Clinica y Salud, 2000, vol. 11 n°. 3 - P4gs. 309-328

La Calidad de Vida en la salud: un analisis
conceptual

Health-related Quality of Life: a conceptual
analysis

Antonio Galan Rodriguez*
Alfonso Blanco Picabia
M? Angeles Pérez San Gregorio

RESUMEN

El concepto de Calidad de Vida en la Salud es utilizado con profusion, si bien
no ha sido satisfactoria y consensuadamente definido. Hemos realizado un
repaso histérico que nos ha permitido contextualizar este concepto, enfatizando
las circunstancias que han permitido su desarrollo: cambios en el concepto de
salud, distincién entre cantidad y calidad de vida, y limitaciones de los indicado-
res tradicionales de salud. Hemos analizado los distintos dominios en que es
descompuesto, y revisado los problemas a los que se enfrenta su evaluacion.
Ademds, hemos propuesto un continuum en el que se recogerian las definicio-
nes de este concepto, recorriendo un amplio rango desde un enfoque objetivo
y naturalista hasta otro subjetivo y hermenéutico. Finalmente, planteamos la
necesidad de avanzar en su delimitacion conceptual y mantener una mayor
rigurosidad en su uso.

ABSTRACT

The concept of Health-related Quality of Life is used profusely, but there is
not an agreed and satisfactory definition. We have carried out a historical
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overview of this concept that enabled us to put in into a context, emphasizing
the circumstances that have allowed its development: changes in the concept
of health, distinction between quantity and quality of life, and limitations of tra-
ditional health indicators. We have analyzed the different domains in which the
concept is divided, and revised the problems its evaluation faces. Furthermo-
re, we have proposed a continuum in which these concept difinitions would
be gathered, going across a wide range from an objective and naturalistic
focus to an hermenutic and subjetive one. Finally, we think it is necessary
tocontinue progressing in terns of its conceptual delimitation and to keep a
higher rigour in its use.
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- INTRODUCCION

En las Gltimas décadas, el con-
cepto de Calidad de Vida ha experi-
mentado un desarrollo tan rapido
que ha llegado a convertirse en una
expresién de uso comun, pero que
carece de un significado preciso;
de esta manera, es usado habitual-
mente para aludir a una amplia
diversidad de situaciones valoradas
positivamente o que son considera-
das deseables (Casas, 1999). El
ambito de la Salud no ha resultado
ajeno a la influencia de este con-
cepto, de tal forma que distintos
profesionales (clinicos, investigado-
res, economistas de la Salud, ges-
tores, farmacéuticos) recurren a él
como una forma de acercarse a la
realidad psicosocial del enfermo. De
“esta forma, podemos encontrar tra-
bajos que abordan la Calidad de
Vida en ambitos muy particulares
del enfermar, desde el de los pro-
blemas neurolégicos (Murrell, 1999)
al de los cardiacos (Bliven, Green y
Spertus, 1998), por citar dos cam-
pos en los que se han realizado
revisiones recientemente.

Este extendido uso contrasta con
la escasez de reflexiones concep-
tuales que permitan unificar criterios
en lo que a su definicién y evalua-
cién se refiere, de tal forma que
bajo el rétulo de “Calidad de Vida”
son incluidos conceptos muy dife-
rentes. Y asi, este constructo pare-
ce haberse convertido en un para-

guas bajo el que se sitlan lineas de
trabajo muy distintas (Rosenberg,
1995), derivando en numerosos
€asos en un uso laxo y confuso. En
efecto, algunos autores consideran
un indicador de Calidad de Vida a
cualquier medida de bienestar sub-
jetivo (McDowell y Newell, 1987), o
de caracter psicosocial (Fava,
1990).

El abordaje de la numerosisima
bibliografia relacionada con este
tema se enfrenta a muchas dificul-
tades. En primer lugar, las publica-
ciones suelen estar centradas en
ambitos concretos y de muy distin-
to tipo, ya sean profesionales (médi-
co, psicolégico, sociologico, etc.) o
del enfermar (pacientes crénicos,
enfermos con cancer, esquizofréni-
cos, enfermos mentales en general,
etc.), lo que a nivel conceptual limita
su relevancia. En segundo lugar,
pocas veces se explicita la defini-
cién de Calidad de Vida asumida en
el estudio. Finalmente, las concep-
tualizaciones defendidas no suelen
relacionarse con otras aproximacio-
nes alternativas.

El objetivo de este trabajo es pre-
cisamente perfilar una visién amplia
y comprehensiva del concepto, tra-
tando de ir mas alla de esas aproxi-
maciones puntuales. Por ello, no
pretendemos recapitular la numero-
sa bibliografia existente, lo que ha
sido abordado en algunas excelen-
tes compilaciones; asi, podemos
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mencionar la de Spilker (1990)
como un ejemplo de recopilacion
de trabajos a nivel general; o la de
Katsching, Freeman y Sartorius
(2000) como ejemplo de trabajo rea-
lizado en un ambito concreto (la
enfermedad mental en este caso).
Nuestro esfuerzo, en cambio, esta
dirigido a la descripcién del marco
conceptual que permite sostener
esas aproximaciones tan diversas al
ambito de la Calidad de Vida en la
Salud.

2. HACIA UNA DEFINICION DE
"CALIDAD DE VIDA EN LA
SALUD

El término “Calidad de Vida” sur-
gi6 en los EEUU tras la Il Guerra
Mundial, en un momento en que
este pais se encontraba inmerso en
la construccion del denominado
“Estado de Bienestar”. Una muestra
de la vinculacion de este concepto
con el ambito politico y social la
encontramos en la frecuente atribu-
cion de la paternidad de este térmi-
no precisamente a presidentes de
los EEUU, como Lyndon B. John-
son (Winefield, 1995) y Eisenhower
" (Farquhar, 1995). Si bien podemos
considerar que el concepto que se
intentaba apresar con este término
es tan viejo como la humanidad
(Garcia, 1991; Ganz, 1994), pode-
mos situar en este momento histori-
co el comienzo de su andadura en
" el ambito cientifico.

Inicialmente el término Calidad de
Vida se utilizaba de una forma simi-
lar a lo que hoy denominamos “nivel
de vida”, en cuanto que con él se
hacia referencia a la disponibilidad
de bienes materiales. Pero tras un
periodo de progresivo crecimiento
econdémico se fue tomando con-
ciencia de que lo que designamos
como “buena vida” no responde de
forma directa a la acumulaciéon de
bienes de consumo; en efecto, una
vez superados unos niveles mini-
mos de satisfaccion de necesida-
des basicas, comienzan a entrar en
juego factores de caracter subjetivo
(Alvarez, Quadros y Takase, 1998).
La importancia concedida a este
tipo de factores conllevé cierto
abandono, dentro del ambito cienti-
fico, de los conceptos de felicidad,
satisfaccion, salud o bienestar, que
eran sustituidos por el de Calidad”
de Vida; en efecto, se consideraba
que este concepto incorporaba a
aquellos en su propia definicion
aportando una mayor amplitud y
operatividad (Martinez y Garcia, -
1994; Garcia, 1998).

Al mismo tiempo, de una forma
progresiva el concepto de Calidad
de Vida encontraba nuevos campos
de aplicacién. Y asi, a principios de
los afios 80 comenzo a ser utilizado
con profusién dentro del ambito de
la Salud, especialmente entre los
profesionales que atendian a enfer-
mos crénicos (Bech, 1993). En este
ambito frecuentemente se com-
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prueba como la enfermedad no sdlo
disminuye las capacidades del
paciente, sino también su senti-
miento de eficacia, y que su afecta-
cién trasciende las limitaciones fun-
cionales derivadas directamente de
la sintomatologia presente. De la
misma manera, se captaba cada
vez con mayor claridad el hecho de
que alargar la vida no siempre impli-
ca una mejora de ésta (Farquhar,
1995). :

A pesar de su gran desarrollo, el
concepto de Calidad de Vida no ha
sido satisfactoriamente definido.
Indudablemente estamos tratando
un concepto amplio, plural, comple-
jo y dinamico, que ha sido utilizado
de formas muy diferentes y que ha
adoptado connotaciones particula-
res en funcion de su ambito de apli-
cacién (Allison, Locker y Feine,
1997; Torres, Nieto y Barcia, 1997).
Asi, como indican Eizaguirre, Cervi-
fio, Fernadndez y Salamero (1996)
refiriéndose a enfermos mentales
cronicos (pero resultando extensible
a otros tipos de enfermos), la Cali-
dad de Vida ha sido entendida de
las siguientes maneras: a) como
medicion de las condiciones socio-
economicas objetivas del individuo;
b) como mediciéon del resultado de
programas de intervencién; c)
eomo la valoracidon del estado de
salud-enfermedad; y d) como
medida del ajuste o adaptacién del
sujeto al entorno. En esta variedad
de conceptualizaciones podemos

identificar los diversos momentos
de la evolucién de la Calidad de
Vida. Por tanto, nos encontrariamos
que en la actualidad coexisten
como distintas acepciones de la
expresion “Calidad de Vida” lo que
configuraria el desarrollo histérico
del concepto.

En la bdsqueda de definiciones
que respeten la especificidad del
concepto de Calidad de Vida (dife-
renciandola por ejemplo del nivel
del vida o del estado funcional), han
surgido algunas aportaciones rele-
vantes; de ellas podriamos desta-
car como ejemplos dos trabajos
que cuentan con un importante
bagaje conceptual y metodolégico.
Por un lado, la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS) trata de
lograr un consenso entre los investi-
gadores de distintos paises, inten-
tando determinar su definicién,
dimensiones y procedimientos de
evaluacion. Asi, en 1994 definio la
Calidad de Vida en funcién. de la
percepcién que un individuo tiene
acerca de su situacion vital, consi-
derando el contexto cultural y de
valores en que se desenvuelve, y
sus objetivos, expectativas, valores
e intereses (The WHOQOL Group,
1995; Torres et al., 1997; Lucas,
1998).

Por otro lado, y ya en nuestro
pais, uno de los trabajos mas inte-
resantes de los realizados en estel
sentido es el de Garcia Riafio (Gar))
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cia y Soriano, 1990; Garcia, 1991,
1998; Garcia e lbafiez, 1992).
Este autor analizé los conceptos
de satisfaccién vital, ajuste perso-
nal, moral, felicidad, salud, bienes-
tar y calidad de vida; tras este
analisis, y coincidiendo en gran
parte con Lawton (1984) y Calman
(1987), defini6 la Calidad de Vida
como:

“la valoracién que el sujeto hace,
en un momento dado, de su vida
completa y considerada como un
todo, con referencia no solamente
al momento actual, sino también a
un pasado mas o menos proximo y
a un futuro mas o menos distante”
(Garcia e Ibafiez, 1992, p. 149).

En esta definicidon la Calidad de
Vida es concebida como algo mas
que un sentimiento de satisfaccion
o bienestar personal, de dominio o
control, en cuanto que implicaria
también la valoracién que el indivi-
duo hace sobre esos y otros aspec-
tos de su vida (McDowell y Newell,
1987; Martinez y Garcia, 1994).
Desde estos planteamientos, las
caracteristicas que la definen serian
las siguientes:

1. Es una dimensién bipolar (posi-
tiva versus negativa).

2. Es una dimensién subjetiva,
en tanto que soélo el individuo
puede-estimar su propia vida

(McSweeny y Labuhn, 1990; Spil-

. ker, 1990; Bowling, 1995; Cagigal

y Velasco, 1995; De Boer, Van
Dam y Sprangers, 1995; Carr,
Thompson y Kirwan, 1996; Allison
et al., 1997). En este sentido, se ha
evolucionado respecto a la con-
cepciodn originaria de la Calidad de
Vida como la calificacion emitida
por el clinico respecto al estado
“funcional” del enfermo. En la
actualidad se atiende a los aspec-
tos mas subjetivos, lo que no es
Obice para aceptar el uso de ele-
mentos objetivos que los acompa-
fien (Fernandez-Ballesteros, 1997;
Garcia, 1998; Casas, 1999).

3. Es plural, en cuanto que cada -
individuo tiene un particular punto
de vista en funcién de sus logros,
preferencias y necesidades; es, por
tanto, un enfoque idiografico, en el
que se define la Calidad de Vida en
funcién de la propia vida del sujeto
(Bech, 1993). No obstante, y al igual
gue antes comentabamos en lo
referente a la subjetividad, es posi-
ble combinar elementos idiograficos
y nomotéticos, en cuanto que hay
dimensiones vitales que todos
necesitamos o valoramos (Rodri-
guez-Marin, Pastor y Lépez-Roig,
1993; Fernandez-Ballesteros, 1997;
Juniper, Guyatt, Streiner y King,
1997). .

4. Es un concepto en el que inter-
vienen poderosamente las compa-
raciones: entre el presente y los
logros pasados, entre uno mismo y
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las personas del entorno, entre las
expectativas y los logros, entre lo
que se desea hacer y lo que el esta-
do de salud permite realizar (Cal-
man, 1987; Schipper, Clinch y
Powell, 1990; Jones, 1995).

5. Aun cuando el concepto hace
referencia al campo de la vida ente-
ra, por necesidades préacticas
debemos limitar las facetas o
aspectos a evaluar, eliminando los
de menor peso (Garcia, 1998).

Este ultimo punto nos permite
conectar con el concepto de Cali-
dad de Vida en la Salud o Calidad
de Vida relacionada con la Salud
(expresion procedente de la anglo-
sajona “Health-Related Quality of
Life”). Con frecuencia, la Calidad
de Vida en la Salud es considera-
da como la aplicacion del concep-
to general de Calidad de Vida en
un ambito sanitario, utilizando
ambas expresiones sin distincién
(McSweeny y Creer, 1995; Carr et
al., 1996). Otros autores plantean
que la Calidad de Vida en la Salud
constituiria un ambito particular,
con sus elementos idiosincraticos
y diferenciales (Farquhar, 1995); vy
asi, podria ser conceptualizada
como la valoracién subijetiva de los
diferentes aspectos de la vida en
relacién al estado de salud (Gar-
cia, 1991); desde este punto de
vista, su evaluacién supondria
abordar el significado y tolerancia
que para el enfermo tienen, dentro

de su contexto vital, los sintomas
que experimenta.

Esta dltima concepcién; predomi-
nante en la literatura mas reciente,
se basa en la importancia que
adquiere la salud en algunos ambi--
tos de funcionamiento vital. En
efecto, con frecuencia se convierte
en el elemento mas relevante dentro
del sistema de valoraciéon de los
seres humanos, y puede constituir-
se en el aglutinante del resto de fac-
tores que configuran la Calidad de
Vida (Guyatt, Feeny y- Patrick, 1993;
Brugarolas, 1995; Moreno y Ximé-
nez, 1996). Ademas, la salud no
sélo afectara directamente a la valo-
racion vital del individuo, -sino que
también afectard indirectamente a
la Calidad de Vida a través de su
impacto sobre el resto de las areas
vitales (ocio, trabajo, autonomia,
relaciones sociales, etc.); pense-
mos, por ejemplo, en enfermos cro-
nicos con importantes limitaciones

vitales. S

3. JUSTIFICACION DEL
CONCEPTO DE CALIDAD DE
VIDA EN LA SALUD

Resulta indudable que en el
ambito de la Salud, el concepto de
Calidad de Vida constituye un valio-
so instrumento para comprender las
situaciones vitales ligadas al enfer-
mar. Pero su desarrollo . responde a
una serie de circunstancias cuyo
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analisis nos puede ayudar a enten-
der la utilidad del concepto y la
importancia de algunos de los ele-
mentos que lo configuran:

a) El desarrollo del &rea de estudio
de la Calidad de Vida en la Salud
esta intimamente relacionado con el
cambio que se ha producido duran-
te las Ultimas décadas en el concep-
to de Salud. Esta ha dejado de ser
concebida como una cuestién
estrictamente fisica para convertirse
en un ente complejo de caracter psi-
cosocial (Del Barrio y Maestre,
1990). En esta transformacién la
OMS ha jugado un papel muy
importante, con su definicién de la
salud como un estado absoluto de
bienestar (fisico, mental y social) y
no sélo la ausencia de enfermedad
(OMS, 1976). Con esta definicion, la
OMS recogia la separacién entre los
dos términos anglosajones que
designan la enfermedad: “iliness” y
“disease”; y ademas, planteaba la
necesidad de abordajes multidisci-
plinares dentro del &mbito de la
salud. Finalmente, esta definicion ha

apoyado el area de trabajo de la-

Calidad de Vida en la Salud incluso
por su limitaciones. En efecto, como
indica Lain (1986), esta definicion de
la OMS plantea un objetivo utépico,
un estado limite que nunca se
puede alcanzar y que por tanto
resulta dificil operacionalizar, o que
impulsa el uso de conceptos como
el de Calidad de Vida que resultan
mas practicos.

b) En las dlitimas décadas se ha
producido una progresiva “subjetivi-
zacion” de la Salud. En efecto, ésta
puede ser considerada desde dos
enfoques, el funcional-adaptativo y
el perceptivo-representacional (Fle-
cha, Macias y Conde, 1998); el méas
tradicional ha sido el funcional-
adaptativo, desde el que la salud es
conceptualizada como un estado
de capacidad del individuo para
cumplir eficazmente las funciones y
tareas para las que ha sido prepara-
do, o para llevar a cabo una adapta-
cién adecuada y estable al entorno.
Pero se ha ido extendiendo el int(;;*—
rés por el enfoque perceptivo-repre-
sentacional, desde el que se conci-
be la salud como la autopercepcion
de bienestar (ya sea individual o
colectiva). El concepto de Calidad
de Vida en la Salud permite integrar
estas aportaciones en una vision
global de la salud. Relacionado con
este tema se encuentra el cambio
que se ha producido en la relacién
médico-paciente, con un progresivo
abandono de las actitudes paterna-
listas del profesional sobre el enfer-
mo, y un aumento de la preocupa-
cién por las cuestiones éticas rela-
cionadas con la practica médica;
todo ello ha estimulado la asuncién
de una creciente responsabilidad
del enfermo sobre su propio estado
de salud (Ganz, 1994; McSweeny y
Creer, 1995; Rosenberg, 1995).

c) En los ultimos afos se ha
hecho especialmente patente la
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diferencia entre los conceptos de
cantidad y calidad de vida. En el
ambito médico se ha ido extendien-
do la consideracién de que no
basta alargar.la vida de los enfer-
mos, de que estos desean vivir y no
s6lo sobrevivir. Ademas, se ha
constatado que cuando se ha logra-
do una determinada cantidad de
vida que se considera aceptable,
los seres humanos (como indivi-
duos y como grupos sociales)
demandamos un aumento de la
calidad de esta vida (Garcia y Soria-
no, 1990). Es-mas, de hecho todos
hacemos transacciones entre los
indices de cantidad y calidad de
vida que juzgamos_ aceptables
(algunas personas prefieren vivir
poco pero bien, mientras que otras
prefieren vivir a toda costa). Este
tema ha sido abordado en el ambito
médico utilizando la Teoria de la
Decisién y conceptos econdémicos
(Guyatt y Jaeschke, 1990; Schipper
et al., 1990).

d) La constatacion de las multi-
ples deficiencias de que adolecen
los indicadores tradicionales de
salud ha impulsado decisivamente
el uso del concepto de Calidad de
Vida. Asi, la mortalidad, la morbili-
dad, la disfuncién conductual o el
pronéstico, no recogen totalmente
la complejidad de la situacion vital
en la que puede encontrarse un
enfermo (Kaplan, 1985; Kaplan y
Anderson, 1990; Johnston, 1995).
E! conceptg de Calidad de Vida ha

resultado especialmente productivo
en cuatro areas especificas de eva-
luacion de la salud:

1. Valoracién de la eficacia de un
fratamiento (Levine, 1990; Morris,
1990; Fitzpatrick et al., 1992;
Guyatt et al., 1993). En efecto,
como indica Murdaugh (1997), en
muchas ocasiones no hay diferen-
cias en las tasas de mortalidad o de
curacién entre dos tratamientos dis-
tintos, pero si existen diferencias en
las implicaciones vitales ligadas a
cada uno de ellos (por ejemplo
cuando tienen efectos secundarios
relevantes que se mantienen duran-
te meses o afos, o cuando introdu-
cen limitaciones importantes en la
vida del enfermo); en estos casos
es necesario dejar un lugar a la
valoracién del enfermo acerca de
las implicaciones de cada trata-
miento para su bienestar. En este
campo han sido creados distintos
conceptos que se mueven dentro
del ambito de la Calidad de Vida en
la Salud (aun cuando tengan mati-
ces diferenciales propios de su
campo de actuacioén), como el de
“namero de afios de vida ajustada
con calidad” (QALYs) (Kaplan y
Anderson, 1990) o el de “health
state utility” (Torrance, 1986). Estos
conceptos son utilizados para esta-
blecer comparaciones entre diver-
sos procedimientos terapéuticos,
con el objetivo de no limitarse a los
factores puramente bioldgicos (Sal-
vador-Carulla, Rodriguez-Blazquez,
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Velazquez y Alonso, 1997). En este
ambito frecuentemente nos situa-
mos en el campo de la Economia
de la Salud, en el que la Calidad de
Vida es basicamente una funcién de

la utilidad del procedimiento médico.

evaluado (Salvador-Carulla et al.,
1997).

2. Valoracion de la satisfaccion
del paciente con el servicio sanita-
rio. Es éste un ambito. de trabajo
gue experimentd un gran empuje en
la década de los 70 en los EEUU a
partir del surgimiento de los movi-
mientos de consumidores; y desde
los afios 80 también se ha desarro-
llado en Espania, si bien més ligado
al ambito institucional (Mira, Vitaller,
Aranaz, Herrero y Buil, 1992). En
cuanto que los enfermos no suelen
guejarse de la calidad cientifica de
los cuidados recibidos, sino mas
bien de la cantidad y calidad de la
atenciéon e informacidn recibidas
(Krupat, 1983; Mechanic y Schle-
singer, 1996), algunas de las aporta-
. ciones de la Calidad de Vida pue-

! den ser Utiles para su evaluacion.

3. Valoracion de la reintegracién a
la vida normal, en cuanto reorgani-
zacion de las caracteristicas fisicas,
psicolégicas y sociales para tener
una vida mas adaptada tras una
enfermedad incapacitante (Schipper
et al., 1990). Asi, las definiciones
tradicionales de salud y adaptacion
no son validas para muchos enfer-
mos crénicos (Guyatt et al., 1993).

En efecto, un paciente crénico
adaptado a su enfermedad no
espera volver a la situacién previa al
enfermar; mas bien desea desarro-
llar un estilo de vida que le resulte
gratificante, convirtiéndose en io
que se ha llegado a denominar
“enfermo saludable” (“healthy ill
person”) (Milz, 1992). Por ello, el
desafio para el profesional se haya,
no en curar, sino en modificar con-
cepciones sobre la salud, ensefiar
habilidades, cambiar aspectos
inmediatos del entorno de su
paciente, y permitir una adaptacion
razonable dentro de las condiciones
existentes (Mechanic, 1995). En el
ambito de las enfermedades croni-
cas y degenerativas también es
importante tomar en consideracion
el modelo ICIDH (International Clas-
sification of Impairments, Disabili-
ties and Handicaps) de la OMS
(1980). Este modelo plantea una
clasificacion de las consecuencias
de estas enfermedades en tres
categorias: deficiencia (impair-
ment), discapacidad (disability) y
minusvalia (handicap). La deficien-
cia es definida como la pérdida o
anormalidad de una estructura o
funcién psicologica, fisiolégica o
anatomica; la discapacidad haria
referencia a la restriccién o la falta
de habilidad para llevar a cabo acti-
vidades consideradas normales en
un ser humano; finalmente, la
minusvalia designaria las desventa-
jas que a nivel social sufre el indivi-
duo debido a alguna deficiencia o
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discapacidad. Hacemos referencia
a este modelo por su estrecha rela-
cién con el concepto de Calidad de
Vida en la Salud, tal como han indi-
cado diversos autores (Ebrahim,
1995; Rosenberg, 1995); en efecto,
se ha planteado que éste recoge de
forma unitaria los elementos que
componen el modelo ICIDH, o que
la Calidad de Vida en la Salud seria
el punto final resultante de la defi-
ciencia, discapacidad y/o0 minusva-
lia; e incluso se ha planteado el
modelo ICIDH como una alternativa
ante las deficiencias de definicion y
soporte tedrico de la Calidad de
Vida en la Salud (Johnston, 1995).

4. Las definiciones tradicionales
de salud en términos de ausencia
de enfermedad implican que ésta
no se encuentra al alcance de los
ancianos; en efecto, es infrecuente
que un anciano no padezca una
enfermedad (Flecha et al., 1998);
por ello, se hace necesario el uso
de conceptos relativos a la salud
que recojan los elementos que tie-
nen vaior para la poblacion anciana.
Para Martinez y Garcfa (1994) seri-
an: 1) conservacion de las habilida-
des necesarias para llevar a cabo
las actividades de la vida cotidiana;
2) capacitacion para mantener sus
estilos de vida; y 3) desarrollo de
competencias y habilidades para
adaptarse tanto al deterioro biolégi-
co como a los eventos propios de
ese periodo vital. Estamos dando,
por tanto, una especial considera-

cién a los aspectos no bioldgicos,
de ahi el valor del concepto de Cali-
dad de Vida en la Salud.

4. DOMINIOS Y EVALUACION DE
LA CALIDAD DE VIDAEN LA
SALUD '

En el ambito de la Calidad de
Vida en la Salud existe un debate en
torno a la conveniencia de buscar
medidas globales de ésta, o mas
bien descomponer el concepto en
distintas partes. Los trabajos reali-
zados en este ambito han mostrado
la dificultad de las personas para
realizar evaluaciones globales en
torno a su vida (Rogerson, 1995), y
de hecho, la mayoria de los autores
descomponen este concepto en
distintos dmbitos, dimensiones o
“dominios”. Entre los dominios mas
citados se encuentran el funciona-
miento fisico, el estado emocional,
el rendimiento cognitivo, el funcio-
namiento social, el rendimiento
sexual, los sintomas especificos de
enfermedades, la situacién laboral y
la percepcién global del estado de
salud (Murdaugh, 1997). Pero exis-

ten grandes discrepancias en torno

a cuadles son los mas indicados para
apresar el concepto de Calidad de
Vida en la Salud. De la misma
forma, no queda claro hasta qué
punto los diversos dominios pueden
ser unificados a través de un unico
concepto. Revisando la bibliografia,
puede apreciarse que hay tres gramg -
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des ambitos que suelen. englobar al
resto: a) estado fisico y habilidades
funcionales; b) estado psicolégico
y bienestar; y c) vida social.

Como puede apreciarse, esta
division se ajusta a la definicion de
salud de la OMS. A partir de esta
clasificaciéon basica, algunos auto-
res han afadido otras dimensiones
con un valor especial a nivel con-
ceptual o pragmatico, o han desglo-
sado las dimensiones anteriores en
subareas a las que les han dado
una entidad propia (The WHOQOL
Group, 1995). No obstante, noso-
tros. vamos a respetar la divisién
planteada.

1. Funcionamiento fisico.

Es el que tiene mas cercania con
los sistemas médicos de evalua-
cién; de hecho, algunos autores lo
han denominado “dominio biomé-
dico” (Fretwell, 1990). No obstante,
las correlaciones entre las medidas
de ambos no son exactas (Schip-
per.et al.,- 1990). Dentro de este
dominio se incluyen los factores
relativos al funcionamiento fisico:
actividades fisicas (andar, coger
objetos de cierto peso, etc.), labo-
rales y de autocuidado (comer,
vestirse, etc.), sintomas relaciona-
dos con la enfermedad o el trata-
miento (dolor, diarrea, etc.), consu-
mo de medicamentos, estado
nutricional, capacidad de comuni-

cacion, etc. (Fretwell, 1990; De
Boer et al., 1995).

2. Ambito psicolégico.

En este dominio se incluye el
estado mental, el funcionamiento
emocional (depresién, personalidad,
estilos de afrontamiento), las disfun-
ciones psiquicas especificas, y los
valores personales que pueden
ponerse en juego ante los trata-
mientos médicos. Dentro de este
dominio ocupan un lugar importante
las manifestaciones de patologia
mental.

3. Dominio social.

Probablemente es éste el dominio
mas estudiado, tanto a nivel con-
ceptual como metodolégico, pero
es también en el que existe mayor
confusion (Siegrist y Junge, 1990;
Guadagnoli y Mor, 1990). Los ele-
mentos que lo configuran y que
mas aparecen en la bibliografia son
los siguientes:

a) Habilidades sociales individua-
les (historia marital, aceptacion
de ayuda).

b) Recursos econdémicos.
¢) Apoyo- social, entendido como

los beneficios que experimenta
una persona a través del con-
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tacto interpersonal: emociones
positivas, experiencia de auto-
estima y provisién de informa-
cion y apoyo instrumental
(Rodriguez-Marin et al., 1993;
Sandin, 1995).

d) Ajuste social, que define las
acciones de un individuo que
estan en conformidad con una
serie de expectativas sociales
definidas como roles, como el
de enfermo.

Existe cierta tradicién de evalua-
cion de la Calidad de Vida en las
Ciencias Sociales; no obstante, la
evaluacioén de la Calidad de Vida en
la Salud ha recibido plena atencién
desde hace pocos afios, y su histo-
ria ha seguido muy de cerca el
desarrollo de este concepto; por
ello, las dudas en torno a su defini-
cién se han visto reflejadas en el
ambito de su evaluacidén (Spilker,
1990; Garcia, 1998). Y lo que resul-
ta indudable es que son muchas las
dificultades para evaluarlo (Beck-
mann y Ditlev, 1992; Moreno y
Ximénez, 1996). No obstante, los
esfuerzos por lograrlo han generado
una amplia gama de instrumentos
(véase por ejemplo Bowlin, 1993, o
Walker y Rosser, 1993).

La primera escala orientada a
evaluar la Calidad de Vida en los
enfermos fue la Performance Status
Scale, creada por Karnofsky y Bur-
chenal en 1949; esta evaluacion era

realizada atendiendo al grado de
movilidad en la realizacién de diver-
sas actividades habituales en los
enfermos. Fue tomada como mode-
lo por la OMS y adn hoy sigue sien-
do utilizada para analizar los niveles
de deterioro debidos a los sintomas
o a los efectos secundarios de los
tratamientos (Cuadras et al., 1998).
Como esta escala, la mayoria de las
pioneras se centraban en una sola
dimension o en un reducido niimero
de elias, atendiendo especialmente
a los aspectos mas fisicos de la
vida. Por ello, mas tarde empezaron
a surgir instrumentos que, desde un
plantemiento subjetivista (evaluacion
del propio individuo), abordaban
varios dominios (para una revision
completa de los instrumentos dispo-
nibles, véase McDowell y Newell,
1987, y Moreno y Ximénez, 1996).

Algunos autores (por ejemplo
Rogerson, 1995) plantean que la
Calidad de Vida podria ser descom-
puesta en dos series de elementos;
por un lado se encontrarian los rela-
cionados con mecanismos psicolo-
gicos internos que producen un sen-
timiento de satisfaccion o insatisfac-
cién con las condiciones vitales; por

. ofro lado se hallarian las condiciones

externas objetivas que activan los
mecanismos internos anteriores.
Desde este punto de vista, puede
considerarse que las medidas de
estado de salud o de estado funcio-
nal recogerian sélo una parte del
concepto de Calidad de Vida; el
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progresivo desarrollo de éste habria
permitido la introduccion de los ele-
mentos referidos a la valoracién de
las condiciones internas.

Una clasificacion interesante de los
numerosos instrumentos que inten-
tan evaluar la Calidad de Vida en la

Salud los divide en genéricos, espe-'

cificos, modulares y baterias (De
Boer et al., 1995; Winefield, 1995).

Los instrumentos genéricos sirven

para evaluar cualquier tipo-de enfer-
mo, y normalmente han sido perfiles
de salud, aunque no exclusivamente
(una buena revisién de estas prue-
bas se encuentra en McSweeny y
Creer; 1995). Entre ellos podriamos
destacar el Notthinghan Health Pro-
file, de Hunt, McEwan y McKenna
(1986), adaptado por Alonso, Prieto
y Anté (1994) y el Inventario de Cali-
dad de Vida (ICV) de Garcia Riafio
(Garcia e Ibafez, 1992; Garcia,
1998). Uno de los estudios mas
ambiciosos en lo relativo a instru-
mentos que evallen la Calidad de
Vida en la Salud es el que esta lle-
vando a cabo la OMS con el World
Health Organization Quality of Life
Asessment (WHOQOL), un instru-
mento elaborado para su uso en
poblaciones muy diversas, incluidas
la espafiola (The WHOQOL Group,
1995; Lucas, 1998).

Los instrumentos especificos, en
cambio, han sido elaborados para
su uso en poblaciones concretas,

definidas por la enfermedad padeci-
da, las funciones fisiologicas afecta-
das, la intervencién terapéutica
demandada o los rasgos sociode-
mograficos que las caracterizan
{(edad, profesion, etc.).

Los instrumentos modulares
combinan las dos aproximaciories
anteriores, con una parte genérica y
otra especifica. Por ejemplo, ésta
ha sido la estrategia adoptada por
la European Organization for Rese-
arch and Treatment of Cancer
(EORTC) para elaborar el extendido
EORTC QLQ-C30, un instrumento
con una parte genérica y otra parte
especifica para los distintos tipos
de cancer evaluados.

Por dltimo, las baterias implican el
uso de pruebas diferentes para cada
uno de los dominios evaluados.
Estas baterias son usadas funda-
mentalmente por las dificultades
para hallar instrumentos que evallien
la totalidad de los ambitos que pue-
den verse afectados en determina-
das situaciones (Garcia, 1998); el
problema de su uso reside en las
orientaciones y metodologias tan
divergentes que han podido dar
lugar a cada uno de los instrumentos
que componen la bateria.

5. CONCLUSIONES FINALES.

Acabamos de ver como el uso
tan laxo que a veces se-hace del
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concepto de Calidad de Vida en la
Salud no se corresponde con la
complejidad y profundidad que lo
sostienen. Y son estas dos Ultimas
caracteristicas las que nos obligan
a explicitar los rasgos que configu-
rarian el concepto en cada uno de
los usos que de él hacemos. Inde-
pendientemente de los numerosos
ambitos médicos en los que se usa
la Calidad de Vida en la Salud, cree-
mos que estas diversas concepcio-
nes pueden ser sistematizadas con-
siderando una distincién entre posi-
ciones naturalistas (objetivas,
nomotéticas y analiticas) y las que
Rosenberg (1995) denomina “her-
menéuticas” (subjetivas, idiografi-
cas y holisticas). Estas posturas
podrian ser planteadas como los
extremos de un continuum en el
que se haria un recorrido desde las
concepciones de Calidad de Vida
en la Salud como una medida del
estado funcional hasta aquellas que
recogen la evaluacién holistica con
la que apresar la interpretacién de
las actividades humanas en relacién
a las intenciones, valores y moral
propios de cada persona. En pun-
tos intermedios se situarian las
medidas subjetivas del estado de
salud y los indicadores del grado de
satisfaccion vital.

Esta forma de abordar la com-
prensién del concepto aparece
apuntada de una forma parcial en
observaciones de algunos autores.
Asi, ya mencionamos anteriormen-

te la distinciéon propuesta por Fle-
cha et al. (1998) entre dos enfo-
ques en la valoracion de la salud
(funcional-adaptativo y perceptivo-
representacional). De la misma
manera, Barofsky y Sugarbaker
(1990) distinguieron entre “valora-
cion” y “evaluacion” de los sinto-
mas. Para ellos, la evaluacién
implicaria la consideracion de un
determinado estado fisico (“tengo
dolor”) mientras que la valoracion
conllevaria un juicio en torno a la
importancia que se le da a ese
estado. Estariamos por tanto dife-
renciando entre una visién mas
objetiva y otra que se centra en el
significado del enfermar dentro de
la vida del individuo.

Pero este continuum que plantea-
mos no es sino una manifestacion
de la evolucién que ha experimen-
tado el concepto de Calidad de
Vida en general y el de Calidad de
Vida en la Salud en particular. En
efecto, la Calidad de Vida inicié su
andadura cientifica como “nivel de
vida”, orientandose progresivamen-
te a concepciones mas subijetivis-
tas; y de la misma manera, la Cali-
dad de Vida en la Salud comenzé a
utilizarse para hacer referencia a la
valoracion realizada por el clinico en
torno al estado funcional de una
persona (Pelechano, 1997), introdu-
ciéndose posteriormente la vision
del enfermo en torno a ese estado y
la valoracién del impacto que sobre
su vida ejercia.
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Podemos concluir este trabajo
planteando nuevamente la necesi-
dad de definir claramente nuestro
posicionamiento tebrico siempre
que trabajemos con el concepto de

Calidad de Vida en la Salud. Sélo
de esta manera podremos utilizar
productivamente esa profundidad
del concepto que hemos tratado de
reflejar a lo largo del texto.

/
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