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INTRODUCCION

El concepto actual de enfermedad crénica es el de aquella
que tiene un cardcter permanente, que causa alguna inca-
pacidad residual, que requiere un largo periodo de trata-
miento o cuidado y un enfoque multidisciplinario. Por
todo ello, cualquier enfermedad crénica comporta una li-
mitacion persistente de la salud del individuo que la pade-
ce. La salud, tal como se entiende hoy dia, va mas alla de
la simple percepcidn de ausencia de enfermedad y supone
un estado de completo bienestar fisico, mental y social'.
Esta visién moderna de la salud determina que el hecho
de padecer una enfermedad crénica provoque una afecta-
cion multidimensional de la vida, con cambios en las es-
feras personal, familiar y social. Esta relacion entre los
cambios acaecidos en la vida y el deterioro del estado de
salud es lo que denominamos calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS). Para evaluar el impacto que tiene
una determinada enfermedad crénica se pueden evaluar
datos objetivos como, por ejemplo, la mortalidad, pero es
cada vez mdas importante la consideracién de la repercu-
sién que tiene la enfermedad sobre la percepcién de salud
del sujeto, es decir, sobre su calidad de vida.

Es dificil encontrar una definiciéon de CVRS que abarque
todos sus matices. La definicién de CVRS como el efecto
funcional de una enfermedad y del tratamiento en un pa-
ciente tal como éste lo percibe? parece comprensible y
amplia, puesto que incluye la repercusién no sélo de la
enfermedad sino también del tratamiento y la considera
un fenémeno subjetivo del individuo. Esta subjetividad
hace que 2 personas con idéntico estado de salud perciban
una CVRS diferente. Probablemente, la subjetividad de la
percepcion de la CVRS esté en relacion con el gran nu-
mero de variables que la modifican (fig. 1). La CVRS es,
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Fig. 1. Principales variables moduladoras de la calidad de vida relacio-
nada con la salud (CVRS).

ademads, una caracteristica dindmica, puesto que en el
mismo individuo es cambiante a lo largo del tiempo®. Por
tanto, la CVRS traduce la influencia que tiene la salud so-
bre las actitudes y el comportamiento en la vida diaria de
las personas.

La medida de la CVRS de las personas con una enferme-
dad crénica es muy relevante no sélo desde un punto de
vista tedrico o conceptual, sino que ademds tiene una
gran importancia préctica en diversos érdenes, como que-
da sintetizado en la figura 2. No es de extraiiar, por ello,
que en los dltimos afios se haya dedicado un gran esfuer-
70 a la investigacién de la CVRS en diversas patologias
crénicas digestivas con gran repercusion en la poblacion,
como pueden ser la enfermedad inflamatoria intestinal, la
dispepsia o el sindrome del intestino irritable. Nuestra in-
tencion es analizar, de forma sucinta, como influyen cier-
tas enfermedades digestivas crénicas frecuentes en la
CVRS de los pacientes que las padecen y de qué manera
puede medirse.
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MEDIDA DE LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA
CON LA SALUD

Para evaluar la CVRS existen diferentes técnicas, de las
que las mas utilizadas son la entrevista personal y los
cuestionarios. Estos tltimos se componen de un nimero
determinado de preguntas o items que se contestan me-
diante respuestas dicotémicas (p. €j., si 0 no), rangos su-
mativos de Likert (se ofrece un rango de posibilidades
para manifestar el grado de acuerdo con el enunciado; p.
ej., «me sucede siempre/me sucede a menudo/casi no me
sucede/no me ocurre nunca») o escalas analdgicas. Segin
las caracteristicas estructurales o sus propdsitos, hay va-
rios tipos de instrumentos de medida de la CVRS*: segiin
su contenido, puede tratarse de perfiles de salud o medi-
das de utilidad; segun su aplicacién, pueden dirigirse a la
poblacién general o a enfermedades o grupos poblaciona-
les predefinidos, y segin su valoraciéon, pueden ser de
tipo global (proporcionan una impresiéon global unidi-
mensional de la CVRS) o multidimensional. Cada tipo de
instrumento tiene sus ventajas € inconvenientes; asi, por
ejemplo, los cuestionarios genéricos permiten comparar
el impacto de diversas enfermedades, pero son poco sen-
sibles y cabe la posibilidad de que no valoren aspectos
importantes de enfermedades concretas; en cambio, los
instrumentos especificos permiten objetivar cémo evolu-
ciona una enfermedad pero s6lo son aplicables a esa en-
fermedad. Por ello, instrumentos de medida genéricos y
especificos miden distintos aspectos de la CVRS y son
complementarios, de modo que debe usarse uno u otro o
sus combinaciones en funcién del propésito de su aplica-
cion.

La mayoria de los instrumentos de medida de la CVRS se
han disefiado en lengua inglesa para grupos de poblacion
de caracterfsticas socioculturales anglosajonas. Conse-
cuencia de ello es que la simple traduccién de un cuestio-
nario a otra lengua no implica que éste sea aplicable a
otra poblacion con caracteristicas socioculturales diferen-
tes de las de la poblacion original en la que se valid6 el
cuestionario. Por tanto, un cuestionario de medida de la
CVRS traducido a una lengua distinta de aquélla en que
fue disefiado debe someterse a un proceso de adaptacion
transcultural y de validacién de sus caracteristicas psico-
métricas antes de utilizarse®S. En la poblacién anglosajo-
na se usan diversos cuestionarios para la medicién de la
CVRS en enfermedades digestivas crénicas, pero sélo al-
gunos han sido adecuadamente traducidos y validados
para su uso en la poblacién espafiola, y a éstos es a los
que se hard especial referencia en la presente revision.

CALIDAD DE VIDA EN LA ENFERMEDAD
INFLAMATORIA INTESTINAL

La enfermedad inflamatoria intestinal (EII) —incluyendo
la colitis ulcerosa y la enfermedad de Crohn— es una en-
fermedad crénica del intestino delgado y colon, caracteri-
zada por tener una etiologia desconocida, manifestarse y
evolucionar de forma heterogénea, presentar frecuentes
complicaciones y necesitar tratamiento médico prolonga-
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Fig. 2. Aplicaciones de la medicion de la calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS).

do y, eventualmente, cirugia. Como consecuencia de su
cronicidad, de la necesidad de controles médicos periddi-
cos, de un tratamiento farmacoldgico continuado con po-
tenciales efectos adversos y de la posible necesidad de in-
tervenciones quirdrgicas, la EII repercute en la vida diaria
familiar, laboral, social, etc., afecta desfavorablemente la
percepcion de salud de las personas que la padecen y li-
mita su CVRS. Por todo ello se han disefiado diversos
instrumentos de medida que analizan y monitorizan la
CVRS de los pacientes con EII.

El grupo de la Universidad McMaster de Ontario elabord
y valid6 un cuestionario autoadministrado especifico para
pacientes con EII, con vistas a su aplicacién en ensayos
clinicos, conocido como Inflammatory Bowel Disease
Questionnaire (IBDQ)”®. Estd constituido por 32 items
agrupados en 4 dimensiones: sintomas intestinales (10
items), sintomas sistémicos (5 items), funcién emocional
(5 items) y funcién social (12 items). Los items se res-
ponden mediante una escala de Likert puntuada de 1
(peor CVRS) a 7 (mejor CVRS), con lo que el indice glo-
bal obtenido al contestar el cuestionario tiene un rango de
32 a 224 puntos. El IBDQ ha demostrado poseer excelen-
tes propiedades psicométricas, en términos de fiabilidad,
reproducibilidad y sensibilidad a los cambios®, por lo que
se ha traducido a diversos idiomas para su uso generaliza-
do!'*!*, Los mismos autores elaboraron una versién modi-
ficada del IBDQ para ser usada también en pacientes am-
bulatorios con EII'S. Esta version del IBDQ estd formada
por 36 items distribuidos en 5 dimensiones: sintomas in-
testinales (8 items), sintomas sistémicos (7 items), afecta-
cion social (6 items), afectaciéon emocional (8 items) y
afectacién funcional (7 items). Cada pregunta se contesta
con la misma escala de Likert de 7 puntos, con lo que el
indice global que se obtiene puede oscilar entre 36 y 252
puntos. Mas tarde, y para facilitar la aplicacién practica
del cuestionario, se elabor6 una version reducida con solo
10 items, conocida como Short Inflammatory Bowel
Disease Questionnaire (SIBDQ)!¢. Las preguntas del
SIBDQ se contestan con la misma escala de Likert de
7 puntos, con lo que se obtiene un indice con un rango de
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10 a 70 puntos. Aunque el SIBDQ fue inicialmente vali-
dado para los pacientes con enfermedad de Crohn'®, tra-
bajos posteriores han demostrado su validez también en
pacientes con colitis ulcerosa'’. E1 SIBDQ ha demostrado
ser valido y capaz de discriminar entre diferentes estados
de salud en la EII, por lo que se estd empezando a tradu-
cir a otros idiomas'® para facilitar su difusién. De todos
modos, limitaciones en el método utilizado para crear el
SIBDQ a partir del original y la posibilidad de que la re-
presentatividad de las preguntas que se conservan en el
SIBDQ esté influida por cambios lingiiisticos y culturales
segin la nacionalidad del paciente al que se administra el
cuestionario han estimulado la creacién de nuevos cues-
tionarios reducidos, como el de Han et al*” en inglés, con
10 ftems para la colitis ulcerosa, o el de Alcal4 et al®, en
castellano, de 9 items para la enfermedad de Crohn y la
colitis ulcerosa.

Ademads del citado IBDQ y sus variaciones, se han dise-
fiado otros cuestionarios especificos para la medida de la
CVRS en la EII. Entre ellos cabe destacar el Rating Form
of IBD Patient Concern (RFIPC) de Drossman et al*'??, o
el Cleveland Clinic IBD Scale de Farmer et al®, que tie-
nen una validez comparable a la del IBDQ pero el incon-
veniente de ser menos utilizados y no estar disponibles en
castellano.

Para su uso en la poblacion de habla espafiola sélo se dis-
pone de una version traducida del IBDQ. La versién
espafiola del IBDQ consiste en un cuestionario autoadmi-
nistrado de 36 items, distribuidos en 5 dimensiones (sin-
tomas digestivos, sintomas sistémicos, afectacién fun-
cional, afectaciéon social y funcién emocional), que se
contestan en una escala de tipo Likert de 1 a 7 (que co-
rresponden a la peor y mejor funcién, respectivamente).
Este cuestionario ha sido adecuadamente traducido y pos-
teriormente validado por Lépez Vivancos et al** para su
uso en castellano. La versién espaifiola del IBDQ posee
excelentes propiedades psicométricas de consistencia in-
terna (o de Cronbach superior a 0,9), validez (prueba del
tamaifio del efecto superior a 1,7) y fiabilidad (coeficiente
de correlacién intraclase superior a 0,8)%.

La aplicacion del IBDQ ha permitido conocer aspectos
cuantitativos y cualitativos de la afectaciéon de la CVRS
en los pacientes con EII. Esta causa una afectacién mar-
cada de la CVRS durante las fases activas de la enferme-
dad, tanto si se trata de colitis ulcerosa como de enferme-
dad de Crohn, que mejora con el tratamiento eficaz, de
forma que en las remisiones de la EII la afectacién de la
CVRS es menos acusada que en los brotes, pero sin llegar
a alcanzar los valores de normalidad obtenidos en la po-
blacién sana®. Del mismo modo destaca que lo mds efi-
caz para mejorar la CVRS de los pacientes con EII activa
es conseguir inducir la remision, independientemente de
si se logra con tratamiento farmacoldgico o quirdrgico®.
El grado de actividad de la EII no sélo influye cuantitati-
vamente en la intensidad de la afectacién de la CVRS
sino que también lo hace de forma cualitativa. En este
sentido, durante los brotes de EIl empeoran especialmen-
te las dimensiones de la vida relacionadas con los sinto-
mas digestivos y sistémicos, mientras que la afectacion
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social es la menos afectada, en tanto que en las fases de
remision se mantienen alterados sobre todo los aspectos
relacionados con los sintomas sistémicos de la enferme-
dad?®.

Conocer qué variables de la EII son relevantes en la limi-
tacion de la CVRS es util para poder actuar sobre ellas y
mejorar la percepcion de salud de los pacientes. Diversos
factores influyen en el modo en que la EII repercute en la
CVRS de los pacientes. Hay variables dependientes de la
misma EII, como la propia actividad de la enfermedad y
la necesidad de hospitalizacion o la tasa anual de brotes, y
otros factores no dependientes de la EII, como el sexo fe-
menino o el nivel educativo, que también influyen en la
afectacién de la CVRS en la EII?”. Sin embargo, otros
factores como la experiencia acumulada en brotes repeti-
dos de la EII no parecen influir de forma significativa en
la percepcioén de la CVRS de los pacientes®. Un aspecto
debatido es si la repercusion de la EII sobre la CVRS es
diferente entre la enfermedad de Crohn y la colitis ulcero-
sa. Si bien algunos estudios en que se ha administrado el
IBDQ demuestran que la CVRS se afecta por igual en la
colitis ulcerosa y en la enfermedad de Crohn?, otros, uti-
lizando el RFIPC y la Cleveland Clinic IBD Scale, han
sefialado que el impacto de la enfermedad de Crohn en la
CVRS es mas notable que el de la colitis ulcerosa??.

Las enfermedades crénicas no afectan exclusivamente al
enfermo, sino que también pueden desorganizar su entor-
no més cercano e influir en la calidad de vida de sus cui-
dadores y familiares. La repercusion familiar de la enfer-
medad crénica es especialmente evidente en las
enfermedades que cursan con una dependencia total para
las actividades de la vida diaria, pero también existe en
otros procesos crénicos como la EII. Se dispone de poca
informacidn acerca de la repercusién de la EII en la cali-
dad de vida de los familiares de los pacientes, aunque ya
se ha publicado un cuestionario autoadministrado de 14
items especifico para los familiares de pacientes con EII,
validado originariamente en lengua castellana®. La apli-
cacién de instrumentos de medida como el mencionado
confirman que la repercusion de la EII se extiende a los
familiares que conviven con los pacientes, en especial du-
rante los brotes de la enfermedad®, lo que indica que la
atencion a los pacientes posiblemente también tendria que
incluir a sus familiares.

Un interés prioritario del personal facultativo y no facul-
tativo es prestar la mejor atencién posible a los pacientes
con EIl. La atencién médica a los pacientes con esta
enfermedad tiene mdltiples facetas, de las que la cientifi-
co-técnica es sélo una; existen muchas otras como la in-
formacion, accesibilidad a los servicios, comodidad, asis-
tencia continuada, cortesia, etc. Es 16gico, por tanto, que
para analizar la atencién prestada a los pacientes con EII
se intente recabar de forma estandarizada su opinién. Para
ello, se ha disefiado un cuestionario especifico que permi-
te conocer de forma objetiva la opinién que tienen los pa-
cientes con EII de la atencién recibida!. El Quality of
Health Care in Inflammatory Bowel Disease (QUOTE-
IBD)*! es un cuestionario obtenido a partir de las entre-
vistas a un numeroso grupo de pacientes de diversas
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nacionalidades. Contiene 23 items distribuidos en 6 di-
mensiones (informacidn, cortesia, competencia, accesibi-
lidad, comodidad y continuidad de la asistencia), y es véa-
lido y fiable para medir la calidad de la atencién médica
seguin el punto de vista del paciente. La aplicacién del
QUOTE-IBD ha puesto en evidencia la existencia de
dreas asistenciales que, segtin la opinién de los pacientes,
deben mejorarse, tales como aspectos informativos y de
la competencia de los profesionales al cargo de la salud
de los pacientes.

La utilizacién de los instrumentos de medida de la CVRS
en la EII ha permitido ampliar el conocimiento de la re-
percusion de la enfermedad, lo que a su vez facilita una
atencién global al paciente®.

CALIDAD DE VIDA EN LA DISPEPSIA FUNCIONAL

El término dispepsia funcional se usa para referirse a un
cuadro de sintomas crénicos o recurrentes en el abdomen
superior sin causa identificable por los métodos de diag-
ndstico convencionales®. Se caracteriza por la aparicién
predominantemente posprandial de dolor o distension en
el abdomen superior, saciedad prematura, nduseas o vo-
mitos. Su causa no se conoce con exactitud, pero parece
relacionada con trastornos de la motilidad gastrointes-
tinal, alteraciones de la acomodacién a la comida, enlen-
tecimiento del vaciado géstrico o hipersensibilidad visce-
ral®36, A pesar de los avances en el manejo de los
pacientes con dispepsia funcional®’, no existe acuerdo so-
bre cudl es la mejor pauta terapéutica, pero la mayoria de
ellas incluyen consejos dietéticos, supresion de la secre-
cién 4acida gastrica, procinéticos, antieméticos, antidepre-
sivos o —aunque controvertida— la erradicacién del He-
licobacter pylori***%3°, La elevada incidencia, la
cronicidad de los sintomas, el gran coste econémico***? y
la repercusion psicosocial* de la dispepsia funcional ha-
cen que la valoracion de la CVRS tenga gran interés para
el propio paciente y el conjunto de la sociedad. Ademais,
la falta de marcadores clinicos o biolégicos de enferme-
dad hace que en la dispepsia funcional los sintomas y la
propia percepcion del paciente sean los criterios basicos
para definir su estado de salud y la respuesta al trata-
miento.

Existen cuestionarios elaborados especificamente para los
pacientes con dispepsia, aunque también se han utilizado
cuestionarios «combinados» para su aplicacion a pacientes
con dispepsia o con otros trastornos digestivos. Entre estos
tltimos figuran el Peptic Disease Questionnaire (QPD)*
para pacientes con ulcera duodenal, esofagitis o dispepsia;
el Quality of Life in Duodenal Ulcer Patients (QLPUD)*
para pacientes con ulcera duodenal o dispepsia, y el Heli-
cobacter pylori Associated Gastritis (HPAG)* para pa-
cientes con gastritis por H. pylori o dispepsia.

Fruto de la colaboraciéon de varios grupos investigadores,
en 1999 se publicé el Nepean Dyspepsia Index (NDI)¥.
Este consta de 42 items, distribuidos en 4 dimensiones
(interferencia con las actividades diarias y trabajo, cono-
cimiento y control sobre la enfermedad, alteraciones en la
comida y bebida, y alteraciones en el suefio) que se res-
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ponden en una escala de Likert de 1 a 5 puntos. El NDI
ha demostrado ser valido para determinar la repercusién
de los sintomas y la calidad de vida de los pacientes con
dispepsia. Para facilitar su uso, y en el contexto de un en-
sayo clinico con un agonista de la motilina en pacientes
con dispepsia, los mismos autores validaron una versién
reducida de sélo 10 items*®. Este cuestionario, a pesar del
escaso nimero de items que contiene, ha demostrado ser
util para analizar el impacto de la dispepsia funcional mas
alla de los sintomas y sensible para detectar cambios en el
estado de salud inducidos por el tratamiento. La versién
reducida del NDI tiene la ventaja adicional de que se ha
validado en varios paises de Europa. Sin embargo, ha
sido criticado por dar mas peso al estado de salud o sinto-
matico que a la propia calidad de vida de los pacientes.
Basdndose en que el dolor relacionado con la dispepsia
funcional es una experiencia subjetiva que debe medirse
de forma miiltiple, Kuykendall et al*® disefiaron el Dys-
pepsia Related Health Scales (DRHS). El DRHS es un
cuestionario especifico que consta de 4 subescalas (inten-
sidad del dolor, gravedad de los sintomas habituales, dis-
capacidad debida al dolor y satisfaccién con la salud rela-
tiva a la dispepsia), fue validado en 126 pacientes
dispépticos y demostré una adecuada validez. Sin embar-
go, estudios posteriores de los mismos autores evidencia-
ron que las escalas utilizadas no eran eficaces para medir
grados de repercusiéon muy discretos o muy intensos™*. A
fin de subsanar dichas potenciales limitaciones del DRHS,
y para que pudiera ser valido como instrumento de medi-
da principal de futuros ensayos clinicos terapéuticos en la
dispepsia, el mismo grupo de investigadores elaboré a
partir de dicho cuestionario el Severity of Dispepsia As-
sessment (SODA)’!. Consta de 3 escalas (intensidad del
dolor, sintomas no relacionados con el dolor y satisfac-
cién) y fue validado por los autores en el transcurso de un
ensayo clinico de omeprazol frente a placebo en pacientes
dispépticos. El SODA demostré ser valido, fiable y sensi-
ble a los cambios clinicos, al menos en las escalas de in-
tensidad del dolor y satisfaccién, por lo que sus disefiado-
res lo consideran indicado en ensayos terapéuticos®'.
El-Omar et al* disefiaron el Glasgow Dyspepsia Severity
Score (GDSS), un cuestionario de medida de la CVRS de
pacientes dispépticos que hace especial hincapié en as-
pectos de la vida diaria, laborales y de consultas médicas,
y que consta de 8 items que recogen la opinién del pa-
ciente sobre los tltimos 6 meses. Los estudios de valida-
cién del GDSS han demostrado que es fiable y reproduci-
ble, discrimina dispépticos de sanos y es capaz de
detectar cambios inducidos por el tratamiento, al menos
en lo que hace referencia a la erradicacién de H. pylori.
En lengua castellana hay 3 cuestionarios de medida de la
CVRS especificos para los pacientes con dispepsia ade-
cuadamente validados: el GDSS¥, el DRHS* y el SLDQ
(Spanish Language Dyspepsia Questionnaire)®. Si bien
los 2 primeros son adaptaciones al espafiol de cuestiona-
rios anglosajones posteriormente validadas para su uso en
la poblacién espafiola, el SLDQ se disefié originariamen-
te en espafiol sudamericano a partir de los criterios de
Roma y de otros cuestionarios.
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La version espafiola del GDSS™ constituye un cuestiona-
rio de facil comprension, que se cumplimenta en menos
de 6 min y que posee una adecuada consistencia interna.
De su aplicacion se sabe que la dispepsia afecta la CVRS
de los pacientes, con una puntuacién significativamente
inferior en 6 de los 8 items en los pacientes respecto a los
controles, sin que se modifiquen los items referidos a la
frecuencia de visitas médicas domiciliarias y, curiosa-
mente, de exploraciones digestivas®™. Ademads, se ha ob-
servado que la administracién de un tratamiento eficaz,
como la roxatidina durante 2 meses, consigue mejorar
significativamente los 8 items del cuestionario y que a los
6 meses de seguimiento persiste exclusivamente una limi-
tacién en la CVRS relacionada con la necesidad de con-
sultas médicas y del tratamiento prescrito. Del mismo es-
tudio®, se deduce también que la variable que influye de
forma mas importante en la puntuacién de la versidn es-
pafiola del GDSS es el tratamiento, mientras que otros
factores como el sexo, la edad o el consumo de tabaco y
alcohol no parecen influir de forma estadisticamente sig-
nificativa.

La version espafiola del DRHS (o QoL-PEI) consta, como
la original, de 18 items distribuidos en 4 subescalas (sin-
tomas habituales, intensidad del dolor, discapacidad por
el dolor y satisfaccién con la salud) y una escala total>,
que se completa en 12 min de promedio. El trabajo de va-
lidacién de la versién espafiola del DRHS ha demostrado
que es fiable, reproducible y vdlido tanto para las 4 subes-
calas por separado como para la escala total del cuestio-
nario. Al analizar la aplicabilidad del QoL-PEI, los inves-
tigadores que han traducido el cuestionario han observado
que la puntuacion es estadisticamente diferente entre el
grupo de pacientes dispépticos y los controles sanos, de
forma que la percepcion del estado de salud de los prime-
ros es peor que la de los controles para las 4 subescalas
del cuestionario. Del mismo modo, los dispépticos que
son entrevistados a las 2-3 semanas de un tratamiento no
protocolizado de su enfermedad coinciden en la aprecia-
cion de la evolucioén clinica juzgada por su facultativo, en
el sentido de que los pacientes que mejoran segtn el cri-
terio del médico puntian significativamente mejor el
QoL-PEI que aquellos que a criterio del médico no mejo-
ran. Estos resultados indican que el QoL-PEI es un cues-
tionario valido para la valoracién de la CVRS de los pa-
cientes con dispepsia y que también puede aplicarse en
investigacion clinica al ser eficaz para poner de manifies-
to cambios en los niveles de salud.

El SLDQ> es un cuestionario disefiado directamente en
castellano, mediante la entrevista a un grupo de pacientes
de Chiapas (México), analizando {tems obtenidos a partir
de revisién de la bibliografia y de otros cuestionarios, y
posteriormente validado. Estd estructurado en 6 escalas:
dolor y malestar epigdstricos (6 items), sintomas gastroin-
testinales altos (10 items), dolor abdominal bajo (2
items), reflujo (2 items), calidad de vida y tratamiento (3
items). Ha demostrado poseer unas correctas propiedades
psicométricas en términos de consistencia interna y vali-
dez para la medida multidimensional de la CVRS en la
dispepsia. E1 SLDQ tiene el inconveniente de que debe
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administrarlo un entrevistador, en vez de ser autoadminis-
trado como todos los mencionados hasta ahora.

El uso de cuestionarios de medida de la CVRS en la dis-
pepsia funcional ha permitido confirmar que, aunque una
enfermedad curse sin lesiones orgdnicas aparentes, puede
comportar un apreciable deterioro de la percepcién de sa-
lud de los pacientes. La afectacién de la CVRS de estos
pacientes es permanente, aunque mejore con el tratamien-
to bien seguido por el paciente®. Como en cualquier pro-
ceso crénico, el tipo de atencién médica influye en las ex-
pectativas de los pacientes’’. En este sentido hay que
destacar que la inclusién de una endoscopia en el estudio
de la dispepsia funcional se percibe de forma satisfacto-
ria, ya que mejora las puntuaciones de los cuestionarios
de calidad de vida, independientemente de que los pa-
cientes respondan o no al tratamiento con omeprazol, lo
que refuerza la necesidad de disponer de un tratamiento
eficaz, un seguimiento continuado y una evaluacién obje-
tiva.

CALIDAD DE VIDA EN EL SINDROME
DEL INTESTINO IRRITABLE

El término de sindrome del intestino irritable se usa para
referirse a la aparicién de sintomas digestivos como dolor
abdominal y trastornos en el ritmo deposicional relacio-
nados con la existencia de alteraciones funcionales como
una disfuncién de la sensibilidad visceral®. Para evitar
confusiones diagndsticas y estandarizar los criterios diag-
noésticos, se han consensuado unos criterios para definir el
sindrome del intestino irritable, que incluyen: presentar
durante al menos 12 semanas en el dltimo afio malestar o
dolor abdominal que se alivie con la deposicidn, se asocie
con cambios en el habito deposicional y se acompaifie de
trastornos del tipo urgencia deposicional, sensaciéon de
evacuacion incompleta, presencia de moco en las heces o
sensacion de hinchazén o meteorismo abdominales, que
se conocen como criterios de Roma I1%. Asi definido, el
sindrome del intestino irritable es muy frecuente en la po-
blacién occidental, cifrdndose su prevalencia en la pobla-
cién anglosajona en el 6 al 15 %%. Ademds de por su
elevada frecuencia, el sindrome del intestino irritable tie-
ne una gran relevancia porque, mds alld de sus conse-
cuencias médicas, comporta un elevado coste para la so-
ciedad® y un problema para las relaciones conyugales y
la vida laboral, de forma que un 19% de los pacientes que
lo sufren tienen problemas en sus relaciones de pareja y
cerca de la mitad de éstos refieren limitaciones laborales
o incapacidad para su promoci6n laboral®,

Al igual que sucede con la dispepsia funcional, la ausen-
cia de lesiones orgdnicas remarcables en el sindrome del
intestino irritable no significa que no exista una limita-
cién en la percepcién de la salud de los pacientes que la
padecen. Una reciente revision sistemadtica de 17 trabajos
relativos a la CVRS en esta enfermedad® ha puesto de
manifiesto que los pacientes con sindrome del intestino
irritable moderado o grave refieren una disminucién de su
percepcion de la CVRS y que ésta mejora con tratamien-
tos como leuprén o alosetr6n®. Para tener una referencia
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del grado de afectacién de la CVRS en el sindrome del
intestino irritable, se han administrado cuestionarios ge-
néricos a controles y a pacientes con diferentes tipos de
enfermedades cronicas, a fin de permitir su comparacién.
Utilizando el SF-36 (el SF-36 es el tnico cuestionario de
medida de la calidad de vida genérico entre los citados, y
se ha utilizado en el estudio de la repercusion de diversas
enfermedades digestivas en la CVRS) se ha demostrado
que los pacientes con sindrome del intestino irritable tie-
nen una puntuacién significativamente peor que las per-
sonas sanas®, pacientes con reflujo gastroesofdgico, asma
o migrafia®. El IBDQ se ha utilizado para comparar la
afectacion de la CVRS en una enfermedad con dafio mor-
fol6gico como la EIl y otra sin lesién, como es el sindro-
me del intestino irritable. Irvine y Donnelly®, que compa-
raron los resultados del IBDQ en 45 pacientes con colitis
ulcerosa, 27 con sindrome del intestino irritable y 48 con-
troles, observaron que ambas enfermedades limitaban la
CVRS de una forma similar. En la misma linea, O’Sulli-
van et al®’, al comparar la CVRS en 70 pacientes con sin-
drome del intestino irritable, 60 con enfermedad de Crohn
y 82 con colitis ulcerosa, observaron peores resultados en
los pacientes con sindrome del intestino irritable que en
los afectados de enfermedad inflamatoria intestinal. Este
mismo trabajo%” apunté que existe una mejor relacién en-
tre la percepcion de la CVRS vy el grado de depresion y
ansiedad que con los sintomas, lo que indica que en el
sindrome del intestino irritable el impacto sobre la CVRS
no depende de la existencia de una lesién orgénica, sino
de factores subjetivos como el conocimiento de la enfer-
medad, el grado de ansiedad, depresién, apoyo familiar,
etcétera.

Los pacientes con sindrome del intestino irritable refieren
estar insuficientemente informados sobre su enfermedad,
y un estudio reciente evidencia que quienes padecen este
trastorno se consideran menos informados y reclaman
mds informacién sobre su enfermedad que los pacientes
con EII (el 77 frente al 56%, respectivamente)®. Estos
datos son particularmente importantes debido al hallazgo
de que los pacientes que se consideran peor informados
son los que requieren mas consultas médicas®. Otro as-
pecto relacionado con la demanda de atencién médica por
estos pacientes es la afectacion de la CVRS. En un estu-
dio llevado a cabo en 110 pacientes que cumplian los cri-
terios de Roma II y que completaron el SF-12, se compa-
raron las puntuaciones obtenidas por éstos con las de un
grupo control®. Los resultados de este estudio confirman
la limitacién de la CVRS en los pacientes con sindrome
del intestino irritable, que afecta tanto a las medidas del
bienestar fisico como mental, y destacan que los pacien-
tes que solicitan cuidado médico (el 40% del grupo de en-
fermos) son los que tienen una peor puntuacién en la di-
mension fisica de la CVRS. Por lo tanto, la medida de la
CVRS en estos pacientes no tiene un interés meramente
cientifico, sino también médico y social.

Diversos factores influyen en la percepcion de la CVRS
de los pacientes con sindrome del intestino irritable.
Como en otros trastornos digestivos crénicos, la afecta-
cién de la CVRS es mds acusada en las mujeres que en
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los varones, especialmente en los aspectos relacionados
con la fatiga, la depresion, el bienestar general, la ansie-
dad o el dolor™. Otro factor implicado en la afectacién de
la CVRS es el tipo de criterio diagndstico utilizado. En
un estudio espafiol en el que 2.000 individuos completa-
ron el SF-36 para investigar si la afectacién de la CVRS
dependia de si se utilizaban los criterios de Roma I o de
Roma IT"", los autores demostraron que los pacientes que
cumplen los criterios de Roma II tienen una peor CVRS,
especialmente en las escalas de dolor y salud general.
Ademas, la peor CVRS se relacioné con un mayor uso de
recursos sanitarios’!. Aunque la clasificacién del sin-
drome del intestino irritable en los tipos estrefiimiento,
diarrea o alternante tiene gran interés clinico y en el con-
sumo de recursos’?, no parece influir de manera significa-
tiva en la afectacion de la CVRS, que se modifica de for-
ma similar independientemente del subtipo clinico’.
Aunque el tipo de presentacién no influya de manera im-
portante en la CVRS de estos pacentes, si lo hace la in-
tensidad de ciertos sintomas. Asi, un estudio realizado
con 257 pacientes con sindrome del intestino irritable
grave ha demostrado que el distrés psicoldgico y la inten-
sidad de los sintomas abdominales son variables indepen-
dientes que influyen significativamente en la CVRS. El
mismo estudio destaca el dato de que, en los pacientes
con incapacidad laboral por sindrome del intestino irrita-
ble, la incapacidad se relaciona méas con el distrés psico-
16gico que con la gravedad de la enfermedad. Estos estu-
dios confirman que ciertos factores son muy relevantes en
la percepcion de la CVRS de estos pacientes, y que su
mejora tendria no tan sélo un efecto clinico sino también
social.

El primer instrumento de medida de CVRS en pacientes
con sindrome del intestino irritable es el Irritable Bowel
Syndrome Quality of Life IBSQOL), disefiado por Hahn
et al’™* en 1997. El IBSQOL consta de 30 items que se
contestan en una escala tipo Likert de 5 o 6 puntos y que
se suman en 9 escalas diferentes (emocional, mental, bie-
nestar, suefio, energia, funcién fisica, dieta, social, se-
xual). Validado en un grupo de 500 pacientes con sindro-
me del intestino irritable, demostré que es un cuestionario
homogéneo y vélido™, que permite discriminar entre pa-
cientes con diferente gravedad de la enfermedad”™. La
aplicacion del IBSQOL en diferentes paises ha permitido
contrastar la repercusién de la enfermedad en diferentes
sociedades. En este sentido, un estudio realizado en 343
pacientes ingleses y 287 americanos con sindrome del in-
testino irritable, que completaron el SF-36 y el IBSQOL,
ha demostrado que en ambos paises la enfermedad com-
porta una afectacién de la CVRS (comparada con contro-
les sanos) y un coste sanitario parecidos, aunque los pa-
cientes ingleses puntuaron peor tanto el cuestionario
genérico como diversos dominios del cuestionario especi-
fico’.

Poco después que Hahn et al, el grupo de Patrick” en Se-
attle publicé otro cuestionario especifico denominado
también Irritable Bowel Syndrome Quality of Life (IBS-
QOL). Este consta de 34 items, distribuidos segiin el ané-
lisis factorial en 8 dimensiones, y presenta una adecuada
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consistencia interna, capacidad de discriminar a los pa-
cientes segin la intensidad de los sintomas, re-
producibilidad a corto plazo y capacidad de reconocer
cambios en el estado de salud relacionados con el trata-
miento de la enfermedad’®. E1 IBSQOL se centra en la in-
tensidad de la sintomatologia y la sensacién de bienestar
psicolégico més que con el grado de funcionalidad del in-
dividuo”.

Existen otros cuestionarios para valorar la CVRS en el
sindrome del intestino irritable, como el Functional Bo-
wel Disorders Severity Index (FBDSI) de Sperber et al”,
o el Irritable Bowel Syndrome Questionnaire (IBSQ) de
Wong et al®, pero no han sido adecuadamente validados
para su aplicacion en pacientes con sindrome del intestino
irritable. De todos modos, su aplicacién ha permitido
confirmar que en los pacientes con trastornos funcionales
intestinales la CVRS se relaciona inversamente con la in-
tensidad de los sintomas y que el tratamiento de éstos me-
jora el grado de satisfaccion de los pacientes®!.

En nuestro idioma disponemos de una adaptacién al cas-
tellano del IBSQOL. Badia et al®? elaboraron una versién
en castellano del IBSQOL mediante el método de traduc-
cion y retrotraduccion del original en inglés, la evaluaron
en un estudio piloto con 5 pacientes con sindrome del in-
testino irritable y concluyeron que la version espafiola del
IBSQOL es comprensible y relevante para la enfermedad,
aunque deben atiin comprobarse sus propiedades psicomé-
tricas®.

La aplicacién de los cuestionarios de medida de la CVRS
en los pacientes con sindrome del intestino irritable ha
permitido conocer mejor la trascendencia de la enfer-
medad y la percepcion que de ella tienen los pacientes.
Disponer de una herramienta fiable y sensible para mo-
nitorizar el curso de la enfermedad, especialmente para
cuantificar el beneficio de un tratamiento, es un tema ain
no resuelto a pesar de que se investiga intensamente y se
siguen publicando nuevos cuestionarios con este fin®.

CALIDAD DE VIDA EN LA ENFERMEDAD
POR REFLUJO GASTROESOFAGICO

Los sintomas de la enfermedad por reflujo gastroesofagi-
co (RGE) son muy frecuentes. Estudios recientes indican
que la mitad de la poblacién general refiere sintomas de
reflujo y un 17% presenta incluso lesiones endoscépicas
de esofagitis®*. Dado que el impacto del reflujo tanto
sobre la sintomatologia como en la CVRS no parece liga-
do a la presencia de lesiones endoscépicas®®, nos referire-
mos a la repercusion del RGE independientemente de la
existencia de anomalias endoscépicas. El coste del RGE
es muy importante, no sélo para el individuo que lo pade-
ce, puesto que a largo plazo provoca sintomas persisten-
tes y la necesidad de tratamiento en el 70% de los casos®,
sino incluso para la sociedad, ya que constituye una causa
de disminucién de la capacidad de trabajo y de baja la-
boral®’.

El RGE afecta la percepcién de salud de los pacientes.
Pacientes con RGE sin otra comorbilidad tienen un dete-
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rioro de la CVRS comparados con la poblacién general, y
ello ocurre tanto en la poblacién urbana como rural®.
Comparados con la poblacién general, los pacientes con
RGE presentan un deterioro de todas las dimensiones de
la vida valoradas por cuestionarios genéricos de medida
de la CVRS, como el SF-36% o el Indice de Bienestar
Psicol6gico®. Un factor que parece clave en la afectacién
de la CVRS en el RGE es la intensidad de los sintomas.
En este sentido, se ha documentado que los pacientes con
RGE que refieren sintomas nocturnos tienen una puntua-
cioén significativamente peor en las 8 dimensiones del SF-
36 que los que no los presentan®’. Sin embargo, la apari-
cién de complicaciones locales relacionadas con el RGE
evolucionado, como el desarrollo del eséfago de Barrett,
no parecen comportar una peor CVRS?2.

Se ha descrito a un grupo de pacientes que refieren sinto-
mas de RGE pero en los que la endoscopia y la medicién
del pH esofdgico no demuestran la existencia de reflujo.
Se considera que esta situacion se explica por un es6fago
especialmente sensible al dcido. Los pacientes con sinto-
mas de RGE por un esé6fago hipersensible al 4cido tienen
también un deterioro de la CVRS que mejora con la ad-
ministracién de omeprazol®®. El deterioro de la percep-
cién de la CVRS de los pacientes con un es6fago hiper-
sensible es superponible al de los pacientes con RGE
cldsico®. Estos hallazgos confirman que en el RGE la
afectacion de la CVRS estd mas en funcién de la intensi-
dad de los sintomas que del grado de organicidad.

Debido a la ausencia de lesiones en muchos pacientes con
RGE vy a la discreta relacién entre percepcion y dafio por
RGE, para la evaluacién y seguimiento de los pacientes
con RGE es importante disponer de instrumentos que per-
mitan poner de manifiesto de forma sencilla, fiable, re-
producible y sensible los sintomas de la enfermedad y su
repercusion en la percepcion de la CVRS de los pacien-
tes. El Gastrointestinal Symptom Rating Scale (GSRS) es
un cuestionario de 15 {tems que se responden mediante
una escala tipo Likert de 7 puntos y lo disefiaron Sved-
lund et al® para discriminar sintomas digestivos. El
GSRS ha demostrado ser de utilidad para discriminar sin-
tomas de esofagitis, se correlaciona bien con la CVRS
medida con el SF-36 y el Indice de Bienestar Psicoldgi-
co”®, es sensible a los cambios provocados por el trata-
miento® y es viélido tanto si hay lesiones endoscépicas
como en el RGE sin esofagitis®’. El Gastroesophageal Re-
flux Questionnaire (GERQ) es un cuestionario de 76
items que cuantifica la intensidad de diferentes sintomas
de RGE (pirosis, regurgitacidn, dolor, disfagia, etc.) de
forma fiable y reproducible®®, aunque no se ha analizado
su validez para objetivar la respuesta al tratamiento del
reflujo. Recientemente se han publicado otros cuestiona-
rios, como el Symptom Score de Allen et al*® o el GERD
Symptom Frequency Questionnaire (GSFQ) de Pare et
al'®, que graddan de forma objetiva los sintomas especi-
ficamente para el RGE, poseen adecuadas caracteristicas
psicométricas, son sensibles a los cambios inducidos por
el tratamiento y se correlacionan significativamente con
la CVRS medida mediante cuestionarios genéricos. Todo
esto hace pensar que estos cuestionarios pueden ser de
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utilidad para evaluar los sintomas de RGE y su repercu-
sién, asi como para monitorizar los cambios evolutivos
con el tratamiento.

Velanovich et al'®! disefiaron el Gastroesophageal Reflux
Disease-Health Related Quality of Life (GERD-HRQL)
un cuestionario especifico para determinar la repercusién
del RGE en la CVRS de los pacientes con RGE. El
GERD-HRQL consta de 10 items validados en un grupo
de 72 pacientes con RGE grave. Aunque los resultados
del GERD-HRQL discriminaron bien a los pacientes se-
gln la intensidad de los sintomas, no se relacionaron con
medidas objetivas de reflujo ni con la CVRS medida con
el SF-36!%2, Por ello son necesarios més estudios para de-
terminar si las caracteristicas psicométricas del GERD-
HRQL lo hacen recomendable para su aplicacién clinica.
El cuestionario Quality of Life in Reflux and Dyspepsia
(QOLRAD), disefiado por Kleinman et al'®® para medir la
CVRS en pacientes con RGE y dispepsia, consta de 25
items distribuidos en 5 dimensiones (emocional, suefio,
problemas de alimentacién, vitalidad y funcién fisica-so-
cial) que se contestan mediante una escala de Likert de 7
puntos. Se validé en un estudio multinacional con 759 pa-
cientes, donde demostré una excelente validez, con una
adecuada correlacién con el GSRS y el SF-36!%. Estudios
posteriores han completado la caracterizacién de las pro-
piedades psicométricas del QOLRAD y han puesto de ma-
nifiesto que es reproducible y sensible a los cambios indu-
cidos por el tratamiento”’, lo que lo hace aplicable en
ensayos clinicos. La validez del QOLRAD para analizar
las repercusiones personales del RGE se ha confirmado en
un estudio reciente que, en un grupo de pacientes con
RGE, ha demostrado una buena correlacion entre la CVRS
medida por el QOLRAD vy la actividad laboral determina-
da por el cuestionario especifico Work Productivity and
Activity Impairment Questionnaire (WPAI-GERD)'*. Se
ha estudiado si las caracteristicas psicométricas del QOL-
RAD se modifican segtin el paciente rellene el cuestiona-
rio de forma convencional sobre papel o tocando directa-
mente una pantalla tactil de ordenador, lo que facilitaria la
interpretacion del cuestionario al evitar pasos interme-
dios!®. Los resultados del citado estudio demuestran que
los resultados del QOLRAD y su correlacién con el SF-36
son los mismos independientemente de la forma de cum-
plimentacién del cuestionario.

Colwell et al'® desarrollaron y validaron un cuestionario
para objetivar la CVRS de pacientes con RGE. Los 57
items del cuestionario se obtuvieron a partir de preguntas
contenidas en cuestionarios ya existentes y se validaron
en un grupo de 172 pacientes con sintomas de RGE. Las
caracteristicas psicométricas del cuestionario indican una
correcta validez y reproducibilidad, pero su sensibilidad
para los cambios clinicos es leve o moderada. Los mis-
mos autores aplicaron dicho cuestionario a un grupo de
849 pacientes con RGE que recibieron tratamiento con
diferentes dosis de lansoprazol o ranitidina, y observaron
que las escalas especificas de RGE eran suficientemente
sensibles para poner de manifiesto diferencias en la
CVRS a lo largo del periodo de tratamiento, mientras que
las medidas genéricas no solfan alcanzar diferencias esta-
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disticas'®. La medida de la CVRS con este método per-
mite calcular el indice de dias ganados de calidad (qua-
lity-days incrementally gained), que permite expresar de
forma objetiva y comparable la mejora obtenida en la
CVRS con un tratamiento en el RGE!'%. Con este método
el citado trabajo ha demostrado que, tanto a las 4 como a
las 8 semanas, el lansoprazol a dosis de 15 y 30 mg/dia
consigue una mejora estadisticamente significativa del in-
dice de dias ganados de calidad frente a la ranitidina.

En Francia se ha disefiado y validado otro cuestionario de
medida de la CVRS en el RGE, elaborado a partir de en-
trevistas a un grupo de pacientes con dicha enferme-
dad!”’. Este cuestionario estd constituido por 37 items,
agrupados en 7 dimensiones (vida cotidiana, vida social,
bienestar, afectacién psiquica, suefio, alimentacién y te-
mores), que se contestan mediante una escala tipo Likert
puntuada de 1 a 5. Las pruebas de validacion aportadas
por los autores han demostrado que el cuestionario es va-
lido, reproducible y sensible para detectar cambios indu-
cidos por el tratamiento. La aplicacion del cuestionario en
un grupo de 349 pacientes ha confirmado los hallazgos ya
mencionados de que la CVRS estd mds degradada cuanto
mas importantes son los sintomas, y que la gravedad de
las lesiones endoscépicas tiene un efecto menor sobre la
CVRS en el RGE!'?,

Los instrumentos de medida de la CVRS especificos para
los pacientes con RGE permiten comprender mejor la re-
percusion de la enfermedad, estratificar a los pacientes
segun diferentes grados de intensidad sintomdtica y moni-
torizar los cambios conseguidos con el tratamiento, tanto
médico como endoscOpico o quirtrgico. Es de esperar
que la inclusién de estos instrumentos de medida de la
CVRS en las estrategias de manejo de los pacientes con
RGE permitird mejorar el grado de satisfaccién de éstos
con la atencién que reciben y racionalizar mejor el gasto
sanitario.
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