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El desarrollo de sistemas para medir los efectos econd-
micos de los trastornos de salud en los trabajadores du-
rante la segunda mitad de siglo XX ha ido evolucionan-
do conceptualmente, desde el estado de salud después
del tratamiento, en los afios 40 (;puede el paciente se-
guir trabajando?), a la afectacién de la calidad de vida
en los 80 (;puede afectar el tratamiento a la calidad de
vida del paciente?).

Las medidas de la salud por si mismas no tienen impli-
caciones en la actividad médica; sin embargo, como
proceso en si, permite que se alcancen ciertos objetivos
que previamente eran inobtenibles. Esto se deriva de
dos importantes aspectos que caracterizan al proceso:
primero, permiten medir el impacto de una determinada
enfermedad en la comunidad, y segundo, y mds impor-
tante, proporcionan el medio por el cual puede medirse
el impacto de las intervenciones terapéuticas, médicas o
sociales sobre la salud anterior de los individuos, eva-
luando asi la efectividad de las intervenciones.

El término «medicion» en ciencias médicas, a menudo
implica la idea de una operacidn precisa, basada en pro-
cedimientos bien establecidos y expresada en términos
de wedida estandarizada. Este escenario contrasta fuer-
temente con los intentos de las ciencias sociales para
desarroitar medidas de salud donde no sélo el fenéme-
no bajo estudio estd definido de diferentes modos, sino
que varfan las opciones de c6mo deberian representarse
y, por supuesto, cuantificarse. La consecuencia ha sido
un largo e intenso esfuerzo, en las dltimas décadas, para
desarrollar estas medidas en su construccién y metodo-
logfa.

Teoria de la medicion de la
calidad de vida

De la propia indefinicién de calidad de vida (CDV) se
desprende la dificultad de su cuantificacion. Fanshel y
Bush sugirieron la posibilidad de determinar una tabla
de puntuacién para cada dia, que representara la calidad
de vida de un individuo. La suma de estas puntuaciones

a lo largo del tiempo darfa lugar al llamado Indice Acu-
mulado de Salud (HSI). De esta manera describieron on-
ce estados, en términos de funcién/disfuncién, que resul-
tan cldsicos en la literatura médica, y que abarcan desde
el estadio 1 (bienestar completo) hasta el 11 (muerto).
Con fines practicos podria ser conveniente referirse a
CDV en términos de una simple escala conceptual y de-
ducir de ello un indice simple combinando cantidad con
calidad de vida. Un indicador asf seria el instrumento
donde diferentes tratamientos son comparados o donde
se apoya la toma de decisiones en la clinica prdctica.
De hecho, el andlisis coste-efectividad en la investiga-
cién de los servicios y economia de la salud ha desarro-
llado para este caso el indicador AVAC (afios de vida
ganados ajustados por calidad) —Quality-Adjusted Li-
fe-Years (QALY)— donde la duracién de la vida gana-
da por un especifico tratamiento médico es ajustada por
pesos de «utilidad», los cuales reflejan el valor relativo
de un estado de salud comparado con otro.
Recientemente ha habido una tendencia creciente entre
los profesionales de la salud, investigadores y econo-
mistas a reconocer la necesidad de desarrollar métodos
para medir y cuantificar el cambio en el estado de salud
como resultado de una actividad médica dada. En el lo-
gro de este objetivo se han desarrollado tres enfoques
principales: a) primero, implica el uso de escalas numé-
ricas ad hoc; b) el segundo, considera la adecuacion en-
tre lo que se paga y lo que se recibe; c) el tercero, a tra-
vés del uso de utilidades y AVAC o QALY.

El uso de escalas numéricas ad hoc implica medir al in-
dividuo en una serie de aspectos de su salud, asignando
una puntuacién numérica a cada medicién y sumando
los puntos. Karnofsky en 1949 utilizé esta aproxima-
cién en su indice y posteriormente lo hicieron Grogono
y Woodgate en 1971, en su [ndice de Medicién de Sa-
lud, y Spitzer en el suyo en 1931.

Mishan desarrollé el enfoque de «pagar de buena gana»
(WTP) (willingness to pay), que estd firmemente basa-
do en la moderna economia del bienestar. Se basa en fa
idea de que las valoraciones de los individuos se refle-
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Jan en lo que ellos estdn dispuestos a pagar, para recibir
ciertos beneficios o evitar ciertos costes (pagar es usado
aqui en el sentido de que los individuos estdn dispues-
tos a anteponer o sacrificar y no solo en el sentido mo-
netario).._

El tercer enfoque para medir el estado de salud, inicia-
do por Torrance, es a través del uso de «utilidades» y
AVAC. Se apoya en el empleo de una escala cardinal en
la que las diferencias entre los valores individuales a lo
largo de la escala pueden ser comparados de una mane-
ra significativa. Un ejemplo diario de tal escala es el
uso de grados centigrados para las medidas de tempera-
tura. Del mismo modo, Torrance describe «utilidades»
como los valores cardinales que se corresponden a cada
estado de salud, en una escala en la que se asigna un
valor 1,0 (completamente sano) y 0,0 (estar muerto). El
centro de atencion radica en la determinacion de los pe-
sos numéricos o valores de utilidad.

Ante esta perspectiva cabe preguntarse: ;son las utilida-
des vilidas? Estos valores deberian ser cientificamente
medibles mediante instrumentos fiables y vilidos que
puedan ser usados con el piiblico general. Con esto en
‘mente, Torrance realizé una investigacion empirica de
tres de las técnicas de medida mds comiinmente usadas:
método de categorias (Rating Scales), que aplica la téc-
nica de grados; la técnica de riesgo estandar (Standar
Gamble) y la técnica del compromiso temporal (Time
Trade-off); esta dltima resulté ser la mejor de las tres.
De este modo, por ejemplo, se juzgé que un afio con
efectos secundarios derivados de un tratamiento antihi-
pertensivo es equivalente a 0,98 de afio sano.

De manera resumida, se puede decir que la valoracién
de la calidad de vida comprende las funciones fisicas,
emocionales y sociales del individuo y pasa por un pro-
ceso de informacioén. esquematizado muy diddctica-
mente por Patrick y Erickson, que comienza por la defi-
nicion del problema, sigue con la conceptualizacién del
estatus de salud. la seleccién del instrumento, la planifi-
cacion y realizacién del trabajo de campo. el andlisis y
la presentacidn de resultados.

Requerimientos metodologicos
de las mediciones

En la mayoria de los casos el sistema de medida ha si-
do especificado por los investigadores mismos, confor-
me a un arbitrario pesaje de su propio criterio (medidas
ad hoc). Al igual que cualquier método cientifico de
medicion, los instrumentos de calidad de vida han de
reunir ciertos criterios metodolégicos:

La factibilidad de cada técnica fue determinada por tres
criterios principales: su aceptacion por los jueces, su fa-
cilidad de uso por los entrevistadores y su coste.

La comparabilidad de las tres técnicas fue medida en
términos de si producian los mismos valores o no, y si

no, si los valores derivados estan relacionados de algiin
modo sistemdtico que permite la construccién de curvas
de conversion.

En cuanto a la validez/fiabilidad de las mediciones, si
las técnicas de medida realmente miden lo que se pre-
tende medir, en este caso la utilidad o fuerza de las pre-
ferencias de un individuo por ciertos estados de salud,
se dice que son vdlidas. En sus Standards of Educatio-
nal and Psychological Tests, la American Psychological
Association, define tres tipos basicos de validez: de cri-
terio, de contenido y de constructo o estructura.

La validez de criterio se alcanza si la medida propuesta
corresponde a la mds exacta medida observable de un
fenémeno. Evidentemente tales estindares raramente
existen en el campo de la construccién de calidad de vi-
da. La validez de un instrumento puede ser ampliamen-
te definida como la habilidad para medir lo que se quie-
re medir. Esto es dificil de lograr en dreas como aisla-
miento social o satisfaccién de la vida, puesto que no
existen modelos estandarizados de comparacién. La
evidencia de validez es usualmente obtenida examinan-
do las relaciones de las puntuaciones finales de una va-
riedad de medidas.

La validez de contenido se refiere a la facultad de los
items del instrumento para representar adecuadamente
el drea que pretenden medir. La seleccién del contenido
es guiada por una construccién tedrica escogida de un
indice de calidad de vida. Sin embargo, es dificil definir
los requerimientos metodolégicos apropiados para eva-
luar el contenido de la validez. Por ello, el mayor tipo
de validacién, usado en las ciencias sociales y de la
conducta en general y en estudios de CDV en particu-
lar, es la validez de constructo.

La validez de construcio o estructura considera tres mé-
todos diferentes: los tests estadisticos de las dimensio-
nes incluidas en la construccién (andlisis de factor): la
covariacion de estas dimensiones respecto a medidas
independientes del mismo fenémeno (validez conver-
gente) y la variacion esperada de las mediciones de
CDV respecto a criterios como edad, sexo v estado de
salud (validez discriminatoria).

Una excelente revisién de los indices y sus caracteristi-
cas ha sido realizado por McDowell y Newell. Elios
ilustran desacuerdos metodoldgicos sofisticados entre
los investigadores de este campo, pero demuestran que
existe un fuerte cuerpo de evidencia respecto de la vali-
dez convergente y discriminatoria. Considerando con-
juntamente los requerimientos de las medidas en cuanto
a contenido, convergencia y validez discriminatoria, los
datos pueden constituir estdndares empiricos de la in-
vestigacion actual sobre calidad de vida.

La aplicacién de los resultados de calidad de vida, en la
practica, debe considerar diferencias entre los pacientes
segiin edad y sexo. En concordancia con resultados pre-
vios, se asumid que las mujeres tenfan resultados infe-
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riores que los hombres en dimensiones como la vitali-
dad, y mds altos en ansiedad y depresion, después de
ajustadas las variaciones de la edad. Se asume que la
edad ejerce un importante efecto independiente en todos
los resultados; los andlisis de varianza y covarianza
mostraron cambios significativos en la direceidn esperada.
La repetibilidad/fiabilidad es una medida'dala consis-
tencia de la jnformacién y se establece normalmente por
resultados de tests-retests. Puede ser expresada a través
de una variedad de métodos estadisticos como correla-
cién de coeficientes, valor kappa o desviacién estandar
de mediciones repetidas o de diferencias de mediciones
idénticas. En ensayos realizados, las puntuaciones fina-
les de calidad de vida pueden resultar de una elevada
confianza cuando una situacion es constante, en orden a
ser expresion de los cambios en las mismas debidos a
los tratamientos. El grado de variacién entre diferentes
observadores puede también ser medido en ensayos en
los cuales es utilizado mds de un entrevistador; eviden-
temente este error se minimiza en el caso de utilizar un
solo entrevistador durante todo el ensayo.

El aspecto relativo a la sensibilidad de las medidas ha
sido menos desarrollado. En medicina clinica, detectar
mejorfa o empeoramiento del estado de salud, asociado
a la enfermedad y especialmente con el tratamiento
aplicado, resulta de crucial importancia. La sensibili-
dad, en este contexto, es la habilidad de un método para
detectar cambios a lo largo del tiempo, en concordancia
con las condiciones de enfermedad o tratamiento. Las
medidas han de ser suficientemente fidedignas y vali-
das para permitir conclusiones acerca del cambio. Al
mismo tiempo, las medidas han de ser tan finas que
permitan diferenciar distintos niveles de bienestar, por
ejemplo de un tratamiento respecto de otro. La sensibi-
fidad precisa ser mostrada mediante comparacion de
cambios en las puntuaciones entre grupo control y gru-
po de tratamiento.

Todos los instrumentos de medicién deben estar diseria-
dos para detectar cambios «menores», en el rango «nor-
mal» del bienestar humano. A mayor sensibilidad del
test corresponde un mayor «ruido psicolégico». Estos
cambios pueden ser debidos a variaciones espontdneas
o endégenas en el bienestar o debidas a efectos secun-
darios a tratamientos o de la medida utilizada. A pesar
de 1odo esto, en general puede afirmarse que el aspecto
de la sensibitidad precisa mds consideracién en la futu-
ra metodologia sobre calidad de vida.

La informacién sobre CDV siempre esté referida, en al-
guna medida, a una valoracion subjetiva de los sufri-
mientos de la enfermedad o su tratamiento. Las caracte-
risticas de la enfermedad y su tratamiento som {mpor-
tantes determinantes de la variabilidad y selectividad de
las dimensiones de la CDV. Esto se ilustra con los si-
guientes ejemplos: en un estudio con pacientes de en-
fermedad terminal cardiaca, se observé alteracién en

las relaciones familiares en la mitad, mientras que el
90% de ellos tenian actividades y habitos sociales nor-
males. Esto nada tiene que ver con la situacién que vi-
ven los afectos de hipertensién arterial leve o Himite. No
es adecuado describir estas diferencias exclusivamente
como cambios a lo largo de la misma direccion. Ante
todo, deben introducirse diferentes mediciones para
describir la CDV de acuerdo con el tipo de enfermedad.
Otro ejemplo se refiere al cdncer de mama. Es conocido
que no existe diferencia en cuanto a la supervivencia,
entre cirugfa total o parcial de la mama; sin embargo,
ha sido detectada una ganancia en las medidas de CDV
para el caso de una cirugfa més conservadora. Las di-
mensiones mds relevantes de la CDV en pacientes con
céncer de mama son la imagen corporal y la depresion.
De nuevo habria que decir que no es factible examinar
los efectos de la imagen corporal en pacientes sin im-
pacto fisico aparente.

Las caracteristicas esenciales de las mediciones psico-
métricas en investigaciones de CDV (confianza, sensi-
bilidad, validez, fiabilidad, etc) han sido discutidas en
distinta forma por diversos autores.

Métodos de medicion de calidad de vida

Los métodos de medida de salud han sido llamados me-
didas medicosociales y cubren una variedad de aspectos
que abarcan desde la incapacidad fisica, el dolor y el bie-
nestar emocional y social, a la satisfaccién y la calidad
de vida. Algunos autores consideran que, tanto clinicos
como investigadores, desconocen frecuentemente la am-
plia gama de técnicas de medida disponibles para su uso.
No se usan frecuentemente las mejores técnicas dispo-
nibles ni se aplican métodos comparables, lo que expli-
ca la poca evidencia cientifica acumulada. En general,
¢l desarrolio de las mediciones en este campo fue lento
y realizado de forma aislada por quienes deseaban ha-
cer uso de ellas.

El usuario de tales mediciones debe decidir, en primer
lugar, lo que quiere medir; debe ver si se trata de eva-
luar un programa de cuidados o estudiar individualmen-
te a los sujetos, si el fendmeno en estudio es agudo o
crénico y cémo de amplia ha de ser la medida y de de-
tallada la informacion.

A 1o largo de 100 afios la mayorfa de los paises occi-
dentales han recogido informacién estadistica, caracte-
rizando condiciones sociales. Los datos describiendo
tasas de nacimiento y muerte, educacién, criminalidad,
vivienda, empleo y condiciones econémicas reflejaron
problemas de preocupacién piblica y, a menudo, han
sido punto de partida de movimientos de reforma. Las
medidas de salud han formado siempre un componente
central de esa preocupacién publica, siendo usadas para
afrontar los mayores problemas de la sociedad. contri-
buir al proceso de alcanzar éxitos politicos y a monito-
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rizar la efectividad de medidas de intervencion médica
y de salud.

La evolucion de las sociedades y la alteracién de los pro-
blemas de salud han creado la necesidad de nuevos indi-
cadores que reflejen los resultados de ese cambio. En ca-
da caso la resolucién de un problema de salud puso de
manifiesto otros problemas que reducen la utilidad del
indicador existente y, asf, el circulo comienza de nuevo.
Los cuestionarios constituyen la base de la mayoria de
las mediciones de la calidad de vida y pretenden refle-
jar la evaluacidn de una enfermedad y/o su tratamiento
por medio de los sufrimientos que se originan. En la
construccion de un cuestionario de CDV juega un papel
esencial la seleccién de los items que han de constituir
las diferentes escalas de bienestar. Cada uno de estos
modelos desarrollados sigue las siguientes etapas: se-
leccién de items, reduccién del ndmero de items, for-
mato del cuestionario, pretestificado, validez, repetibili-
dad y sensibilidad.

Existe un amplio rango de métodos para recoger infor-
macion base acerca del paciente, tales como entrevista,
consulta ordinaria, entrevistas con personal al caso, en-
trevistas telefonicas y tests «ldpiz-papel». Una medi-
cién aproximada, a partir de un estudio especifico de
las respuestas categorizadas, ha llevado al uso de esca-
las andlogas visuales, especialmente en dreas como el
dolor y el humor. Las escalas visuales andlogas asumen
que la intensidad y la frecuencia de un sintoma pueden
ser representadas sobre una linea continua y que esta
representacion es entendida por el paciente de la misma
manera.

Otra medicién aproximada la constituyen las escalas ti-
po Likert; en este caso se asume que cada item puede
ser contestado en un punto «n» de la escala (usualmente
del 1 al 5), donde el punto final define el resultado de
un indicador y donde cada niimero representa un aspec-
to diferente del fendmeno bajo estudio, mediante trans-
criptores como «nunca» y «todo el tiempo». Como Gu-
yatt. apuntd: «una escala Likert es bien entendida por
los diferentes tipos de pacientes segiin su educacién y
requiere un proceso instructivo minimo».

En la metodologia actual se tienen en cuenta la cons-
truccidn de la escala y el andlisis de su consistencia in-
terna, asi como la aplicabilidad, la validez y confianza
y la sensibilidad al cambio. Como se ha apuntado ante-
riormente, 1a seleccién del instrumento de medida viene
determinada por la enfermedad bajo estudio, por el di-
sefio y las hip6tesis del mismo, por los requerimientos
psicométricos y por las consideraciones pricticas de
tiempo y dinero.

Tipos de cuestionario

Los cuestionarios, que son la base de la mayoria de los
estudios de CDYV, pueden ser administrados por un en-

trevistador o ser cumplimentable por el propio encues-
tado. Ambos tipos tienen ventajas e inconvenientes. que
se pueden resumir como sigue:

Cuestionarios cumplimentables
por el mismo _encuestado
S

Esta eleccion tiene como primera desventaja el que ex-
cluye pacientes que no pueden leer o escribir, bien por
razones educacionales, culturales o de salud, especial-
mente en gente mayor. La cumplimentacién del instru-
mento, para que sea completa, precisa que sus instruc-
ciones sean claras; asimismo deben estar disefiados para
diferentes niveles de instruccién e inteligencia. Existen
férmulas disponibles que preveen puntuaciones para di-
ferentes lecturas y habilidades, basadas en el contenido
del texto.

Otra desventaja de este método es que cuando no estén
completamente cumplimentados no es posible saber si
se debe a una omision por defectos de comprension o si
el sujeto no desea dar esa informacidn. Estos cuestiona-
rios son ampliamente usados en estudios clinicos am-
plios multicéntricos, para los cuales el entrenamiento,
la estandarizacion y el despliegue de un equipo entre-
vistador no es factible. Como ventajas tiene el ser re-
producible y barato, asi como su posible utilizacién a
través del correo. Algunos de los mds conocidos se
muestran en la tabla 1.

Cuestionarios administrados con entrevistador

La principal ventaja del uso del entrevistador es la me-
nor restriccion existente entre quien pregunta y lo que
puede ser preguntado. Esto resulta de importancia capi-
tal en las mediciones de CDV, donde es muy poco co-
nocido el impacto de la enfermedad y/o su tratamiento
en la vida de los pacientes.

La apertura a las preguntas permite al enfermo la opor-
tunidad de describir sus percepciones de problemas. sus
expectativas y sus mejoras. Es conocido también que el
entrevistador puede usar maneras especificas de obte-
ner respuestas detalladas. La calidad de los datos obte-
nidos por entrevista depende del entrevistador; asi. la
habilidad principal de un entrevistador es establecer un

TABLA 1
Algunos ejemplos de medidas de salud general
autoadministrables

The Sickness Impact Profile (SIP)

The McMaster Health Index Questionnaire

The Psychological General Well-Being (PGWB) Index

The General Health Rating Index

The General Health Policy Model/Quality of Well Being
Scale (QWB)

The Nottingham Health Profile (NHP)
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buen reportaje con los entrevistados, sin influir en sus
respuestas y asegurandose que el entrevistado conteste
todas las preguntas correctamente.,

Los entrevistadores médicos pueden tener problemas
para adoptar un papel neutral en la entrevista, especial-
mente cuando se trata de evaluar resultados de trata-
mientos. Cuando son precisos equipos de entrevistado-
res, la variabilidad entre ellos debe ser reducida me-
diante sesiones de entrenamiento y debe calcularse la
repetibilidad. Ciertos sesgos pueden estar fuera del con-
trol de los investigadores: se ha mostrado que la raza, la
edad y el sexo de los investigadores influye en las res-
puestas.

Cuando se va a estudiar la CDV en personas de edad,
debemos emplear un entrevistador. Los ancianos pue-
den ser inexpertos en cumplimentar cuestionarios, tener
una visién pobre o una escritura dificultosa. Si el entre-
vistador se encuentra un paciente sordo puede utilizar
una lista de fichas de respuestas para su eleccion.

Los cuestionarios disponibles para medir CDV se en-
cuentran en su mayoria en lengua inglesa, y salvo el
Nottinghan Health Profile (NHP) —del cual existe una
versién en espanol y cataldn— vy el Sickness Impact
Profile (SIP), que tiene una version en espanol, no es
posible aplicarlos directamente en nuestro pafs. El asun-
to de los métodos de CDV en diferentes paises y su
aplicacidn transcultural es de gran preocupacién. En los
primeros estudios se vieron diferencias en cuanto al
bienestar de salud percibida entre nacionalidades, prin-
cipalmente inmigrantes en EE. UU de descendentes ir-
landeses, comparados con italianos. Posteriormente se
han usado varios instrumentos de CDV en diferentes
paises occidentales mostrando, en general, resultados
similares.

Dado que los cuestionarios no han sido desarrollados
suficientemente en nuestro pais, deben ser adaptados,
desde otras lenguas, mediante traducciones y contra-
ducciones a un lenguaje aceptable para la persona de la
calle. En general se logran aproximaciones muy exac-
tas, pero excepcionalmente puede no ser posible encon-
trar un significado equivalente de algin aspecto concre-
to entre dos lenguas diferentes.

Segiin la dreas que cubra el cuestionario de la CDV, se
definirdn sus usos y aplicaciones. En general no puede

aplicarse un cuestionario si no se trata del campo para
el cual ha sido disefiado. Por ejemplo, perfiles como el
SIP o el NHP, que describen limitaciones en el estilo de
vida producidas por la enfermedad, tales como pérdida
de autocuidado o movilidad, no son adecuados para ser
utilizados en pacientes con hipertension, los cuales es-
tan libres de sintomas antes del diagnéstico y. a 1o su-
mo, pueden experimentar leves efectos psicologicos del
etiquetado. Sin embargo, cuando la hipertension se
complica en forma de ataque o insuficiencia cardiaca
con la consiguiente pérdida de independencia, estos
cuestionarios pueden ser ttiles.

No existe todavia una medida vilida estandar en el
campo de la CDV, a pesar de la miltiple variedad de
medidas desarrolladas, pero el hecho de que la naturale-
za multidimensional biopsicosocial de la CDV haya en-
contrado acuerdo entre los investigadores y el desarro-
llo de las diferentes mediciones fisicas, emocionales y
sociales Hevadas a cabo en las dltimas décadas nos per-
miten hacer el operacional el concepto y cada dia estd
mas cerca la posibilidad de obtener un instrumento vi-
lido y cémodo para ser usado en la clinica diaria lo-
grando una mejor evaluacién terapéutica de los pacien-
tes y desde la epidemiologia obtener un mds refinado
conocimiento de la salud de las poblaciones.
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