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Adaptacion inicial de un cuestionario
de autopercepcion de calidad de vida
en pacientes con disfagia

Initial adaptation of a questionnaire on self-
perception of quality of life in patients with
dysphagia

RESUMEN

El propdsito de este estudio fue realizar una adaptacion inicial a la poblacion
chilena del Swallowing Quality of Life Questionnaire (SWAL-QOL), instrumento
disefiado para conocer la autopercepcion de la calidad de vida que informan las
personas con disfagia orofaringea.

La adaptacion se realizd mediante el proceso de traduccion y retrotraduccion y
se obtuvo una version final del cuestionario a través del consenso de expertos.
Posteriormente, el cuestionario se aplico a diez personas con disfagia a
consecuencia de un accidente cerebrovascular. Los resultados evidenciaron que
la adaptacion del instrumento puede ser considerada adecuada. Los valores de
consistencia interna para todas las escalas son buenos, con coeficientes de a de
Cronbach entre 0.71 y 0.90. Los pacientes con disfagia reportaron una
percepcion disminuida de su calidad de vida, los puntajes mas bajos se
presentaron en duracion de la alimentacion (47.00 + 9.90) y salud mental (48.00
+17.78).

La version adaptada del SWAL-QOL que se presenta es de facil aplicacion en la
practica clinica y entrega informacion valiosa acerca de la autopercepcion de la
calidad de vida de las personas con disfagia.
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ABSTRACT

The purpose of this study was to carry out an initial adaptation to the Chilean
population of the Swallowing Quality of Life Questionnaire (SWAL-QOL)
instrument designed to know the perception of quality of life in persons with
oropharyngeal dysphagia.

The adaptation of the instrument was carried out via translation and back-
translations, which resulted in a final version of the questionnaire through
consensus of experts. It was applied to ten people with dysphagia due to stroke.
The adaptation of the instrument was considered appropriate and values of
internal consistency for all scales were adequate, with coefficients a Cronbach
ranging between 0.71 and 0.90. Dysphagia patients reported a decrease in their
perception of quality of life, with the lowest scores observed for feeding
duration (47.00 + 9.90) and mental health (48.00 + 17.78).

The present study presents an adapted version of the SWAL-QOL, which is easy
to apply in clinical practice.

Keywords: Dysphagia, quality of life, SWAL-QOL.
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Introduccion

La disfagia orofaringea corresponde a una
alteracién para llevar los alimentos desde la boca
hacia el estomago e incluye los componentes
motores, sensoriales y cognitivos involucrados en
este proceso (Logemann, 1998). La disfagia puede
ocurrir a cualquier edad y es resultado de
condiciones como enfermedades congénitas,
traumatismo encefalocraneano, cancer de cabeza y
cuello, accidente cerebrovascular, entre otras
(Daniels, 2006; McCulloch & Jaffe, 2006).

Entre las principales consecuencias de este
trastorno se encuentran la malnutricion, Ia
deshidratacion, el incremento en el riesgo de
aspiraciéon y la mortalidad (Daniels, 2006). Sin
embargo, no solo se producen alteraciones en la
salud fisica de la persona, sino que también
consecuencias a nivel emocional y de participacion
social que impactan de manera importante en la
calidad de vida. Las personas con disfagia evitan
comer en publico y sienten panico o ansiedad a la
hora de alimentarse (Ekberg, Hamby, Woisard,
Wuttge-Hannig & Ortega, 2002). La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) define la calidad de vida
como la percepcién que un individuo tiene de su
lugar en la existencia, en el contexto de cultura y del
sistema de valores en los que vive y en relacion con
sus expectativas, sus normas y sus inquietudes (The
WHOQOL Group, 1995).

Generalmente, las consecuencias sociales vy
psicoldgicas no son identificadas ni consideradas en
el abordaje terapéutico. En la actualidad, Ia
evaluacion de la disfagia contempla principalmente

la evaluacion clinica y examenes complementarios
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como la videofluroscopia o videoendoscopia de la
deglucion (Gonzalez-Fernandez, Ottenstein, Atanelov
& Christian, 2013). Estos procedimientos son dutiles
para determinar el grado de severidad del trastorno,
pero no permiten determinar el impacto de la
disfagia en la calidad de vida de las personas.

Los instrumentos que miden la calidad de vida
estan siendo ampliamente utilizados para medir los
efectos de las enfermedades crénicas sobre la vida
diaria de una persona. La idea subyacente es que la
salud corresponde a un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, no solamente a la
ausencia de enfermedad (International Health
Conference, 2002; Timmerman, Speyer, Heilnen &
Klijn-Zwijnenberg, 2014).

En este contexto, el cuestionario SWAL-QOL,
disefiado y validado por McHorney et al. (2000) para
la medicion de calidad de vida, es una herramienta
util para determinar el nivel de satisfaccion del
paciente y las consecuencias de la disfagia en la vida
diaria, complementando de esta forma la evaluacion
clinica e instrumental (McHorney, Bricker, Robbins,
Kramer, Rosenbek, & Chignell, 2000). El SWAL-QOL
es un cuestionario autoadministrado que entrega
informacion cuantitativa del impacto funcional de los
trastornos deglutorios y la manera en que se
compensan o atenlan con un tratamiento, por lo
que resulta una herramienta de utilidad en la
practica clinica.

El objetivo del presente estudio fue realizar una
adaptacion inicial al espafiol (de Chile) del
cuestionario SWAL-QOL, a fin de utilizarlo como

instrumento de uso clinico en personas con disfagia.



Método

Cuestionario

El SWAL-QOL tiene 44 items que exploran
diferentes dominios afectados en una disfagia. Estos
items estan agrupados en 10 escalas relacionadas
con estilo de vida (30 items). Adicionalmente,
contiene una escala de sintomas consistentes en 14
items agrupados en una pregunta. Las 10 escalas
corresponden a: sobrecarga o dificultad general al
comer (2 items), seleccion de la comida (2), duracién
de la alimentacién (2), deseo de alimentacién (3),
miedo a la alimentacion (4), sueiio (2), fatiga (3),
comunicacién (2), salud mental (5) e impacto social
(5) que produce la alteracion de la alimentacién en la
vida de los pacientes.

Los items se califican en relacién a la frecuencia
de presentacion de los sintomas con un puntaje de 1
a 5. El puntaje 1 se otorga para la peor condicidn de
calidad de vida que corresponde al hecho de que el
item refiere ser presentado “siempre”. En cambio, el
puntaje 5 alude a la mejor condicién de calidad de
vida en la cual el item preguntado no se presenta
“nunca”. Posteriormente, se calcula para cada escala
un puntaje porcentual donde el 100% corresponde a
la condicion mas favorable y 0% a la menos
favorable. Cada escala tiene la misma importancia y
no existe en el test SWAL-QOL un puntaje total para
calidad de vida (McHorney, Robbins, Lomax,

Rosenbek, Chignell, Kramer, et al. 2002).

Adaptacion cultural
El proceso de adaptacién del cuestionario al
espafiol se realizd de acuerdo a las guias

internacionales que garantizan la equivalencia
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cultural de los instrumentos (Costa & De Brito, 2002).
Se efectué una traduccion y retrotraduccion del
cuestionario. La primera parte fue realizada por dos
traductores bilinglies hablantes nativos de espafiol y
la retrotraduccién por un traductor bilinglie cuya
lengua materna es el inglés. Las diferencias
encontradas entre las traducciones fueron de tipo
gramatical y no afectaban, en ninguno de los items
del cuestionario, el significado de la pregunta. Estas
fueron revisadas por un grupo de cuatro expertos en
trastornos de la deglucion y linglistas, obteniéndose

una version consensuada del cuestionario (Anexo 1).

Participantes

La muestra fue obtenida mediante wuna
metodologia no probabilistica por conveniencia
desde diferentes Servicios de Salud de la Region
Metropolitana (n=10). Los requisitos de inclusidn
fueron: 1) tener diagndstico de disfagia orofaringea,
2) ser chileno, hablante nativo de espafiol, 3) tener
niveles sensoriales compatibles con la aplicacion de
la prueba, 4) obtener puntuacién mayor o igual a 22
puntos en el Test Minimental (Quiroga, Albala &
Klaasen, 2004) y 5) firmar el consentimiento

informado pertinente.

Analisis estadistico

Para el andlisis estadistico, se utilizé el software
SPSS 15.0 (SPSS Inc., Chicago, IL, USA). Los resultados
de la aplicacion del cuestionario se presentan en
promedios y desviaciones estandar (DS). Para evaluar
la consistencia interna de las escalas, se calculd el
coeficiente a de Cronbach y se consideraron los

valores superiores a 0.7 como satisfactorios.
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Resultados

La versién final de instrumento fue aplicada en
forma inicial a 10 personas que presentaban disfagia
a consecuencia de un accidente cerebrovascular, de
las cuales un 40% eran hombres. Todos los
participantes se alimentaban en forma oral al
momento de la evaluacién, un 50% (n=5) presentaba
modificaciones en su dieta sélida consumiendo de
preferencia alimentos blandos y faciles de mascar y
un 80% (n=8) consumia liquidos con espesante. En la
tabla 1, se presentan las caracteristicas demograficas

de la muestra.

Tabla 1
Caracteristicas demogrdficas de la muestra

Caracteristicas Promedio DS

Edad 57.40 18.13
Escolaridad 12.00 3.83
Mini Mental 26.80 1.98

Si bien todos los participantes respondieron el
cuestionario en forma completa, el 40% de ellos
requirié ayuda para responder el cuestionario (se les
leyeron las preguntas y se les escribieron las
respuestas).

En el grifico 1, se presentan los promedios

porcentuales de cada escala del cuestionario.
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Gréfico 1. Grdfico de medias de las escalas observadas. Las barras de error representan una unidad de error tipico de la media.
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En promedio, todas las escalas del cuestionario se
encuentran disminuidas, en un rango entre 47.00% —
65.33%. Los porcentajes mas bajos se observaron en
"duracién de la alimentacion" (47.00 £ 9.90) y "salud
mental" (48.00 + 17.78), mientras que los mas altos
fueron "suefio" (65.00 + 16.97) y "fatiga" (65.33 +
15.45). Dos de las diez escalas se encuentran bajo el

50% y solo tres de ellas sobre el 60%.

Tabla 2
Coeficiente de a Cronbach para escalas del SWAL-QOL-Ch

Escala a Cronbach
Sobrecarga 0.76
Duracion 0.83
Deseo 0.76
Seleccién 0.75
Comunicacién 0.82
Miedo 0.71
Salud Mental 0.90
Social 0.79
Fatiga 0.75
Suefio 0.73

En la tabla 2, se presenta el coeficiente de
consistencia interna obtenido para cada escala. Los
valores se encuentran en un rango entre a = 0.71
para la escala de miedo y a = 0.90 para salud mental,
lo que significa que cumplen con niveles aceptables

de consistencia.

Discusion

En el presente estudio se presentan los
resultados de la adaptacion inicial del instrumento
SWAL-QOL para la poblacién chilena, aplicado a un

grupo de diez pacientes con disfagia neurogénica.
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Los valores de consistencia interna observados
resultaron adecuados a pesar del bajo tamafio
muestral y la baja cantidad de items de algunas
escalas. En general, los coeficientes son similares a
los reportados en la versién original del instrumento
(McHorney et al.,, 2002) y en las adaptaciones
realizadas en lItalia (0.72 — 0.93) (Ginocchio et al.,
2016) y Francia (0.74 — 0.97) (Khaldouna, Woisardb &
Verina, 2009).

En la adaptacion realizada en Alemania
(Bogaardt, Speyer, Baijens & Fokkens, 2009), se
encontraron valores de consistencia interna bajos
para las escalas de comunicacion y deseo (0.60y 0.67
respectivamente), posteriormente eliminadas de la
version final. En la version China (Lam & Lai, 2011),
se obtuvo una consistencia interna de 0.48 para la
escala de deseo. Seglun los resultados de Ia
adaptacion presentada aqui, no se hace necesario
eliminar ninguna escala.

La disfagia puede determinar en el paciente
consecuencias a nivel vital como deshidratacion,
desnutricion y/o neumonia aspirativa (Gonzélez &
Bevilacqua, 2009). Estas consecuencias son
habitualmente evaluadas por el equipo de salud. Sin
embargo, las consecuencias psicosociales son menos
exploradas, siendo el SWAL-QOL-Ch la primera
versién chilena de un cuestionario que mide la
autopercepcion de calidad de vida en personas con
trastornos de la deglucion.

Se recomienda que los instrumentos que evaltdan
la calidad de vida no solo sean utilizados en la
practica clinica, sino que ademas sean considerados
en la investigacion (Urzua, 2010) y la valoracién de la
efectividad de diferentes tratamientos (Zhang et al.,

2016). Incluso se ha descrito que pueden mejorar la
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relacion clinico-paciente (Martin & Stockler, 1998).

En la actualidad, se hace cada vez mas necesario
conocer las reales necesidades y expectativas de los
pacientes que se encuentran en una situacidon de
discapacidad. Para ello, es recomendable incorporar
medidas que permitan lograr una mejor
comprension de la naturaleza multidimensional de
los factores que influyen en la condicion de salud de
una persona. De este modo, es mas factible proveer
intervenciones que sean pertinentes y lo mas
cercanas a las actividades de la vida diaria y de
participacion social de estas personas.

La versidn chilena del cuestionario SWAL-QOL
corresponde a un trabajo inicial. En futuras
investigaciones se trabajard para determinar de
manera robusta las caracteristicas psicométricas del
cuestionario y para describir el rendimiento en

diferentes poblaciones que presentan disfagia.
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Anexo 1
Instrucciones para completar el cuestionario SWAL-QOL

Este cuestionario ha sido disefiado para saber si sus dificultades para tragar/deglutir han afectado la calidad de su
vida diaria.

Por favor, tdmese su tiempo en leer y responder cuidadosamente cada pregunta. Algunas de las preguntas pueden
resultar muy parecidas entre si, pero son todas diferentes.

A continuacién hay un ejemplo del tipo de pregunta de este cuestionario.

¢Durante el Gltimo mes, con qué frecuencia ha experimentado los sintomas descritos?

Siempre La mayoria de Algunas veces Muy pocas Nunca
las veces veces
Me siento débil 1 2 3 4 5

Puntuacion

Como cada escala tiene diferente nimero de itemes, el puntaje para cada una de ellas es transformado a
porcentaje para una mejor comparabilidad.

Los puntajes brutos totales para cada paciente en cada escala son convertidos a porcentajes, tomando como
referencia el puntaje maximo posible de cada escala. Asi, 100% corresponde a la condicién mas favorable de

calidad de vida y 0% la menos favorable.

Puntaje escala = (puntaje bruto paciente * 100) / maximo posible escala

Escala itemes

Vivir con mi problema para tragar es muy dificil
Mi problema para tragar es una gran distraccidon en mi vida

Sobrecarga

Me demoro mds que otras personas en comer
Comer algo me toma una eternidad

Duracion

La mayoria de los dias no me preocupa si como o no
Deseo Rara vez siento hambre
Ya no disfruto cuando como

Toser

Atragantarse al comer alimento
Atragantarse al ingerir liquidos

Tener saliva espesa o flemas

Tener arcadas

Babear

Problemas al masticar

Tener exceso de saliva o flemas

Tener que carraspear

Tener comida pegada en la garganta
Tener comida pegada en la boca
Derramar alimentos o liquidos por la boca
Derramar alimentos o liquidos por la nariz
Toser comida o liquido por la boca cuando se quedan atorados

Sintomas

Saber que puedo y que no puedo comer es un problema para mi.
Me resulta dificil encontrar alimentos que me gusten y que pueda comer

Seleccion
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Las personas tienen problemas para entender lo que digo
Es dificil para mi hablar claramente

Comunicacion

Cuando como, tengo miedo que pueda comenzar a atragantarme
Me preocupa la posibilidad de contraer neumonia

Cuando tomo liquidos, tengo miedo que pueda comenzar a atorarme
Nunca se cuando me voy a atragantar

Miedo

Mi problema para tragar me deprime

Me molesta el hecho de tener que ser tan cuidadoso para comer o beber
Salud mental Me he desanimado por mi dificultad para tragar

Mi dificultad para tragar me frustra

Mi dificultad para tragar me pone impaciente

No salgo a comer fuera de casa por mi dificultad para tragar

Mi problema para tragar me dificulta tener una vida social

Mi trabajo habitual o mis actividades de recreacion han cambiado debido a mi
Social problema para tragar

Los eventos sociales (vacaciones o reuniones sociales con otras personas) no son

agradables debido a mi problema para tragar

Mi rol frente a mi familia y amigos ha cambiado debido a mi problema para tragar

Me he sentido débil
Fatiga Me he sentido cansado
Me he sentido exhausto

He tenido problemas para quedarme dormido
He tenido problemas para mantenerme dormido

Sueiio
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