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CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD:
ASPECTOS CONCEPTUALES

HEALTH-RELATED QUALITY OF LIFE: CONCEPTUAL ASPECTS

LAURA SCHWARTZMANN*

RESUMEN

Se revisa la importancia del concepto de calidad de vida relacionado con la salud (CVRS) como un aporte fundamen-
tal en laevaluacion de resultados en salud, al haberse tornado insuficientes las medidas tradicionales de morbimortalidad
y expectativa de vida. Se destaca la importancia de tomar en cuenta la percepcién del paciente, sus deseos y motiva-
ciones en el proceso de toma de decisiones en salud asi como en la evaluacion de la calidad de la asistencia sanitaria.
Se discuten los aspectos conceptuales del constructo “CVRS”, sus alcances y sus limitaciones, asi como su desarrollo
historico a partir de tres tradiciones basicas, la investigacion del concepto de felicidad, en la psicologia, la de indicado-
res sociales en la sociologia y la investigacion del estado de salud en las ciencias médicas. Se sefiala asimismo la
relatividad histérico-cultural del concepto asi como la variabilidad de las prioridades en distintos momentos de la
vida. Se expone finalmente el marco conceptual desde el que trabajamos en el Departamento de Psicologia Médica de
la Facultad de Medicina de la Universidad de la Republica Oriental del Uruguay asi como un modelo conceptual, que
deberia valorarse empiricamente permitiendo el disefio cientifico de intervenciones destinadas a promover el bienes-
tar psicosocial, mejorando la calidad de vida de los pacientes.

Palabras claves: Calidad de vida relacionado con salud, fuentes conceptuales, valoracion de la salud, resultados de la
salud, calidad del cuidado.

ABSTRACT

The article reviews the importance of the concept of health-related quality of life (HRQL) as outcome in health
evaluation. Traditional measures of morbidity, mortality and life expectancy are no longer sufficient to determine
differences. The need of taking into consideration patients’ perceptions, preferences and motivations in decision-
making and health evaluation is emphasized Conceptual issues on the HRQL construct are reviewed, its strengths
and limitations. Historical development of the concept coming from three basic traditions: psychological ( study of
happiness), sociological (social indicators) and medical sciences (health status profiles) is revised.

The HRQL concept is recognized as individual, age-dependent but also culturally and historically dependent one.
Finally the conceptual framework we adhere to at the Medical Psychology Department of the School of medicine
(University of the Republic of Uruguay) is developed as well as a proposal for empirical testing allowing scientifically-
based psychosocial interventions.

Keywords: Health-related quality of life, conceptual issues, health evaluation, health outcomes, quality of care.
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“El oficio de la medicina no es sino tocar la curiosa arpa que es
el cuerpo humano y restituirle su armonia”.
FrancIs Bacon

1. INTRODUCCION los antiguos griegos (Aristoteles), la instala-

cién del concepto dentro del campo de la sa-

Si bien el tema de la calidad de vida o de la lud es relativamente reciente, con un auge
“buena vida” esta presente desde la época de  evidente en la década de los 90, que se man-
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tiene en estos primeros afios del siglo XXI.
Anualmente se publican en revistas médicas
mas de 2.000 articulos, poniendo de mani-
fiesto tanto el gran interés como la amplia
gama de acepciones del término.

Por otra parte, la vida actual, caracteriza-
da por un aumento en la longevidad, no esta
necesariamente asociada a mejor calidad de
vida. El aumento de la frecuencia y velocidad
de los cambios (revolucion tecnologica), la
inseguridad constante, el exceso de informa-
cion, el desempleo o el multiempleo, los cam-
bios en la estructura familiar (divorcios, unio-
nes inestables, ambos padres en el mercado
laboral), la pérdida de motivaciones, lealta-
des, valores, sefialan los multiples factores
estresantes a que estamos sometidas la mayo-
ria de los seres humanos. Se conoce que el estrés
predispone a la enfermedad y deteriora la ca-
lidad de vida. El Grupo de Trabajo Europeo
de la Organizacion Mundial de la Salud (Levi,
L., 2001) estima para el 2020 que el stress sea
la causa principal de muerte, vinculandolaen
primer lugar a afecciones cardiovascularesy
a las depresiones con su consecuente riesgo
suicida. Esta situacién en que conviven el per-
manente avance de la ciencia, laenorme pro-
duccién de bienes, grandes gastos en salud
junto a montos elevados de stress y enferme-
dades asociadas, insatisfaccion en gran parte
de los usuarios de los servicios de salud, lleva
a cuestionarse qué pasa en nuestras socieda-
des, en general, y en particular qué concepto
de salud y definido por quién estamos usan-
do.

Entramos en el siglo XXI, la tecnologia
avanza a pasos agigantados y la medicina no
es ajena a este crecimiento. Los conocimien-
tos disponibles permitirian solucionar los
problemas de alimentacion de la humanidad.
Sin embargo, como sefiald el Encuentro Con-
tinental de Educacion Médica (1994) en la
Declaracion de Uruguay —en una afirmacion

10

que a casi 10 afios mantiene total vigencia-,
“las significativas transformaciones politicas
y econdmicas y especialmente la reforma del
sector salud, iniciada en la mayoria de los pai-
ses del continente, no se han reflejado positi-
vamente en el desarrollo de las condiciones
de vida, de modo de promover con equidad
mejoras en las condiciones de salud de nues-
tras poblaciones”.

En relacion a la atencion en salud, el exce-
sivo énfasis en los aspectos tecnoldgicos y el
deterioro de la comunicacion equipo de sa-
lud-paciente ha ido quitandole a la relacion
de ayuda profesional la calidad relacional que
fuese otrora soporte social para el paciente y
fuente de gratificacion y reconocimiento para
el profesional de la salud. El diagnéstico y el
tratamiento de la enfermedad, a nivel biomé-
dico exclusivamente, el uso de complicados
procedimientos tecnoldgicos, que sin duda
han representado un salto cualitativo a nivel
de la supervivencia en enfermedades antes
rapidamente mortales, han dejado de lado, en
muchas ocasiones, la aproximacion méas ho-
listica al cuidado de la salud, donde no sdlo se
busque combatir la enfermedad sino promover
el bienestar.

La prevalencia de enfermedades crénicas,
en la mayoria de los paises, para las cuales no
existe una curacion total y donde el objetivo
del tratamiento es atenuar o eliminar sinto-
mas, evitar complicacionesy mejorar el bien-
estar de los pacientes, lleva a que las medidas
cléasicas de resultados en medicina (mortali-
dad, morbilidad, expectativa de vida) no sean
suficientes para evaluar la calidad de los ser-
vicios de salud.

En este contexto, la incorporacion de la
medida de la Calidad de Vida Relacionada con
la Salud(CVRS) como una medida necesaria
ha sido una de las mayores innovaciones en
las evaluaciones (Guyatt, G.H.; Feeny, D.H.,
Patrick, D., 1993).
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2. ;QUE ES LO NUEVO QUE APORTA A
LAS CIENCIAS DE LA SALUD EL CON-
CEPTO DE CVRS?

Esencialmente incorpora la percepcion del pa-
ciente, como una necesidad en la evaluacion
de resultados en salud, debiendo para ello
desarrollar los instrumentos necesarios para
que esa medida sea valida y confiable y apor-
te evidencia empirica con base cientifica al
proceso de toma de decisiones en salud (Tes-
ta, M., 1996).

La aplicacion, a veces indiscriminada de
nuevas tecnologias, con capacidad de prolon-
gar la vida a cualquier precio, la complicada
decision de cantidad versus calidad de la vida,
y el terrible dilema ético de la distribucién de
los recursos econémicos en salud, ponen so-
bre el tapete la necesidad de conocer las opi-
niones de los pacientes. (;Se siguen haciendo
tratamientos pretendidamente curativosa un
paciente con cancer, fuera de estas posibili-
dades y aunqgue los efectos secundarios supe-
ren ampliamente los beneficios y deterioren
la calidad de vida del paciente? ;A quién com-
pete esa decision?).

El modelo biomédico tradicional excluye
el hecho de que, en la mayoria de las enfer-
medades, el estado de salud esta4 profunda-
mente influido por el estado de &nimo, los
mecanismos de afrontamiento a las diversas
situacionesy el soporte social. Es evidente que
estos aspectos de maxima importancia en la
vida de los seres humanos seran los que mas
influyan a la hora de que los pacientes evallen
su calidad de vida.

3. (POR QUE UTILIZAR LAS MEDIDAS
DE CVRS?

1. La toma de decisiones en el sector salud de-
beria tener en cuenta la percepcion de los
usuarios, apoyada en una profunda eviden-
cia empirica de base cientifica, que consi-
dere, ademas de los indicadores clasicos
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cuantitativos (mortalidad, morbilidad, ex-
pectativa de vida) y los costos, los indica-
dores cualitativos que expresan el impacto
sobre la calidad de vida y la satisfaccion del
paciente.

. Se deberia ademas analizar el proceso de
atencion alasalud tanto en lo que hace ala
evaluacion de la excelencia técnica (decisio-
nes terapéuticas, utilizacion de tecnologias
de diagndstico y tratamiento con funda-
mento solido) asi como la evaluacion de la
excelencia interpersonal, basada en un ma-
nejo cientifico, ético y humano de la rela-
cion médico-paciente.

. El estudio de los factores que determinan
la percepcion del paciente en los diversos
momentos de la vida y de la enfermedad,
es decir el proceso de adaptacion a la en-
fermedad crdnica, permitiria reconocer los
mecanismos que inciden negativamente en
la CVRS del paciente y encarar interven-
ciones psicosociales que promuevan el
mayor bienestar posible.

. Las decisiones exclusivas en base a costos,
que se vienen dando en muchos paises,
donde la medicina pasa a ser una mercan-
cia, son éticamente inaceptables y desde los
profesionales de la salud deberia insistirse
en lanecesidad de tomar en cuenta los otros
elementos planteados.

¢Cuanto cuesta un paciente mal atendido,
qué impacto tiene el abandono o el incum-
plimiento de la insulina en un diabético ju-
venil que no se sintio comprendido por su
médico en las dificultades de adaptacion a
una enfermedad crénica en plena adolescen-
cia?

El esquema de Donabedian (1966) para la
evaluacién en salud incorpora justamente es-
tos distintos aspectos. A su propuesta hemos
agregado la adaptacion del paciente ante la
enfermedad en las variables de proceso y la
valoracion familiar de la “sobrecarga” que la
enfermedad implica, como variable de resul-
tados.
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Tabla 1. Evaluacién en salud.

Estructura

Proceso

Resultados

Caracteristicas de
la comunidad

Caracteristicas de
la organizacidn sanitaria

Caracteristicas de
los proveedores de salud

Caracteristicas de
la poblacion

Excelencia técnica
—Tecnologia apropiada
—Conocimiento cientifico

Excelencia interpersonal
—Relacion MP
—Eficiencia

Evaluacidn del proceso

de adaptacion del paciente
a su enfermedad y de sus
determinantes

Situacion clinica
—Morbilidad
—Mortalidad

Calidad de vida

Satisfaccion con
la atencién en salud

Sobrecarga familiar

Expectativa de vida

Costos

Desde comienzos de la ultima década del
siglo pasado, el estudio de la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS) ha logrado
captar la atencién de muchos investigadores
que intentan dar respuesta cientifica a la ne-
cesidad de incluir en las evaluaciones en sa-
lud la percepcidn de los usuarios respecto de
su bienestar.

Tradicionalmente, en medicina, se consi-
deraban validas solo las observaciones del
equipo médico (datos “objetivos”). Posterior-
mente tomd mayor importancia la conside-
racion de los datos provenientes del paciente
(datos “subjetivos”). En la actualidad se in-

Tabla 2. Perspectivas en salud.

tenta dejar de lado el debate “objetivo” versus
“subjetivo” revalorizandose los datos subjeti-
vos que reflejan sentimientos y percepciones
legitimas del paciente que condicionan su
bienestar o malestar y su estilo de vida.

Barbara Dickey (Dickey y Wagenar, 1966)
propuso cambiar el enfoque objetivo versus
subjetivo, hacia el enfoque “informacional”.
Este supone atribuir igual importancia a la
observacion de la enfermedad (“disease”) he-
cha por el clinico, al reporte del paciente acer-
ca de su padecimiento (“illness”) y a la per-
cepcion familiar de la sobrecarga (“burden”)
que la situacién implica.

Enfermar Padecer Soportar
“Disease” “llIness” “BF:Jr den”
Dominio Equipo de salud Paciente Eamilia
Calidad de vida
Morbilidad Funcionamiento Enfermedades
Fisico Mortalidad Percibido Familiares por
Dolor Stress
Sintomas y signos Sentimientos Sentimientos
Mental neuro-psiquiatricos Estados de Preocupaciones
animo de futuro
Red social Soporte social Soporte social
Social Funcionamiento Satisfaccién con Satisfaccion con los roles
en roles asignados los roles o cambios de rol o cambios de rol
Severidad de la Salud percibida Salud percibida
Salud enfermedad Necesidad Necesidad de servicios
general Nivel de salud de servicios sanitarios sanitarios
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4. ; QUE SE ENTIENDE POR CALIDAD
DE VIDA RELACIONADA CON LA SA-
LUD? ALCANCES, LIMITACIONES Y
CONFUSIONES CONCEPTUALES

La evaluacion de calidad de vida en un pa-
ciente representael impacto que una enferme-
dad y su consecuente tratamiento tienen sobre
la percepcion del paciente de su bienestar.
Patrick y Erickson (1993) la definen como la
medida en que se modificael valor asignado a
la duracion de la vida en funcion de la percep-
cion de limitaciones fisicas, psicolégicas, socia-
les y de disminucion de oportunidades a causa
de la enfermedad, sus secuelas, el tratamien-
to y/o las politicas de salud.

Para Schumaker & Naughton (1996) es la
percepcion subjetiva, influenciada por el esta-
do de salud actual, de la capacidad para reali-
zar aquellas actividades importantes para el
individuo.

La esencia de este concepto esta en reco-
nocer que la percepcion de las personas sobre
su estado de bienestar fisico, psiquico, social
y espiritual depende en gran parte de sus pro-
pios valores y creencias, su contexto cultural
e historia personal.

Si bien laincorporacion de las medidas de
Calidad de Vida Relacionada con la Salud re-
presenta uno de los avances mas importantes
en materia de evaluaciones en salud, no exis-
te aln la claridad suficiente respecto a una
base conceptual compartida. El concepto de
calidad de vida se ha banalizado en grado ex-
tremo, en especial en los campos de lacomu-
nicacion y del consumo. Por otra parte, es in-
evitable tener que aceptar la dificultad de
poder medir integralmente un fenémeno tan
multicausal como es la autoevaluacion de la
percepcion individual, tratando de generar
una base empirica, que permita pasar de un
discurso genérico e inconmensurable a datos
que provean evidencia cientifica de adecuada
calidad.

Implica ademas aceptar que, hasta el mo-
mento, las evaluaciones de CVRS asumen que
las personas son capaces de analizar aspectos
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de su estado de salud en forma aislada, sepa-
randolos de otros aspectos de la vida humana
(ingresos, situacion laboral, relaciones inter-
personales, estrategias personales de afronta-
miento). Hay numerosas evidencias de que, a
medida que la enfermedad progresa, ocurren
ajustes internos que preservan la satisfaccion
que la persona siente con la vida, por lo que
podemos encontrar personas con grados im-
portantes de limitacion fisica que consideren
que su calidad de vida es buena (Leplége y
Hunt, 1998).

La confusion entre estado de salud y cali-
dad de vida ha dado origen a dilemas éticos,
técnicos y conceptuales. Algunos criticos del
concepto han considerado que el mismo con-
lleva a la medicalizacion de la vida cotidiana.
El concepto de calidad de vida no puede ser
de ninglin modo independiente de las nor-
mas culturales, patrones de conductay expec-
tativas de cada uno. Sin embargo es frecuente
que las investigaciones de CVRS dejen de lado
estos aspectos antropoldgicos y culturales,
asumiendo un sistema Unico globalizado de
valores. Pacientes asmaticos estudiados en
distintas etapas de su enfermedad referian,
independientemente del estadio de su enfer-
medad, que hechos como pasarlo bien en la
vida, experimentar el dar y recibir amor, tener
una actitud positiva ante los sucesos de la vida
cotidiana eran los factores que proporciona-
ban a la vida su maés alto grado de calidad.

Podria acordarse, por tanto, que es tam-
bién tarea de la medicina optimizar las situa-
ciones en las que es posible conseguir una cali-
dad de vidarazonable, incluyendo la promocion
de bienestar a través de intervenciones psi-
cosociales, cuando sea necesario, dentro de los
tratamientos habituales.

Observamos que la definicion propuesta
en 1993 deja de lado, al menos en forma ex-
plicita, la palabra “bienestar” como parte de
la definicion. Sin embargo, en la medida en
que éste es un campo dindmico, de reciente
desarrollo, comienzan a aparecer otros con-
ceptos, no necesariamente compartidos por
todos los investigadores, pero que tienen su
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anclaje en la definicion de salud de la Orga-
nizacion Mundial de la Salud (OMS) de 1948:
“... un estado de completo bienestar fisico,
psiquico y social y no meramente la ausencia
de enfermedad”

Es claro que calidad de vida es una nocion
eminentemente humana que se relacionacon
el grado de satisfaccion que tiene la persona con
su situacion fisica, su estado emocional, su vida
familiar, amorosa, social asi como el sentido que
le atribuye a su vida, entre otras cosas.

Uno de los aspectos en que hay consenso
es que las medidas de CVRS deben reflejar la
percepcion de las personas legas en la mate-
ria, incluidos los pacientes.

Los métodos actuales de evaluacion de
Calidad de Vida en Relacion a la Salud se han
desarrollado sobre todo a partir de tres tradi-
ciones de investigacion (Angermeyer, MC.;
Killian, R., 2000).

—La investigacion de la felicidad, prove-
niente de la tradicion psicoldgica, definida en
1953 (Jones) como un constructo psicologi-
co posible de ser investigado. La primera in-
vestigacion en los EE.UU. en 1960 (Gurin'y
cols.) mostré que la “felicidad y el bienestar”
no podian reducirse solamente al grado de
humor positivo experimentado. Estudios pos-
teriores evidenciaron la independencia de los
afectos positivos y negativos relacionados con
el bienestar. Estudios como los de Costay Mc
Crae (1980) y Abbey y Andrewes (1985) mos-
traron la relacion del afecto positivo con el
control interno, la tendencia a la accion, el
apoyo social y la extraversion, mientras los
afectos negativos muestran mayor asociacion
con el estrés, la depresion y la neurosis. La
demostracién por parte de los psicélogos de
que las respuesta subjetivas (sentimientos,
deseos) podian evaluarse de modo confiable
y valido, a través de tests, contribuyo a jerar-
quizar este campo del conocimiento y llevd
al desarrollo importante de la psicometria
como soporte técnico de las evaluaciones
(Barge-Schaapveld DQCM, Nicolson N.A.,
Deslepaul PAEG. & De Vries MW., 2000).
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—La investigacion en indicadores sociales,
proveniente de las ciencias sociales, que se
centro en los determinantes sociales y econé-
micos del bienestar. En 1930 se realiza la pri-
mera evaluacion de bienestar material (King)
y en los afios 50 aparece por primera vez el
término calidad de vida (Ordway, 1953), sien-
do utilizado por influyentes politicos de la
época. Los estudios posteriores comenzaron
amostrar la escasa o nula relacion entre indi-
cadores objetivos de satisfaccion con laviday
las apreciaciones subjetivas. A partir de en-
tonces, las lineas de investigacion en el cam-
po social divergen, desde las que contintan
centrandose en indicadores objetivos a las que
se concentran en indicadores subjetivos. Den-
tro de esta linea, diversos investigadores siguen
discutiendo si la satisfaccion debe medirse
globalmente o en relacién a distintos ambi-
tos de la vida especificos (Feist, G.J.; Bodner,
T.E.; Jacobs, J.F.; Miles, M. & Tan, V., 1995).
Los distintos modelos tedricos sobre necesi-
dades humanas, desarrollados por filésofos,
antropo6logos, cientificos sociales y politicos,
incluyen, a pesar de sus diferencias tedricas
las siguientes categorias de necesidades (An-
germeyer y Killian, 2000):

1. Necesidades fisiologicas (alimentacion, agua,

aire, cobijo de las fuerzas de la naturaleza,

etc.).

. Necesidad de relacion emocional con otras
personas.

. Necesidad de aceptacion social.

. Necesidad de realizacion y de sentido.

~ w

—En el area de la salud, la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) fue pioneraenel
futuro desarrollo de la Calidad de Vida Rela-
cionada con la Salud, al definirla, ya en 1948,
como “... un estado de completo bienestar fi-
sico, psiquico y social y no meramente la au-
sencia de enfermedad”. Sin embargo, esta de-
finicién de avanzada no paso de ser una
expresion de deseos y la practica médica asi
como las evaluaciones poblacionales de salud
fueron alejandose cada vez mas de este con-
cepto.
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El estado de salud de una poblacién era
medido tradicionalmente por la tasa de mor-
talidad y esperanza de vida, a pesar de que, ya
en los afos 50, la tasa de mortalidad de los
paises desarrollados de Occidente alcanz6 un
equilibrio, volviéndose la tasa de mortalidad
una medida ineficaz para diferenciar el esta-
do de salud de las poblaciones de estos paises.
Por otro lado, la mayor prevalencia de enfer-
medades cronicas, como consecuencia de la
disminucion o eliminacién de las enfermeda-
des infecciosas, asi como el desarrollo de tec-
nologias médicas que atenuaban el dolor y el
malestar, sin que eso implicase una prolon-
gacion de la vida, hicieron necesaria la apari-
cion de otras medidas de resultados mas sen-
sibles.

A comienzos de los afios 80 aparece un
desarrollo de perfiles de salud (Perfil de Im-
pacto de laEnfermedad (Bergnery cols. 1981);
Perfil de Salud de Nottingham (Hunt y Mc
Ewen, 1980); SF-36 (Ware y cols., 1981). Los
economistas también hicieron aportes impor-
tantes al destacar la importancia de la evalua-
cion de medidas de preferencia y/o utilidad.

Las tres tradiciones han desempefiado un
rol importante en la aplicacion del concepto
de CVRS que, sin embargo, deja an muchos
aspectos sin resolver.

Muchos investigadores toman un enfoque
operativo y sugieren que sus instrumentos
miden el constructo de Calidad de Vida, aun-
que lo mas habitual es que en realidad midan
algun aspecto de la capacidad funcional del
sujeto, o de lo que siente o prefiere —Perfiles
de Salud, Indice de Katz, Medidas de Bienes-
tar Psicoldgico, que son en realidad instru-
mentos de deteccidn de psicopatologia etc.
(Badia, X.; Salamero, M.; Alonso J., 2002)-.
Muchos instrumentos estdn mas centrados en
las propiedades psicométricas (validez y con-
fiabilidad de la informacién recogida) que en
explicitar el modelo conceptual del que par-
ten. Todo ello genera confusion a la hora de
tener una definicion consensuada de la CVRS.

La Organizacion Mundial de la Salud
retoma el tema, al crearse en 1991 un grupo
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multicultural de expertos que avanza en la
definicidén de Calidad de Vida y en algunos
consensos basicos que permitan ir dando a
este complejo campo alguna unidad. Esta de-
finicion y puntos de consenso fueron la base
de la creacion del instrumento de Calidad de
Vida de la OMS (WHOQOL-100), que, a di-
ferencia de otros instrumentos, parte de un
marco tedrico para su construccion, desarro-
lla el instrumento en forma simultanea en
distintas culturas, utiliza metodologias cuali-
tativas como los grupos focales, para evaluar
la pertinencia para los futuros usuarios de los
aspectos incluidos en la evaluacion.

La OMS define calidad de vida como la
“percepcion del individuo de su posicion en
la vida en el contexto de la cultura y sistema
de valores en los que vive y en relacion con
sus objetivos, expectativas, estandares y preocu-
paciones” (1994). EI Grupo WHOQOL esta-
blece ademas una serie de puntos, en relacion
a las medidas de calidad de vida relacionada
con la salud, aceptadas por diversos grupos
de investigadores.

Puntos de consenso (Grupo WHOQOL, 1995)

Las medidas de CVRS deben ser:

1. Subjetivas: Recoger la percepcion de la per-
sona involucrada.

2. Multidimensionales: Relevar diversos aspec-
tos de la vida del individuo, en los niveles
fisico, emocional, social, interpersonal etc.

3. Incluir sentimientos positivos y negativos.

4. Registrar la variabilidad en el tiempo: La
edad, la etapa vital que se atraviesa (nifiez,
adolescencia, adultez, adulto mayor), el mo-
mento de laenfermedad que se cursa, mar-
can diferencias importantes en los aspec-
tos que se valoran.

La definicion de la OMS, adicionalmente,
hace un aporte extremadamente valioso, al
enfatizar la importancia para la auto-evalua-
cion de los factores culturales.
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El siguiente diagrama, tomado de Sharon
Wood, muestra la complejidad de la articula-
cion de las diversas dimensiones de referen-

DIMENSION DE REFERENCIA

¢Enrelacién a quién
me comparo?

Pasado
B —

DIMENSION TEMPORAL

¢Enrelacién a qué
momento me comparo?

Futuro inmediato
>

Futuro alejado
B e

AREAS DE LA EXPERIENCIA
¢En qué niveles experimento lo que percibo?

Figura 1. Dimensiones en calidad de vida.

Un excelente articulo brasilefio (Minayo,
Hartz, Buss, 2000) sefiala la relatividad del
concepto de Calidad de Vida, que si bien en
Gltima instancia remite al plano individual (es
cOmo la persona siente y se ve a si misma, in-
dependientemente de que esta evaluacion sea
0 no compartida por los demas) tiene, al me-
nos, 3 marcos de referencia:

1. Histérico: Cada sociedad tiene parametros
diferentes de calidad de vida en distintos mo-
mentos historicos.

2. Cultural: Los distintos pueblos tienen pa-
rametros diferentes en virtud de sus tradicio-

Pautas culturales

Pautas sociales

Pautas familiares —
Individuo —a

Presente
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cia, temporales y de experiencia, tan dificil
como armonizar los colores del Cubo de
Kuchler .

\
T

! |

fisica psicoldgica relacional social espiritual

nes culturales, a partir de las cuales se van
construyendo los valores y las necesidades. El
estudio transcultural de la OMS, durante el
desarrollo del instrumento de evaluacion de
Calidad de Vida (WHOQOL-100), mostro el
distinto valor cultural atribuido a mantener
un nivel de independencia fisica entre perso-
nas de EE.UU. donde la importancia de la
autonomia personal, de valerse por si mismo
y no depender de nadie, es un valor en si mis-
mo, en relacion a paises orientales donde tal
concepcion seria considerada “egoista”, pero
donde el auto-validismo asegura el no ser una
carga para los demas (WHOQOL Group
1995, Szabo, 1997). lgualmente los estudios
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clasicos sobre la percepcién del dolor en dis-
tintas grupos en los EE.UU. mostraron una
mayor toleranciaal dolor en los anglosajones,
con respecto a italianos y judios, donde cul-
turalmente estd mas “permitido” expresar el
dolor fisico y psiquico. Igualmente los esta-
dos de “trance” son aceptados en comunida-
des del Africa, no atribuyéndoles un sentido
patoldgico, asi como algunas comunidades
rurales, en distintas partes del mundo, tienen
una mayor tendencia a aceptar al esquizofré-
nico como parte de su ecosistema (Kuyken et
al., 1994).

Los instrumentos de evaluacion de CVRS
deben combinar caracteristicas que le den
sustento conceptual, confiabilidad y validez
(que midan lo que realmente dicen medir),
pero es fundamental ademas que sean rele-
vantes culturalmente, es decir que pregunten
sobre las cosas que realmente le importan a
las personas en un lugar determinado y en un
momento historico dado. Un trabajo realiza-
doen Inglaterraen pacientes con SIDA (Hunt,
1998) indicd la presencia de prioridades muy
diferentes en relacion a salud de las que se
incluyen habitualmente en los cuestionarios.
Por ejemplo, se sefiald la necesidad de amar y
ser amado, la capacidad de disfrutar una bro-
ma, vivir libre de discriminacion, poder ha-
cer arreglos financieros, emocionales y espi-
rituales en relacion a la propia muerte, tener
suficiente dinero para satisfacer sus necesida-
des, disfrutar de la musica, la naturaleza etc.

3. Clase social a la que se pertenece: Las expec-
tativas que cada uno tiene en relacion a su
propia vida tienen una estrecha relacion con
la clase social a la que se pertenezca.

Este aspecto merece una reflexion aparte
gue muestra que tanto los indicadores subje-
tivos (percepcion), como los llamados “obje-
tivos” (ingresos, empleo, oportunidades de
acceso a la salud) son igualmente valiosos,
dependiendo del objetivo de la evaluacién.
Cuando nos referimos exclusivamente al in-
dividuo, y ain mas especificamente al indivi-
duo viviendo con su enfermedad, es valido
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evaluar la percepcion de su nivel de bienestar
0 malestar con lasituacion que tiene y tomarlo
como base para decisiones significativas. Pero,
cuando estamos pensando en términos socia-
les méas amplios o de politicas de Estado, no
seria etico considerar que si alguien que vive
en la pobreza esta satisfecho con su situacion
en la vida (porque no tiene mayores expecta-
tivas, porque nunca conocid otra realidad),
la sociedad en su conjunto y el Estado en par-
ticular no sean responsables de la modifica-
cion de esa situacion. Este criterio es recogi-
do en el indice de Desarrollo Humano (IDH),
adoptado por el PNUD (Programa de Nacio-
nes Unidas para el Desarrollo), que incluye
en su determinacion la renta per cépita, la sa-
lud, evaluada por la esperanza de vida al na-
cer y la educacion, considerando la tasa de
alfabetizacién de adultos y la matricula en
educacion primaria, secundaria y terciaria.

5. HACIA UN MODELO DE EVALUA-
CION DE FACTORES PSICOSOCIALES
DETERMINANTES DE LA CALIDAD DE
VIDA RELACIONADA CON LA SALUD

Para concluir proponemos un modelo que
intenta avanzar en la comprension de algu-
nos determinantes en los resultados en la
CVRS, que permita ser probado empirica-
mente y produzca las evidencias que justifi-
quen la inclusién de intervenciones dirigidas
aimpulsar el bienestar psicosocial, ademas de
las acciones en el campo biomédico, induda-
blemente imprescindibles.

La investigacion reciente en psico-neuro-
inmuno endocrinologia comienza a sentar
bases empiricas que establecen relaciones en-
tre estado de animo e inmunidad y a su vez la
influencia sobre el estado de &nimo de la es-
peranza, las “ganas de vivir” o, inversamente,
el desaliento, la pérdida de sentido, la sole-
dad. Desde el punto de vistaclinico, es clasico
observar que, para muchos pacientes sus va-
lores personales o sus creencias religiosas,
ideoldgicas, politicas, influyen sobre su esta-
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do de &nimo y pueden ser una fuente de for-
taleza que influye sobre la salud. La necesidad
de darle un sentido a la vida es un rasgo uni-
versal, que es esencial a la vida mismayy la fal-
ta de sentido puede engendrar sentimientos
de vacio y desesperacion (;Para qué vivir?
¢Cudl es el sentido?). La necesidad de espe-
ranzay voluntad de vivir es importante tanto
para personas sanas como enfermas. Se ha
demostrado que para los pacientes la esperan-
za y la voluntad de vivir son factores impor-
tantes en el proceso de recuperacion. Para
muchas personas la fe en si mismos, en los
otros 0 en un ser superior contribuye a dar
sentido a la vida y puede tener influencia so-
bre el nivel de esperanza y el deseo de vivir.
Con el avance de la investigacion psico-neuro-
inmuno-endocrina comenzaran a compren-
derse mejor los mediadores fisioldgicos que
explican el papel de los sucesos vitales estre-
santes y el soporte social, en la salud y en la
calidad de vida percibida (Ross, 1994; Hytko,
J.; Kright, S., 1999; O’Connel, K.; Lofty, M.;
Fleck, M.; Mengech, A.; Eisemann, M.; Elbi,
H.; Schwartzmann, L., 1999; Brady, M.J,;

Peterman, A.H.; Fitchett, G.; Mo, M.; Cella,
D., 1999; Shosharah, F.; Maly, R., 1999).

En nuestros trabajos de investigacion en el
Departamento de Psicologia Médica de la Fa-
cultad de Medicina, consideramos la calidad
de vida como un proceso dindmico y cam-
biante que incluye interacciones continuas
entre el paciente y su medio ambiente. De
acuerdo a este concepto, la calidad de vida en
una persona enferma es la resultante de la in-
teraccion del tipo de enfermedad y su evolu-
cion, la personalidad del paciente, el grado de
cambio que inevitablemente se produce en su
vida, el soporte social recibido y percibido y
la etapa de la vida en que se produce la enfer-
medad (Schwartzmann, L.; Olaizola, I.; Gue-
rra, A.; Dergazarian, S.; Francolino, C.; Porley,
G.; Ceretti, T., 1999).

Dicho resultado se mide en la percepcion
del grado de bienestar fisico, psiquico y social
y en la evaluacién general de la vida que hace
el paciente, teniendo en cuenta los cambios
que estas situaciones pueden producir en el
sistema de valores, creencias y expectativas.

Factores Factores F_actor_es
psicoldgicos organicos socio - fliares
(coping)
\ Sucesos vitales
CALIDAD DE VIDA Estresantes
Soporte social
Bienestar Bienestar Bienestar
fisico emocional social
Nacimiento Ancianidad
Ciclo vital

Figura 2. Calidad de vida relacionada con la salud.
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Los procesos de adaptacion a las situacio-
nes van llevando igualmente a cambios en la
valoracion, los patrones temporales o inter-
personales en relacion a los cuales se realiza
la evaluacion son también cambiantes. Esta
caracteristica humana nos la recuerda Lewis
Carroll en su famoso libro Alicia en el pais de
las maravillas: “Sabia quién era cudndo me
levanté en la mafiana, pero desde entonces he
cambiado muchas veces”.

Desde el punto de vista clinico es entonces
posible intentar probar la relacién entre el
proceso de adaptacion a la enfermedad, estu-
diando los mecanismos de afrontamiento
(coping), asi como los patrones en relacion a

los cuales la persona se comparay los valores
y expectativas en relacion a sus logros perso-
nales, modificados o no por el proceso de
adaptacion. La calidad de vida resultante de-
penderia de la medida en que los mecanis-
mos de afrontamiento y la adecuacién de las
expectativas permitiera que la brecha entre
expectativas y percepcion de la situacion ac-
tual no fuese tan desproporcionada. En este
mismo sentido actuaria el soporte social per-
cibido, mientras que la acumulacion de suce-
sos vitales que producen estrés, ademas de la
propia enfermedad, incidirian negativamen-
te (pobreza, desempleo, duelos, etc.).

EXPECTATIVAS
Cambi PERSONALES
ambio en EEE—
Comparado
con pasado,
presente, futuro CV por DOMINIO
- BRECHA (fisico, psiquico,
Normas sociales — social, espiritual,
y culturales mediambiental)
Comparado Evaluacién
con pares delogros | ______, Satisfaccion con dominios
(Evaluacion cognitiva)
v T CAMBIO
REALIDAD (enfermedad —»
1 T crénica por gj.)
Zggciggigﬁ Oportunidades — Capacidades, objetivos, Evaluacion afectiva
P <4— Caracteristicas personales de satisfaccion con
4 T | la vida
. v
Sucesos Soporte
vitales social
estresantes
CV global
Mecanismos de coping

Figura 3. Modelo de calidad de vida (Adaptado de Kuok Fai Leung, 2002).
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La verificacion empirica de este modelo
permitiria contar con la evidencia cientifica
para pasar del modelo biomédico que apun-
ta fundamentalmente a los aspectos biol6gi-
cos de laenfermedad (signos, sintomas) a un
modelo integral bio-psico-social que, ademas
de tomar en cuenta todos los aspectos clini-
cos relevantes, basados en la mejor evidencia
disponible, agregue la consideracién de los
factores psicosociales, a través de interven-
ciones que, apuntando a mejorar el soporte
social y flexibilizar mecanismos de afronta-
miento, permitan promover lamejor calidad
de vida posible, recordando la frase de Ba-
con con la que comenzamaos este articulo: “El
oficio de la medicina no es sino tocar la cu-
riosa arpa que es el cuerpo humano vy resti-
tuirle su armonia”
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