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Introduccién

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS),
0 quizd mejor, el estado de salud —véase mds adelan-
te—, se ha perfilado a lo largo de los dltimos afios
como una variable de gran interés en las discusiones so-
bre asistencia, ética médica, aplicacién de nuevos trata-
mientos o evaluacién de los ya disponibles. Para su me-
dida, disponemos hoy dia de diferentes instrumentos
genéricos y especificos, cuya fiabilidad y validez resul-
tan razonablemente satisfactorias'.

En el caso de la enfermedad pulmonar obstructiva
cronica (EPOC), la evaluacion de esta faceta de la mor-
bilidad constituye una fuente continua de publicaciones
y, a medida que se ha avanzado en su conocimiento, he-
mos ido aprendiendo cudl es su importancia y significa-
do clinico real. Recuérdese que la EPOC es una entidad
compleja, que se acompafia de manifestaciones locales
y sistémicas no relacionadas de forma estrecha con la
magnitud de la limitacién al flujo aéreo existente*, y
capaces de alterar de manera sustancial la interaccién
entre el paciente y el entorno que conforma su estilo de
vida particular’. De manera esquemadtica, la figura 1 re-
coge las diferentes vias a través de las que los efectos

locales y los efectos sistémicos debidos a la EPOC pue-
den llegar a influir de manera negativa en la salud del
individuo. La figura sirve ademas para visualizar fécil-
mente la imposibilidad de que la consideracién de un
unico pardimetro —por ejemplo, el grado de obstruccién
o la carga inflamatoria presente en la via aérea— pueda
aportarnos una visién comprensiva del proceso existen-
te. Cada uno de ellos mide lo que mide y no més. Asi, y
desde una faceta fisiopatoldgica, las pruebas de ejerci-
cio aportan informacién de gran valor acerca del impac-
to que la EPOC tiene sobre el funcionalismo del siste-
ma cardiopulmonar y el musculo esquelético —y la
capacidad de ejercicio resultante—, pero no nos dicen
nada acerca de la calidad del suefio del paciente, la tasa
de exacerbaciones o los trastornos del estado de 4nimo
que pueda presentar®. Es por esto por lo que parece evi-
dente la necesidad de disponer de medidas que faciliten
capturar de algiin modo el conjunto de consecuencias
debidas a la EPOC. La CVRS permite aproximarnos a
ese objetivo, teniendo bien en cuenta que se trata de un
resultado final de diversos procesos, cuya tasacién ulti-
ma pasa inexcusablemente por el juicio de valor que el
propio paciente realiza®’.

Fig. 1. Mecanismos generales a través de

los cuales los efectos pulmonares y sisté-
micos de la EPOC determinan un dete-

rioro de la calidad de vida relacionada
con la salud en el paciente. El area limita-
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TABLA 1
EPOC: definicion clinica frente a perspectiva del paciente®

Definicién®

Perspectiva del paciente

La EPOC se caracteriza por la presencia de obstruccién crénica,
progresiva y poco reversible al flujo aéreo, causada fundamental-
mente por una reaccion inflamatoria frente al humo de tabaco. La
exposicién a otros téxicos inhalados también puede producir
EPOC, pero esta causa es muy poco frecuente en nuestro medio

Culpa; preocupaciones financieras; fatiga; dificultad para las
relaciones; depresion; incapacidad; frustracion; aislamiento so-
cial; limitaciones en las actividades diarias; desdnimo; mala cali-
dad de vida; miedo; muerte

“Modificada de Partridge MR’. "Tomada de Comité EPOC’.

El enfoque del problema desde la 6ptica del paciente
tiene una relevancia significativa porque aporta una
perspectiva distinta de la del médico, y nos distingue lo
que es enfermedad y lo que es dolencia. La enfermedad
hace referencia a una determinada situacién patoldgica
del organismo. La dolencia es el modo en que la enfer-
medad interfiere con la vida diaria’. Parafraseando a
Donaldson®, los médicos somos expertos en enfermeda-
des y los pacientes en dolencias. Un buen ejemplo de
lo que acabamos de decir lo podemos encontrar cuan-
do contrastamos la definicién académica de EPOC® con
las interpretaciones que de ella, y desde su experiencia,
realizan los individuos que la presentan (tabla I).

Este interés por medir los resultados de los cuidados
de salud tomando como elemento central la dptica del
paciente no es, desde luego, algo exclusivo de la EPOC.
Se aplica a cualquier proceso incurable, debilitante y de
evolucién prolongada en el que el objetivo no es tanto
incrementar la cantidad de vida sino su calidad'®. Por
ello, y junto a los cldsicos end points como la mortali-
dad, el niimero de ingresos o, como sucede para la
EPOC, el FEV |, en la literatura médica cada vez es mds
comun recurrir a variables de medida cuya fuente de in-
formacion fundamental es el mismo paciente!!. Este

tipo de variables pueden ser divididas en 4 grandes ca-
tegorias: estado de salud, utilidades, adhesion al trata-
miento y grado de satisfaccioén con los cuidados de sa-
lud". Una explicacién pormenorizada de cada una de
ellas y de sus caracteristicas capitales puede encontrarse
en las citas bibliograficas 12-15 de esta revision. Noso-
tros tnicamente recordaremos aqui las peculiaridades
de aquella sobre la que se centra el titulo de nuestra ex-
posicién: el estado de salud.

Términos y definiciones. ;CVRS o estado de salud?

Mientras que en ciencias sociales se entiende por cali-
dad de vida la percepcion que los individuos tienen sobre
su posicién en la vida, segtin el contexto cultural y el sis-
tema de valores en los que viven, considerando sus metas,
expectativas, estindares e intereses'S, en ciencias de la sa-
Iud CVRS viene a describir las repercusiones que la en-
fermedad y su tratamiento ocasionan sobre el estilo de
vida del sujeto, segin su particular modo de percibir!’. Di-
cha apreciacién, cambiante con el paso del tiempo y dife-
rente de unos casos a otros, representa el resultado dltimo
de un conjunto de factores que interactian entre si, tal y
como esquemadticamente queda plasmado en la figura 2'8.

Caracteristicas
del individuo
Motivacion
— personal Preferencia
Ampliacion de valores
de sintomas \
Variables Tt Estado - PEEE el Calidad de
fisiclogicas y funcional general vida global
biolégicas \ de salud / 9
Aplo,yq Apoyo social
REICCIOYICO y psicolégico
) Fig. 2. Modelo conceptual de la cali-
Apoyo §OQ|aI dad de vida relacionada con la salud
y economico y sus diferentes determinantes. La
direccion de las flechas dibujadas no
E implica que no haya ademas relacio-
aCt,OFeS nes reciprocas. La ausencia de fle-
Caracteristicas del no médicos chas entre niveles no adyacentes
medio ambiente tampoco excluye la existencia de in-
teracciones (modificada de Wilson y
Cleary').
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Por su parte, la expresion estado funcional refleja la
capacidad —o incapacidad— de llevar a cabo las labo-
res cotidianas fisicas, emocionales y sociales'?. Al ha-
blar de estado funcional fisico, los metodélogos suelen
distinguir 4 grandes dimensiones: capacidad funcional,
ejecucion, reserva funcional y capacidad de utilizacion.
La capacidad funcional es la mdxima capacidad que el
individuo posee para poder realizar sus tareas'. La re-
serva funcional seria la diferencia entre la capacidad
maxima de ejecucién y la ejecucidén real, y representa
las habilidades latentes que pueden ser reclutadas ante
una necesidad determinada. A su vez, la capacidad de
utilizacién corresponderia al grado de capacidad puesta
en marcha ante determinados niveles de ejecucién'®.

Estos dos términos —CVRS y estado funcional— a
menudo tienden a utilizarse indistintamente, aunque,
por lo que acabamos de enunciar, representan conceptos
no superponibles. De hecho, CVRS y estado funcional
guardan en ocasiones una relacién imperfecta'®?. Final-
mente, y en su interpretacion mds general, estado de sa-
lud hace referencia al conjunto de efectos y consecuen-
cias que la salud del individuo ejerce sobre su
capacidad para llevar a cabo y disfrutar de las activida-
des diarias. Conceptualmente, el estado de salud englo-
ba el estado funcional y la CVRS propiamente dicha
(fig. 3)'°.

Para una serie de autores —y Paul Jones es quiza el
mds destacado®?'*2—, es muy importante diferenciar de
entrada entre estado de salud y CVRS, y el argumento
de partida es doble: a) la salud es sélo uno de los facto-
res que determina la calidad de vida, incluso en pacien-
tes con enfermedades graves, y b) las vidas de las per-
sonas son muy diferentes, de modo que la calidad de
vida puede verse afectada de muy distintas formas por
el hecho de estar enfermo. El ejemplo que Jones utiliza
para apoyar su punto de vista es muy simple: el pacien-
te con EPOC —por lo comin de edad media o avanzada
y habitualmente con nietos— y su grado de capacidad
para jugar con aquéllos®'. Jugar con el nieto puede ser
muy importante para algunas personas, pero no necesa-
riamente para todas. Ademds, no todos los pacientes
con EPOC tienen nietos en edad de jugar, ni todos los
nietos viven cerca de sus abuelos o mantienen relacio-
nes de afecto con ellos. Por otro lado, existen paralela-
mente otros elementos adicionales y externos que con-
dicionan que la EPOC perturbe esta actividad concreta.
No es lo mismo practicar fitbol que jugar al ajedrez.
Una de esas actividades puede verse alterada por la
EPOC y no la otra, sustancialmente mas tranquila, aun-
que en ambos casos se trata esencialmente de lo mismo:
jugar con el nieto. Pues bien, como recuerda Jones, los
cuestionarios disefiados para tasar las consecuencias de
la EPOC sobre los sintomas, actividades diarias y grado
de bienestar, han sido necesariamente estandarizados, lo
que quiere decir que todos los pacientes son considera-
dos de la misma manera —el paciente prototipico— y
los items —en principio, los mas relevantes y comu-
nes— deben poder aplicarse a todos los sujetos. Las
excepciones y peculiaridades quedan, por definicion,
excluidas?'?2. Consecuentemente, un ftem como jugar
con el nieto, que para ciertos pacientes con EPOC ad-

Estado
de salud

Calidad de vida
relacionada
con la salud

Estado
funcional

Fig. 3. Solapamiento entre las diferentes dreas que constituyen los resul-
tados de salud evaluados por el paciente. La zona en gris representa la ca-
lidad de vida relacionada con la salud (modificada de Curtis et al'®).

quiere una extraordinaria relevancia y para otros no, sera
siempre excluido del “inventario”. Asf las cosas, el tér-
mino estado de salud quedaria reservado para las medi-
das obtenidas con cuestionarios, y CVRS para la valora-
cién que el médico hace sobre un enfermo concreto, tras
interrogarle sobre las consecuencias que la EPOC deter-
mina sobre su estilo de vida particular’'?2. Dicho en
otros términos: estado de salud es un concepto aplicable
al terreno de la investigacion y CVRS al terreno de la
préctica diaria.

.Medida estructurada del estado de salud o historia
clinica?

Acabamos de sefnalar que el impacto de la EPOC so-
bre el estilo de vida y el grado de bienestar resultante,
juzgados por el paciente, pueden evaluarse recurriendo
a cuestionarios normalizados o bien a través de la histo-
ria clinica. La utilidad aqui de esa historia clinica y de
lo que nos cuenta el enfermo dependerd obviamente de
la habilidad, la experiencia y los conocimientos del mé-
dico, y exige atencion, tiempo y cuidado en la recogida
de la informacion.

Pero cuando se trata de analizar estas variables en
grupos de pacientes o cémo los tratamientos modifican
en ellos el estado de salud, es obligado recurrir a herra-
mientas que rastreen de forma normalizada las dimen-
siones que conforman el estado de salud y recurrir a los
principios de la teoria de la medida por items?. La teo-
ria establece que el estado de salud real se puede inferir
indirectamente recurriendo a una serie de preguntas,
cada una de las cuales debe analizar el mismo concepto
o constructo. Las respuestas a esas preguntas se con-
vierten en puntuaciones numéricas que, combinadas,
generan una puntuacién de escala. Si la seleccién de
preguntas se ha hecho correctamente, la escala de medi-
da resultante diferird del estado de salud real sé6lo en el
error aleatorio de la medida®. Al igual que sucede con
cualquier otra herramienta, esos instrumentos satisface-
rdn ademas las propiedades de validez —medir lo que
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Fig. 4. Determinantes del estado de salud en pacientes con EPOC utili-
zando el St. George’s Respiratory Questionnaire. El eje de las abscisas re-
coge las dimensiones (sintomas, actividad e impactos) y la puntuacién to-
tal (modificada de Jones PW?),

pretenden medir—, fiabilidad —aportar resultados
iguales en mediciones repetidas bajo las mismas condi-
ciones—, capacidad de respuesta y sensibilidad al cam-
bio —aportar resultados diferentes en mediciones repe-
tidas si las condiciones cambian—?>*2*, En el caso de la
EPOC, la medida estandarizada del estado de salud se
lleva a cabo con cuestionarios genéricos —Medical
Outcomes Study SF-36 y Quality of Wellbeing Scale—
y especificos —Chronic Respiratory Questionnaire,

Breathing Problems Questionnaire, Quality of Life for
Respiratory Illnes Questionnaire, St. George’s Respira-
tory Questionnaire y AQ20, estos dos tltimos también
aplicables para el asma—2'"%.

La tabla 2 resume las ventajas y limitaciones de la
valoracion del estado de salud realizada a través de la
entrevista clinica o cuestionarios®.

Determinantes de la CVRS en la EPOC

Como vimos al inicio de esta revision (fig. 1), son
varios los mecanismos por los que la EPOC puede po-
tencialmente llegar a deteriorar la CVRS, y los estudios
planteados para aclarar esta cuestién arrojan resultados
bastante concordantes. De acuerdo con ellos, la toleran-
cia al ejercicio, la intensidad de algunos sintomas —tos,
disnea y sibilancias— y la morbilidad psiquidtrica con-
forman el grupo de variables independientes que expli-
can un mayor porcentaje de la varianza (fig. 4)*™!. De
todos esos determinantes, la disnea ocupa un lugar capi-
tal’>** y, ademads, es per se un factor prondstico de mor-
talidad mds importante que el propio FEV *. El porqué
se entiende facilmente si recordamos que la salud es el
estado de completo bienestar fisico, mental y social'’, y
que la disnea es capaz de afectar a todas y cada una de
esas dimensiones'®. Cuando es aguda y grave, la conse-
cuencia mds importante es el estrés emocional y la limi-
tacion de actividades con el fin de evitar situaciones que
favorezcan la aparicion del sintoma. Si los episodios de
disnea aguda son frecuentes, el estrés también lo serd y
puede llegar a aparecer la depresiéon. Tanto la depresion
como la reduccién de la actividad fisica, entorpecerdn
las actividades sociales y laborales del sujeto y, de este
modo, se generaran interferencias con el grado de bie-
nestar social*. Cuando la disnea se desarrolla de mane-
ra progresiva, el paciente ird paulatinamente evitando
actividades fisicas, y dicha limitacién crénica influird a
la larga sobre sus estados psicolégico y socioeconémi-
co. A medida que la enfermedad evolucione, las restric-

TABLA II
Valoracién del estado de salud a través de la entrevista clinica o empleando cuestionarios. Ventajas y limitaciones”

Aproximacion al estado de salud de un paciente
mediante la entrevista clinica habitual

Medida del estado de salud utilizando cuestionarios
(valoracion estandarizada)

Espontdnea, facilita la interaccion médico-paciente

El tiempo necesario para recoger la informacién
varia en funcién de las circunstancias clinicas

La interaccion médico-paciente permite centrar la discusién
en las dreas que son especialmente problematicas
para cada paciente

El médico puede pasar por alto algunas cuestiones importantes

El médico, por lo general, desarrolla hipdtesis durante la
entrevista y toma decisiones terapéuticas basadas en ellas

Mas formal, dificulta la interaccién médico-paciente

Los cuestionarios consumen tiempo, aunque en la mayoria de

los casos pueden ser completados por el paciente en su domicilio.
Esto no evita sin embargo el tiempo que el médico ha de emplear
después en el analisis de sus puntuaciones

La estandarizacion de las preguntas no permite centrar el tema
en dreas especificas para cada paciente

Los items que se han elegido durante el disefio del cuestionario
son los que resultan clinicamente importante para muchos sujetos
que presentan la enfermedad en cuestion

Los ntimeros son generados a partir de la puntuacion del cuestionario.
Los datos agregados de un individuo pueden ser utilizados para
caracterizar el grupo, pero la utilidad clinica de la puntuacién

de un paciente individual es cuestionable

"Modificada de Zuwallack R.
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ciones alcanzardn las actividades mds corrientes de la
vida diaria hasta establecerse un circulo vicioso causan-
te de trastornos psicoldgicos y aislamiento social®>®,
Dependiendo del instrumento aplicado para su diagnos-
tico, la prevalencia de depresion en la EPOC varia entre
el 6 y el 46%°4. Las tasas mds elevadas aparecen
cuando la enfermedad respiratoria adquiere un caracter
grave (FEV, < 50%). Entonces, el riesgo de depresion
es 2,5 veces mayor que en la poblacién general, ajusta-
da por variables demograficas y comorbilidad asocia-
da*'. La tasa de ansiedad en estos pacientes es asimismo
muy elevada®404243,

Un elemento adicional que hoy sabemos desempefia
también un papel importante en el tema que nos ocupa
son las exacerbaciones. Las de la EPOC influyen nega-
tivamente sobre la morbimortalidad y la progresiéon de
la enfermedad** y, asimismo, deterioran de manera
significativa la CVRS a corto y largo plazo*¢. El me-
noscabo en el estado de salud detectado —empleando el
St. George’s Respiratory Questionnaire— es de mayor
magnitud en los individuos con episodios de agudiza-
cién frecuentes (3-8/afio)*.

Ante todo lo expuesto, la conclusién inmediata resul-
ta obvia: aumentar la CVRS de nuestros pacientes con
EPOC pasa inexcusablemente por reducir la disnea, in-
crementar la capacidad de esfuerzo, atender los trastor-
nos emocionales coexistentes y prevenir y tratar con efi-
cacia y prontitud las agudizaciones®**,

Comentarios finales

Investigar sobre la CVRS de nuestros pacientes con
EPOC permite abordar de una manera comprehensiva la
morbilidad que estos pacientes presentan, mucho mas
compleja que la alteracién fisiopatoldgica sin mds, y
aporta un elemento a considerar para definir cudles son
las actitudes terapéuticas que ofrecen al final mayor o
menor grado de bienestar®. Téngase en cuenta que los
sujetos con EPOC muestran deterioros en su CVRS, in-
cluso cuando la gravedad del proceso no pasa de leve-
moderada y, en no pocas ocasiones, es superior al que
presentan individuos con otras patologias crénicas (hi-
pertension, artritis, diabetes, etc.)**0,

La CVRS no es deducible a partir de las pruebas de
funcionalismo pulmonar, y los pacientes, desde luego,
no buscan ayuda médica por el FEV,, sino por sus sinto-
mas o por la dificultad para realizar las tareas. La CVRS
es un constructo dnico y mensurable que puede mejorar
—y de hecho mejora— ante estrategias adecuadas, sin
que haya cambios en la obstruccién. Tenemos buenas
herramientas para medir formalmente el estado de salud.
Pero en la EPOC, como en cualquier otra enfermedad,
hablar con el paciente e investigar su estilo de vida y sus
limitaciones, sigue siendo una parte clave de nuestra ta-
rea como médicos y profesionales de la salud.
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