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FunpaMEeNToO: El desarrollo alcanzado por muchos
paises de nuestro planeta ha permitido que la
mayoria de las enfermedades infecciosas hayan
disminuido y que la esperanza de vida sobrepase los
75 afios. Esto ha dado lugar a que las enfermedades
degenerativas de cardcter crénico sean cada dia mas
numerosas, y sus tratamientos, prolongados y
complejos. Valorar la calidad de vida de estos
pacientes y el efecto que sobre ella ejercen las
terapias constituyen actualmente objetivos sanitarios
de primer orden.

OBJETIVOS: Conocer el origen, la evolucién y el
fundamento tedrico del concepto de calidad de vida,
asf como sus métodos de medida. Por otro lado,
describir las caracteristicas de las diferentes
herramientas disponibles en Espafia para medir la
calidad de vida, bien de caricter genérico o
especificamente en procesos neurolégicos.

MATERIAL Y METODO: Se han revisado los
cuestionarios mas importantes que han sido
adaptados y validados en nuestro pafs. Se realizé una
revisién exhaustiva de la bibliografia relacionada con
la calidad de vida y la neurologia, revisandose todos
los cuestionarios descritos en estos procesos.

RESULTADOS: Se exponen la filosofia y los conceptos
de salud, calidad de vida (CDV) y calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS). Se describen los
siguientes cuestionarios genéricos: el Perfil de Salud
de Nottingham (NHP), el Perfil de las Consecuencias
de la Enfermedad (SIP), el Cuestionario de Salud
(SF-36), el Perfil de Calidad de Vida Europeo
(EuroQOL), el Cuestionario de Calidad de Vida
(CCV) y el Perfil de Calidad de Vida en Enfermos
Crénicos (PECVEC). En una revisién bibliografica
exhaustiva sobre calidad de vida y neurologia,
aparecieron 52 trabajos referenciados, de los cuales
s6lo 12 estaban realmente relacionados con esos
descriptores. Se describen los siguientes
cuestionarios especificos: Perfil de Calidad de Vida y
Migrafia (QVM), el Cuestionario de la Enfermedad
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de Parkinson (PDQ-39), el Cuestionario del Estado
Funcional (FSQ), el Inventario de Calidad de Vida en
Epilepsia (QOLIE-89) y su variante de 31 items.
Finalmente se describen dos cuestionarios realizados
ad hoc para estudiar la migrafia y la epilepsia.

CONCLUSIONES: La incorporacién de la medicién de
la CVRS en pacientes con enfermedades
neurolégicas es una prictica cada dia mas frecuente
y valorada por sus especialistas. Observamos que la
disponibilidad de herramientas genéricas para medir
la CVRS en nuestra lengua es cada dia m4s amplia,
aunque la mayoria proceden de otras culturas. El
proceso seguido en su adaptacién transcultural y
validacién permite que dispongamos de unas
herramientas de gran fiabilidad y eficacia que
facilitan su utilizacién. Con respecto a los
cuestionarios especificos sobre procesos
neurolégicos, la oferta es considerablemente menor
debido a lo reciente del empleo de estos métodos en
esta drea de la clinica.

Palabras clave:
Calidad de vida. Enfermedades neurolégicas.

(Neurologia 2001; 16: 30-37)

Quality of life and neurological diseases

BACKGROUND: The development reached by many
countries of our planet has allowed that in them
most of the infectious diseases have diminished and
that the life expectancy is over the 75 years of life. As
aresult of this, degenerative and chronic diseases
are every day more prevalent and their treatments
are longer and complex. To value quality of life in
these patients and the effect of the therapy on health
is at the moment a main goal of public health.

OBJECTIVES: To know the origin, the evolution, and
the theoretical foundation of the concept of the
quality of life, as well as their measurement
methods. On the other hand, to describe the
characteristics of the different available
questionaires in Spain to measure the quality of life,
either of generic or specific for neurologic illness.

MATERIAL AND METHODS: The most important
questionnaires which have been adapted and
validated into Spanish have been revised. An
exhaustive revision of the bibliography related with
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quality of life and neurology was carried out, and all
the questionnaires described in these processes were
revised.

REsULTS: We describe the philosophy and concepts
of health, quality of life (QOL) and health related
quality of life (HRQL). The following generic
questionnaires are described: the Nottingham Health
Profile (NHP), the Sickness Impact Profile (SIP), the
Medical Outcomes Study Short Form (SF-36), the
European Profile of Quality of Life (EuroQoL), the
Questionnaire of Quality of Life (CCV) and the
Profile of Life quality in the Chronically ill (PLC). In
an exhaustive bibliographical revision on quality of
life and neurology, 52 indexed papers appeared, of
those which only twelve were related with those
subject. The following specific questionnaires are
described: Qualité de Vie et Migraine (QVM), the
Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-39), the
Functional Status Questionnaire (FSQ), the Quality
of Life in Epilepsy Inventory (QOLIE-89) and their
variant of 31 items. Finally two questionnaires ad
hoc are described to study migraine and epilepsy.

ConcLusions: The incorporation of HRQL measures
in patients with neurological illnesses is an
increasing and valued practice by its specialists. We
observe that the availability of generic tools to
measure the HRQL in Spanish is wider every day,
although most of these come from other cultures.
The process continued in their transcultural
adaptation and validation allows us to have some
tools of great reliability and effectiveness that
facilitate its use. In relation to the specific
questionnaires on neurologic process, the supply is
considerably smaller due to the recent appearance
of these methods in this clinic area.

Key words:
Quality of life. Neurological illnesses.

INTRODUCCION

Durante los dltimos 150 afios la humanidad ha
logrado que muchas de las enfermedades transmisi-
bles practicamente hayan desaparecido. Los logros
sanitarios y el desarrollo socioeconémico han permiti-
do una considerable elevacién del bienestar de la
poblacién. Gracias a esta evolucién, en los paises mas
desarrollados la esperanza de vida al nacer es superior
a los 75 afios, por lo que las comunidades han ido
envejeciendo y la proporcién de personas de la llama-
da tercera edad ya jubiladas es cada vez mayor!.

Paralelamente a este proceso de mejora de la expec-
tativa de vida y de la disminucién de los procesos
patolégicos transmisibles, han ido en aumento las
enfermedades crénicas, entre las que ocupan un lugar
destacado las neurolégicas. Por fortuna estos procesos
no desencadenan la muerte de las personas afectadas,
pero desgraciadamente deterioran su salud, su capaci-

dad de disfrutar de la vida y, por ende, su calidad de
vida.

CONCEPTO DE SALUD

En el acta fundacional de la Organizacién Mundial
de la Salud se define la salud como? “La salud es un
estado de completo bienestar fisico, mental y social, y
no solamente la ausencia de afecciones o enfermeda-
des”. Opinamos que esta definicién no abarca en toda
su amplitud la salud subjetiva al no considerar la
conexién entre la capacidad de actuacién y los tres
estados de bienestar referidos. La comprensién de esta
conexion fue descrita por Dubos en 1969 cuando afir-
mé3: “Salud es aquel estado de la vida basado en un
relativo equilibrio psiquico y unas funciones organicas
intactas que permiten a las personas llevar a cabo
objetivos propios o ajenos por medio de sus propias
acciones”. Aqui se refleja que en la salud, percibida
desde el fuero interno de cada persona, subjetivamen-
te, no sélo es importante la normalidad fisiolégica en
sy el correspondiente estado de salud, sino la posibili-
dad, facilitada por ella, de participar activamente en
un mundo contemporaneo significativo. Partiendo de
estas dos definiciones citadas, entendemos que la
salud subjetiva de cada persona abarca ambas dimen-
siones bésicas: la capacidad de actuacién y el bienes-
tar, en sus tres aspectos diferenciales: fisico, psiquico y
social.

Por otro lado, consideramos que la pérdida de la
salud genera la enfermedad, que fue definida en su dia
por Bernard del siguiente modo*: “La enfermedad es el
resultado de la inadaptacién interna (fisiolégica) y
externa (ffsica y social) frente al ambiente. La enfer-
medad clinica (cuadro sintomatolégico) constituye el
grado extremo de la desadaptacién bioldgica”. El gran
fisidlogo galo afirmaba claramente que la salud y la
supervivencia del ser humano dependian de la capaci-
dad del organismo para conservar su ambiente internc
en un estado aproximadamente constante. Esto se
alcanzaba a pesar de las reiteradas, y a menudo extre-
mas, variaciones del ambiente externo. Terminaba ase-
verando el Prof. Bernard que los enfermos, en definiti-
va, no eran més que fisiologfa perturbada.

Estas dos situaciones de la vida humana, vemos que,
los estados de salud éptima y su pérdida, o sea, el
padecimiento de cualquier enfermedad, constituyen
los dos grados extremos de la variacién biolégica de
un ser humano, viviéndose cada dia en una posicién
intermedia entre estas dos situaciones. Representan el
resultado del éxito o el fracaso del organismo humano
para poder adaptar sus funciones fisica, mental y
social a las condiciones variables del ambiente en que
se ha desarrollado y a las exigencias que cada persona
tiene para consigo misma. La adaptacién bioldgica es
un problema de poblaciones y de especie, no sélo indi-
vidual. Representa la seleccién genética del grupo, por
un lado, y las variaciones fisiolégicas y psicolégicas
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del individuo, por otro. Estas permiten la variacién y
la adaptacién gradual entre la salud y la enfermedad,
y viceversa. Las caracterfsticas biolégicas y los factores
del medio ambiente externo ejercen su influencia
desde el momento de la concepcién, a lo largo de la
vida del individuo. El resultado al final del desarrollo
es un ser humano adulto muy diferente uno de otro,
irrepetible, condicionado por sus distintos habitos
higiénicos, alimentarios, patrones de conducta, habi-
tos téxicos, etc.

Visto todo lo anterior, concluiremos diciendo que el
nivel de salud de cada persona es algo tan individual
como sus. huellas digitales y depende, fundamental-
mente, del potencial genético heredado de sus progeni-
tores, de cémo ha desarrollado su organismo segln su
capacidad de adaptacién al ambiente, qué h4bitos y
estilos de vida ha aprendido en la sociedad donde ha
crecido y cuéles han sido los riesgos y peligros con que
se ha encontrado en el medio ambiente que le ha toca-
do en suerte vivir. Todo esto nos lleva a pensar final-
mente que la salud con calidad no es sélo una mera
norma fisiolégica, con su estado de salud correspon-
diente, sino también una capacidad que el individuo
tiene para proyectar su futuro y llevar adelante su pro-
grama vital. Somos, por tanto, diferentes en la medida
en que cada uno siga buenos, pero distintos, progra-
mas vitales.

CALIDAD DE VIDA

Llegados a este punto nos preguntamos: ¢qué enten-
demos por calidad de vida en el contexto de la salud y
la enfermedad de las personas? El término calidad de
vida (CDV) se utiliza cada dfa m4s en diferentes 4mbi-
tos de la vida cotidiana: politica, turismo, economfa,
etc. Denominado en inglés quality of life (QOL), ha
tenido su desarrollo en las tiltimas décadas abriéndose
paso a caballo entre varias disciplinas: la psicologfa, la
sociologfa, la economfa, la medicina, etc. Ha encontra-
do un gran eco entre los médicos por constituirse en
una sofisticada manera de estudiar la salud de los
individuos y de grupos como un nuevo modo de descu-
brir las ventajas y desventajas de nuevas terapias y/o
tecnologfas. Es en este &mbito m4s concreto de la eva-
luacién clinica y la toma de decisiones donde surge la
denominacién de calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS) (en inglés, health related quality of life
[HRQL]J). La CDV est4 estrechamente relacionada con
la sensacién de salud y podria definirse como la capa-
cidad de hacer las cosas que uno desea y alcanzar
aquello que uno quiere. En otras palabras, serfa la
capacidad de la persona de desempefiar un papel en la
sociedad y de disfrutar plenamente de ese papel como
ciudadano, sea cual fuere su situacién social.

La CVRS se emplea aqui como una caracteristica
resumida de aspectos concretos del bienestar y de la
capacidad de actuacién de las personas que padecen
una limitacién de la salud o una enfermedad crénica.

32

En esta utilizacién del concepto se unen, generalmen-
te, dos propésitos programaticos: el primero consiste
en dejar que la persona afectada se exprese (la CDV de
una persona sélo la puede juzgar adecuadamente ella
misma, no otros individuos desde fuera), y el segundo
pretende captar diferentes circunstancias cualitativas,
mdas o menos pronunciadas e individualmente varia-
bles, por medio de un método de medicién estandari-
zado, a fin de poder emplearlas para objetivos cientifi-
cos y practicos de la medicina.

Esta utilizacién basica del concepto se inicié en los
Estados Unidos hace mas de 35 afios con la confluen-
cia de dos lineas de investigacién: la investigacion clini-
ca de la medicién del “estado funcional” de los pacien-
tes, es decir, las llamadas actividades de la vida diaria
(ADL)> ¢, y la investigacién psicolégica del bienestar y
de la salud mental” 8. De la unién de medidas de fun-
cién fisica y del bienestar psiquico, habida cuenta de
los progresos metodolégicos de la psicometria, nacié la
moderna investigacién clfnica de la CDV® 19, La tercera
linea de investigacién que completa el constructo de la
CVRS es la de la sociologfa relacionada con la salud, a
saber, la tarea de entender c6mo la dimensién social de
la vida humana afecta a la salud, al bienestar y a la sus-
ceptibilidad de enfermar!1-13,

Algunos autores'# consideran que el incremento de
la investigacién de la CDV tuvo su arranque durante el
discurso que pronuncié el presidente de los EE.UU.
Lyndon B. Johnson (1963-1969), en un mitin politico
celebrado en el Madison Square Garden de Nueva
York el 31 de octubre de 1964, cuando se introdujo
este término. Durante su discurso electoral, al hablar
de su futuro programa de gobierno, Johnson afirmé:

* “These goals cannot be measured by the size of our bank

balance. They can only be measured in the quality of the
lives that our people leads™S. Este razonamiento, que
entiende que los objetivos politicos no deben medirse
en términos econémicos, como una cuenta bancaria,
sino en términos de la CDV que alcanzan los ciudada-
nos, parece tener su origen en el pensamiento politico
de John Kenneth Galbraith. Este afamado economista
norteamericano, colaborador de diferentes administra-
ciones del Partido Demécrata de Estados Unidos,
reflej6 en su obra La sociedad opulenta (1958)16 esta
idea, que serfa recogida posteriormente por el presi-
dente Johnson en la citada ocasién.

El incremento de la investigacién sobre la CDV que
hemos mencionado se refleja en las siguientes consul-
tas realizadas por nosotros. A finales de la década de
los setenta, en el afio 1980, una basqueda en el Index
Medicus con la palabra clave quality of life arrojaba
207 trabajos publicados. Diez afios m4s tarde, en el
1990, en el Index Medicus se habia cuadruplicado el
ntmero de aportaciones, con 846 trabajos publicados.
Actualmente, a principios del afio 2000, usando un
método més moderno hemos realizado una consulta
en Medline a través de Internet, usando el descriptor
quality of life, y hemos obtenido 32.617 trabajos. Si lo
relacionamos con la salud, health related quality of life,
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aparecen 2.961 trabajos publicados. Sin embargo,
siguiendo la maxima de que “no es oro todo lo que
reluce”, en una revisién bibliografica realizada recien-
temente en nuestro pafs, sobre 3.884 trabajos publica-
dos en espaiiol, encontramos en 183 la frase “calidad
de vida”, pero de éstos sélo 14 estudiaban realmente la
CDV de los pacientes con un método estandarizado!?.

El desarrollo de la medicién de la CVRS ha aumen-
tado considerablemente en los tltimos afios, debido a
su inclusién en los ensayos clinicos y en la investiga-
cién de los servicios sanitarios como una variable de
resultado més refinada que los indicadores tradiciona-
les (morbilidad, expectativa de vida, etc.). De estos
indicadores, que describen grados y gravedad de las
enfermedades valiéndose de informes clinicos (p. €j.,
grados de funcionalidad después de un accidente cere-
brovascular) o de laboratorio (p. e€j., glucemia en los
diabéticos), se ha pasado a la evaluacién del c6mo per-
ciben los pacientes su estado general de salud y cuél es
su capacidad de actuacién para seguir haciendo “lo de
siempre”.

De este modo, las medidas del estado de salud auto-
cumplimentadas por el paciente se han transformado
en herramientas de investigacién de los servicios sani-
tarios. Los importantes avances metodolégicos en este
campo intentan satisfacer la demanda creciente, en
este sentido, de diversos sectores sanitarios. Por medio
de ellas el médico tiene a su disposicién nuevos méto-
dos de medida bien documentados psicométricamente.

LA MEDICION DE LA CALIDAD DE
VIDA RELACIONADA CON LA SALUD

En los dltimos afios diversos pafses occidentales,
con similar evolucién socioeconémica, han desarrolla-
do diferentes grupos de investigacién que tratan de
medir la CVRS de los ciudadanos. Se trata de determi-
nar un constructo latente, no observable directamente,
que sélo puede deducirse de manera indirecta a través
de indicadores. Asimismo, este constructo latente
comprende varias dimensiones, pues representa un
constructo multidimensional. Esta visién de la salud
subjetiva queda reducida, frecuentemente, al bienestar
subjetivo del propio ser humano.

La medicién de la CVRS es una novedosa tecnologfa
comunicativa que toma en consideracién el punto de
vista de la persona afectada, individualmente, permi-
tiéndole participar. en el proceso de su enfermedad y
su tratamiento. Por este motivo la CVRS es més que
una nueva tecnologia, lleva implicita en su interior
una nueva concepcién filoséfica de la forma en que ha
de practicarse la medicina, por lo que nos parece opor-
tuno citar aquf a Ortega y Gasset (1916)'%: “El punto
de vista individual me parece el Gnico punto de vista
desde el cual puede mirarse el mundo en su verdad.
Otra cosa es un artificio... Cada individuo es un érga-
no de percepcién distinto de todos los demads y llega a
trozos de universo para los otros inasequibles. La rea-

lidad, pues, se ofrece en perspectivas individuales. Lo
que para uno estd en tltimo plano, se halla para otro
en primer término...”.

Conforme los avances cientificotécnicos van resol-
viendo de manera prodigiosa los problemas organicos
del ser humano, se revelan cada vez menos capaces de
decir nada claro sobre los problemas mas entrafiable-
mente humanos. Por esta razén se hizo cada vez més
urgente valorar los puntos de vista de los pacientes
afectados acerca de los resultados de las medidas tera-
péuticas y que sus opiniones influyeran en una ponde-
racién del coste y del beneficio de las decisiones médi-
cas. La CVRS constituye un intento de humanizacién
de la medicina. Este tipo de mediciones ha experimen-
tado un importante incremento en la dltima década, y
se ha propuesto su incorporacién, de manera sistemati-
ca, en la clinica prictica y en los estudios epidemiolégi-
cos. Ademas ofrece al paciente la oportunidad de refor-
zar su papel en la relacién médico-paciente aportando
sus percepciones (medicina centrada en el paciente).

CUESTIONARIOS DE MEDIDAS
GENERICAS DE LA CALIDAD DE
VIDA RELACIONADA CON LA SALUD

Utilizar herramientas disefiadas y experimentadas
por otros investigadores nos ayuda a incorporarnos a
estos métodos de investigacién de una forma inmedia-
ta, si bien en rigor estos instrumentos para medir la
CDV deben reunir determinadas propiedades psicomé-
tricas: validez, fiabilidad y sensibilidad. La cuestién de
la validez de las escalas de medicién de los perfiles de
la CVRS se fundamenta en la pregunta de si miden
realmente lo que deben medir. Consideramos que las
mé4s importantes y clarificadoras directrices sobre este
tema (validez de contenido, validez de criterio y vali-
dez de constructo) son las elaboradas por la American
Psycological Association conjuntamente con la Ameri-
can Educational Research Association y el National
Council on Measurement in Education!? 20, La fiabili-
dad de las escalas proporciona informacién acerca de
cuan buena o segura resulta la medicién de la dimen-
si6n latente (escala) por medio de las variables indica-
doras contenidas en ella. En la comprobacién de la
psicometrfa estadistica del cuestionario se distinguen
dos enfoques para la comprobacién de la fiabilidad: el
calculo de la consistencia interna (coeficiente de fiabi-
lidad o de Cronbach?!) y la verificacién de la coinci-
dencia en dos tiempos distintos (fiabilidad test-
retest)?2 23, Para la evaluacién de la calidad y de la uti-
lidad de unos instrumentos en el campo de la
investigacién de la CDV es necesario considerar, ade-
mas de la validez y la fiabilidad, lo referente a la bon-
dad del instrumento para reflejar los cambios en el
bienestar y la capacidad de actuacién de los pacientes
de modo seguro y diferenciado, esto es, la sensibilidad
al cambio.
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Para medir la CVRS existen varios cuestionarios, de
los cuales detallaremos los més conocidos que han
sido traducidos, adaptados y validados en nuestra len-
gua siguiendo los criterios anteriores?4.

El Perfil de Salud de Nottingham (PSN/NHP)?23 26
(Nottingham Health Profile-NHP)!? es un cuestionario
disefiado en el Reino Unido a finales de la década de
los setenta para la medicién del sufrimiento fisico, psi-
colégico y social asociados a problemas médicos.
Tiene dos partes. La primera, de 38 preguntas, mide 6
dimensiones relacionadas con la salud: energia, dolor,
reacciones emocionales, suefio, aislamiento social y
movilidad fisica. La segunda parte analiza 7 areas de
la vida diaria. En ambas partes las preguntas son dico-
témicas, con respuestas si/no.

El Perfil de las Consecuencias de la Enfermedad
(PCE/SIP)?7: 28 (Sickness Impact Profile-SIP)? es un
cuestionario desarrollado en Estados Unidos para
medir la disfuncién basada en los cambios de conduc-
ta que causan los problemas de salud. Presenta 136
preguntas agrupadas en tres dimensiones que, a su
vez, se dividen en un total de 12 categorias. La dimen-
sién fisica consta de tres categorias: cuidado y movi-

" miento corporales, movilidad y desplazamiento. La
dimensién psicosocial incluye 4 categorias: actividad
emocional, relaciones sociales, actividad intelectual y
comunicacién. La dltima dimensién estd formada por
un grupo de 5 categorias independientes: suefio y des-
canso, trabajo, tareas domésticas, ocio y pasatiempos
y nutricién. Los {tems se contestan segtin describan el
estado de salud del paciente en el dia en que responda
al cuestionario.

El Cuestionario de Salud (SF-36)*° (Medical Outco-
mes Study Short Form-SF-36)3° fue desarrollado en
Estados Unidos a principios de la década de los noven-
ta para estudiar los resultados de las investigaciones
médicas. Consta de 36 items que cubren 8 dimensio-
nes del estado de salud de la persona, sana o enferma.
Presenta dos 4reas: la primera, el estado funcional,
recoge las dimensiones de funcién fisica, funcién
social, problemas emocionales y problemas fisicos, y
la segunda, bienestar emocional, recoge las dimensio-
nes de salud mental, vitalidad y dolor. Finalmente una
evaluacién general de la salud incluye una percepcién
de la salud general y su cambio en el tiempo.

El Perfil de Calidad de Vida Europeo (EuroQOL)3!. 32
fue disefiado por un grupo de investigadores europeos
con el objetivo de ser un instrumento genérico de
medida de la CVRS para ser utilizado en investigacio-
nes clinicas y de servicios sanitarios. El cuestionario
presenta tres partes, la primera de las cuales es una
descripcién del estado de salud con 5 dimensiones:
movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas,
dolor/malestar y ansiedad/depresién. La segunda parte
es una escala visual analégica que va de 0 (peor estado
de salud) a 100 (mejor estado de salud), donde el
paciente marca el estado de salud que considera mas
aproximado a su situacién personal. En la tercera
parte, la persona puede puntuar hasta 14 estados de
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TABLA 1. Dimensiones tedricas y estructura

factorial del PECVEC/PLC
Dimensién | Capacidad de actuacién Bienestar
Fisica I. Funcién fisica Listado de sintomas
(capacidad de (suma de puntuaciones)
rendimiento) (10-15 preguntas)
(8 preguntas)
Psiquica II Funci6n psicol6gica III. Estado de 4nimo
(capacidad de disfrute positivo (5 preguntas)
y de relajacién) IV. Estado de 4nimo
(8 preguntas) negativo (8 preguntas)
Social V. Funcién social VL. Bienestar social

(sentimiento de
pertenencia a un grupo)
(5 preguntas)

(capacidad de relacién)
(6 preguntas)

Tomada de Perfil de Calidad de Vida en Enfermos Crénicos
(PECVEC)35 38,

salud en una escala similar a la anterior. Finalmente,
el cuestionario se completa con un apartado de las
caracterfsticas sociodemograficas de la persona.

El Cuestionario de Calidad de Vida (CCV)3? se desa-
rrollé con el objetivo de disponer en Espafia de un
cuestionario genérico de CDV percibida en relacién
con la salud. Consta de 39 items que cubren cuatro
areas: respaldo social, satisfaccién general, bienestar
fisico/psicolégico y ausencia de sobrecarga de
trabajo/tiempo libre. El cuestionario se completa con
unos datos de identificacién y filiacién de la persona.

El Perfil de Calidad de Vida en Enfermos Crénicos
(PECVEC/PLC)3437 (Profile der Lebensqualitit Chro-
nishkranker—PLC)38 fue desarrollado en Alemania
durante los primeros afios de la década de los noventa
con el objetivo de disponer de un instrumento europeo
para la evaluacién multidimensional de la salud y la
CVRS, tanto en personas sanas como en pacientes con
enfermedades crénicas. Esta dirigido especialmente a
su utilizacién en la practica clinica. El cuestionario
est4 constituido sobre la base del sistema modular: un
médulo central de 40 ftems agregados mediante anali-
sis de los componentes principales, en un total de 6
escalas correspondientes a 6 dimensiones de la CVRS.
La capacidad de actuacién est4 medida por las escalas
funcién fisica, funcién psicolégica y funcién social. El
bienestar se mide por las escalas de bienestar fisico
(médulo variable, segin el proceso estudiado),
mediante un listado de sintomas especificos; la escala
de bienestar psicolégico (estado de d4nimo positivo
maés estado de 4nimo negativo) y, por ultimo, la escala
de bienestar social. Un médulo de cuatro preguntas
adicionales controla los posibles factores de confusién,
y finalmente se completa con un médulo de caracterfs-
ticas sociodemograficas de la persona (tabla 1).

Recientemente, como soporte al cuestionario se ha
desarrollado el Programa PECVEC®, que funciona
dentro del entorno Windows y permite introducir
cémodamente los datos y calcular las puntuaciones de
las escalas medidas. Representa el perfil de CDV del
paciente mediante un grafico comparéandolo con su
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grupo de referencia, edad, sexo, tratamiento, etc. Dis-
pone de una utilidad de analisis estadfstico que permi-
te comparar grupos mediante la prueba de la t de Stu-
dent, el test de ANOVA, el coeficiente o de Cronbach,
el efecto techo/suelo, etc. Este programa, el primero
que se pone a la venta sobre este tema, facilita mucho
al médico clinico en su consulta la evaluacién de la
CVRS mediante este cuestionario®.

CALIDAD DE VIDA EN NEUROLOGIA

Los estudios de CDV tienen una particular relevan-
cia en la neurologfa. El cerebro, la médula espinal y
los nervios periféricos ejercen un control total de las
funciones neurolégicas de todo el cuerpo, por lo que
las lesiones que afectan a estas estructuras tienen una
repercusién enorme en las esferas fisica, psiquica y
social, y por tanto en la CDV*0, Hemos querido obser-
var el reflejo bibliografico que este tema tiene en esta
especialidad, y para ello hemos realizado una revisién
en Medline a través de Internet usando los descripto-
res “calidad de vida y neurologia”. Hemos encontrado
referenciados 52 articulos relacionados con los
siguientes temas; accidente cerebrovascular (4), afasia
(1), enfermedad de Alzheimer (4), demencia senil (1),
epilepsia (8), esclerosis lateral amiotréfica (3), esclero-
sis multiple (3), lesién de la médula espinal (1), migra-
fia (4), enfermedades neuropediatricas (3), enferme-
dad de Parkinson (6) y otros (14). Al examinar detalla-
damente todos los articulos observamos que de los 52
s6lo doce estaban realmente referidos a estudios de
CDV. En estos articulos se usaron ocho cuestionarios
diferentes que detallaremos a continuaci6én: dos de
tipo genérico*!"**; dos referidos a la migrafia, uno dise-
fiado especificamente para investigar la CDV#> 40 y
otro ad hoc*’; dos referidos a la enfermedad de Parkin-
son: uno, disefiado especfficamente de CDV* 4 y otro
genérico usado en esta enfermedad*?, y por tltimo dos
referidos a la epilepsia: uno, disefiado especificamente
de CDV3% 53-55 y otro ad hoc5!. Sélo uno de estos 12
articulos habia sido realizado en Espafia?’. Con los
mismos descriptores, “calidad de vida y neurologia”,
efectuamos una buisqueda en el fndice Médico Espafiol
(IME) del Consejo Superior de Investigaciones Cienti-
ficas (CSIC), y sé6lo aparecié el citado articulo®”.

Nos parece interesante detallar las herramientas que
hemos encontrado en esta revisién de CDV en neurolo-
gia, tal como hemos hecho con las herramientas gené-
ricas. Obviamente los cuestionarios genéricos que ya
fueron descritos en la parte anterior de este articulo no
serdn objeto de mencién. Nos referiremos fundamen-
talmente a los especificos en el orden en que fueron
comentados, es decir, migrafia, enfermedad de Parkin-
son y epilepsia. Uno de los inconvenientes que obser-
vamos es que la mayoria de estos cuestionarios no han
sido adaptados y validados a nuestra lengua, por lo
que no se encuentran disponibles, como los genéricos
mencionados anteriormente, y su uso no parece reco-

mendable. Sélo uno de los descritos en este grupo lo
estd, como veremos m4s adelante.

El cuestionario de Calidad de Vida y Migrafia (CVM)
(Qualite de Vie et Migraine-QVM)*> 4 fue desarrollado
en Francia en la década de los noventa para su aplica-
cién a pacientes hospitalarios y de atencién primaria
afectados de migrafia. Es un cuestionario autocumpli-
mentable que presenta cuatro escalas extraidas
mediante el anélisis de los componentes principales: la
primera escala se refiere a la repercusién psicoldgica
de la enfermedad; la segunda evaliia la repercusién
funcional y somaética; la tercera valora la repercusién
social, y la cuarta valora los trastornos derivados del
tratamiento de la migrafia. El CVM calcula un indice
global de CDV de acuerdo con los indices parciales de
la estructura multifactorial.

El tnico trabajo en espafiol que encontramos es el
“Estudio Espafiol de Calidad de Vida en Migrafia”#.
Este estudio utiliza un cuestionario elaborado ad hoc
donde se recogen los datos sociodemograficos y las
caracterfsticas clinicas habituales en las crisis de
migrafia. En este trabajo encontramos sélo la primera
parte (I) de un estudio descriptivo que parece ser el
preadmbulo de una investigacién mas amplia, por lo que
suponemos que en sucesivas partes se describira el per-
fil de CDV segtin los criterios descritos anteriormente.

El Cuestionario de la Enfermedad de Parkinson
(CEP) (Parkinson’s Disease Questionnaire-PDQ-39)48 49
se desarroll6 en el Reino Unido especificamente, como
su nombre indica, para pacientes afectados de la enfer-
medad de Parkinson. Presenta 39 items que cubren 8
dimensiones: movilidad, actividades domésticas, bienes-
tar emocional, estigma social, apoyo social, cognicién,
comunicacién y malestar corporal.

El Cuestionario del Estado Funcional (CEF) en la
investigacién de la enfermedad de Parkinson (Functio-
nal Status Questionnaire-FSQ)32 fue disefiado para
medir la CVRS de una forma genérica, si bien aqui es
utilizado en un estudio sobre la enfermedad de Parkin-
son*?, a la vez que se le compara con el SF-36. El FSQ
consta de 34 ftems con 7 escalas: actividad de la vida
diaria basico; actividad de la vida diaria intermedio;
salud mental; actividad social; calidad de la interaccion;
relaciones sexuales y satisfaccién con la salud. Fue crea-
do especificamente para medir la incapacidad funcional
y los cambios de la funcién en el contexto clinico2.

El Inventario de Calidad de Vida en Epilepsia
(ICVE) (Quality of Life in Epilepsy Inventory-QOLIE-
89)%. 50, 53 es un cuestionario especifico disefiado para
medir la CDV en pacientes con epilepsia. Consta de 86
items que generan 17 escalas y tres preguntas indepen-
dientes. Las escalas son: salud percibida; sensacién de
ataque*; funcién fisica; rol de limitacién fisica; rol de
limitacién emocional; dolor; calidad de vida general*;
bienestar emocional*; energia/fatiga*; atencién/con-
centracién*; memoria; lenguaje; efectos de la medica-
cién*; funcién social, trabajo, conduccién*; soporte
social; aislamiento social y trastorno para la salud. Las
tres preguntas independientes son: funcién sexual,

35
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cambios en la salud y salud general*. Posteriormente se
desarrollé una versién reducida, el QOLIE-3134, que
utiliza sélo los marcados con un asterisco, siete escalas
y la pregunta independiente final. Recientemente este
cuestionario ha sido adaptado y validado al espafiol.
Por tiltimo, encontramos un articulo sobre CDV en nifios
con epilepsia bien controlada. Para ello se desarroll6 un
cuestionario ad hoc que valoraba las éreas: vida doméstica,
vida escolar, actividad social y resultado de la medicacién’®l.

CONCLUSION

La incorporacién de la medicién de la CVRS en
pacientes con enfermedades neurolégicas es una prac-
tica cada dia mas frecuente y valorada por sus especia-
listas. Observamos que la disponibilidad de herramien-
tas genéricas para medirla en nuestra lengua es cada
dfa m4s amplia, aunque la mayoria proceden de otras
culturas. El proceso seguido en su adaptacién transcul-
tural y validacién, cuando se observa cuidadosamente,
permite que dispongamos de unas herramientas de
gran fiabilidad, sensibilidad y eficacia. Con respecto a
los cuestionarios especificos sobre procesos neurol6gi-
cos, la oferta es considerablemente menor debido a lo
reciente de la utilizacién de estos métodos en todos los
niveles. Es preciso resaltar que, en los métodos de
medicién surgidos espontdneamente de la experiencia
clinica diaria (ad hoc), se echa en falta una dimensién
teérica de fondo que dote de validez de contenido al
instrumento. No son, por tanto, aconsejables.

Estamos convencidos de la utilidad y la eficacia de la
valoracién de la CVRS con un determinado tratamien-
to o de su evolucién, dado que el proceso facilita un
mayor acercamiento en la relacién del médico y el
paciente, al permitir a este Gltimo participar en el pro-
ceso de su enfermedad expresando su punto de vista.
Ademis, estos métodos facilitan la recuperacién, en
nuestra profesién, de un mayor grado de humanizacién
que se habfa ido perdiendo en los tdltimos tiempos.

El futuro que se presenta es esperanzador. En esta
primera fase se ha ido aprendiendo con los métodos
creados en otros paises. Consideramos que este proce-
so continuar4 con el desarrollo de nuevos cuestiona-
rios en nuestra lengua, ya sean genéricos, neurolégicos
o de otras especialidades, que nos permitirdn valorar
muchos otros procesos de nuestro interés.
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