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, '- "-- de «santidad de vida», según el cual toda vida

I -

j Sán~hez: M: Calidad ~e vi?a: con.cepto, .medición y humana tiene un valor absoluto y es inviolable

i y aplicaciones. En: Hlstona, leona y método de la medicina:introducción al pensamiento médico. aun en sItuacIones de sufnmIento extremo.

¡ Ed. Masson, Barcelona, 1998 Pero no fue hasta la Edad Moderna cuando

-.,-c.-- ¡: '-. ': '! v ' .--¡- la felicidad se disoció por completo de los ide-

!.'.' .; ales éticos. Lutero acentuó el aspecto autosa-

\ .'-'. ., crificial que tiene la ética cristiana del amor. Y

..:.;:.i.':.' los sistemas éticos de la Edad Moderna despo-

; .,,:. ~:.. jaron de relevancia ética a la felicidad indivi-
..,,; ,<' : ' dual. La felicidad personal, según algunos, re-

sultaba indiferente o incluso antagónica con la

moralidad; entre éstos, Kant, con su propuesta

CALIDAD DE VIDA: , de una ética del deber que obliga indepen-

CONCEPTO, MEDICION dientemente de nuestra felicidad.

.y APLICACIONES Sin embargo, la fIlosofía utilitarista aflfffió
,
: que la fmalidad última de la ética es lograr la

La calidad de vida se ha convertido reciente- mayor felicidad para el mayor número de in-

mente en una preocupación fundamental, An- dividuos.

tes de los años sesenta la expresión «calidad de Puede verse que en la historia de la ética.

vida» ni siquiera existía como palabra com- han existido oscilaciones entre los intentos de

puesta. Pero hoyes ya un símbolo de todo edificar una moralidad que conduzca la felici-

aquello que vagamente se valora y se quiere. dad, y los intentos de definir la ética con inde-

El concepto actual de calidad de vida tiene, pendencia de la felicidad del individuo.

no obstante, importantes precedentes históri- Idea del nivel de vida digno. El pensa-

cos en las ideas de la felicidad y del nivel de miento liberal moderno no propuso ningún

vida digno: ideal sustantivo sobre cómo debía vivirse la

vida. Pero reconoció la libertad, la igualdad y

l. Idea de la felicidad. La fIlosofía griega la tolerancia del pluralismo como prerrequisi-

intentó responder a la pregunta sobre cuál es tos para la vida en sociedad. E insistió en la

la forma de vida más deseable para el hombre. necesidad de buscar ciertas comodidades ma-
o

! ~ Aristóteles afirmó que existía un estado o acti- teriales para la vida. De esta tradición se deri-

~ ~ vidad ideal de florecimiento humano al que va una preocupación por asegurar los dere-

~ ~ llamó eudaimonía (etiológicamente «buen es- chos civiles del individuo, junto con una

¡ ~ píritu»). La eudaimonía, término que poste- valoración positiva de los niveles de vida que

: ~ riormente se tradujo como «felicidad», era la aseguran una existencia digna.

¡ [finalidad última de la vida humana.
.o
I ~ El cristianismo, por su parte, consagró dos Actualmente la calidad de vida es invocada

~ valores que en gran medida eran nuevos. En en los campos más diversos. Y en el ámbito

~ primer lugar, asignó al sufrimiento un valor de la medicina la calidad de vida ha sido utili-

~ sobrenatural redentor y purificador. Y en se- zada como criterio para la toma de decisiones
~
; gundo lugar, instauró el hoy llamado principio en las situaciones siguientes:
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1. Denegación o retirada de tratamientos Es indudable que la vida humana es un bien .\ t 3(
mantenedores de las funciones vitales. extremadamente valioso que debe ser protegi- .~

2. Distribución de recursos sanitarios esca- do en principio. Ésa es la función que debe s{

SOSo continuar desempeñando el principio de santi- aJ
3. Terminación y acortamiento de la vida, -dad de vida. Pero también parece conveniente

incluyendo la interrupción del embarazo y la elaborar un concepto de calidad de vida enten-

eutanasia. dido como complemento, y no como adversa- c{
4. Limitación de la reproducción humana río del principio de santidad de vida. p,

(contracepción, esterilizació~...). d
5. Intervención en la genética y la biología D fi ' ,. d I I"d d d "d r, e InlClon e a ca I a e VI a

humana (ingeniería genética, clonación...) s
6. Programas politicosanitarios. Diferentes actitudes ante la vida y diferen-. g

tes teorías éticas suministran diferentes for- c:

.. I "d d mas de medir la calidad de la vida. Í'
Polemlca entre ca I a A ' l ' t.I.. t . al. d d "d SI, as teonas «O I ltarls as» mtentan c -
y santlda e VI a l l ti li .dad . 1 . 1d ti l. cu ar a e Cl neta, que es e mve e e 1- I

Es cierto, por otra parte, que el uso del con- cidad que queda después de restar el nivel de
cepto de calidad de vida sigue siendo muy infelicidad. Estiman la calidad de vida de un

controvertido. modo más bien pasivo y subjetivo, atendien- (
Los planteamientos que tienen en cuenta la do al disfrute de ciertos estados o experien- (

calidad de vida se han considerado opuestos cias subjetivas (felicidad, comprensión, pla-
a las posiciones llamadas de «santidad de cer y satisfacción de necesidades, intereses o
vida» (que en castellano sería más adecuado deseos).
llamar «sacralidad de vida»). Estas doctrinas Existen dos variantes utilitaristas:
insisten en el carácter sagrado e intocable que
tiene toda vida humana en cualquier circuns- 1. La que tiene en cuenta el bienestar y las -="".

tancia. Y cuyo valor no disminuye ni aun en necesidades, que evalúa la calidad de una
las condiciones más extremas. vida en la medida en que estén cubiertas las

Las doctrinas de santidad de vida tienen un necesidades básicas (comunicación, movili-

origen religioso. Contemplan la vida humana dad. ausencia de dolor...). g
como una creación de Dios sobre la que el ,2. La que atiende más bien a los deseos o ~
hombre carece por completo de autoridad. Y los intereses individuales, que tiene en cuenta ~
además pueden asignar un valor sobrenatural la medida en que éstos pueden satisfacerse ~
al sufrimiento. aún. ~

~=No obstante, la principal diferencia entre es- ~
tas dos posiciones es el carácter de su teoría La principal alternativa a los criterios utili- i
ética subyacente. Las doctrinas de calidad de taristas son los criterios «de realización» (o ~

"-
vida asumen una metodología ética consecuen- de perfección). Estos criterios especifican

I ~-

cialista y por eso valoran los resultados. Mien- ciertos atributos humanos objetivos cuya pre- "5

I '"
tras que las doctrinas de santidad de vida son sencia determina la calidad de una vida. y I ~
deontológicas y se atienen a ciertos principios. estiman la calidad de vida de un modo más ~ o
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1 activO, teniendo en cuenta el grado en que es- dimensiones de salud que consideran (movili- ~
.-I tán presentes ciertas cualidades objetivas, o dad, dolor, interrelación social...). ¡:g,:¡

! son posibles las actividades exteriores y la re- En las últimas décadas, los indicadores de

-i alización de objetivos valiosos. calidad de vida más empleados han sido los

I que figuran en la tabla 22-1.
! En cualquier caso, la calidad de vida es un En general, los indicadores de calidad de
f

! concepto muy amplio y bastante ambiguo. vida están construidos de la forma siguiente:
; Pero en el campo de la medicina puede que-
I

¡ dar restringida al concepto de calidad de vida a) Especifican las dimensiones de la salud

¡ relacionada con la salud, defInida como la que van a considerar, con los niveles o
, suma global de bienestar, satisfacciones, 10- categorías correspondientes a cada una. Las

, "gros y posibilidades, que son consecuencia dimensiones y categorías pueden estar basa-
¡ directa de los distintos estados de salud y en- das en la literatura médica (como en la escala
¡ fermedad. de calidad del bienestar), en las percepciones
¡ e interpretaciones de los propios pacientes

! M do o. d I l od d d od (como en el perfil de salud de Nottingham); o! e Iclon e a ca I a e VI a .

en las declaracIones de profesionales, pacien-
Defmir la calidad de vida no suele ser sufi- tes y familiares (como en el perfIl del impacto

ciente. También es necesario medirla. para de la enfermedad).

que sea un concepto utilizable.
Durante los últimos años se han ido po- Tabla 22.1. Indicadores de calidad de vida

: niendo a punto diversos instrumentos para Medidas de la capacidad funcional
cuantificar la calidad de vida relacionada con EscoJo de reo/izodón de Korno(sky (1948) '

1la salud. .Mide el estado de funcionaJidad física '
.,. In dice de los actividades de lo vida diario (ADL) (Kotz,

Los mstrumentos mas sencillos son los 1963)
cuestionarios de una sola pregunta. En ellos Mide la independencia en las actividades de la vida
se pide al enfermo que «califique su salud diaria ~1 b fi .Escalo de calidad del bienestar (QWBS) (Kaplan. 1976)
como exce ente, uena, su lcIente o escasa» o
bien que «sitúe en una escala gráfica su actual .;f

..Medidas generales del estado de salud ,;"
p. calidad de vIda». Estas preguntas pueden ser- Perfil del impoáo de lo enfermedad (SIP) (Bergner; 1975)

, ~ vir para seguir el curso de una enfermedad o Baterio de percepdones de lo salud general
~ para evaluar la respuesta a tratamientos. Pero, Estudio de los seguros sanitarios de Rand (1978)
-á ...Perfil de salud de Nottinghom (NHP) (Hunt 1986) .
~ por ser demasIado globales y SUbjetIvas, no {ndice de calidad de vida de Spitzer (QL) (198 1)

~ permiten establecer comparaciones inter-

~ individuales fiables, ni sirven para tomar de- Medidas de la satisfacción y el estado de ánimo
! cisiones médicas. índices de sotis(ocdón en la vida A, B yZ (LSIA, L ~/B,
o
~ Por eso son necesarios indices o peljiles LSIZ) (A y B: Neugarten. 1961; Z: Wood. 1969), ~ Escalo de outoestimo (Rosemberg J 965)
~ CUantltam'os que posIbIlIten las comparacIo- l t d ut ti" Ic '

th l 967)(/) nven ano e o Des mo \ oopersml .
g nes intersubjetivas. Los índices suministran Escalo de sentido en la vida (Wamer; 1987) ,;1
(/) "'C'"
';2 una única medida global, mientras que los :,~
~ perfiles dan una puntuación a cada una de las Años de vida ajustados según calidad (QALY) ~1

;;~~
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b) Suministran una puntuación del impac- Años de vida ajustados según
to sobre la calidad de vida que tiene cada si- calidad (QALY)
tuación así definida. Para obtener la puntua-
ción correspondiente a cada estado se suelen Una de las medidas de calidad de vida más I
utilizar métodos derivados de la teoría de jue- utilizada es la denominada años de vida '
gos (simulación de juegos de azar sobre pre- ajustados según calidad (o QALY, que es la .-J
ferencias, disposición del paciente a pagar un sigla de quality adjusted lile years).
precio) o encuestas directas. -Para calcular los QALY, se multiplica el I 1

Así, por ejemplo, el índice de calidad de número de años con algún déficit en la cali-! '

vida de Spitzer, que es uno de los más sim- dad de vida por un coeficiente. inferior a uno, I
pIes, selecciona cinco dimensiones: «activi- que es tanto menor cuanto más severo es el i-
dad, ejecución de actividades de la vida diaria, déficit. 1 d
percepción de la salud, apo~.o de familiares y Se obtiene así el nÚmero de años en perfec- I c
amigos y perspectivas en la vida». y en cada ta salud que serían equivalentes a los años
dimensión delimita tres categorías que se pun- con el déficit. n
túan de O a 2. Sumando todas ellas se obtiene Los QALY, como medida combinada de la I
una calidad de vida de O a 10. duración y la calidad de vida, fueron introdu- : c

cidos por teóricos del análisis decisional a co- ¡
En todo caso, los indicadores de calidad de mienzos de los años setenta. Aunque la forma i

vida han de reunir una serie de propiedades de QALY más citada es el Índice de Rosser- ; rr
psicométricas, entre ellas: Kind (1972). ¡ tf

Rosser identificó dos dimensiones (disca- le
a) Fiabilidad: o producción de resultados pacidad y distress o dolor). Reconoció des- ej

semejantes en situaciones similares. pués ocho categorías de discapacidad y cuatro d(
b) Validez: para medir el concepto que de de disrress. Así, delimitó 29 diferentes es- C(

hecho se pretende medir. tados de salud (porque la categoría disca-

c) Duración del test: aunque la extensión pacitante de la inconsciencia no admite dis- I df
aumenta la fiabilidad también aumenta la fati- tinciones de distress). Posteriormente asignó : cit
ga del paciente, por lo que es necesario alcan- coeficientes a cada uno de los 29 estados así ¡ ne
zar un compromiso. definidos. f ó Si

d) Facilidad de administración. Los QALY fueron elaborados para cuanti- I ! qt:
e) Facilidad de codificación y análisis. ficar el resultado de las intervenciones médi- ; ta

caso y alcanzaron notoriedad tras la propuesta ~ m
Ahora bien, resulta imposible cuantificar la de utilizarlos como criterio para la distribu- ~ sil

calidad de vida teniendo en cuenta todos los as- ción de recursos escasos. ~ mt"
pectos posibles. Los indicadores de calidad de Se pensó que el cálculo de QALY pue- .~ L"
vida seleccionan sólo los aspectos que son de in- de orientar la toma de decisiones médicas, I & ay

terés para un determinado propósito. Por lo que y que se puede maximizar la eficiencia del .-.: la
(/) .

tienen aplicaciones clínicas bastante concretas, sistema sanitario escogiendo las alternativas , ~ Sl~
como evaluar la respuesta a un tratamiento o que producen un mayor rendimiento en ! ~ ch

elegir entre distintas alternativas terapéuticas. QALY : o ric

j
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.Papel de la calidad de vida en la Hay que preguntarse, sobre todo, cuál Jería
toma de decisiones el efecto de aplicar el criterio de calidad de

I
I vida en las decisiones sobre enfermos termi-

más! La utilización de los datos sobre calidad de nales e incurables. Para tomar decisiones clí-
, ida ¡ vida en la toma de decisiones a nivel clínico y nicas sobre estos enfermos no parecen acepta-

'.. s la ; político puede plantear algunos problemas. bles los cálculos cuantitativos que midan

j Se distinguen tres tipos de decisiones en minuciosamente la calidad de vida. Y se hace
1 el : las que podría tenerse en cuenta la calidad de imprescindible simplificar las categorías de

-ali- ¡ vida: -.calidad de vida que deben tenerse en cuenta.
mo, ; Una de tales simplificaciones es la clasifica-
~ el a) Decisiones del paciente sobre sí mismo, ción tripartita introducida por Jonsen y Sie-

1 después de conocer la calidad de vida que le gler:
°ec- : ofrecen las alternativas terapéuticas.

,
los i b) Decisiones clínicas sobre otras perso- a) Calidad de ,'ida simplemente disminui-

¡ nas. da. Esto es, situaciones de déficit físico o
= la' c) Decisiones políticas para distribuir re- mental, que todavía permiten una vida pro-

'du- cursos sanitarios en una colectividad. piamente humana.

';0- En esta categoría, la calidad de vida sólo
:na En el primero de los casos, la evaluación puede ser tenida en cuenta por el propio pa-

jer- realizada por un paciente competente puede ciente. Y no debe influir en los tratamientos
tener la máxima fuerza en las decisiones que médicos que reciba.

:a- le afecten. De modo que un paciente puede b) Calidad de ,ida mínima. Referida a si-
~s- ejercer su derecho al consentimiento informa- tuaciones irreversibles de sufrimiento in-

rro do para rechazar cualquier tratamiento por tolerable para el sujeto, de limitación extrema
~s- consideraciones de calidad de vida. o con importante restricción del nivel de con-
°a- En el caso de pacientes incompetentes, no ciencia o de la capacidad de relación.

:s- debe ser el médico exclusivamente el que de- En esta categoría es donde se plantean los
.nó cida. Las personas allegadas al enfermo tie- auténticos dilemas éticos. En ella tiene alguna
:sí neli que estar de acuerdo con la decisión. importancia la consideración de la calidad de

" Siempre se debe procurar seguir el criterio vida. Aunque ésta no es necesariamente deci-
ri- ~ que beneficie más al enfermo y tener en cuen- siva, y tampoco es el único factor que se deba
li- : ta las directivas que éste haya dado previa- tener en cuenta. Además de la calidad de vida
ra ~ mente. Pero sin dejar que influyan los po- se deben tomar en consideración otros facto-
1- j sibles intereses de terceras personas ni el res médicos. Y hay que contar con la voluntad

~ mérito personal o el valor social del paciente. previamente expresada por el propio paciente.
~- ~ La profesión médica y la ciudadanía pueden c) Calidad de vida bajo mínimos. Esta cate-

o
s. ~ ayudar a establecer los criterios vigentes para goría se refiere a situaciones irreversibles en
~l ~ la mayoría de las personas. Sin embargo, per- las que no existe ni siquiera un mínimo nivel
j ~ sistirá siempre el interrogante sobre el dere- de conciencia y de relación con otros seres hu-

(/)

11 ~ cho que tiene la mayoría a imponer sus crite- manos. Los estados vegetativos persistentes
'i) rios a las minorías. constituyen el paradigma de estas situaciones.

~::...~--,;-~, -, ~ ..,--~.- ~ ~-~ C"-'-c .-,.
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En esta categoría se puede plantear lícita- Empleando la tenninología anterior, puede
mente la retirada de tratamientos médicos. Y decirse que los cálculos de QALY se aplican
esta calidad de vida, o más exactamente, esta tanto a los estudios de efectividad como a los
ausencia completa de calidad de vida, puede de eficiencia:
justificar ciertas decisiones de abstención
terapéutica. Se puede tener en cuenta que la l. Cálculo de la efectividad. Existen pro-
mayoría de las personas no desearían ser cedimientos para calcular aproximadamente
mantenidas indefmidarnente en tal situación. cuántos QALY se producen por término me-
Por lo que muchos tribunales aceptan las di- dio gracias a una determinada intervención
rectivas anticipadas del paciente para sus- sanitaria. Y posteriormente se pueden compa-
pender trataniientos; e incluso algunos ac- rar esos resultados con los que se obtienen ¡

Iced~n a la solicitud de los sustitutos legales tras otras intervenciones, o simplemente con .

para que se retiren ciertas medidas terapéuti- los QALY esperables en el caso de que no se
cas, aun en ausencia de directivas anticipa- realice ninguna intervención.
das. Así, por ejemplo, se vio que la cirugía de

by pass aonocoronario sobre el tronco común I
U ' 1' ., d I QA':Y izquierdo obtiene 3,5 QALY más que los que!

ti Izaclon e os &. . 1 ..,. Mi i consIgue e tratamIento no qUlrurgICO. en- !

En general, los estudios que evalúan los re- tras que la misma cirugía realizada sobre un !
sultados .sanitarios. empl~an tres conceptos ~co vaso coronario periférico hace ganar ! I
que conVIene definIr prevIamente: solo 0,5 QALY. r

!
Eficacia: es el grado en que una interven- Este tipo de cálculos permiten asentar me- I

ci6n cualquiera logra sus objetivos en condi- jor las indicaciones terapéuticas, y constitu-
ciones ideales. yen un instrumento muy apreciable para la

Efectividad: es el grado de eficacia bajo las llamada «medicina basada en evidencias».
condiciones reales. 2. Cálculo de la eficiencia, El coste emple-

Eficiencia: es la efectividad por unidad de ado dividido po el número de QALY ganados
,

coste. representa una medida del coste-efectividad. ¡
Los cálculos de eficiencia que miden todo Esta medida permite comparar la eficiencia de

en términos monetarios son llamados de cos- las intervenciones médicas.

te-beneficio, los que miden la efectividad en En primer lugar, se puede comparar la efi- Iunidades naturales se denominan de coste- ciencia de intervenciones médicas distintas so-
efectn'idad, y los que miden los beneficios bre un mismo problema. Así, por ejemplo, para
subjetivos del enfermo son llamados de coste- la insuficiencia renal grave se obtuvieron en
utilidad. 1985 los resultados que figuran en la tabla 22-2.

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

It

QALY Coste (x 1.000 $) Coste/QALY ;
~. Trasplante renal 5 15 3 ¡

Diálisis hospitalaria 5 70 14 o, ;
Diálisis domiciliaria 6 66 11 I

j
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nos. Ya que éstos, al tener naturalmente menos alcanzar un término medio, sobre el que una
esperanza de vida, generarán pocos QALY parte de los individuos podría discrepar bas-
con cualquiera de los traL'lmientos empleados. tanteo
Esta discriminación negativa de los ancianos 5. Se puede recurrir al principio de maxi-
ha sido denominada ageísmo (del ingl. age, mización para enmascarar y justificar polí-

edad). ticas inaceptables de contención de costes sa-
3. Provoca un doble infortunio para los nitarios.

previamente desfavorecidos, ya que para ma-
ximizar los QALY hay que preferir a veces a Podemos concluir aflm1ando que el princi-
los pacientes de mejor pronóstico. Y esto hace pio de maximización de los QALY, en la me- I
recaer sobre los más necesitados el infortunio dida en que perfeccione sus métodos de medi- 1
añadido de encontrar menos ayuda sanitaria da, podrá añadirse a los otros procedimientos I
precisamente por estar más enfermos. Pero la de decisión macroeconómica, siempre que no ,
sociedad debería tender. por el contrario, a se convierta en un criterio exclusivo. Este I

compensar los infortunios. principio necesita ser corregido y completado
4. Impone a las minorías de los valores de con las oportunas consideraciones de justicia,

la mayoría, puesto que en el proceso social de equidad, compasión, respeto y valoración de :

estimación de la calidad de vida sólo se puede toda vida humana. !
,
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