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Calidad de vida en esquizofrenia. Conceptos y medidas

para la prdctica clinica

Resumen

El concepto Calidad de Vida en la medicina
moderna refleja la necesidad del enfoque bio-
psico-social en la salud. En la esquizofrenia,
asi como en otras psicosis, la calidad de vida
se compromete frecuentemente como resultado
de los sintomas psicéticos, la cronicidad, la
frecuencia de las recaidas, la limitacion de
los tratamientos antipsicoticos, la frecuente
carencia de programas de rehabilitacion
adecuados y las malas condiciones de vida.
La falta de acuerdo en la definicion de calidad
de vida, asi como la carencia de modelos
conceptuales apropiados, han enlentecido
el desarrollo de la investigacion en este
campo. Por otra parte, se sigue discutiendo
la confiabilidad de los autorreportes de
las personas con esquizofrenia, a pesar
de que varios estudios han documentado
la confiabilidad y consistencia de estos
autorreportes en la mayoria de los pacientes
esquizofrénicos. Otro obstaculo para el
desarrollo del campo ha sido la dificultad para
establecer cual es la medida apropiada de
calidad de vida. Para que este concepto sea
util en el campo de la esquizofrenia, debe ser
incluido como objetivo de la practica clinica
habitual y buscar las acciones correctivas
para actuar sobre los problemas identificados.
Aunque la calidad de vida en si misma es
una medida de resultado de tratamiento,
también puede ser un importante mediador
de otras variables significativas como la
satisfaccion, la adhesion al tratamiento
y el logro de roles sociales y vocacionales
significativos para el paciente.

Summary

Quality of life in modern medicine has
evolved to reflect a new image of health as
viewed from a bio-psychosocial perspective.
In schizophrenia and the major psychoses,
quality of life is frequently compromised
as a result of the psychotic symptoms,
chronicity, frequent relapses, limitations
of antipsychotic medications, the frequent
lack of adequate rehabilitation programs
and the poor living conditions. Lack of
agreement on a definition, as well as lack
of appropriate conceptual models, has
slowed development in the field. Similarly,
concerns about reliability of self-reports of
persons with schizophrenia has continued
to be raised in spite of several studies that
documented the reliability and consistency
of self-reports in the majority of persons
with schizophrenia. Another concern has
been the inadequacy and confusion about
how to choose an appropriate measure for
quality of life. For the concept of quality of
life in schizophrenia to be useful, it has to be
incorporated in the care plan, and adequate
corrective measures to be developed to deal
with identified deficits. Though quality of
life by itself is an outcome, it can also be a
mediator of other important outcomes such
as satisfaction, medication adherence, and
meaningful social and vocational roles.
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Desarrollo histérico del concepto de
calidad de vida

Aunque no se esta seguro acerca de los
origenes primarios del concepto de calidad de
vida, su uso empezé posiblemente dentro de la
produccién conceptual posterior a la Segunda
Guerra Mundial®. La prosperidad econémica
de la posguerra y la mejoria del nivel de vida
llevaron a un aumento de las expectativas con
relacién a constructos psicosociales como la
satisfaccién, la felicidad y el bienestar psicol6-
gico. En su famoso libro “La Gran Sociedad”,
el reconocido economista John Galbraith la
identificaba como un requerimiento para el
desarrollo social. En 1964, el término entré
en la arena politica, tras haber sido usado por
el Presidente Lyndon Johnson en su discurso
acerca de la “gran sociedad”.

Sin embargo, este concepto genérico debe
diferenciarse del concepto de Calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS).

La definicién de salud introducida por la
Organizacién Mundial de la Salud en 1947,
ya la establecia como “un estado de completo
bienestar fisico, psiquico y social y no mera-
mente la ausencia de enfermedad”?. Esta
ampliacion del concepto de salud, incluyendo
los sentimientos de bienestar psicolégico y
satisfaccion social, abri6 las puertas para que
el concepto de calidad de vida pasara a ser
una meta con relacion a la salud.

Al mismo tiempo, en la medicina se pro-
ducian cambios significativos, cientificos y
tecnoldgicos, que lograron la prolongaciéon
de la vida, llevando a cambiar el foco de las

Key words

Quality of life
Schizophrenia
Conceptual models
Measurement
Limitations

acciones desde la mera prolongacién de la vida
hacia la mejoria de la calidad de vida. Ciertas
especialidades médicas, como la oncologia o
la reumatologia, adoptaron el concepto de
calidad de vida rapidamente y lo han ido
incorporando a la practica y al proceso de
toma de decisiones terapéuticas. Lamentable-
mente, el campo de la psiquiatria y la salud
mental ha ido adoptando este concepto en
forma mas tardia.

Calidad de vida en salud mental

La desinstitucionalizacién precipitada de
los pacientes psiquiatricos desde los asilos
de croénicos a la comunidad, no bien prepa-
rada para recibirlos, alla por la década de
los 60, puso en el centro de la discusién el
tema de la calidad de vida. Las condiciones
de pobreza, vivienda inadecuada, falta de
seguridad, aislamiento social, en que habian
quedado muchos pacientes, llevaron a cues-
tionamientos en relacién con los resultados
de la desinstitucionalizacién y la calidad de
vida resultante. Desafortunadamente, este
“entusiasmo” en relacién con la calidad de
vida de los pacientes psiquiatricos, no se
sostuvo en el tiempo, como resultado de las
dudas acerca de la confiabilidad con que los
pacientes, particularmente los psicéticos,
pudiesen expresar sus sentimientos inter-
nos y hacer juicios sobre su calidad de vida.
Contribuy6 también a este resultado la falta
de una definicién consensuada de calidad de
vida y la carencia de modelos conceptuales
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aceptables que estimulasen la comprensién
y fuesen a su vez la base tedrica para el
desarrollo de instrumentos de evaluacién
especificos®. En los 80, se realizaron serios
esfuerzos, por parte de un grupo de figuras
destacadas en el campo de la psiquiatria, para
despejar algunos de estos problemas. En esos
mismos momentos, la industria farmacéutica
lanz6 la segunda generacién de antipsicéticos
utilizando el concepto de calidad de vida como
elemento de “marketing” para sus nuevos
productos.

La necesidad de modelos conceptuales, en
particular, en trastornos multidimensionales
como la esquizofrenia, es evidente pero nada
facil. La esquizofrenia afecta diversas areas del
comportamiento, sentimientos y funcionamiento,
teniendo un impacto significativo en miltiples
dimensiones, tales como el pensamiento, el
afecto, la voluntad y la cognicién. Al mismo
tiempo, el tratamiento de la esquizofrenia
requiere también de enfoques multiples.
Aunque en los ultimos afnos pareceria que
solo las intervenciones farmacolégicas son
efectivas, se ha probado la importancia de
la complementacién con medidas de soporte
psicosocial, vivienda adecuada, apoyo econé-
mico y programas de rehabilitacién. Si bien
la medicacién antipsicética ha probado ser
efectiva en el control de los sintomas agudos
y la prevencion de las recaidas, también posee
un amplio espectro de efectos secundarios
que pueden impactar significativamente en
el estado funcional y en el modo en que la
persona siente y actia*. En esencia, el modelo
conceptual ideal es aquel que pueda captar los
componentes esenciales de la enfermedad y
de su tratamiento que pueden afectar nega-
tivamente la calidad de vida.

Un modelo adecuado debe permitir la compro-
bacién empirica de sus diversos componentes
y la estimacion de la contribucion relativa de
cada uno de ellos. Histéricamente, las prime-
ras conceptualizaciones se centraron en los
aspectos de rehabilitacion del paciente crénico
y estuvieron significativamente influidas por
la desinstitucionalizacién y las malas condi-
ciones de vida existentes en la comunidad. En
algunos estudios, la seguridad, el desempleo, la
situacién econ6mica, la familia, las relaciones
sociales se identificaron como los determi-
nantes primarios de la calidad de vida®.Un

estudio propuso que las relaciones sociales y
la situacién econémica eran los principales
determinantes, mientras otro identificé el
numero de internaciones, la frecuencia de
contactos familiares, la satisfaccién con la
vida social y la educacién como predictores
importantes de la CVRS®.

La mayoria de estos estudios exploré las
condiciones de vida, definiendo indicadores
objetivos de calidad de vida. Otros modelos
conceptuales se dirigieron hacia dimensiones
subjetivas a nivel psicolégico, como la satis-
faccion subjetiva, los logros y la aceptacion de
la situaciéon de enfermedad’. Como es obvio,
distintos modelos conceptuales llevan inevi-
tablemente a priorizar aspectos diferentes, lo
que se refleja en la eleccién del instrumento
de medida. La inevitable discrepancia entre
las medidas objetivas y los autorreportes de
los pacientes, subjetivos, agregaron aun méas
confusién, senalando la necesidad urgente del
desarrollo de modelos mas integrativos.

En 1997, describimos un modelo conceptual
de calidad de vida en esquizofrenia basado en
nuestra definicion de calidad de vida como la
percepcion subjetiva del resultado de la interac-
ciéon de la severidad de los sintomas psicéticos,
los efectos secundarios, incluyendo la tolera-
bilidad subjetiva a la medicacién antipsicotica
y el nivel de logros psico-sociales®. Ademas
de estos determinantes primarios, incluimos
una serie de moduladores secundarios, como
las caracteristicas de personalidad, el ajuste
pre-moérbido, los recursos y su disponibili-
dad, los valores y actitudes hacia la salud y
la enfermedad. La validacién de este modelo
mostré que la severidad de los sintomas fue el
principal predictor, contribuyendo al 32% de la
varianza, mientras que los efectos colaterales
de los neurolépticos explicaban el 17%.

La introduccién de este modelo integral
genero6 interés en otros investigadores, que
propusieron modificaciones y produjeron
nuevas conceptualizaciones. En 1998, se pro-
puso un modelo mediacional, basado en que
la percepcién de mejoria en los estilos de vida,
mayor autonomia y un concepto positivo de si
mismo estaban directa y significativamente
asociados con mejor CVRS, mientras que, por
otro lado, no encontraron relacién directa
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entre indicadores objetivos y subjetivos de
calidad de vida®.

En el ano 2000, Ritsner y colaboradores
propusieron un modelo de distress/protec-
cién para comprender la calidad de vida en
pacientes con trastornos mentales severos.
Este modelo postula que la calidad de vida
subjetiva es el resultado de la interaccién de
los factores de distress (malestar), por un lado,
y los factores de proteccién, por otro'’. La
satisfaccion con la calidad de vida disminuye
cuando los factores de distress sobrepasan
los factores de proteccién y viceversa. La
hipétesis propuesta por Calman!! sugiere que
el constructo de calidad de vida representa
la brecha entre las expectativas y los logros
de los pacientes. Otro modelo, planteado por
John Ware!2, conceptualiza la calidad de vida
como circulos jerarquicos concéntricos en cuyo
centro se encuentra el impacto de la enferme-
dad y los circulos mas externos se refieren al
funcionamiento social y a la percepcién del
desempeno de diversos roles.

En suma, en las ultimas dos décadas han
existido serios esfuerzos para avanzar en la
conceptualizacién de la calidad de vida en la
esquizofrenia. Dado lo multidimensional del
trastorno, asi como los multiples abordajes
terapéuticos, puede que no sea posible lograr
un Ginico modelo conceptual capaz de capturar
e integrar la diversidad de factores que pueden
incidir en los diversos estadios de la enferme-
dad. Sin embargo, el desarrollo de esta area
requiere aun mas modelos clinico-conceptuales
que estimulen la investigaciéon y permitan
refinar nuestros enfoques terapéuticos.

En el desarrollo de estos modelos conceptua-
les, que parten necesariamente de intuiciones
clinicas, es necesaria la fundamentacién en
marcos tedricos relevantes, la descripcion clara
de sus componentes y la evaluacién empirica de
la contribucién relativa de cada componente.
Los instrumentos utilizados deben describirse
exhaustivamente y se debe reportar sus pro-
piedades psicométricas. Es necesario evaluar y
documentar la confiabilidad del autorreporte
de los pacientes, en la medida en que la CVRS
es un constructo subjetivo. Existen estudios
que han demostrado la confiabilidad con que
la mayoria de los pacientes con esquizofrenia

pueden evaluar consistentemente su calidad
de vida!3 *

Obviamente, los déficits cognitivos severos, asi
como la persistencia significativa de sintomas
psicéticos, pueden interferir con la capacidad
del paciente para evaluar adecuadamente sus
sentimientos. [gualmente, es preciso entender
que los constructos objetivos y subjetivos son
diferentes en sus correlatos y por tanto, en su
respuesta a distintas intervenciones. El desafio,
pues, es reconciliar el tema de la subjetividad
con la necesidad de objetividad!4 15,

Una manera de abordar estos aspectos
que hemos propuesto es reservar el término
de CVRS o “calidad de vida subjetiva” para
la percepcién subjetiva de la mismalé 7,
Los dominios objetivos tales como calidad
de la vivienda, situacién socio-econémica,
aspectos vocacionales pueden agruparse
bajo el término de “calidad de vida objetiva”.
Alternativamente, también hemos propuesto
recientemente reservar el término “calidad
de vida” para el constructo subjetivo y todos
los otros aspectos objetivos, como: empleo,
vivienda, etc., incluirlos bajo la denominacién
“nivel de vida”'".

Instrumentos de medida para calidad de
vida en esquizofrenia

Existen numerosos instrumentos de eva-
luacién de calidad de vida que estan siendo
usados o en desarrollo y que pueden ser
reconocidos como genéricos o especificos para
una determinada enfermedad'. Muchos de los
instrumentos que se usan no son adecuados,
porque se desconoce sus propiedades psicomé-
tricas, son excesivamente largos o demasiado
demandantes para las habilidades cognitivas
de muchos pacientes psiquiatricos, o no estan
adaptados al tipo de enfermedad o a sus dife-
rentes estadios o carecen de una métrica comtn
que permita compararlos con otros estudios.
Ademaés, la mayoria de las medidas disponibles
carece de un marco conceptual. El campo de
las medidas, por tanto, es un poco caético y
esto ha contribuido al lento desarrollo de los

.........................................................................



estudios en el area psiquiatrica en relacién
con otras areas de la medicina.

La incorporacion reciente de nuevas meto-
dologias basadas en los aportes de la Teoria
de Respuesta al Item (TRI), puede contri-
buir a corregir algunas de las dificultades
mencionadas!®. Los avances en la tecnologia
computacional pueden permitir evaluaciones
con computadoras, utilizando las tecnolo-
gias CAT (Computer Adaptive Testing o
evaluaciones electrénicas adaptadas a los
pacientes), que pueden brindar la posibilidad
de evaluaciones mas precisas, adaptadas al
paciente individual y a su estado de salud y
que, al mismo tiempo, al tener una métrica
comun, permiten la comparacién de datos de
diversos estudios. Desafortunadamente, en la
esquizofrenia y otras psicosis, estamos ain
muy lejos de estos avances; sin embargo, estas
nuevas metodologias parecen tener mucho
que ofrecer al campo de la psiquiatria.

En el momento actual, la seleccién de un
instrumento apropiado depende de la finalidad
con que se pretende usarlo. Algunas escalas
utilizadas frecuentemente en ensayos clinicos,
en especial, las més breves, son:

* La Escala Global de Funciones Adaptati-
vas (GAF), desarrollada para uso clinico,
permite evaluar el funcionamiento psico-
social global de los pacientes. Se incorporé
como Eje 5 en el Manual Estadistico de
Trastornos Mentales (DSM versiones
ITI-R y IV)®®. La escala tiene buenas pro-
piedades psicométricas y se ha utilizado
en poblaciones psiquiatricas diversas,
independientemente del diagnéstico.

¢ La Escala de Salud Global y Calidad de
Vida de Gurin tiene una sola pregunta:
“¢,Cémo describiria su calidad de vida en
este momento?” y la respuesta se presenta
en una escala Likert de 5 puntos que va
desde muy buena a muy mala?’. Aunque
se ha reportado la confiabilidad de estas
medidas globales en oncologia y recien-
temente en esquizofrenial®!®  en realidad
carecen de sensibilidad y valor predictivo,
al mismo tiempo que no dan informacién
acerca de los diversos dominios.

¢ Laversion modificada del Perfil de Impacto
de la Enfermedad (SIP) es la adaptacién

de la escala original completa, la cual
se ha validado ampliamente y utilizado
como una medida de salud?'. La versién
modificada, que nosotros adaptamos para
la esquizofrenia, representa la dimen-
sion psicosocial del instrumento y esta
validada por si misma??* 23, La version
modificada es autoadministrada y sus 64
items llevan de 10 a 15 minutos. La escala
modificada no solo refleja el impacto de
la enfermedad en los sentimientos y en
el funcionamiento psicosocial, sino que
sus items logran captar el impacto de la
medicacion, en particular, de los efectos
colaterales.

¢ El Cuestionario de Salud SF-36, derivado
del Medical Outcome Studies (MOS), es
autoadministrado, esta disponible para
aplicacién computarizada, tiene buenas
propiedades psicométricas y se ha utilizado
en poblacién psiquiatrica, en particular,
en depresiones sintomaticas?*. Su limi-
tacién es que tiene un fuerte sesgo hacia
sintomas fisicos.

* Escalade Calidad de Vida (QLS). Esta escala
tiene 21 items, debe ser administrada por
entrevistador y requiere alrededor de 45
minutos para ser completada. La escala
mide funciones intrapsiquicas, relaciones
interpersonales y desempeno instrumental
de roles en las areas fisica, econémica,
social y psicolégica®. Fue originalmente
disenada como un listado para el sindrome
de déficit en los pacientes esquizofrénicos
y como tal puede estar cubriendo no solo
aspectos de la calidad de vida, sino también
la contaminacién por sintomas negativos y
deficitarios. La escala se usa ampliamente
pero es importante que el entrevistador
conozca sus limitaciones.

+ Elindice de Calidad de Vida de Wisconsin
combina escalas previamente desarrolla-
das, incorporando nuevas preguntas para
evaluar el comportamiento del paciente en
diversos dominios, sin presuponer que los
mismos estan correlacionados entre si?.
La escala contiene 103 items organizados
en 9 dominios, es autoadministrada pero
también incorpora informacién del médico
tratante o la familia.
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 El Indice de Salud de McMaster evalta
3 dimensiones de la salud: fisica, social
y emocional, incluyendo 59 items. Es
autoadministrado y lleva de 20 a 25
minutos para su llenado. Tiene buenas
propiedades psicométricas y se ha utili-
zado tanto en pacientes con afecciones
médicas como pacientes psiquiatricos
ambulatorios, pero no especificamente
en esquizofrenia®’.

* El Cuestionario de Calidad de Vida, Dis-
frute y Satisfaccion es autoadministrado,
contiene 93 items agrupados en 10 esca-
las de resumen, ampliamente usado en
Trastornos del Humor y Psicosis mayores.
Tiene buenas propiedades psicométricas,
asi como confiabilidad test-retest?.

* Kl Perfil de Calidad de Vida de Lancashire
es una entrevista estructurada que com-
bina la evaluacién del observador con la
autoevaluacion del paciente. Tiene buenas
propiedades psicométricas y confiabilidad
test-retest®.

* Entrevista de Calidad de Vida: Esta entre-
vista estructurada se puede cuantificar,
requiere un entrevistador entrenado,
contiene 143 items, explora el funciona-
miento fisico, econémico, social y psico-
légico, asi como enfermedades médicas
o psiquiatricas en el afno anterior®. La
escala requiere entre 45 y 60 minutos de
aplicacién, con buenas propiedades psico-
métricas. Recientemente se introdujo una
version abreviada para autorreporte. Se
ha demostrado su valor en la evaluacién
de los procesos de rehabilitacion.

Existe una serie de escalas especificas que
evalian el impacto de la medicacién antipsi-
cética sobre los sentimientos de satisfaccién
psicolégica y bienestar, incluyendo el Inventario
de Actitudes hacia la Medicacién (DAI), que
es una escala de 33 items para autoevalua-
cién, que explora los efectos subjetivos de la
medicacién antipsicética, tiene buenas pro-
piedades psicométricas, buena confiabilidad
test-retest y buena correlacién con adhesion
al tratamiento y resultados del mismo?3!,
existiendo ademas una version abreviada de
10 items. La Escala de Bienestar Subjetivo

con relaciéon a la Medicacién Neuroléptica
contiene 25 items, es autoadministrada y se
divide en 5 subescalas, a partir de las cuales
se puede obtener tanto un puntaje global
como para cada subescala, tiene buenas
propiedades psicométricas y se usa frecuen-
temente en ensayos clinicos®?. La escala de
Evaluacion Personal de los Cambios en los
Tratamientos es autoadministrada, contiene
31 items y busca evaluar tres aspectos de la
terapia antipsicética: los efectos subjetivos, la
calidad de vida y la adhesién al tratamiento.
Esta escala es especifica, construida para
evaluar los aspectos antedichos y utilizada
en ensayos clinicos y estudios de evaluacién
de resultado?®.

¢{Cémo seleccionar entonces una medida
adecuada de calidad de vida?

La escala debe ser apropiada para la pobla-
cién a estudiar, asi como para la fase de la
enfermedad y sus propiedades psicométricas
deberian conocerse.

La medida debe reflgjar la multidimensio-
nalidad del constructo de calidad de vida en
la esquizofrenia.

Dado que la CVRS es un fenémeno subje-
tivo, debe incluir siempre el autorreporte de
los pacientes.

La escala debe adaptarse a la vida de los
pacientes y adecuarse a las habilidades cog-
nitivas que estén comprometidas.

La medida debe ser consistente con el
marco teérico usado por el investigador para
definir la calidad de vida en ese estudio en
particular.

Debe ser suficientemente sensible para
recoger pequefios cambios que se produzcan,
aun en 6ptimas condiciones de respuesta.

Mi recomendacién para elegir una medida
de calidad de vida aplicable en la practica
cotidiana incluye la QLS, el SF-36 o alguna
de sus nuevas versiones y el SIP modificado.
Para uso a largo plazo, la Entrevista de Calidad
de Vida es adecuada. E1 GAF y el indice de
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Gurin pueden utilizarse para evaluaciones
rapidas en la consulta u hospitalizacién del
paciente.

Limitaciones en el uso de evaluaciones de
CVRS y desarrollos futuros

Una de las limitaciones mas importantes
para la evaluaciéon de CVRS ha sido la fre-
cuente dificultad para integrar esta medida
en los planes de atencién y traducir los datos
de calidad de vida en intervenciones clinicas!’.
La identificacién de problemas en determi-
nados dominios deberia ser seguida por la
incorporacién en el plan de tratamiento de
las medidas para corregirlos. Es importante
que la familia o quien sea el/la cuidador/a
principal se involucren en el desarrollo e
implementacién del tratamiento. Del mismo
modo, los datos de CVRS pueden ser tutiles
para evaluar las diversas intervenciones
terapéuticas, asi como la efectividad de los
programas de rehabilitacién. Aun mas, debe
comprenderse que la calidad de vida en si
misma es una medida de resultado, pero
que también puede ser instrumental, como
mediador de otros resultados tales como dis-
minucién de las hospitalizaciones, mejoria en
la adhesién al tratamiento, estabilidad en las
relaciones sociales asi como el mantenimiento
del rol productivo.

Conclusiones

Es claro que la CVRS en la esquizofrenia y
otros trastornos psiquiatricos continta siendo
el objetivo deseable, en tanto representa el
resultado dltimo de la interaccién entre el
paciente y su enfermedad, su tratamiento,
el impacto psicosocial y sus consecuencias.
Lograr la mayor mejoria posible en calidad
de vida sirve al objetivo de todos los actores
involucrados: el paciente, la familia, el psi-
quiatra tratante, los servicios de salud y la
sociedad en su conjunto. Para el cumplimiento
de este objetivo es importante tener medidas
confiables, apropiadas para el paciente y la
etapa de la enfermedad que transita y basadas

en un marco tedrico claro. La introduccién de
nuevos y mejores farmacos no es suficiente.
Lograr una calidad de vida aceptable requiere
recursos adicionales de apoyo psicosocial.
Obviamente, plantearse la calidad de vida
como objetivo para los tratamientos de los
pacientes psiquidtricos y en particular, los
esquizofrénicos, puede, al principio, elevar
los costos; sin embargo, es claro que el tra-
tamiento de mayor costo-efectividad es aquel
que trae aparejada la mayor rehabilitacién y
la calidad de vida m4s elevada, aun cuando
sea mas caro en el corto plazo.
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