SALUD PUBLICA

La calidad de vida: un tema de investigacion
necesario. Concepto y método (l)

En la Ultima década, los estudios
de calidad de vida han proliferado
como exponentes de un tema
sobresaliente en las sociedades
mas avanzadas afectas de
patologias, en su mayoria
incurables. Los indicadores
clésicos, como la mortalidad o la
expectativa de vida, han dado
paso a estudios capaces de
mejorar la calidad de vida de los
“individuos y no sélo de alargar su
duracién. El enorme coste de las
tecnologias y la necesidad de
optimizar los recursos han
conducido al desarrollo de
unidades de medida econémicas
~que relacionen las actuaciones
sanitarias en términos de calidad
de vida relacionada con la salud.
Asimismo un importante esfuerzo
investigador ha tenido como
resultado la definicion conceptual
del término y el desarrollo de
instrumentos de medida
suficientes en numero y validez. El
presente trabajo pretende acercar
a los lectores algunas
consideraciones relativas al tema
de la calidad de vida, en sus
aspectos conceptuales y
metodologicos mas impaortantes.
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En la década de los afios ochenta los elevados costes de
las tecnologfas, la duracidn de la vida hasta limites bio-
légicos dificilmente superables y la evaluacién de los
diversos procedimientos terapéuticos ha conducido a
los investigadores a centrarse en los aspectos que gené-
ricamente se denominan «Calidad de Vida Relacionada
con la Salud» (CVRS); en inglés HRQOL (Health-Re-
lated Quality Of Life)"*.

Los médicos han pasado de las medidas «objetivas» ex-
clusivamente, a considerar también las opiniones relata-
das por sus enfermos y a tomar en consideracién sus
particularidades y sus sentimientos idiosincrésicos, lo
que podriamos llamar medidas «subjetivas». Esta am-
pliacién del dmbito de exploracién clinica va mds alld
del estudio de la mortalidad y los pardmetros biomédi-
cos tradicionales. Supone un importante avance en la fi-
losofia médica y conlleva un cambio de actitud en lo
que la practica médica debe llegar a ser’.

Las sociedades desarrolladas han envejecido de forma
notable su poblacién y, por tanto, la atencién sanitaria
se ha centrado en las enfermedades de carécter créni-
co, para las cuales casi nunca existe tratamiento curati-
vo®. Por ello, los objetivos terapéuticos se han dirigido
a la sintomatologia, al retraso del avance de la enferme-
dad y al logro de una mejor funcién’.

Si hasta la década de los ochenta los estudios sobre el
tema no eran escasos, en los afios 1988-1989 utilizando
la base de datos Medline (versién 1989) encontramos
mds de 1.400 publicaciones con calidad de vida como
palabra clave. Ademés de las publicaciones, otras acti-
vidades como talleres, conferencias, symposiums, etc.,
se han realizado en la década pasada en Europa y
EE.UU. (European Organization for Research and Treat-
ment of Cancer (EORTC), Study Group on Quality of Li-
fe, Portugal Conference, Centre for Medicines Research
(CMR) Wokshop, Nacional Heart, Lung, and Blood Insti-
tute: Workshop on Assessment of Quality of Life in Clini-
cal Trial of Cardiovascular Therapies), 1o que ha desem-
bocado en el I Congreso Internacional de HRQOL® ",
Los estudios de CVRS pueden ser aplicados en: a) la
préictica clinica; b) la investigacion en servicios sanita-
rios; ¢) la evaluacidn econdmica: estrategias de asigna-
cion de recursos, y d) la monitorizacién de la salud de
la poblacion. ‘
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Concepto multidimensional

La calidad de vida (CDV) conceptualmente permanece
todavia mal definida. EI concepto, en si mismo, va mas
lejos de Ia mera condicién fisica e incluye, en un senti-
do amplio, todos los aspectos de la vida humana. El tér-
mino ha aparecido como etiqueta para la. medicion de
funciones fisicas, emocionales y sociales, ademads de las
bioquimicas y fisiolégicas". En los ditimos afios se han
dedicado miiltiples esfuerzos a conseguir un concepto
claro del término; el acuerdo entre los investigadores
s6lo se ha alcanzado en lo relativo a su naturaleza mul-
tidimensional (entidad bio-psico-social)'**, que abarca
aspectos de la vida no sélo relacionados con enferme-
dades o tratamientos, sino también con el desarrollo sa-
tisfactorio de las aspiraciones en todos los drdenes.

Se podria decir que calidad de vida supone cualquier
cosa que podamos imaginar y que a uno le pueda inte-
resar’* - La igualdad, el amor, la libertad, las ideas po-
liticas y religiosas, el mundo laboral; la autoestima, la
seguridad ciudadana; los ingresos econdmicos, el ho-
gar, la satisfaccion con los servicios publicos y los go-
bernantes, la contaminacién atmosférica, el medio am-
biente, etc., son cuestiones que sin ser responsabilidad
directa de la salud o de los cuidados médicos cobran es-
pecial interés para los ciudadanos™,

Ademds del cardcter multidimensional del concepto,
existe acuerdo en cuanto a que la evaluacién de la mis-
ma debe basarse principalmente en las percepciones y
expectativas de los-individuos. Por ello la calidad de la
vida no debe ser vista como un proceso estdtico, sino
como algo dependiente del tiempo que sufre cambios y
relaja las experiencias de la vida™.

El mayor interés de las medidas de la calidad de vida
ha sido la evaluacion de las «intervenciones» médicas.
Desde que la OMS en 1948 definid la salud como
«... un estado de completo bienestar fisico. emocional y
social...», los esfuerzos de los investigadores se han ido
centrando en encontrar el modo de evaluar claramente
esos tres aspectos interrelacionados de la vida humana
y que desde el principio fueron criticados como indefi-
nibles. La dificultad de conceptualizacién de la salud
constituye el mayor inconveniente para el desarrollo y
la utilizacién de los indicadores del estado de salud co-
mo expresion de la calidad de la misma en un momento
determinado del tiempo. Estado de salud y calidad de
vida son conceptos utilizados frecuentemente de manc-
ra intercambiable?’. La visién multidimensional del
concepto de salud, bidpsico-social, conecta de manera
directa con lo que podemos entender actualmente como
calidad de vida y con esta premisa se han desarroilado
la mayoria de los instrumentos para medir este concep-
to (tabla 1).

Desde un punto de vista epidemioldgico. se puede dife-
renciar un concepto «global» de calidad de vida. que se

TaBLA 1 T
Estructura del constructo calidad de vida

Aspectos fisicos
Por ejemplo, movilidad, fatiga, deterioro funcional.
autocuidado, dolor y sintomas de la enfermedad
y/o el tratamiento: nduseas, anorexia, etc.

Aspectos psicologicos

Diversos estados emocionales (por ejemplo, ansiedad,
depresion, satisfaccién con los cuidados, etc.)
y funciones intelectuales y cognitivas
(por ejemplo, atencién, memoria, vigilia, etc.)

Aspectos sociales
Aislamiento social, interaccién familiar, apoyo social,
trabajo, recreacién, contactos sociales, intimidad,
autoestima, tiempo con amigos, etc.

podria entender por felicidad, de otros conceptos especifi-
cos relativos a situaciones clinicas concretas y para cuya
evaluacién son necesarias escalas empiricas especificas™.
Muchos factores contribuyen a la CDV del individuo;
la salud es s6lo uno, si bien muy importante, por ello la
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es de-
finida como el valor asignado a la duracién de la vida
que se altera por la deficiencia, el estado funcional, la
percepcién y las oportunidades sociales debidas a una
enfermedad, un accidente, un tratamiento o una deci-
sién politica®?*.

El incremento de las expectativas de la vida ha llevado
consigo la necesidad de que planificadores y politicos
que desarrollan planes sociales o de salud en una colec-
tividad. necesiten apoyar sus decisiones en estudios que
definan mejor las necesidades de esa poblacion. mayori-
tariamente anciana: Para poder tomar decisiones respec-
to a la eficiencia relativa de distintas «intervenciones»
sanitarias. se utilizan los andlisis coste-efectividad/utili-
dad, comparando los resultados de dos opciones de tra-
tamiento en términos de Afios de Vida Ajustados por
Calidad (AVAC) y coste™™.

Los AVAC (en inglés QALY: Quality Adjusted Life
Years). combinan la cantidad (supervivencia alcanzada)
y la calidad de fa vida, en un indice. Se basa en ¢l he-
cho de que un afio de vida, en un estado de buena salud,
puede equivaler a mds de un afo en un estado de mala
salud. De este modo, a cada estado de salud le corres-
ponderia un determinado peso o valor de «utilidad» que
reflejaria la calidad de ese estado respecto de otro y po-
dria servir para la investigacion evaluativa y frente al
cual varias «intervenciones» de salud son comparadas™ **.
Un AVAC o QALY es asi definido como 1 afio de cali-
dad de vida plena, de modo que una salud pobre o una
incapacidad determinada dard, por ejemplo. un valor al
ano de 0,9 6 0,7. Es un indice que refleja los afios de vi-
da ajustados por un valor de utilidad asignado a la cali-
dad de vida relacionada con la salud.
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Para construir un AVAC lo primero que se necesita es
valorar el estado de salud y ésta es la etapa mds contro-
vertida del proceso; después mediremos el resultado de
los programas sanitarios calculando los AVAC ganados
y por tiltimo realizaremos el andlisis coste-utilidad”. El
término «utilidad» es bastante desafortunado y no tiene
que ver con la inutilidad o la condicién del estado de
salud en la cual se encuentra un individuo, sino mds
bien con las preferencias o el deseo que los individuos
manifiestan por una determinada condici6n. Esencial-

mente las utilidades se pueden definir como la medida -

de orden cardinal de la fuerza de una preferencia.

A partir de los afios cincuenta el término de «utilidad»
se refiere a la teoria de la utilidad esperada (Neumann y
Morgenstern, 1953), que describe un método de toma
de decisiones, bajo incertidumbre, basado en el racioci-
nio. Se describe cémo un individuo debe tomar una de-
cisién ante un problema con resultados inciertos. Asi
las utilidades son medidas de varios estados de salud
posibles representados por un nimero cardinal usual-
mente entre los puntos 0,0 (a veces muerte) y 1,0 (sa-
no), definidos arbitrariamente en orden a establecer la
escala. Las utilidades para los otros estados de salud es-
tan determinados con relacion a estos dos.

Una medida de preferencia de rango cardinal es referi-
da a veces como «valor» y a menudo como «utilidad».
Técnicamente existen diferencias entre «valor» y «utili-
dad», dependiendo de las técnicas de medida usadas y
si incorporan o no la incertidumbre, pero de todos mo-
dos esto no es demasiado importante™, '
Existen miiltiples técnicas para obtener las «utilidades»
de los diversos estados de salud, citaremos simplemen-
te los tres mds importantes: el método de categorias
(rating scales), el de riesgo estandar (standard gamble)
y el de compromiso temporal (rime trade-off). La medi-
cion de las «utilidades» puede ser sobre una escala or-
dinal o cardinal y permiten asociar una determinada ac-
tuacién sanitaria con un coste expresado en AVAC™¥,
Los AVAC constituyen, entre otras variables, un criterio
de priorizacion de los tratamientos, si bien muchas difi-
cultades pricticas complican la aplicacién de ajustes
apropiados de calidad, aunque la mayoria de las dificul-
tades mds importantes son tedricas y filosoficas™.

Junto con la esperanza de vida o fa mortalidad infantil,
los AVAC constituyen una herramienta dtil para ayudar

- . . ., pyr 2
a la signacién de recursos y a la discusién politica®"*.

Metodologia de la medicion
de la calidad de vida

El concepto de calidad de vida ha cobrado interés en
los paises desarrollados donde las enfermedades infec-
ciosas han dado paso a los procesos crénicos (cdncer,
enfermedades cardiovasculares, enfermedades reuméti-
cas, etc.) como causa mds frecuente de incapacidad o

e
L

muerte. Pricticamente todas las dreas de la medicina
han abordado este tema, especialmente las orientadas a
la evaluacidn terapéutica de diferentes intervenciones
sanitarias y a la mejora de la calidad de vida de los pa-
cientes bajo tratamiento.

En los dltimos 50 afios se han desarrollado primero mé-
todos para evaluar eficazmente la funcién fisica; des-
pués se han empleado enormes esfuerzos en concretar
de modo plausible el bienestar emocional, y en los dlti-
mos afios se increment6 el estudio de la funcién social
del individuo, st bien esto ultimo todavia en menor gra-
d043‘44.

Con esto en mente, podemos decir que hoy dia es posi-
ble construir escalas de medicién de la CVRS, con sélo
agregar de modo operacional las medidas de funcién fi-
sica, emocional y social desarrolladas en la actualidad.
Sin embargo, esto es insuficiente y se necesita mas in-
formacion sobre el tema y los esfuerzos actuales pare-
cen centrados en el logro de un instrumento eficaz para
medir la CVRS «ideal» que pueda ser considerado vali-
do para su uso en la prdctica diaria y comprenda todas
las dimensiones ineresadas. Este campo del conoci-
miento constituye un punto de confluencia entre las
ciencias médicas y sociales, conformando un verdadero
cuerpo doctrinal.

Desarrollo de las herramientas de medicion

El desarrollo de medidas del estado de salud puede ser
entendido como un proceso reiterativo con circulos de
comprobacién repetida, refinamiento y reformulacién
conceptual de lo que estamos midiendo. A medida que
ganamos experiencia en el uso de un instrumento de
medicidn, las estrategias de puntuacién y de interpreta-
cién mejoran, y es razonable buscar el consejo de los
metodologistas especializados en los procesos de medi-
cién®’. Cuando se habla de CVRS y de c6mo evaluarla
estamos pensando generalmente en el uso de cuestiona-
rios. El contenido de las escalas de medida es guiado
por un constructo tedrico escogido de un indice de cali-
dad de vida. Este método es el mds utilizado en este
campo y supone la eleccién de un determinado nimero
de items escogidos desde un universo donde todos los
aspectos conceptuales de la calidad de vida estdn pre-
sentes (seleccion de los items). De entre todos los items
posibles, deben ser escogidos los mas adecuados para
medir lo que se pretende (reduccién del nimero de
iftems); si el instrumento contiene items escalados (por
ejemplo, SIP, NHP) éstos deben ser ponderados.

En general estos {tems tienen respuestas tipo Likert con
descriptores de intensidad del fenémeno en estudio y
donde se asume que cada cuestién puede ser contestada
en un punto «n» de la escala (usualmente desde 1 a 5)*.
Otras escalas de respuesta son las analdgicas visuales
que han sido tradicionalmente usadas para medir dolor
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y humor y en las cuales se asume que la intensidad o
frecuencia de un sintoma puede ser representado a lo
largo de una linea continua y que esta representacion es
entendida del mismo modo por el paciente”"*’. Un mé-
todo hibrido que conjuga ambos tipos de escalas de res-
puesta (Likert y visuales) no ha dado buenos resultados.
Las escalas de respuesta tipo Likert parecen ser las mds
apropiadas para asegurar que los pacientes entienden
las preguntas y pueden contestarlas sin ayuda.

La construccién de la herramienta se completa con el
formateado y se estd en disposicién de realizar los and-
lisis previos (pretestificado) de validez mediante estu-
dios pilotos?™*,
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