EDITORIALES

Calidad de vida: algo mas
que una etiqueta de moda
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Durante la Ultima década la calidad de vida se ha ido
transformando en una importante medida del impacto
de los cuidados médicos. La escalada creciente de los
costes de los tratamientos ha contribuido a que se cen-
trara la atencion en los impactos de la tecnologia medi-
ca sobre la calidad de vida de los pacientes. A pesar de
la falta de consenso existente sobre la definicion, debi-
do a la inadecuada conceptualizacién de sus compo-
nentes, actualmente la atencién se ha centrado en la
calidad o valor del tiempo de vida y no solo a la canti-
dad de la vida!. Se necesita todavia mucha investiga-
cién para producir métodos universalmente aceptados
y validados para medir la «calidad de vida» de los pa-
cientes antes y después del tratamiento medico y
farmacolégico, pero la manera tradicional de anotar
«sintomas» Unicamente, estd dando paso a la medi-
cién del bienestar de los enfermos en términos defini-
dos més ampliamente. ;Cémo funcionan los pacientes
en sociedad? ;Estan contentos? ;Viven una vida plena?
En los Gltimos afios estas cuestiones se estan hacien-
do en términos cuantitativos mas que simplemente
cualitativos?.

En los proximos afos los paises occidentales cambia-
ran mucho su estructura de poblacién; sera mas vieja
y habra mas gente que alcanzara edades avanzadas.
Al aumentar la expectativa de vida de la poblacion,
aumentan las enfermedades crénicas y las inutilidades
o incapacidades, plantedndose la necesidad de pro-
veernos de programas coste-efectividad/utilidad en
ancianos y poblacion mayor vy, para ello, los agentes
politicos y quienes desarrollan planes sociales o de sa-
lud, requieren mejorar su informacién y definir mas
claramente las necesidades®. Histéricamente, para
establecer las politicas sanitarias se han utilizado la
expectativa de vida y la mortalidad, como herramien-
tas para definir diferencias de salud entre las poblacio-
nes. Las proyecciones de expectativa de vida se han
usado ampliamente para estimar los afios potenciales
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de vida perdidos (APVP) y su coste en seguros, pero la
posibilidad de elevar las expectativas de vida de la po-
blacién esté fuertemente condicionada por los limites
biolégicos de la vida natural conseguida y, por eso, no
s6lo se mira el aumento de la expectativa de la vida si
no también su calidad.

Por ello, el relieve de los sintomas, el retraso del avan-
ce de la enfermedad cronica y las mejoras en la capa-
cidad funcional se han convertido en los principales
objetivos estratégicos de la terapéutica. Estos objetivos
s6lo pueden ser conseguidos con éxito si tenemos en
cuenta la estimacion de bienestar de los pacientes.
Bienestar subjetivo, comportamiento social pleno y es-
tado funcional son cuestiones de preocupacion cre-
ciente en las sociedades avanzadas en las cuales la
mayoria de los impactos de sufrimiento provienen de
las enfermedades crénicas, para las que no es posible
el tratamiento curativo en muchos casos*. Lo que im-
porta en la Ultima década del siglo XX es c6mo se sien-
te el paciente, y no lo que los médicos pensamos que
deberia «sentir», basados solamente en mediciones
clinicas. Este es un importante avance en la filosofia
médica que esta siendo cada vez mas aceptado en
nuestra profesion?.

Calidad de vida (CDV) es un concepto vago, definido y
medido de diversas maneras. Aparte de la preocupa-
cién cientifica, su uso ha ido incrementandose en di-
versos campos incluyendo campafias farmacéuticas y
de promocién de la salud y ha servido de etiqueta para
diversas investigaciones tradicionales como la econo-
mia de la salud, la medicina sociolégica y la psicologia.
Este campo de trabajo se abre camino entre la medici-
na y las ciencias sociales®.

La mayoria de los médicos pensamos en CDV en tér-
minos de funcionamiento normal, pero los pacientes
basan su juicio en expectativas mas ideosincraticas.
Asi, los ancianos pueden juzgar que su CDV es buena,
aun en presencia de diversas condiciones patologicas.
La correccién de algunas condiciones médicas puede
satisfacer al médico que logra aliviar ciertas enferme-
dades, con la automatica mejora de la CDV de los en-
fermos, pero esto no es necesariamente el caso de
otros temas que son de interés para el paciente, como
disfrutar de mayor atencion y cuidado estando enfer-
mo, lo que le proporciona descanso de un trabajo difi-
cil o de una vida llena de tension.

Existe, pues, un punto de vista propio del médico para
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la calidad de vida que no coincide con el del paciente
y, a su vez, con el de los parientes o amigos de éste. El
efecto de una enfermedad medida en parametros de
capacidad funcional, la necesidad de tratamientos cro-
nicos, los efectos del tratamiento y la necesidad de
hospitalizacién y otras intervenciones influyen fuerte-
mente en el bienestar del paciente. Antes de elegir una
modalidad concreta de tratamiento debemos compren-
der claramente su accion global. La valoracién de esta
accion global sobre el paciente debe incluir no sélo la
eficacia del tratamiento en curar o modificar favorable-
mente la afeccion subyacente y los efectos tdxicos prin-
cipales -el llamado aspecto biornédico- sino que tam-
bién debe incluir los efectos que el paciente percibe,
tanto sobre su estado fisico como sobre su funciona-
miento emocional y social®®. '
Existen tres cuestiones basicas en la investigacion ac-
tual de la calidad de vida; en primer lugar, ;como se
puede especificar de manera teéricamente (til el con-
cepto de calidad de vida, dada su dificil observacion, y
cudles deberian ser sus dimensiones?; en segundo lu-
gar, ;qué validez tiene la informacion sobre calidad de
vida disponible actualmente? y, por ultimo, ;cuéles son
los beneficios de medir la calidad de vida para los en-
fermos cronicos, para los médicos y para la politica
sanitaria en general?

Acerca de la teoria de la CDV existen diversas interpre-
taciones conceptuales; se trata de un concepto de di-
ficil interpretaciéon y muy controvertido, a menudo sin
una clara definicién®?, actualmente de moda en la lite-
ratura médica y psiquiétrica, que para valorarlo hay
que tener en cuenta multiples aspectos de la vida del
paciente. Integra en un amplio concepto las capacida-
des y las limitaciones, los sintomas y las caracteristicas
psicosociales que permiten a un individuo realizar una
serie de funciones de forma satisfactoria para él mis-
mo.

La calidad de vida si se basa en algunos estéandares
externos presenta considerables problemas y se cons-
tituye en algo no necesariamente relativo a la salud o a
los cuidados médicos; es preciso considerar los pro-
blemas sociales e institucionales de la CDV, tales como
las condiciones laborales, los ingresos, el hogar, la sa-
tisfaccion de los servicios publicos, la contaminacion
atmosférica, la seguridad ciudadana, la satisfaccion con
sus gobernantes, las creencias religiosas, el amor, el
respeto, la libertad, la igualdad y las condiciones
medioambientales, que no son responsabilidad directa
de la salud o de los cuidados médicos!!. Se ha llegado
a decir que CDV supone cualquier cosa que uno pueda
pensar, pero, a pesar de la falta de consenso concep-
tual, la mayoria de las mediciones de CDV llevadas a
cabo coinciden en que éstas reben comprender, al
menos, los siguientes campos interrelacionados de la
vida humana, definidos por Siegrist y Junge* como as-
pectos fisicos, incluyendo deterioro de funciones, sin-
tomas y dolor causado por la enfermedad misma y/o
por su tratamiento; aspectos psicolégicos, cubriendo
un amplio rango de estados emocionales distintos (p.
ej., depresion, ansiedad, felicidad) y funciones intelec-
tuales y cognoscitivas (p. €., la memoria, la atencién y
alerta) y aspectos sociales, haciendo hincapié en el ais-
lamiento social y en la autoestima, asociados al papel

social de las enfermedades cronicas.

La definicién tridimensional def concepto de CDV con
dimensiones fisicas, emocionales y sociales® (p. €j.,
incapacidad, incomodidad, distrés), es mas amplia que
el concepto de estado funcional. Desde una perspecti-
va epidemioldgica es necesario distinguir por un lado el
concepto «global» de CDV entendido por felicidad y,
por otro, los conceptos de CDV especificos a cada si-
tuacién clinica particular, para los cuales se precisan
escalas empiricas especificas!®. A pesar de los proble-
mas conceptuales, se ha alcanzado acuerdo en lo que
se refiere a su naturaleza multidimensional
(biopsicosocial) y los avances en su desarrollo
metodolégico son prometedores!“.

Al referirnos a las dimensiones de la CDV y la validez
de construccion con un propésito practico, seria con-
veniente pensar en CDV en términos de una escala
simple conceptual y derivar de ella un indice combi-
nando cantidad con calidad de vida. Ese indice seria el
instrumento donde se comparan diferentes tratamien-
tos o donde se apoyan las tomas de decision en la
clinica practica. Con este fin, el andlisis coste-utilidad
en la investigacion de los servicios sanitarios ha desa-
rrollado un indice tal llamado «Afios de Vida Ajustados
por Calidad» (AVAC), mas conocido por QALY (Quality
Adjusted Life Years gained)®*. La extension de la vida
ganada por un determinado tratamiento médico se ajus-
ta mediante pesos de «utilidad» que reflejan el valor
relativo de un estado de salud respecto de otro. Las
«utilidades» de un estado de salud, tanto si es evalua-
do por el propio paciente como si lo es a traves de
entrevistadores entrenados, son frecuentemente me-
didas mediante tres métodos: categorias, riesgo
estandar y compromiso temporal (rating scales, stan-
dard gamble y time trade-off}®.

La cuantificacién de las utilidades se refiere normal-
mente a un valor entre 1,00 (completamente sano) y
0,00 (muerto) como estados de referencia y de este
modo se han podido construir tablas de asociacion
(league tables) en las cuales las intervenciones de cui-
dados de salud son medidas en términos de coste por
AVAC!S, Pero, a pesar de esta aparente simplicidad, los
investigadores sienten la necesidad de afiadir nuevas
dimensiones a la medicién de la CDV; el desarrollo de
las medidas de funci6n fisica, emocional y social en las
Gltimas décadas permite actualmente, mediante la agre-
gacién, hacer operacional el concepto multidimensional
de CDV. En la mayoria de los casos el método y siste-
ma de medida de la CDV -cuestionarios fundamental-
mente- ha sido especificado por los investigadores mis-
mos segln sus necesidades, conforme a un arbitrario
pesaje de su propio criterio (medidas ad hoc)’*°. Al
igual que cualquier método cientifico de medicion, los
instrumentos para evaluar la calidad de vida deben
reunir ciertos criterios metodolégicos®®.

Las caracteristicas de la enfermedad y el tratamiento
son importantes determinantes de la variabilidad y se-
lectividad de las dimensiones de la CDV, por ejemplo,
no pueden ser iguales los instrumentos para medir
calidad de vida en enfermos de cancer que en
hipertensos leves. Estos ejemplos subrayan la necesi-
dad de especificar las dimensiones (escalas concep-
tuales) y las escalas empiricas, de acuerdo con dife-
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rentes tipos de clinica o situaciones demograficas, sin
olvidarnos del estudio tedrico y metodolégico de la CDV
como una entidad biopsicosocial.

Una excelente revision de los indices y sus caracteris-
ticas ha sido realizado por McDowell y Newell*. Ilus-
tran desacuerdos metodolégicos sofisticados entre los
investigadores de este campo, especialmente en lo re-
lativo a la validez de criteric y de contenido, pero de-
muestran que existe un fuerte cuerpo de evidencia
respecto de la validez de construccién convergente y
discriminatoria. Considerando conjuntamente los reque-
rimientos de las medidas en cuanto a validez de conte-
nido y de construccién, los datos pueden constituir
estandares empiricos de la investigacion actual sobre
calidad de vida. En nuestro pais 1o se han desarrollado
suficientemente las herramientas vélidas para medir
CDVy las disponibles en la actualidad lo son -general-
mente- en lengua inglesa, lo que obliga a realizar una
version espafiola valida previa a su utilizacion?.
Podemos concluir diciendo que los beneficios que se
desprenden de medir la CDV compensan a los costes y
requerimientos de las mismas. Los costes son altos,
tanto en dinero como en tiempo, pero los beneficios
obtenidos compensan el esfuerzo realizado. Gracias a
las mediciones de CDV los médicos mejoran sus tera-
pias al hacerlas «a medida» del enfermo; la relacion
médico-paciente se enriquece al dotarla de mayor con-
tenido, promoviendo actitudes mas humanas en un
mundo lleno de prisas y el anaiisis econémico coste
utilidad y las decisiones basadas en él son optimizadas.
Asimismo, la toma de decisiones, la comparacién de
procederes terapéuticos, la monitorizacién y evalua-
cion de programas de salud piblica y el desarrollo de
legislaciones oportunas seran mas acertadas si se apo-
yan en las mediciones de la calidad de vida.
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