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Generalidades y conceptos de calidad de
vida en relacion con los cuidados de salud
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RESUMEN. La calidad de vida en los individuos tiene por lo menos dos dimensiones: la visién subjetiva o
perceptiva y un anélisis objetivo de salud. A su vez, la calidad de vida es un concepto multidimensional que
ha recibido multiples definiciones. En consecuencia, no hay criterios tinicos para definirla; a lo largo del
tiempo, se ha intentado medirla a través de diversos instrumentos, principalmente cuestionarios. Lo ideal
en esta medicidon es que redna requisitos metodolégicos preestablecidos y se adapte al contexto cultural de
cada individuo. Diversos factores modifican la calidad de vida en una persona, sobre todo en las enferme-
dades de evolucién crénica, por lo que es importante conocer el tratamiento y prondstico de un determina-
do individuo. Como ejemplo clésico se puede usar un paciente oncolégico, que dependiendo de su estirpe
tumoral y el sitio donde se encuentre tendra diferente sintomatologia. Para esto hay encuestas especificas
de cada cancer, siendo la EORTC QLQ-C30 la méas usada por su validez y confiabilidad; de ella, a su vez,
se desprenden diversos cuestionarios especificos, como el EORTC QLQ-MY20 para mieloma multiple. La
calidad de vida es un concepto de suma relevancia en los cuidados de salud, y se le debe empezar a dar el
valor que tiene, ya que es un reflejo de la manera —ya sea buena o mala— en la que el sujeto percibe su
estado de salud.
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ABSTRACT. Quality of life can be divided into two dimensions, according to each subject: the subjective or
perceptive vision, and an objective health analysis. At the same time, quality of life is a multi-dimensional
concept, which has been defined in many ways and times. There are not unique criteria to define it, and it
has been intended to measure it through diverse instruments, being questionnaires the main ones. The ideal
in this measurement is that it reunites pre-established methodological requirements and can adapt to each
individual’s cultural context. Diverse factors can modify a person’s quality of life, mainly in chronic diseases;
therefore, it is very important to have knowledge of the treatment and prognostic of a subject. As an example,
we can use an oncologic patient, who, depending on his/her tumoral lineage and the site where it is located,
will have diverse symptoms. There are specific questionnaires for each cancer, being the EORTC QLQ-C30
the most used for both its reliability and validity. There are also more specific ones, like EORTC QLQ-MY20
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for multiple myeloma. Quality of life is a very relevant concept in health care, and we need to start giving
it the value it has, mainly because it shows the way, either good or bad, in which each patient perceives his

own health status.
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En 1948, la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) definié la salud como el «completo estado
de bienestar fisico, mental y social, y no sélo la
ausencia de enfermedad».! Este concepto fue ac-
tualizado por ultima vez en el afno 2009.2

Gill y Feinstein sugieren que al hablar de
calidad de vida se tiene que dar importancia a
las cosas relativas a las que las personas dan
cierto valor en su vida, y debe venir siempre del
mismo individuo.?

La calidad de vida, para poder evaluarse,
debe reconocerse en su concepto multidimen-
sional, que incluye lo fisico, lo psicolégico y lo
social.* Estas dimensiones son influenciadas
por las creencias, experiencias, percepciones y
expectativas de un sujeto,! y pueden ser defini-
das como «percepciones de la salud».

Cada dimensién de la calidad de vida se
puede dividir, a su vez, en dos: analisis obje-
tivo de un estado de salud y las percepciones
subjetivas de la misma.? Se puede afirmar,
por ende, que dos personas con el mismo es-
tado de salud pueden tener calidad de vida
muy diferente.

Asi, la calidad de vida consiste en la sen-
sacién de bienestar que puede ser experimen-
tada por los individuos y representa la suma de
sensaciones subjetivas y personales del «sen-
tirse bien».® La literatura frecuentemente de-
fine que ésta se encuentra conformada por estos
dos componentes: uno, la habilidad de realizar
actividades diarias que reflejan el bienestar
fisico, psicolégico y social; y el otro, la satisfac-
cién con los niveles del funcionamiento y los
sintomas derivados del control de la enferme-
dad o el tratamiento.”

La OMS, en Ginebra, en el aiio de 1966, du-
rante el Foro Mundial de la Salud, acuiié una
definicién para calidad de vida: «La percepcién
que un individuo tiene de su lugar en la exis-
tencia, en el contexto de la cultura y del sistema
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de valores en los que vive y en relacién con sus
objetivos, expectativas, normas y preocupa-
ciones».® Se trata de un concepto que est4 in-
fluido por la salud fisica del sujeto, su estado
psicoldgico, su nivel de independencia, sus re-
laciones sociales, asi como su relacién con su
entorno.’

Tal como se puede apreciar, no existen cri-
terios Unicos para definir la calidad de vida;
sin embargo, aparecen como patrones comunes
palabras tales como bienestar, satisfacciéon mul-
tidimensional, subjetivo/objetivo, que parecen
dar un marco comun a la diversidad de defini-
ciones. Asi, se puede llegar a una definicién
global: «nivel percibido de bienestar derivado
de la evaluacién que realiza cada persona de
elementos objetivos y subjetivos en distintas di-
mensiones de su vida».'®

MEDICION DE LA CALIDAD DE VIDA

Debido a que es un tema de mucha subjetivi-
dad, es dificil definir o encuadrar variables es-
pecificas para la medicién de la calidad de vida;
sin embargo, de acuerdo con las caracteristicas
comunes de todo individuo, se podrian dividir
en los siguientes, basandonos en el modelo de
Wilson & Cleary: sintomas, factores psicologi-
cos y bioldgicos, estado funcional actual, per-
cepcién de salud del propio paciente. Todo esto
tomando en cuenta los siguientes «soportes» o
caracteristicas del entorno: emocional, socioeco-
némico, psicosocial.!!:!?

Se han observado diferentes interpretacio-
nes entre el sujeto, la familia y el equipo de sa-
lud, asi como discrepancias en su evaluacion.

La manera de medir la calidad de vida, sin
embargo, varia dramaticamente de una socie-
dad a otra; aun dentro de un entorno en espe-
cifico varia de una persona a otra dependiendo
de la cultura en la que ha sido inmersa.*® Es por
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esto que se han creado diversos instrumentos
para evaluarla, aunque es el paciente quien
debe emitir el juicio perceptivo de calidad de
vida.b

Los determinantes fundamentales en el es-
tado de salud son factores tanto biol6gicos como
psicolégicos porque éstos son conceptualizados
comUnmente y aplicados de manera rutinaria
en la practica clinica.*

La OMS ha tomado la iniciativa para desa-
rrollar un instrumento que mida la calidad de
vida dado que se ha ampliado el enfoque de me-
dir la salud mas alla de indicadores como mor-
talidad y morbilidad, incluyendo otras variables
que impactan la vida del enfermo y como sufre
un deterioro en sus actividades rutinarias de la
vida diaria.!®16

Con base en lo anterior se creé el WHO-
QOL-100 (1991) y WHOQOL-BRIEF (1994),
Unico instrumento internacional de la OMS de
mediciéon de la calidad de vida, logrado con la
colaboracién de diversos grupos culturales.!¢
Consiste en una encuesta personalizada en la
que se debe contestar en una escala del 1 al 5
(siendo 1 «ninguno» y 5 «en una cantidad con-
siderable») acerca de como el paciente vive su
enfermedad y su percepcién subjetiva de bien-
estar, debiendo responder de acuerdo con su ex-
periencia de las dos ultimas semanas.

La primera escala desarrollada con el propé-
sito de definir en una forma consistente el estado
funcional de las personas con padecimientos cré-
nicos fue la de Karnosfky, que es una escala de
10 puntos actualmente utilizada en individuos
con cancer. Es simple y de rapida aplicacion.®

Hoy en dia, la explosién tecnoldgica en la que
vivimos ha cambiado el entorno de los cuidados
en la salud; estamos equipados con tecnologia
movil que puede tener aplicaciones potenciales
en lo que implica la recoleccién de informacién
acerca de la calidad de vida.!”

INSTRUMENTOS PARA MEDIR
CALIDAD DE VIDA

Deben existir maneras de cuantificar la ca-
lidad de vida, y estas medidas varian desde
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instrumentos objetivos y faciles de usar has-
ta otros medios que se basan en parametros
clinicos o de laboratorio; otra manera es ba-
sandose en juicios subjetivos. Aun con lo
anteriormente estipulado, lo ideal es que la
herramienta retiina requisitos metodoldégicos
preestablecidos.'®

Debido a que algunos de los componentes de
la calidad de vida no pueden ser observados di-
rectamente, se evaliian a través de cuestiona-
rios que contienen grupos de preguntas. Cada
una representa una variable que aporta un
peso especifico a una calificacién global para un
factor o dominio. A su vez, cada variable mide
un concepto, y combinadas, conforman una es-
cala estadisticamente cuantificable.®

En estos ultimos anos, se ha visto la nece-
sidad de desarrollar nuevos instrumentos para
capturar la calidad de vida en un sentido mu-
cho méas amplio que incluya la fragilidad en las
personas de edad mas avanzada,'® asi como el
rol que juegan el estatus social y econémico.

El cuestionario WHOQOL-100 es sensible a
los cambios en el estadio clinico de los pacien-
tes, lo que hace de él un instrumento fiable y
valido para evaluar calidad de vida en aquellos
con enfermedades créonicas, segin un estudio
reportado en China,' por lo que actualmente
es de las herramientas mas usadas con este
propoésito.

En cuanto a la investigacién en salud com-
pete, hay tres disefios de estudios que se usan
mas comunmente para evaluar la calidad de
vida:! estudio longitudinal, estudio aleatoriza-
do de una intervencidn clinica y analisis costo-
beneficio.

UTILIDAD Y APLICACION
EN LOS SERVICIOS DE SALUD

La calidad de vida relacionada con la salud se
ha utilizado, como ya se comenté anteriormen-
te, como sinénimo de estado de salud percibi-
do de una persona, con el objetivo principal de
valuar si una enfermedad o condicién crénica y
sus sintomas interfieren con su desempefio en
la vida diaria.?®
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Asi mismo, se puede afirmar que el impac-
to en la percepcién de la calidad de vida esta
determinado de acuerdo con la etapa de la en-
fermedad en la que el paciente se encuentra,
asi como el conocimiento de su padecimiento, el
tratamiento al que es sometido y el prondstico.?!

Incluso, se puede afirmar que la calidad de
vida es una de las metas de la medicina y el
cuidado de la salud, por lo que no pueden ser
vistas como entidades opuestas sino como un
complemento.

El conocer el nivel de calidad de vida permi-
te dilucidar los efectos esperados e inesperados
de los programas de salud, posibilitando que su
indice sea utilizado para establecer la magnitud
de un posible cambio y las intervenciones tera-
péuticas que se practican.'®

Es evidente que la calidad de vida es un térmi-
no totalmente individual y subjetivo; de hecho, la
forma de medirla, a través de encuestas, afirma
esta premisa. Por este motivo, se debe individua-
lizar a cada persona de acuerdo con la enferme-
dad que padezca, el tiempo de evolucion y el tra-
tamiento que lleve. Basdandonos en este hecho, es
mucho mas rentable evaluar la calidad de vida en
pacientes con enfermedades de curso crénico.

El medir la calidad de vida también es ver el
lado «khumano» de la medicina, que muchas ve-
ces puede perderse por el sistema de las institu-
ciones de salud publica, por lo que debe cobrar
la importancia que tiene en si misma.

CALIDAD DE VIDA
Y MIELOMA MULTIPLE

Como ya se menciond en un apartado anterior,
la medicién de la calidad de vida en pacientes
oncolégicos conlleva un gran impacto.

En individuos con neoplasias hematolégicas,
es dificil aplicar una encuesta tnica, por lo que
se han ido desarrollando mdédulos especificos
para algunas patologias;?? asi mismo, depen-
diendo del sitio del tumor y la biologia del can-
cer, el sujeto tiene diferente sintomatologia re-
ferida, asi como puntos de fragilidad, por lo que
es necesario contar con escalas especificas para
los diferentes tumores.??
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En un estudio realizado en Dinamarca, se ob-
tuvo que los sintomas que més afectan la calidad
de vida en pacientes con neoplasias hematolégi-
cas son fatiga, seguida de dolor e insomnio.??

En 1987, en respuesta a una necesidad ex-
presada dentro de la EORTC (European Orga-
nisation for Research and Treatment of Cancer)
de una politica coherente en materia de inves-
tigacién en calidad de vida, se cre6 la primera
versién de un cuestionario estandarizado: QLQ-
C36, el cual estaba disefiado para ser especifico
en cancer, multidimensional, apropiado para
ser contestado personalmente y aplicable den-
tro de un amplio rango cultural. Las versiones
subsecuentes fueron QLQ-C30 version 1.0, ver-
si6n 2.0 y versién 3.0; esta ultima es la que ac-
tualmente debe estar en uso desde diciembre
del afio 1997. Este cuestionario ha sido traduci-
do a mas de 90 idiomas y se calcula que ha sido
usado en mas de tres mil estudios alrededor del
mundo.*

Como instrumento de medicién, la encuesta
QLQ-C30 es valida y confiable para valorar ca-
lidad de vida especificamente en mieloma mul-
tiple.? De hecho, est4 demostrado en diversos
estudios que los instrumentos mas usados para
calidad de vida en esta neoplasia hematolédgi-
ca, principalmente por su validez y confiabili-
dad, son la EORTC QLQ-C30 y EORTC QLQ-
MY20,% siendo esta tultima especifica para
mieloma y la primera para pacientes oncol6gi-
cos en general. Estos cuestionarios proveen un
gran espectro clinico de salud mental y fisica;*’
adicionalmente, se puede tener una evaluacién
global de calidad de vida mas confiable si se
hace uso de ambos y no sélo del QLQ-C30.%2% De
hecho, estos dos instrumentos son los tinicos en
su especie que han sido sometidos a validacién
psicométrica completa en muestras compues-
tas exclusivamente con personas con mieloma
multiple.?

La pagina oficial de la EORTC menciona que
los cuestionarios estan disponibles de forma
gratuita para fines académicos.?*

Es importante, a su vez, el impacto del tra-
tamiento en la calidad de vida, como se mencio-
noé ya anteriormente. De hecho, se ha visto una
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superioridad en la calidad de vida de pacientes
tratados con lenalidomida y esteroide versus
melfalan, talidomida y esteroide;?® este ultimo
es usado comunmente en el sistema de salud en
nuestro pais.

El monitoreo de la progresion de la enferme-
dad tradicionalmente usado puede que no sea
atil para identificar a aquellos individuos que

experimentan un nivel bajo de calidad de vida,*
ya que intervienen diversos factores no necesa-
riamente biolégicos anadidos; por ejemplo, el
estado psiquico del sujeto.

Podemos concluir que determinar la calidad
de vida en una persona tiene un rico valor pro-
nostico porque incluso puede ayudar a predecir su
supervivencia en relacion con los datos clinicos.?
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