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RESUMEN

Se analizaron los problemas relacionados con el abordaje de este término, la
evaluacion de la calidad de vida en el proceso salud-enfermedad, los aspectos
referidos a la calidad de vida en el cardidpata, las areas que matizan la calidad de
vida en estos pacientes y sobre cuestionarios para evaluar la misma.
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ABSTRACT

The problems related to the approach of this term, the evaluation of the quality of
life in the health-disease process, the aspects connected with the quality of life in

the cardiac patient, the areas shading the quality of life in these patients and the

questionnaires used to evaluate it were analyzed.
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Si algun vocablo técnico ha pasado a formar parte del lenguaje popular en los
ultimos afos, ademas del estrés, es el de "calidad de vida". En efecto, todo el
mundo habla de estos fendmenos y su uso ha llegado ha ser tan extenso que se ha
formado una aureola de indistincidon con los mismos, al ser empleados para muy
variados contextos. Politicos, economistas, médicos, psicélogos, educadores,
sociblogos y periodistas, hablan indistintamente de calidad de vida.

Casi todos los autores coinciden en afirmar que el término aparece en la década de
los 70 y tuvo su expansion hacia los afios 80 del pasado siglo, encubierto por el
desarrollo de conceptos como bienestar, salud y felicidad. Aunque su prehistoria
data de las civilizaciones griegas, romana, egipcia y hebrea. Bech, en 1993, reporta
que la primera persona publica que utilizé el término fue el presidente Lindon B
Jonson, en 1964. Otros sefialan que su desarrollo inicial tuvo lugar en las Ciencias
Médicas, para extenderse rapidamente a la Psicologia y la Sociologia e intentar
desplazar otros términos mas dificiles de operativizar como bienestar y felicidad.?
Lo cierto es que, mientras que la mayoria de los trabajos sobre calidad de vida a
principios de la década de los 80 provenia de las ciencias médicas, en una
proporcion de 10:1 en relacidon con trabajos psicosociales, hacia finales de esa
década, tal proporcion se habia invertido.®

En el contexto de salud, este concepto se convirtido desde 1977 en categoria de
busqueda en el Index Medicus y en palabra clave en el sistema Medline, aunque
llegd a ser realmente popular entre los investigadores de la salud durante la década
de los 80.* A partir de entonces, la tendencia ha sido al crecimiento, en gran parte
determinado por la prevalencia de enfermedades crénicas y el aumento de la
esperanza de vida, lo que hace de la calidad de vida un objetivo de la atencién
médica, cuando no es posible aumentar la cantidad de vida misma, o cuando
comienza a importar mas la satisfaccion con la vida que el incremento en pocos
anos, al acercarse la cantidad de vida a sus propios limites biolégicos.

Existen 3 grandes grupos de problemas al abordar este tema:
- Indistincién conceptual

Determinada en gran parte por su naturaleza compleja. Ha resultado mas féacil
medirla que definirla. Suele confundirse con otras acepciones como bienestar, nivel
de vida, satisfaccion y felicidad. Muchos autores han sefialado que es una entidad
vaga y etérea, algo de lo que todo el mundo habla, pero que nadie sabe
exactamente de que se trata.

- Componentes subjetivos y objetivos

Al componente subjetivo corresponde definiciones globales basadas en el bienestar
y sus 2 marcadores basicos: la satisfaccion y la felicidad. La satisfaccion adquiere
aqui un caracter de componente mas "cognitivo"”, mientras que la felicidad seria un
componente mas "afectivo". Al componente objetivo corresponde las condiciones
materiales de vida, el nivel de vida e incluye factores que determinan o influyen
sobre la percepcién que tiene el sujeto (presencia o no de sintomas,
funcionamiento fisico) y que suelen aparecer en las definiciones multidimensionales
usadas para el desarrollo de instrumentos de medicién.> No existe duda de que la
calidad de vida es el resultado de la compleja interaccion entre factores objetivos y
subjetivos; los primeros constituyen las condiciones externas: econdmicas,
sociopoliticas, culturales y ambientales que facilitan o entorpecen el pleno



desarrollo del hombre, de su personalidad. Los segundos estan determinados por la
valoracién que el sujeto hace de su propia vida.®

Por otra parte, la cuestién de la objetividad puede referirse al viejo problema de
quien hace la evaluacioén: si un observador externo o la propia persona. Es conocido
el trabajo de Juchok y otros (1982 cit: Friedman y Di Matteo, 1989),” quienes
preguntaron a médicos, pacientes y familiares sobre la calidad de vida de
hipertensos que habian iniciado un nuevo tratamiento: el 100 % de los médicos
consideraron que habia mejorado la calidad de vida de sus pacientes, el 49 % de
los enfermos percibieron alguna mejoria, mientras que el 96 % de los familiares
consideraban que era igual o peor.

Un problema de trascendencia metodolégica que se discute actualmente es el de los
componentes, es decir, si la calidad de vida debe definirse como una medida global
que se evalla en su totalidad o si se define en funcién de determinadas
dimensiones relevantes en cierto contexto. Al estar ausente una clara definicion
tedrica, la eleccidon de estas areas resulta arbitraria, sobre la base de intentos
particulares de operacionalizacion del concepto.

- Dificultades en la evaluacion

Su naturaleza bipolar objetiva-subjetiva y su multidimensionalidad, compleja e
indeterminada, otorgan a su evaluaciéon diversos matices en funcion de la
alternativa a ejecutar. A estos problemas se afiade el que los instrumentos no
siempre cumplen requisitos minimos de construccion y generalizacion de
resultados.

Desde la perspectiva de la Psicologia de la Salud, la evaluaciéon de la calidad de vida
tiene como objeto principal determinar los efectos de los cuidados de salud, como
intervenciones positivas, estimular las necesidades de la poblacion, optimizar las
decisiones terapéuticas y estudiar las causas e impacto de variables psicosociales
intervinientes en el estado de salud.® Estas tareas han adquirido especial relevancia
en los dltimos afios, toda vez que el interés médico se ha estado centrando
actualmente no sélo en la supervivencia, sino en una supervivencia con calidad.® La
salud es considerada uno de los principales valores del hombre, uno de los
determinantes mas importantes de la calidad de vida total, a la vez que repercute
en el resto de los elementos o valores presentes en la calidad de vida y ésta es una
resultante también de la atencién a la salud. Por ello, muchos autores consideran
que el concepto de salud no solo es valor predominante, sino aglutinante, entre los
distintos integrantes de la calidad de vida.*®

EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN EL PROCESO SALUD-
ENFERMEDAD

Mas alla de los aspectos de la medicion, lo que verdaderamente resultaria
interesante y de gran aplicabilidad, seria analizar los resultados encontrados en
diferentes estudios de calidad de vida en grupos de enfermos crénicos. Encontrar
explicacion a muchos hallazgos contradictorios, como el hecho de que a veces
pacientes graves evaliUan muchos aspectos de su calidad de vida de forma mas
"positiva" que otros con trastornos mas benignos, sigue siendo un reto en pie para
la investigacion.

Cuatro proyecciones de los estudios en calidad de vida se han desarrollado
rapidamente en los ultimos afios:



a) Calidad de vida en la atencion paliativa.

b) Calidad de vida en los profesionales de la salud, muy vinculado al fendmeno
conocido como "quemamiento"” o "burnot".

¢) El llamado "enfoque de utilidad".
d) La perspectiva bioética en relaciéon con la calidad de vida.

El primer grupo de estudios se ha desarrollado con la creciente nocién de que el
tiempo de supervivencia no dice nada en cuanto a la calidad de vida de pacientes
cuya enfermedad no puede ser curada. En los intentos heroicos por prolongar la
vida o reducir un tumor, descuidando los padecimientos y la propia calidad de vida
(encarnizamiento terapéutico), se pueden traspasar los limites éticos, sobre todo si
se considera la naturaleza agresiva de muchos tratamientos. Por estas razones,
cuando la paliacién es el objetivo principal de un tratamiento, se recomienda
evaluar el aspecto subjetivo del paciente. Para muchos autores el significado del
término "paliar" es precisamente preservar la calidad de vida.>** No es casual que
con el desarrollo de los cuidados paliativos en las Gltimas décadas, haya crecido
proporcionalmente la investigacion de la calidad de vida.

Obviamente, la medicién en pacientes con enfermedades avanzadas plantea
numerosas dificultades: la frecuencia y temporalidad de las evaluaciones, el hecho
de que la mayoria de los instrumentos de uso corriente han sido creados para
ensayos clinicos en cancer, la no pertinencia de largos cuestionarios cuando los
pacientes son incapaces de hablar o de asir un boligrafo, etc. Corrientemente se
asume que los pacientes terminales completan de mala gana cuestionarios de
calidad de vida a causa del agotamiento, la debilidad, la confusién o de otras
inhabilidades fisicas o mentales, dadas por su enfermedad o por el consumo de
drogas con efectos adversos sobre la funcidon cognitiva, aunque esto no ha sido
establecido definitivamente. Hay ademas aspectos éticos: el muestreo al azar, el
consentimiento informado, la propia resistencia del equipo de cuidados, al
considerar algunos instrumentos autoclasificados como muy intrusivos.® Hay que
decir que la calidad de vida debe convertirse en un resultado de salida de los
programas para el control de varias enfermedades y no s6lo para pacientes
terminales.

El segundo grupo de estudios se corresponde con el estudio del estrés laboral-
asistencial y sus consecuencias (quemamiento o burnout), que afecta no sélo la
calidad de los servicios de salud, sino la propia calidad de vida del personal de
salud, deviniendo importante factor de riesgo de enfermar.***® También han sido
estudiados los efectos de la calidad de los cuidados que prestan los cuidadores
familiares no profesionales, cuando no hay una adecuada alianza y preparacion
ente todos los que intervienen en la salud y la calidad de vida de los enfermos
cronicos. Por su relevancia funcional para las instituciones y la preservacion de la
calidad de vida de los profesionales de la salud, esta direcciéon de investigaciones ha
cobrado significativo auge en los dltimos afos.

Un tercer grupo de estudios esta relacionado con el llamado "enfoque de utilidad".
Se baso6 originalmente en la posibilidad de construir escalas cuantitativas para
medir la calidad de vida con respecto a la salud y a la cantidad de vida (sobrevida),
estudios representados por la conocida categoria AVACs.'* Este modelo se ha ido
convirtiendo en uno de los principales medidores de los resultados o productos de
la atencidn a la salud en relacidon con los analisis de costo-efectividad y costo-
utilidad, sobre la base del analisis decisorio ante situaciones de incertidumbre. De
esta formam se han establecido estados de salud en escalas Utiles para decisiones



clinicas, intentos de comparar grupos de pacientes, encuestas de salud a
poblaciones para comparar unos grupos con otros a lo largo del tiempo,
evaluaciones econdmicas de programas sanitarios y tratamientos alternativos, etc.

Un cuarto enfoque es el que relaciona la calidad de vida con principios y retos
actuales de la moderna Bioética, particularmente en el campo de las enfermedades
crénicas no transmisible y de la salud reproductiva. En efecto, la calidad de vida se
ha valorado para la estimacion y precision del valor de la eutanasia, los criterios de
calidad de muerte y de encarnizamiento terapéutico, los problemas del aborto, la
planificacién familiar y el consejo genético, las dificultades vinculadas al infanticidio
y la explotacion laboral y sexual de los nifios, para la valoracion en el trasplante de
6rganos y los problemas con donantes, para estimar la justeza y equidad de los
servicios de salud, y en otros temas relacionados con la salud como la
contaminacion del medio ambiente y destruccion del ecosistema, la violencia y el
desenfreno sexual en los medios masivos de informacién, etc. Las propias
enfermedades crénicas que van dominando los cuadros de morbilidad y mortalidad
de muchos paises producto de la llamada "transicién epidemioldgica”, constituyen
un recordatorio de la debilidad universal y la incertidumbre de la condicién humana
y claman por una concepcién de apoyo, justicia social y autonomia que vinculan a
la calidad de vida con aspectos de orden ético.

Lograr el acceso equitativo al cuidado de la salud y poner limites razonables a la
busqueda quijotesca e insaciable de una "salud perfecta", son desafios actuales.
Enfrentar los retos éticos que plantean las enfermedades crdnicas en el mundo de
hoy apunta a trascender el horizonte clinico e ir hacia la busqueda de la
causalidad/riesgo en el proceso salud-enfermedad fijando sus metas en la calidad
de vida, dentro de una concepcion ética que contemple la autonomia y los mas
avanzados preceptos de justicia y de progreso social, en la que cada individuo
encuentre lo mas significativo para su vida, el verdadero sentido de la experiencia
vivida, como el mas importante de los valores humanos.

CALIDAD DE VIDA EN EL CARDIOPATA

Como reverso del concepto de estrés ha nacido el de bienestar social, concepto
procedente del campo de la Sociologia, pero que se fue incorporando al de la
Psicologia de la salud como calidad de vida. Muchos autores utilizan estos 2
términos indistintamente® y, en ocasiones, hay quizas una excesiva flexibilidad en
la delimitacién de este concepto, dada la amplitud con que puede entenderse. En
lineas generales, en el campo de la Sociologia se tiende mas a considerar la calidad
de vida como algo objetivo, medido con indicadores como el nivel de estudios, lugar
en el que se vive, ingresos, posesiéon de bienes como teléfono, auto, etc, mientras
que en la Psicologia se tiende a tener en cuenta aspectos de caracter subjetivo
como nivel de satisfaccion laboral, social, familiar, autoestima, etc. Lo mas acertado
es tener en cuenta ambos aspectos'® aunque los subjetivos son los que se han
venido relacionando clasicamente con proclividad a la enfermedad, eficacia de los
tratamientos e impacto de la enfermedad.’

La calidad de vida podria definirse como la capacidad de una persona para
desempefiar adecuadamente y de una forma satisfactoria para si misma su papel
en las areas familiar, laboral y social. Esto implica no s6lo que el paciente se haya
reincorporado adecuadamente a las areas citadas, sino que ademas, y es lo mas
importante, esté desemperfiando su papel en ellas de una forma satisfactoria para si
mismo. Es evidente que antes que en los campos familiar, laboral y social, el
paciente valorara su calidad de vida en el aspecto médico y clinico. Por lo tanto, su
sintomatologia y sus posibles recidivas con nuevos ingresos hospitalarios, la toma
de gran numero de medicamentos, las posibles complicaciones, etc, matizaran en



primer lugar su calidad de vida. Estos aspectos clinicos de la calidad de vida son
facilmente mensurables. Es obvio que un paciente con disnea y angina y que haya
tenido que reingresar en varias ocasiones, presenta una calidad de vida tan
deficiente, que los aspectos de su readaptacion familiar, laboral y social tienen
mucho menos importancia aunque no la hayan perdido totalmente. Por el contrario,
en aquellos otros pacientes con un curso clinico asintomatico y sin complicaciones,
si que son fundamentales. El problema radica en cémo medir la calidad de vida en
las citadas areas familiar, laboral y social de la forma mas objetiva posible.

En una medicién objetiva de la calidad de vida deben incluirse no solamente
variables que valoren la situacion clinica del paciente (sintomas, ingresos
hospitalarios, complicaciones), sino también aquellas otras que contemplen areas
relacionadas con el bienestar psicolégico y social del mismo.

Areas importantes a estudiar son su capacidad funcional (movilidad, independencia,
dedicacion a actividades fisicas y recreativas), su estado emocional (grado de
ansiedad, depresién, pesimismo, miedo, etc), la forma de desempefiar su trabajo y
su satisfaccion en el mismo, su participacion en la vida familiar (la relacién con su
pareja y con sus hijos) y en la vida social, su actividad sexual, el desarrollo de sus
funciones intelectuales y cognoscitivas, su bienestar espiritual y su situaciéon
econdmica entre otras.

Podemos resumir lo anteriormente dicho en que las areas que matizan la calidad de
vida de estos pacientes son:

- Situacion clinica y sintomas.

- Ingresos hospitalarios y complicaciones.

- Medicacion y efectos secundarios.

- Movilidad y actividad fisica.

- Independencia fisica y psicoldgica.

- Grado de ansiedad y depresion.

- Pesimismo y miedo al futuro.

- Integracién familiar (incluida actividad sexual).
- Integracién en actividades sociales y recreativas.
- Funciones intelectuales y cognoscitivas.

- Bienestar espiritual.

- Situacion econémica.

El problema se origina ante la dificil medicion y cuantificacion de todos estos
parametros. Durante los Ultimos afios se han aplicado en otros campos de la
medicina (generalmente en pacientes que padecen neoplasias y enfermedades
reumaticas crénicas y en incapacitados) algunos cuestionarios dedicados a medir la
calidad de vida de estos enfermos. Los mas utilizados han sido el Sickness Impact
Profile'® el Mc Méaster Health Index'® y el Quality Being Scale®®, pero ninguno de



ellos habia sido disefiado para personas con enfermedades cardiacas. Oldridge®* ha
finalizado la validacidon de un nuevo cuestionario para pacientes posinfarto y el
grupo de Velazco, en Sevilla, Espafia, ha hecho lo mismo?®?, estructuraron y
validaron un cuestionario de calidad de vida con una fiabilidad test-retest de 0,75y
una validez (comparada con el Sickness Impact Profil y el de Oldridge) del 0,85.

Por la facilidad de su aplicacion y por la razon de encontrarse validado para
pacientes cardidpatas es que lo recomendamos como herramienta para una
evaluacion integral de la calidad de vida en los cardidpatas.

CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA
Instrucciones para llenar el cuestionario

Este cuestionario esta destinado a conocer como se siente la persona. No hay
contestaciones ni buenas ni malas sino las que mejor describan su situacion real.

Cada pregunta debe ser contestada en 5 niveles de intensidad representada por los
numeros de la derecha. El cinco representa que esta situacion esta siempre
presente, el cuatro que esta casi siempre, el tres que se da algunas veces, el dos
que aparece muy pocas veces y el uno que no se presenta nunca.

1. Tengo dolor en el pecho..........ccccoiiiiniii 54321
2. Tengo fatiga o noto que respiro mal......................... 54321
3. Me siento mas cansado que antes................c.ccoeeveen 54321
4. Me cuesta levantarme por las mafanas................... 54321
5. Tomo demasiados medicamentos.............ccccoeceeeviene. 54321
6. Me cuesta seguir el régimen o dieta...............c.......... 54321
7. Echo de menos el fumar.............coccoceiiiin i 54321

9. Me apetece descansar la mayor parte del dia............... 54321

10. Cuando me siento doy mas cabezadas que antes......5432 1

11. DUErmo Peor qUE antesS......viiiiiiiiiiiiiiiiaeeeeeenannnnns 54321
12. Rio o lloro de repente sin mMotivo............ccccveene.... 54321
13. Reacciono de forma nerviosa o inquieta.................. 54321
14. Reacciono de forma irritable conmigo mismo............ 54321
15. Siento miedo & MOKIrMEe. ... .ccoiiii e 54321

16. Soy una carga para mi familia y me siento inatil....... 54321



17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

Estoy desesperanzado con respecto a mi futuro.......... 54321

He dejado de ocuparme de cualquier tema de lacasa...54321

Me siento intranquilo conduciendo..................ccoiat 54321
He reducido mis salidas fuera de casa...........c........... 54321
Ahora camino distancias mas cortas...............c......... 54321
Evito subir escaleras........c.ccoovieiiiiiiiii e 54321

Ahora tengo menos relaciones con otras personas...... 54321

Ha descendido mi actividad sexual.......................... 54321
Reacciono desagradablemente con mi familia............. 54321
Me aislo lo mas que puedo de mi familia.................... 54321
Encuentro exagerados los cuidados de mi familia........ 54321
Me siento abandonado por todos..........ccccevviiiiianna. 54321
Tengo graves problemas econdmicos...........cccevvunee... 54321

Reacciono lentamente ante lo que se dice o se hace...54321
Tengo dificultades para razonar y resolver problemas..5432 1
Olvido las cosas recientes (nombres, lugares, citas)....543 2 1

Me encuentro menos afectivo que antes................... 54321
Tengo que esforzarme para mantener una conversacion...543 2 1
Mantengo menos conversaciones telefénicas que antes...543 2 1
Me dedico més a pasatiempos que a actividades fisicas...5432 1
Ahora me resulta més dificil entretenerme o divertirme.....543 2 1
Deseo un trabajo distinto al que tengo............ccoeiiinatn. 54321
Trabajo menos horas que antes o en trabajos mas ligeros..543 2 1

Deseo no volver a trabajar........cocooiiiiiiiiiiiiiiiiis 54321
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