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Resumen

Este trabajo hace una revision sobre la evolucién del con-
cepto de calidad de vida. Este concepto ha venido cobran-
do importancia ya que la mayor sobrevida de la poblacion
ha mejorado a expensas de un mayor nimero de personas
con algin grado de discapacidad, y de personas con en-
fermedades crénicas que padecen los efectos de su enfer-
medad y del tratamiento. En 1948 la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) definié a la salud como el completo es-
tado de hienestar fisico, mental y social, y no sélo la ausen-
cia de enfermedad, con lo cual el término evoluciono, desde
una definicién conceptual, hasta métodos objetivos, los cua-
les, mediante cuestionarios o instrumentos generan escalas
e indices que permiten medir las dimensiones que confor-
man el estado de salud. Actualmente, la salud de una per-
sona se evallia mas alla de su capacidad fisica y se toman en
cuenta su contexto social y su salud mental. Las mediciones
pueden estar basadas en encuestas directas a los pacientes,
con referencia al inicio de la enfermedad, su diagndstico y a
los cambios de sintomas a través del tiempo. Este articulo
presenta un inventario de 126 instrumentos utilizados para
medir la calidad de vida en diversas poblaciones y enfer-
medades. Debido a que la calidad de vida se basa en
mediciones con una carga variable de subjetividad, se requiere
de métodos de evaluacion validos, reproducibles y confia-
bles. EI mejor conocimiento de las evaluaciones para medir
calidad de vida permitird incorporar estos instrumentos en
la evaluacion integral de individuos, en la conduccion de
ensayos clinicos y en la investigacién de servicios de salud.
El texto completo en inglés de este articulo esta disponible
en: http://www.insp.mx/salud/index.html
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Abstract

This paper reviews the methods and principles for quality
of life assessment. The aging of the population and the im-
proved survival of people with acute and chronic condi-
tions have produced several levels of disability requiring
long-term treatment and rehabilitation. In 1948 the World
Health Organization defined health as not merely the ab-
sence of disease but rather a state of complete physical,
mental, and social well being. This term evolved from its
conceptual definition to the development of scales to mea-
sure the quality of life beyond physical status. Thus, quality
of life assessment includes areas such as mental health, so-
cial support, and life satisfaction. It is recognized that the
expectations, vitality, pain, disability, and personal experien-
ces influence the perception of a person’s general health.
A composite measurement aimed to quantify health accord-
ing to physical, mental, and social well being simultaneously
would likely find people at different points on the three
different continua, but in the midranges of the composite.
The multidimensionality problems and the level of subjec-
tivity involved in the assessment of the quality of life re-
quire valid and reliable instruments. This paper present an
inventory of 126 questionnaires aimed to measure the quality
of life for several diseases and populations. A better under-
standing of the methods to assess the quality of life will
allow the incorporation of these instruments in the com-
prehensive assessment of patients, into clinical trials, and
for health services research. The English version of this pa-
per is available at; http://www.insp.mx/salud/index.html
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L a calidad de vida, para poder evaluarse, debe

reconocerse en su concepto multidimensional que
incluye estilo de vida, vivienda, satisfaccion en la es-
cuela y en el empleo, asi como situaciéon econémica. Es
por ello que la calidad de vida se conceptualiza de
acuerdo con un sistema de valores, estdndares o pers-
pectivas que varfan de persona a persona, de grupo a
grupo y de lugar a lugar; asi, la calidad de vida con-
siste en la sensacién de bienestar que puede ser expe-
rimentada por las personas y que representa la suma
de sensaciones subjetivas y personales del “sentirse
bien.”? En el drea médica el enfoque de calidad de
vida se limita a la relacionada con la salud. (Health-
Related Quality of Life). Este término permite distin-
guirla de otros factores y estd principalmente
relacionado con la propia enfermedad o con los efec-
tos del tratamiento.

La practica médica tiene como meta preservar la
calidad de vida a través de la prevencion y el trata-
miento de las enfermedades. En este sentido, las per-
sonas con enfermedad cronica requieren evaluaciones
con relacién a la mejoria o al deterioro de su estado
funcional y de su calidad de vida. Una aproximacion
valida para su medicién se basa en el uso de cuestio-
narios, los cuales ayudan a cuantificar en forma efec-
tiva problemas de salud.!**

Existen multiples instrumentos disefiados para
evaluar las dimensiones que integran las mediciones
de salud y de calidad de vida. El objetivo del presente
trabajo es hacer una revisién sobre la evolucion del
concepto de calidad de vida, principios y métodos dis-
ponibles, asi como presentar un inventario de instru-
mentos utilizados para medir la calidad de vida en
diversas poblaciones y enfermedades.

Factores sociales y calidad de vida

En su concepcion mds amplia, la calidad de vida recibe
la influencia de factores como empleo, vivienda, ac-
ceso a servicios publicos, comunicaciones, urbani-
zacién, criminalidad, contaminacién del ambiente y
otros que conforman el entorno social y que influyen
sobre el desarrollo humano de una comunidad.

En un estudio reciente sobre la calidad de vida en
las 25 ciudades més grandes de la Reptiblica Mexica-
na, se encuestd en forma aleatoria a 5 504 personas.
Los entrevistados calificaron a sus respectivas ciuda-
des en 12 rubros: a) oportunidades de empleo, b) vi-
vienda, c) seguridad publica, d) servicios de salud, e)
servicios educativos, f) calidad del aire, g) servicios
ptblicos, h) actividades y centros culturales, i) trami-
tes con autoridad local, j) infraestructura urbana, k)
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areas verdes y parques, y 1) abasto de bienes basicos.
El promedio ponderado de los 12 rubros dio un indice
general de calidad de vida de 6.8, ubicando a la ciu-
dad de Aguascalientes en el primer lugar con un por-
centaje de 7.9,y ala Ciudad de México en tltimo lugar,
con 5.4 puntos.®

En los dltimos afios el crecimiento de la fuerza la-
boral analfabeta funcional en ciudades ha sido para-
lelo al crecimiento de la poblacién rural que vive en
condiciones de pobreza. La poblacion rural que migra
a zonas urbanas se caracteriza por carecer de servicios
sociales, de salud, de vivienda y de infraestructura sa-
nitaria. Las altas tasas de desempleo y violencia son
las principales caracteristicas que afectan a la poblacion
migrante que si trabaja lo hace en el sector informal,
con salarios bajos, y sin los beneficios de la seguridad
social.® El nivel de educacién influye para las oportu-
nidades de empleo, el autocuidado y la salud en ge-
neral. En el marco conceptual de conductas “riesgo”
se encuentra el uso de tabaco, alcohol y drogas que
imponen una amenaza a la salud, debido a sus con-
secuencias a corto y mediano plazo. En zonas mar-
ginadas, la pobreza deriva en falta de servicios, en
desnutricion y en un mayor riesgo de adquirir enfer-
medades transmisibles. Todos estos factores sociales
afectan negativamente tanto a la salud como a la cali-
dad de vida de una persona en su comunidad.”

Evolucion del concepto de calidad de vida

En 1948, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
defini6 la salud como el completo bienestar fisico, men-
tal y social, y no sélo la ausencia de enfermedad. Este
término ha evolucionado desde una definicién concep-
tual hasta una serie de escalas que permiten medir la
percepcion general de salud. Tanto la vitalidad, como el
dolor y la discapacidad, se dejan influir por las expe-
riencias personales y por las expectativas de una perso-
na.t? Considerando que las expectativas de salud, el
soporte social, la autoestima y la habilidad para compe-
tir con limitaciones y discapacidad pueden afectar la
calidad de vida, dos personas con el mismo estado de
salud tienen diferente percepcién personal de su salud.
En este sentido, la calidad de vida no debe evaluarse
por el equipo de salud, ni extrapolarse de un paciente a
otro.!? Se han observado diferentes interpretaciones en-
tre el paciente, la familia, y el equipo de salud, asi como
discrepancias en su evaluacién. En este contexto, es el
paciente quien debe emitir el juicio perceptivo de cali-
dad de vida. Se ha evaluado calidad de vida en diver-
sos grupos con diferentes padecimientos y con distintos
instrumentos.” 112
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Puesto que la calidad de vida incluye la evaluacion
de elementos subjetivos, se requiere de un método
consistente para recabar informacién del individuo.
Las mediciones de calidad de vida pueden usarse
para planear programas de tratamiento a corto plazo
y para evaluar a grupos con diagndsticos especificos.
Estas evaluaciones pueden estar basadas en encuestas
directas con referencia al inicio de la enfermedad, al
diagnoéstico y a los cambios de sintomas en los dlti-
mos meses, principalmente en aquellos pacientes con
enfermedades crénicas con tratamientos paliativos, y
que confieran beneficios en la calidad de vida.'3

Dimension fisica y discapacidad

La evaluacién del estado funcional ha sido utilizada
para medir el impacto de la enfermedad en el indivi-
duo, en ensayos clinicos, en estudios de comunidad y
en evaluaciones econdmicas. La etiologia de la dis-
capacidad puede ser congénita o adquirida. El diag-
néstico define las condiciones patoldgicas causadas por
enfermedades infecciosas, oncolégicas y heredo-dege-
nerativas, accidentes y malformaciones congénitas. Las
consecuencias de estas entidades pueden ser de larga
duracion e irreversibles, asi como conducir a dificul-
tades en las funciones de la vida diaria, o limitar las
posibilidades de participar en las actividades sociales
dentro de la familia y la comunidad. La OMS emplea
los siguientes términos para describir sus consecuen-
cias: a) deficiencia, es la pérdida de la funcién psicold-
gica, fisioldgica o de una estructura anatémica (en los
niveles de 6rgano y funcién), como podria ser la ausen-
cia de un miembro, la sordera o el retraso mental; b)
discapacidad, es toda restriccidn (resultado de una de-
ficiencia) de la habilidad para desarrollar una activi-
dad considerada normal para un individuo y que se
manifiesta por dificultad para caminar, hablar, vestirse,
o comprender; y c) minusvalia, es la desventaja de una
persona como resultado de una deficiencia o discapa-
cidad que impide el total desarrollo de su funciona-
miento normal. Esto pone en desventaja al individuo,
en sus relaciones interpersonales y lo dificulta para
integrarse a la escuela, al trabajo o a los deportes. Asi,
la pérdida de un dedo para muchas personas les
causaria deficiencia y cierta discapacidad; sin embar-
g0, a un pianista le produciria minusvalidez. La defi-
ciencia y el origen de la discapacidad definen el grado
de dependencia de una persona. Esta dependencia se
manifiesta en las actividades cotidianas, de alimen-
tacién, higiene, comunicacién y traslado. En los es-
colares se caracteriza por una instruccion escolar
postergada, falla escolar y rechazo. En el 4rea socio-
cultural puede haber una capacidad de adaptacion
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disminuida y una socializacién alterada; y en el area
psicoafectiva, dificultad de adaptacién ante una crisis,
baja autoestima y elevada dependencia.!>®

Primeras evaluaciones

Tal vez la primera escala desarrollada con el propdsi-
to de definir en una forma consistente el estado funcio-
nal de los pacientes con padecimientos crénicos fue
la de Karnosfky, (KPS). Esta es una escala de 10 puntos
que aunque inicialmente fue desarrollada para pa-
cientes con cancer, por el hecho de ser genérica se ha
aplicado a otras enfermedades crénicas. Se considera
como un método confiable para predecir el estado
funcional del paciente, es simple y de rdpida aplica-
cién.” Se ha demostrado en varios estudios su excelen-
te reproducibilidad y validez,? incluyendo pacientes
con infarto agudo al miocardio. El doctor Karnofsky,
quien desarroll6 la escala, también publicé el primer
tratamiento de quimioterapia (L-asparginasa) efectivo
contra la leucemia linfoblastica aguda, en 1940. El
mismo describié los mecanismos de accién de esta
droga, identificando quimicos que previenen y re-
vierten el crecimiento celular anormal. Desde su
primera descripcién en 1948, la escala KPS ha sido
aceptada entre los médicos, especialmente por los
oncélogos, como un método de estimacion del estado
funcional del paciente y una medida de progresién y
de desenlace de la enfermedad.?! La ventaja de esta
escala es que es genérica; su desventaja, que es unidi-
mensional, es decir, sélo evalta el estado funcional y
no mide las otras dimensiones de la calidad de vida.”

Medicion de calidad de vida

Si se acepta como entidad, debe reconocerse que
existen maneras de cuantificar la calidad de vida. Las
medidas de desenlace varian desde aquellas que son
objetivas y faciles de medir, como la muerte; otras que
se basan en parametros clinicos o de laboratorio (in-
suficiencia de un érgano), hasta aquellas que se basan
en juicios subjetivos. Al igual que otros instrumentos
que se desee utilizar en la investigacion y en la prac-
tica clinica, debe reunir requisitos metodolégicos
prestablecidos.? Debido a que algunos de los compo-
nentes de la calidad de vida no pueden ser observados
directamente, éstos se evaliian a través de cuestiona-
rios que contienen grupos de preguntas (cuadros I'y
I, Ay B). Cada pregunta representa una variable que
aporta un peso especifico a una calificacién global, para
un factor o dominio. En teorfa, se asume que hay un
valor verdadero de la calidad de vida y que puede
medirse indirectamente por medio de escalas. Cada
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Cuadro 1A

CUESTIONARIOS GENERICOS PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA EN ADULTOS

Instrumento Lugar Idioma Afio Referencia
The Sickness Impact Profile: SIP EUA* Inglés 1981 35
The McMaster Health Index Questionnaire EUA Inglés 1982 36
The Sickness Impact Profile: SIP EUA Inglés-espafiol 1984 37
The MOS- Short-form General Health Survey: EUA Inglés 1988 38
The Quality of Life Survey EUA Inglés 1989 39
Quality of Life Index: QL-Index EUA Inglés 1989 40
The Nottingham health Profile: NHP Reino Unido  Inglés 1987 41
The Medical Outcomes Study Short-Form Health Survey: MOS EUA Inglés 1990 42
The Dartmouth - COOP EUA Inglés 1990 8
The Dartmouth - COOP EUA Espafiol 1990 43
The Duke Health Profile: DUKE EUA Inglés 1990 44
The Functional Status Index EUA Inglés 1990 45
The Karnofsky Perfomance Scale EUA Inglés 1991 21
The General Health Questionnaire: GHQ-28 EUA Inglés 1992 46
The Health Assessment Questionnaire: HAQ EUA Inglés 1992 47
The Medical Outcomes Study (MOS) Short-Form Health Survey: MOS EUA Inglés 1992 48
The Sickness Impact Profile: SIP 68 Short Generic Version EUA Inglés 1994 49
The Quality of Wellbeing Scale: QWB EUA Inglés 1994 50
The MOS-36-item Short-Form Health Survey:SF-36 EUA Inglés 1994 51
The Sickness Impact Profile: SIP Espafia Espafiol 1995 52
The Quality of Life Health Questionnaire: QLHQ EUA Inglés 1995 53
Cuestionario Criterio de Calidad de Vida: CCV México Espafiol 1996 54
The McGill Pain Questionnaire: MPQ EUA Espafiol 1996 55
The European Research and Treatment Quality Life-Questionnaire: EORTC QLQ-C36 Suiza Inglés 1996 56
The European Research and Treatment Quality Life-Questionnaire: EORTC QLQ-C30 Dinamarca Inglés 1997 57
The Short form Health Related Quality of Life: HRQL EUA Inglés 1997 58
The General Health Perception: GHP Canadé Inglés 1997 33
The Wisconsin Quality of Life Index Canadian Version: CaW-QLI Canada Inglés 1999 59
The European Research Questionnaire Quality of Life: EUROQOL 5D Canada Inglés 1999 60
Encuesta: SF-36 México Espafiol 1999 61
The Modified Health Assessment Questionnaire: M-HAQ EUA Inglés 1999 62
The Multidimensional Index of Quality of Life: MIQL EUA Inglés 1999 63
The Health Related Quality of Life Short Form: HRQL EUA Inglés 2000 64
The RAND 36-Item Health Survey Questionnaire: RAND- SF-36 EUA Inglés 2000 65
The Perceived Quality of Life Scale: PQoL EUA Inglés 2000 66
The World Health Organization Quality of Life: WHOQOL Instrument EUA Inglés 2000 67
The Index of Wellbeing: IWB EUA Inglés 2000 68
Quality of Life: QOL EUA Inglés 2000 69
The World Health Organization Quality of Life: WHOQOL -100 EUA Inglés 2000 70
The Health and Activities Limitations Index: HALEX EUA Inglés 2000 71
The Medical Outcomes Study Short-form Health Survey: MOS 6A Reino Unido  Inglés 2000 72
The QL-Index, LASA Scales Canada Inglés 2000 73

* EUA: Estados Unidos de América
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Cuadro 1B
CUESTIONARIOS ESPECIFICOS PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA EN ADULTOS
CON UNA ENFERMEDAD ESPECIFICA

Instrumento Enfermedad Lugar Idioma Afio  Referencia
The Goldman Specific Activity Scale Enfermedad coronaria EUA Inglés 1981 74
The Rose Questionnaire Angina Enfermedad coronaria EUA * Inglés 1994 75
The Seattle Questionnaire SAQ Enfermedad coronaria EUA Inglés 1994 76
The Mild Hypertension Vital Singns Quality

of Life Questionnaire:VSQLQ Hipertension arterial EUA Inglés 2000 7
The Chronic Venous Insufficiency Questionnarie: CIVIQ Insuficiencia venosa crénica Francia Francés 1996 78
The Diabetes Quality of Life: DQOL Diabetes EUA Inglés 1993 79
The Diabetes Specific Quality of Life Scale

for patients With Type | Diabetes: DSQOLS Diabetes Tipo | Alemania Inglés 1998 80
Quality of Life Questionnaire for Graves

Ophthalmopathy:GO-QOL Enfermedad de Graves y dafio ocular Paises bajos Inglés 1999 81
Quality of Life Parkinson’s Disease Questionnaire: PDQ-39 Parkinson EUA Inglés 1999 82
The Quality of Life Questionnaire for Multiple

Sclerosis: QOLQ for MS Esclerosis multiple EUA Inglés 1997 83
The Epilepsy Surgery Inventory-55; ESI-55 Epilepsia EUA Inglés 1992 84
The Quality of Life in Epilepsy: QOLIE- 10 Epilepsia EUA Inglés 1996 85
The Quality of Life in Epilepsy: QOLIE- 31 Epilepsia EUA Inglés 1999 86
The Quality of Life in Epilepsy: QOLIE- 89 Epilepsia EUA Ingles 2000 87
The Assessment of Quality of Life in Adults with Growth

Hormone deficiency: QoL-AGHDA Deficiencia hormonal crecimiento Suiza Inglés 1999 88
The Migrafie Disability Assessment Score Migrafia EUA Inglés 1999 89
The Oral Health-Related Quality Salud oral Alemania, Lengua nativa 2000 90

of Life Questionnaire: OHRQOL Nueva Zelandia

Polonia
The Chronic Ear Survey: CES Otitis media cronica EUA Inglés 2000 91
The Chronic Respiratory Disease Questionnaire: CRQ Enfermedad respiratoria crénica EUA Inglés 1999 92
The Chronic Respiratory Disease Questionnaire: CRQ Enfermedad respiratoria cronica EUA Inglés 2000 93
The Measure Yourself Medical Medical Outcome Profile:

MYMOP Bronquitis crénica Reino Unido  Inglés 2000 72
The Marks Asthma Quality of Life Questionnaire: AQLQ Asma EUA Inglés 1999 94
The Inflammatory Bowel Disease Questionnaire: IBDQ Enfermedad intestinal Canada Inglés 2000 95
The Urge-Urinary Distress Inventory: U -UDI Enfermedad vesical EUA Inglés 1999 96
The Urge-Incontinence Impact Questionnaire: U -IlQ Enfermedad vesical EUA Inglés 1999 96
The Dermatology-Specific Quality of Life instrument: DSQL  Enfermedades de la piel EUA Inglés 1998 97
The Dermatology Life Quality Index Acné Reino Unido  Inglés 1999 98
The quality of Life Measurement for Chronic Skin

Disorders: The VQ-Dermato Enfermedades cronicas de piel Francia Francés 1999 99
The Psoriasis Disability Index PDI- 15Q Psoriasis Noruega Inglés 1999 100
The recurrent Genital Herpes Quality of Life

Questionnaire: RGHQoL Herpes genital Francia Francés 1999 101
The Spanish Version of Skindex-29 Enfermedades de la piel Espafia Espafiol 2000 102
The Artritris Impact Measurement Scales: AIMS. Enfermedad reumatica EUA Inglés 1989 103
The Health Assessment Questionnaire Disability

Index: HAQ-FDI Enfermedad reumatica Italia Italiano 1993 104
The Health Assessment Questionnaire Disability

Index:HAQ-DI Enfermedad reumética México Espafiol 1993 105
The Artritris Impact Measurement Scales: AIMS Enfermedad reumatica México Espafiol 1994 106
The Shoulder Disability Questionnaire: SDQ Enfermedad muUsculo-esquelética Paises bajos Inglés 2000 107

(ConNTINUA)
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Cuadro 1B
(CONTINUACION)

The Systemic Lupus Erythematous Disease Activity

Index: SLEADI Lupus E sistémico Canada Inglés 1997 108
The Prostate Cancer Specific Quality

of Life Instrument: PROSQOLI Céancer Canada Inglés 1998 109
The Schwartz Cancer Fatigue Scale: SCFS Cancer EUA Inglés 1999 110
The Patient-Oriented Prostate Utility Scale: PORPUS Cancer Canada Inglés 2000 111
The Fatigue Severity Scale: FSS Hepatitis C EUA Inglés 2000 112
The Medical Outcomes Study (MOS) Short Form

Health Survey: MOS-HIV HIV-SIDA EUA Inglés 1992 44
The Self Report HIV- Specific Quality of Life HOPES : HIV-SIDA EUA Inglés 1996 113
The HIV- QL31 HIV- SIDA EUA Inglés 1997 114
The Mc Gill Quality of Life Questionnaire for HIV: MOQL-HIV HIV- SIDA EUA Espafiol 1999 115
The Medical Outcomes Study HIV Health Survey:MOS - HIV  HIV- SIDA EUA Inglés 1999 116
The HIV- AIDS-Targeted Quality of Life: HAT-QoL HIV- SIDA EUA Inglés 1999 63
The Multidimensional Index of Quiality of Life: MIQL HIV- SIDA EUA Inglés 1999 63
The Medical Outcomes Study HIV Health

Survey: (MOS-HIV-30) HIV- SIDA Canada Inglés 2000 117
The Severity Classification System for ADIS: SCSAH HIV-SIDA EUA Inglés 2000 118

* EUA: Estados Unidos de América

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

Instrumento Pablacion Lugar Idioma Afio  Referencia
Play Performance Scale for Children: PPSC Nifios/adolescentes EUA * Inglés 1985 119
The Functional Status Measure of Child Health: FS Il ( R) Nifios EUA Inglés 1990 120
The Physical Health Status Instrument Nifios/adolescentes EUA Inglés 1991 121
The Quality of Wellbeing Scale: QWB Nifios/adolescentes EUA Inglés 1994 50
The Dartmouth - COOP Nifios/adolescentes  México Espafiol 1996 43
The Childhood Health Questionnaire: CHAQ Nifios Brasil Portugués 1994 122
The Chilhood Health Chilhood Assessment Questionnaire: CHAQ Nifios EUA Inglés 1997 123
The Chilhood Health Chilhood Assessment Questionnaire: CHAQ Nifios México Espafiol 1997 124
The CostaRica Childhood Health-Assessment Questionnaire:CR- CHAQ Nifios Costa Rica  Espafiol 1997 125
The Short form Health Related Quality of Life: HRQL Nifios EUA Inglés 1997 126
The Pediatric Quality of Life Inventory: PedsQL. Nifios EUA Inglés 1999 127
The Health Related Quality of Life: HRQOL Nifios EUA Inglés 2000 65
The Chilhood Health Chilhood Assessment Questionnaire Disability

Index: CHAQ-DI Nifios Canada Inglés 2000 128
The “How are you” questionnaire: HAY Nifios Paises bajos Inglés 2000 129
The Activities Scale for Kids Questionnaire: ASK Nifios Canadé Inglés 2000 130

* EUA:Estados Unidos de América
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Cuadro 11B
CUESTIONARIOS ESPECIFICOS PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA EN NINOS Y ADOLESCENTES
CON UNA ENFERMEDAD ESPECIFICA

Instrumento Poblacion Enfermedad Lugar Idioma Afio  Referencia
Calidad de Vida del Nifio con Epilepsia: test CAVE Nifios Epilepsia Espafia Espafiol 1997 131
The Quality of Life in Epilepsy Inventory for

Adolescents:QOLIE-AD-48 Adolescentes Epilepsia EUA* Inglés 1999 132
The quality of Life in Newly Diagnosed Epilepsy

Instrument: NEWQOL Nifios/adolescentes  Epilepsia Reino Unido Inglés 2000 133
The Quality of Life in Pediatric Epilepsy

Scale (Child Form) Nifios/adolescentes  Epilepsia EUA Inglés 2000 134
The Quality of Life in Pediatric Epilepsy

Scale (Parent Form) Nifios/adolescentes  Epilepsia EUA Inglés 2000 134
The Quality of Life in Childhood Epilepsy

Questionnaire: QOLCE Nifios/adolescentes  Epilepsia Australia Inglés 2000 135
The Oral Health-Related Quality of Life Nifios/adolescentes  Salud oral Nueva Zelandia, Lengua nativa 2000 90

Questionnaire: OHRQOL Polonia
The Sinus Symptom Questionnaire: SSQ Nifios Sinusitis EUA Inglés 1999 136
The Canadian Acute Respiratory llliness Nifios Infeccién Canada Inglés 2000 137

and Flu Scale: CARIFS respiratoria aguda
The Pediatric Asthma Quality of Life

Questionnaire: PAQLQ Nifios Asma EUA Inglés 1996 138
The Modified and Shortend Version on the

Living with Asthma Questionnaire: MS-LWAQ Nifios Asma Canada Inglés 1999 139
The Caregiver Quality of Life-Questionnarie: PACQLQ Nifios Asma Canada Inglés 2000 140
The Juvenile Arthritis Functional Status Index: JASI Nifios/adolescentes ~ Artritis Canada Inglés 1996 141

reumatoide juvenil

The Juvenile Artritris Quality of Life Nifios/adolescentes ~ Artritis reumatoide ~ EUA Inglés 1997 142

Questionnaire: JAQQ Espdndilo-artropatia
The Chilhood Arthritris Health Profile: CHAP Nifios Enfermedad reumética EUA Inglés 1999 143
Escala de Actividades del Nifio con Leucemia Nifios/adolescentes ~ Céncer México Espafiol 1996 144
The Pediatric Oncology Quality of Life

Scale: POQOLS Nifios Céncer EUA Inglés 1996 145
The Pediatric Cancer Quality of Life

Inventory: PCQL Nifios Céncer EUA Inglés 1998 146
The Pediatric Cancer Quality of Life

Inventory: PCQL-32. Nifios Céncer EUA Inglés 1999 147

* EUA:Estados Unidos de América

variable mide un concepto, y combinadas conforman
una escala estadisticamente cuantificable, que se com-
binan para formar calificaciones de dominios.* Si los
temas escogidos son los adecuados, el resultado de la
escala de medicién diferird del valor real de la calidad
de vida por un pequefio error de medicién, y poseera
propiedades estadisticas. Puesto que es una experien-
cia subjetiva, se espera una considerable variabilidad.
Cada uno de los dominios (fisico, mental o social) que
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conforman el término calidad de vida puede ser medi-
do en dos dimensiones; la primera, compuesta por una
evaluacion objetiva de la salud funcional, y la segun-
da, por una percepcién subjetiva de la salud.'*%

Cantidad y calidad de vida

La combinacién de sobrevida y calidad de vida ha
sido usada en modelos matemdticos para la prediccién
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del impacto econémico de una enfermedad, desde
perspectivas sociales o institucionales. Una manera
de relacionar la cantidad y calidad de vida se basa
en combinarlas dentro de una medicién, como los
afios de vida ajustados por calidad. Sin embargo,
en afos recientes se ha avanzado en la obtencion de
mas y mejores mediciones. Tanto la calidad de vida
como las mediciones econémicas, se han venido in-
corporando como un resultado adicional de los ensa-
yos clinicos. Ambos campos de la investigaciéon son
relativamente nuevos y necesitan encontrar solucio-
nes para un importante nimero de problemas me-
todoldgicos; por ejemplo, los problemas de medicién
de cambios clinicos significativos a través del tiempo,
y el andlisis de datos truncados.?

Entre las propuestas metodolégicas mas avanza-
das se encuentra la calidad de vida, ajustada por el
tiempo libre de sintomas de la enfermedad (Quality-
Time Without Symptoms, Q-TWiST). Estos sintomas
pueden ser producto tanto de la enfermedad como de
la toxicidad de los medicamentos. El indicador se es-
tima a partir de una serie de estados de salud para
calcular la calidad de vida. La distribucién que se ob-
tiene del anélisis de sobrevida se combina con el tiem-
po promedio en cada estado. El anélisis se ha aplicado
en forma empirica en ensayos clinicos que cuentan
con mediciones repetidas de calidad de vida. EI mé-
todo separa calidad de vida y sobrevida mediante la
formula dQAL / dt = S(t)Q(t). Donde S(t) es la curva
de sobrevida estimada por el método estdndar de
Kaplan-Meier y Q(t) es la calidad de vida funcional,
derivada de las mediciones repetidas de calidad de
vida. Esto permite derivar un estado de salud simple
(QALY) y también transiciones entre estados de salud
(Q-TWiST).> %8

En la figura 1 se representa la relacién que existe
entre cantidad (sobrevida en afos) y calidad de vida
(bienestar fisico, mental, y social) ante una enferme-
dad crénica con y sin intervencién médica. El drea bajo
la curva A, representa la de la historia natural de la
enfermedad sin intervenciones; la curva B, la inter-
vencion médica produce mayor sobrevida, pero una
pobre la calidad de vida; la curva C representa un
tratamiento con la misma sobrevida, pero con mejor
calidad de vida, y el 4rea bajo la curva D representa las
intervenciones médicas que reflejan aumento en canti-
dad y calidad de vida.

Afos de vida ajustados por calidad y
discapacidad

Los modelos para la toma de decisiones se han em-
pleado para resolver los problemas del costo de la
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atencion en salud. Las comparaciones de costo-efec-
tividad, costo-beneficio y costo-utilidad de diversas
intervenciones sirven para el disefio de politicas de
salud. El reto mas importante para desarrollar un mo-
delo de asignacién de recursos ha sido la definicion
de una unidad comiin de ganancias en salud. Las dos
unidades mas extensamente usadas han sido los
afios de vida ajustados por calidad (Quality Adjusted
Life Years, QALYs por sus siglas en inglés) y los afios
de vida ajustados por discapacidad (Disability Adjust-
ed Life Years, DALYs). Estos indicadores permiten con-
tabilizar los afos de vida que se pierden debido a
muertes prematuras y a discapacidad. Usado como in-
dicador epidemioldgico, permite cuantificar la carga
de la enfermedad que para una sociedad representa las
pérdidas en salud comparando diferentes grupos de
edad, géneros y estratos socioecondmicos.? Asi
pues, elindicador permite su aplicacién a modelos ma-
tematicos y cohortes sintéticas para evaluar dafios a la
salud, efectividad de intervenciones y prioridades de
atencion. La incidencia de discapacidad por grupo de
edad, sexo y regiones demograficas se obtiene a partir
de diversas fuentes de datos. Los DALYs se obtienen
multiplicando la duracién prevista de la discapacidad
(hasta la remision o la defuncion) por una ponderacién
de la discapacidad que refleja la gravedad media de la
enfermedad en comparacién con la salud perfecta
(cero) y la muerte (uno).* Tradicionalmente, el inves-
tigador o un grupo de expertos pondera la discapaci-

0 T 1
TO TL "2 T3

Tiempo de sobrevida

Enfermedad Intervencion: (b

Historia natural de la enfermedad (T2)

Tratamiento, mayor sobrevida pero menor calidad de vida (T3)
Tratamiento, misma sobrevida (T2) pero mayor calidad de vida
Tratamiento, con mayor sobrevida (T3) y mayor calidad de vida

Dowm>

FiGURA 1. REPRESENTACION DE LAS RELACIONES ENTRE
CANTIDAD DE VIDA (SOBREVIDA EN ANOS) Y CALIDAD DE
VIDA (BIENESTAR FISICO, MENTAL Y SOCIAL) ANTE UNA EN-
FERMEDAD CON Y SIN INTERVENCIONES MEDICAS
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dad producida por la enfermedad y estas fracciones se
emplean para ajustar la sobrevida con la calidad de
vida para una determinada enfermedad. De esta for-
ma se obtiene una valoracién de calidad expresada en
unidades de tiempo para las distintas enfermedades.
Este indicador tiene la ventaja de que ofrece una
medicién comin para las pérdidas de salud por todas
las causas y a todas las edades, y permite comparar
enfermedades totalmente diferentes. Sin embargo,
también ha sido ampliamente criticado desde una
perspectiva ética.’! Una de las objeciones consiste en
que, empleando este método, las vidas de las personas
discapacitadas tienen menos valor que las de aque-
llas sanas. Por otra parte, como el indicador se basa en
la teorfa econdmica, pondera los grupos de edad en
forma diferente. La ponderacién mds alta la tienen los
grupos en edad productiva, mientras que los nifios y
los ancianos cuentan menos.*

Si bien esta técnica tiene limitaciones y esta en
proceso de revisién, también es cierto que aporta una
metodologia verificable para la toma de decisiones y
la asignacion de recursos. El método emplea supues-
tos explicitos, puede ser reproducido por otros in-
vestigadores y permite hacer analisis de sensibilidad
para aquellas variables con alta incertidumbre. En este
sentido, es una respuesta cientifica a la asignacion de
recursos la que tradicionalmente ha obedecido a pre-
ferencias personales, compromisos politicos o inercias
presupuestales.

Preferencias y utilidades

Los economistas emplean mediciones de calidad de
vida para los andlisis de costo-efectividad a través
de utilidades, las cuales miden la actitud de las perso-
nas frente al estado de enfermedad. En contraste con
las escalas que evaltan la salud de acuerdo con fun-
cién y habilidades, las utilidades se enfocan en prefe-
rencias. Las mediciones de utilidad representan un
método no exacto para medir calidad de vida, basa-
do en las preferencias para apostar a riesgos definidos
(standard gamble), de tal forma que las preferencias ob-
tenidas a través de este método son definidas como
utilidades. El abordaje inicia con la elaboracién de
una extensa lista de diferentes trastornos fisicos,
mentales y sociales que pudieran considerarse pro-
blemas de salud. Estos problemas se presentan a un
grupo de entrevistados, quienes seleccionan la peor
condicién posible; por ejemplo, de una lista de con-
diciones que incluyan hipertension, diabetes, asma y
cuadriplejia. El tiempo es muy importante, ya que
refleja la preferencia a una condicién de salud percibi-
da como peor. El siguiente paso es asignar un puntaje
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a la condicién que va de 0 a 1; es considerado el peor
estado de salud posible, que equivale a la muerte, y
1 es un estado de completa salud. El resto consiste en
calcular las utilidades relativas a otros estados de
salud en funcion de una intervencion terapéutica. Si
se quisiera calcular en forma muy cruda y sélo para
ejemplificar la utilidad de hipertension con relacion a
cuadriplejia, las alternativas serian hipertension por
un afo, seguida de un afio de buena salud, tomando
tratamiento (p), o cuadriplejia por un afio sin trata-
miento (1-p). La utilidad de hipertension es el valor de
p més 1-p multiplicado por la utilidad de cuadriplejia.
Si el valor de p para hipertension fue de 0.8 y la utili-
dad para cuadriplejia fue de 0.1, entonces la utilidad
de hipertension relativa a cuadriplejia es 0.8+0.1(0.2)=
0.82. Se debe reconocer que este ejemplo es una sim-
plificacién y que en realidad el calculo de utilidades
es muy complejo; siempre se debe considerar al tiem-
po como un punto critico para juzgar preferencias y,
finalmente, las escalas deben modificarse a través del
tiempo y a medida que las opciones de tratamiento y
rehabilitacion hacen menos severa una condicién, al
cambiar la historia natural de la enfermedad. Las utili-
dades se emplean para calcular afios de vida, ajusta-
dos por calidad, derivados de los beneficios de un
tratamiento.?** Los beneficios de una intervencion rep-
resentan un incremento en la sobrevida, en la calidad
de vida, 0 en ambas, y se emplean como denominador
para el calculo de razones costo-efectividad. Los anali-
sis de costo efectividad representan una guia para la
toma de decisiones, investigacion e intervencion con
beneficios a costo accesible.

Conclusiones

La calidad de vida es un concepto relativamente nuevo
en la evaluacion de la salud. Hay una serie de proble-
mas metodoldgicos que se han venido resolviendo, y
existe un buen nimero de instrumentos validados,
aplicables a diversas enfermedades y poblaciones.
Mientras que los instrumentos genéricos permiten eva-
luar diversos grupos y poblaciones, los instrumentos
especificos permiten medir el impacto de un diagnés-
tico especifico en condiciones crénicas. Los instru-
mentos disponibles actualmente para medir la calidad
de vida son confiables y constituyen una herramienta
complementaria para evaluar la respuesta al trata-
miento. La introduccién de estos instrumentos no sélo
se limita a la investigacién de ensayos clinicos tera-
péuticos, sino que se extiende a la investigacion en
servicios de salud. Los modelos para la toma de de-
cisiones requieren incorporar informacion de fuentes
primarias sobre calidad de vida que nos ayuden a re-

357



ARTICULO DE REVISION

Velarde-Jurado E, Avila Figueroa C

solver los problemas del costo de la salud y de la asig-
nacion de recursos.
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