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Seminario

Calidad de vida en pacientes alérgicos

INTRODUCCIÓN A LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA
CON LA SALUD (CVRS)

De entre las posibles amenazas a la salud, destacan por su frecuencia

las enfermedades alérgicas, que además afectan cada día a un mayor

porcentaje de la población. La asistencia a estos pacientes se realiza

fundamentalmente de forma ambulatoria, siendo infrecuente la necesidad de

hospitalización. En ocasiones, pueden poner en peligro la vida del sujeto,

aunque no es habitual, peor indudablemente producen un impacto, en mayor

o menor medida, en la vida del paciente.

En los últimos años se ha producido un cambio importante en la consi-

deración de la salud, desde la persecución de la mera supervivencia hasta la

atención a los términos positivos de la misma. Se han trascendido progresiva-

mente la cura, la supervivencia o el aumento de la cantidad de vida como ob-

jetivos últimos, para centrarse en la mejora de la calidad de vida. Desde hace

varias décadas el concepto de salud como “ausencia de enfermedad” ha evo-

lucionado hasta incorporar no sólo los componentes puramente biológicos, si-

no también otros de orden social y psicológico. Prueba de ello es la defini-

ción de la OMS, que entiende la salud como el completo estado de bienestar

físico, mental y social, y no solamente la ausencia de enfermedad1.

La calidad de vida es un concepto complejo, al igual que la salud, don-

de distintas dimensiones pueden ser identificadas. Es un concepto además en

el que cobra preponderancia la valoración subjetiva de cada persona, pero

que mantiene estrechos lazos con indicadores objetivos como el nivel socio-

económico, la edad, el medio ambiente, etc. La salud es uno de los determi-

nantes más importantes de la calidad de vida. Por lo tanto, el concepto de ca-

lidad de vida debe comprender numerosos aspectos de índole física,

emocional y social en relación con la salud de los individuos.

Este tema fue anteriormente revisado en el seminario previo de Calidad

de Vida por Mancebo A2, Rodríguez M3 y Zapatero L4. Continuando el cami-

no iniciado por estas autoras, se prosigue señalando la necesidad de valorar

calidad de vida como uno de los objetivos más importantes a la hora de co-

nocer el impacto que ocasionan las enfermedades alérgicas.

Se ha asociado equivocadamente el estado de salud con aquellas medi-

das objetivas obtenidas por los profesionales sanitaros. Las mediciones clíni-

cas habituales proveen información sobre el estado del órgano afectado, pero

raramente detectan descensos en la funcionalidad normal, emocional o social,

que tan importantes son en la vida diaria.
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Cada día se hace más necesario tener en cuenta el

punto de vista del usuario, no sólo para clínicos, sino tam-

bién para investigadores y planificadores de servicios sani-

tarios. Las decisiones deben ser tomadas según lo que

funciona o no funciona desde el punto de vista del pacien-

te, tal y como demuestra el bajo acuerdo entre la evalua-

ción de estos aspectos cuando es realizada por mádicos y

por pacientes. Dichas observaciones han hecho patente la

necesidad de incluir la evaluación subjetiva de los propios

afectados por la patología. Incluso en presencia de indica-

dores objetivos claros, el feedback del paciente arroja luz

adicional sobre el impacto de la enfermedad o tratamiento

en la vida cotidiana del sujeto5.

De todo lo anterior se deriva el concepto de Calidad

de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) que compren-

de un determinado número de dimensiones clave, hacien-

do especial énfasis en el bienestar del individuo e incluye

tanto factores internos, como externos que interaccionan

y pueden cambiar el estado de salud6.

La CVRS se ha definido como la evaluación subje-

tiva de las influencias del estado de salud actual, los cui-

dados sanitarios, y la promoción de la salud sobre la ca-

pacidad del individuo para lograr y mantener un nivel

global de funcionamiento que permite seguir aquellas ac-

tividades que son importantes para el individuo y que

afecta a su estado general de bienestar. Este concepto

por tanto englobaría como dimensiones más importantes

el funcionamiento social, físco y cognitivo; la movilidad

y el cuidado personal; y el bienestar emocional7.

Este énfasis en lo subjetivo, junto con la constata-

ción de que las cualidades psicométricas de los instru-

mentos diseñados para evaluarlo son comparables a las

mediciones realizadas mediante observación clínica u

otras técnicas mas intervencionistas, han impulsado la di-

fusión progresiva de cuestionarios para evaluar la CVRS.

Se han escrito muchas páginas sobre quién, qué,

cómo y dónde se debe evaluar la CVRS8. En resumen

podría decirse que las respuestas apuntan a que deben

ser los propios pacientes los que realicen la valoración

del impacto de la enfermedad en sus vidas, al margen de

que  a estas consideraciones se añadan las de otras per-

sonas relevantes: pareja, familia, personal sanitario, etc.

En cuanto al qué, algunos de los dominios que sue-

len incluirse al hablar de CVRS son los siguientes:   

• El estatus funcional, esto es, la capacidad del indi-

viduo para llevar a cabo diversas tareas de la vida cotidia-

na. Dentro de este dominio se incluirían el autocuidado, la

movilidad, las actividades físicas y las actividades de rol.

• Los síntomas físicos relacionados con la enfer-

medad y/o el tratamiento.

• El funcionamiento psicológico, especialmente en

términos de ansiedad y depresión asociados a la enferme-

dad.

• El funcionamiento social o grado en que las activi-

dades sociales normales o las relaciones con otras personas

del entorno del sujeto se ven afectadas por la patología.

• El grado de bienestar o valoración global del es-

tado de salud del sujeto, entendiendo que la calidad de

vida es más que la suma de sus partes componentes. 

En cuanto al cómo, generalmente se suele utilizar co-

mo estrategias de recogida de datos la entrevista y el cuestio-

nario autoaplicado, destacando especialmente este último por

el ahorro de tiempo y dinero que suponen, así como por la

fiabilidad de la información que permiten obtener. Dentro de

éstos habría que distinguir, no obstante, entre cuestionarios

generales o específicos y, dentro de estos últimos, su enfoque

concreto sobre patologías o funciones/áreas afectadas. Este

tema será abordado con más detalle posteriormente.

Por último, y en relación con los contextos en los

que se debe evaluar CVRS, la investigación con este

concepto apunta a la utilidad y, en muchos casos, necesi-

dad de incluir esta medida en cualquier protocolo de

diagnóstico, evaluación y/o ensayo clínico2.

En estos últimos, su uso estaría indicado por9:

• constituir en los últimos años una variable depen-

diente de primer orden en la mayoría de los ensayos clí-

nicos;

• proporcionar información sobre el beneficio que

experimenta el paciente;

• representar una variable fundamental a la hora de

evaluar la relación coste/beneficio y coste/utilidad de di-

versos tratamientos;

• constituir un requerimiento de las agencias regu-

ladoras de la investigación farmacológica.

En cuanto a su uso en la práctica clínica, su utili-

dad radicaría en lo siguiente:

• contribuirían a simplificar la elaboración de la

historia médica, gracias a la inclusión de ítems estandari-

zados;

• la posibilidad de autoadministración permitiría

ahorrar tiempo y recoger información que habitualmente

no se recoge en la consulta o que no se haría explícita

por otra vía de evaluación;

• permite cuantificar el impacto de la enfermedad,

el impacto del tratamiento y la evolución de un paciente;

• facilita la observación de el/las área/s cuyo trata-
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miento resulta prioritario, ayudando así en la toma de

decisiones del clínico.

LA EVALUACIÓN DE LA CVRS EN
PACIENTES ALÉRGICOS

Los clínicos habitualmente basan el manejo de las

patologías en mejorías de parámetros sintomáticos subje-

tivos, como cambios del prurito, la disnea o inyección

conjuntival. También en medidas bioquímicas y fisiopa-

tológicas como resultados de pruebas cutáneas, niveles

de IgE o alteraciones en del FEV1.

Se han diseñado escalas que mezclan diversos

ítems sintomáticos y analíticos, para valorar estados que

son difíciles de definir y operativizar. Estos métodos

eran clasificados como objetivos y cuantificables, mien-

tras aquellos basados en la subjetividad de los sujetos

-cuestionarios de percepción de síntomas o capacidad

funcional- eran considerados como menos válidos y fia-

bles. Sin embargo, en las últimas décadas, de forma pa-

ralela a lo ocurrido en otros problemas de salud, se ha

producido un rápido cambio de enfoque en la valoración

de la atención sanitaria y de la efectividad de diferentes

tratamientos ofrecidos a pacientes alérgicos, trasladándo-

se la atención desde el tiempo de vida a la calidad de vi-

da, por ejemplo, y desde la valoración objetiva del curso

de la enfermedad a la consideración de la opinión subje-

tiva del paciente con respecto al impacto de ésta en su

vida.

Instrumentos de medición de calidad de vida para
pacientes alérgicos

Hay dos grandes tipos de instrumentos para me-

dición de calidad de vida utilizados en la práctica asis-

tencial y en los ensayos clínicos: genéricos y específi-

cos.

Los cuestionarios genéricos son amplios y fiables y

pueden evaluar CVRS en distintas enfermedades y con-

diciones, intervenciones terapéuticas y poblaciones. El

uso de instrumentos genéricos permite amplias compara-

ciones de CVRS entre diferentes patologías como asma,

dermatitis, hipertensión o diabetes. Los cuestionarios ge-

néricos pueden servir como perfiles de salud, son relati-

vamente cortos y poseen probadas garantías de fiabilidad

y validez. Sus mayores desventajas son que pueden con-

tener ítems que no sean relevantes para una enfermedad

determinada (poco comprensivos) o que pudieran no ser

sensibles a los cambios de dicha enfermedad particular.

Ejemplos de instrumentos genéricos son:

• Sickness Impact Profile10.

• Nottingham Health Profile11.

• Medical Outcomes Study 36-Item Short Form

Health Survey (SF-36)12.

• EuroQol13.
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Tabla I. Listado de instrumentos genéricos, dimensiones y número de ítems que contienen (Tomado de Herdman y Baró, 2000)14

Cuestionario Dimensiones e ítems por dimensión N.º total ítems

Movilidad (10), desplazamiento (12),

cuidado/movimiento corporal (23), relaciones sociales

(20), actividad intelectual (10), actividad emocional (9),
Sickness Impact Profile 127

comunicación (9), dormir/descansar (7), nutrición (9),

entretenimientos/pasatiempos (8), trabajo (9), tareas

domésticas (10).

Energía (3), dolor (8), movilidad física (8), reacciones
Nottingham Health Profile 37

emocionales (9), sueño (5), aislamiento social (5).

Función física (10), función social (2), limitaciones del rol

por problemas físicos (4), limitaciones del rol por

MOS SF-36 problemas emocionales (3), salud mental (5), vitalidad 36

(4), dolor (2), percepción de la salud general (5), cambios

en la salud (1).

Movilidad (3), cuidado personal (3), actividades
Euro QoL-5D 15

cotidianas (3), dolor/malestar (3), ansiedad/depresión (3).
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Uno de los más usados, el SF-36, utiliza 36 cues-

tiones para evaluar el estado físico y mental a través de

nueve componentes (vitalidad, molestias físicas, funcio-

nalidad social y física, limitaciones por problemas emo-

cionales, salud mental, percepción general de salud y

cambios en salud). El SF-36 contiene una escala de 0 a

100 puntos. Un ejemplo de estudio en rinitis alérgica uti-

lizando un instrumento genérico fue realizado por Bous-

quet en 199415. Utilizó la versión francesa del SF-36 y

observó un descenso de los parámetros de CVRS con

respecto a controles sanos.

En general, podríamos afirmar que los instrumentos

genéricos no son lo suficientemente sensibles para reco-

ger variaciones específicas dentro de las patologías alér-

gicas. Por tanto, a menudo se suelen utilizar cuestiona-

rios específicos, que permitan evaluar solamente las

condiciones particulares de la patología que interese.

Son muy útiles para hacer comparaciones directas entre

diferentes fármacos o programas de tratamiento.

Los instrumentos específicos recogen aquellos fac-

tores importantes:

• de un síndrome o condición clínica (dermatitis,

asma, etc).

• de una población (por ejemplo, los niños),

•de valoración de ciertas funciones (por ejemplo,

actividad laboral).

Su principal desventaja es que no permiten compa-

rar diferentes patologías y, debido a esto, no pueden eva-

luar la eficacia relativa de las intervenciones en patolo-

gías diversas. Por otro lado, no siempre existe un

instrumento específico para una condición concreta, con

lo que antes de evaluar hay que abordar la tarea de desa-

rrollar y validar un instrumento específico para el tastor-

no de interés. Frente a esto aportan información más útil

para clínicos y pacientes y presentan una mayor sensibi-

lidad a los cambios en la patología concreta sobre la que

se centran.

En el campo de la alergología, se han desarrollado

múltiples cuestionarios específicos para rinitis, rinocon-

juntivitis, asma, asma pediátrico, dermatitis, etc, que re-

visaremos más adelante. Algunos son autoadministrados,

otros precisan de un entrevistador en contacto directo

con el sujeto o para realización por teléfono.

Otra particularidad es que con frecuencia las investi-

gaciones no incluyen un solo instrumento de calidad, sino

que habitualmente se tiende a comprobar cómo funcionan

diferentes cuestionarios en una determinada patología16.

Las medidas específicas producen resultados más

interesantes para clínicos e investigadores, por ser más

sensibles a variaciones producidas por los tratamientos.

Las medidas genéricas producen información más globa-

lizada, importante para gestores y planificadores.

La elección entre unos cuestionarios u otros de-

penderá de los propósitos para que vayan a ser utiliza-

dos, que Sen y cols. han clasificado en evaluativos, dis-

criminativos y predictivos17.

Es previsible que en los años venideros se desarro-

llen nuevos cuestionarios específicos para el resto de pa-

tologías alérgicas aún no bien recogidas en los actuales.

También se detecta una tendencia a la simplificación de

los mismos, buscando un descenso en la cantidad de

ítems que faciliten su utilización.

Cuestionarios de calidad de vida en Asma

Ha sido el asma el área en el que se han desarrolla-

do más cuestionarios específicos. Por ejemplo, el Living

with Ashtma Questionnaire18 (LWAQ) contiene 68 ítems

en 11 dominios: social/tiempo libre, deporte, vacaciones,

sueño, trabajo, infecciones respiratorias, morbilidad, efc-

tos en otras personas, uso de medicamentos, actividad

sexual, estados disfóricos y actitudes. A pesar de ello, el

cuestionario ofrece una única medida de calidad de vida.

Existe una versión reducida del mismo (ms-LWAQ) que

ha sido comparada con el SF-3619. Una de las principales

características de este cuestionario es que no incluye sín-

tomas, lo que a juicio de los autores evita que el concep-

to de calidad de vida se confunda con el grado de sinto-

matología durante períodos de exacerbación de la

enfermedad. El formato del cuestionario incluye una se-

rie de afirmaciones sobre las que el sujeto debe valorar

hasta qué punto son ciertas en su caso. Un detalle impor-

tante en este instrumento es que incluye una opción de

respuesta de “No aplicable” y que se diferenciaría de la

opción “Falso”.

El Juniper Asthma Quality of Life Questionnaire20 es

un cuestionario de 32 - ítems para adultos, que contiene

cuatro dominios (síntomas, emociones, exposición a estí-

mulos ambientales y limitación de actividades) e incluye

referencias a limitaciones en algunas actividades específi-

cas individualizadas. El período de tiempo sobre el que se

basa es de 2 semanas antes del momento de contestar el

cuestionario. Las opciones de respuesta adoptan forma de

escala Likert de 7 puntos, siendo 1 menor dificultad, limi-

tacion, etc. y 7 máxima. Para cada paciente se obtiene una

puntuación global, resultado de hallar la media de todas las
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cuestiones, y una puntuación para cada dimensión, a través

de la media de los ítems correspondientes.

El Life Activities Questionnaire for Adult Asthma,

desarrollado por Creer y colaboradores21, contiene 70

ítems distribuidos en 7 dominios (actividad física, activi-

dad laboral, actividades exteriores, emociones, cuidado

de la casa, etc).

Ha sido usado con frecuencia para evaluar la cali-

dad de vida de personas con asma, aunque no está dise-

ñado específicamente para asmáticos, el St. George’s

Respiratory Questionnaire, (SGRQ)22,23. Contiene 76

ítems en tres dominios: síntomas, actividad e impacto en

la vida diaria.

En los últimos años con estas herramientas se han

realizado numerosos estudios. Por ejemplo, se ha encon-

trado buena correlación del Juniper’s AQLQ y el SGRQ,

con severidad del asma evaluada mediante pruebas de

función respiratoria y diario de síntomas cumplimentado

por el paciente24.

El Marks Asthma Quality of Life Questionnaire

(AQLW), originalmente validado en Australia, es breve

(20 ítems), fácil de cumplimentar (aproximadamente 5

minutos) y sirve para administración por teléfono. Este

cuestionario además ha sido adaptado y validado para

población española25. En este instrumento, el sujeto tiene

que valorar su grado de acuerdo con 20 frases referidas a

su experiencia con el asma en las últimas cuatro sema-

nas, pudiendo escoger entre nada, algo, a veces, a menu-

do y muy a menudo. Las cuestiones pueden ser agrupa-

das en torno a varios dominios: sensación de ahogo (5

ítems), estado de ánimo (5 ítems), restricción social (7

ítems) y preocupación (7 ítems), con cuatro de los ítems

incluidos en más de una escala.

En la población infantil también es importante

obtener información sobre calidad de vida. Para tener

un reflejo completo de la salud del niño, además de

los indicadores convencionales es importante evaluar

su CVRS. Los padres son los que perciben la calidad

de vida de sus hijos, siendo también necesario  obte-

ner información de los propios niños. Los niños con

asma son incomodados por sus síntomas y pueden es-

tar limitados en sus actividades diarias (deporte, cole-

gio, tareas o jugar con sus mascotas). Además, pue-

den estar preocupados por los ataques de asma y

expresan rabia y fustración por padecer la enferme-

dad. Con frecuencia se sienten diferentes de sus ami-

gos y tienen fustración por no poder participar en to-

das las actividades.

En los últimos años se han desarrollado cuestiona-

rios para asma pediátrico. Éstos tienen buenas propie-

dades de fiabilidad y validez. Pueden ser usados tanto

en ensayos clínicos como en la práctica asistencial para

tener información del impacto en la vida del niño. El

Mini Asthma Quality of Life Questionnaire26 contiene

15 ítems y es autoadministrado, siendo una versión

adaptada a la población infantil del Juniper Asthma

Quality of Life Questionnaire antes mencionado. Ade-

más de éste, existe también una versión para evaluar la

calidad de vida de los cuidadores, generalmente padres,

de niños con asma, el recientemente desarrollado Pae-

diatric Asthma Caregivers’ Quality Life Questionnaire

(PACQLQ)27. Éste evalúa las limitaciones en las activi-

dades normales y ansiedad experimentada por la enfer-

medad del niño.

Otros cuestionarios de CVRS para uso pediátrico

son el Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire28,

Childhood Asthma Questionnaire29, Life Activities Ques-

tionnaire for Childhood Asthma30, Children’s Health Sur-

vey for Asthma31. 

Estos instrumentos han permitido comparar no solo

los beneficios de las diferentes intervenciones, sino el

impacto de la enfermedad del niño en todo el entorno fa-

miliar32.

En sujetos de edad elevada se han usado estos mis-

mos cuestionarios. Dyer y cols.33, utilizando el St. Geor-

ge’s Respiratory Questionnaire (SGRQ) y el SF-36, han

observado descenso en la calidad de vida de ancianos

con asma.

Otros instrumentos relacionados con la CVRS

Evaluación del control del asma

Los consensos internacionales insisten en que el

objetivo principal en el tratamiento del asma es llegar a

un óptimo control (minimización de síntomas diurnos,

nocturnos y del consumo de ß2-agonistas de rescate), re-

duciendo también las exacerbaciones graves y la mor-

bimortalidad a largo plazo. A veces se equipara errónea-

mente asma bien controlado con asma leve-moderado y

asma mal controlado con asma severo.

Cockcroft and Swystun34 han señalado que control

de asma hace referencia a la adecuación del tratamiento,

mientras que severidad haría referencia al proceso subya-

cente. Se ha desarrollado un cuestionario específico para

medir control del asma35, ya que hasta la fecha ninguno
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había sido validado con esta finalidad. Esto permite iden-

tificar de una forma cuantitativa pacientes de alto riesgo

y evaluar los efectos del infratratamiento. Vollmer y

cols.36 han correlacionado el buen control del asma con la

utilización de los servicios sanitarios y calidad de vida.

Inventario de conductas problemáticas relacionadas con el

asma

Basado en el Revised Asthma Problem Behavior

Checklist37, este cuestionario adaptado a la población espa-

ñola38 evalúa tanto estímulos psicológicos que desencade-

nan y/o agravan ataques de asma, como consecuencias psi-

cológicas y familiares del asma. Originalmente orientado a

población infantil, es perfectamente aplicable a población

adulta y resulta de utilidad sobre todo a la hora de de iden-

tificar áreas problemáticas en el manejo del asma39. Consta

de 76 ítems y está estructurado en cinco en cinco áreas

principales: adhesión al tratamiento (ítems 1 a 6), estilos de

vida saludables (ítems 13 a 20), emociones precipitantes de

ataques de asma (ítems 21 a 28),conductas de automanejo

del asma (ítems 29 a 34), respuesta social al asma (ítems 35

a 38), consecuencias psicológicas del asma (ítems 39 a 52),

consecuencias físicas del asma (ítems 53 a 62) y conse-

cuencias familiares del asma (ítems 63 a 76). Las opciones

de respuesta indican la frecuencia con que se produce cada

una de las situaciones descritas en los ítems, pudiendo va-

riar desde Nunca hasta Siempre a lo largo de cinco puntos.

Listado de síntomas de asma40

Este instrumento, versión española del original

Asthma Symptom Checklist41, evalúa la sintomatología

subjetiva de los pacientes de asma y considera la fre-

cuencia con que dichos síntomas se producen durante un

ataque de asma. Los 36 ítems que contiene se estructu-

ran en torno a cinco subescalas denominadas: pánico-

miedo (8 ítems), obstrucción de las vías aéreas (9 ítems),

hiperventilación (7 ítems), irritabilidad (5 ítems) y fatiga

(7 ítems). Lo más interesante de esta herrramienta es que

su uso ha permitido observar, por ejemplo, la relación

entre el perfil del paciente, especialmente su actitud ante

los ataques de asma y el tipo de fármacos prescrito por

el especialista, así como la influencia de este perfil en la

cantidad de fármacos consumidos y el uso de recursos

sanitarios. En general, resulta de gran utilidad para de-

tectar inadecuados patrones de afrontamiento de los sín-

tomas de asma y la necesidad de complementar el trata-

miento médico-farmacológico con la reducción de los

síntomas psicológicos asociados al asma.

Cuestionarios de calidad de vida en Rinoconjuntivitis

Quizá el más utilizado sea el Rhinoconjunctivitis Quality

of Life Questionnaire (RQLQ) y su versión estandarizada

(RQLQ-S)42, que evalúan 3 dominios (actividades habituales -en

casa y en el trabajo-, actividades sociales y actividades externas).

También se han utilizado el Stándar Gamble (SG) y

el Feeling Thermomether (FT)43. Este último contiene

una escala de preferencias, y explora cómo se sienten los

pacientes acerca de su propio estado de salud. El instru-

mento parece un termómetro con una escala de 0 hasta

100 puntos: 0 = estado de salud menos preferido y 100

= estado de salud más preferible (salud perfecta).

Bagentose y cols.44 utilizando el RQLQ y el SF-36

han obtenido que la intervención de especialistas titula-

dos en alergia mejora significativamente la calidad de vi-

da de pacientes con rinitis crónica, respecto a los trata-

dos por médicos de Atención Primaria. 

Ellis y cols. han evaluado CVRS en sujetos someti-

dos a provocació nasal con alergenos durante la realiza-

ción de ensayos clínicos, observando descensos en los

parámetros específicos de la rinitis, así como en la fun-

cionalidad social45.

Por supuesto, se han validado cuestionarios para

poblaciones específicas como el Adolescent Rhinocon-

juntivitis Quality of Life Questionnaire46 o el Paediatric

Rhinoconjunctivitis Quality of Life Questionnaire.

Blaiss47 ha publicado una revisión sobre calidad de

vida en rinitis alérgica y concluye que la calidad de vida

debe ocupar una posición principal en los objetivos de

control del paciente. En su revisión ha documentado la

validez de los instrumentos genéricos y específicos en ri-

nitis alérgica. Quien los aplique debe conocer las debili-

dades y las fortalezas de cada uno, para seleccionar los

más adecuados a la situación.

Cuestionarios de calidad de vida en Dermatitis

Las patologías dermatológicas también muestran un

significativo impacto en la calidad de vida de los que las

padecen y a menudo pueden ser infravaloradas como ob-

jetivo del tratamiento48.

Algunos instrumentos se utilizan también en otras

patologías dermatológicas prevalentes de tipo crónico

como psoriasis, acné, etc.
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• Dematology Life Quality Index (DLQI)49 es sim-

ple, ya que consta únicamente de 10 cuestiones y bastan-

te fiable. Ha sido validado para dermatitis atópica, pso-

riasis, acné, vitiligo y recientemente para urticaria50.

• “Questionnaire on Experience with Skin Com-

plains”51 (QES), está basado en el “Feelings of Stigmati-

zation  Questionnaire”52.

• El Dermatology-specific Quality of Life

(DSQL)53.

• Skindex54.

• Dermatology Quality-of-Life Scales (DQOLS)

Los estudios de calidad de vida en patologías der-

matológicas también suelen combinar datos de escalas

de severidad, con cuestionarios genéricos y específicos.

Por ejemplo, Lumberg L y cols56 observaron que el Der-

matology Life Quality Index, se correlacionaba mejor

con la severidad de la enfermedad que el SF-36.

Linnet y Jemec56 han comprobado que el Dermato-

logy Life Quality Index (DLQI) guarda una buena corre-

lación con el Severity Scoring of AD Index (SCORAD)

y la ansiedad asociada con esta patología.

ADAPTACIÓN Y VALIDACIÓN DE UN
INSTRUMENTO DE CVRS

Adaptación transcultural

Los instrumentos más utilizados en área alergológi-

ca han sido desarrollados en países anglosajones. Uno de

los mayores inconvenientes a la hora de utilizarlos, es

adaptarlo desde la cultura donde han sido desarrollados a

otras diferentes.

Son necesarios unos requisitos para demostrar

equivalencia en una versión adaptada57. Cualquier adap-

tación al español debería seguir esta meteodología y ten-

drían que existir publicaciones científicas respecto a su

proceso de adaptación58.

Según de Tiedra59, en primer lugar, un equipo mul-

tidisciplinar, por consenso, determina las cualidades de

un cuestionario “ideal”según:

• necesidad (ausencia de tal cuestionario)

• utilidad

• multidimensionalidad

• características psicométricas

• alto grado de estandarización 

• accesibilidad.

Posteriormente se debería realizar una búsqueda bi-

bliográfica en Medline, Embase e IME (Índice Médico

Español), para identificar los cuestionarios existentes y

sus características. Los cuestionarios identificados en la li-

teratura son clasificados en función de sus características.

Más que desarrollar un cuestionario nuevo, es pre-

ferible hacer una adaptación de alguno ya existente. Para

seleccionar y comparar instrumentos se ha desarrollado

un modelo (ADAPT), que incluye el grado de desarrollo

de las propiedades psicométricas y el grado de estandari-

zación en un momento dado. Luego hay que seleccionar

en función de dichas características.

Es importante realizar un esfuerzo para desarrollar

instrumentos transculturales equivalentes que permitan la

investigación internacional.

Por ejemplo, la versión española del Sickness Im-

pact Profile ha sido adaptada por Badía y cols60, el No-

thingham Health Profile por Alonso y col61, el SF-36 por

Alonso ycols.62, etc.

En cuanto a los instrumentos específicos, ha sido

adaptado el Marks Asthma Quality of Life Questionnaire

por Perpiña y col63, el Juniper Asthma Quality of Life

Questionnaire por Sanjuas y col64. El Pediatric Asthma

Quality of life Questionnaire (PAQLQ) por Tauler y col65.

Para patologías cutáneas ha sido traducido a nues-

tro idioma el Dermatology Quality of Life Index66.

Propiedades psicométricas de los instrumentos de
CVRS

A la hora de valorar la bondad de un instrumento

de evaluación de la CVRS son muchos los factores que

se deben considerar. Así, por ejemplo, la longitud del

mismo y el tiempo que su aplicación requiere, la asisten-

cia o no de puntuaciones normativas de una población de

referencia, las dimensiones sobre las que se centra

prioritariamente el instrumento, las características (edad,

nivel cultural, etc.) de la muestra a la que se quiere so-

meter a estudio o los objetivos perseguidos han de ser

tenidos en cuenta antes de decidirse por una herramienta

específica.

Al margen de lo anterior, cualquier instrumento

debe ofrecer unas mínimas garantías de medición o

propiedades psicométricas que permitan obtener infor-

mación válida, fiable y sensible a partir del mismo.

Entre las propiedades básicas que determinan que di-

chas garantías sean mayores o menores destacan las si-

guientes:
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Validez

Ésta puede ser de distintos tipos: de contenido, de

criterio, convergente o divergente, y discriminante. Bási-

camente, esta característica nos habla del grado en que

el instrumento mide “lo que dice medir” y no otra cosa

distinta.

La validez de contenido se deriva del hecho de in-

cluir ítems que representen adecuadamente el universo

de elementos que componen una dimensión o variable.

En el caso de la CVRS, reflejaría hasta qué punto los

ítems reflejan el impacto de la enfermedad sobre la vida

del paciente en los planos físico, psicológico y social. A

menudo, para asegurar una elevada validez de contenido

se recurre a la entrevista con pacientes, a la observación

de grupos de pacientes invitados a discutir sobre el mo-

do en que viven su enfermedad, a la entrevista con in-

vestigadores y profesionales sanitarios, familiares, etc.

De ese modo se puede recoger una amplia panorámica

del impacto de la enfermedad y seleccionar los aspectos

más representativos.

La validez convergente, por un lado, y la divergen-

te, por otro, indican el grado en que el instrumento gene-

ra puntuaciones coincidentes con las obtenidas a partir

de otras herramientas que evalúan la misma dimensión y

diferentes de las generadas por instrumentos diseñados

para medir variables distintas. Así, en la medida en que

un nuevo cuestionario de CVRS correlaciona alto con las

puntuaciones derivadas de un instrumento anteriormente

existente para la medición de este atributo y correlaciona

con un cuestionario de deseabilidad social, por ejemplo,

podremos estar seguros de que este instrumento mide

CVRS y no el deseo del paciente por agradar al evalua-

dor.

Por último, la validez discriminante, abundando en

lo anterior, garantizaría que el cuestionario mide el atri-

buto de interés mostrando hasta qué punto grupos de su-

jetos que teóricamente debieran puntuar distinto en éste,

presentan efectivamente puntuaciones significativamente

distintas. A modo de ejemplo, la severidad del asma de-

biera relacionarse con la calidad de vida de los pacientes,

luego es de esperar que un buen instrumento para evaluar

CVRS en pacientes asmáticos genere puntuaciones distin-

tas para asmáticos leves que para asmáticos graves.

Fiabilidad

Nuevamente se puede hablar de distintos tipos de

fiabilidad. Por un lado estaría la consistencia interna del

instrumento que no es otra cosa que el grado en que co-

varían entre sí los distintos elementos o ítems que lo

componen y, por ende, hasta qué punto evalúan un único

atributo. Se podría decir que, en la medida en que la

consistencia interna es alta, los ítems incluidos “son re-

presentantes” del mismo atributo. Por el contrario, si la

consistencia interna fuera baja, la elección de los ítems

podría haber sido inadecuada al incluir elementos que

forman parte de otros constructos distintos al que se pre-

tende evaluar. Generalmente se suele utilizar el estadísti-

co a de Cronbach para calcular esta propiedad, pudiendo

alcanzar éste valores desde 0 hasta 1 y considerándose

aceptable cuando supera el 0,70. Otra opción es la prue-

ba de las dos mitades, en la que se divide el instrumento

en dos partes equivalentes en extensión y se calcula la

correlación entre ambas mitades.

El otro tipo de fiabilidad se refiere a la estabilidad

en el tiempo de las puntuaciones obtenidas a traves de

esta herramienta. Se denomina fiabilidad test-retest y se-

rá más elevada cuanto mayor sea la concordancia entre

los resultados obtenidos para los mismos sujetos en dos

ocasiones distintas y en ausencia de cambios en la situa-

ción real de los pacientes o de las condiciones de evalu-

ción. En definitiva, esta propiedad nos habla del grado

hasta el cual podemos creer que las puntuaciones corres-

pondientes a cada sujeto reflejan efectivamente su estado

y no son producto de errores aleatorios.

Para evaluar la fiabilidad test-retest se aplica el ins-

trumento al mismo sujeto o la misma muestra y se cal-

cula la correlación entre las respuestas obtenidas en am-

bos momentos mediante el Coeficiente de Correlación

Intraclase (CCI). Valores por encima de 0,70 y 0,90 se

consideran adecuados cuando se trabaja a nivel grupal e

individual, respectivamente.

Sensibilidad al cambio

Otra característica importante de un instrumento de

CVRS es que sea sensible a los cambios que en la calidad

de vida del sujeto puedan producirse. En otras palabras,

que refleje las variaciones en el impacto de la enfermedad

en la vida del paciente y permita así observar la evolución

de un paciente, su respuesta a un tipo u otro de tratamien-

to, etc. Dependiendo de lo adecuado de la elección de los

ítems y de las opciones de respuesta planteadas, algunos

instrumentos pueden presentar una mayor o menor sensi-

bilidad a los cambios en el atributo de interés.
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Una forma de aproximarse a este concepto es el

cálculo del tamaño del efecto o effect size, que mostraría

hasta qué punto el instrumento genera puntuaciones dis-

tintas antes y después de un tratamiento o intervención

de probada efectividad. Este parámetro vendría dado por

la fórmula siguiente:

MediaPost – MediaPre

Desv.TípicaPre

Esto es, restaríamos a la media del grupo en el post-tra-

tamiento la media del mismo grupo antes de la interven-

ción y dividiríamos el resultado por la desviación típica

de las puntuaciones antes del tratamiento. Este cociente

nos daría una idea del grado de sensibilidad que presenta

el instrumento a los cambios en la CVRS experimentada

por los sujetos. Generalmente se considera que la sensi-

bilidad es pequeña cuando el anterior valor está en torno

a 0,2, mientras que se hablaría de sensibilidad  moderada

o grande cuando el anterior valor supera el 0,5 o el 0,8,

respectivamente.

Significación clínica y significación estadística

Finalmente, una cuestión importante a la hora de

evaluar la CVRS y, más específicamente, los cambios en

esta variable es la diferencia entre significación clínica y

significación estadística. Esta última implica que el cam-

bio observado en un grupo o en un sujeto como conse-

cuencia de un tratamiento, por ejemplo, es “real” y no se

debe al azar, con un margen de que esta hipótesis sea

falsa menor del 5% (p<0,05). Sin embargo, esta signifi-

cación no dice nada acerca de la magnitud de tal cam-

bio. Así, una mejora en la CVRS puede ser significativa

a nivel estadístico pero pequeña o incluso irrelevante

desde un punto de vista clínico o desde el punto de vista

del propio paciente. Es por ello que la mera observación

de un incremento significativo en una variable no es su-

ficiente para asegurar que si dicha ganancia tiene o no

importancia para la práctica clínica, para el bienestar del

individuo evaluado o para la utilización de recursos sani-

tarios.

Precisamente con la percepción del paciente tiene

que ver uno de los indicadores de la significación clínica

de un cambio en CVRS: la diferencia mínima significati-

va (DMS). Este concepto se define como “la diferencia

más pequeña en la puntuación en la dimensión de interés

que los pacientes perciben como beneficiosa y que, en

ausencia de efectos adversos, molestos o graves, o un

coste excesivo, llevaría a un cambio en el manejo del pa-

ciente”67.

Una manera de determinar la DMS sería pedir a los

sujetos bajo estudio y sobre los que se ha aplicado una

intervención, por ejemplo, que valoren el grado en que

creen que han mejorado tras la misma en una escala con

varias opciones de respuesta del tipo “Nada”, “Muy po-

co”, “Algo”, “Bastante” y “Mucho”, y comparar los

cambios en la puntuación del instrumento utilizado para

evaluar CVRS con la respuesta de los sujetos en esta es-

cala. De este modo se puede conocer la equivalencia en-

tre los cambios en el instrumento y su importancia real

en la vida de los pacientes. Así, por ejemplo, podríamos

observar que cambios de entre 5 y 9 puntos son peque-

ños y prácticamente imperceptibles por los pacientes, en-

tre 10 y 14 puntos son moderados y superiores a  14

grandes.

Las anteriores cuestiones nos pueden ayudar a de-

cidirnos por un instrumento u otro a la hora de evaluar la

CVRS de un paciente o grupo de pacientes de entre la

gran variedad de herramientas disponibles. Dependiendo

de los objetivos del investigador o clínico, de la pobla-

ción diana o del tamaño de la muestra, unas presentarán

más ventajas que otras. Por otro lado, estos conceptos

nos ayudarán a la hora de emprender la tarea de desarro-

llar o adaptar un cuestionario para evaluar la CVRS en

un tipo de pacientes concretos.

A continuación, y como ejercicio práctico, se pre-

sentan los resultados de aplicación de un cuestionario de

calidad de vida en pacientes con asma a los pacientes de

un centro de especialidades y el análisis de las caracte-

rísticas del mismo de cara a su posible validación para la

población española.

ADAPTACIÓN DEL LIVING WITH ASTHMA A
LA POBLACIÓN ESPAÑOLA

La elección de este cuestionario frente a otros ins-

trumentos ya adaptados a la población española estuvo

basada en varios factores. En primer lugar, el Living

with Asthma presenta un extenso listado de ítems deriva-

dos de la experiencia subjetiva de un elevado número de

pacientes asmáticos que fueron reunidos e invitados a

discutir y compartir los distintos aspectos de sus vidas

que se veían afectados por el asma. Por lo tanto, el ori-
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gen de los ítems, a partir de grupos de discusión, maxi-

miza la “exclusividad” de éstos, mientras que, por otra

parte, la longitud del cuestionario (68 ítems), que repre-

senta inicialmente una desventaja, le confiere una gran

“inclusividad”. Es decir, hay bastantes garantías de que

los aspectos a los que aluden los diversos elementos de

la escala se relacionan con el asma y no con otros facto-

res, y de que se recogen la mayoría de los aspectos rele-

vantes para los pacientes asmáticos.

Del mismo modo, el elevado número de dominios

que incluye: social, deporte, vacaciones, sueño, trabajo y

otras actividades, resfriados, movilidad, efectos del asma

sobre otras personas, uso de la medicación, sexo, estados

disfóricos y actitudes, abunda en la “inclusividad” antes

mencionada, mientras que la unidimensional empírica que

caracteriza a esta herramienta refuerzan la idea de que to-

dos los elementos tienen que ver con el asma y los pro-

blemas que esta enfermedad supone para los pacientes.

Este instrumento está pensado para su utilización

autoaplicada, consumiendo aproximadamente entre 15 y

20 minutos su cumplimentación. Se compone de 68 ase-

veraciones acerca del asma y diferentes áreas vitales

(ocio, sentimiento, realización de actividades, etc.). Las

instrucciones solicitan al individuo valorar hasta qué

punto es cierta cada aseveración en su caso, pudiendo

elegir entre las respuestas “Falso para mí”, “Algo cierto

para mí”, “Muy cierto para mí”.

Por otra parte, el cuestionario está diseñado para

evitar el sesgo de aquiescencia, esto es, la tendencia de

los sujetos a mostrar acuerdo con lo expuesto en cada

ítem, dado que incluye un gran número de elementos ex-

presados en forma negativa. Además, incluye entre las

opciones de respuesta la de “No aplicable”, que permite

no tener en cuenta aquellos aspectos que no forman par-

te de la vida del paciente y en los que, por lo tanto, el

asma no tiene ningún impacto.

En cuanto a las propiedades psicométricas, el Li-

ving with Asthma ha mostrado poseer una elevada fiabi-

lidad test-retest (r= 0,95)68 y una estructura factorial su-

bordinada a un factor principal que permite observar

cómo se organizan los ítems en torno a cinco factores

principales: emociones, preocupación, resfriados, evita-

ción de actividades y actividades69. Los tres primeros

más relacionados con el impacto psicológico del asma y

los dos restantes, con las limitaciones físicas y funciona-

les que el asma supone. Estos factores explicarían en

gran medida la CVRS global, presentando todos ellos

una adecuada consistencia interna (entre 0,74 y 0,93) y

sensibilidad al cambio. El descubrimiento de esta estruc-

tura subyacente al concepto de calidad de vida resulta

enormemente atractivo a la hora de establecer hipótesis

sobre los determinantes de las percepciones sobre la sa-

lud que detentan los individuos y sobre el impacto de di-

ferentes tipos de intervención sobre cada uno de los fac-

tores explicativos de la CVRS.

Teniendo en cuenta todo lo anterior se abordó la ta-

rea de aplicar este cuestionario a una muestra de asmáticos

españoles atendidos en una consulta de alergia ubicada en

un Centro de Especialidades Periféricas (C.E.P. José Mar-

vá) adscrita al Hospital Universitario La Paz. El objetivo

perseguido es adaptar y validar este instrumento para su

uso con asmáticos españoles y observar si la estructura

factorial observada en estudios previos con población in-

glesa se mantiene también en una muestra española.

Sujetos y métodos

La muestra estuvo compuesta por 134 pacientes as-

máticos atendidos en una consulta de alergia de un cen-

tro de especialidades, de los que el 78% eran mujeres y

el restante 22% hombres. Las edades de los participantes

estuvieron comprendidas entre los 14 y 71 años, con una

media de 31 años y una desviación típica de 11,7.

Los sujetos presentaron importantes variaciones

con respecto al tiempo transcurrido desde el diagnóstico

de asma bronquial, con individuos diagnosticados en el

último año y pacientes diagnosticados hace 40 años. La

media fue de 9 años desde el diagnóstico y la desviación

típica de 7,8.

En cuanto al tipo de asma, el 87% de los pacientes
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Tabla II. Perfil socio-demográfico

%

Nivel socio-económico:

• Bajo 4

• Medio-bajo 12

• Medio 68

• Medio-alto 16

• Alto 0

Tipo de estudios:

• Estudios primarios 16

• Medios 51

• Universitarios 33
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presentaba asma extrínseca, mientras que para el 13% no

se había podido evidenciar un origen alérgico de los sín-

tomas y habían sido diagnosticados, por tanto, como as-

máticos intrínsecos.

Las tablas II y III resumen el perfil socio-demográ-

fico y clínico de los participantes en el estudio.

Los sujetos fueron invitados a participar en un estudio

sobre asma bronquial y, previo consentimiento informado,

se les aplicaron los siguientes instrumentos de evaluación:

• Escala para la Evaluación de la Severidad del As-

ma70, para determinar la gravedad de la enfermedad. Esta

escala ofrece una puntuación final de severidad y cuatro

factores subyacentes: Síntomas agudos, síntomas cróni-

cos, función pulmonar e historia de episodios agudos.

• Escala rasgo del STAI (State-Trait Anxiety Inven-

tory)71, para evaluar el nivel de ansiedad.

• El Inventario para la Evaluación de Conductas

Problemáticas en el Asma72, versión española del Revi-

sed Asthma Problem Behavior Checklist73, instrumento

que evalúa las posibles conductas del paciente relaciona-

das con el desencadenamiento de crisis de asma (espe-

cialmente emociones y comportamientos), así como las

consecuencias conductuales del asma y el impacto sobre

el entorno familiar del paciente.

• El cuestionario Vivir con Asma, versión traducida

y adaptada por nosotros del Living with Asthma.

El cuestionario fue traducido y adaptado a la cultura

española, además de ligeramente modificado en lo relati-

vo a las opciones de respuesta. Concretamente se añadió

una opción de “Bastante cierto”, que se situaría entre las

previamente existentes “Algo cierto” y “Muy cierto”. La

intención fue evitar la tendencia frecuentemente observa-

da a escoger la opción intermedia “Algo cierto”, obligan-

do a decidir entre ésta y “Bastante cierto”.

Junto con esta evaluación, los pacientes eran infor-

mados de la posibiliad de participar en un programa psi-

co-educativo, el Programa de Entrenamiento en el Mane-

jo del Asma74, compuesto por dos módulos: uno de ellos

enfocado al entrenamiento en autocuidados y el otro di-

rigido a la reducción de los desencadenantes emociona-

les y al manejo de las consecuencias emocionales del as-

ma, mediante diversas técnicas psicológicas (

entrenamiento en relajación, terapia racional emotiva y

solución de problemas). Ambos módulos estaban estruc-

turados en cuatro sesiones llevadas a cabo semanalmente

y se aplicaron de forma consecutiva, con un mes de des-

canso entre uno y otro. La mitad de la muestra recibió el

módulo de autocuidados en primer lugar y la mitad par-

ticipó inicialmente en el módulo de técnicas psicológi-

cas. La asignación de los sujetos a uno u otro módulo

fue aleatoria.

Un mes después de la aplicación del prrimer módu-
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Tabla III. Parámetros de severidad del asma

%

Frecuencia de crisis de asma:

• Menos de 2 vec/mes. 30

• 2-3 vec/mes. 15

• 1-2 vec/sem. 21

• Más de 2 vec/sem. 34

Frecuencia síntomas inter-crisis:

• Nunca o casi nunca 28

• A veces 32

• Bastantes veces 30

• Prácticamente siempre 10

Frecuencia de asma nocturno:

• Menos 2 vec/mes. 45

• 2-3 vec/mes. 13

• 1-2 vec/sem. 16

• Más de 2 vec/sem. 26

Limitación del esfuerzo físico:

• Nada 10

• Muy poco 12

• Algo 35

• Bastante o Mucho 42

Impacto en la vida diaria:

• Nada 43

• Muy poco 21

• Algo 22

• Bastante o Mucho 14

Tratamiento prescrito:

• Sintomático 29

• Sintomático + Fondo 68

• Sintomático + Fondo + Corticoide oral 3

N.º de urgencias en último año:

• Ninguna 77

• Una vez 15

• Dos veces 4

• Más de dos veces 4

Hospitalización en último año:

• Ningún ingreso 92

• Un ingreso 6

• Más de un ingreso 2
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Tabla IV. Saturación de ítems en cada uno de los factores resultantes del análisis factorial

Rotación Varimax
Factor Factor Factor Factor Factor

I II III IV V

57 Me preocupa cuál será mi situación dentro de 10 años. .667

20 Nunca me siento totalmente harto de tener asma .664

53 Me parece un verdadero fastidio tener que usar el inhalador .647

10 Casi nunca pienso en mi asma .639

63 No me preocupa demasiado el asma .638

64 Mi asma no representa un problema de salud serio .562

32 Me siento preocupado cada vez que uso el inhalador .542

68 Tener un ataque de asma hace que me ponga de mal humor .534

58 Me entra pánico cuando pienso en el futuro .531 .425

66 Me preocupan los efectos secundarios que, a largo plazo, puedan

tener los medicamentos sobre mi salud .522

30 Me produce ansiedad no saber cuándo puede ocurrir el siguiente

ataque de asma .518

31 A veces voy al servicio únicamente para tomar una dosis de mi

inhalador .497

44 Mi asma hace que me sienta bastante indefenso .482 .438

60 A menudo me siento deprimido a causa del asma. .471

54 Me resulta una auténtica lata tener que tomar pastillas para el

asma .472

50 Tengo un buen futuro por delante -.428- .417

55 Yo puedo cuidar de mí mismo -.403-

49 Me siento inferior a los demás debido al asma .645

11 A veces quedo mal con la gente porque mi asma me impide 

realizar algo que previamente había acordado hacer .633

45 Tener asma significa, a veces, tener que volver antes que los

demás a casa, cuando salgo por la noche .600

46 Tener asma no me hace diferente de los demás en mi forma de

trabajar .587

33 No tengo que poner excusas a mis amigos por el asma .549

56 A veces me siento sexualmente frustrado a causa del asma .538

59 Me siento avergonzado de tener asma .535

13 Nunca me preocupa que ir de vacaciones pueda empeorar mi asma .444 .520

3 Tener asma limita el tipo de vacaciones que yo puedo elegir .514 .402

7 Pienso que los que viven conmigo encuentran estresante que yo

tenga asma .505

25 Puedo elegir el mismo tipo de vacaciones que cualquier otra

persona -.439-

29 Siento que no tengo control sobre mi propio cuerpo .428

17 Hay ocasiones en que tengo dificultades para salir fuera de casa .419

23 Siento que a veces la gente me excluye porque hay algunas

actividades deportivas en las que no puedo participar .413

21 Pienso que hay muchas cosas peores que tener asma -.411-

18 Creo que mi asma no afecta a la vida de mis familiares .408

24 Me siento frustrado por no poder participar en algunos deportes

62 Excepto cuando sufro un ataque, no me siento nunca realmente

afectado por el asma

37 Puedo subir una cuesta tan rápidamente como cualquiera de mi

edad .826

12 Puedo correr igual que otras personas .716

42 Puedo subir un tramo de escaleras sin descansar .677
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lo y antes del inicio del segundo los sujetos cumplimen-

taron nuevamente el cuestionario Vivir con Asma. De

igual modo, un mes más tarde del fin del segundo módu-

lo el mismo cuestionario fue aplicado.

Una vez recogidos los datos, se inició el análisis de

los mismos. En primer lugar se calcularon las puntuacio-

nes totales en la escala, sumando todos los ítems positi-

vos, restando los negativos  y dividiendo el resultado por

el número de ítems aplicables para cada sujeto. Una vez

obtenidas las puntuaciones se hallaron los descriptivos

de las puntuaciones obtenidas mediante la escala (me-

dia,desviación típica,...). A continuación se realizó un

análisis factorial, mediante el método de componentes

principales, para observar la estructura en torno a la que

se agrupaban los ítems.

Posteriormente, se acometió el análisis de las propie-
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Tabla IV. Saturación de ítems en cada uno de los factores resultantes del análisis factorial (Continuación)

Rotación Varimax
Factor Factor Factor Factor Factor

I II III IV V

1 Puedo participar en cualquier deporte que yo quiera .594

38 Puedo estar en un pub sin ningún problema .592

28 Necesito hacer continuos descansos cuando subo una cuesta -.585-

40 No puedo realizar algunos trabajos que me gustarían, por culpa

del asma -.417- .545

48 Sólo puedo subir un tramo de escaleras descansando una o más

veces en el camino -.545-

6 Me resulta fácil cargar con las bolsas de la compra .530

15 Tengo dificultades para realizar tareas que exigen ejercicio físico

como, por ejemplo, cortar el cesped -.515-

52 Hay sitios a los que me gustaría ir pero no puedo, por culpa del asma .443

19 Si olvidase mi inhalador, probablemente no notaría la diferencia .439

26 Me resultan fáciles las tareas domésticas.

65 Confío en mi capacidad para afrontar una crisis de asma

27 Debido al asma, me siento destrozado después de un resfriado .686

36 Los resfriados no me preocupan demasiado .636

16 Tiendo a darme cuenta antes que otras personas de los primeros

síntomas de un resfriado .615

47 Mis resfriados suelen durar más que los del resto de la gente .604

5 Tengo mucho cuidado de no hacer cosas que puedan empeorar

mi asma .515

43 Intento evitar sentirme preocupado o experimentar disgustos

porque pueden hacer que mi asma empeore .514

2 Cuando me invitan a casa de unos amigos, me preocupa que pueda

haber algo allí que me desencadene un ataque .454

8 Compruebo constantemente que tengo mi inhalador

67 Pienso que el estrés puede desencadenar un ataque de asma

51 Trabajo peor cuando mi asma es más intensa

35 Me resulta difícil realizar algunas actividades de bricolaje como

la decoración

41 Suelo evitar a la gente que está resfriada

34 Duerno mal debido al asma .662

4 Duerno profundamente -.621-

39 Suelo toser mucho por las noches .621

14 La mayoría de las noches me despierto y necesito usar el inhalador .471

22 Comer fuera de casa puede estropearse si en el restaurante hay

mucho humo

9 Me siento a disgusto con mi cuerpo

61 Me resulta fácil relajarme
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dades psicométricas del cuestionario de calidad de vida y

de los factores resultantes. Se calculó el índice de consis-

tencia interna a de Cronbach de la escala completa y los

factores de la misma, y la validez concurrente mediante el

cálculo del coeficiente de correlación de Pearson entre las

puntuaciones de este cuestionario y la severidad del asma,

los factores subyacentes a la severidad del asma (síntomas

agudos, síntomas crónicos, episodios agudos y función

respiratoria) y la puntuación en diversas subescalas del

ICPA (consecuencias emocionales del asma, consecuen-

cias familiares, impacto del asma en la vida del paciente,

impacto del asma en la familia del paciente).

La validez discriminante fue analizada comparando

las puntuaciones obtenidas con el Vivir con Asma de pa-

cientes clasificados como asmáticos leves, moderados y

severos. Asimismo, se realizaron comparaciones por gru-

pos de edad, de acuerdo con los centiles 25 y 75, y por

número de episodios de urgencias en el último año (suje-

tos con menos de dos visitas al servicio de urgencias vs.

sujetos con dos o más visitas). También se compararon

los pacientes agrupados por sexo y por tipo de asma. Las

pruebas utilizadas fueron la prueba t para muestras inde-

pendientes, para los casos en que había dos grupos, y el

ANOVA de un factor, cuando había más de dos grupos.

Se calculó también la fiabilidad test-retest mediante

el cálculo de la correlación de Pearson entre las puntua-

ciones arrojadas por el cuestionario la primera y la se-

gunda vez que se aplicó a los sujetos.

Seguidamente se estudió la sensibilidad al cambio

de la escala, mediante el cálculo del tamaño del efecto

tras la aplicación del primer módulo y tras el programa

de intervención completo.

Para terminar se analizó el impacto de la interven-

ción psicoeducativa y cada uno de sus módulos por sepa-

rado sobre la calidad de vida y los factores subyacentes

en la misma. Este análisis se realizó mediante la prueba t

para muestras relacionadas.

Resultados

La puntuación en el Vivir con Asma puede oscilar en-

tre 0 y 3, correspondiendo una mayor puntuación con una

menor calidad de vida. La media en la muestra estudiada

fue de 1,03, con una desviación típica de 0,43 y unos valo-

res mínimo y máximo de 0,18 y 2,37, respectivamente.

El análisis factorial arrojaba inicialmente una solu-

ción de 20 factores, con un primer factor que daba cuen-

ta de la mayor parte de la varianza y 19 factores meno-

res que aportaban pequeños porcentajes de varianza y

que carecían de significado teórico. Dado que este estu-

dio coincidía con el obtenido inicialmente por Hyland et

al., decidimos seguir su mismo procedimiento y tratar de

forzar la obtención de cinco factores máximamente rela-

cionados entre sí, mediante una rotación Oblimin con un

delta 0. Sin embargo, esta solución no fue satisfactoria

con nuestra muestra, como no lo fueron los intentos con

3, 4 ó 6 factores. Se optó entonces por la rotación Vari-

max, que fuerza la independencia de los factores, y se

probaron las soluciones para 3, 4, 5, y 6 factores. La

más satisfactoria y con más sentido teórico fue la de 5

factores (Tabla IV).

El primero que explicaba la mayor parte de la va-

rianza (22,48%) agrupaba los ítems relacionados con el

impacto emocional del asma y la preocupación que ésta

genera (me siento harto del asma, me siento indefenso,

tener un ataque me pone de mal humor, siento pánico

cuando pienso en el futuro,...). Este factor, que en total

incluía 19 ítems, fue denominado “Consecuencias Psico-

lógicas del Asma”.

El segundo factor contenía 18 ítems referidos en su

mayoría a situaciones de interacción social o a compara-

ción del sujeto con otras personas (me siento inferior a

los demás, el asma me hace quedar mal con la gente, te-

ner asma significa volver antes que los demás si salgo

por la noche, etc.). Este factor fue nombrado “Interacción

Social/Familiar” y dio cuenta del 6,06% de la varianza.

El tercer factor contenía la mayoría de los ítems

centrados en la capacidad o incapacidad del paciente pa-

ra realizar distintas actividades (puedo subir una cuesta

tan rápido como cualquiera, puedo subir un tramo de es-

caleras sin descansar, me resulta fácil llevar las bolsas de

la compra,...), explicando el 4,61% de la varianza global.

El número de ítems agrupados en este factor fue de 13

ítems y se le etiquetó como “Movilidad/Funcionalidad”.

El cuarto factor explicaba el 4,25% de la varianza

total, estaba formado por 8 ítems, la mayoría de los cua-

les hacía referencia a la sensibilidad por parte del sujeto

a factores potencialmente desencadenantes de crisis de

asma, incluyendo los resfriados (los resfriados me dejan

destrozado, trato de evitar los disgustos porque pueden

hacer que mi asma empeore, tengo mucho cuidado de no

hacer cosas que puedan empeorar mi asma,...). Por ello,

denominamos a este factor “Sensibilidad a Desencade-

nantes”.

Finalmente, el último factor contenía claramente

los ítems referidos al impacto del asma en el sueño de
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los pacientes (duermo mal debido al asma, toso mucho

por las noches, por la noche me despierto y tengo que

usar el inhalador,...). La etiqueta, por lo tanto, fue la de

“Sueño”. El porcentaje de varianza explicada por este úl-

timo factor fue de 3,53%.

En conjunto, el porcentaje de varianza total expli-

cada por los cinco factores fue de 41%.

En algunos casos, un solo ítem presentaba satura-

ciones superiores a 0,4 en más de un factor. En concreto,

esto sucedió con 5 ítems del factor I, con 3 ítems del

factor II, y con 1 ítem del factor III y del IV. Estos ítems

fueron considerados para calcular las puntuaciones facto-

riales de cada individuo, dado que dicha puntuación se

calculó sumando la puntuación en cada ítem con una sa-

turación superior a 0,4 en el factor (independiente de

que también saturara en otro factor) y dividiendo por el

número de ítems sumados.

Algunos ítems, por el contrario, no saturaron clara-

mente en ningún factor (se tomó como criterio una satu-

ración mínima de 0,4) y, por lo tanto, no están represen-

tados por los mismos, aunque se decidió mantenerlos en

la escala final en aras de mantener la “inclusividad” de

la escala. En concreto, se trata de los ítems 8, 9, 22, 24,

26, 35, 41, 51, 61, 62, 65, y 67.

La Tabla V resume la consistencia interna que pre-

sentaron la escala en conjunto y cada uno de sus facto-

res, así como el número de ítems incluidos en cada caso.

Para el factor “Consecuencias psicológicas del asma” se

observó que el a de Cronbach subía de 0,81 a 0,85, eli-

minando el ítem 40 (“No puedo hacer algunos trabajos

que me gustarían debido al asma”). Dado que este ítem

presentaba una saturación superior en el factor “Movili-

dad/Funcionalidad” y obviamente tiene una mayor rela-

ción con este factor, se optó por no incluirlo en el primer

factor.

Algo parecido ocurre con el factor “Movilidad/Fun-

cionalidad” y el ítem 15 (“tengo dificultades para reali-

zar algunas tareas que requieren ejercicio físico, como

por ejemplo cortar el cesped”). La consistencia subía de

0,62 a 0,68 si se eliminaba este factor, lo que podría de-
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Tabla V. Consistencia interna de la escala y los factores

Nº ítems a

Escala total 68 0,81

Consecuencias psicológicas 18 0,85

Interacción social/familiar 18 0,79

Movilidad/funcionalidad 12 0,68

Sensibilidad a desencadenantes 8 0,77

Sueño 3 0,80

N = 134.

Tabla VI. Correlaciones entre las puntuaciones de la escala “Vivir con Asma” y sus cinco factores, y la severidad del asma, el
nivel de ansiedad, las consecuencias emocionales del asma, las consecuencias en el entorno familiar y el impacto global del
asma en la vida del paciente

R de Síntomas Síntomas Episodios Función Consec. Consec. Impacto
Pearsona Severidad agudos crónicos agudos pulmonar Ansiedad emoción familiares global

Escala

Total 0,57** 0,33** 0,40** n.s. -0,30** 0,44** 0,57** 0,42** 0,61**

Consec.

Psicológ. 0,32** 0,25* n.s. n.s. -0,28** 0,33** 0,46** 0,32** 0,40**

Interacción

Soc./Fam. 0,54** n.s. 0,31** n.s. -0,45** 0,33** 0,55** 0,40** 0,59**

Movilidad

Funcion. 0,26** n.s. 0,26* n.s. n.s. 0,32** 0,21* n.s. 0,24**

Sensibil.

Desencad. 0,33** n.s. 0,35** 0,21* n.s. 0,20* 0,32** 0,40** 0,56**

Sueño 0,33** 0,48** 0,23** n.s. n.s. 0,25** n.s. 0,19** n.s.

aDebido a la existencia de valores perdidos en algunas de las variables clínicas o psicológicas, N osciló entre 95 y 128.
*p<0,05; **<0,01; n.s.: no significativa.
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berse a la inadecuación de este ítem a la población espa-

ñola. Por ello, se decidió no incluir este ítem en este fac-

tor.

Finalmente, se excluyó el ítem 4 (“Durmiendo pro-

fundamente”) del factor “Sueño”, por elevarse el a de

Cronbach de este modo desde 0,25 hasta 0,80. La razón

de la falta de covariación entre este elemento y el resto

de componentes del factor podría estribar en que el dor-

mir o no profundamente no se relacione con el asma si-

no con otros factores personales ajenos a la enfermedad.

En la tabla VI  se presentan las correlaciones entre

la escala total y cada uno de los factores subyacentes, por

un lado, con la severidad del asma y los factores que la

determinan, el nivel de ansiedad, las consecuencias emo-

cionales del asma, las consecuencias en el entorno fami-

liar y el impacto global del asma en la vida del paciente.

La comparación entre hombres y mujeres indicó

que sólo presentaban diferencias significativas en el fac-

tor “Movilidad/Funcionalidad”, que fue significativamen-

te superior (lo que indica peor calidad de vida) para las

mujeres (1,94 frente a 1,65) (t = -3,76, p<0,0001). Por el

contrario, ninguna diferencia pudo ser observada entre

asmáticos extrínsecos e intrínsecos.

En lo que respecta a la comparación por grupos de

edad, en general se observó un descenso en la calidad de

vida a medida que aumentaba la edad, siendo significativa

la diferencia entre los distintos grupos en la puntuación glo-

bal en la escala, en el factor “Interacción Social/Familiar” y

en el de “Sensibilidad a Desencadenantes” (Tabla VII).

En cuanto a la comparación por grupos de severi-

dad y número de urgencias en el último año, la Tabla

VIII resume los resultados.

La fiabilidad test-retest fue de 0,84 y 0,70, a los

tres meses y a los cinco meses, respectivamente.

El tamaño del efecto de la escala en conjunto fue

de 0,38 considerando el primer módulo del programa y

de 0,60 considerando el programa completo. Las medias

previas y posteriores a cada fase, así como la desviación

típica inicial pueden observarse en la Tabla IX

En cuanto al impacto de la intervención y sus mó-

dulos sobre cada factor de la escala Vivir con Asma y la

puntuación global en la misma, los resultados aparecen

en la Tabla X.

DISCUSIÓN

En resumen, los análisis realizados indican, en pri-

mer lugar, que la escala posee una elevada consistencia
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Tabla VII. Puntuaciones medias de distintos grupos de edad

Edad
<de 24 24-37 >37 F2,126

Escala global 0,94 0,98 1,22 4,28**

Consecuencias

psicológicas 1,25 1,33 1,35 1,58**

Interacción

social/familiar 0,86 0,89 1,01 3,78**

Movilidad/

funcionalidad 1,84 1,83 1,98 1,79**

Hiperreactividad

bronquial 1,02 0,84 1,25 5,12**

Sueño 1,01 0,85 0,97 0,52**

*p<0,05; **p<0,01.

Tabla VIII. Puntuaciones medias de sujetos agrupados en función de la severidad del asma y el número de urgencias asociadas
con el asma en el último año

Severidad Urgencias en último año
Leves Moderados Graves F2,92 <2a ≥ 2b t

Escala global 0,83 0,97 1,34 13,26*** 0,94 1,32 3,99***

Consecuencias psicológicas 1,19 1,31 1,44 5,78*** 1,30 1,37 n.s.

Interacción social/familiar 0,81 0,87 1,08 11,73*** 0,88 1,04 2,64***

Movilidad/funcionalidad 1,77 1,91 1,89 n.s. 1,84 2,02 2,77***

Sensibilidad a desencadenantes 0,89 0,89 1,26 3,59*** 0,88 1,40 3,83***

Sueño 0,53 0,84 1,36 8,10*** 0,88 1,08 n.s.

an = 31, bn = 119
*p<0,05; **p<0,01; ***p<0,001; n.s.: no significativo.
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interna, superior a 0,70, y una adecuada validez concu-

rrente, dada su clara correlación con otras variables tales

como la gravedad del asma, el nivel de ansiedad, las

consecuencias emocionales y familiares o el impacto

global que el asma tiene en la vida de los pacientes.

Del mismo modo, la versión adaptada ofrece una

aceptable validez discriminante al permitir distinguir en-

tre grupos con diferentes edades, niveles de severidad o

episodios de urgencias en el último año.

Por otra parte, este cuestionario parece poseer una

moderada-alta sensibilidad al cambio, tal y como se evi-

dencia en el tamaño del efecto alcanzado tras una inter-

vención psicoeducativa añadida al tratamiento tradicional

(0,6) y como lo apoya el hecho de que este tamaño sea

claramente menor cuando sólo se aplica una parte de la

intervención (0,38).

Las anteriores características, junto con la fiabili-

dad test-retest que se obtuvo a los tres y a los cinco me-

ses de la primera aplicación, superior e igual a 0,70, res-

pectivamente, y teniendo en cuenta que en ambos

períodos se había aplicado un programa de intervención,

hacen pensar que esta herrramienta ofrece grandes ga-

rantías psicométricas para ser usada con pacientes asmá-

ticos en nuestro país.

Además, los análisis llevados a cabo indican que la

CVRS evaluada a partir de esta escala posee un carácter

eminentemente unidimensional, con un factor principal

que explica la mayor parte de la varianza y que mediría

el impacto psicológico de la enfermedad en la vida del

paciente, al margen de las limitaciones físicas o las con-

secuencias específicas que en otras áreas vitales puede

suponer la enfermedad.

No obstante, al margen de este factor, se puede ob-

servar la existencia de cuatro factores más que vendrían

a explicar la mayor parte de la CVRS. El primero de es-

tos factores representaría el efecto de la enfermedad en

las interacciones sociales de los pacientes, en su entorno

familiar, laboral y resto de relaciones personales. Este

factor sería el más importante en cuanto a la varianza

explicada, después del primer factor mencionado.

Tras este factor, se perfila otro que reflejaría las di-

ficultades del paciente a la hora de acometer actividades

concretas, especialmente de aquéllas que implican es-

fuerzo físico y movilidad.

En cuarto lugar, se dibuja un factor que indicaría

hasta qué punto el paciente es vulnerable a desencade-

nantes conocidos, como los resfriados o los disgustos, o

desconocidos como los que pueden presentarse en situa-

ciones de incertidumbre (visitar la casa de otras perso-

nas) y la actitud de evitación de éstos.

Finalmente, el último factor significativo se referi-

ría al efecto de la enfermedad en el descanso de los indi-

viduos y, específicamente, en la calidad del sueño.

Estos cinco factores, que al igual que la escala

en conjunto, muestran garantías psicométricas de fia-
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Tabla IX. Sensibilidad al Cambio de la Escala Global

Primer Móduloa Programa Completob

Effect Size Effect Size

MediaPre 1,10 1,09

MediaPost 0,92 0,38 0,79 0,60

Desviac. Típica Pre 0,47 0,49

an = 48, bn = 45.

Tabla X. Impacto del programa de intervención y sus componentes sobre la calidad de vida y factores asociados

Intervención Completaa Módulo Autocuidadosb Módulo Técn. Psicológicasc

Pre Post t Pre Post t Pre Post t

Escala global 1,00 0,79 5,59*** 1,13 0,82 4,44*** 1,35 1,25 2,88**

Consecuencias psicológicas 1,34 1,08 6,35*** 1,40 1,11 4,94*** 1,35 1,25 n.s.

Interacción social/familiar 0,98 0,84 3,54*** 1,01 0,89 n.s. 1,01 0,92 n.s.

Movilidad/funcionalidad 1,93 1,73 3,82*** 1,92 1,75 2,10*** 1,88 1,83 n.s.

Sensibilidad a desencadenantes 1,09 1,02 n.s. 1,06 1,02 n.s. 1,07 0,96 n.s.

Sueño 1,01 0,52 4,18*** 0,97 0,57 2,88*** 0,97 0,76 n.s.

an = 45, bn = 25, cn = 21
*p<0,05; **p<0,01; ***p<0,001; n.s.: no significativo.
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bilidad, validez concurrente y discriminante, permiten

al clínico o al investigador observar las áreas más

afectadas en la vida del paciente y las posibles priori-

dades en el tratramiento, así como evaluar el impacto

de un tratamiento o intervención en cada uno de ellos.

En este caso, la investigación realizada indica que el

Programa de Entrenamiento en el Manejo del Asma impacta

positivamente en la CVRS global de los sujetos, así como

en los factores subyacentes, a excepción del factor Sensibili-

dad a Desencadenantes, factor que probablemente tiene que

ver con la gravedad e idiosincrasia del asma de cada pacien-

te y cuya modificación podría ser difícil de conseguir sin

modificar el régimen farmacológico de éste. Es reseñable

también que el factor que más mejora es el de las Conse-

cuencias Psicológicas del asma, factor que en nuestra opi-

nión podría ser el resultado del cambio del resto de factores.

Esta idea se ve apoyada por el hecho de que el

módulo dirigido al entrenamiento en autocuidados pro-

duce una mejora significativa en el Sueño y en la Mo-

vilidad/Funcionalidad de los pacientes, y también en

las Consecuencias Psicológicas y en la CVRS global.

Sin embargo, la intervención sobre los aspectos psico-

lógicos, aún produciendo una mejoría ligera de todos

los factores que se traduce en un aumento de la CVRS

total, no logra mejorar tampoco claramente las Conse-

cuencias  Psicológicas del asma.

Esta idea enlaza con el debate existente en torno a los

determinantes de la CVRS y los aspectos que este concepto

engloba. Hyland et al. testaron con la versión inglesa de es-

te mismo cuestionario la hipótesis de que los factores emo-

cionales eran una consecuencia de lo que sucede al paciente

en otras áreas (movilidad, interacción social, etc.) y de la

preocupación que esto suscita en éste o sí, por el contrario,

ambos tipos de factores son procesados por el paciente de

forma paralela y, por tanto, el cambio en estos últimos no

tiene por qué ir ligado al cambio en los primeros.

Los resultados observados en este trabajo parecen

apoyar esta última idea, aunque en el futuro, y mediante

experimentos diseñados específicamente para este fin,

habrá de ser analizado con mayor detenimiento.

CONCLUSIONES

La CVRS ha pasado progresivamente de ser

considerado un concepto subjetivo y carente de tras-

cendencia clínica y económica a convertirse en un in-

dicador básico del grado de sufrimiento de los pa-

cientes afectados por diversas patologías, de la efica-

cia comparada de distintos tratamientos o de la plani-

ficación de políticas sanitarias que aumenten el

bienestar y la satisfacción de los usuarios de un de-

terminado sistema sanitario.

Este concepto cobra especial relevancia en patologías

crónicas asociadas con una baja mortalidad, pero con un

alto coste económico, social y personal, y con un enorme

impacto en la vida diaria de los pacientes por ellas afecta-

dos. Los trastornos alérgicos, en general, y el asma en par-

ticular, son prototipos de este tipo de enfermedades y por

ello la evaluación de la CVRS de pacientes alérgicos y/o

asmáticos se convierte en un objetivo no sólo justificable

sino además insoslayable.

A lo largo de estas páginas se han revisado los

instrumentos de evaluación de la CVRS en pacientes

afectados por diversos trastornos cuyo origen puede

ser alérgico y que pueden ser de utilidad para la prác-

tica clínica, para el desarrollo de ensayos clínicos o

para la realización de investigaciones en las que la

calidad de vida de los pacientes constituya una varia-

ble de interés, lo que a nuestro juicio debiera ser casi

una constante.

Al margen de cuestiones como la longitud del cues-

tionario, el tiempo que implica su aplicación, el tipo de as-

pectos sobre los que se centra prioritariamente, etc., se ha

incidido en la necesidad de contar con unas mínimas ga-

rantías psicométricas que aseguren que la información ob-

tenida a partir de dicho instrumento es válida y fiable, así

como que puede reflejar adecuadamente la evolución del

paciente a lo largo del tiempo.

Como ejercicio práctico se ha abordado el análi-

sis de las propiedades del cuestionario Living with

Asthma traducido y adaptado a la población de asmá-

ticos españoles, con objeto de conocer si ésta reúne

las condiciones antes mencionadas y puede engrosar

la lista de herramientas actualmente disponibles para

la medición de la CVRS en asmáticos españoles.

Mientras tanto, las principales conclusiones de este

trabajo son la preliminar adecuación del cuestionario

Vivir con Asma, versión española del Living with Asth-

ma; su utilidad a la hora de reflejar el impacto del asma

en la vida del paciente asmático y la evolución de éste a

lo largo del tiempo; y la estructuración del concepto

CVRS en torno a distintos factores relativos al área

emocional, social, funcional y fisiológica del paciente.
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