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La idea que el médico adquiere del enfermo, una
vez completada la historia clinica, se fundamenta en
los datos que el propio paciente le presenta, aquellos
que puede obtener de la observacidn o de la explora-
cion fisica a fondo y de las determinaciones objetivas
que le proporcionan las muestras bioldgicas o las ex-
ploraciones complementarias. Por su parte, el pacien-
te tiene de si mismo y del impacto que su enfermedad
le produce una visiéon y un conocimiento, que no
necesariamente coinciden con la idea que el médico
pueda exponer.

En el 4rea neumoldgica esta disociacion se presenta
con frecuencia. Asi, el paciente con enfermedad pul-
monar obstructiva crénica (EPOC), cuyos valores de
funcion pulmonar han empeorado sensiblemente y
cuya oxigenacion sigue por los suelos, nos sorprende
con la afirmacién: “Doctor, me encuentro mucho me-
jor”. Por contra, es frecuente encontrar un paciente
asmadtico que se resiste a mejorar clinicamente y cuyos
valores de FEV, o de fluyjo maximo han aumentado
significativamente. Es un hecho conocido que el 39%
de un grupo de pacientes asmadticos, bien selecciona-
dos y controlados médicamente, manifestaban “no
encontrarse bien”, a pesar de que los valores de fun-
cién pulmonar estaban en el rango de referencial.

Esta contradiccion aparente no deberia sorprender-
nos. Por un lado conocemos la escasa correlacion
existente entre los fendmenos bioldgicos y las determi-
naciones de funcién pulmonar. Ademds, el sentirse o
encontrarse bien es un hecho muy complejo, en el que
intervienen numerosas variables y entre las que los
pardmetros funcionales respiratorios desempefian
unicamente un papel secundario. Existe también un
efecto placebo, bien conocido en medicina, que obliga
a ser siempre considerado en los estudios farmacologi-
cos y que aflade unas notas de complejidad al fenome-
no de la salud y de la enfermedad?>.

En general, los médicos somos conscientes de estas
limitaciones y de que se nos escapan aspectos impor-
tantes cuando valoramos la situacién de un paciente.
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Sin embargo, debido a la necesidad de simplificar,
muchas veces resumimos en un solo parametro todo
el complejo mundo de la enfermedad. Tal es el caso de
un paciente con EPOC, que concretamos en una espi-
rometria o en una PO,. Con estos valores nos atreve-
mos incluso a realizar un prondstico, a aventurar una
respuesta al tratamiento o especular sobre su grado de
actividad o de malestar*. Fundamentados en otros
trabajos previos, realizados con planteamientos esta-
disticos, llegamos a individualizar aspectos como de-
cirle a un paciente que si su FEV, es inferior al 34% de
su valor de referencia, tiene el 50% de posibilidades
de seguir vivo a los 5 afios.

Este enfoque “numérico” de la enfermedad no tiene
muchas veces en cuenta aspectos ligados a la persona-
lidad de cada individuo, como vive su enfermedad y
sus sintomas, cdmo lucha frente a la incapacidad o
como se enfrenta a las dificultades. Al mismo tiempo,
esta actitud nos ha llevado casi a no considerar algu-
nas actuaciones terapéuticas inscritas en el drea de la
rehabilitacidn respiratoria, sélo porque no lograban
mejorar el FEV,, aunque los pacientes a menudo refe-
rian encontrarse mucho mejor, sentirse mds animados
o alcanzar un mayor grado de autonomia en su vida
diaria®S,

A pesar de su evidencia, debemos recordar que el
objetivo del tratamiento en un paciente con EPOC no
es Unicamente obtener una mejoria en la funcién pul-
monar o frenar la evolucién de la propia enfermedad,
sino alcanzar una situacion en la que el paciente resta-
blezca su grado de bienestar, se encuentre satisfacto-
riamente bien y pueda realizar una vida suficiente de
relacion. Es bien conocido que los factores que influ-
yen en la “forma de vivir la enfermedad” son amplios
y diversos. Factores intrapersonales, como la actitud
frente a la vida, las creencias personales o el nivel de
educacion; factores externos, como el nivel de apoyo
familiar o social, las ayudas técnicas, el nivel econo-
mico o la situacién laboral. Sobre estos elementos,
cada paciente analiza su propia enfermedad, hace in-
tentos para modificar su situacion y extrae sus propias
conclusiones, que utiliza para plantear su actitud fren-
te al tratamiento, y frente al médico que le trata’.
Sirvamonos de un ejemplo. Para el paciente anciano,
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con EPOC evolucionada y fisicamente inactivo, el
objetivo fundamental del tratamiento puede ser que
pueda reunirse cada maitana con sus amigos en el club
de jubilados. Para el paciente, ignalmente con EPOC,
de edad media, en plena actividad laboral, puede ser
prioritario el mantener su trabajo, estar libre de sinto-
mas y seguir realizando una vida correcta de relacién
familiar durante el mayor numero posible de afios.

Es en este sentido que hemos asistido recientemente
a una mayor individualizacién de los objetivos tera-
péuticos, centrandolos hacia dambitos mads relaciona-
dos con la “calidad de vida” y no exclusivamente
centrados en la supervivencia®!!. Recientemente se ha
demostrado, por ejemplo, que las técnicas de rehabili-
tacion realizadas en los propios domicilios de los pa-
cientes con EPOC mejoran aspectos de la calidad de
vida relacionada con la salud, aunque estas modifica-
ciones no necesariamente se correlacionen con modi-
ficaciones en la funcién pulmonar'?. Por otra parte,
este tipo de determinaciones se estan utilizando tam-
bién para evaluar las intervenciones de atencion sani-
taria o para fijar prioridades en politica sanitaria'3.

En nuestra especialidad no ha sido habitual que se
estudiaran aspectos relacionados con la calidad de
vida entre nuestros pacientes, entre otras razones por-
que no disponiamos de los instrumentos adecuados
para realizar este tipo de observaciones. Unicamente,
las aportaciones realizadas por el grupo del Dr. Alon-
so y del Dr. Anto habian permitido una aproximacion
practica a partir de la validacion al castellano del
cuestionario del perfil de salud de Nottingham!4, aun-
que el cuestionario se inscribe entre los de tipo genéri-
co, apto para el estudio de cualquier enfermedad de
tipo crénico.

En este nimero de ARCHIVOS DE BRONCONEUMOLO-
GIA se incluyen las traducciones y resultados de vali-
dacién, asi como los propios cuestionarios, de tres
estudios realizados en nuestro pais en las dreas de
asma y de EPOC'>' en este aspecto de la “calidad
de vida relacionada con la salud”. Al propio tiempo,
desde el Area de Insuficiencia Respiratoria y Trastor-
nos del Suefio (IRTS) de la SEPAR se ha propiciado la
creacion de un grupo de trabajo en este sentido, con el
objetivo de seleccionar y divulgar entre todos noso-
tros aquellos instrumentos mds adecuados para que
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tengamos mas en cuenta todo lo relacionado con la
calidad de vida de los pacientes.

Bienvenidas sean estas herramientas. Ahora ya solo
nos queda ponernos a trabajar.
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