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Muchas enfermedades tienen un impac-
to sobre las personas diferente de la
mortalidad, como es el caso de las en-
fermedades no letales que producen
sufrimiento e incapacidad. Debido a esto
también es importante medir el impac-
to de las enfermedades en términos del
efecto que estas tienen sobre la calidad
de vida de la persona que las padece (1).

En 1948, la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS) definié la salud como no
sélo ausencia de enfermedad, sino el
completo bienestar fisico, mental y social
(2). A partir de ese momento, el concepto
de calidad de vida empieza a tener relevan-
cia dentro de la atencién en salud y en la
investigacion. Por esa razdn, este concepto
se ha ido diseminando de una forma
exponencial como estrategia de investiga-
cidn en el drea clinica.

Dentro de las publicaciones biomédicas
se ha observado un fenémeno similar.
En 1973 existian sélo cinco articulos
en los catdlogos internacionales que se
referian a este tema. Sin embargo, en
los siguientes cinco afios aumentaron
progresivamente asi: 195, 273, 490 y
1252. Los resultados llevaron a anali-
zar la eficacia, estudiar su costo-efec-
tividad, evaluar el beneficio neto de
nuevas estrategias terapéuticas y deter-
minar si los costos en salud se estaban
empleando de una forma racional.
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Las intervenciones en salud se han medi-
do tradicionalmente con indicadores de
morbimortalidad, teniendo como base un
modelo de enfermedad basado en su-
puestos fisiopatolégicos. Desde esta
perspectiva se asume que una persona
tiene problemas de salud si tiene signos o
sintomas de alguna enfermedad, o si tie-
ne sensaciones dolorosas o molestas, o
si percibe cambios en su funcionamiento
habitual. Tablal

como la clase social, recursos econdémi-
cos, creencias culturales, apoyo social,
caracteristicas de personalidad y dispo-
nibilidad de recursos de salud influyen de
manera importante sobre el estado de
salud. Debido a esto se han tratado de
medir condiciones de salud mediante
la utilizacién de indicadores subjetivos,
utilizando escalas que registran grados
entre polos (vivo - muerto; sano - con-
finado al lecho) (3). Dichas escalas con-

( Tabla 1. Importancia de la calidad de vida. )

-Funcién fisica
-Funcién emocional
-Funcién socila
-Desempefio
-Dolor

-Otros sintomas

Motricidad y autocuidado
Depresién, ansiedad

Privacidad, soporte y contacto social
Trabajo, tareas del hogar

Fatiga, nauseas, sintomas especificos de una enfermedad

Fitzpatrick, R., Fletcher, A., Gore, S., et al.: Quality of life measures in health care. I: Applications
and issues in assessment. BMJ 1992. 305:1074-1148.

Otro intento de medir los resultados de
las intervenciones en salud ha sido me-
diante indicadores de utilizacién de un
servicio. Sin embargo, dichos indicadores
son una manera indirecta de aproximar-
se a valores de morbimortalidad.

Los desenlaces en salud dependen de
multiples influencias. El desencadena-
miento, prondstico y respuesta al trata-
miento de una enfermedad dependen no
solo de factores biolégicos: Aspectos

ciben la salud como el punto extremo
de un continuo, utilizando una definicién
negativa de falta de signos o sintomas.
La necesidad de concebir la salud de una
manera mas amplia ha generado conceptos
como Capacidad Funcional, Salud Positi-
va, Salud Social y Calidad de Vida (4).

En la actualidad hay acuerdo en que es
mds importante cémo se siente el pa-
ciente, que como piensan los médicos
que deberia sentirse el paciente con base
en los resultados de las mediciones cli-
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nicas. Varios autores han podido demostrar
claras discrepancias entre los pacientes y
los médicos en relacion con las expectati-
vas que tienen sobre diferentes tratamien-
tos (5) o sobre las medidas de calidad de
vida (6).

La calidad de Vida es un concepto muy
amplio que incluye elementos como capa-
cidad funcional, roles y desempeno social,
grado y calidad de interaccion comunitaria,
bienestar psicolégico, sensaciones
somaticas, caracteristicas del medio am-
biente, situacion sociopolitica y satisfaccion
con la vida. Debido a lo anterior no existe
una definicion sobre la cual haya acuerdo.
En general, existen tres enfoques que reco-
pilan las diferentes definiciones de calidad
de vida:

1. Enfoque funcionalista: Para este enfoque
el elemento central de la definicion es la
capacidad de desempefarse socialmen-
te y de ejecutar tareas adecuadamente
dentro de unos papeles y un grupo de-
terminados.

. Enfoque psicoldgico: Desde este punto
de vista, lo mds importante es la percep-
cion personal y subjetiva de bienestar.

3. Enfoque fenomenoldgico: En este enfo-

que se hace énfasis en las diferentes per-
cepciones, experiencias y significados que
una persona tiene sobre los eventos de
su vida.

o

Dentro de los dos primeros enfoques se ha
definido la calidad de vida como el logro
por parte del individuo de una situacién so-
cial satisfactoria, dentro de los limites que le
permite su capacidad fisica (7). Como pue-
de verse, tal tipo de definiciones resultan
demasiado amplias y dificiles de delimitar
para proceder a su medicion.

También dentro del primer enfoque, algu-
nos definen la Calidad de Vida como la dis-
ponibilidad de recursos necesarios para sa-
tisfacer necesidades, gustos y deseos indi-
viduales, junto con la capacidad de incor-
porarse en actividades que faciliten o per-
mitan el desarrollo personal (8).

Las definiciones dentro del enfoque psico-
l6gico resaltan la importancia de las percep-
ciones de bienestar y satisfaccién personal,
dédndole a este tipo de elementos mas im-
portancia que a los aspectos funcionales
y adaptativos. Como puede verse, los pro-
totipos sociales de efectividad y
autosatisfaccion son los ejes centrales en
las definiciones funcionalistas y psicol6-
gicas.

Los planteamientos del enfoque
fenomenolégico se han incorporado a la
definicién de Calidad de Vida hecho por la
OMS (9), en la cual se incluyen las percep-
ciones del sujeto en el contexto vital, dentro
de un marco cultural y un sistema de valo-
res especificos para cada individuo.

Figura 1. Esquema conceptual de los campos y variable involucrados en la valoracion de la

calidad de vida
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Los diferentes enfoques y concepciones de
lo que se denomina Calidad de vida supo-
nen que este no es un constructo claro y
definido. Para algunos, incluso, es un ejem-
plo evidente de falta de claridad conceptual
(10).

Dada la indefinicion del concepto, diferen-
tes argumentos, no solo técnicos, sino tam-
bién politicos pueden influir en €l. En los
casos en los que un tratamiento no resulte
tan efectivo pueden invocarse mediciones
de calidad de vida que den argumentos para
recomendar una intervencion especifica. Si
algun tratamiento costoso produce malas
puntuaciones en una escala de medicion de
calidad de vida, los pagadores pueden
desestimular su uso con base en este argu-
mento.

Debido a lo anteriormente referido, en la
préctica se hace poca distincion entre me-
dicién de calidad de vida y mediciones de
salud general, por lo cual algunos autores
las incluyen dentro de la misma categoria
de instrumentos de medicion.

Medida de la calidad de vida

Si se cuantifican los dominios y compo-
nentes de la salud, se llega a constituir un
complejo ejercicio que incluye la clinimetria,
psicometria y el andlisis de decisiones. Al-
gunos investigadores evaltan la calidad de
vida en forma separada interrogando sobre
topicos pertinentes a la mayoria de los as-
pectos de lasalud y no en forma global (11).

Debido a que muchos de los componentes
de calidad de vida no pueden ser medidos
directamente, estos pueden ser evaluados
utilizando "el principio de evaluacién de
medida de los item". Esta teorfa propone
que existe una verdadera calidad de vida que
llaman "Q", que no puede ser medida direc-
tamente, pero si indirectamente mediante una
serie de preguntas llamadas "ftem". Estas
preguntas deberdn ser respondidas por el
paciente y sus respuestas convertidas a ni-
meros para ser cuantificadas y construir una
escala de valores (12). Figura 1
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Figura 2. El papel de la calidad de vidad en el beneficio de la terapia para una enfermedad

cronica.
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Si estos "item" son realizados en una
forma adecuada es posible elaborar otra es-
cala llamada Z, la cual difiere de la anterior
solamente en que los datos son tomados al
azar y poseen informacion valida para su
evaluacién . Esto permite medir los diferen-
tes componentes tanto subjetivos como ob-
jetivos (sintomas, condici6n o papel social)
importantes en el momento de determinar
una intervencién preventiva o terapéutica
(13).

Correspondencia

Se denomina asi a la medida de asociacion
que existe entre los cambios observados en
Zyen Q. Debido a que la calidad de vida no
puede ser observada directamente, un cam-
bio en Q tampoco puede ser evaluado direc-
tamente; su respuesta se analiza por cam-
bios que resultan de diferentes intervencio-
nes en relacién con Q; por ejemplo, un trata-
miento determinado (figura 3). La respuesta
en Z se mide en unidades, en forma similar
a la utilizada para evaluar el dolor (con un
aumento en la dosis de analgésico, se puede
disminuir el dolor). De igual manera, una es-
cala que evalde la calidad de vida se debe
construir de acuerdo con la respuesta que se
busca.

Sensibilidad

Es la habilidad que posee una medida para
reflejar cambios o diferencias en Q. Proble-
mas tales como rango inadecuado de res-
puesta o evocacion de la respuesta o presen-

172

o] N Engl J of Med. 1996: 334-835.

ciade "piso"y "techo" pueden enmascarar
importantes intervenciones que llevarian a
cambios en la calidad de vida. Ademas, los
cambios a nivel individual de un paciente,
por lo general, son menos importantes que
cuando se analizan a nivel grupal, por lo
que los estudios de intervencion requieren
de mucha més sensibilidad (14).

Evaluacion de la calidad de vida en la
investigacion en salud

Se han utilizado tres tipos de disefios para
evaluar la calidad de vida en estudios que
tienen relacion con la salud. El primero se
refiere al estudio transversal o longitudinal
no aleatorizado, el cual describe los
predictores en la calidad de vida (interven-
cién dada por un especialista versus el su-
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ministrado en cuidado primario) con mues-
tras grandes y seguimientos con periodos
de tiempo prolongado. El segundo modelo
de intervencion es el modelo aleatorizado
de intervenciones clinicas, para el cual se
necesitan menos pacientes. Sus resultados
pueden reflejar la naturaleza de la enferme-
dad, la respuesta a los cambios y permite
evaluar cambios dentro de un rango es-
pecifico de la enfermedad. El tercer
modelo se refiere a los estudios costo-
efectividad y costo-beneficio, los cuales
evaltan el aumento en los costos com-
parados con el aumento en la salud (ca-
lidad ajustada a afios de vida) (15).

Interpretacion de los efectos en la
calidad de vida

Estudios de intervencién pueden mostrar
que los cambios observados en los
pacientes son debidos al tratamiento
instaurado o a programas preventivos en
salud, lo cual llevaria a cambios en el
ejercicio clinico o en las politicas de salud
(16).

Puesto que los cambios en las escalas de
calidad de vida con frecuencia carecen
de significado bioldgico e incluyen
medidas poco familiares para el
profesional de la salud, es necesario
proponer estrategias que permitan
interpretar estos cambios como cambios
mds familiares o medidas objetivas.

Figura 3. Calibracion de los cambios en puntaje globales para la calidad de vida con los
correspondientes puntajes para eventos estresantes en la vida.
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La figura 3 muestra cémo los cambios
en lo que representa en conjunto la calidad
de vida, pueden ser comparados con
eventos que pueden llegar a producir
situaciones de estrés en diferentes
circunstancias. Su cuantificacidn se
efectda en unidades de estrés. Un
aumento en el estrés de 27 unidades -
equivalente, por ejemplo a no observacién
de las leyes (11 unidades) mds cambios
notorios en los hdbitos de suefio (16
unidades) durante un periodo de seis
semanas- corresponde a seis semanas en
la disminucion de la calidad de vida en
forma global de aproximadamente 0.1
unidades de respuesta (17).

El interés en medir la calidad de vidaen
la salud ha aumentado en los tltimos
afios y su objetivo es establecer
pardmetros mds exactos en relacién
con los beneficios o peligros de
diferentes intervenciones. Este término
sugiere un poco en abstracto y de
manera filoséfica la satisfaccion de la
vida y puede extenderse en aspectos
relacionados con la experiencia
personal en relacién con la salud y su
cuidado.

Aplicaciones en la evaluacion de la
calidad de vida

La evaluaciéon de la calidad de vida
permite realizar estudios de tamizaje y
seguimiento en problemas psicosociales
o en casos individuales de cuidado de
la salud, aplicar encuestas de poblacion
sobre problemas vividos en el cuidado
de la salud, efectuar auditoria médica,
contrastar resultados en diferentes
intervenciones, evaluar procesos de
investigacién, realizar estudios clinicos
controlados y conducir andlisis de costo
utilidad Tabla 2. (18-21).

En las ultimas décadas, se han desarrollado
diferentes instrumentos para medir la calidad
de vida, tanto en la poblacién general como
en un grupo especifico de pacientes. En este
sentido, se han descrito cuestionarios
dedicados a enfermedades concretas y entre
ellas, se han desarrollado varios para
diferentes tipos de patologfas (22,23).

La estructura de estos cuestionarios suele
ser multidimensional y contiene diferentes
mddulos para medir tanto el dolor o las
actividades de la vida diaria como la

movilidad, 1a funcién social y el bienestar
funcional. Estos cuestionarios deben ser
probados tanto en su reproducibilidad
como en su validez y utilidad (24).

Existen diferentes tipos de instrumentos para
evaluar la calidad de vida. Dentro de su
disefio se busca que sean instrumentos de
autoaplicacién o que sean practicados por
un tercero. Este dltimo mecanismo de
medicién afiade el factor negativo de una
interpretacién subjetiva, mientras que los
cuestionarios de autoaplicacion, aunque
aumentan la fiabilidad, disminuyen su valor
por posibles malentendidos o porque no se
responden en su totalidad. Los datos
obtenidos a partir de un cuestionario
especifico pueden ser complementados
por pruebas funcionales para cuantificar
de alguna manera las limitaciones fisicas
de un enfermo concreto.

Los cuestionarios genéricos més
conocidos son el Nottingham Health
Profile (25), el Short Form 36 del
Medical Outcomes Survey (MOS SF-
36) (26) o el Sickness Impact Profile
(SIP) (27) que incluyen dimensiones
de la calidad de vida como estado de
4nimo y actividad social.

<Tabla 2. Aplicaciones de la medicion de la calidad de vida)

-Tamizaje y monitoreo de problemas psicosociales en el cuidado
individual del paciente.

-Encuestas poblacionalse par problemas de salud.
-Auditoria médica.

-Medir los resultados en Iso servicios de salud o evaluar investigaciones.
-Estudios Clinicos.
-Analisis costos -utilidad.
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