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CALIDAD DEVIDA:
CONCEPTO, MEDICION
Y APLICACIONES

La calidad de vida se ha convertido reciente-
mente en una preocupacién fundamental. An-
tes de los afios sesenta la expresién «calidad de
vida» ni siquiera existfa como palabra com-
puesta. Pero hoy es ya un simbolo de todo
aquello que vagamente se valora y se quiere.

El concepto actual de calidad de vida tiene,
no obstante, importantes precedentes histéri-
cos en las ideas de la felicidad y del nivel de
vida digno:

1. Idea de la felicidad. La filosofia griega
intent6 responder a la pregunta sobre cuil es
la forma de vida més deseable para el hombre.
Aristételes afirmé que existia un estado o acti-
vidad ideal de florecimiento humano al que
llamé eudaimonia (etiolégicamente «buen es-
piritu»). La eudaimonia, término que poste-
riormente se tradujo como «felicidad», era la
finalidad iiltima de la vida humana.

El cristianismo, por su parte, consagré dos
valores que en gran medida eran nuevos. En
primer lugar, asigné al sufrimiento un valor
sobrenatural redentor y purificador. Y en se-
gundo lugar, instaurd el hoy llamado principio
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. de «santidad de vida». segiin el cual toda vida

humana tiene un valor absoluto y es inviolable
aun en situaciones de sufrimiento extremo.

Pero no fue hasta la Edad Modermna cuando
la felicidad se disoci6 por completo de los ide-
ales éticos. Lutero acentud el aspecto autosa-
crificial que tiene la ética cristiana del amor. Y
los sistemas éticos de la Edad Moderna despo-
jaron de relevancia ética a la felicidad indivi-
dual. La felicidad personal, segin algunos, re-
sultaba indiferente o incluso antagénica con la
moralidad; entre éstos, Kant, con su propuesta
de una ética del deber que obliga indepen-
dientemente de nuestra felicidad.

Sin embargo, la filosofia utilitarista afirmé
que la finalidad dltima de la ética es lograr la
mayor felicidad para el mayor niimero de in-
dividuos.

Puede verse que en la historia de la ética.
han existido oscilaciones entre los intentos de
edificar una moralidad que conduzca la felici-
dad, y los intentos de definir la ética con inde-
pendencia de la felicidad del individuo.

Idea del nivel de vida digno. El pensa-
miento liberal moderno no propuso ningun
ideal sustantivo sobre cémo debia vivirse la
vida. Pero reconocid la libertad, la igualdad y
la tolerancia del pluralismo como prerrequisi-
tos para la vida en sociedad. E insisti6 en la
necesidad de buscar ciertas comodidades ma-
teriales para la vida. De esta tradicién se deri-
va una preocupacién por asegurar los dere-
chos civiles del individuo, junto con una
valoracién positiva de los niveles de vida que
aseguran una existencia digna.

Actualmente la calidad de vida es invocada
en los campos més diversos. Y en el d&mbito
de la medicina la calidad de vida ha sido utili-
zada como criterio para la toma de decisiones
en las situaciones siguientes:
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1. Denegacién o retirada de tratamientos
mantenedores de las funciones vitales.
2. Distribucidn de recursos sanitarios esca-

Es indudable que la vida humana es un bien . t
extremadamente valioso que debe ser protegi-
do en principio. Esa es la funcidén que debe

50S.

3. Terminacién y acortamiento de la vida,
incluyendo la interrupcién del embarazo y la
eutanasia.

4. Limitacién de la reproduccién humana
(contracepcion, esterilizacién...).

5. Intervencion en la genética y la biologia
humana (ingenieria genética, clonacién...)

6. Programas politicosanitarios.

continuar desempefiando el principio de santi-

" dad de vida. Pero también parece conveniente
elaborar un concepto de calidad de vida enten-
dido como complemento, y no como adversa-
rio del principio de santidad de vida.

Definicion de la calidad de vida

Diferentes actitudes ante la vida y diferen-.

(2]
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tes teorias éticas suministran diferentes for-
mas de medir la calidad de la vida.
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Polémica entre calidad
y santidad de vida

Es cierto, por otra parte, que el uso del con-
cepto de calidad de vida sigue siendo muy
controvertido.

Los planteamientos que tienen en cuenta la
calidad de vida se han considerado opuestos
a las posiciones llamadas de «santidad de
vida» (que en castellano serfa mds adecuado
llamar «sacralidad de vida»). Estas doctrinas
insisten en el cardcter sagrado e intocable que
tiene toda vida humana en cualquier circuns-
tancia. Y cuyo valor no disminuye ni aun en
las condiciones mds extremas.

Las doctrinas de santidad de vida tienen un
origen religioso. Contemplan la vida humana
como una creacién de Dios sobre la que el
hombre carece por completo de autoridad. Y
ademds pueden asignar un valor sobrenatural
al sufrimiento.

No obstante, la principal diferencia entre es-
tas dos posiciones es el cardcter de su teorfa
ética subyacente. Las doctrinas de calidad de
vida asumen una metodologia ética consecuen-
cialista y por eso valoran los resultados. Mien-
tras que las doctrinas de santidad de vida son
deontoldgicas y se atienen a ciertos principios.

Asf, las teorias «utilitaristas» intentan cal-
cular la felicidad neta, que es el nivel de feli-
cidad que queda después de restar el nivel de
infelicidad. Estiman la calidad de vida de un
modo mds bien pasivo y subjetivo, atendien-
do al disfrute de ciertos estados o experien-
cias subjetivas (felicidad, comprensién, pla-
cer y satisfaccidn de necesidades, intereses o
deseos).

Existen dos variantes utilitaristas:

1. La que tiene en cuenta el bienestar y las
necesidades, que evalda la calidad de una
vida en la medida en que estén cubiertas las
necesidades bdsicas (comunicacién, movili-
dad. ausencia de dolor...).

.2. La que atiende mds bién a los deseos o
los intereses individuales, que tiene en cuenta
la medida en que éstos pueden satisfacerse
atin.

La principal alternativa a los criterios utili-
taristas son los criterios «de realizacién» (o
de perfeccién). Estos criterios especifican
ciertos atributos humanos objetivos cuya pre-
sencia determina la calidad de una vida. Y
estiman la calidad de vida de un modo mis
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activo, teniendo en cuenta el grado en que es-
tan presentes ciertas cualidades objetivas, o
son posibles las actividades exteriores y la re-
alizacién de objetivos valiosos.

En cualquier caso, la calidad de vida es un
concepto muy amplio y bastante ambiguo.
Pero en el campo de la medicina puede que-
dar restringida al concepto de calidad de vida
relacionada con la salud, definida como la

' suma global de bienestar, satisfacciones, lo-
gros y posibilidades, que son consecuencia

directa de los distintos estados de salud y en-
fermedad.

Medicion de la calidad de vida

Definir la calidad de vida no suele ser sufi-
ciente. También es necesario medirla, para
que sea un concepto utilizable.

Durante los ultimos afios se han ido po-
niendo a punto diversos instrumentos para
cuantificar la calidad de vida relacionada con
la salud.

Los instrumentos mds sencillos son los
cuestionarios de una sola pregunta. En ellos
se pide al enfermo que «califique su salud
como excelente, buena., suficiente o escasa» o
bien que «sitie en una escala gréfica su actual
calidad de vida». Estas preguntas pueden ser-
vir para seguir el curso de una enfermedad o
para evaluar la respuesta a tratamientos. Pero,
por ser demasiado globales y subjetivas, no
permiten establecer comparaciones inter-
individuales fiables, ni sirven para tomar de-
cisiones médicas.

Por eso son necesarios indices o perfiles
Cuantitativos que posibiliten las comparacio-
nes intersubjetivas. Los indices suministran
una dnica medida global, mientras que los
perfiles dan una puntuacién a cada una de las

t
dimensiones de salud que consideran (movili-
dad, dolor, interrelacién social...).

En las dltimas décadas, los indicadores de
calidad de vida mds empleados han sido los
que figuran en la tabla 22-1.

En general, los indicadores de calidad de
vida estdn construidos de la forma siguiente:

a) Especifican las dimensiones de la salud
que van a considerar, con los niveles o
categorias correspondientes a cada una. Las
dimensiones y categorias pueden estar basa-
das en la literatura médica (como en la escala
de calidad del bienestar), en las percepciones
e interpretaciones de los propios pacientes
(como en el perfil de salud de Nottingham); o
en las declaraciones de profesionales, pacien-
tes y familiares (como en el perfil del impacto
de la enfermedad).

Tabla 22-1. Indicadores de calidad de vida

Medidas de la capacidad funcional

Escala de realizacién de Karnofsky (1948)
Mide el estado de funcionalidad fisica

Indice de las actividades de la vida diaria (ADL) (Katz,
1963)
Mide la independencia en las actividades de la vida

diaria
Escala de calidad del bienestar (QWBS) (Kaplan, 1976)

Medidas generales del estado de salud
Perfil del impacto de la enfermedad (SIP) (Bergner, 1975)
Bateria de percepciones de la salud general

Estudio de los seguros sanitarios de Rand (1978)
Perfil de salud de Nottingham (NHP) (Hunt, 1986)
Indice de calidad de vida de Spitzer (QL) (1981)

Medidas de la satisfaccién y el estado de animo

Indices de satisfaccién en la vida A, B y Z (LSIA, LSIB,
LSIZ) (A 'y B: Neugarten, 1961; Z: Wood, {969)

Escala de autoestima (Rosemberg, |965)

Inventario de autoestima (Coopersmith, 1967)

Escala de sentido en la vida (Warner, 1987)

Afios de vida ajustados segtn calidad (QALY)
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b) Suministran una puntuacion del impac-
to sobre la calidad de vida que tiene cada si-
tuacién asi definida. Para obtener la puntua-
cién correspondiente a cada estado se suelen
utilizar métodos derivados de la teoria de jue-
gos (simulacién de juegos de azar sobre pre-
ferencias, disposicién del paciente a pagar un
precio) o encuestas directas. -

Asi, por ejemplo, el indice de calidad de
vida de Spitzer, que es uno de los mds sim-
ples, selecciona cinco dimensiones: «activi-
dad, ejecuci6n de actividades de la vida diaria,
percepcién de la salud, apoyo de familiares y
amigos y perspectivas en la vida». Y en cada
dimensién delimita tres categorias que se pun-
tian de 0 a 2. Sumando todas ellas se obtiene
una calidad de vidade 0 a 10.

En todo caso, los indicadores de calidad de
vida han de reunir una serie de propiedades
psicométricas, entre ellas:

a) Fiabilidad: o produccién de resultados
semejantes en situaciones similares.

b) Validez: para medir el concepto que de
hecho se pretende medir.

c¢) Duracién del test: aunque la extensién
aumenta la fiabilidad también aumenta la fati-
ga del paciente, por lo que es necesario alcan-
zar un compromiso. '

d) Facilidad de administracién.

e) Facilidad de codificacién y andlisis.

Ahora bien, resulta imposible cuantificar la
calidad de vida teniendo en cuenta todos los as-
pectos posibles. Los indicadores de calidad de
vida seleccionan sélo los aspectos que son de in-
terés para un determinado propdsito. Por lo que
tienen aplicaciones clinicas bastante concretas,
como evaluar la respuesta a un tratamiento o
elegir entre distintas alternativas terapéuticas.

Afios de vida ajustados segiin
calidad (QALY)

Una de las medidas de calidad de vida m4s
utilizada es la denominada afos de vida
ajustados segiin calidad (o QALY, que es la
sigla de quality adjusted life years).

Para calcular los QALY, se multiplica el
nimero de afios con alglin déficit en la cali-
dad de vida por un coeficiente inferior a uno,
que es tanto menor cuanto mas severo es el
déficit.

Se obtiene asi el nimero de afios en perfec-
ta salud que serian equivalentes a los afios
con el déficit.

Los QALY, como medida combinada de la
duracién y la calidad de vida, fueron introdu-
cidos por tedricos del andlisis decisional a co-
mienzos de los afios setenta. Aunque la forma
de QALY mids citada es el /ndice de Rosser-
Kind (1972).

Rosser identificé dos dimensiones (disca-
pacidad y distress o dolor). Reconocié des-
pués ocho categorias de discapacidad y cuatro
de distress. Asi, delimité 29 diferentes es-
tados de salud (porque la categoria disca-

pacitante de la inconsciencia no admite dis-

_tinciones de distress). Posteriormente asigné

coeficientes a cada uno de los 29 estados asi

- definidos.

Los QALY fueron elaborados para cuanti-
ficar el resultado de las intervenciones médi-
cas. Y alcanzaron notoriedad tras la propuesta
de utilizarlos como criterio para la distribu-
cién de recursos escasos.

Se pensé que el cdlculo de QALY pue-
de orientar la toma de decisiones médicas,
y que se puede maximizar la eficiencia del
sistema sanitario escogiendo las alternativas

que producen un mayor rendimiento en
QALY
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Papel de la calidad de vida en la
toma de decisiones

La utilizacién de los datos sobre calidad de
vida en la toma de decisiones a nivel clinico y
politico puede plantear algunos problemas.

Se distinguen tres tipos de decisiones en
las que podria tenerse en cuenta la calidad de
vida: -

a) Decisiones del paciente sobre si mismo,
después de conocer la calidad de vida que le
ofrecen las alternativas terapéuticas.

b) Decisiones clinicas sobre otras perso-
nas.

¢) Decisiones politicas para distribuir re-
cursos sanitarios en una colectividad.

En el primero de los casos, la evaluacién
realizada por un paciente competente puede
tener la maxima fuerza en las decisiones que
le afecten. De modo que un paciente puede
ejercer su derecho al consentimiento informa-
do para rechazar cualquier tratamiento por
consideraciones de calidad de vida.

En el caso de pacientes incompetentes, no
debe ser el médico exclusivamente el que de-
cida. Las personas allegadas al enfermo tie-
nen que estar de acuerdo con la decisién.
Siempre se debe procurar seguir el criterio
‘que beneficie més al enfermo y tener en cuen-
ta las directivas que éste haya dado previa-
mente. Pero sin dejar que influyan los po-
sibles intereses de terceras personas ni el
mérito personal o el valor social del paciente.
La profesién médica y la ciudadania pueden
ayudar a establecer los criterios vigentes para
la mayoria de las personas. Sin embargo, per-
sistird siempre el interrogante sobre el dere-

cho que tiene la mayoria a imponer sus crite-

rios a las minorias.

Hay que preguntarse, sobre todo, cudl seria
el efecto de aplicar el criterio de calidad de
vida en las decisiones sobre enfermos termi-
nales e incurables. Para tomar decisiones cli-
nicas sobre estos enfermos no parecen acepta-
bles los cdlculos cuantitativos que midan
minuciosamente la calidad de vida. Y se hace
imprescindible simplificar las categorias .de
calidad de vida que deben tenerse en cuenta.
Una de tales simplificaciones es la clasifica-
cién tripartita introducida por Jonsen y Sie-
gler:

a) Calidad de vida simplemente disminui-
da. Esto es, situaciones de déficit fisico o
mental, que todavia permiten una vida pro-
piamente humana.

En esta categoria, la calidad de vida sélo
puede ser tenida en cuenta por el propio pa-
ciente. Y no debe influir en los tratamientos
médicos que reciba.

b) Calidad de vida minima. Referida a si-
tuaciones imeversibles de sufrimiento in-
tolerable para el sujeto, de limitacion extrema
0 con importante restriccién del nivel de con-
ciencia o de la capacidad de relacién.

En esta categoria es donde se plantean los
auténticos dilemas éticos. En ella tiene alguna
importancia la consideracién de la calidad de
vida. Aunque ésta no es necesariamente deci-
siva, y tampoco es el tinico factor que se deba
tener en cuenta. Ademds de la calidad de vida
se deben tomar en consideracién otros facto-
res médicos. Y hay que contar con la voluntad
previamente expresada por el propio paciente.

¢) Calidad de vida bajo minimos. Esta cate-
goria se refiere a situaciones irreversibles en
las que no existe ni siquiera un minimo nivel
de conciencia y de relacién con otros seres hu-
manos. Los estados vegetativos persistentes
constituyen el paradigma de estas situaciones.
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En esta categoria se puede plantear licita-
mente la retirada de tratamientos médicos. Y
esta calidad de vida, o mds exactamente, esta
ausencia completa de calidad de vida, puede
justificar ciertas decisiones de abstencién
terapéutica. Se puede tener en cuenta que la
mayoria de las personas no desearfan ser
mantenidas indefinidamente en tal situacién.
Por lo que muchos tribunales aceptan las di-
rectivas anticipadas del paciente para sus-
pender tratamientos; e incluso algunos ac-
cedsn a la solicitud de los sustitutos legales
para que se retiren ciertas medidas terapéuti-
cas, aun en ausencia de directivas anticipa-
das.

Utilizacion de los QALY

En general, los estudios que evaliian los re-
sultados sanitarios emplean tres conceptos
que conviene definir previamente:

Eficacia: es el grado en que una interven-
cién cualquiera logra sus objetivos en condi-
ciones ideales.

Efectividad.: es el grado de eficacia bajo las
condiciones reales.

Eficiencia: es la efectividad por unidad de
coste.

Los cilculos de eficiencia que miden todo
en términos monetarios son llamados de cos-
te-beneficio, los que miden la efectividad en
unidades naturales se denominan de coste-
efectividad, y los que miden los beneficios
subjetivos del enfermo son llamados de coste-
utilidad.

Empleando la terminologia anterior, puede
decirse que los cdlculos de QALY se aplican
tanto a los estudios de efectividad como a los
de eficiencia:

1. Célculo de la efectividad. Existen pro-
cedimientos para calcular aproximadamente
cudntos QALY se producen por término me-
dio gracias a una determinada intervencién
sanitaria. Y posteriormente se pueden compa-
rar esos resultados con los que se obtienen
tras otras intervenciones, o simplemente con
los QALY esperables en el caso de que no se
realice ningurié intervencién.

Asi, por ejemplo, se vio que la cirugia de
bypass aortocoronario sobre el tronco comiin
izquierdo obtiene 3,5 QALY mas que los que
consigue el tratamiento no quinirgico. Mien-
tras que la misma cirugia realizada sobre un
tGnico vaso coronario periférico hace ganar
sélo 0,5 QALY.

Este tipo de célculos permiten asentar me-
jor las indicaciones terapéuticas, y constitu-
yen un instrumento muy apreciable para la
llamada «medicina basada en evidencias».

2. Célculo de la eficiencia. El coste emple-
ado dividido po el mimero de QALY ganados
representa una medida del coste-efectividad.
Esta medida permite comparar la eficiencia de
las intervenciones médicas.

En primer lugar, se puede comparar la efi-
ciencia de intervenciones médicas distintas so-
bre un mismo problema. Asi, por ejemplo, para
la insuficiencia renal grave se obtuvieron en
1985 los resultados que figuran en la tabla 22-2.

Tabla 22-2. Eficiencia de la intervencidn médica sobre la insuficiencia renal grave (1985)

QALY Coste (x 1.000 ) Coste/QALY
Trasplante renal 5 15 3
Didlisis hospitalaria 5 70 14 .
Didlisis domiciliaria 6 66 I
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Tabla 22-3. Eficiencia de diversas intervenciones terapéuticas (1985)

QALY Coste (x 1.000 $) Coste/QALY
Trasplante renal 5 IS 3
Prétesis de cadera 4 3 0,75
Trasplante cardiaco 45 23 5

Del estudio de estos datos se deduce que el
tratamiento mds eficiente de la insuficiencia
renal es el trasplante; y por lo tanto, el gasto
en este tratamiento es el mds rentable en afios
de vida ganados.

Pero este uso de los QALY también permite
comparar la eficiencia de intervenciones médi-
cas distintas sobre problemas que también son
distintos. Asf, por ejemplo, en 1985 se obtuvie-
ron los resultados que figuran en la tabla 22-3.

Observando estos datos puede verse que el
gasto en trasplante cardiaco no es el mds ren-
table, aunque, a diferencia de los otros dos,
tiene la muerte como tnica alternativa.

En este sentido, el estudio realizado para el
proyecta Oregén ofreci6 datos ain mds para-
ddjicos, entre los que destacamos los que apa-
recen en la tabla 22-4.

Segiin estos iiltimos datos, cuando esca-
seen los recursos econémicos en un sistema
sanitario habria que prescindir de cirugias que
salvan la vida antes que del arreglo de las ca-
ries dentales.

No obstante, en los dltimos afios se ha de-
batido mucho la conveniencia de que las poli-
ticas de distribucién de recursos estén basa-
das en estudios de efectividad y eficiencia de
tipo QALY.

Como es sabido, la maximizacién de los
beneficios es un principio econémico cl4sico.
Y, ajustindose a este principio, se ha pro-
puesto que los recursos sanitarios se distribu-
yan de forma que se obtenga el maximo nu-
mero de QALY en el conjunto social.

El principio de maximizacién de los QALY
admite en diversas justificaciones éticas:

1. Desde posiciones utilitaristas se justifi-

ca su aplicacién puesto que asf se consigue la

mayor utilidad del mayor nimero sin acep-
cién de personas.

2. Desde el contractualismo se puede de-
fender su aplicacién dado que ésta puede ser
la expresion de un pacto social racional.

Sin embargo, al principio de maximizacién
de los QALY también se le pueden realizar
ciertas criticas:

1. Las intervenciones salvadoras de la vida
de algunos individuos no siempre consiguen
prioridad sobre técnicas més costosas y efi-
cientes que mejoran sélo un poco la calidad
de vida de muchos individuos.

2. La aplicacion abstracta del principio de
maximizacién tiende a marginar a los ancia-

Tabla 22-4. Resultados de eficiencia segin el proyecto Oregon

QALY Coste (3) Coste/QALY
Arreglo de caries dentales 0323 38 117.6
Cirugia de embarazo ectdpico 34,08 4015 117.8
Cirugia de apendicitis 46,56 5.744 1234
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nos. Ya que éstos, al tener naturalmente menos
esperanza de vida, generarin pocos QALY
con cualquiera de los tratamientos empleados.
Esta discriminacién negativa de los ancianos
ha sido denominada ageismo (del ingl. age,
edad). ’

3. Provoca un doble infortunio para los
previamente desfavorecidos, ya que para ma-
ximizar los QALY hay que preferir a veces a
los pacientes de mejor pronéstico. Y esto hace
recaer sobre los mds necesitados el infortunio
afiadido de encontrar menos ayuda sanitaria
precisamente por estar mds enfermos. Pero la
sociedad deberia tender. por el contrario, a
compensar los infortunios.

4. Impone a las minorias de los valores de
la mayoria, puesto que en el proceso social de
estimacion de la calidad de vida s6lo se puede

- - e o o -

alcanzar un término medio, sobre el que una
parte de los individuos podria discrepar bas-
tante.

5. Se puede recurrir al principio de maxi-
mizacién para enmascarar y justificar poli-
ticas inaceptables de contencién de costes sa-
nitarios.

Podemos concluir afirmando que el princi-
pio de maximizacién de los QALY, en la me-
dida en que perfeccione sus métodos de medi-
da, podr4 afiadirse a los otros procedimientos
de decisién rhacroeconémica, siempre que no
se convierta en un criterio exclusivo. Este
principio necesita ser corregido y completado
con las oportunas consideraciones de justicia,
equidad, compasién, respeto y valoracién de
toda vida humana.
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