Calidad de vida en enfermos crénicos

Instituto Superior de Ciencias Médicas de La Habana (ISCH-M)

Facultad de Ciencias Médicas Dr. Miguel Enriquez

CALIDAD DE VIDA EN ENFERMOS CRONICOS

*Dra. Carmen Regina Victoria Garcia-Viniegras. San José num. 20715 entre 3ra. y San Antonio. Rpto.
Carolina. San Miguel del Padrén. Ciudad de La Habana Teléfono: 912414. crvictor@infomed.sld.cu

*MSc. Geidy Rodriguez Lépez. Calle 21 num. 1072 entrel2 y 14. Plaza Teléfono: 836 7004. geidy.
rodriguez@infomed.sld.cu

* Doctora en Ciencias de la Salud. Especialista en Psicologia de la Salud. Profesora e Investigadora Titular.

** Master en Psicologia de la Salud. Especialista en Psicologia de la Salud. Instructora. Hospital Universitario
Hermanos Ameijeiras.

RESUMEN

La Psicologia de la Salud ha contribuido a un enfoque mas humanizado e integral en el estudio y tratamiento
de las enfermedades cronicas. La calidad de vida y, en especial, la calidad de vida relacionada con la salud,
se han convertido en una de las categorias centrales estudiada por esta rama de la Psicologia aplicada, asi
como en elemento a tener en cuenta para decisiones de politicas sanitarias y practica clinica. En el presente
trabajo, se expone la estrecha y reciproca relacién existente entre calidad de vida y salud. Se comentan
algunos enfoques en el estudio y evaluacion de la calidad de vida en enfermos cronicos y las areas o
dimensiones que la componen. Se destaca la necesidad de tener en cuenta la perspectiva subjetiva del
enfermo al evaluar la calidad de vida.

Palabras clave: Calidad de vida relacionada con la salud, enfermedades cronicas, Psicologia de la Salud.
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INTRODUCCION

La creciente consideracion de los factores psicoldgicos y sociales en el proceso salud-enfermedad ha ido
sustituyendo a la concepcion biologicista que domind el pensamiento médico durante el siglo XIX y parte del
siglo XX. Puede decirse que hasta hace muy poco, el tratamiento médico de la enfermedad crénica se dirigia
fundamentalmente al alivio de los sintomas y, si era posible, a la prolongacion de la vida. Durante los afios 60
y 70 del pasado siglo, los simples indicadores “materiales” del bienestar humano evolucionaron hacia la
consideracion de indicadores psicoldgicos y sociales, por lo cual la categoria calidad de vida se abri6 a las
dimensiones psicosociales y no tanto a las econdmicas. Este hecho ejercié una notable influencia en el campo
de la salud, contribuyendo a asumir que no solo era importante la curacion de la enfermedad, sino el logro de
una vida mas funcional y satisfactoria para las personas que aquejaban enfermedades cronicas. De aqui que
comenzara a utilizarse el término “calidad de vida” como un objetivo a alcanzar a punto de partida de
tratamientos o procesos de rehabilitacion. La evaluacion de la calidad de vida se utiliza desde entonces como
un indicador de la evolucion de cada paciente en particular y ademas como un criterio de bondad de nuevos
medicamentos o procedimientos, o de evaluacion de la calidad de los servicios. De hecho, la evaluacion de
las nuevas tecnologias requiere cada vez mas la consideracion del impacto del tratamiento sobre la salud
funcional, psicoldgica y social del enfermo, es decir, de la evaluacion de su calidad de vida.

En la actualidad, se acepta que tanto la salud como la enfermedad estan condicionadas por situaciones que
rebasan los estrechos limites del cuerpo y que tienen que ver con el comportamiento individual, el &mbito
natural y social en el que el individuo vive, y los determinantes econémicos de su propia realidad. 1 En las
enfermedades cronicas en particular, cada individuo manifiesta estados emocionales, comportamientos y
valoraciones acerca de su condicion de enfermo, las limitaciones o cambios que la enfermedad le impone y
las exigencias de los procedimientos diagndsticos o terapéuticos a los que debe someterse, la percepcion y
evaluacion que hace de su prondstico y el impacto que la enfermedad trae para su vida actual y futura.

Consideraciones tedéricas

Definir la categoria Calidad de Vida, se ha convertido en una tarea compleja debido a la multiplicidad de
factores que la determinan, elementos que la integran y efectos que produce en diferentes esferas de la vida
de los individuos y los grupos. De hecho, existe en la actualidad una gran indefinicién de la misma desde el
punto de vista conceptual y metodoldgico. 2 Una definicion integradora del concepto Calidad de Vida plantea
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, personales 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”. 3

En cuanto a los primeros, es decir, los factores objetivos , podemos apreciar que los individuos con niveles
superiores en cuanto a diferentes elementos objetivos, con niveles superiores en las diferentes areas o
dominios de la vida, estan mejor dispuestos para tener niveles altos de Calidad de Vida, relacionada con la
salud, ya que tendran mejores condiciones de vida, nivel de ingresos, accesibilidad a los servicios de salud,
cultura general que los capacita (aunque no lo garantice tacitamente) para desarrollar estilos de vida
saludables, en cuanto a acceso a fuentes de alimentacion, acceso a servicios médicos, cultura en materia de
salud y habitos de vida. El propio estado de salud fisica (ausencia de limitaciones atribuibles a enfermedades)
entra a formar parte de estos elementos que contribuyen a percibir una mejor calidad de vida.

En cuanto a los segundos, es decir, los factores subjetivos de la calidad de vida podemos apreciar que
cuando un individuo se siente mal, o esta enfrentando un proceso de enfermedad cronica, esto lo hace “
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sentirse enfermo”, infeliz, y eso puede dafiar el resto de las dimensiones de la calidad de vida. Se sentira
tanto mas “enfermo” cuanto mayor sean las limitaciones que la enfermedad le imponga en aquellas areas de
la vida significativas para él, en relacién con sus aspiraciones y metas en la etapa del ciclo vital en que se
encuentre. De aqui la importancia de tener en cuenta la éptica individual, la percepcion del propio paciente en
la evaluacion de su calidad de vida.

Sin embargo, la relacién Calidad de Vida-Salud es reciproca. No s6lo los procesos de salud, influyen en la
Calidad de Vida, sino que la Calidad de Vida influye en los niveles de salud.

La salud no es s6lo un componente importante de la calidad de vida, sino también un resultado de ella.
Cuando otras dimensiones que integran la calidad de vida como puede ser la familia, la laboral o la
sociopolitica se deterioran, no implican Unicamente una calidad de vida inadecuada, sino que pueden conducir
a la aparicion de enfermedades. Tener salud en su concepcion mas amplia, no solo implica sentirse bien
fisicamente, es ademas tener planes y proyectos futuros, involucrarse en ellos de manera activa para
alcanzarlos y derivar de eso satisfacciones personales. El fracaso en el logro de esas satisfacciones puede
convertirse en una fuente de stress con implicacion negativa para la salud considerada integralmente. La
calidad de vida esta estrechamente vinculada a las aspiraciones y el nivel de satisfaccién con respecto a los
dominios méas importantes en que una persona desarrolla su vida. Existe una interaccion entre lo social y lo
psicolégico, donde lo social influye en lo psicolégico a través del sentido que tenga para el sujeto y lo
psicolégico influye en lo social de acuerdo con la postura que el individuo asume. Los niveles de satisfaccion
gue el Hombre alcanza, no so6lo dependen de las condicionantes externas, sino también de las internas, es
decir, de su autovaloracion y la jerarquia motivacional. En la estructura del area subjetiva de la calidad de vida
tenemos, pues, como nucleo central, una dimensién psicolégica la cual expresa el nivel de correspondencia
entre las aspiraciones y expectativas trazadas por el sujeto y los logros que ha alcanzado o puede alcanzar a
corto o mediano plazos. El bienestar tiene que ver con la valoracion del resultado logrado con una
determinada forma de haber vivido. Los indicadores de corte objetivo resultan necesarios, pero requieren un
complemento indispensable: el distinguir como se expresan estos valores sociales en el individuo y cuan
importantes resultan para él. De aqui la importancia del estudio del bienestar psicolégico como dimension
subjetiva de la calidad de vida. 4

A favor del estudio de la dimension subjetiva de la Calidad de Vida apuntan todas las investigaciones que
consideran la percepcion subjetiva o valoracion del individuo acerca de su Calidad de Vida. Nadie mejor que
el propio individuo para evaluar la “calidad” de su “vida”, pues es la persona mas indicada para identificar sus
fuentes de satisfaccion o insatisfaccion. .5

En el estudio del proceso salud-enfermedad, el término “calidad de vida” es definido por algunos autores
como el impacto de la condicion de salud sobre la funcionalidad y satisfaccion vital de la persona, es decir, el
nivel de bienestar asociado con la vida de una persona y la medida en que esa vida es afectada por la
enfermedad. 6

En cuanto a su vinculo con la salud, vemos que Calidad de Vida ( objetiva y subjetiva ) y salud tienen una
doble relacion: la salud es una dimensién importante de la calidad de vida y a la vez, un resultado de ella. ®

Segun Rodriguez-Marin, 7 la calidad de vida es “una evaluacion global de la experiencia subjetiva de su vida
gue hace la persona sobre la base de diferentes areas de la misma, fundamentalmente de su estado fisico,
funcional, psicologico y social”. Para este autor la calidad de vida en el enfermo cronico se definiria como “el
nivel de bienestar y satisfaccion vital de la persona, en cuanto afectada por su enfermedad, tratamientos y
efectos”.
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Calidad de Vida y Enfermedades cronicas

En las Ultimas décadas, ha existido un progresivo interés en los prestadores de servicios de salud hacia la
optimizacién de la calidad de vida en los enfermos crénicos. Muchas enfermedades cronicas conllevan un
deterioro de la calidad de vida, pues afectan de alguna manera diferentes esferas de la vida laboral y social.
En muchas ocasiones, las limitaciones de la enfermedad o la ocurrencia de crisis, aumentan la dependencia y
provocan frecuentes y prolongados ingresos hospitalarios. 8 Aunque la significacion atribuida a estas
limitaciones varia mucho de una persona a otra, la mayoria de los autores identifican que una repercusion de
dichas limitaciones puede ser identificada sobre cualquier enfermo. La Calidad de Vida se ha convertido en un
indicador de la evolucion del estado de salud en estos pacientes, como expresion de una estrategia no solo
de prolongar la vida, sino también de aliviar los sintomas y mantener el funcionamiento vital. Esta posicion
gue podemos catalogar de humanista ha cobrado valor en todo el quehacer de la investigacion clinica, en
contraposicion con la tendencia positivista de fundamentar la buena practica clinica en resultados
cuantitativos aportados por las pruebas de laboratorio o las cifras estadisticas. La calidad de vida refleja la
manera en que las personas experimentan su bienestar mental y fisico, sus opiniones acerca de como se
satisfacen con su vida cotidiana. Asi, la calidad de vida relacionada con la salud se refiere al efecto de una
determinada enfermedad o tratamiento sobre la vida de un individuo, desde su perspectiva personal, que
incluye los sintomas, asi como el funcionamiento fisico y social. 9

En la literatura especializada aparecen con frecuencia planteamientos acerca de las areas que deben ser
consideradas al estudiar la Calidad de Vida relacionada

con la Salud. Dentro de las mejores propuestas tenemos la de Badia y Lizan (2005), 10 quienes plantean las
siguientes dimensiones a tener en consideracion:

1. Funcién fisica. Capacidad de realizar las actividades fisicas diarias, desplazamiento y cuidado personal.
2. Sensacion de bienestar. Sufrimiento psicoldgico, como bienestar emocional, afecto, ansiedad y depresion.

3. Funcion social. Participacion en actividades y relaciones sociales. Funcionamiento en las actividades
sociales habituales con la familia, los amigos y los vecinos. Participacion y realizacion de las funciones
sociales habituales: trabajar, llevar a cabo tareas domésticas, cuidar de los nifios, ir a la escuela y/o participar
en actividades comunitarias.

4. Sintomas. Experiencia subjetiva, sensacién o apariencia de funcionalismo anormal, que generalmente es
indicativo de una afeccion o enfermedad.

6. Funcion intelectual. Habilidad y capacidad para razonar, pensar, concentrarse y recordar.

7. Evaluacion del propio estado de salud. Impresion subjetiva del estado de salud actual o previa, resistencia
a la enfermedad y preocupacion por la salud futura.

Otras dimensiones especificas

--Problemas y conductas relacionadas con el suefio como: insomnio, despertarse durante el suefio y
dificultades para conciliarlo.
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--Medida en que la salud u otros problemas interfieren con el interés por el sexo y las relaciones sexuales.
--Cantidad de energia, fatiga o cansancio vitalidad.

--Dolor, como sensacion subjetiva de malestar y sufrimiento experimentado en distintas partes del cuerpo,
incluyendo dolor de cabeza, dolor de espalda, dolor muscular y articular.

--Satisfaccion personal. Valoracion de uno mismo, comparado con la vida, segun estandares de referencia
externos o con las aspiraciones personales.

--Imagen. Sentimiento de atractivo personal, corporal masculinidad/feminidad y sentido de integridad corporal.

Podemos considerar que la Calidad de Vida es una opinidon que construye la persona a partir de su propio
estado de salud en comparacién con determinados estandares construidos acerca de los que él espera que
debiera ser capaz de lograr. A pesar del sello personal que cada quien imprime a la percepcién de su calidad
de vida, constituye un hecho generalizado que las enfermedades crénicas imponen una reduccién de la
misma, por lo que su estudio merece una especial atencion.

Es por eso que el estudio de la Calidad de Vida en enfermos crénicos ocupa hoy un lugar central dentro de las
Ciencias de la Salud. Diversos han sido los enfoques en este estudio, desde aquellos que se centran sé6lo en
una evaluacion objetiva de las funciones, hasta los centrados en la percepcién individual de la Calidad de
vida. La Psicologia de la Salud ha posibilitado que en la actualidad exista un gran auge de un enfoque mas
“personal” al estudiar el proceso salud-enfermedad, considerando tanto los factores psicoldgicos, como los
sociales, y la implicacién que la presencia de la misma tiene en la vida del paciente, 0 mas concretamente en
su "Calidad de Vida". Esta nueva perspectiva intenta situar la enfermedad desde el punto de vista del paciente
y, l6gicamente, cobra gran importancia en aquellas patologias de caracter crénico. 11

El término "Calidad deVvida" y, especialmente, la “calidad de vida relacionada con la salud”, pretende valorar
aspectos de la enfermedad relacionados con la vida diaria del paciente y en qué modo se ve afectada por la
presencia de la enfermedad en cuestion. Logicamente esa valoracion habra de ser multidimensional y se
acepta generalmente incluir, al menos, 4 dimensiones a evaluar: fisica, funcional, psicologica y social. No hay
dudas de que la percepcion del estado de salud en cualquier individuo influira considerablemente en la
Calidad de Vida percibida o bienestar psicoldgico. En el caso de los enfermos cronicos, debemos esperar que
la salud percibida pase a ocupar un papel determinante en dicho bienestar.

Hallazgos contradictorios, como el hecho de que a veces pacientes graves evallan muchos aspectos de su
Calidad de Vida de forma mas favorable que otros con trastornos mas benignos, demuestra que esta, en

estos pacientes, se halla determinada por factores de tipo subjetivo y no solo por su estado de salud objetiva.
11

Se hace necesario explicar los procesos que llevan a estos pacientes a su satisfaccion moral, bienestar y
felicidad, los mecanismos con los cuales ellas afrontan, resisten e integran los mismos factores que estan
deteriorando su vida , lo que sélo es posible si se tiene en cuenta su cualidad individual;, es decir, la manera
particular que cada persona tiene de construir y percibir su Calidad de Vida.

Evaluacién de la Calidad de Vida en enfermos crénicos
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La CV se ha convertido en un indicador de éxito en los ensayos clinicos, asi como en estudios
epidemiolégicos, que incluyen evaluacién de los programas de control de enfermedades, y en los propios
procesos de tratamiento psicoldgico. La evaluacion de la Calidad de Vida en enfermos crénicos facilita la
adopcion de decisiones acerca de la efectividad de la terapia empleada.

La mayoria de estas evaluaciones en los enfermos crénicos incluyen la medicién de la preservaciéon de
habilidades funcionales ante la enfermedad. Muchas medidas de salud se hacen a través de indicadores

tE N1 N

como “bienestar”, “ajuste”, “ejecucion” o “funcionamiento social”.

En la evaluacion de la CV ante patologias especificas, se han disefiado instrumentos para los mas diversos
problemas. 9 Por ejemplo, en los ultimos afios se han desarrollado diferentes sistemas de evaluacion de la CV
en enfermos con cancer. Tal es el caso del Sistema de Instrumentos para la evaluacién de la CV percibida de
nifos con cancer (SECVPR), o los instrumentos elaborados para evaluar pacientes con enfermedad
avanzada, sometidos a intervenciones paliativas en el hogar . 12

En la literatura médica existen numerosos reportes de investigaciones que pretenden medir CV, cuando
realmente lo que estan evaluando son diferentes aspectos del status de salud. Los procedimientos pueden ser
satisfactorios para indicar este status, pero la CV debe ser evaluada desde la perspectiva del paciente.

Los instrumentos utilizados varian en un amplio espectro: muchos de ellos son modelos centrado en la
enfermedad, al incorporar en la lista sintomas emocionales o fisicos. Asi encontramos muchas escalas
dirigidas a estudiar diferentes atributos o dimensiones del dolor, como uno de los aspectos mas importantes
actualmente en la evaluacion de la salud. Muchas de estas medidas han adquirido suficiente validez al
evaluar con sensibilidad los cambios en el estado de salud, algunas son muy usadas en el campo de la Salud
Mental, como el Cuestionario General de Salud de Goldberg y el Indice de Cornell , de Brodman y cols. Es
muy conocida el Perfil de Impacto de la Enfermedad (SIP) de Bergner y cols , un método de evaluacién
conductual del estado de salud, originalmente desarrollada para evaluar el impacto de los servicios de

atencion médica .13

El cuestionario mas ampliamente referido por la literatura especializada es el SF-36. EI SF-36 Health Survey
es una encuesta de salud disefiada por el Health Institute, New England Medical Center, de Boston,
Massachusetts, que a partir de 36 preguntas pretende medir 8 conceptos genéricos sobre la salud; esto es,
conceptos que no son especificos de una patologia, grupo de tratamiento o edad, detectando tanto estados
positivos como negativos de la salud fisica y estado emocional. Las escalas que contempla este cuestionario
son las siguientes: funcion fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcién social , rol
emocional y salud mental. La funcién fisica evallUa el grado en que la salud limita las actividades fisicas tales
como el autocuidado, caminar, subir escaleras, inclinarse, coger o llevar pesos, y los esfuerzos moderados e
intensos. La escala de rol fisico se refiere al grado en que la salud fisica interfiere en el trabajo y en otras
actividades diarias, lo que incluye el rendimiento menor que el deseado, la limitacién en el tipo de actividades
realizadas o la dificultad en la realizacién de actividades. El dolor corporal atiende a la intensidad del dolor y
su efecto en el trabajo habitual, tanto fuera de casa como en el hogar. La dimensién salud general contempla
la valoracion personal de la salud que incluye la salud actual, las perspectivas de salud en el futuro y la
resistencia a enfermar, mientras la vitalidad evalUa el sentimiento de energia y vitalidad, frente al sentimiento
de cansancio y agotamiento. La escala de funcién social se refiere al grado en el que los problemas de salud
fisica 0 emocional interfieren en la vida social habitual. Por otra parte, el rol emocional se relaciona con el
grado en el que los problemas emocionales interfieren en el trabajo u otras actividades diarias, lo que incluye
la reduccion en el tiempo dedicado a esas actividades, el rendimiento menor que el deseado y una
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disminucién del cuidado al trabajar. Por ultimo, la escala de salud mental incluye la depresion, la ansiedad, el
control de la conducta y el control emocional y el efecto positivo en general. 14

El SF-36 ha sido traducido y adaptado para ser utilizado internacionalmente. La traduccion al castellano del
cuestionario siguidé un protocolo comun a todos los paises que participaron en un proyecto de validacion.
Diversos estudios han evaluado la fiabilidad, la validez y la sensibilidad a los cambios clinicos del
cuestionario. 14

Otros métodos o cuestionarios se ocupan exclusivamente de las habilidades funcionales en la enfermedad o
el llamado “validismo”. Sin embargo, la significacion personal que una determinada funcién corporal tiene,
puede variar de un individuo a otro. Cualquier funcién corporal varia en funcién de la significacién que tiene
para el individuo. Una claudicacion de la marcha, por ejemplo, no tiene el mismo peso en la Calidad de Vida
de un empleado repartidor de correos que en un operador de microcomputadora. De hecho, las respuestas a
cualquier disfuncién puede variar, segun aspectos cognitivos, emocionales, sociales y ambientales, por lo cual
insistimos una vez mas, en la dimension subjetiva, muy personal, de la Calidad de Vida. La Calidad de Vida
es el impacto de la enfermedad sobre la vida general del enfermo, teniendo en cuenta las disfunciones
asociadas a su caso particular.

Algunos autores han analizado profundamente el problema de la indefinicién conceptual y metodolégica de los
estudios realizados en el tema de Calidad de Vida en general y, en particula,r de los estudios en enfermos
crénicos, destacando la imperiosa necesidad de desarrollar modelos conceptuales mas solidos. 4 15, 16

CONCLUSION

Retomando la definicién de Cabrera y colaboradores, y ajustandola al campo de la salud, podemos decir que:
la Calidad de Vida relacionada con la salud es el resultado de la compleja interaccion entre factores objetivos
y subjetivos de la enfermedad; los primeros constituyen las condiciones externas al psiquismo (fisiopatologia
de la enfermedad en cuestion, estadio de la enfermedad, prondstico, condiciones del tratamiento). Los
segundos estan determinados por la valoracion que el sujeto hace de esas condiciones. Cualquier
metodologia de evaluacion que se emplee debe tener en cuenta estos importantes postulados teoricos.

ABSTRACT:Quality of life and chronic diseases.

Health Psychology has led chronic diseases study and treatment to a more humanized and holistic point of
view. Quality of life and specially health related quality of life has been recognized as an important issue in
health psychology field, as well as a main factor to be considered in health policies and clinical practice. The
close and reciprocal relationship between quality of life and health is stated in this paper. Some theoretical and
polemic matters in the study of chronic diseases quality of life, as well as in its evaluation, are also mentioned.
Additionally, quality of life components or areas are discussed. The need (or essential point) of taking into
account patient subjective dimension in order to evaluate quality of life is highlighted.

Key words: Health related quality of life, chronic diseases, Health Psychology.
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