Revista Colombiana de Psicologfa,
2005, No. 13, 80-88

CALIDAD DE VIDA: PANORAMICA DE INVESTIGACIONES CLINICAS
Quality of Life: Overview of Clinical Research Issues

Geraldine V. Padilla’
Universidad de California, San Francisco

RESUMEN

Este informe proporciona una panorimica de
investigaciones clinicas pertenecientes a los estudios de la
calidad de vida relacionada con la salud (CDVRS)
incluyendo cuestiones sobre el significado de la calidad de
vida en la atencién sanitaria, campos y definiciones
conceptuales, teorias, definiciones operacionales, la
relevancia clinica de resultados estadisticos significativos,
y la relacién entre investigacién clinica, prictica clinica,
valoraciones de CDVRS vy resultados de CDVRS. Se
revisan campos no directamente pertenecientes a la
CDVRS y definiciones generales asi como los campos y
definiciones de la CDVRS. Las teorfas y modelos
presentados distinguen entre predictores y resultados de
calidad de vida. Se describen unas pocas medidas de calidad
de vida atiles y bien conocidas, asf como ttiles depdsitos
de cuestionarios en piginas web. El concepto de diferencia
minima clinicamente importante proporciona una
estrategia para determinar la significacién clinica de la
significacién estadistica y mds alld de ella. Finalmente se
ofrece un modelo basado en la relacién cuidador-paciente
para explicar la influencia de la investigacién clinica en la
conducta clinica y los resultados de CDVRS.

Palabras clave: Calidad de vida, bienestar, revisidn,
investigacioén clinica

alidad de vida (CDV) apareci6 por primera

vez como un término investigable en la

National Library of Medicine (NLM) de

los Estados Unidos en 1966. Unicamente un articulo
apareci6 aquel ano. Se titulaba «Medicina y Calidad de
Vida» (Elkinton, 1966). Para marzo de 2004 el motor de
btsqueda PubMed de la NLM arrojaba 38,341 articulos
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ABSTRACT

This report provides an overview of clinical research
issues pertaining to health-related quality of life
(HRQOL) studies including questions about the
significance of quality of life in health care, conceptual
definitions and domains, theories, operational
definitions, the clinical relevance of statistically
significant outcomes, and the relationship between
clinical research, clinical practice, HRQOL
assessments and HRQOL outcomes. Global
definitions and non HRQOL domains are reviewed
as well as HRQOL definitions and domains. The
theories and models presented distinguish between
predictors and outcomes of quality of life. A few well
known measures of quality of life are described along
with useful website repositories of questionnaires. The
concept of the minimal clinically important difference
provides a strategy for determining clinical significance
over and above statistical significance. Finally a
provider-patient relationship-based model is offered
to explain the influence of clinical research on clinical
behavior and HRQOL outcomes.

Key words: Quality of life, well-being, review, clinical
research. —

con la expresién Calidad de Vida en su titulo o resu-
men. De este gran ndmero, 7,937 se referfan a investiga-
ciones relacionadas con el cincer, y 2,418 y 1,306 se re-
lacionaban con enfermedades del corazén y diabetes
respectivamente. Estos ndmeros reflejan el fuerte inte-
rés de la comunidad cientifica en la inclusién de la CDV
en los estudios clinicos sobre la enfermedad y su trata-
miento. A pesar de su inclusién en los puntajes de los
estudios clinicos, la CDV sigue siendo un concepto
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bastante variable, definido conceptual y operacional-
mente de numerosas maneras.

Este informe proporciona una panorimica de in-
vestigaciones clinicas en el campo de los estudios de la
calidad de vida relacionada con la salud (CDVRS) in-
cluyendo cuestiones sobre el significado de la calidad
de vida en la atencién sanitaria, campos y definiciones
conceptuales, teorias, definiciones operacionales, la
relevancia clinica de resultados estadisticos significati-
vos, vy la relacién entre investigacién clinica, prictica

clinica, valoraciones de CDVRS y resultados de CDVRS.

SIGNIFICACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN
LA ATENCION SANITARIA
La significacién de la calidad de vida en la atencién
sanitaria se desprende de supuestos bisicos a propésito
de los papeles y responsabilidades de los proveedores
de atencidn sanitaria y del sistema de salud. El primer
supuesto es que los proveedores de atencién sanitaria
son responsables de los efectos de sus tratamientos en
la CDV. Segundo, los pacientes hacen juicios sobre el
peso relativo de la longitud de vida en comparacién con
la CDV al tomar decisiones sobre los tratamientos. En
tercer lugar, la cura de la enfermedad no es siempre ¢l
resultado més importante. Cuarto, el alivio de los sin-
tomas fisicos es a veces un resultado tan deseable como
la cura. Quinto, la prolongacién de la vida a cualquier
precio fisico, psicolégico o financiero, no es razonable.
La significacién de la CDVRS estd ligada a una serie
de factores globales tales como el envejecimiento de la
poblacién mundial, especialmente en los paises desarro-
llados, un incremento de la enfermedad crénica, y la ne-
cesidad de evaluar las tecnologfas de atencién sanitaria en
el contexto de valores individuales y societarios (Berzon
y cols., 1997; Revickiy cols., 2000). Ain mds, en lo indi-
vidual hay una necesidad de evaluar las percepciones del
paciente en los cambios en la CDV, de determinar la
congruencia o disparidad entre los juicios del paciente,
los de la familia y los del proveedor de atencién sanitaria
acerca de la CDV del paciente, y de determinar los bene-
ficios versus riesgos de tratamiento no detectados por
otros medios (Revicki y cols., 2000).

Los resultados de la CDVRS también son ttiles
para las industrias farmacéuticas y de aparatos médicos
que pretendan entender y comunicar el valor del pro-
ducto a médicos, pacientes, aseguradoras de salud y otros.

Laimportancia de la CDV como un resultado clave
ha conducido a un esfuerzo en la armonizacién. La armo-
nizacién es el acuerdo/reconciliacién de los estindares

de medida e interpretacién de los resultados en la CDV
del paciente o aquellos relacionados con sus parientes
(Acquadro y cols., 2003). Estos resultados son la clave
para entender el impacto del tratamiento en el funciona-
miento del paciente y en su bienestar, y son las piezas
clave de informacién comunicadas a quienes toman las
decisiones, sean agencias reguladoras, médicos, pacien-
tes, familias y quienes pagan los cuidados de salud.

Campos y Definiciones Conceptuales

El concepto de CDV incluye campos y definiciones
globales y de CDVRS. Las definiciones globales de CDV
se han centrado en: (a) el ajuste de las esperanzas y am-
biciones de uno con sus experiencias (Calman, 1984);
(b) el bienestar como producto de la satisfaccién o in-
satisfaccién con importantes aspectos de la vida (Ferrans
& Powers, 1985); (c) evaluaciones personales basadas
en juicios que sopesan los atributos positivos y negati-
vos de lavida (Grant, Padilla, Ferrell & Rhiner, 1990);y
(d) aspectos multidimensionales de la vida en el con-
texto del sistema de valores y la cultura del individuo, y
abarcando las metas personales, expectativas, niveles de
vida y preocupaciones de una persona (Organizacién
Mundial de la Salud, 1993).

La amplitud de los campos de orientaciones mds
globales, y que no son de CDVRS, ha sido descrita de
varias maneras. Por ejemplo, Campbell, Converse y
Rodgers (1976) describieron los campos de satisfac-
cién con la vida como aspectos personales de la vida
tales como familia, matrimonio, amigos e ingresos, mien-
tras que Flanagan (1978) identificé al bienestar fisico/
material, la relacién con otros, las actividades social/
comunitarias, el desarrollo/realizacién personal y la
recreacién, como los atributos importantes de la CDV.
Spilker y Revicki (1996) identificaron cuatro campos
mayores: lo interno-personal: (i.e., valores, creencias,
preocupaciones espirituales, estrategias de afrontamien-
to), lo personal-social (redes sociales, estructura fami-
liar, cuestiones financieras, estado vocacional), lo ex-
terno-natural (i.e., aire, agua, la calidad de la tierra, el
clima, las caracteristicas geogrificas), lo externo-
societario (i.e. instituciones culturales, religiosas, edu-
cativas).

Las definiciones que se refieren a la perspectiva de
la CDV relacionada con la salud ponen el acento en: (a)
representaciones multidimensionales y realistas de las
respuestas fisicas, psicolégicas y sociales a la enferme-
dad y el tratamiento (Schipper, 1990), (b) satisfaccién
con el desempefio, basada en una brecha percibida en-
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tre el nivel actual de funcionamiento y el nivel posible
oideal (Cella & Tulsky, 1990); (c) bienestar basado en el
nivel de, y la satisfaccién con, el funcionamiento fisico,
psicoldgico y social, y en el control sobre la enferme-
dad y/o los sintomas relacionados con el tratamiento
(Gotayy cols., 1992), valor asignado al tiempo de super-
vivencia, con juicios de valor influidos por la funcién,
deterioros, dafios, enfermedad, tratamientos y politicas
(Patrick & Erickson, 1993); (d) las percepciones tinicas
y personales de los aspectos relacionados con la salud y
no médicos de la vida (Gill & Fenstein, 1994); (e) las
preferencias por estados alternativos de salud basadas
en lo econémico, dado el estado actual de salud y el
nivel de disfrute/satisfaccion asociado con dicho estado
actual (Grabowsky & Hansen 1996).

Al principio, la CDVRS inclufa un solo campo— la
funcién fisica (Karnofsky & Burchenal, 1947; Yates,
Chalmer & McKegney, 1980; Grieco & Long, 1984).
Desde entonces se ha expandido para incluir multi-di-
mensiones de funcién y bienestar. El Medical Outcomes
Study definié a la salud fisica como funcionamiento fi-
sico, limitaciones de rol debidas a la salud fisica, dolor
corporal y salud general, y describi6 a la salud mental
como energfa/fatiga, funcionamiento social, limitacio-
nes de rol debidas a problemas emocionales, y bienes-
tar emocional (RAND 1992, Ware & Sherbourne 1992).
Un estudio de pacientes de cincer con dolor arrojé tres
dimensiones de bienestar (Padilla, Ferrell, Grant &
Rhiner, 1990): fisico (funcionamiento y efectos colate-
rales del tratamiento), psicoldgico (atributos afectivo-
cognitivos, afrontamiento, significado del dolor/cincer),
y bienestar interpersonal (apoyo social, funcién de rol
social). Posteriormente, estos investigadores (Ferrell y
cols., 1991) extendieron en los tres campos previos y
afadieron una dimensién espiritual a la CDVRS: fun-
cién-fisica (fuerza, fatiga, suefio, apetito), psicoldgica
(ansiedad, depresion, disfrute, ocio, dolor, molestia por
el dolor, miedo, felicidad, cognicién), social (carga de
la persona encargada del cuidado del enfermo, roles/
relaciones, afecto, funcién sexual, apariencia) y espiri-
tual (sufrimiento, significado del dolor, religiosidad,
trascendencia).

En gran medida, estas definiciones de CDVRS no
han estado basadas en conceptualizaciones del pacien-
te. Las historias de los pacientes que reflejan CDV acen-
tdan los aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales
de la experiencia del cincer en relacién con la CDV,
mis que los aspectos fisicos. En palabras de Kingy Hinds
(2003, p. 415), estas experiencias incluyen:
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1. Un profundo sentido de vulnerabilidad personal.

2. Una incapacidad para negar aquello que asusta.

3. Percepciones cambiantes sobre lo que es importante
en la vida.

4. Un deseo de marcar una diferencia en la vida de
otros.

5. Una necesidad de ser respetado por otros.

6. Una conexién amorosa con una persona especial.
7. Aprender a tolerar el sentirse alienado por una norma
o valor societarios.

8. Una mayor apreciacion de las actividades diarias.

9. Una necesidad de ser tomado seriamente.

10. Un profundo sentido de la espiritualidad.

Fundamentos Tedricos

Una serie de teorfas y modelos han sido propuestos
con el objeto de establecer predictores y resultados de
calidad de vida, y las relaciones entre estas variables, y
para guiar la investigacién clinica y la formulacién de
hipétesis. Estas teorfas y modelos imponen claridad
conceptual al distinguir entre predictores y atributos
de la CDVRS. Por ejemplo, los sintomas de la enferme-
dad y los efectos colaterales del tratamiento son usados
como predictores y como resultados, en la investiga-
cién en calidad de vida. Las teorfas y los modelos fuer-
zan la distincidén entre sintomas como predictores, esto es,
severidad del sintoma, intensidad y frecuencia, y sinto-
mas como atributos, es decir, molestia por el sintoma
percibida. Un ejemplo es el modelo de Ferrell y cols.
(1991), que identifica los atributos fisicos del dolor
como un predictor del bienestar fisico, psicolégico,
social y espiritual, mientras que al mismo tiempo in-
cluye las percepciones subjetivas de la molestia por el
dolor como un resultado.

Ware (1984) propuso un modelo de la relacién pro-
gresiva entre la enfermedad y los campos de calidad de
vida, en el que la enfermedad se encuentra en el centro
y su influencia en los resultados de la CDVRS es mis
fuerte en aquellos resultados més préximos a la enfer-
medad, tales como el funcionamiento personal. El im-
pacto de la enfermedad se extiende a otros resultados
de la CDVRS tales como la incomodidad psicolégicay
el bienestar, luego a las percepciones sobre salud en
general, y, finalmente al funcionamiento de rol social.

Otro modelo, de Patrick y Erickson (1993), intro-
dujo una via causal entre la duracién de la vida y oportu-
nidades de salud. En esta via causal, la enfermedad o el
dano fisico pueden conducir a deterioros que a su vez
pueden afectar a la funcién fisica, psicoldgicay social, y
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estos pueden luego afectar las percepciones de salud y
las oportunidades de salud. En cualquier caso, las varia-
bles de la via no necesitan estar en secuencia lineal. Uno
puede estar deteriorado pero no ser disfuncional; un
ejemplo que se da es el de la desfiguracién cosmética.
Tal destiguracién puede resultar en un inferior estado
de salud percibido, o en oportunidades de salud redu-
cidas por la desfiguracién. La secuencia puede ser inte-
rrumpida, quedar incompleta o ser invertida, como
cuando la las percepciones de salud reducida afectan el
funcionamiento o como cuando la enfermedad o el dafio
fisico afectan la duracién de la vida. La enfermedad y
todas sus consecuencias afectan la duracién de la vida.
Factores ambientales tales como los recursos de la aten-
cién sanitaria, pueden afectar la via causal entre la dura-
cién de la vida, la enfermedad y las oportunidades de
salud. Los factores de la via causal pueden afectar el
prondstico, en tanto es definido por la mejorfa, mante-
nimiento o empeoramiento.

Abbey y Andrews (1986) modelaron los determi-
nantes psicoldgicos de la calidad de vida. Propusieron
que variables social-psicolégicas como el estrés, el con-
trol sobre la propia vida, el control por otros, el apoyo
social y el desempefio personal influencian las varia-
bles psicoldgicas de la ansiedad y la depresién, que en-
tonces determinan los resultados de calidad de vida ta-
les como la CDV en general, disfrute, irritacién emo-
cional, éxito en la vida y evaluacién del yo.

Otro interesante modelo, propuesto por Sprangers
y Schwartz (1999), incorpora la nocién de cambio de
respuesta. Estos investigadores explican que un catali-
zador tal como un cambio en la enfermedad o en el
estado de salud dispara un proceso de acomodacién. La
acomodacién consiste en una valoracién del cataliza-
dor, que entonces empuja un mecanismo de acomoda-
ci6n. Algunos mecanismos probables incluyen el apren-
der a afrontar, hacer comparaciones con otros que sean
mds como uno mismo, reordenar metas y reencuadrar
cogniciones para que estén mds basadas en la realidad.
La acomodacién puede conducir a un cambio de res-
puesta, un cambio en las cogniciones concernientes a
aspectos de la vida referidos a la calidad de vida. Esto
quiere decir que la acomodacién ha conducido a un
cambio en los estindares internos (p. €j., un cambio en
el nivel al cual un individuo considera que estd funcio-
nando pobremente) o cambio en la conceptualizacién
(p- ¢j., cambio en los campos de vida, encontrando nue-
vos o descartando los campos actuales de CDV) o cam-
bio en valores (p. €j., cambio en la importancia relativa

de los campos de vida). Un cambio de respuesta altera
el impacto de la acomodacién en la calidad de vida. El
modelo de Sprangers y Schwartz predecirfa que un de-
terioro del estado de salud conducirfa a una disminucién
en la calidad de vida. Si ocurre una acomodacién tal como
un afrontamiento exitoso, entonces la CDVRS mejorard.
Sin embargo, si la acomodacién conduce a un cambio de
respuesta, la CDVRS puede permanecer igual. Por ¢jem-
plo, si un paciente con artritis reduce la importancia per-
sonal o el valor subjetivo de poderse mover perfecta-
mente, entonces es posible que la CDVRS de la persona
no se deteriore, sino que permanezca estable, a pesar de
la movilidad en disminucién.

Definiciones Operacionales

Docenas de cuestionarios de CDV se encuentran
ahora disponibles. Algunos son genéricos, como el SF-
36 (Ware & Kosinsky, 2001), otros son especificos a en-
fermedades o condiciones como el Functional Assessment
of Cancer Therapy — Breast measure (Brady y cols., 1997),y
otras son una combinacién de genéricos y especificos a
enfermedad o condicién tales como el European
Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of
Life Questionnaire Core 30 (Fayers & Bottomly, 2002). Es-
tos cuestionarios proporcionan puntajes de subescala
cuando se mide més de un campo, y puntajes globales o
resumidos cuando se requieren valoraciones generales
de la CDVRS.

Se ha traducido una serie de cuestionarios comtn-
mente usados a diferentes lenguas, permitiendo asi com-
paraciones trans-nacionales y trans-culturales. La dis-
ponibilidad de tales medidas es critica para la creciente
colaboracién internacional en pruebas clinicas que
involucran valoraciones de CDV (Cella, Chang, Lai &
Webster, 2002). Estos investigadores sugieren que téc-
nicas como la teorfa de respuesta de item pueden usarse
en el futuro para crear un almacén o depésito de pre-
guntas validadas representando el mis amplio espectro
de campos de CDV. Estos items estarfan disponibles
para investigadores o médicos para ser usados en pric-
ticas o investigaciones clinicas.

Si bien una discusién extensa sobre cuestionarios
de CDVRS genéricos o especificos de enfermedad se
encuentra mis alld de los propésitos de este informe, se
ofrecen unos pocos sitios web que pueden ayudar a los
investigadores interesados en investigaciones clinicas
en CDVRS en la Tabla 1. La mayor parte de estos sitios
web ofrece informacion acerca del titulo de la medida,
autor(a), escalas, subescalas, confiabilidad, validez y
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puntajes. Al usar estos cuestionarios se deberia de estar
al tanto de las cuestiones operacionales comunes en la
investigacion clinica en CDVRS (ver Tabla 2).

Significacion Clinica versus Significacion Estadistica
De las cuestiones listadas en la Tabla 2, una que los
investigadores en CDVRS clinica estdn enfrentando es
la de la significacién clinica versus significacién esta-
distica. Un concepto ttil es el de la diferencia minima
clinicamente importante (esto es, significativa)
(DMCI). Esta es la diferencia mas pequefia en un puntaje
de CDVRS que el paciente percibe como personalmente
benéfica o que es lo suficientemente importante como
para conducir a un cambio en el tratamiento o en el
cuidado (Jaeschke, Singer & Guyatt, 1989). Por e¢jem-
plo, la DMCI para el SF-36 esti tipicamente en el rango
de 3 a 5 puntos. Hasta qué punto merece la pena tratar
de producir un cambio en la DMCI depende del coste
de producir dicho cambio y del impacto del cambio en
otros resultados como la mortalidad. Un cambio posi-
tivo que no cuesta nada merece la pena (Hays & Woolley,
2000). Las estimaciones de la DMCl incluyen estos pro-
blemas pricticos: (a) la magnitud del cambio depende
de la distribucién de los puntajes y del estindar externo
o ancla que sea relevante; (b) la cantidad de cambio
puede depender de la direccién del cambio, por ejem-
plo, puede ser mis ficil producir una disminucién en la
CDVRS que mejorarla; y (c) el significado de un cam-
bio depende de dénde se comenzé (valor de la linea

base), es decir, puede ser mis ficil mejorar la CDVRS
cuando el puntaje de la linea base es relativamente bajo
y hay bastante espacio para la mejora, que cuando la
CDVRS es ya bastante buena (Hays & Wooley, 2000).

Investigacion Clinica, Prdctica Clinica y Evaluaciones
y Resultados de CDVRS

Un estudio dirigido por King y cols. (2002) ofrece
una explicacién de la relacién entre la investigacién cli-
nica, la prictica clinica y las evaluaciones y resultados
en CDVRS. En el centro del modelo estd la relacién
paciente-enfermero(a) caracterizada por una fuerte con-
flanza con el enfermo(a) y su familia y por sensibilidad
a las necesidades del paciente. La investigacion clinica
en CDV estd débilmente conectada a las(los) enferme-
ras (o0s) y a las estrategias de enfermeria porque la infor-
macién de CDV basada en investigaciones es percibida
por las(los) enfermeras(os) como minimamente ttil
para su prictica clinica debido a la ausencia de una defi-
nicién clara de CDV, de unas directrices clinicas para
evaluar la CDV, y de estrategias especificas de pobla-
cién que influencien en la CDV. El modelo ademads iden-
tifica caracterfsticas ambientales relacionadas con poli-
ticas, procedimientos, actitudes de compafieros del tra-
bajo y atmésfera general del ambiente de atencién sani-
taria que afectan la CDV de los pacientes y la habilidad
de las(los) enfermeras(os) para influenciar positivamen-
te en la CDV del paciente. Si bien el estudio de King y
cols. (2002) se centra en la relacién paciente-enfermero(a),

Tabla 1
Sitios en la Red sobre Calidad de Vida Relacionada con la Salud

Nombre Afo URL

Lista de instrumentos de la 2003 http://www.atsCDV.org/qinst.asp

|American Thoracic Society

QOLID the Quality of Life Instruments | 2004 http://www.qolid.org

Database del MAPI Research Institute

Quality of Life Compendium del 2002 http://www.uib.no/ist/people/doc/CDV/httoc.htm
Center for Quality of Life Research in

Nursing Science, Universidad of Bergen,

Noruega

Toolkit of Instruments to Measure 2000 http://www.gwu.edu/~cicd/toolkit/Quality. htm
End-of-Life-Care del Center to Improve

Care of the Dying, de la Brown University

Ethics Tool Database 2000 http://www.bc.edu/bc_org/avp/son/ethics/database.html
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Tabla 2

Cuestiones Operacionales Comunes y Estrategias sobre Calidad de Vida Relacionada con la Salud

objetivos del estudio y tipos de muestras
llegar al objetivo del estudio.

alternativa de resultados del estudio.

diferencia minima clinicamente importantes.

* Relevancia de los instrumentos de medicién — seleccién de medidas de CDV que se ajuste a los
* Uso de periodos de tiempo apropiados - uso del tiempo mis éptimo para la recoleccién de datos para
* Presencia de variables confusas - conocimiento y medicién de variables que ofrecen interpretacién

* Potencial de relaciones no lineales — la estrategia de andlisis considera la posibilidad de relaciones no
lineales de respuestas de la CDV ante el estado de enfermedad y/o respuestas al tratamiento.

* Potencial de cambio de respuesta - conocimiento y medida de la potencial recalibracién de la escala
subjetiva de CDV o reconceptualizacién de la CDV o repriorizacién de la importancia relativa de los
campos de CDV (por ejemplo la medida de un posible cambio de respuesta con una prueba «entonces»)

* Consideracién de datos perdidos - El andlisis aborda los datos perdidos haciendo el mejor uso de los
datos existentes (por ejemplo, el uso de la aproximacién analitica de modelos mixtos).

* Validez de las evaluaciones de los parientes- Reconocimiento de la limitacién de la evaluacién por
parte de parientes y uso de estrategias para abordar la limitacién.

* Consideracién de la significacién clinica vs. la significacién estadistica de resultados - medida de la

es aplicable a cualquier diada de atencién sanitaria cui-
dador-paciente.

Una adaptacién del modelo basado en relacién de
King y cols. (2002) sobre la influencia en la calidad de
vida del paciente se proporciona en esta revisién (ver
Figura 1). El modelo revisado ilustra cémo la investiga-
ci6n en CDV podria, de hecho, tener un impacto posi-
tivo en la CDVRS de los pacientes en ambientes clini-
cos de la vida real. Una relacién cuidador-paciente en la
que el proveedor de cuidados busca comprender el es-
tado fisico y emocional del paciente promueve una eva-
luacién de la CDVRS del paciente. El conocimiento de
los problemas de la CDVRS por el cuidador puede con-
ducir a la accién requerida para mejorar el bienestar. El
conocimiento de investigacién clinica concerniente a
intervenciones y medidas de CDVRS puede promover
el uso de medidas vilidas y fiables y la implementacién
de intervenciones basadas en la evidencia para mejorar la
CDVRS. Las intervenciones basadas en evidencia tienen
mids probabilidades de dar lugar a cambios positivos en
los resultados especificos de la CDVRS de los pacientes.
Por ejemplo, si la evaluacién de CDVRS revela miedo a
la enfermedad e insatisfaccién con la funcién fisica, en-
tonces el conocimiento de estrategias de afrontamiento
cognitivo efectivo y regimenes de ejercicio puede con-
ducir a su implementacién y a la subsiguiente mejora en
el bienestar psiquico vy fisico percibido.

Para algunas enfermedades y condiciones, suficien-
te investigacién se ha hecho saber para proporcionar
una panorimica del papel de la CDVRS en lasalud y en
la enfermedad. Por ejemplo, una revisién de la investi-
gacién disponible basada en ensayos clinicos controla-
dosy aleatorizados (RCT5, por sus siglas en inglés) con
pacientes de cdncer muestra el beneficio de las inter-
venciones clinicas en calidad de vida. Penedo y cols.
(2004) revisaron estudios publicados sobre actividad
fisica en pacientes con cincer y encontraron que la acti-
vidad condujo a mejoras en la fatiga, el estado de 4nimo,
el funcionamiento fisico y las limitaciones de rol asf
como otras mejoras en el estado de salud. Otro estudio
sobre la utilidad de las evaluaciones de CDVRS en la
toma de decisiones clinicas para planear futuros trata-
mientos clinicos a personas con cdncer de préstata con
metistasis (Efficacce y cols., 2003) informé que el 74%
de los RCTs revisados mostré alguna diferencia en
CDVRS entre las condiciones de intervencién y las de
control. Los autores concluyeron que la CDVRS pro-
porciona informacién valiosa para la toma de decisio-
nes clinicas. Rehse y Pukrop (2003) examinaron el efecto
de intervenciones psicosociales asi como variables
moderadoras tales como las caracteristicas de la inter-
vencién, variables sociodemogrificas y factores clini-
cos sobre calidad de vida en pacientes adultos con cin-
cer usando un modelo meta-analitico. Los hallazgos
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apoyaron la utilidad de intervenciones psicosociales en
la mejora de la CDV de pacientes adultos con cdncer.
Mis adn, el moderador mis significativo fue la dura-
cién de la intervencién psicosocial. Las intervenciones
que duraban 12 semanas o mds fueron significativamen-
te mis efectivas que aquellas de menor duracién. No
hay suficiente investigacién para determinar si la
CDVRS, por si misma, influencia la supervivencia de
personas con cancer.

CONCLUSIONES

La calidad de vida es un importante objetivo a consi-
derar en cualquier intervencién de atencién sanitaria.
Con el envejecimiento de la poblacién y con los avan-
ces en el tratamiento, las enfermedades crénicas aumen-
tardn acrecentando la necesidad de evaluar los cuidados
de salud en el contexto de los recursos y los valores
personales y socicetarios. Para aquellos individuos diag-
nosticados con una condicién crénica donde la cura no
es alcanzable y la terapia puede prolongarse, probable-
mente la calidad de vida sea el resultado esencial.

La evaluacién del resultado en CDVRS es un im-
portante componente de las pruebas clinicas de nuevos
tratamientos, medicinas, aparatos e intervenciones en
cuidados. La investigacién en CDVRS proporciona a
los pacientes, cuidadores y a los que toman las decisio-
nes de informacién importante sobre el impacto de la

enfermedad/tratamiento en el funcionamiento y bien-
estar fisico, psicolégico, social y espiritual.

Las definiciones de CDVRS consisten en atributos
tanto globales como especiticos de salud que son dini-
micos—cambiantes como consecuencia de la enferme-
dad, el tratamiento y los cuidados. Estos atributos in-
cluyen la satisfaccién con importantes funciones y di-
mensiones de la vida; control sobre la enfermedad y el
tratamiento; un sentido de bienestar; juicios persona-
les que sopesan los atributos positivos y negativos de la
vida; y la habilidad para desarrollar actividades cotidia-
nas. Estos atributos son evaluados en el contexto de la
cultura y los valores, la duracién de la vida modificada
por la enfermedad, politica y tratamiento, y la brecha
existente entre esperanza y experiencia, lo ideal y lo
posible y los estados de salud actuales versus las metas
personales de salud. Los campos de CDVRS pueden
ser unidimensionales, como cuando se hacen valora-
ciones simples o globales, o multidimensionales, como
cuando se hacen juicios separados del bienestar fisico,
psicolégico, social y espiritual.

Los investigadores clinicos necesitan pensar en las
consecuencias en calidad de vida de sus investigaciones
ya que la evidencia acumulada muestra que el tratamiento
y los cuidados sf que influencian en los resultados en
CDVRS. Los médicos pueden querer explicar sus pun-
tos de vista a sus pacientes ya que estos puntos de vista

Figura 1
Relacion entre investigacion clinica, prdctica clinica, evaluaaciones de CDV y resultados de CDV en el
paciente. Modelo adaptado y modificado de King y cols. (2002).
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influencian en los tratamientos que ellos recomiendan a
sus pacientes. Los pacientes y sus seres queridos tienen
que sopesar las decisiones en calidad de vida al hacer
opciones sobre tratamientos y sobre el final de la vida.
Finalmente, la sociedad necesita considerar las cuestio-
nes sobre calidad de vida cuando desarrolla politicas de
servicios de salud ya que los recursos son finitos y no es
probable que los mejores tratamientos y los mejores cui-
dados se ofrezcan a todo aquel que los necesita.
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