ENFERMERIA

Validacion al castellano de un cuestionario sobre
calidad de vida en Epidermdlisis bullosa

En el afio 2009 se disend un cuestionario especifico en inglés que evalla la calidad de vida de las personas con EB: " Quality of Life of
Epidermolysis Bullosa Questionnaire (QOLEB)”. Desde entonces, se ha traducido a diferentes idiomas, y se ha utilizado en numerosas
investigaciones y publicaciones a nivel internacional. El proceso de validacién de este cuestionario al castellano, lo ha realizado Alvaro

Villar, enfermero de DEBRA, en el marco de un proceso de investigacion de su tesis doctoral sobre la EB.
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Metodologias de investigacién sanitaria

n 1948, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
definié «salud» como el completo estado de bien-
estar fisico, mental y social. Desde entonces, se han
desarrollado numerosas investigaciones para traducir esta
definicion conceptual en métodos objetivos mediante cues-
tionarios u otros instrumentos que generen escalas e indices
que ayuden a medir y/o cuantificar cudl es nuestro estado de
salud. Junto con la entrevista, el cuestionario es la técnica mas

empleada en investigacion.

En estos Ultimos afios, ha habido un cambio en la metodologia
de la investigacién sanitaria, donde se destaca la importancia
de conocer como se siente la persona que convive con una
enfermedad, en lugar de cémo los profesionales sanitarios
creen que deberfa sentirse en funcion de las medidas clinicas

que se ofrecen.

Los sintomas clinicos o las tasas de supervivencia ya no son
suficientes en cualquier terapia o atencidon que se quiera
evaluar, sobre todo, cuando las personas reciben tratamiento
por afecciones crénicas y enfermedades muy complejas como

puede ser la Epidermdlisis bullosa (EB).

Cualquier terapia debe evaluarse en términos
de si es mds probable conseguir una vida digna
de ser vivida. No solo desde el punto de vista
fisico, sino también desde el punto de vista
social y psicoldgico.

Tipos de cuestionarios sobre calidad de
vida

La mayorfa de los instrumentos utilizados para evaluar la
calidad de vida relacionada con la salud se componen de unas
instrucciones de cumplimentacion del cuestionario, una serie
de preguntas y unas opciones de respuesta. Estos pardmetros
se agrupan generalmente en dimensiones que miden diversos

aspectos de la salud, como son la funcién fisica, mental y social.

Existen, por regla general, dos tipos de cuestionarios de cali-

dad de vida relacionados con la salud:

Cuestionarios genéricos

Estos tipos de cuestionarios estdn referidos a aspectos
generales de salud y son principalmente Utiles para la
comparacion entre grupos de pacientes con diferentes
enfermedades o con personas sanas. Brindan informacion que
favorece una mejor toma de decisiones en cuanto a politicas

de salud.

ograffa de Martin
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Cuestionarios especificos

Incluyen sdlo los aspectos importantes de un determinado

problema de salud de una determinada poblacion.

Ventaja: Presentan una mayor sensibilidad a los cambios
en la calidad de vida que los genéricos, ante el problema

especifico de salud que se estd evaluando.

Desventaja: No son aplicables a la poblacién general, con
lo que no permiten comparaciones entre diferentes en-

fermedades.

;Para qué sirven estos cuestionarios!?

El propdsito fundamental de la utilizacién y medicion de her-
ramientas que midan la calidad de vida relacionadas con la
salud, es proporcionar una evaluacién mds comprensiva, in-
tegral y vdlida del estado de salud de un individuo o grupo,
y una valoracion mas precisa de los posibles beneficios y
riesgos que pueden derivarse de la atencidn sanitaria y/o

tratamientos recibidos.

Tener un instrumento especifico sobre la EB que analice la
percepcion de la calidad de vida de las familias con EB en
Espafia, nos ayudard en la practica clinica y la investigacion
que se desarrolle en nuestro pais, para asi compararlo con

otros estudios a nivel internacional.

El propésito fundamental de la utilizacién y
medicion de herramientas que midan la calidad
de vida relacionadas con la salud, es proporcio-
nar una evaluacion mds comprensiva, integral y
valida del estado de salud de un individuo.
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Cuestionario de calidad de vida

sobre Epidermdlisis bullosa
(QOLEB)

En 2009 se diseid un cuestionario especifico en inglés
que evalla la calidad de vida de las personas que pade-
cen EB: “Quadlity of Life of Epidermolysis Bullosa Questionnaire
(QOLEB)". Desde entonces, dicho cuestionario se ha tra-
ducido a diferentes idiomas y se ha utilizado en numerosas

investigaciones y publicaciones a nivel internacional.

El cuestionario QOLEB evalla como impacta la EB en
dos elementos fundamentales: aspectos funcionales
y aspectos emocionales. Por cada pegunta, existen 4
opciones de repuesta que se califican de 0 a 3 puntos,
en la que una puntuacién mds baja, representa una mejor
calidad de vida. Seguin el rango de puntuacion obtenido, se
puede categorizar en: muy leve, leve, moderada, grave y

muy grave.

Utilizar este recurso en nuestro idioma, implica mucho mas
que la mera traduccién del documento. Para garantizar la
calidad de su medicién, es imprescindible que los instru-
mentos sean sometidos a un proceso de validacion. Este
proceso no sélo se debe realizar cuando se desarrolla en el
idioma original, sino que debe reiterarse cuando se altera la
estructura o cambia el idioma en el que se aplica. Este pro-
ceso consiste en adaptar culturalmente un instrumento
al medio donde se quiere administrar, comprobando sus
caracteristicas psicométricas como: fiabilidad, validez, sen-
sibilidad y factibilidad. Es decir: que sea factible o sencillo

de responder.

El proceso de validacién de este cuestionario al castellano
lo ha realizado Alvaro Villar, enfermero de DEBRA, en el
marco de un proyecto de investigacion de la tesis doctoral

sobre la EB que estd realizando.
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;En qué consistio el proceso de

validaciéon?

Para llevar a cabo la validacién de este cuestionario del in-
glés al espafiol, era necesario seguir las instrucciones que
recomienda la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) al

respecto.

El desarrollo de la versidn en espaiiol de la QOLEB, comenzé
con la traduccion y adaptacion intercultural por parte de un
traductor cuya lengua nativa es el espaiol. El cuestionario fue
traducido por un panel de expertos en enfermedades raras y
EB. La versidn resultante fue traducida al inglés por otro tra-
ductor independiente cuya lengua materna es el inglés, y fue
revisada de nuevo, para asegurarse de que el QOLEB en es-

pafol traducido transmite el mismo significado que el QOLEB

Los participantes debian tener el castellano
como lengua materna y ser mayores de edad.

En el estudio participaron personas afectadas adultas con EB
que forman parte de DEBRA. No se incluyeron menores,
porque este cuestionario no estd validado ni adaptado a la
poblacién infantil. Los criterios de inclusién fueron que los
participantes debfan tener el castellano como lengua materna
y ser mayores de edad. Siguiendo el mismo procedimiento
que en otras investigaciones similares, los participantes se
clasificaron en 4 grupos principales: EB Simple (EBS), EB Jun-
tural (EBJ), EB Distrdfica dominante (EBDD) y EB Distréfica
recesiva (EBDR).

Las personas que decidieron participar recibieron dos
cuestionarios: QOLEB en espafiol, cuestionario sobre
calidad de vida especifico para la EB, y SF-36, un cuestionario
genérico sobre calidad de vida relacionado con la salud.
Posteriormente, varias semanas mds tarde, tuvieron que

volver a responder el cuestionario QOLEB.
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Resultados obtenidos

* De las 33 personas adultas que participaron en los cuestionarios, 22 eran mujeres (67%) y | | eran hombres (33%). Segin
los subtipos de EB, | | tenfan EBS (33%), 4 EBJ (13%), 7 EBDD (21%) y | | EBDR (33%). La edad media fue de 38 afos, en un
rango de |8 a 83 afos. El tiempo medio para completar el cuestionario fue de 572 minutos. Ninguno de ellos tardé mds de

I'5 minutos, por lo que se considerd breve el tiempo de respuesta del cuestionario.

- Se llevaron a cabo diferentes andlisis estadisticos de los resultados obtenidos con ambos cuestionarios: la fiabilidad del
QOLEB, la validez convergente, el grado de fiabilidad test-retest (calculando los resultados obtenidos del cuestionario QOLEB

a las mismas personas en dos momentos diferentes), entre otros.

+ Si analizamos los resultados del QOLEB en espafiol obtenidos por sexo y subtipos de EB, de estas 33 personas observamos
que las mujeres tienen una calidad de vida relacionada con la salud mds baja que los hombres. Estos resultados también se

encuentran en otras investigaciones similares en otros 3 estudios publicados a nivel internacional.

* En relacién a los tipos de EB, los subtipos EBS y EBDD mostraron, en términos generales, una mejor calidad de vida relacio-

nada con la salud en la mayor parte de las escalas, en comparacién con los grupos EBDR y EBJ. Nuestros resultados coinciden

con los obtenidos en otros estudios a nivel internacional.

Limitaciones del cuestionario

Aunqgue este cuestionario ha sido validado en otros idiomas,
no se puede utilizar en menores con EB, ya que no esta
dirigido a la poblacién infantil. Sin embargo, existen estudios
que han utilizado este cuestionario en nifios/as, cuyas
respuestas han sido apoyadas por sus padres. En nuestro
estudio, preferimos validar el cuestionario con las respuestas
proporcionadas directamente por la persona con EB sin el

apoyo de sus cuidadores.

Serfa muy interesante en un futuro poder desarrollar un
instrumento que mida la calidad de vida de la poblacién in-
fantil que no requiera el apoyo de ninguna persona adulta, o
que las preguntas estén dirigidas directamente a los padres

cuidadores de un nifio/a con Piel de Mariposa.

Otra limitacién de nuestro estudio se refiere al escaso nume-
ro de personas con EB que participaron. En particular, tenfa-
mos una pequefa representacion de personas con EBJ (solo
cuatro personas), aunque esto podria explicarse porque EBJ

representa solo el 5% del total de casos de EB.
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A raiz de haber validado este cuestionario,
se va a utilizar en un estudio europeo donde
participan familias de Espana.

Conclusiones

Se ha demostrado que esta version en espafiol de QOLEB es
un instrumento vélido y breve para la evaluacion de la calidad de

vida relacionada con la salud en las personas con EB en Espafia.

Si queréis saber mas sobre este proyecto, podéis escanear este
cédigo QR, para acceder a un un articulo en inglés que se ha
publicado en una revista internacional con el titulo ‘Transcultural
Validation of a Spanish Version of the Quality of Life in Epidermolysis

Bullosa Questionnaire’.

Desde DEBRA, queremos dar las gracias a Manuel Posada,
Fernando Molero y a Alvaro Aguado, que han participado en
este estudio; y a todas las familias participantes. Sin ellas, no

habria sido posible.

Escanea para acceder al articulo
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