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La sociologia en su relacion con la salud afronta dos tareas
fundamentales. En primer lugar, la llamada frecuentemente
sociologfa de la medicina se ocupa de los sistemas sanita-
rios como una parte de la sociedad, con sus profesiones y
sus clientes, con el impacto de la ciencia médica, la tecno-
logfa y otras innovaciones sobre la salud de los individuos y
de las poblaciones. Desde esta perspectiva, el rapido desa-
rrollo internacional de la investigacién de la calidad de vida
y su practica se considera como un tipo particular de inno-
vacion meédica; por ello, nosotros necesitamos interpretar
tanto los determinantes como la significacion de este desa-
rrollo. Ahora bien, antes de ello es menester mencionar bre-
vemente la segunda gran tarea —igualmente importante—
de la sociologfa relacionada con la salud, a saber, la tarea de
entender como la dimensién social de la vida humana afec-
ta a la salud, al bienestar y a la susceptibilidad de enfermar.
Como seres sociales nuestra salud depende sustancialmen-
te de un intercambio interpersonal favorable en términos de
recompensas materiales o emocionales y de aprobacion
cognoscitiva. Durante los Ultimos 25 afios, la sociologia mé-
dica y la epidemiologia social han demostrado convincente-
mente los profundos efectos nocivos que sobre la salud pro-
ducen los trastornos sociales, el aislamiento o la exclusién
del capital social.

Esta dimensién social basica es una parte esencial de la ca-
lidad de vida de la persona vy, por eso, discutiremos aqui el
hecho de que su falta de consideracion en la corriente prin-
cipal de la investigacion de la calidad de vida haya retrasa-
do su progreso tedrico y limitado su impacto practico.

Sin embargo, echemos primeramente un vistazo a la histo-
ria del exitoso desarrollo y a los pasos dados por la investi-
gacién de la calidad de vida en términos de innovacion mé-
dica. ;C6mo es posible gue, en menos de 20 afios, miles de
publicaciones cientfficas aborden el tema, que cientos
de investigadores se especialicen exclusivamente en esta
actividad, que emerjan sociedades y redes de trabajo nacio-
nales e internacionales y que el tema domine, de forma
continuada, importantes encuentros de la comunidad cien-
tifica en todas las partes del mundo?

Evidentemente, deben considerarse un conjunto de motiva-
ciones que operan sobre diferentes aspectos, como un cre-
ciente descontento de los médicos por los criterios tradicio-
nales de evaluacién de resultados, tanto en los ensayos
clinicos como en fa practica clinica; un reconocimiento,
cada dfa mayor, de la necesidad de humanizar los servicios
sanitarios y de escuchar a los pacientes; una oportunidad
para incorporar la metodologfa de las ciencias sociales y del
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comportamiento en las areas centrales de la investigacion
médica; una presion creciente para justificar los costes de
la sanidad y la distribucién de ios recursos en términos
de medidas globales de evaluacion de resultados vy, final-
mente, y no menos importante, los intereses creados de la
industria médica, en particular las compaffas farmacéuti-
cas, para encontrar nuevos objetivos a sus estrategias de
mercado.

No obstante, nosotros mantenemos que el Gnico éxito del
movimiento de la calidad de vida depende esencialmente
de su capacidad para satisfacer a la vez dos requisitos
esenciales del innegable desarrolio de la medicina moder-
na: primero, la obligacién de la comunidad médica de de-
mostrar sus continuos y perseverantes esfuerzos por mejo-
rar la calidad del tratamiento y, segundo, la necesidad, cada
vez mayor, de fortalecer el compromiso de los médicos con
los pacientes, reforzando la confianza y la cooperacion, en
un universo médico dominado por el mercado. Esta dltima
estrategia depende, esencialmente, de la capacidad de los
médicos para reforzar el papel del paciente tanto como con-
sumidor como de miembro participe en el proceso terapéu-
tico. Asi, escuchar al paciente, tomar en cuenta su punto de
vista, personalizar las decisiones médicas de acuerdo con
un beneficio individual optimo y dar poder de decision a los
pacientes, tanto como expertos como ciudadanos, son ma-
neras de reforzar sus compromisos con la mision de la me-
dicina.

Pocas personas tendran nada que objetar al valor intrinseco
de estos dos objetivos de mejora del tratamiento y del poder
de decision de los pacientes. Asf, al satisfacer conjuntamen-
te estas dos necesidades, la iniciativa de la calidad de vida
ha triunfado en su intento de transformarse en un movi-
miento social real dentro de la medicina.

Como ocurre siempre en todas las historias felices, hay una
parte buena y otra mala. La parte buena de la investigacion
de la calidad de vida es su creciente reconocimiento y
aceptacion como una actividad importante y dtil, su disponi-
bilidad de fondos para la investigacion, las oportunidades
profesionales y, fundamentaimente, sus impresionantes lo-
gros en términos de optimizacién de los cuidados de los pa-
cientes. Por otro lado, la parte mala es su carencia de vigor
cientffico y de creatividad y sus bajos niveles de razona-
miento tedrico e innovacion metodolégica. Por ejemplo, difi-
cilmente podemos encontrar otro campo de las ciencias so-
ciales y del comportamiento donde existan tantos conceptos
mal definidos.

;Cuéles son las consecuencias de estas conclusiones? A
continuacion describiremos algunas direcciones de la futura
investigacién de la calidad de vida teniendo en cuenta las
consideraciones previas.

La primera direccion se centra en el paradigma de los resul-
tados de la calidad de vida en la investigacién clinica y sus
dimensiones esenciales. La evaluacién de los resultados del
tratamiento en términos de autovaloracién del bienestar y el
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funcionalismo es la misién fundamental de este paradigma.
Los parametros de interés capital son las caracteristicas va-
riables de la persona y no las caracteristicas estables, con lo
que la capacidad de respuesta al cambio, a lo fargo del
tiempo (sensibilidad), es un prerrequisito importante en la

" medicion.

Probablemente sea acertado afirmar que la mayoria de los
numerosos instrumentos de medida de la calidad de vida
disponibles cumplen el paradigma de la evaluacion de re-
sultados centrando su atencién en el bienestar y el funcio-
nalismo fisico y psicoldgico. En algunas de estas medidas el
estado de animo, la motivacion y las habilidades cognosciti-
vas, tales como la memoria o la atencién, se miden con una
sofisticacion impresionante. Por el contrario, la dimensién
social de la calidad de vida personal ha tenido poca aten-
cion hasta ahora. Incluso algunos autores niegan la signifi-
cacion de la dimension social a la hora de evaluar la salud
subjetiva. Por ejemplo, el economista sanitario George To-
rrance manifiesta que «el funcionamiento social estd “maés
alla de la piel”... y no es un aspecto apropiado de la calidad
de vida relacionada con la salud»!. Algunas escalas de cali-
dad de vida incluyen unos pocos ftems para investigar el
papel social, especialmente en lo relacionado con el trabajo
y la participacion en actividades sociales. Por ejemplo, en el
ampliamente utilizado instrumento denominado Short Form
36 (SF-36), solo 2 ftems se ocupan del funcionamiento so-
cial mientras 7 ftems miden el papel de las limitaciones en
la vida diaria. No obstante, la seleccién de estos ftems no
esta dirigida tedricamente y no reflejan un constructo sub-
yacente®. El rico potencial socioldgico disponible para llenar
esta laguna ha sido ifustrado recientemente por los cientifi-
cos holandeses Ormel et al*. De acuerdo con la teoria fun-
cion-produccién de estos autores es posible proporcionar
un marco conceptual donde integrar la dimensién social en
la investigacion de la calidad de vida. La nocién esencial de
esta teorfa se fundamenta en el hecho de que la persona
con limitaciones acuciantes produce su propio bienestar op-
timizando la satisfaccién de sus necesidades. El logro de las
necesidades opera a través de una blsqueda activa por vias
de «coste-eficiencia» para alcanzar los objetivos instrumen-
tales, tales como el bienestar, la estimulacién, el afecto y la
aprobacion social. Si los «costes» para alcanzar los objetivos
instrumentales preferidos son demasiado altos, entonces
éstos son sustituidos por otros objetivos posibles.

La teoria de la funcién-produccién social puede ser il
como gufa en la busqueda de sustitutos especificos, que re-
sultan inevitables, dadas las limitaciones de muchas enfer-
medades crénicas. Por ejemplo, si una actividad fisica esté
reducida como consecuencia de una capacidad funcional
limitada, la persona con enfermedad crénica puede despla-
zar sus «inversiones» hacia la mejora de una interaccion so-
cial mas estrecha. De acuerdo con esta teorfa, la calidad de
vida experimentada en este caso depende del éxito de la
actividad sustitutoria para lograr los objetivos instrumentales
deseados. Asi, una clasificacion derivada de esta teoria pue-
de ser dtil en el desarrollo més sistematico de medidas de
calidad de vida operativas. Esto puede también adelantar
nuestro entendimiento de por qué las correlaciones entre
gravedad de la enfermedad o limitacion funcional y la pérdi-
da de calidad de vida son bastante modestas, sugiriendo un
po-Jeroso papel a estos factores psicoldgicos y sociales que
oneran en el proceso descrito de sustitucion de objetivos.

E énfasis en la dimensién social de la medicion de la cali-
cad de vida indica una segunda direccién futura de la in-
\astigacion; una direccién denominada «paradigma predic-
tor». En este caso, las nociones de los pacientes y las
expresiones del bienestar y del funcionalismo no son usa-

das, principalmente, para evaluar los efectos de los trata-
mientos, como en el caso del paradigma de resultados (out-
come). Mas bien, esta informacién es un instrumento para
predecir el curso futuro de la enfermedad por medio de me-
canismos fisiologicos del estrés. Ademas de la investigacion
basica en psiconeuroinmunologia y neuroendocrinologia,
existe actualmente un creciente cuerpo de evidencia clinica

y epidemioldgica que demuestra los efectos adversos en la

recurrencia de la enfermedad y en la probabilidad de super-
vivencia producidos por una calidad de vida reducida. Esto
fue demostrado, primero, usando pardmetros psicolégicos,
tales como el estado de &nimo deprimido® o la desespera-
cién®. Progresivamente, los pardmetros sociolégicos que mi-
den calidad de vida reducida indican efectos de fuerza simi-
lar, tales como la pérdida de apoyo sacioemocional’, los
bajos ingresos econémicos?, las pérdidas debidas a sucesos
vitales® 0 las condiciones de esfuerzo alto/recompensa baja
en aspectos sociales como el trabajo o la familial®. Asf, hay
un considerable beneficio en incluir el conocimiento medi-
cosocioldgico en el paradigma de la prediccion de la calidad
de vida. Esto es verdad no sélo en el aspecto de evaluacion,
sino, incluso més importante, en el del disefio de medidas
de intervencién para reducir las molestias de las enferme-
dades.

Finalmente, una perspectiva sociolégica de la calidad de
vida nos recuerda que la persona individual no es el exclusi-
vo objetivo de la medicina. La salud de las poblaciones es
también un objetivo, y este objetivo puede desafiar a la, en
parte, limitada perspectiva centrada en el individuo, que do-
mina la actual investigacion de la calidad de vida. Sabemos,
por la tecria de los sistemas, que ciertas caracteristicas se
hacen solo visibles cuando miramos el sistema al completo
mdas que a sus elementos aisladamente. Esto también es
verdad para el estudio de la salud. No podemos entender
plenamente los determinantes de la salud de las poblacio-
nes por inferencia simple de la informacién obtenida de in-
dividuos. Las desigualdades sociales son un ejemplo que
ilustra este argumento. Mientras el bajo status socioecono-
mico puede reducir la calidad de vida de la persona indivi-
dual, el impacto fundamental de la desigualdad social sobre
la salud se hace evidente s6lo si lo analizamos desde una
perspectiva de salud publica. Por ejemplo, hay actualmente
una evidencia abrumadora de que existe un gradiente social
en la morbilidad y en la mortalidad de un amplio rango de
enfermedades cronico-degenerativas: a una méas baja posi-
cion en la jerarqufa de recursos y recompensas sociales co-
rresponde un mayor riesgo de mortalidad'’. Nos preocupa
observar que las desigualdades sociales en la salud se es-
tan ampliando, justamente ahora, en algunos de los mas
avanzados paises occidentales e incluso en paises que ofre-
cen cuidados sanitarios a toda la poblacion y que gastan
una gran proporcién de su producto nacional bruto en los
servicios sanitarios.

Una discusion sobre estos hallazgos va més alla de la inten-
cion de este trabajo, pero es evidente que diferentes condi-
ciones de relativa carencia social desempefian un importan-
te papel; condiciones que evocan comparaciones sociales
desfavorables, violacion de expectativas basicas de recipro-
cidad en la vida social o experiencias de desigualdad o in-
justicia.

Demos ahora un ejemplo de hallazgos en la investigacion
relacionada con estos aspectos. En varios estudios recientes
se observo una fuerte correlacion entre la distribucion de los
ingresos econdmicos y la mortalidad: a un mayor rango de
desigualdades econdémicas en una sociedad le corresponde
un mayor riesgo de mortalidad®?. De nuevo, la cuestion aqui
€s mas una carencia social relativa que absoluta.
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En este sentido, la aplicacion de medidas agregadas de
«afios de vida ajustados por calidad» (AVACs) —denomina-
das en inglés QALYs~ a la salud de las poblaciones podria
ser ampliada, incluyendo la nocién de las desigualdades so-
ciales en salud. Goran Dahlgren, un investigador sueco en
salud publica, sugirié recientemente el desarrollo de lo que
él llamé «igualdad ajustada QALYs», esto es, afios de vida
ajustados por calidad gue tienen en cuenta el efecto de una
politica de intervencion particular para reducir las desigual-
dades sociales en salud («Strategies for reducing social ine-
quities in healt-visions and reality». Observaciones no publi-
cadas, Estocolmo 1997). Un intento asi de cuantificar la
calidad de vida de grupos de individuos méas que la de indi-
viduos aislados en relacion con una dimensién esencial —la
dimensién de desigualdad social- daria una nuevo énfasis a
las iniciativas de algunas politicas sanitarias.

En conclusién a pesar de los impresionantes éxitos alcanza-
dos por la comunidad internacional de investigadores en ca-
lidad de vida, nos enfrentamos ahora a algunos nuevos de-
safios. Confiamos que estas reflexiones puedan ser Utiles
para lograrssuperarlos.
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