10. Calidad de vida

La calidad de vida es el bienestar, felicidad, satisfaccion de la persona que le propor-
ciona una capacidad de actuacién en un momento dado de la vida. Es un concepto
subjetivo, propio de cada individuo, que estad muy influido por el entorno en el que vi-
ve como la sociedad, la cultura, las escalas de valores, etc. El término se utiliza en una
generalidad de contextos, tales como sociologia, ciencias politicas, medicina, etc. No
debe ser confundido con el concepto de estdndar o nivel de vida, que se basa princi-
palmente en el nivel de ingresos.

Segun la OMS, la calidad de vida es: "la percepcién que un individuo tiene de su lugar
en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y
en relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata
de un concepto muy amplio que estd influido de un modo complejo por la salud fisica
del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales,
asi como su relacion con los elementos esenciales de su entorno”.

El concepto de calidad de vida en términos subjetivos, surge cuando las necesidades
primarias basicas han quedado satisfechas con un minimo de recursos. El nivel de vida
son aquellas condiciones de vida que tienen una facil traduccién cuantitativa o incluso
monetaria como la renta per cdpita, el nivel educativo, las condiciones de vivienda, es
decir, aspectos considerados como categorias separadas y sin traduccién individual de
las condiciones de vida que reflejan como la salud, consumo de alimentos, seguridad
social, ropa, tiempo libre, derechos humanos. Parece como si el concepto de calidad
de vida apareciera cuando esta establecido un bienestar social como ocurre en los pai-
ses desarrollados.

Los indicadores de calidad de vida incluyen no sélo elementos de riqueza y empleo
sino también de ambiente fisico y arquitectural, salud fisica y mental, educacion, re-
creacion y pertenencia o cohesion social.

10.1. Caracteristicas de la calidad de vida

e Concepto subjetivo: Cada ser humano tiene su concepto propio sobre la vi-
da y sobre la calidad de vida, la felicidad.

e Concepto universal: Las dimensiones de la calidad de vida son valores co-
munes en las diversas culturas.

e Concepto holistico: La calidad de vida incluye todos los aspectos de la vida,
repartidos en las tres dimensiones de la calidad de vida, segun explica el
modelo biopsicosocial. El ser humano es un todo.

e Concepto dindmico: Dentro de cada persona, la calidad de vida cambia en
periodos cortos de tiempo: unas veces somos mas felices y otras menos.

e Interdependencia: Los aspectos o dimensiones de la vida estan interrelacio-
nados, de tal manera que cuando una persona se encuentra mal fisicamente
o esta enferma, le repercute en los aspectos afectivos o psicologicos y so-
ciales.

La medicina y los recursos econdmicos, politicos, sociales del mundo occidental ha
conseguido aumentar la esperanza de vida dando afios a la vida. El objetivo de la me-
dicina (y de la sociedad) a partir de las ultimas décadas del siglo XX es dar vida a todos
y cada uno de los afios, es decir, aumentar la calidad de vida.
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10.2. Dimensiones de la calidad de vida

La calidad de vida tiene su maxima expresién en la calidad de vida relacionada con la
salud. Las tres dimensiones que global e integralmente comprenden la calidad de vida
son:

e Dimensién fisica: Es la percepcion del estado fisico o la salud, entendida
como ausencia de enfermedad, los sintomas producidos por la enfermedad,
y los efectos adversos del tratamiento. No hay duda que estar sano es un
elemento esencial para tener una vida con calidad.

e Dimension psicoldgica: Es la percepcién del individuo de su estado cogniti-
vo y afectivo como el miedo, la ansiedad, la incomunicacion, la perdida de
autoestima, la incertidumbre del futuro. También incluye las creencias per-
sonales, espirituales y religiosas como el significado de la vida y la actitud
ante el sufrimiento.

e Dimension social: Es la percepcidon del individuo de la relaciones interper-
sonales y los roles sociales en la vida como la necesidad de apoyo familiar y
social, la relacion médico-paciente, el desempefio laboral.

10.3. Indicador
Un indicador general para medir la calidad de vida es el indice de Desarrollo Humano
(IDH), establecido por las Naciones Unidas para medir el grado de desarrollo de los
paises a través del Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD), cuyo
calculo se realiza a partir de las siguientes variables:

e Esperanza de vida.

e Educacién (en todos los niveles).

e PBN (Producto Bruto Nacional) per Capita.
Los paises con el IDH mas alto son Islandia, Noruega, Australia, Suecia, Canada y
Japon.

10.4. La mediciéon de la calidad de vida en el paciente oncolégico
Histéricamente, la valoracion de las terapias del cancer se ha centrado en variables
biomédicas, como la tasa de respuestas, la supervivencia libre de enfermedad, la su-
pervivencia global y otras. Desde la pasada década ha habido un esfuerzo importante
dirigido a medir y a mejorar la calidad de vida de los pacientes oncolégicos. Este in-
terés también ha aumentado en otras enfermedades crénicas, como las de origen car-
diovascular, infeccioso o mental.
Hay un consenso en que la calidad de vida es un fenémeno subjetivo y debe ser el
propio paciente quien valore su calidad de vida. Las percepciones que el paciente tiene
de su enfermedad son muy variables, y diversos factores entran en juego a la hora de
medir la calidad de vida. Sin embargo, hay numerosos cuestionarios e indices disefia-
dos para obtener una medida de la calidad de vida. Algunos ejemplos son:
e indice de Karnofsky.
e Escala ECOG (£astern Cooperative Oncologic Group): es una forma practica
de medir la calidad de vida de un paciente exclusivamente con cancer u on-
colégico, cuyas expectativas de vida cambian en el transcurso de meses,
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semanas e incluso dias. Esta escala valora la evolucién de las capacidades
del paciente en su vida diaria manteniendo al maximo su autonomia y de
este dato dependerd el protocolo terapéutico y su pronéstico de la enfer-
medad.
Cuestionario de calidad de vida de la EORTC (European Organization for Re-
search and Treatment of Cancer) QLQ (Quality of Life Questionnaire)-C30.
Es uno de los cuestionarios mas utilizados en los ensayos clinicos. La
EORTC es un organismo internacional sin animo de lucro fundado en 1962
por especialistas europeos en cancer para desarrollar y coordinar la investi-
gacién en Europa sobre las areas clinica y experimental del tratamiento del
cancer y sus problemas relacionados. El objetivo de la EORTC es mejorar los
tratamientos de cancer a través del desarrollo de nuevos farmacos, asi co-
mo, el de la evaluacion de esquemas terapéuticos que combinen farmacos
que estén actualmente en el mercado, con cirugia o radioterapia. Todos los
paises de Europa Occidental y un niumero creciente de paises del Este estan
representados en ella.
La EORTC cuenta con el Grupo de Estudio de Calidad de Vida que fue crea-
do en 1980 para aconsejar al Centro de Datos y a los diferentes Grupos Co-
operativos en el disefio, implantacién y andlisis de los datos de Calidad de
Vida en los estudios clinicos Fase lll. Desde el principio ha contado con un
amplio grupo de profesionales, incluyendo oncélogos médicos y radiotera-
picos, cirujanos, psicélogos, psiquiatras, trabajadores sociales y expertos
en metodologia de la investigacién en calidad de vida provenientes de Eu-
ropa, Australia, Canada y Estados Unidos.
En los Ultimos afos este Grupo ha realizado muchos trabajos de investiga-
cion para desarrollar instrumentos de medida de calidad de vida en los pa-
cientes. En 1986, el Grupo se embarcd en un programa cuyo objetivo era
crear estrategias de medicion de Calidad de Vida para pacientes que parti-
ciparan en estudios clinicos internacionales. Un aspecto importante era de-
terminar el nivel de especificidad de los instrumentos, el cual podia ir desde
cuestionarios disefiados para diferentes enfermedades, pasando por ins-
trumentos para cancer, para un tipo especifico de cancer, hasta instrumen-
tos desarrollados para un estudio concreto. El Grupo decidié crear un cues-
tionario especifico para cancer "core”, que se pudiera emplear en diferentes
estudios nacionales e internacionales, que se pudiera ademas complemen-
tar con modulos especificos para cada tratamiento o tumor.

0 Segunda generacién del cuestionario: QLQ-C30. La segunda generacion
del cuestionario, el QLQ-C30, tiene la misma estructura basica de la
primera version. Incluye 30 items que se reparten en 5 escalas funcio-
nales (fisica, profesional, emocional, social y cognitiva), 3 escalas de
sintomas (fatiga, dolor y nduseas/vomitos), una escala global de sa-
lud/calidad de vida, y un nimero de items individuales que evalian
sintomas adicionales (disnea, pérdida de apetito, insomnio, estrefii-
miento y diarrea) y el impacto econémico.



Al igual que con la version anterior, el cuestionario se evalué en un es-
tudio internacional con una muestra de pacientes con cancer de pulmén
irresecable, proveniente de 12 paises, entre los que no se encontraba
Espafia. A estos pacientes se les pedia que rellenaran el cuestionario
general y un médulo especifico de cancer de pulmén. Los resultados
apoyan que el cuestionario de la EORTC es un instrumento valido y fia-
ble. El tiempo medio necesario para completar el cuestionario junto con
un médulo de pulmén fue de 12 minutos.

Es un documento con Copyright que ha sido traducido y validado a 81
idiomas y es utilizado en mas de 3.000 estudios a nivel mundial. Se
considera uno de los mejores cuestionarios de valoracién de calidad de
vida en cdncer. Actualmente, la versiéon 3.0 es la mas reciente.

o Desarrollo de modulos: El cuestionario QLQ-C30 es una herramienta
importante para valorar los aspectos generales de la calidad de vida,
pero tiene una serie de limitaciones y por lo tanto, se han desarrollado
diferentes médulos para la evaluacion de aspectos especificos de de-
terminados tipos de tumores. Las preguntas pueden referirse a sinto-
mas relacionados con la enfermedad, los efectos secundarios y otros
aspectos relacionados con el tratamiento, o dimensiones adicionales de
la calidad de vida como la sexualidad, la imagen corporal o el miedo a
una recaida.

Mddulos validados:
= QLQ-LC13 - Céancer de pulmon.
= QLQ-BR23 - Cancer de mama.
= QLQ-H&N35 - Cancer de cabeza y cuello.
= QLQ-OES18 - Cancer de eséfago.
= QLQ-0V28 - Cancer de ovario.
= QLQ-STO22 - Cancer de estomago.
= QLQ-MY20 - Mieloma multiple.
= QLQ-CX24 - Cancer de cuello uterino.
= QLQ-0G25 - Cancer es6fago-gastrico.
= QLQ-PR25 - Cancer de prostata.
= QLQ-LMC21 - Cancer colo-rectal con metastasis hepaticas.
= QLQ-CR29 - Cancer colo-rectal.
= QLQ-BN20 - Tumor cerebral.
= QLQ-C15-PAL - Cuidados paliativos.
= IN-PATSAT32 - Satisfaccion del paciente hospitalizado.
e Cuestionario Rotterdam Symptom Checklist.
e Escala de calidad de vida para nifios oncoldgicos. Escala de calidad de vida
POQolLs para nifios con cancer.



