuatro grupos de pacientes su-
giere que calidad de vida esté relacionada con el con-
trol del padecimiento de base.”

En otro estudio se aplicd la Encuesta SF-36 en una
poblacién en el sureste de México. La encuesta incluye
ocho escalas relacionadas con funcién fisica, rol fisico,
dolor corporal, salud general, vitalidad, funcién social,
rol emocional y salud mental. Los resultados obte-
nidos mostraron que en la poblacion enferma la es-
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cala con mas bajo promedio fue la de salud general, y
la més alta la del rol fisico. En la poblacién sana la es-
cala con més alto promedio fue funcién fisica y la més
baja salud general. La comparacién de promedios de
escalas en ambos grupos mostrd diferencias significa-
tivas en funcién fisica, rol fisico, dolor corporal, salud
general y vitalidad. Los autores concluyen que la en-
cuesta FS-36 cumple en forma satisfactoria con todos
los supuestos de validez y confiabilidad.?®

Conclusiones

La medicién de la calidad de vida presenta retos me-
todoldgicos que se han venido resolviendo, y que han
permitido desarrollar instrumentos aplicables a diver-
sas enfermedades y poblaciones. Los problemas me-
todologicos que enfrenta la medicién de calidad de vida
son dos; primero, que se trata de medidas consideradas
“blandas”, y segundo, que no hay un valor de referen-
cia estdndar de oro contra el cual se pueda comparar.
Las dos pruebas mas importantes a las cuales deben
someterse estas mediciones son las de validez y consis-
tencia; una vez que cumplan estos atributos podré
aceptarse que las mediciones tengan calidad cientifi-
ca. Es decir, si los instrumentos miden realmente lo
que se quiere medir y si esta medicién es consistente-
mente reproducible por el mismo observador o por
otros. Actualmente se cuenta con dos tipos de instru-
mentos: los genéricos, que permiten evaluar grupos y
poblaciones con diversos diagnésticos, y los especi-
ficos, que son de mayor utilidad para medir el impacto
de una enfermedad especifica. Los instrumentos para
medir la calidad de vida disponibles actualmente son
confiables y constituyen una herramienta comple-
mentaria para evaluar la respuesta al tratamiento.
Estos instrumentos también han sido evaluados en fun-
cion de su capacidad de discriminacion, descripcién y
prediccion de la calidad de vida. Finalmente, hay que
reconocer que la mayoria de los instrumentos dispo-
nibles han sido desarrollados en el idioma inglés, por
lo que su aplicacién en paises de habla hispana re-
quiere no sélo de métodos de traduccién validos, sino
reconocer que son especificos al contexto social, por lo
que se debe asegurar que los dominios explorados sean
apropiados para la poblacién donde se van a implantar.
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