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REVISION

CALIDAD DE VIDA RELACIONADA A LA DE-
GLUCION CONCEPTOS Y APLICABILIDAD
EN SALUD

Swallowing-related Quality of Life concepts and applicability in health

Camilo Morales ', Exequiel Guevara ? .

RESUMEN

La disfagia o trastorno de la deglucién es una complicacion clinica prevalente con impacto en la salud y ca-
lidad de vida de las personas, entendiéndose esta ultima como la percepcion del individuo sobre su salud
en variadas dimensiones, cuya medicion permite captar impacto de la enfermedad o progresos terapéuti-
cos. Su utilidad clinica en la valoracién de la disfagia implica ademas captar la perspectiva de la persona en
relacion a sus propias complicaciones. El objetivo del presente estudio es establecer una revision teérica
del concepto calidad de vida y sus variaciones, ademas de ofrecer y describir instrumentos genéricos y
especificos de utilidad para la medicién del constructo, especificando en los trastornos deglutorios. Para
tal fin, se llevo a cabo una revision de literatura en bases de datos para la identificacion y descripcion de
los principales instrumentos utilizados. Se discute la utilidad clinica, en investigacion y elementos a consi-
derar para aplicar dichos instrumentos en diferentes contextos.

ABSTRACT

Dysphagia or swallowing disorder is a prevalent clinical complication, with an impact on the health and
people’s quality of life. The later being understood as the individual’s perception of their health in various
dimensions, whose measurement allows to describe the impact of the disease or therapeutic progress.
Its clinical utility in the assessment of dysphagia also involves capturing the person’s perspective of their
own complications.The objective of this study is to establish a theoretical review of the concept of quality
of life and its variations, in addition to offering and describing generic and specific instruments of utility
for the measurement of the construct, specifying in swallowing disorders. For this purpose, a literature
review was carried out in databases to identify and describe the main instruments used. The clinical or
research utility and elements to consider in order to apply those instruments in different contexts are
discussed.

INTRODUCCION

a disfagia orofaringea (DO), o dificultad para

deglutir, comprende un conjunto de altera-
ciones estructurales, funcionales, con compro-
miso sensorial, motriz o conductual que impac-
ta negativamente ya sea en el procesamiento o
paso del alimento de la boca hacia el estdmago’.
Su prevalencia varia, dependiendo de la pobla-
cién objetivo. Los adultos mayores (AM) estan en
mayor riesgo debido a su dispar eficacia y seguri-
dad en la funcién deglutoria, causada de manera
caracteristica por una propulsion lingual débil y

una respuesta del reflejo deglutorio mas retrasa-
da atribuible a la edad. Turley et al?, estimaron la
prevalencia de disfagia en 13,7% para esta pobla-
cion. Martino et al®* encontraron una prevalencia
de aproximadamente 55% en personas hospi-
talizadas con accidente cerebrovascular (ACV).
En consecuencia, es una condicion frecuente,
particularmente en los AM y pacientes con enfer-
medades neurolégicas? no obstante, su origen
responde a multiples factores, observandose
también en sujetos con condiciones congénitas,
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procesos neoplasicos, traumatismos craneales, entre otros®.

Esta complicacion tiene consecuencias severas para la sa-
lud de los usuarios, la cual puede llevar a deshidratacion,
malnutricibn o neumonia por aspiraciéon®. Se evidencian
ademas efectos a un nivel psicologico, en donde los riesgos
de sofocacion, tos refleja severa o vémitos pueden causar
un incremento de la ansiedad o menor autoestima®.

Desde una perspectiva social, los momentos de alimenta-
cién pueden ser muy estresantes, como por ejemplo, asistir
a un restaurant o celebraciones de diversa indole pueden
dejar de ser placenteros debido a la presencia de alguna di-
ficultad para deglutir®.

El proceso de intervencion de estos trastornos, y sus con-
secuencias, consiste principalmente en diversos ejercicios
terapéuticos, cambios posturales, y conductuales; estos
ultimos dicen relacién con la modificacion de volimenes y
consistencias del alimento a ingerir, los cuales son indica-
dos para compensar las manifestaciones de esta alteracion,
ademas de asegurar y volver mds agradable la deglucién.
Sin embargo, en reiteradas ocasiones las mediciones de los
progresos terapéuticos se objetivan sin tomar en cuenta la
percepcién del usuario respecto a este tipo de manejo, ge-
nerando como consecuencia que puedan ser ampliamente
rechazados, pues cabe la posibilidad de que éstos no im-
pacten directamente sobre la Calidad de Vida (CV) de las
personas. Esta conceptualizacidon es a menudo confusa y re-
quiere de una adecuada delimitacion, especificamente para
los procesos de evaluacién y tratamiento, donde en muchas
ocasiones no se considera la perspectiva del usuario. Resul-
ta necesario, por tanto, contar con instrumentos que permi-
tan medir con exactitud y precisién este constructo.

El objetivo del siguiente estudio consiste en ofrecer al lec-
tor una visién sobre el concepto de Calidad de Vida y sus
aproximaciones en salud, sus posibles aplicaciones clinicas
o con fines meramente investigativos, enfatizando en la me-
dicién de este constructo en usuarios con Disfagia. Asimis-
Mo, se presenta una revisién con algunos de los instrumen-
tos utilizados actualmente de manera genérica y especifica
para realizar este tipo de valoraciones.

METODOLOGIA DE BUSQUEDA DE ARTICULOS

Se realiz6 una busqueda en la base de datos Pubmed, uti-
lizando los siguientes términos y cédigos booleanos: ((Dys-
phagia OR Deglutition OR “Deglutition disorders”"[Mesh]
OR swallowing OR “swallowing disorders” OR “swallowing
problems”) AND (“Quality of Life"[Mesh] OR “HRQoL" OR
“health-related quality of life”) AND (“Validation Studies as
Topic”[Mesh] OR validity OR “validation” OR reliability OR re-
producibility OR “Reliability of Results” OR “Reproducibility
of Results"[Mesh]). La busqueda generé 231 resultados ini-
ciales, seleccionando como filtros metodoldgicos “revisio-
nes sistematicas de literatura”y “estudios de validacién’, con
la finalidad de identificar aquellos instrumentos que estén

actualmente en utilizaciéon. Se seleccionaron finalmente 15
de ellos basados en el titulo, abstract, relevancia del tema'y
antigliedad (menor a 10 afnos). Por otra parte, se efectda una
segunda revisién de tipo clasico segun lo propuesto Monte-
ro y Leén?, en donde se utilizan articulos extraidos de otros
motores de busqueda y bibliografia pertinente para com-
plementar lo encontrado en la busqueda principal.

DESARROLLO

CALIDAD DE VIDA

Se entiende Calidad de Vida (CV) como la percepcién del
individuo sobre su salud, considerando aspectos sociales,
psicolégicos y funcionales’. Como consecuencia de esta
conceptualizacion, existen bastantes investigaciones ten-
dientes a intentar medir este constructo, sin que haya de-
masiada claridad respecto a la utilizacion del término. En
relacién a esto, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)®
define CV como: “la percepcién individual de la propia po-
sicion en la vida dentro del contexto del sistema cultural y
de valores en que se vive y en relaciéon con sus objetivos,
esperanzas, normas y preocupaciones”. Por ello, la calidad
de vida se establece de acuerdo con un sistema de valores,
estandares o perspectivas que varian entre las propias per-
sonas, grupos o lugares®.

Dentro de las opciones que existen para poder medir CV,
buena parte se basa en diversos modelos, lo cual tributa a
la falta de consenso acerca de la definiciéon especifica de
lo que implica este constructo. Por ejemplo, el modelo de
necesidades, que concibe a la CV como la capacidad de los
usuarios de satisfacer sus necesidades humanas; dentro de
esta, menciona aspectos como la identidad, autoestima,
amor, seguridad, creatividad, suefio, entre otras. Otro ejem-
plo seria el modelo de reintegracién a la vida normal; defi-
niéndose como la habilidad de la persona de hacer cosas
que debe o desea hacer, sin que necesariamente se asocie
con la ausencia de enfermedad'. Claramente, para poder
realizar la medicidn de éstos, se requiere la confeccién de
instrumentos que evallen precisamente estos dominios e
intenten relacionarlos, para asi poder realizar las estima-
ciones pertinentes. Sin embargo, su mediciéon en muchos
casos no resulta especifica ni util para el clinico, el cual se
interesa por reconocer aspectos relacionados con resulta-
dos especificos en salud y suimpacto en la CV.

CALIDAD DE VIDA RELACIONADA A LA SALUD

Debido a la confusidon conceptual reportada por la lite-
ratura, existen multiples definiciones para el concepto de
Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS), por el cual
se solapa con el de CV descrito anteriormente. No es obje-
tivo del estudio profundizar sobre éstas, sino, en primera
instancia, establecer una diferenciacién terminolégica que
permita definir con claridad lo que se pretende estudiar.

De acuerdo a lo mencionado por Urzta'', se define CVRS
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como “El nivel de bienestar derivado de la evaluacién que
la persona realiza de diversos dominios de su vida, consi-
derando el impacto que en éstos tiene su estado de salud”.
Es asi que, mientras el concepto de CV enfatiza en aspectos
psicosociales (cuantitativos o cualitativos) del bienestar so-
cial; la CVRS se enfoca en la evaluacion de parte del indi-
viduo, sus limitaciones en dreas bioldgicas, psicoldgicas y
sociales a raiz de una enfermedad, condicién o accidente'.

Pese a las diferencias conceptuales, la gran mayoria de los
autores sugieren que la CV se diferencia de CVRS, debido a
que este Ultimo se utiliza en dmbitos de salud en su inte-
rés por evaluar la calidad de los cambios como resultado
de intervenciones médicas, pues debe limitar su abordaje
a la experiencia que el paciente tiene de su enfermedad,
porque caracterizan la experiencia del paciente resultado
de los cuidados médicos o para establecer el impacto de la
enfermedad en la vida diaria, es decir, es una medicién de
salud desde la perspectiva de los pacientes'.

Se ha operacionalizado, por tanto, la CVRS en diferentes
modelos, de los cuales han resultado algunos instrumentos
de medicidn. Dentro de sus dimensiones, se incluyen las
“Percepciones Generales de Salud” (PGS), definida como la
evaluacién que el individuo hace de los efectos que tiene su
salud sobre otros aspectos de la vida y el “Estado Funcional
de Salud” (EFS) o habilidad del individuo de poder realizar
normalmente actividades diarias, requeridas para satisfacer
necesidades bdsicas, cumplir roles y mantener la salud y el
bienestar'. En otras palabras, la limitacion de la funcionali-
dad por la influencia de una enfermedad especifica, inclu-
yéndose el funcionamiento fisico, psicolégico y social.

Se considera al EFS como una medida de utilidad clini-
ca tanto para profesionales médicos como no médicos,
respecto a la consideracién de la severidad de los signos
clinicos desde la perspectiva del usuario, pues valora la
habilidad de desempenar tareas en dominios fisico, social,
roles y funcionamiento psicolégico, entre otros'®. Hay auto-
res que consideran al EFS dentro del constructo de CVRS™;
otros mencionan que constituye un concepto diferente?,
precisamente porque este Ultimo es mas complejo desde
el punto de vista de los aspectos que mide (y de acuerdo al
modelo utilizado) y el primero se centra principalmente en
las tematicas relacionadas a la funcionalidad y desempeiio
en actividades de la vida diaria. Por esto, no resulta extrafo
identificar elementos de CVRS en instrumentos de medi-
cién de EFS y viceversa ™.

MEDICION DE CVRS Y EFS

Si bien existen multiples formas de evaluar la severidad
del trastorno desde la estructura y funciones del individuo,
amenudo no se considera la perspectiva del paciente sobre
su propio desempenio, vivencias y el impacto que su enfer-
medad tiene sobre su persona. Por tanto, las medidas de
CVRS y EFS contribuyen a obtener esta informacion para

el clinico, con miras a la generacién de planes terapéuticos
pertinentes. Generalmente se constituyen a cuestionarios,
los cuales son auto-administrados, faciles de utilizar y no re-
quieren mucho tiempo o esfuerzo por parte del clinico o el
paciente’. Junto con ello, se utilizan para evaluar el curso
de una enfermedad o los efectos de los tratamientos, por
lo cual pueden ser una importante herramienta tanto en la
identificacion de problemas y la facilitacion de decisiones
terapéuticas, como en el monitoreo de cambios clinicos™.
El valor de reportar los resultados que derivan del pacien-
te usando estos cuestionarios especificos ha sido apreciado
por muchos afos'®. Asimismo, a menudo se utilizan como
unidad de medida primaria en ensayos clinicos, particular-
mente cuando no existe medida de beneficio directo para
capturar el bienestar del paciente'’, es decir, como una me-
dida de efectividad terapéutica.

Es asi, que la seleccién y utilizacion de los cuestionarios
que seran incluidos dentro del proceso de evaluacién, de-
penderdn tanto de las necesidades de los profesionales de
la salud como de los pacientes'®. Existen cuestionarios ge-
néricos (que proveen una descripcion general del estado de
salud percibido por los pacientes) y especificos (que facilitan
el prondstico o permiten medir la progresidn terapéutica).
Dentro de estos ultimos, existe una amplia variedad que
permiten valorar CVRS o EFS en individuos con disfagia o en
riesgo de padecerla®, sin embargo, no todos estos son facti-
bles de aplicar en contextos clinicos, dada su complejidad,
especificidad o simplemente por que no se encuentran va-
lidados en la realidad local, lo que conduce a errores en me-
dicién. A continuacion, se ofrece al lector una recopilacién y
descripcion de instrumentos genéricos o especificos para la
medicion de estos constructos:

MEDIDAS GENERICAS

EQ-5D: Cuestionario genérico y estandarizado, auto-admi-
nistrable, facil de responder y con poca carga cognitiva. Su
uso se ha generalizado en todo el mundo, encontrandose
disponible en mas de 170 idiomas, incluido el espainol en
varias versiones. Se compone de tres partes: la primera per-
mite al encuestado definir el estado de salud segun el sis-
tema de clasificaciéon multi-atributo EQ-5D, compuesto por
5 dimensiones (movilidad, cuidado personal, actividades
cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresién), y en cada
una de ellas existen 3 niveles de gravedad (1, 2 0 3); la segun-
da parte es una escala visual analdgica graduada de 0 (peor
estado de salud imaginable) a 100 (mejor estado de salud
imaginable), que permite al individuo valorar el estado de
salud y obtener un indice de utilidad de su CVRS dividiendo
el valor sefialado en la escala entre 100; finalmente, la terce-
ra parte recoge otros datos anénimos que permiten hacer
una caracterizacion demografica del grupo estudiado’™.
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SF-36: Escala genérica que proporciona un perfil del esta-
do de salud, aplicable tanto a pacientes como a la poblacién
general. Ha resultado util para: evaluar la CVRS en la pobla-
cién general y en subgrupos especificos, comparar la carga
de muy diversas enfermedades, detectar los beneficios en
la salud producidos por un amplio rango de tratamientos
diferentes y valorar el estado de salud de pacientes indivi-
duales. El Cuestionario de Salud SF-36 esta compuesto por
36 preguntas (items) que valoran los estados tanto positivos
como negativos de la salud, distribuidas en 8 escalas: Fun-
cién Fisica (10 items), Rol Fisico (4 items), Dolor Corporal (2
items), Salud General (5 items), Vitalidad (4 items), Funcion
Social (2 items), Rol Emocional (3 items) y Salud Mental (5
items). Adicionalmente, el SF-36 incluye un item de transi-
cién que pregunta sobre el cambio en el estado de salud
general respecto al afo anterior. Se encuentra disponible
para personas mayores de 14 afios e idealmente deberia ser
auto-administrado. Las escalas del SF-36 estan ordenadas
de forma que a mayor puntuacién mejor es el estado de sa-
lud. De esta manera, un puntaje mayor o menor a 50 puntos
(de 100 en total) en cada una de ellas indicaria mejor o peor
estado de salud®.

MEDIDAS ESPECIFICAS PARA LA DEGLUCION

SWAL-QOL: El SWAL-QOL es considerado como el “Gold
Standard” para determinar CVRS en personas con disfagia
orofaringea. Esta construido sobre la base de un modelo ge-
nérico de calidad de vida, abordando algunas dimensiones
de este constructo. Esta compuesta por 44 items agrupados
en 11 sub-escalas: 10 dominios basados en calidad de vida
y una escala sintomatoldgica. Estos dominios incluyen: (1)
Carga de enfermedad, (2) Seleccién de alimentos, (3) Du-
racion de la alimentacién, (4) Deseo de comer, (5) Miedo,
(6) Sueno/Descanso, (7) Fatiga, (8) Comunicacién, (9) Salud
mental y (10) Funcionamiento Social?'. Es el instrumento
mas utilizado en investigaciones para determinar si la disfa-
gia orofaringea impacta la calidad de vida de las personas.
Con esta finalidad, explora este constructo dentro de varias
etiologias, tales como cancer orofaringeo, enfermedad tiroi-
dea, esclerosis lateral amiotrofica, entre otras?.

MD Anderson Dysphagia Inventory (MDADI): Constituida
por 20 items, estd disefada para medir CVRS. Ademas de
una evaluacién global correspondiente a una sola pregunta,
comprende tres sub-escalas: la emocional (8 items), la fun-
cional (5 items) y la fisica (6 items). Se puntia cada item de
manera que los puntajes mayores son indicadores de mejor
funcionamiento deglutorio. Posee evidencia de uso y bue-
nas propiedades psicométricas principalmente en la valora-
cién de los trastornos deglutorios de personas con cancer
de cabezay cuello®.

Deglutition Handicap Index (DHI): Busca medir la CVRS.
Fue creado como herramienta clinica para valorar trastor-
nos deglutorios de cualquier etiologia, basado en el modelo
del Voice Handicap Index. El objetivo fue crear una herra-

mienta practica para evaluar el impacto de la deglucién en
el usuario siendo, sin embargo, mas breve que SWAL-QOL
y menos especifico que el MDADI. Mide 3 dimensiones: (1)
emocional, (2) funcional y (3) fisica. Contiene 30 items en un
formato de respuesta de escala de 5 puntos, en términos
de frecuencia. Sus puntajes varian de 0 a 120; mientras mas
puntuacién, mayor discapacidad®.

Swallowing Outcome after Laryngectomy (SOAL): Eva-
|Ga EFS. Consiste en una sola escala con 17 items (de 0 a 2
puntos maximo), disefiada especificamente para valorar la
percepcion de funcion deglutoria posterior a laringectomia
total. El puntaje minimo es 0 y el maximo es de 34. Mientras
mayor sea el puntaje, mayor sera la alteracién funcional en
la deglucién®.

Sydney Swallowing Questionnaire (SSQ): Es un cuestiona-
rio de una escala, consistente en 17 preguntas de tipo es-
cala visual analoga (de 0 a 100) especificamente disefiadas
para evaluar las disfuncionalidades de la fase oral y faringea
de la deglucién. Por ende, mide EFS. El puntaje minimo es
de 0 y el méximo de 1700. Mientras mayor el puntaje final,
mayor compromiso funcional de la deglucién. Los autores
consideran a este instrumento valioso para valorar y tratar
la disfagia en usuarios con cancer orofaringeo?.

Dysphagia in Multiple Sclerosis questionnaire (DYMUS):
Cuestionario disefado para evaluar la funcionalidad deglu-
toria de usuarios con esclerosis multiple. Mide EFS. Consiste
en 10 items con respuestas dicotomizadas, conformadas
por dos escalas: la escala de “disfagia para sélidos” (7 items) y
la escala de “disfagia para liquidos” (3 items). La puntuacion
final varia entre 0 a 10; los puntajes mas altos indican una
funcién deglutoria mas severa?.

Eating Assessment Tool (EAT-10): Cuestionario auto-ad-
ministrado, que se enfoca principalmente en EFS para una
valoracién sobre la percepcién de la disfagia. Instrumento
conformado por 10 items, cuyas respuestas se puntuan uti-
lizando una escala de 5 puntos, resultando asi una puntua-
cién final que varia desde los 0 a los 40. Se considera una
puntuacién de 3 o mayor sugerente de un problema en el
proceso deglutorio. Este cuestionario se disefi6 para ser uti-
lizado en un amplio rango de usuarios con disfagia, de di-
ferentes etiologias, para la valoracién de la severidad de los
sintomas, calidad de vida y eficacia terapéutica®.

DISCUSION

Las valoraciones de CVRS o EFS deben ser consideradas
como parte de la evaluacién de la Disfagia Orofaringea.
Estas mediciones pretenden capturar la percepcién Unica
y personal de la salud del individuo, tomando en cuenta
los factores sociales, funcionales y psicolégicos, permitien-
do a los profesionales de la salud, tanto médicos como no
médicos, tomar en cuenta aspectos de la severidad de los
sintomas del trastorno deglutorio desde la perspectiva del
paciente, practica que al parecer no siempre ejecutada. Se
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utilizan diferentes técnicas para obtener esta informacion
relevante acerca de estos aspectos, siendo la mas utilizada
por medio de los cuestionarios auto-administrados, debido
a que el método de recoleccién de datos es mas estructu-
rado y estandarizado en comparaciéon con una entrevista.
Al utilizar estos instrumentos en el ambito clinico, se esta-
blecen valores o categorias que permiten en muchos casos
determinar decisiones acerca del diagnéstico o futuro tra-
tamiento®.

La confeccion de herramientas para la medicion de cons-
tructos subjetivos como el EFS o la CVRS constituye un
proceso complejo, el cual debe desarrollarse de manera
cuidadosa para garantizar sus propiedades de validez (rela-
cionado con la interpretacién y el significado de la puntua-
cién de un instrumento o, en otras palabras, las conclusio-
nes que se pueden realizar con el puntaje obtenido por una
persona), confiabilidad (mediciones realizadas de manera
que sean reproducibles: repetidas por diferentes observa-
dores o en distintas ocasiones) y utilidad (si resulta practico
su uso en entornos clinicos o no), es decir, que cumpla su
funcion tanto en la valoracion del concepto que se preten-
de medir, como para el entorno y las condiciones actuales
de la poblacién de estudio®. De este modo, si bien estos
instrumentos se encuentran traducidos y validados para di-
ferentes paises?*3! resulta oportuno para el clinico verificar
si existen versiones aptas para su aplicacién en la poblacién
del pais perteneciente, dadas las variaciones del constructo
propias de caracteristicas linguisticas, culturales o clinicas.

La utilizacién de instrumentos de medicién no validados
en una poblacién especifica puede constituir un sesgo, ya
que los constructos o sus dimensiones pueden variar de
acuerdo a diferentes caracteristicas. La falta de instrumen-
tos validados en diferentes poblaciones, a su vez, limita la
generalizaciéon de los resultados de la efectividad de un
tratamiento determinado a nivel clinico, ademas de la sis-
tematizacion y reporte a la comunidad cientifica. En la me-
dida que la diversidad aumenta en estudios de efectividad

de tratamientos, se deben desarrollar y aplicar instrumentos
que den cuenta acerca de la evidencia de validez de resul-
tados en grupos poblacionales diversos®, considerando la
ubicacién geografica, caracteristicas culturales, variables so-
ciodemogréficas, entre otras. De este modo, constituye un
desafio el adaptar o generar nuevos instrumentos pertinen-
tes a la poblacién a ser evaluada cuando sea necesario.

CONCLUSIONES

La CVRS y el EFS son conceptos que todo clinico debiese
considerar a la hora de efectuar una evaluacion o un plan de
intervencidn, ya sea en un usuario que presente disfagia u
otra condicién, con la finalidad de complementar estos pro-
cesos, pues consideran tanto las percepciones sintomatolé-
gicas como también necesidades de los usuarios, familiares
y cuidadores

Asimismo, con el presente estudio se espera lograr sen-
sibilizar al personal que se desempefia en el ambiente sa-
nitario, logrando asi que puedan complementar su practica
laboral con estos importantes conceptos, pues surgen como
una alternativa para el monitoreo y reporte de los cambios
clinicos pre y post intervencion y, por tanto son medidas re-
levantes en este contexto.

Finalmente, se insta a investigadores y clinicos a indagar
mas en este topico, desarrollando estudios de validacion de
instrumentos como los presentados, que consideren tanto
las caracteristicas particulares de cada poblacién, como la
variabilidad de los constructos relativos a calidad de vida,
pues dependen del contexto en el cual se apliquen. De esta
manera, se garantizaria la validez y confiabilidad en la medi-
cién de estas variables latentes.
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