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En los Ultimos afios se ha comenzado a mangjar €l
concepto de calidad de vida relacionada con la salud, a
niveles tanto clinicos como experimentales o administrati-
vos. En su medicion se utilizan cuestionarios, especificos
0 generales. En este articulo se revisan los conceptos ba-
sicos relacionados con calidad de vida, cuestionarios, fia-
bilidad, validez, propiedades de medida y adaptacion de
un cuestionario, asi como su interpretacion.
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QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRES.
THEORETICAL ASPECTS

The concept of “ Health-Related Quality of Life”
has achieved increasing importance over the last few
years, both at clinical and experimental and at admi-
nistrative levels. Questionnaires are used for its mea-
surement, which may be either specific or generic. The
present paper reviews the basic concepts related to
quality of life, questionnaires, reliability, validity, mea-
surement properties and adaptation of a questionnaire,
as well as the interpeetation of such an instrument.

Key words: Quality of life. Concepts. Questionnaires.
Properties. Interpretation.
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Punto de Encuentro

XX REUNION
DE ALERGONORTE

En los dltimos 10 afios hemos asistido al desarrollo
y la aceptacion de un concepto relativamente nuevo y
cada vez mas importante: la calidad de vida, y més con-
cretamente la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS), concepto que se utiliza en multitud de situacio-
nes, desde los ensayos clinicos a la planificacién de es-
trategias sanitarias. Su progresiva introduccion esta dan-
do lugar a cambios de actitudes. Uno de los cambios
mas importantes consiste en tener en cuenta al propio
paciente, no sélo el resultado de un estudio funcional,
sino ver como esa alteracion funcional le afecta en su
vida

La introduccién de este concepto tiene su justifica-
cion en el propio quehacer médico. Un médico tiene tres
razones para tratar a un paciente: prevenir la mortalidad,
reducir la probabilidad de morbilidad futuray mejorar el
estado de bienestar del propio paciente’. En el enfoque
tradicional, si se conseguian los dos primeros, se supone
gue se conseguia el tercero; en la actualidad se ha con-
firmado que no hay una asociacion estrecha entre los re-
sultados funcionales y la calidad de vida referida por el
paciente en enfermedades tales como asma o rinitis: por
tanto, si buscamos una imagen completa del paciente, se
impone medir su calidad de vida junto con otros indices
clinicos?:.

La OMS define la salud como un estado de com-
pleto bienestar fisico, psicolégico y social y no Unica-
mente la ausencia de enfermedad. En esta definicion se
inicia ya el concepto de bienestar total de la persona, in-
cluyendo la valoracion que del mismo hace el propio in-
dividuo. Evaluar este estado implica considerar el estado
fisico, habilidades funcionales, estado psicolégico y bie-
nestar, rol e interacciones sociales y la percepcién por
parte del paciente de su salud‘. Definir el concepto de
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calidad de vida es dificil, ya que debe incluir todos esos
dominios, y seria ademas un término individual, ya que
para cada persona representa algo distinto.

En la actualidad se utiliza el concepto de calidad
de vida relacionada con la salud. Este término es mas
restringido, pero aun asi puede ser complejo, como po-
demos ver en las definiciones que de él se hacen:

“La calidad de vida asociada a la salud se ha defi-
nido como el valor asignado a la duracion de la vida
modificado por la deficiencia, el estado funcional, la
percepcion de la salud y la oportunidad social debido a
una enfermedad, accidente, tratamiento, o politica deter-
minada. Este valor es individual y depende de la percep-
cion subjetiva de cada individuo y de su entorno politi-
co, social y econémico®.

“La calidad de vida relacionada con la salud es el
componente de la calidad de vida global que esta deter-
minado primariamente por el estado de salud de la per-
sona y que puede ser influenciado por intervenciones
clinicas™.

“La calidad de vida representa el efecto funcional
de una enfermedad y de su tratamiento consecuente en
un paciente, tal y como es percibido por el paciente™.

Esta ultima definicién es tal vez la més sencillay
autoexplicativa. Ademas contiene varios puntos impor-
tantes, ya que incluye en la definicion no solo las altera-
ciones producidas por la enfermadad, si no también los
efectos beneficiosos 0 no de un tratamiento; asimismo,
incluye en la definicion que el punto de vista importante
es el del paciente, no el del médico ni el puramente ana-
litico.

Para medir algo tan etéreo como CVRS se emplean
los cuestionarios, los cuales van a proveer una medida
estandarizada, cuantificada y fija de los problemas que
el paciente considera importantes; identifican rapida-
mente cualquier alteracion especifica que el paciente
considera molesta o incapacitante y permite demostar
cambios en el tiempo de estos problemas.

El motivo central de la ponencia es definir qué son
los cuestionarios, sus propiedades y analizar de una for-
ma somera su Uso.

Instrumentos de medida: cuestionarios
Un cuestionario es un proceso estructurado (instru-

mento de investigacion sistematico) de recogida de in-
formacion a través de la cumplimentacion de una serie

240

predeterminada de preguntas, planificadas de antemano,
de forma que el mismo modelo es empleado para obte-
ner la informacién de todos los participantes en el estu-
dio, con la misma formulacién de las preguntas y en el
mismo orden®.

Estructurado significa que a todos los participantes
se les formulan las mismas preguntas, de la misma for-
ma y en la misma secuencia. Su finalidad es conseguir
la méxima comparabilidad en la informacion.

Por la forma de administracion se clasifican en:
autocumplimentados, administrados por un entrevistador
personal o entrevista telefonica. Respecto a los tipos de
preguntas, existen basicamente dos tipos, las preguntas
cerradas y las abiertas. Las preguntas cerradas se re-
fieren a aguellas en las que se especifican de antemano
las posibles respuestas alternativas; por €l contrario, en
las preguntas abiertas las respuestas no estan preestable-
cidas, sino que cada entrevistado contesta con sus pro-
pias palabras’.

Las preguntas cerradas son més faciles de aplicar,
de tabular y analizar, la recogida de datos gana en preci-
sién y uniformidad, a la vez que es mas eficiente, pero
son mas dificiles de elaborar; su principal dificultad es
la de considerar todas las posibles alternativas en térmi-
nos correctos para todos |os participantes, otra desventa-
ja es que permiten solo un numero limitado de opcio-
nes®,

Desde el punto de vista de CVRS, existen dos ti-
pos fundamentales de cuestionarios, los genéricos y los
especificos.

En ambos tipos se recogen datos sobre las dimen-
siones fundamentales de la calidad de vida que se han
citado anteriormente: funciones de tipo fisico (discapaci-
dad, limitaciones funcionales, intensidad de los sinto-
mas), aspectos sociales (relaciones interpersonales y ac-
tividades) y factores emocionales (ansiedad, depresion,
alteraciones relacionadas con la enfermedad).

Los cuestionarios genéricos han sido disefiados pa-
ra ser aplicables a pacientes en todos |os estados de sa-
lud, indendientemente de edad y del tipo de patologia.
En este grupo tenemos: SIP, Sickness Impact Profile®;
SF-36, Medical Outcomes Survey Short Form 36%, y
NHP, Nothingham Health Profile®.

La ventgja de un instrumento genérico es que per-
mite comparar el efecto sobre la calidad de vida de di-
ferentes condiciones médicas. El incoveniente, al ser de
uso universal, es que no son lo suficientemente profun-
dos y pueden no analizar alteraciones especificas de



una enfermedad que son importantes para los pacientes;
asimismo, pueden no ser lo suficientemente sensibles
como para detectar cambios en el tiempo que sean sig-
nificativos para los pacientes de determinadas enferme-
dades’.

Por estos motivos se han creado los cuestionarios
especificos. Pueden ser especificos de enfermedad, capa-
cidad funcional o grupo de pacientes determinado. Estos
cuestionarios ya son lo suficientemente sensibles como
para detectar cambios en el tiempo.

Existen cuestionarios especificos para rinitis como
RQLQ (Rhinoconjunctivitis Quality of Lyfe Questionnai-
re Self-Administered. McMaster University)®? y su ver-
sion estandarizada®®. EI RQLQ consta de 28 preguntas,
agrupadas en 7 dominios: actividades, suefio, sintomas
inespecificos, problemas practicos, sintomas nasales,
sintomas oculares y emociones, cada uno con su propia
escala de medida y una puntuacion global. Se basa en
una escala de 7 pasos, puntuados de 0 a 6.

Para el asma tenemos el AQLQ (Asthma Quality of
Life Questionnaire) en la versién de Marks* que consta
de 20 items agrupados en 4 dominios; sensacion de aho-
go, estado de &nimo, restriccion social y preocupacion;
y el AQLQ en la version de Juniper®, que esta compues-
to por 32 items, que se agrupan en 4 dimensiones: limi-
tacion de actividad habitual, sintomas, funcién emocio-
nal y estimulos ambientales.

Por Ultimo, existe otro grupo de cuestionarios, de-
nominados “ utilities” , que miden el valor que el pacien-
te o la sociedad adjudican a determinados estados de sa-
lud. Tienen la ventaja de dar un Gnico valor como
representacion del estado de CVRS; este valor oscila de
0= muerte a 1= salud perfecta. Dentro de este grupo te-
nemos el EuroQol*, Sandard Gamble, Time Trade Off y
Multiattribute Health Utilities Index‘.

Validacién de cuestionarios

Validar un cuestionario significa determinar las dos
caracteristicas esenciales del mismo: la fiabilidad y la
validez.

Fiabilidad

La fiabilidad es una medida de la capacidad del
cuestionario para distinguir hasta que punto una variable
fluctia como resultado de un error en la medicion o de
un cambio real®.

Cuestionarios de calidad de vida. Aspectos tedricos

Otra definicion es la capacidad de un procedimien-
to para producir el mismo resultado cuando el proceso
se repite por el mismo método u orservador o por otro
observador en las mismas circunstancias'*,

En ambas definiciones se esta haciendo referencia
a la ausencia de variabilidad.

Sinénimos de este término son los de precision,
estabilidad, consistencia y reproducibilidad. La fiabili-
dad (grado de estabilidad de los resultados cuando se
repite una medicidn en condicioens idénticas) de una
medida no es una propiedad intrinseca de la misma, si-
no més bien del instrumento de medida. La consistencia
implica la ausencia de variabilidad o desacuerdo en re-
petidas observaciones o mediciones (nivel de acuerdo
de un conjunto de mediciones consigo mismas). De he-
cho, cuando un procedimiento de observacién clinica
muestra una alta variabilidad, no es ni siquiera proce-
dente evaluar su exactitud'. En Iéxico epidemioldgico
las palabras consistencia y fiabilidad se usan como si-
nénimos.

La fiabilidad se evalUa repitiendo el proceso de
medicion en una misma variable con el fin de analizar la
concordancia de las distintas medidas. Las medidas re-
petidas se pueden obtener de tres formas: la primera
consiste en que los resultados de una prueba sean anali-
zados por mas de un observador o por el mismo obser-
vador en mas de una ocasion (consistencia intra e inter-
observador); la segunda, en realizar la prueba en mas de
una ocasion (método del test-retest), y la dltima, con €l
método de |la consistencia interngf.

La fiabilidad de los resultados puede verse afecta-
da por cambios en el tiempo de la caracteristica estudia-
da, en cuyo caso no se trata de una falta de fiabilidad
del instrumento de medida sino de un cambio en la pro-
pia caracteristica del estudio, dato que se debe tener en
cuenta al planear un estudio del tipo test-retest. Si se
utiliza esta técnica, se debe hacer con pacientes de en-
fermedades estables y sin cambios en el tiempo transcu-
rrido entre las dos mediciones.

Los indices mas utilizados para describir la consis-
tencia entre medidas repetidas de variables cualitativas
(nominales policotémicas o dicotémicas) es el indice
Kappa que corrige la concordancia observada por la que
se esperaria simplemente por el azar. Si las categorias
son ordinales nominales se utiliza el indice Kappa pon-
derado. El indice Kappa se construye dividiendo el
acuerdo observado no debido al azar (resultado de restar
del acuerdo observado el obtenido por el azar) por el
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maximo acuerdo posible no debido al azar (restar de 1
el acuerdo obtenido por el azar). Para valorar el acuerdo
se siguen las normas de Fleiss, que establecen que un
valor Kappa inferior a 0,40 indica concordancia defi-
ciente, de 0,4 a 0,75 acuerdo aceptable a bueno y més
de 0,75 indica acuerdo excelente".

Si las variables son cuantitativas, se suele utilizar
el coeficiente de correlacion intraclases, que combina un
andlisis de la correlacién de las medidas con una prueba
de la diferencia de las medias entre las mismas, de for-
ma que corrige el error sistematico. Es incorrecto usar el
coeficiente de correlacion de Pearson®.

La consistencia interna se refiere al grado de
concordancia entre dos variables que miden en mismo
fendmeno®; en la actualidad, es la técnica més utilizada
para evaluar la fiabilidad de un cuestionario, esta técnica
presenta la ventaja de que no es necesario repetir la ad-
ministracion del cuestionario. La prueba utilizada para
su andlisis es el alfa de Cronbach, que expresa la consis-
tencia interna entre tres 0 mas variables. Sus valores
estéan comprendidos entre 0y 1 y su interpretacion es si-
milar a la de otros coeficientes de fiabilidad: cuanto més
cerca de 1, mayor es la consistencia interna. Se reco-
miendan valores minimos superiores a 0,5 6 0,7 para
criterio minimo para asegurar una apropiada consisten-
cia interna de la escala cuando se utiliza para la compa-
racion de grupos, y si se pretende su utilizacién clinica
se recomiendan valores superiores a 0,9%. Este coefi-
ciente se utiliza habitualmente para valorar el grado en
gue los items de una misma escala estan evaluando un
concepto comun a todos ellos; el célculo del coeficiente
se basa en la correlacién media de cada item de la esca-
la con el total de la mismay en el nimero de items que
contiene.

Validez

Por validez entendemos la capacidad de un instru-
mento para medir aquello para lo que ha sido disefiado.
Es el grado en que una variable mide realmente aguello
para lo que esta destinada®®**2, Dentro del concepto
global de validez, se deben considerar tres aspectos dis-
tintos: la validez de contenido, la validez de construc-
cién y lavalidez de criterio.

El primer aspecto, la validez de contenido, implica
una evaluacién cualitativa que consiste en determinar si
abarca todas las dimensiones del fendmeno que se quie-
re medir; se han tenido en cuenta todas las variables y
todas las posibles respuestas®®®2,
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Otro aspecto es la validez de construccion; asimis-
mo, su valoracién es cualitativa y se refiere al grado en
gue la variable utilizada se corresponde con los concep-
tos tedricos conocidos sobre el fendmeno que hay que
estudiar®. Analiza el grado de correlacion con otras va-
riables que se creen relacionadas con esta caracteristica
(validez convergente) y el grado de correlaciéon con
otras que se sospecha sin relacion alguna (validez discri-
minativa)®. Si larelacion es alta en el primer caso y ba-
jaen el segundo, se puede considerar que la medida tie-
ne validez de construccion.

El tercer aspecto, la validez de criterio, es el grado
en gue la variable escogida se correlaciona con un crite-
rio de referencia, objetivo fiable y que esté ampliamente
aceptado como una buena medida del fendmeno de inte-
rés?, Nos esta inidicando el grado en que los valores
gue obtenemos reflejan los verdaderos valores de la va-
riable.

Propiedades de medida

Una vez que tenemos determinada la validez de un
cuestionario, se deben examinar sus propiedades de me-
dida, para asegurar que son capaces de redlizar la tarea
para la que han sido disefiados.

Los instrumentos que se van a emplear en estudios
transversales tienen que poseer buenas propiedades dis-
criminativas, deben distinguir claramente el enfermo del
sano, 1o que implica tener buena fiabilidad y validez de
constructo. Los cuestionarios que se van a emplear en
estudios de tipo longitudinal precisan tener buenas pro-
piedades evaluativas, buena sensibilidad (responsive-
ness)2.

La sensibilidad se define como la habilidad del
instrumento de medida para detectar en un sujeto cam-
bios clinicamente importantes, incluso cuando el cambio
es pequefio. Conceptualmente esta representada por €l
cociente entre el méas pequefio cambio en la escala de
medida que es significativo clinicamente y la variabili-
dad del instrumento. Si no se tiene una estimacion de la
minima diferencia que es significativa, se puede usar la
razén entre el cambio en la escala que se observa en un
grupo de pacientes en los que se cree que se ha produci-
do un cambio verdadero, respecto a la variabilidad que
se observa en un grupo estable de pacientes?. Evaluar
esta propiedad implica aplicar de forma repetida el cues-
tionario en grupos de pacientes estables y con cambios



clinicos y con diferentes grados de la enfermedad, junto
con medidas clinicas habituales, comparando los resulta-
dos en cada punto®'??; se utilizan comparaciones de me-
dias, asi como la media de la diferencia en cada domi-
nio y su intervalo de confianza para determinar este
punto.

Adaptacion transcultural de CVRS

En general, cuando existe un cuestionario que mi-
de la variable que nos interesa y que ya ha sido valida-
do, debe ser utilizado y no proceder al trabajo de dise-
flar uno propio y validarlo posteriormente. Si se utiliza
un cuestionario existente debe ser validado en nuestro
medio.

La adaptacion transcultural de un cuestionario es
mas compleja que una simple traduccién, y debe seguir
los siguientes pasos®:

1. El concepto que tiene que medir el cuestionario
debe existir en la cultura a la que se adapta el cuesto-
nario y se debe operativizar de una manera similar;
ello implica que se debe conocer ademés qué significa
y cdmo se expresa el concepto en la cultura original
para poder identificar similitudes en la cultura espafio-
la

2. Metodologia de la traduccién. Debe seguir la
mecanica de la traduccion-retrotraduccién para compro-
bar una adecuada equivalencia conceptual, no sélo se-
mantica.

Primero se realizan como minimo dos traducciones
espafiolas por personal linglista bilingle, traducciones
gue se retrotraducen nuevamente al idioma original por
personal bilingte (distinto del primero). Una vez reali-
zadas las retrotraducciones, €l grupo de expertos que rea-
liza la adaptacion y algun autor del original, analiza las
equivalencias y se discuten los posibles cambios. Esta
version preliminar se consenslia con un grupo de pacien-
tes, de caracteres similares a los pacientes a los que va
dirigido el cuestionario, y se llega a la versién definiti-
va. Esta version se somete a un estudio piloto, Unica-
mente con la misién de comprobar la factibilidad y la
comprension general del cuestionario.

3. Comprobar las propiedades métricas del cuestio-
nario adaptado, mediante el reescalamiento de los items
y dimensiones en la cultura adaptada.

4. Comprobar las propiedades psicométricas del
cuestonario adaptado, la validez y la fiabilidad. Adicio-
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nalmente, en los instrumentos que se utilicen en estudios
evaluativos longitudinales debe comprobarse la sensibi-
lidad al cambio, o el grado en que la puntuacion de un
instrumento de medida de la CVRS aumenta o disminu-
ye con un aumento o disminucion de la salud del pa-
ciente.

Significado clinico

La importancia clinica hace referencia a la magni-
tud de la diferencia entre los dos grupos, control e inter-
vencién, mientras que la significacion estadistica indica
la probabilidad de rechazar |a hip6tesis de la no diferen-
cia®.

La interpretacién de un cuestionario de calidad de
vida plantea varias dificultades, ya que algunos miden
estado clinico, estado funcional, sintomas especificos
de enfermedad..., y emplean escalas propias de cada
uno, sin existir unidades comunes ni una préctica co-
mUn en su utilizacion ni experiencia clinica de interpre-
tacion.

Cuando se realizan ensayos clinicos grandes, con
instrumentos que tienen una buena respuesta a los cam-
bios, incluso las méas pequefias diferencias pueden alcan-
zar significacion estadistica y no ser importantes desde
el punto de vista clinico. Un investigador clinico necesi-
ta conocer cuando una diferencia estadisticamente signi-
ficativa es clinicamente importante.

Toda decision sobre el tratamiento de un paciente
implica considerar y balancear un nimero de factores;
estos factores incluyen la probabilidad de que un pacien-
te consiga un beneficio clinicamente importante, la im-
portancia de tal beneficio (reduccién de la mortalidad,
mejoria en su calidad de vida), €l riesgo de efectos ad-
versos y el costo.

En el contexto de los cuestionarios de calidad de
vida se ha definido la minima diferencia importante
(MID), como la méas pequefia diferencia en el dominio
de interés que el paciente percibe como beneficiosa y
obligaria (en ausencia de efectos secundarios molestos o
con un coste excesivo) a un cambio en el manejo del pa-
ciente*,

Esta diferencia se ha definido como 0,5 en
aquellos cuestionarios que emplean una escala de
medida de 7 items. En estos cuestionarios la diferen-
cia de 1 punto representa un cambio muy importan-
te®.
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Otro enfoque del problema es calcular el nimero
de pacientes necesario a tratar (NNT), que es el nimero
de pacientes que es necesario tratar con la intervencion
nueva para que un paciente tenga una mejoria clinica-
mente importante por encima de la que se podria haber
obtenido con la intervencion control®. De esta forma,
diferencias que no son estadisticamente significativas,
pueden esconder un NNT bajo y de trascendencia clini-
ca.

Lugar dela determinacién dela CVRS en la préactica
clinica

Reconocer la importancia de la CVRS, la pobre
correlacion entre los indices clinicos convencionales y la
CVRS y la aparicion de cuestionarios con adecuadas
propiedades de medida y de fécil aplicacién, hacen que
se incluya en ensayos clinicos como uno de los objeti-
VOS.

Asimismo, en la practica clinica diaria, el pacien-
te puede completar el cuestionario mientras espera; de
esta forma se puede ahorrar tiempo de consulta, el pa-
ciente ve como sus problemas van a ser tenidos en
cuenta 'y permite descubrir alteraciones que el paciente
no revela de forma espontanea. Utilizar un cuestiona-
rio asegura que se preguntan todos |los aspectos impor-
tantes, sin necesidad de memorizarlos; permite tener
una medida y comparar la evolucion en visitas poste-
riores.
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CALIDAD DE VIDA EN DERMATOLOGIA
M. D. del Pozo y T. Lobera

Servicio de Alergologia. Hospital de San Pedro. Logrofio

Aungue la mayoria de los procesos dermatol 6gicos
no implican un compromiso paralavida, € caracter croni-
co e incurable de muchas de estas afecciones produce un
fuerte impacto negativo en la calidad de vida de los pa-
cientes que las padecen. Ese efecto sobre la calidad de vi-
da ha sido tradicionalmente percibido y conocido por los
profesionales sanitarios al cuidado de este tipo de patolo-
gias (dermatdlogos, alergdlogos, etc.) y utilizado de una
manera intuitiva, sin un instrumento de medida validado, a
la hora de establecer un determinado tratamiento, valorar
la evolucién de la enfermedad, etc. Sin embargo, en los
ultimos 10 afios se han desarrollado diferentes métodos
para la medicion de la calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS), especificos de las enfermedades dermatol 6-
gicas.

La medicién del impacto que una enfermedad der-
matolégica tiene sobre la calidad de vida es de gran inte-
rés desde diferentes puntos de vista. Por un lado, aporta
al paciente la posibilidad de expresar su sentimiento res-
pecto de la enfermedad, le transmite €l interés de su médi-
co y puede favorecer la comunicacion y la relacién médi-
co-paciente. Desde €l punto de vista clinico es importante
en la evaluacion del paciente y de su evolucién, asi como
en la valoracion del riesgo-beneficio de determinadas in-
tervenciones terapéuticas. Generalmente los métodos para
valorar la extension o gravedad de enfermedades como
psoriasis 0 dermatitis atOpica se basan en una serie de sin-
tomas o signos que muchas veces no se correlacionan con
la repercusion en la calidad de vida del paciente. Por
ejemplo, el grado de intensidad de estas enfermedades
puede disminuir tras un tratamiento y mantenerse el mis-
mo impacto en la calidad de vida s las areas cutaneas vi-
sibles permanecen afectas. Asimismo, la medida de la ca-
lidad de vida puede ser utilizada en investigacion clinica
para € estudio de nuevas terapias, y con propositos politi-
cos y financieros aportando argumentos para la consecu-
cion de una mayor asignacion de recursos.

Las técnicas utilizadas para la medicion de la calidad
de vida en dermatologia se basan en cuestionarios valida
dos'?. Estos pueden haber sido disefiados para su utiliza-
cion en un amplio rango de enfermedades (cuestionarios
generales), o bien pueden ser especificos para enfermeda-
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des dermatoldgicas o exclusivamente para una determina-
da enfermedad. Varios cuestionarios generales han sido
aplicados a enfermedades dermatolégicas. Asi, por ejem-
plo, el UKSIP (United Kingdom Sckness Impact Profile)
se ha usado en psoriasis®’, dermatitis atopicat, acné 'y carci-
noma basocelular; el SF-36 se ha aplicado a pacientes con
acné, o el NHP (Nottingham Health Profile) que ha sido
utilizado en sujetos con urticaria cronicef. La aplicacion de
cuestionarios generales puede aportar datos para la compa-
racion de enfermedades que afectan diferentes sistemas.
Por ejemplo, utilizando el Sickness Impact Profile se ob-
serva que e impacto de la psoriasis es similar a de laen-
fermedad cardiaca®. Sin embargo, a no estar especifica-
mente disefiados para €l uso en enfermos dermatol 6gicos
esa comparacion directa admite muchas dudas. Finalmen-
te, existe otro tipo de cuestionarios generales, como el de-
nominado Patient Generated Index (PGI)’, en € que €l pa-
ciente sefiala los cinco aspectos méas importantes de su
vida afectados por la enfermedad, que se ha aplicado en
dermatitis atépica® como veremos més adelante.

Los primeros cuestionarios de calidad de vida dise-
flados en dermatologia fueron especificos de enfermedad
pero pronto se observé que la vida de los pacientes se en-
contraba afectada de una forma similar en las diferentes
enfermedades dermatoldgicas. Este hecho demostré la ne-
cesidad de cuestionarios validados que fueran aplicables a
las enfermedades dermatoldgicas en general. Actualmente
existen al menos cinco cuestionarios disefiados para uso
en adultos: Dermatology Life Quality Index (DLQI)?, Skin-
dex®, Dermatology Quality of Life Scales (DQOLS)*,
Dermatology Specific Quality of Life (DSQL)* y Qualita
di Vita Italiana in Dermatologia (QUAVIDERM)®. El
DLQI fue el primero descrito, €l més utilizado y por tanto
el gque mas experiencia aporta.

Finalmente existen mdltiples cuestionarios especifi-
cos para determinadas enfermedades dermatol égicas’ co-
mo por ejemplo el Acne Disability Index y su versién
acortada y validada, el Cardiff Acne Disability, u otros
como el APSEA (Assesment of the Psychological and
Social Effects of Acne) o e Acne-QOL, disefiado para €l
acné facial. Existen también cuestionarios especificos pa-
ra psoriasis como el Psoriasis Disability Index (PDI),
Psoriasis Life Strees Inventory (PLSI) el cual ha mostra-
do que €l estrés causado por la enfermedad es mayor en
los pacientes més jévenes, el Psoriasis Disabilility Scale
o0 el Psoriasis Stressor Scale. En lo que se refiere a der-
matitis atopica se ha utilizado una versién modificada
del PDI denominada Eczema Disability Index (EDI)? la
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cual consta de 15 preguntas agrupadas en 5 areas: acti-
vidad diaria, trabajo o escuela, relaciones sociales, ocio y
tratamiento.

De todos los cuestionados enumerados merece la pe-
na dedicarle un mayor interés a DLQI, puesto que es €
cuestionario mas utilizado y haremos referencia a é en
varios de los trabajos sobre calidad de vida en dermatitis
atépica. El Dermatology Life Quality Index? es un cuestio-
nario sencillo y breve (3-6 minutos en su cumplimenta-
cion) y por tanto Util para la préactica clinica rutinaria. Por
ser aplicable a cualquier enfermedad dermatol 6gica permi-
te comparar € impacto que cada una de €llas tiene sobre
la calidad de vida. Consta de 10 preguntas con 4 posibles
respuestas cada una de ellas, puntuadas de 0 a 3, que ha-
cen referencia a los Ultimos 7 dias de la vida del paciente.
El DLQI se calcula como la suma de esas puntuaciones
hasta un maximo de 30. Cuanto més alta es la puntuacion
mayor es la afeccion por la enfermedad. Tiene una correc-
ta validacién de sus propiedades psicométricas y de su
factibilidad. El DLQI ha sido traducido y adaptado a dife-
rentes idiomas y recientemente validada la versién espafio-
I, Se han realizado validaciones cruzadas con cuestio-
narios generales como UKSIP, SF-36 y NHP* y se ha
aplicado a multiples afecciones dermatol 6gicas como der-
matitis atpica®*Y, urticaria®®, enfermedad de Behcet™ y
psoriasis’®®. Las 10 preguntas hacen referencia a diferen-
tes aspectos de la vida del paciente y podriamos agrupar-
las de la siguiente manera: sintomas y sentimientos (1 y
2); actividades diarias (3 y 4); ocio (5y 6); trabgjo/escuela
(7); relaciones personales (8 'y 9), y tratamiento (10).

Calidad de vida en dermatitis atopica

La dermatitis atopica es una enfermedad crénica in-
flamatoria de la piel caracterizada por intenso prurito y un
curso marcado por exacerbaciones y remisiones. El picor,
caracteristica universal de la enfermedad, puede ser inten-
S0y causar interferencia con el suefio, irritabilidad y estrés
tanto en € paciente como en otros miembros de la familia.
Otras facetas de la vida diaria también se pueden ver com-
prometidas como las actividades deportivas o de ocio, €l
trabajo o las relaciones sociales. Existen multiples técnicas
para medir o valorar la gravedad de la dermatitis atOpica,
la mayoria de ellas basada en una combinacion de signos,
sintomas y extension de la enfermedad® pero también son
necesarios instrumentos de medida adecuados del impacto
sobre la calidad de vida que tiene esta enfermedad. Finlay
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y Khan® aplicaron €l DLQI a 200 pacientes con un amplio
rango de enfermedades reclutados en la consulta externa
de Dermatologia del University Hospital of Wales, Car-
diff, y a 100 voluntarios sanos. La media de la puntuacién
en el primer grupo fue 7,3 (DE= 6,3) significativamente
superior que entre los controles (media=0,5; DE=1,1). Las
puntuaciones mas altas fueron obtenidas por los pacientes
con dermatitis atépica (media=12,5; DE=4,8), prurito ge-
neralizado (media=10,5; DE=5,8), psoriasis (media=8,9;
DE=6,3), otros eczemas no atdpicos (media= 8,6;
DE=6,5), verrugas viricas (media=6,7; DE=5,6) y acné
(media=4,3; DE=3,1). La puntuacion para dermatitis atopi-
ca, prurito generalizado y psoriasis resulté significativa-
mente mayor gue para acné, verrugas y carcinoma basoce-
lular. Este estudio demuestra que |os pacientes con
afecciones crénicas como eczema, psoriasis 0 aché experi-
mentan un mayor deterioro de su calidad de vida que los
pacientes con otras afecciones como lunares, carcinomas
basocelulares o verrugas seborreicas las cuales practica-
mente no tienen repercusion en sus actividades diarias
(medias 1,0, 2,0 y 1,8, respectivamente).

Badia et a* aplicaron la versién espafiolade DLQI a
114 pacientes con eczema, 123 pacientes con psoriasis
(ambas enfermedades de intensidad leve y moderada) y
100 controles representativos de la poblacion general. La
media de puntuacion, al inicio del estudio, fue de 4,14
(DE=3,75), 4,51 (DE=4,06) y 0,27 (DE=0,91), respectiva-
mente. Las diferencias entre eczemay psoriasis no resulta-
ron estadisticamente significativas. Se observé sensibili-
dad al cambio tras tratamiento topico con corticosteroides,
en ambas enfermedades, con un tamafio de efecto alto,
asociado en su mayor parte a las preguntas 1 y 2, ambas
relacionadas con las &reas de sintomas y sentimientos. Es-
tos autores observan que algunas variables clinicas influ-
yen sobre la puntuacién del cuestionario. Asi, los pacien-
tes con una afeccion estable, con un buen control de la
enfermedad, puntdan menos que los inestables. De igual
manera, los pacientes con lesiones visibles presentan pun-
tuaciones mayores. Kurwa y Finlay® aplicaron e mismo
cuestionario a 217 pacientes ingresados en el Servicio de
Dermatologia del Hospital de Wales. De €llos, 76 eran pa-
cientes con psoriasis y 67 con eczema, en ambos casos de
intensidad alta puesto que habian requerido el interna-
miento. El cuestionario se aplico al ingreso y 4 semanas
después, con la intencidn de demostrar € beneficio o efec-
tividad del ingreso hospitalario en Dermatologia. La media
de la puntuacién del DLQI en € momento de la admision
hospitalaria fue de 16,2 (DE=6,3) para los pacientes con



eczemay de 13,9 (DE= 6,5) para los pacientes con psoria-
sis. En ambos casos, € dominio o érea de calidad de vida
mas afectada era €l relacionado con sintomas y sentimien-
tos (preguntas 1 y 2, traducidas en la version espariola co-
mo: 1. Durante los Ultimos 7 dias, ¢ha tenido picor, dolor
0 escozor en su piel?; 2. Durante los Ultimos 7 dias, ¢ha
sentido verglienza, o se ha sentido cohibido/a a causa de
sus problemas de piel?). El &rea menos afectada en ambos
grupos correspondia a de relaciones sociaes (preguntas 8
y 9, traducidas en la version espafiola como: 8. Durante
los dltimos 7 dias, ¢sus problemas de piel le han causado
problemas con su paregja o con alglin amigo/a intimo/a o
familiar?; 9. Durante los Ultimos 7 dias, ¢sus problemas de
piel han dificultado su vida sexua?). Tanto en los sujetos
con psoriasis como con eczema se produjo una mejoria
significativa de su calidad de vida tras €l ingreso hospita-
lario y la media de |la puntuacion descendi6 a 6,7 (DE=
6,0) y 9,6 (DE=6,3), respectivamente. Segun esto, tras el
ingreso hospitalario, la puntuacién o el efecto de la enfer-
medad sobre la calidad de vida es menor que la de los pa-
cientes con los mismos diagnésticos obtenidos en consul-
tas externas, segin el estudio referido anteriormente de
Finlay y Khan. La media de puntuacion obtenida por este
mismo autor, Finlay, entre pacientes con dermatitis atdpica
grave es de 18,0 (DE=7,1).

Finalmente, vale la pena comentar el estudio de
Herd y colaboradores® en pacientes ambulatorios con der-
matitis atépica. Se incluyeron 56 pacientes en el estudio
los cuales cumplimentaron el DLQI y, ademas, el PGI
(Patient Generated Index). EI PGI se completa en 3 eta-
pas. En primer lugar el paciente identifica las 5 éreas o
actividades de su vida mas afectadas por la enfermedad,
por ejemplo, trabajo, relaciones sociales, natacion, u
otras. En segundo lugar, a cada una de estas areas se le
asigna una puntuacion de 0 a 100, teniendo en cuenta que
cuanto mas baja es la puntuacion mayor es la afeccion.
Ademas de las 5 éareas €elegidas por el paciente, en una
sexta se puntla, de igual manera, otros aspectos de la vi-
da, globalmente. Finalmente, se asignan al paciente 60
puntos para gastar en las areas que mas le gustaria mejo-
rar. De toda esta informacion se obtiene una puntuacion
final, de 0 a 100, en el que, a contrario del DLQI, cuanto
mas baja es la puntuacion, mas pobre es la calidad de vi-
da. La media del DQLI en estos pacientes fue de 5,5 con
un intervalo de 0 a 27 y sdlo 2 pacientes obtuvieron una
puntuacion mayor de 15 (que reflgjaria, segin los estu-
dios anteriores, una dermatitis atépica grave). Al igual
gue en el estudio de Kurwa y Finlay las puntuaciones
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mas elevadas fueron para las preguntas 1 (media 1,7) y 2
(media 1,1) correspondientes a area de sintomas y senti-
mientos. La tercera cuestion més puntuada fue la nimero
4 (segun la version espaiola: Durante los Ultimos 7 dias,
¢sus problemas de piel han influido en la ropa que Ud. se
ha puesto?). El &rea menos afectada resulté también la
correspondiente a relaciones sociales (preguntas 8 y 9).
Respecto a las respuestas del PGI, se citaron 18 &reas o
actividades influidas por la dermatitis atdpica. De las 10
correspondientes al DLQI las mas referidas fueron las
preguntas 2, 3y 7 (segin la version espafiola: 2. Referida
anteriormente: 3. Durante los Ultimos 7 dias, ¢sus proble-
mas de piel le han interferido en ir de compras, cuidarse
de la casa o de la terraza?; 7. Durante los Ultimos 7 dias,
¢sus problemas de piel le han impedido trabajar o estu-
diar?). Curiosamente nadie cit6é areas relacionadas con la
pregunta 1y 9 del cuestionario. Ademés de estas, se cita-
ron otras actividades con gran frecuencia como la nata-
cion, el suefio y latenencia de animales de compaiiia. Los
resultados obtenidos por ambos métodos se correlaciona-
ban moderadamente. El intervalo de las puntuaciones ob-
tenidas por PGI resulté mucho mas amplio y con una ma-
yor dispersion, lo que sugiere que la pobre calidad de
vida objetivada mediante PGl no se refleja consistente-
mente mediante DLQI. Tomadas las preguntas del DLQI
de una manera individual, se observa que las preguntas 1-
5 correlacionan bien con PGI. En resumen, podemos de-
Cir que existen areas de interés para |los pacientes con der-
matitis atdpica, como el suefio o la natacién, que no se
contemplan en el DLQI y en contraposicion incluye cues-
tiones probablemente no relevantes como las referidas a
relaciones sociales. No obstante, aunque los resultados
obtenidos de este estudio sugieren que el PGl aporta in-
formacion de gran importancia sobre la enfermedad no
es un método préctico para la rutina diaria o para deter-
minar el efecto de una determinada intervencion terapéu-
tica

Otros cuestionarios como el UKSIP (cuestionario ge-
neral) o el EDI (Eczema Disability Index) se han aplicado
a pacientes con dermatitis atOpica grave para determinar €l
efecto del tratamiento con ciclosporing'. Se trata de un es-
tudio multicéntrico, aleatorizado, doble-ciego y controlado
con placebo en € que se incluyeron 33 pacientes divididos
en dos grupos, uno de los cuales (n=16) recibi6 placebo
seguido de ciclosporina y €l otro (n=17) ciclosporina se-
guido de placebo. El tratamiento se administré durante 8
semanas 'y los cuestionarios se aplicaron las semanas 0, 8
y 16. Ademés, los pacientes se evaluaron clinicamente de
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acuerdo con diferentes variables como actividad y exten-
sion de la enfermedad y se les aplicod una escala analdgica
visual para los sintomas de picor y pérdida de suefio du-
rante las Ultimas 2 semanas. Los dos cuestionarios demos-
traron una mejoria significativa de calidad de vida tras €
tratamiento con ciclosporina con una buena correlacién
entre ambos. Asimismo, se encontré una buena correla-
cion entre las puntuaciones analdgicovisuales de picor y
pérdida de suefio con la mayoria de las areas reflejadas en
los cuestionarios. Teniendo en cuenta la intensidad de es-
tos sintomas en este grupo de pacientes parece clara su
gran influencia sobre la calidad de vida. Sin embargo, la
correlacion entre los parametros de calidad de vida y las
medidas clinicas de extension o actividad de la enferme-
dad resultaron muy pobres, 10 que demuestra que estas
medidas puramente objetivas no reflejan adecuadamente €l
estado de bienestar del paciente y pueden conducir a con-
clusiones erréneas.

Todos los estudios que hemos comentado hasta la fe-
cha se referian a pacientes adultos y los instrumentos de
medida utilizados son inapropiados para su uso en lain-
fancia. Sin embargo, aunque la dermatitis atopica ocurre
en personas de todas las edades, es mas comuin en nifios.
La enfermedad cutanea produce un gran impacto en la ca-
lidad de vida de la infancia se interfiere con sus juegos,
deportes, descanso nocturno, etc. y afecta también alas re-
laciones y funciones familiares?. Son pocos los cuestiona-
rios creados y validados para su uso en nifios y, en lo que
se refiere a enfermedades dermatol dgicas, actualmente €l
tnico instrumento de medida de calidad de vida validado
es el Children’s Dermatology Life Quality Index (CDL-
QI)%. Los métodos para su creacion se basaron en los usa-
dos para el DLQI. Al igual que su versién en adultos
consta de 10 preguntas disefiadas para ser completadas por
nifios con la ayuda de un adulto, preferiblemente los pa-
dres. El método de puntuacion es similar al referido para
DLQI. Las preguntas se agrupan en diferentes areas como
sigue: preguntas 1 y 2: sintomas y sentimientos; 4-6: ocio;
7: escuelay vacaciones; 3y 8: relaciones sociales; 9: sue-
fio, y 10: tratamiento. El contenido de las preguntas es si-
milar al DLQI aunque algunas de ellas relacionadas con
los cuidados del hogar, trabajo, relaciones sexuales, etc.
han sido sustituidas por otras relacionadas con el suefio,
los amigos, etc.

El CDLQI se aplico a 233 nifios entre 4 y 16 afios
en una clinica de Dermatologia pediétrica, asi como 55 ni-
fios que acudieron a una clinica pediatrica general y 47 ni-
fios sanos. La puntuacién media para los pacientes derma-
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toldgicos fue de 5,13, significativamente superior a la de
los controles (medias de 0,38 en sanos y 0,74 en nifios
con otras enfermedades). La puntuacion mas elevada fue
para los pacientes con escabiosis (media 9,5; DE=10,5;
n=6) seguidos por eczema (media=7,7; DE=5,6; n=47),
acné (media=5,7; DE=4,4; n=40) y psoriasis (media=5,4;
DE=5,0; n=25). Valorando las diferentes cuestiones por
separado, las puntuaciones mas elevadas fueron para las
preguntas relacionadas con sintomas y sentimientos (pre-
guntas 1 y 2) seguidas por natacion y deportes (pregunta
6) y suefio (pregunta 9). La pregunta nimero 3, que hace
referencia a la relacion con los amigos, fue la que obtuvo
la media de puntuacion mas baja. Aunque hasta la fecha
los datos en cuanto a calidad de vida en nifios con enfer-
medades dermatol égicas son escasos, los resultados obte-
nidos en este estudio resultan similares a los referidos
anteriormente para pacientes adultos.

De todos estos estudios, tanto en nifios como en
adultos, podemos concluir que la dermatitis atopica es
una de las enfermedades dermatol 6gicas con mayor efec-
to negativo sobre la calidad de vida del paciente. El DL-
QI es un instrumento adecuado para la medida de la cali-
dad de vida relacionada con la salud en la mayoria de las
enfermedades dermatolégicas, incluida la dermatitis at6-
picay permite su uso para comparar entre si diferentes
afecciones de la piel y establecer conclusiones aplicables
a grupos de enfermedades. Es, ademas, el que aporta una
experiencia mas amplia y, por su factibilidad, es idoneo
para la préctica clinica. Segin las puntuaciones obtenidas
en los estudios aqui presentados podriamos decir que una
puntuacion del DLQI por encima de 15 indicaria su co-
rrespondencia con una dermatitis atépica grave. En gene-
ral, los aspectos de la vida del paciente mas afectados
son los relacionados con los sintomas y sensaciones que
la enfermedad les produce y existe un minimo o nulo im-
pacto sobre las relaciones personales o sociales. No obs-
tante, en lo que se refiere a la dermatitis atépica, el DL-
QI incluye cuestiones poco relevantes para esta
enfermedad y, posiblemente no contempla otros de im-
portancia para los pacientes. Por otro lado, disponemos
de la version adaptada al espafiol y correctamente valida-
da, propiedad exclusiva de Finlay y Khan, los cuales han
autorizado a la Academia Espafiola de Dermatologia y
Venereologia (AEDV) y al Institut de Salut Publica de
Catalunya el uso, reproduccion y distribucion del indice
de Calidad de Vida en Dermatologia (versién espafiola
de DLQI) para su uso cientifico en todos los paises de
habla espafiola.
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MANEJO DEL PACIENTE CON ALERGIA
ALIMENTARIA: ALIMENTOS EN PRODUCTOS

MANUFACTURADOS
B. E. Garcia Figueroa

Hospital Virgen del Camino. Pamplona
Epidemiologia

El interés médico y social por una determinada en-
fermedad est& en razon de su prevalencia y/o de su grave-
dad. La prevalencia de la alergia alimentaria en general y
a cada uno de los aimentos varia con los habitos dietéti-
cos, lo que condiciona una distribucion heterogénea en los
distintos paises y en diferentes periodos de la vida. En Eu-
ropa se estima que la prevalencia en adultos esta entre €
1,4%'y el 2,4%?, en nifios entre el 0,3y e 7,5% y en in-
dividuos atépicos alrededor del 10%°. Los habitos dietéti-
cos también condicionan diferencias geogréficas. Segun €l
estudio epidemiolégico Alergoldgica, en Espafia, € 3,6%
de las primeras consultas en Alergologia se producen en
pacientes sensibilizados a alimentos y la alergia a alimen-
tos congtituye nuestra quinta enfermedad en frecuencia'.

En cuanto a la gravedad, la primera descripcién de
una anafilaxia de origen alimentario data de 1905 (shock
por leche de vaca), aunque la primera serie no fue publi-
cada hasta 1969°. No disponemos de datos fiables respecto
a la frecuencia de reacciones andfilécticas graves produci-
das por aimentos en la poblacion general, por lo que he-
mos de deducirla de estimaciones indirectas. Sorensen et
al® revisaron las anafilaxias ambulatorias atendidas en su
hospital en Dinamarca e identificaron 20 casos 0 3,2 ca
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s05/100.000 hahitantes y afio, de las que €l 5% fueron fa-
tales. En un estudio retrospectivo de 179 anafilaxias trata-
das en la Clinica Mayo en un periodo de 3,5 afios, Yocum
y Khan’ encontraron que €l 33% de ellas eran de origen
alimentario. En nifios, esta etiologia supondria hasta un €l
50% de las anafilaxias, segin el estudio de Novembre et
a.

En un estudio retrospectivo en el que se revisaron
los 274 diagnoésticos de anafilaxia realizados en nuestra
Seccion en los afios 1994 y 1995° encontramos que el
23% de €ellos eran de causa alimentaria, que constituyo la
segunda etiologia en frecuencia, después de los medi-
camentos. Seleccionando los 26 pacientes en edad pedia-
trica (<15 afios) los alimentos fueron los agentes causantes
en el 74% de los pacientes.

Si fueran aplicables en Espaia las cifras de inciden-
cia de anafilaxia y de mortalidad por anafilaxia de Dina-
marca y nuestra frecuencia de etiologia alimentaria, habria
unas 306 anafilaxias por alimentos en Espafa cada afio,
con unas 15 muertes.

La lista de alimentos que pueden causar una reaccion
anafiléctica es interminable; en teoria, cualquier alimento
puede causarla, pero ciertos alimentos tienden a ser cita-
dos como causa de reaccion anafilactica grave o fatal, que
son los recogidos en latabla |. En nuestra serie de andfila-
xias®, los alimentos causantes mas frecuentes en nifios fue-
ro leche, huevo, legumbres, mariscos, frutos secosy fru-
tas, mientras que en adultos el orden de frecuencia fue
frutas, frutos secos, mariscos, pescados, legumbres, horta-
lizasy Anisakis.

Hay dos series publicadas de reacciones anafilacticas
fatales ocasionadas por alimentos, la de Yunginger et al*
de 1988 que recoge 7 casos y la de Sampson de 1992
con 6 anafilaxias fatales y 7 casi fatales en nifios. La fata
de identificacion del alimento responsable en la comida es
el principa factor de riego. El perfil tipico seria un indivi-
duo que previamente ha tenido una reaccién mas leve con
ese alimento y que lo vuelve a ingerir de forma inadverti-
da. En ninguno de los casos mortales de ambas series se
administré adrenalina de forma inmediata. Ciertos factores
dependientes del paciente parecen colocar a algunos indi-
viduos en una posicién de mayor riesgo para padecer reac-
ciones anafilacticas de mayor gravedad' historia de reac-
cién andfilactica previa, historia de asma, especialmente si
estd mal controlada; alergia a frutos secos, pescados 0 ma-
riscos; tratamiento con bloqueantes betadrenérgicos o inhi-
bidores de la enzima conversiva de la angiotensina (IECA)
Yy, posiblemente, sexo femenino.
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Tabla I. Alimentos implicados en reacciones anafilacticas
graves

« Cacahuete * Huevo
« Frutos secos * Semillas
« Pescados * Frutas

« Mariscos « Cereales
« Leche

Manegjo de la alergia alimentaria

Hay tres motivos por los que tratar una determinada
enfermedad: prevenir la mortalidad, reducir la morbilidad
futuray mejorar el bienestar del paciente. En e caso de la
alergia aimentaria hemos de distinguir entre tratamiento
de la reaccién, en lo que no vamos a detenernos, Y trata
miento o0 manejo a largo plazo.

En el trabajo de Sorensen et a.® se ponia de mani-
fiesto que en el 40% de los pacientes, € codigo interna-
cional de diagndstico aplicado a alta era incorrecto. Por o
tanto, en los pacientes en los que se detectan factores de
riesgo para padecer anafilaxias graves, se han de recomen-
dar sistemas de alerta médica? que faciliten la correcta
identificacion de la situacion por parte del personal médi-
co en caso de andfilaxia grave, aumentando asi las proba-
bilidades de recibir tratamiento adecuado con prontitud v,
por lo tanto, de sobrevivir a episodio. Asimismo, esos pa-
cientes deberan ser portadores de adrenalina autoinyecta
ble y estar adiestrados en su uso.

Hoy por hoy, la piedra angular en el manejo de la
alergia alimentaria es la dieta de eliminacion. Este tipo de
dietas no estén exentas de dificultades e inconvenientes,
de forma que instituir una dieta de eliminacion deberia ser
considerado como prescribir una medicacion, ya que com-
porta una determinada relacién riesgo-beneficio. Esta deci-
sion debe ser individualizada, para cada alimento en cada
paciente y deben estar sustentada por un diagnéstico soli-
do y preciso.

Inconvenientes de las dietas de eliminacion

Cuando se diagnostica a un paciente, muchas veces
un nifio, de alergia alimentaria tras una reaccion relativa-
mente seria, se impone una dieta de eliminacion absoluta
del alimento responsable. Cuanto més grave haya sido la
reaccion, mas probable es que se produzcan implicaciones
sociales®®. El miedo a una nueva reaccion, incluso mas
grave tras la ingestion de minimas cantidades del alimento
ocultas en otros alimentos 0 por una nueva aergia, atena-



za a muchos padres, y les llevan a una sobreproteccion re-
a o aparente de su hijo y a un distanciamiento socia del
paciente y su familia (los alimentos no s6lo constituyen
elementos imprescindibles en el desarrollo y supervivencia
somatica del individuo, sino que son piezas centrales de
nuestra cultura y desarrollo social), sin olvidar la repercu-
si6n econémica y domeéstica en general de un miembro de
la familia con aergia aimentaria (el tiempo requerido pa-
ra realizar la compra de comestibles y preparar comidas
especiales se incrementa drasticamente).

Ademas, la diminacion de la dieta de alimentos im-
portantes como la leche introduce € riesgo de afectar ne-
gativamente el estado nutricional del paciente alérgico.
Hay un estudio* en el que se demuestra que el 53% de
una serie de 58 nifios alérgicos a la proteina de leche de
vaca (PLV) tienen una ingestion diaria de calcio por deba-
jo de la cantidad diaria recomendada (CDR). Al 21% de
los pacientes se les administraron suplementos de calcio,
pero ain asi no alcanzaron la CDR.

La adherencia a dietas de eliminacion de alimentos
como la leche, huevos, soja, trigo y cacahuete, sin inges-
tiones accidentales del alergeno es muy dificil, lo cual
puede suponer un problema grave, incluso vital, para agu-
nos pacientes.

Alimentos ocultos

Podriamos definir “aimentos ocultos’ como aquellos
alergenos alimentarios presentes en un determinado pro-
ducto aimenticio, que se presenta de forma desapercibida
al consumidor.

Existen varias posibilidades por las que podemos en-
contrar alimentos ocultos®:

1. La contaminacién industrial voluntaria (adultera-
cién) o no deseada, producida por ejemplo por deficien-
cias en lalimpieza de lineas de produccion con tramos co-
munes. Este es el caso de las pastas alimenticias con y sin
huevo, de forma que se considera que no existe la garantia
de que ninguna pasta carezca por completo de proteinas
de huevo.

2. La contaminacion en los puntos de venta a través
de utensilios comunes como es el caso de las maguinas
con las que se corta de forma consecutiva queso y jamon
cocido o las heladerias.

3. Los fabricantes de un determinado alimento pro-
cesado pueden modificar la receta, ya sea en cuanto a los
ingredientes o al método de produccion. Un ejemplo de
esta posibilidad seria el que ocurrié en Noruega en 1992
cuando un fabricante de una salsa sustituy6 el amidén de
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patata por almidén de guisante, de forma que los aérgicos
a guisante sufrieron reacciones.

4. Otra fuente potencial de alergenos alimentarios
ocultos son los alimentos transgénicos, en los que el/los
genes transferidos pueden codificar para la expresion de
alergenos de la especie donante, como ocurre en el caso
de la soja transgénica para pollos que expresa alblimina de
nuez de Brasil como fuente de metionina® o como ocurti-
ria en patatas transgénicas con proteinas de pescado para
permitir su almacenamiento a bajas temperaturas. Otra po-
sibilidad es que el segmento de DNA transferido modifi-
gue la expresién de proteinas nativas del organismo recep-
tor.

5. El deficiente etiquetado posibilita también la pre-
sencia de alimentos ocultos. El Real Decreto 1334/1999
en € que se aprobd la Norma general de etiquetado, pre-
sentacion y publicidad de los productos alimentarios, defi-
ne como ingrediente “toda sustancia, incluidos los aditivos
alimentarios, utilizada en la fabricacion o en la prepara-
cién de un producto alimenticio y que todavia se encuen-
tra presente en el producto terminado o eventualmente en
una forma modificada’. La lista de ingredientes forma
parte de la informacion obligatoria del etiquetado y “estara
constituida por la mencién de todos los ingredientes en or-
den decreciente de sus pesos...”. “Cuando un ingrediente
haya sido elaborado a partir de varios ingredientes... di-
cho ingrediente compuesto podréa figurar en la lista de in-
gredientes bajo su denominacion... a condicion de que va
ya seguida inmediatamente por la enumeracion de sus
propios ingredientes. No obstante dicha enumeracién no
serda obligatoria cuando se trate de ingredientes compues-
tos cuya cuantia en peso sea inferior a 25% del producto
alimenticio acabado, siempre que no se trate de aditi-
vos...”. Esta excepcion haria posible la ingestion inadver-
tida de soja o atramuz utilizados como mejorante de hari-
na de trigo, si ésta supone menos del 25% del producto
alimenticio total, o de frutos secos 0 solidos lacteos pre-
sentes en un chocolate que forme parte de una receta mas
compleja. La indicacion de la categoria puede sustituir a
nombre especifico en la denominacién de determinados
ingredientes como aceites, amiddn (si no es de fuente con
gluten), especias o0 plantas aromatizantes (si suponen me-
nos del 2% del producto total). Es poco exigente en cuan-
to a la especificacion del origen de los aromas utilizados,
lo que haria posible tal omisién en aroma de pifia, caseina
e hidrolizado de proteinas de soja de palomitas para mi-
croondas.

Esta Normativa no exige lista de ingredientes para
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las bebidas con grado alcohdlico adquirido superior al
1,2%, por lo que pueden constituir un problema los vinos
aclarados con clara de huevo, por giemplo.

6. Otro problema deriva de la correcta interpretacion
del etiguetado, especialmente la designacion de ciertos
aditivos (conservadores, emulgentes, espesantes, gelifican-
tes, etc.) por sus nombres especificos (lisozima, albumina,
caseina, leciting, etc.) o por su nimero CE. Es evidente
gue un paciente alérgico a huevo dificilmente sabra que el
origen de la lisozima o la albimina es €l huevo y por tan-
to son potenciales riesgos para é 'y ain menos qué codigo
CE les corresponde. Todos estos aspectos precisan de edu-
cacion del paciente, su familiay cuidadores.

¢C6mo podemos contribuir a disminuir los riesgosy
facilitar la vida de nuestros pacientes alérgicos a alimentos
y sus familias?

Después de todo lo expuesto parece obvio que si
gueremos mejorar la calidad de vida de los pacientes alér-
gicos a aimentos y sus familias hemos de trabgjar en me-
jorar lainformacién que el consumidor recibe a través del
etiquetado. Es deseable una normativa mas estricta en este
sentido. En 1962, la OMS y la FAO, conjuntamente, esta-
blecieron una comisién para desarrollar un Codex Alimen-
tarius (CAC), que serviria como punto de referencia inter-
nacional para estandares alimenticios. En el seno de esta
CAC se desarroll6 entre otros el Comité para el etiquetado
alimentario que inicialmente establecié unos estandares
basados en la regla del 25%. Con el andar del tiempo, esta
Norma se consideré demasiado laxa, por lo que en 1995 la
FAO convino en realizar una consulta técnica cuyo objeti-
vo seria establecer con criterios cientificos el riesgo con
relacién a alimentos aergénicos. Las conclusiones obteni-
das por la ILS Europe Task Force se publicaron en 1998
y fueron aprobadas con minimos cambios por la CAC en
1999. Este prestigioso organismo internacional considera
gue deben incluirse en € listado de ingredientes emplea-
dos, independientemente de su cantidad y/o proporcién,
cacahuete, frutos secos, huevo, leche, soja, pescados, crus-
taceos, ceredles con gluten y sulfitos. Esta lista no es ce-
rrada. La ILSI en su informe reconoce evidencias aunque
no suficientes para que otros alimentos, entre los que quie-
ro destacar las rosaceas, los moluscos y leguminosas dis-
tintas de cacahuete y soja, sean incluidos en esta lista de
alergenos. La evolucién vendra dada en la medida en que
se publiquen nuevos casos de anafilaxia por alimentos y/o
casos de reacciones comprobadas por provocacion a doble
ciego controlada con placebo. En este punto esta nuestra
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posible contribucién. Esta lista no protege a pacientes
aérgicos a aimentos inusuales, pero si a la gran mayoria
de pacientes alérgicos y representa un gran paso en €l re-
conocimiento de estandares internacionales. Aunque € im-
pacto legal actual es minimo con € tiempo se espera que
gjerzan influencia.

Por otra parte, desde hace una década el mandato de
los organismos supranacionales que trabajan en el dmbito
de la salud camina en la direccién de aconsgjar que se po-
tencie, utilice y se colabore desde la administraciones pu-
blicas con las asociaciones de ciudadanos especificas por-
gue éstas representan un recurso complementario a propio
sistema sanitario, tanto publico como privado. Esto se
aconsgja especialmente en enfermedades con impacto so-
cial, enfermedades crénicas y enfermedades raras o poco
comunes. La Asociacion espafiola de padres y nifios con
alergia a los alimentos (AEPNAA) aporta apoyo y aseso-
ramiento a las personas afectadas y sus familias, ademés
de hacer una importante labor de educacion sanitaria a ni-
vel escolar y de concienciacion general. Para todo ello rea
lizan cursos y talleres, se mantienen en contacto con orga-
nismos oficiales, industria alimentaria y otras asociaciones
nacionales e internacionales, como The Food Allergy Net-
work, tienen una pagina web (www.ciudadfutura.com/rece-
tas/alergias.htm) y publican la revista AA Noticias con di-
versas secciones. articulos médicos, informes sobre temas
relacionados con la alimentacion, alertas sobre consumo
de productos, listado de productos, ingredientes y denomi-
naciones que pueden desencadenar alergias alimenticias,
recetas de cocina, etc. La Food Allergy Network es otra
organizacién no lucrativa cuya pagina web ofrece muchi-
sima informacion en relacién con la alergia a alimentos,
desde informacion general, dietas especificas, recetas culi-
narias, alertas industriales, puestas a dia, resimenes de in-
vestigaciones recientes o en curso, calendario de reuniones
y congresos, etc.

Perspectivas en €l tratamiento de la alergia alimentaria
Alimentos hipoalergénicos. No quisiera perder esta
oportunidad para echar un vistazo a futuro. Los proble-
mas que entrafian las dietas de eliminacion podrian aiviar-
se con alimentos hipoal ergénicos que pueden obtenerse
por tres métodos: fisicoquimicos, agronémicos y transgé-
nicos®. Los métodos fisicoquimicos y enzimaticos se han
empleado extensamente en las formulas de hidrolizedos de
proteinas de leche de vaca. La hidrélisis enzimética tam-
bién se ha utilizado para reducir la aergenicidad del arroz,
gue fue bien tolerado por pacientes alérgicos a arroz® y se
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ha comercializado, y del trigo, cuya tolerancia en sujetos
alérgicos no se ha documentado por € momento®.

Una dternativa econdmicamente deseable a la hidro-
lisis quimica o enzimética es la eliminacion o a menos la
reduccién de las proteinas alergénicas en la fuente alimen-
ticia mediante cultivo tradicional de cepas seleccionadas,
como es el caso de las manzanas de las variedades Ham-
merstein y Jamba® con bajo contenido en Ma d 1, de for-
ma que dos pacientes alérgicos a manzana toleraron 150 g
de la variedad Jamba.

Cuando no existen en la naturaleza variedades hipoa-
lergénicas, éstas se pueden obtener mediante cultivo de
cepas genéticamente modificadas. Se han obtenido varie-
dades hipoal ergénicas transgénicas de arroz? (no usado en
PDCCP) en las que se ha inducido la supresion de la
transduccion del gen que codifica para la proteina alergé-
nica mediante tecnologia DNA-antisense. Otra posibilidad
es inducir mutaciones puntuales en sitios dirigidos para
gue se reduzca la alergenicidad de la proteina sin alterar
su funcion. Esta manipulacion genética permitiria ademas
aumentar la sensibilidad del alergeno mayoritario a la di-
gestion por pepsina’®. Buenos candidatos para esta tecnolo-
gia son € cacahuete y las gambas.

Inmunoterapia®. Aungue la primera inmunoterapia a
alimentos fue descrita por Freeman en 1930, hasta ahora
se han publicado pocos estudios al respecto. Nelson, en
1997, publicé un ensayo a doble ciego-placebo de inmu-
noterapia rush en sensibilizacién anafiléctica a cacahuete,
en e que se constata un aumento de la tolerancia a la in-
gestion oral de cacahuete en el grupo activo, con una tasa
muy elevada de reacciones adversas, no solo en la fase de
inicio (rush) sino también en la de mantenimiento, que la
hace inaceptable.

La inmunoterapia con fragmentos peptidicos que
contegan epitopos T reduciria la posibilidad de reacciones
adversas mediadas por IgE y permitiria reducir la respues-
ta T en futuras exposiciones aergénicas. Esta estrategia es
maés factible para sustancias con un Unico alergeno mayor
y s mucho més cara que los procedimientos convenciona-
les. Se ha probado con péptidos de Fel d 1 con cierta efi-
cacia, pero no se ha ensayado con alimentos.

Otra posible estrategia estribaria en administrar al
alergeno modificado genéticamente de forma que los epi-
topos B pierdan su capacidad de unir IgE, respetando el
resto de epitopos. Para ello se requeriria el conocimiento
de los alergenos principales y de los epitopos IgE y su se-
cuencia asi como los aminoacidos de esa secuencia cuya
sustitucion da lugar a la pérdida de afinidad por la IgE es-
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pecifica. Estos requerimientos los cumplen actualmente
pocos alimentos (cacahuete y gamba).

Las vacunas DNA consisten en inyectar plasmidos
DNA alos que se les hainsertado € gen que codifica para
un determinado antigeno. Este DNA es incorporado in vi-
vo a células presentadoras de antigeno. Se ha sugerido que
estas células presentan sobre su superficie la proteina o
fragmento peptidico producido enddgenamente, 1o cual es-
timularia una respuesta Thl. En ratones inmunizados con
plasmidos que codifican para alergenos que dan lugar a
patologia en humanos como Der p 5y Hev b 5, se indujo
una respuesta Thl (1gG2 e IFN-y y no IgE), incluso domi-
nando a una respuesta Th2 preexistente. Estos hallazgos,
aln en fase de experimentacion animal, sugieren posibili-
dades prometedoras para €l tratamiento de enfermedades
alérgicas en humanos, incluida la alergia a alimentos.

Puesto que la via ora es una via habitualmente tole-
rogénica, podria ser utilizada para inducir tolerancia, siem-
pre que estas formas de inmunoterapia se doten de nuevos
sistemas de liberacién, como la microencapsulacion, que
hagan posible la supervivencia de los péptidos al proceso
digestivo. La administracién de un inmundgeno con un
adjuvante mucoso como la linfotoxina termolabil de Es-
cherichia coli, da lugar a la sintesis preferentemente de
IgA e IgG sin incrementos significativos de IgE. Una se-
gunda posibilidad de inmunizacién seria la presentacion
del alergeno en un vector de liberacion, cepas bacterianas
atenuadas con afinidad por invadir €l intestino, como es-
pecies de Salmonella atenuadas, con limitada capacidad
para causar enfermedad pero que invaden efectivamente el
intestino e inducen respuesta inmune humoral y celular
frente a inmundgeno expresado. La tercera posibilidad es
la administracién de altas dosis (que inducen mas facil-
mente tolerancia) de péptidos seleccionados que presenten
epitopos T inmunodominantes.

Finalmente, una forma menos especifica de trata-
miento que podria beneficiar simultdneamente distintas si-
tuaciones de hipersensibilidad, incluida la alergia alimen-
taria, seria la administracion de anticuerpos monoclonales
humanizados anti-IgE, que bloquean la unién de IgE are-
ceptores de alta afinidad de mastocitos y basofilos e inhi-
be la sintesis de IgE en cultivos de células productoras de
IgE. Ha probado su eficacia en rinoconjuntivitis por Am-
brosia y en asma leve. No hay estudios en aergia a ali-
mentos.

Esperemos que la tecnologia amplie el horizonte te-
rapéutico de la aergia alimentaria, hoy en dia ciertamente
limitado.
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CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON ASMA
BRONQUIAL

C. Colas Sanz

Hospital Clinico Universitario. Zaragoza

La medicion del estado de salud tiene como objeto
cuantificar el impacto de la enfermedad en el bienestar
global del paciente, de forma estandarizada, o que resulta
sumamente dificil, debido a la enorme diversidad de las
circunstancias de cada individuo.

En el asma, como en la mayoria de las enfermedades
cronicas, e efecto de los sintomas tiene un acance mucho
mayor que su mero padecimiento. Por ejemplo, la disnea
puede limitar y condicionar la actividad fisica del pacien-
te, lo que puede originar sedentarismo y reduccion de la
practica de gjercicio. Como consecuencia de €llo el pa-
ciente deteriora su estado de forma fisica y debilita su
musculatura, contribuyendo a cerrar € circulo vicioso de
reduccion de la practica de gercicio.

Existen diversas definiciones de calidad de vida rela-
cionada con la salud. Una de las méas acertadas es la de
Schipper et al.!, que la resumen como “efectos funcionales
de una enfermedad y el tratamiento concomitante en un
paciente determinado, tal y como lo percibe e propio pa-
ciente”. Conviene resaltar el aspecto individual y subjetivo
de la percepcion puesto que un sintoma similar puede te-
ner gran variedad de efectos en pacientes distintos.

En la actualidad, €l gran desarrollo tecnoldgico de la
medicina parece tender a enrarecer e contacto con € pacien-
te y aspectos como su grado de bienestar, tienen poco reflgo
en la historia clinica. Sin embargo, € desarrallo de la psico-
metria en las Ultimas décadas, permite obtener datos objeti-
vos de estos aspectos, de forma que los cuestionarios de cali-
dad de vida (CCDV) pueden complementar los resultados de
otros parametros para la evaluacion global del paciente.

Los CCDV especificos proporcionan pardmetros
cuantificables y estandarizados sobre cuestiones clinicas
subjetivas, no siempre referidas espontaneamente por el



paciente durante una consulta normal, como por gemplo:
¢Limita el asma su actividad habitual diaria? ¢Hasta qué
punto le molestan los sintomas? ¢Le dificultan el trabajo?
¢Le preocupa el asmay las consecuencias del tratamiento?
¢Le ayuda en algo un nuevo tratamiento? Para ello, eva-
IGan aspectos en las esferas fisica, psicolégica y social
gue constituyen los diversos dominios del cuestionario.
Los CCDV tienen importantes limitaciones. Miden di-
ferencias entre grupos o cambios en € tiempo, pero no dan
un valor absoluto de calidad de vida. Por otro lado, algunos
individuos pueden no ver reflgjadas sus inquietudes en las
preguntas tipo, obteniéndose resultados erroneos. En este as-
pecto, la adaptacion y matizacion del cuestionario en rela
cion con € entorno cultural puede ser importante, incluso en
grupos que hablan & mismo idioma. La aplicacion al limite
de estas cuestiones nos llevaria a la situacién imposible de
tener que confeccionar un cuestionario para cada individuo.

Correlacion con pardametros clinicos

Los parametros clinicos tradicionalmente empleados
para evauar d estado del asmay su control ofrecen una co-
rrelacién moderada o débil con los datos obtenidos de los
CCDV. Esta relacion es més consistente con los dominios o
aspectos relacionados con la esfera sintomética (disnea, limi-
tacion de gercicio fisico, etc.) que con los que contemplan si-
tuaciones animicas o relaciones del individuo con € entorno.
En un estudio ya clasico, Juniper et a?> compara con parame-
tros tipicamente empleados para valorar € estado del asma,
como los valores de flujo espiratorio maximo (FEM) matuti-
no o vespertino, marcadores de sintomas, consumo de betaa
drenérgicos a demanda o la propia medida del volumen espi-
ratorio maximo en e primer segundo (FEV,) con los datos
obtenidos del CCDV y observaron que € dominio de sinto-
mas ofrece un coeficiente de correlacién mejor (en torno a
0,5) que & dominio de actividades o de relacion ambiental.

Otro estudio realizado por nosotros* compard los da-
tos obtenidos de la aplicacion de un cuestionario de amplia
difusién, validado en nuestro idioma', con los valores de
espirometria, consumo de medicacion y concentraciones de
la proteina cationica del eosinéfilo (ECP) sérica en 35 pa
cientes con asma de diversa gravedad. Algunos valores es-
pirométricos como el MMEF y el consumo de medicacion
ofrecieron una correlacion moderada, con un coeficiente de
correlacion en torno a 0,4, con las dimensiones del CCDV
relativas a la disnea y restriccion social. El resto no ofrecia
correlaciones significativas.

Calidad de vida en pacientes con asma bronquial

En consecuencia, se podria pensar que los CCDV re-
cogen otros aspectos de la enfermedad asmética que pasan
desapercibidos con los métodos clinicos tradicionales de
evaluacion. Ademas, estos aspectos contribuyen a tener
una vision més global del paciente.

Significacion clinica y significacion estadistica

Un problema que merece especia atencion es la inter-
pretacion de las modificaciones que reflgan la aplicacion de
CCDV en mediciones seriadas a lo largo del tiempo. De la
misma manera que € incremento de unos pocos ml en deter-
minaciones seriadas del FEV,; puede acanzar significacion
estadistica 'y sin embargo, € valor clinico de dicho cambio
puede ser escasamente relevante, las variaciones en puntua-
cion de los CCDV pueden resultar estadisticamente signifi-
cativas sin que sean clinicamente trascendentes. Algunos
cuestionarios han establecido la frontera para considerar los
cambios como clinicamente, ademas de estadisticamente,
significativos. El pardmetro lo definen como MID (diferen-
cia minima importante) y su valor para € cuestionario de St.
George y € de Juniper® se ha establecido en 0,5.

Cuestionarios genéricos y especificos

Existen cuestionarios disefiados para evaluar enfer-
medades en particular, que se denominan especificos. Por
el contrario, los genéricos consideran € estado genera de
salud. Ambos se han empleado en €l asma. En latabla | se
enumeran los méas representativos, entre los que existen
publicaciones indexadas en la literatura.

Los cuestionarios genéricos se halan ampliamente vaida-
dosy tiene la ventgja de que permiten comparar & impacto que
tienen enfermedades diferentes en la calidad de vida. No obs-
tante, no se centran en aspectos especificos de la enfermedad,
por lo que parecen ser menos sensibles’. Por & contrario, los
cuestionarios especificos hacen mencidn a aspectos caracteridti-
cos ddl asma que resultan més féciles de reconocer para los par
cientes, permitiendo que se identifiquen mejor con las Stuacio-
nes expuestas en los digtintos items que componen e CCDV.

Caracteristicas de los CCDV especificos para e asma

Han sido excelentemente revisadas recientemente’. Sus
aspectos mas caracteristicos se resumen en lastablas 11 y 111.
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Tabla I. Cuestionarios de calidad de vida (CCDV) empleados
en el asma

CCDV para adultos con asma

Genéricos Especificos

SIP (Skiness Impact Profile)
SF 36 (Medical Outcomes
Study: 36-Item Short Form
Health Survey)

SGRQ (St George’s Respiratory
Questionnaire)

LWAQ (Living With Asthma
Questionnaire -McMaster-)
AQLQ-M (Asthma Quality of Life
Questionnaire —Sydney-)

AIR Index (Asthma Impact Record)
QOL-RIQ (Quality of Life for
Respiratory Iliness Questionnaire)

Existen estudios que comparan los datos obtenidos
de distintos CCDV, de forma que parecen ofrecer datos
equiparables. Por gemplo, se ha comparado la cuantia de
resultados numéricos de los cuestionarios de St. George y
AQLQ (M) y ofrecen una correlacion significativa con un
coeficiente alto (r=0,85)*.

El Cuestionario de St George (SGRQ) ofrece venta-
jas como son su validacion en castellano con una acepta-
ble fiabilidad y un reflgjo aceptable de las dimensiones re-
lacionadas con la disnea. Tiene el inconveniente de no
recoger aspectos psicolégicos y de estado de &nimo con
suficiente precision, lo que hace aconsgjable €l uso de un
cuestionario complementario que dé suficiente informa-
cion sobre esos dominios. Puede utilizarse tanto para la
enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) como
para asma, aungue existe mayor experiencia con la prime-
ra. Posibles utilidades de este cuestionario se encuentran

en estudios descriptivos y en evaluacion de tratamientos
para el asma.

El balance de los dominios del cuestionario LWAQ es
précticamente el opuesto a anterior: exhibe una sdlida repre-
sentacion de aspectos psicolégicos y sociades, en detrimento
de los fisicos y de sintomas. Esto origina que la correlacion
con parametros clincicos y funcionales respiratorios sea alin
més modesta de lo habitual. El hecho de que no se encuentre
traducido y validado en castellano, le resta mucho mas inte-
rés en nuetro medio. No obstante, se ha utilizado en ensayos
clinicos de tratamiento farmacol égico en asma.

Sin duda, € cuestinario de mayor difusion y acepta-
cion para evaluar la calidad de vida en € asma es € dise-
flado pr Juniper: AQLQ-M (McMaster). Posee un equili-
brado reparto del peso de los distintos dominios tanto del
area fisica como psicolégica, 1o que le otorga una acepta-
ble correlacién con otros parametros, clinicos y funcionales
respiratorios para la evaluacion del asma. Tiene la peculia-
ridad de que una puntuacion mas reducida implica mayor
deterioro en la calidad de vida, al revés de lo que sucede
con otros cuestionarios especificos para €l asma. Por otro
lado, ha sido sélidamente validado y probado en castellano.
Otro atractivo més es tener establecida la frontera entre las
modificaciones clinicamente significativas, en contra de las
puramente estadisticas. Ha sido, no obstante, poco utilizado
en estudios tranversales y acumula su mayor experiencia
en estudios longitudinales, en los que detecta cambios en €l
tiempo como consecuencia de determinadas actitudes tera-
péuticas. Su principal inconveniente radica en la necesidad
de satisfacer derechos de autor para su utilizacion, 1o que
contribuye a encarecer los trabajos en los que se use.

Una amplia utilizacion tiene también el cuestionario
disefiado por autores australianos (Marks et a*) en la Uni-

Tabla Il. Aspectos de los cuestionarios de calidad de vida especificos empleados en el asma (modificado de Marcks’)

SGRQ®*® LWAQ™ AQLQ-M*2 AQLQ-S**2 AIR Index** QOL-RIQ*

Disefio Discriminativo Parametros Pardmetros Parametros Medida Discriminativo
y evaluativo ensayos clinicos ensayos clinicos ensayos clinicos cambios directos  y evaluativo

Dominios Sintomas Actividad Sintomas Sintomas Sintomas Actividad
Actividad Disforia Actividad Restriccion social ~ Restriccion social ~ Emociones
Restriccion social ~ Consumo Emociones Animo Psicoldgico Restriccion social

medicacion Ambiental Preocupacion Preocupacion

items 76 68 32 20 63 55

Escalas 0-100 1-3 1-7 0-4 0-1

Consistencia Demostrada Demostrada ? Demostrada Demostrada Demostrada
en castellano

Facilidad Demostrada ? Demostrada Demostrada Demostrada ?
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SGRQ LWAQ AQLQ-M AQLQ-S AIR Index QOL-RIQ
Capacidad de Si No Si Si No No
discriminacion (EPOC) publicado publicado publicado
Sensibilidad Si Si Si Si No No
al cambio publicado publicado
Forma de Entrevista Entrevista Entrevista Autocum- Autocum- Autocum-
realizacion (personal o Autocum- Autocum- plimentado plimentado plimentado
telefonica) plimentado plimentado
Tiempo de
realizacién (min) 10 15 15 10 15 ?
Idiomas Espariol Francés Espafiol Espariol Francés Aleman
Inglés Italiano Inglés Inglés Inglés
Francés Alemén Francés Francés

versidad de Sidney: el AQLQ-S. Comparte con su homé-
nimo descrito en el parrafo anterior una distribucién equi-
librada de dominios y una correlacién aceptable con paré
metros clinico-funcionales del asma; posee, ademas, una
sblida validacion en castellano. La cumplimentacion es
muy agil y es uno de los cuestionarios especificos para as-
ma gque menos tiempo precisa para ello. Ademas, su utili-
zacion es gratuita. Su principal inconveniente es que ado-
lece de cierta falta de sensibilidad en el asma leve. Se ha
utilizado en estudios transversales y ensayos clinicos para
evaluar larespuesta a tratamiento.

Aungue € AlR-index tiene una distribucion equilibrada
de dominios, no se ha validado en cagtellano y la interpreta
cién de los resultados no esta bien definida, 1o que limita €
uso en nuestro medio. Algo similar sucede con € QOL-RIQ.

Cuestionarios genéricos como el SF-36 también se
han empleado en la evaluacion de los pacientes asméticos.
Tiene la ventagja de su buena correlacion con la clinica, su
excelente validacion en castellano y la posibilidad de eva-
luar problemas globales de salud.

Conclusiones

Podemos decir que los CCDV en @ asma constituyen
una herramienta objetiva para evaluar € impacto globa de
la enfermedad. Hasta tal punto estén adquiriendo importan-
cia que, hoy en dia, su ausencia en € disefio de un ensayo
clinico para intervencion terapéutica en asma es inexcusable.

Es necesario incrementar la experiencia con cuestio-
narios especificos en tratamientos como inmunoterapia
con neumoalergenos y medidas de control ambiental,

puesto que resultan intervenciones terapéuticas en € asma
claramente deficitarias en este tipo de evaluaciones.

En Espafia, |os cuestionarios especificos consistente-
mente validados son € SGRQ, e AQLQ-M y & AQLQ-S.
En ensayos clinicos longitudinales y pacientes con asma mas
leve puede adaptarse mgjor e AQLQ-M. Sin embargo, los
ensayos que incluyan pacientes mas graves o estudios trans-
versaes pueden encgar megior con € AQLQ-S, especidmen-
te s no se desea incrementar los costes de investigacion.
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CALIDAD DE VIDA EN ASMA:

APLICACION DE INSTRUMENTOS DE MEDIDA
EN LA PRACTICA CLINICA

M. Rodriguez Rodriguez

Alergia Hospital Principe de Asturias. Universidad de
Alcald Madrid

Fundamento: Aunque en la investigacion clinica, los
cuestionarios de medida de la calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS) se han venido tradicionalmente utili-
zando para la descripcion de grupos de pacientes, en los
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Ultimos afios, se han aplicado también para evaluar la
efectividad de muchas intervenciones sanitarias, tal y co-
mo se ha realizado en el presente trabajo. Objetivo: Valo-
rar la factibilidad de implantacion y la efectividad de un
programa de autocuidados para los pacientes asmaticos
de un Area Sanitaria, prestando especial interés a la valo-
racion de la calidad de vida de esta poblacion. Pacientes:
Partiendo de una poblacién inicial de 1.077 pacientes as-
méticos pertenecientes a 10 Centros de Salud, se planed
una intervencion activa en 5 de ellos seleccionados alea-
toriamente (655 pacientes), utilizando los otros 5 Centros
(422 pacientes) como caso control. Méodos: Se aplicaron
tres cuestionarios de CVRS (QCV), uno de €llos genérico,
el S--36 (adaptado por Alonso et al) aplicado a 219 pa-
cientes y otros dos especificos, el AQLQ (Asthma Quality
of Life Questionnaire) en la version de Marks (adaptada
por Perpifia et al) aplicado a 610 pacientes (400 en fase
previa a la intervencién y 210 en la posterior a la inter-
vencion) y en la version de Juniper (adaptada por Sanjuas
et al) aplicada a 210 pacientes (93 en fase preinterven-
cion y 210 posterior a la intervencion). Resultados. Las
propiedades psicométricas de los cuestionarios fueron
adecuadas. El alfa de Crombach oscilaba entre 0,77 y
0,80 en el QCV S--36, entre 0,85y 0,89 en e AQLQ de
Marks y entre 0,94 y 0,96 en e AQLQ de Juniper. Los co-
eficientes de correlacion de cada item con la subescala
variaban de 0,55 a 0,80 en & QCV S--36, de 0,56 a 0,82
en el AQLQ de Marksy de 0,66 a 0,89 en el AQLQ de Ju-
niper. Las puntuaciones de calidad de vida fueron peores
en todas las dimensiones y escalas para las mujeres y per-
sonas de mayor edad. En el QCV SF-36, la puntuacién
mas baja se obtiene para la percepcion de la salud en ge-
neral y la mayoria de las subescalas se correlacionan de
forma significativa con el FEV,. En e AQLQ de Marks la
peor puntuacion corresponde a la valoracion del estado
de animo (triste/ansioso) y la preocupacién y la restric-
cion social son las dimensiones que mas se relacionan con
variables relevantes para el asma. Mientras que aplicando
el AQLQ de Marks no se encontraron diferencias estadis-
ticamente significativas entre la calidad de vida en la fase
pre y postintervencién, al aplicar el cuestionario AQLQ
de Juniper se encontré una mejoria estadisticamente sig-
nificativa en todas las dimensiones tras la intervencion,
tanto en el grupo al que se le habia realizado autocuida-
dos como en el grupo control activo. Conclusiones: Los
cuestionarios empleados son validos. Es conveniente utili-
zar simultaneamente un cuestionario genérico y un cues-
tionario especifico para valorar a la misma poblacién. No



se dispone aun del instrumento especifico ptimo para la
valoracion de CVRS en asma, pero el AQLQ version de
Juniper, parece adaptarse mejor al cambio en la pobla-
cién estudiada.

Palabras clave: Calidad de Vida. Asma bronquial. Inter-
vencion. Autocuidado. Evaluacion.

QUALITY OF LIFE IN ASTHMA: APPLICATION
OF MEASUREMENT INSTRUMENTS IN
CLINICAL PRACTISE

Background: Even though, in clinical research,
Health-Related Quality of Life (HRQOL) measurement
guestionnaires have been traditionally used for the
description of patient groups, over the last few years
they have also been applied, as has been done in the
present work, for assessing the effectiveness of many
therapeutic interventions. Aims: To assess the feasibi-
lity of establishing, and the effectiveness of, a self-care
programme for the bronchial asthma patients of a He-
alth Care Area, with particular emphasis on the as-
sessment of the quality of life of this population. Pa-
tients: Starting with an initial population of 1,077
asthmatic patients attending ten Health Care Centres,
an active intervention was planned in five randomly
selected ones (655 patients), with the remaining five
Centres (422 patients) serving as control cases. Met-
hods: Three HRQOL questionnaires (QOLQ) were ad-
ministered. One of them was generic, the SF-36 ques-
tionnaire (adapted by Alonso et al.), and was
administered to 219 patients; the other two were speci-
fic: the Marks version of the Asthma Quality of Life
Questionnaire (AQLQ), adapted by Perpifia et al). was
administered to 610 patients (400 in the pre-interven-
tion phase and 210 in the post-intervention one), and
the Juniper version of that same questionnaire, adap-
ted by Sanjuas et al., which was administered to 210
patients (93 in the pre-intervention and 210 in the
post-intervention phases, respectively). Results: The
psychometric properties of the three questionnaires we-
re adequate. The Cronbach «a value ranged between
0.77and 0.80 in the SF-36 QOLQ, between 0.85 and
0.89 in the Marks AQLQ and between 0.94 and 0.96 in
the Juniper AQLQ, respectively. The correlation coeffi-
cients of each item with the subscale ranged between
0.55 to 0.80 in the SF-36 QOLQ, between 0.56 and
0.82 in the Marks AQLQ and between 0.66 and 0.89 96
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in the Juniper AQLQ, respectively. The Quality of Life
scores were worse in all dimensions and in all scales
for females and for patients with greater age. In the
SF-36 QOLQ, the lowest scores corresponded to health
perception in general, and the scores in most subscales
correlated significantly with the FEV.. In the Marks
AQLQ, the worse scores corresponded to changes in
mood (sad/anxious), and worry and social restriction
were the dimensions most closely related to variables
relevant for bronchial asthma. While the Marks AQLQ
did not yield any statistically significant differences in
quality of life between the pre-intervention and post-in-
tervention phases, application of the Juniper AQLQ
disclosed significant improvement in al dimensions af-
ter the intervention, both in the Self-Care group and in
the active control one. Conclusions: The questionnaires
used are valid. In is advisable to administer a generic
and a specific questionnaire simultaneously in the as-
sessment of one population. There is as yet no single
optimal specific instrument for the assessment of HR-
QOL in asthma, but the Juniper version of the AQLQ
instrument appears to adapt better to changes in the
studied population.

Key words: Quality of Life. Bronchial asthma. Interven-
tion. Self-Care. Asessment.

La definicion de salud adoptada por la OMS en 1958
marca claramente un “antes’ y un “después’ en la forma
de entender la Medicina. Si clasicamente se aceptaba co-
mo salud la ausencia de enfermedad, esta definicién, a to-
das luces insuficiente, se transforma en un concepto més
amplio que entiende como estado de salud aquel que se al-
canza con el bienestar total de la persona. Engloba el co-
rrecto funcionamiento fisico, mental y socia y la percep-
cién global del bienestar, dando lugar a un nuevo
concepto, € de Calidad de Vida Relacionada con la Salud
(CVRYS), que expresa la valoracién que € propio paciente
realiza acerca de las consecuencias que la enfermedad y
su tratamiento tienen en su vida habitual.

En la calidad de vida (CV) se engloban aspectos ob-
jetivos en relacion con la capacidad funcional de la perso-
nay aspectos subjetivos, dependientes de la satisfaccion
de la persona con la aceptacion de la enfermedad, con el
tipo de vida que realiza'y con la participacion social.

La medida de la CVRS ha experimentado un desa-
rrollo importante en los Ultimos 25 afios y son varias las
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razones que lo justifican. Sin olvidar las razones de indole
economica que justifican la evaluacion del elevado gasto
sanitario, se encuentran las que surgen de la necesidad de
evaluacion de diversos tratamientos. Asi, resulta necesario
evaluar tratamientos no solo en fase de investigacion, sino
otros gque no tienen finalidad curativa, como los de enfer-
medades en fase terminal, 0 que no son estrictamente bio-
l6gicos, como las técnicas rehabilitadoras, o incluso, com-
parar aquellos tratamientos de uso prolongado con eficacia
biolégica similar pero con diferente repercusion funcional.

Es, ademas, necesario conocer como valoran los pa-
cientes su estado de salud, porque de esta valoracién de-
penderan factores tales como la morbilidad, la mortalidad,
la utilizacion de los servicios sanitarios y € gasto sanita-
rio.

De este andlisis se deduce que las medidas de la
CVRS encuentran su aplicacion en: investigacion clinica
(es requisito imprescindible para la aprobacion de nuevos
farmacos por la FDA americana); préactica clinica; investi-
gacion evaluativa de los servicios sanitarios; organizacion
y gestion de servicios sanitarios (gestion de listas de espe-
ra), y planificacion sanitaria (para priorizar €l acceso a los
servicios sanitarios 0, como recientemente preconiza la
OMS, para poder medir mejor la carga de la enfermedad).

Medicién de la calidad de vida

La medicion debe ser lo més adecuada posible y se
ha acordado de forma unanime la necesidad de englobar
tres factores fundamentales (dimensiones): los que con-
ciernen a las funciones de tipo fisico, tales como discapa-
cidad o autocuidados; los de tipo social, como relaciones
familiares o laborales, y los de tipo emocional, en que se
valoran situaciones originadas por la enfermedad, tales co-
mo depresidn o ansiedad.

Los cuestionarios de calidad de vida son los instru-
mentos con los que se lleva a cabo la medicion de la CV.
Deben estar dirigidos a paciente. Pueden ser cumplimen-
tados por € propio paciente (autoaplicados) o a través de
otra persona (médico o entrevistador). Las preguntas de-
ben ser cerradas y las respuestas categéricas y fijas. Ade-
mas, deben cumplir los requisitos psicométricos de: vali-
dez (capacidad del cuestionario para medir o que se
pretende medir), sensibilidad (capacidad de detectar cam-
bios entre diferentes personas o en la respuesta de una
misma persona a lo largo del tiempo) vy fiabilidad (los re-
sultados deben ser reproducibles).
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Existen dos grupos de cuestionarios de calidad de vi-
da. Los llamados genéricos, en los que se miden diferentes
aspectos de la CV en relacion con la salud y los especifi-
cos, dirigidos a aspectos concretos, tales como una enfer-
medad o una poblacion determinada.

L os cuestionarios genéricos presentan dos grandes ti-
pos de ventajas; por una parte, sirven para comparar €l
impacto relativo de diferentes enfermedades sobre e esta-
do de salud y, por otra, también sirven para obtener valo-
res poblacionales de referencia.

La aplicacion de estos instrumentos de medida en el
momento actual presenta limitaciones importantes: la fia-
bilidad no es alin suficiente para permitir su uso a nivel
individualizado; hay graves problemas para su correcta
utilizacién en determinadas poblaciones (nifiosy perso-
nas con trastornos cognoscitivos); es dificil asegurar la va
lidez en situaciones de salud extremas (trasplante de 6rga-
nos y enfermos oncolégicos) y, por Ultimo, una limitacion
mas generalizada, la que se presenta a la hora de interpre-
tar estos resultados: la valoracion del significado real de
las puntuaciones numéricas obtenidas, dificultad ésta que
persiste aunque se consideren diversas estrategias, tales
como, la identificacién del minimo cambio clinicamente
relevante o lafijacion de normas poblacionales.

Debemos afiadir, ademas, una puntualizacion en
cuanto a la utilizacion de los cuestionarios; originalmente
no estan en nuestro idiomay esto conlleva un laborioso
proceso de adaptacion que incluye no sdlo la traduccion y
retrotraduccion de la version original sino diferentes eta-
pas de validacién hasta un total de 11 parametros (indice
GraQol), que son considerados necesarios en cualquier
instrumento de medida de CVRS.

Asmay calidad de vida

El asma bronquial es una enfermedad crénica, con
fases estables y reagudizaciones, que afecta a personas de
todas las edades, con un grado de gravedad variable y en
ocasiones, un desenlace fatal. En los Ultimos afios se viene
observando un aumento de prevalencia 'y gravedad debido
en parte a infradiagnostico, a tratamiento inadecuado y a
la falta de adherencia a la propia terapéutica farmacol 6gi-
ca, ya que con frecuencia se emplean para el tratamiento
farmacos capaces de ocasionar efectos indeseables a me-
dioy largo plazo.

Se ha visto que la percepcion de la gravedad por
parte del médico viene dada por una amplia gama de para-



metros, algunos de ellos puramente fisiopatol 6gicos como
el grado de obstruccion, otros clinicos como la medicacion
requerida o la frecuentacion de servicios hospitalarios y
otros indirectos como el absentismo laboral o escolar.

Sin embargo, ninguno de estos parametros permite
conocer la percepcion que e paciente tiene de su enferme-
dad y en qué grado quedan afectados el estado emaocional,
la capacidad cognitiva o intelectual, las relaciones perso-
nales o la vida social del enfermo asmético, es decir, la
calidad de vida

Calidad de vida en asma: estudio realizado

Se planteé un amplio proyecto disefiado para valorar
la factibilidad y utilidad de un programa de intervencién
en el tratamiento y autocuidados de los pacientes asméti-
cos de un Area Sanitaria de nuestra Comunidad. El objeti-
vo final era saber si este programa era mas efectivo que
los cuidados habituales en términos de mejora de la cali-
dad de vida del paciente con asma.

Muestra

Partiendo de una poblacion inicial de 1.077 pacientes
asmaticos pertenecientes a 10 Centros de Salud de una
misma Area Sanitaria, se planed en 5 Centros (655 pacien-
tes) una intervencion activa, utilizando los otros 5 Centros
(422 pacientes) como caso control.

Se recogieron como variables: edad de comienzo, se-
xo, fecha de nacimiento, situacién laboral, lugar de resi-
dencia, estudio alérgico, tipo de asma, grado de gravedad,
duracion del asma, habito tabaquico, factores asociados,
factores desencadenantes, ingresos, visitas a Urgencias y
crisis en los Ultimos seis meses.

Material y métodos

Se aplicaron tres cuestionarios de calidad de vida
(QCV), uno de ellos genérico, el QCV SF-36 (Short-
form) y dos de tipo especifico el AQLQ (Asthma Quality
of Life Questionnaire) en la version de Marksy e AQLQ
en la version de Juniper.

El cuestionario SF-36 se desarroll6 a partir de una
extensa bateria de cuestionarios utilizada en e Estudio de
Resultados Médicos (MOS, Ware y Sherbourne 1992) que
incluia cuarenta conceptos relacionados con la salud que
proporcionan un perfil de salud fisicay mental. Represen-
ta una disminucion del 84% de la longitud del cuestiona
rio inicial y sélo una disminucion del 7% de la precision.

Calidad de vida en asma

Consta de 36 items agrupados en ocho dimensiones: fun-
cion fisica, actividad fisica, actividad emocional, funcién
social, dolor, salud mental, percepcion de la salud general
y vitalidad. La puntuacion se readliza para cada dimension
por separado en una escala de 0 a 100 (valor optimo). La
traduccion al castellano siguié un protocolo comun para
todos los paises participantes del proyecto IQOLA, siendo
adaptado por Alonso, Prieto y Ant6 en 1995.

El cuestionario AQLQ en la version de Marks esta
compuesto por 20 items. Los items se agrupan en 4 subes-
calas que recogen diversos aspectos de la CV: sensacion de
ahogo, estado de animo, restriccion socia y preocupacion.
Es autoadministrado y €l sujeto califica las respuestas se-
gun una escalatipo Likert de 5 pasos, que oscilan entre 0 =
nada y 4 = muy a menudo. La valoracion de los sintomas
hace referencia a las 4 semanas previas. Se obtiene una
puntuacion para cada subescala y una puntuacién total
(PT), con un intervalo entre 0 y 10. Las puntuaciones bajas
indican una buena calidad de vida. Este cuestionario fue
adaptado a castellano por Perpifia en 1995.

El cuestionario AQLQ en la version de Juniper esta4
compuesto por 32 items. Los items se agrupan en cuatro
dimensiones: limitacién de actividad habitual, sintomas,
funcién emociona y estimulos ambientales. Dentro de los
11 items que valoran la limitacién de actividad habitual, 5
son individualizados por cada paciente, el cual selecciona
aquellas actividades que més le limitan en su vida cotidia-
na. La valoracion de los sintomas hace referencia a las 2
semanas previas. Es autoadministrado y se obtiene una es-
calade 1 (Io peor) hasta 7 (lo mejor). Fue adaptado a
nuestra lengua por Sanjuas, Alonso y Antd en 1995.

Estos tres cuestionarios, ademas de reunir las condi-
ciones adecuadas desde el punto de vista técnico, poseen
brevedad y sencillez, lo que permiten que sean pasados y
valorados, en un periodo no superior a 15 minutos como
media por persona adiestrado (cada uno de €llos).

El cuestionario SF- 36 se aplicd a 219 pacientes. El
cuestionario AQLQ versiéon de Marks a un total de 610
pacientes (400 en la fase previa a la intervencién y 210
en la posterior a la intervencion). El cuestionario AQLQ
version de Juniper se aplicod a 210 pacientes (93 en la fase
preintervencion y 107 en la postintervencion).

La validacion de estos cuestionarios se llevd a cabo
mediante el andlisis estadistico de las propiedades psico-
métricas adecuadas. Para el andlisis de consistencia interna
se calcularon los indices de correlacion de Spearman de
cada item con € total de la subescala'y con la puntuacion
total y el coeficiente alfa de Cronbach para cada subescala
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y para la puntuacién total, y para cada subescala eliminan-
do cada vez uno de los items. La validez de constructo se
evaludé mediante el estudio de la asociacion con determi-
nadas variables clinicas analizadas y € andlisis de las di-
ferencias en cada una de las dimensiones del cuestionario
con tales variables. Para todos los andlisis se utilizd € pa-
guete estadistico SPSS-PC+.

Resultados

Propiedades psicométricas:

— Los coeficientes de correlacion de cada item con la
subescala variaban de 0,56 a 0,82 en el cuestionario
AQLQ de Marks, de 0,66 a 0,89 en e AQLQ de Juniper y
de 0,55 a 0,80 en e SF-36, valores éstos que se conside-
ran adecuados.

— Los valores adfa de Cronbach oscilaban entre 0,85
y 0,89 en el AQLQ de Marks, entre 0,94 y 0,96 en el
AQLQ de Juniper y entre 0,77 y 0,80 en & SF-36; resulta-
dos muy satisfactorios si se tiene en cuenta que €l valor
minimo aceptado es superior a 0,5 y € recomendado, infe-
rior a0,7.

En el cuestionario SF-36 se observo que:

— Las puntuaciones de calidad de vida son superiores
con significacion estadistica para los varones en todas las
dimensiones, a excepcion de la funcion social y la percep-
cion de la salud general.

— La puntuacion mas ata (menos afecta a la calidad
de vida) se obtiene para la limitacion del rol atribuida a
problemas emocionales y la mas baja (la que mas afecta a
la calidad de vida) se obtiene para la percepcion de salud
en general.

— La mayoria de las subescalas se correlacionan de
forma significativa con e volumen espiratorio forzado en
e primer segundo (FEV,), especiamente la funcién fisica
y la percepcion de salud en general. No se correlacionan
con FEV, las limitaciones de rol atribuidas a problemas fi-
sicos 0 emocionales.

— La edad de los pacientes establece correlaciones
con el grado de gravedad de la enfermedad: a més edad,
mayor gravedad.

En el cuestionario AQLQ de Marks se observé que:

— La peor puntuacién se encuentra en la escala que
valora € estado de animo y la que menos preocupa, la res-
triccion social.

— En todas las dimensiones esta mas afectada la cali-
dad de vida para las mujeres.

— También estd mas afectada para la edad mas avan-
zada
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— Las dimensiones preocupacion y restriccién social,
asi como la puntuacion total fueron las dimensiones que
mayor nimero de interacciones mantuvieron con variables
relevantes para el asma (tiempo de evolucion, edad de co-
mienzo, dias de absentismo, nimero de crisis en €l dltimo
afo, nimero de crisis que requirieron atencion medica).

— El FEV, y las variables edad y sexo se correlacio-
naban con todas las dimensiones del cuestionario.

Con respecto al andlisis de los cuestionarios realiza-
dos a los pacientes en la fase previa a la intervencion y a
los mismos pacientes después de la intervencién, resulta
gue a aplicar €l cuestionario AQLQ de Marks no se en-
contraron diferencias estadisticamente significativas en la
calidad de vida entre ambos grupos pero, en cambio, en €l
grupo a que se le aplico e cuestionario AQLQ de Juniper
antes y después de la intervencién se encontré una mejoria
estadisticamente significativa en todas las dimensiones de
calidad de vida después de la intervencion y curiosamente
esta mejoria afectaba tanto al grupo con el que se habian
realizado adiestramiento en autocuidados como a grupo
gue se habia utilizado como control activo (con e mismo
ndmero de visitas).

Conclusiones

Generales: 1) En el momento actual, para llevar a
cabo una planificacion sanitaria adecuada, es imprescindi-
ble conocer la calidad de vida de los pacientes a los que
va destinado un proyecto de salud determinado, y 2) no se
dispone alin del instrumento Optimo (cuestionario) para
valorar la calidad de vida de manera estandarizada, por o
gue es aconsejable poder aplicar para cada estudio una do-
ble perspectiva, deduciéndose la conveniencia de utilizar
para cada problema dos cuestionarios, uno genérico y otro
especifico. Es imprescindible que estén validados para
nuestro idioma.

Dl estudio: 1) Los cuestionarios empleados son vé-
lidos para medir la calidad de vida en pacientes asmaticos,
2) en los pacientes asméticos estudiados de nuestro entor-
no, es Util conocer € FEV, para valorar no solo la funcion
fisica, sino la percepcién de la salud en genera y la salud
mental; 3) la edad y el nimero de crisis en los Ultimos
meses son |las variables que generan mayor preocupacion,
restriccion social y alteracion del estado de animo, lo que
aconsgja un soporte psicolégico especialmente destinado a
estos grupos de pacientes, y 4) los resultados del cuestio-
nario AQLQ de Juniper (aunque realizado a un menor na-
mero de pacientes y por un entrevistador més experto) po-
nen de manifiesto que la calidad de vida del paciente
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asmatico mejora significativamente cuando se le presta
maés atencion (médica).
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