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RESUMEN

El estudio de la calidad de vida es uno de los problemas que merecen especial
atencion en la actualidad en las ciencias de la salud ante el desarrollo cientifico,
tecnoldgico y la transicion epidemioldgica. Su investigacion requiere de un abordaje
multidisciplinario e intersectorial. El VIH es un problema que afecta la calidad de
vida de la poblacibn angolefia. Los problemas tedricos, metodoldgicos e
instrumentales de la investigacion sobre la calidad de vida en personas con VIH, asi
como sus principales tendencias, se discuten mediante un enfoque deductivo. Uno
de los problemas de este constructo es la falta de consenso entorno a su definicion
conceptual, desde diferentes disciplinas, base de las falencias metodoldgicas que
han dado paso a la proliferaciéon de instrumentos genéricos y especificos para el
estudio de la calidad de vida relacionada con la salud y la enfermedad. Asi, se
arriba al estado actual y perspectiva de su estudio en la poblacién angolana. Se
proponen alternativas para una investigacion multidisciplinaria sobre la calidad de
vida en personas con VIH, punto de partida para la elaboracién de estrategias para
sSu mejoramiento.

Palabras clave: Calidad de vida, calidad de vida relacionada con la salud,
personas con VIH.
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ABSTRACT

The study of the quality of life is one of the problems deserving special attention in
the health sciences at present due to the scientific and technological development
and to the epidemiological transition. The research on this topic requires
multidisciplinary and intersectoral approach. HIV is a problem having an impact on
the quality of life of the Angolan population. This article discussed with deductive
approach the theoretical, methodological and instrumental problems in research as
well as the main tendencies in the research of the quality of life in HIV persons.
One of the difficulties in this construct is the lack of consensus around its
conceptual definition by different disciplines, which leads to the proliferation of
generic and specific instruments to study the quality of life associated to health and
disease. This is the present state and perspective of the quality of life study in the
Angolan population. Some alternatives are submitted in order to conduct a
multidisciplinary research study on the quality of life of HIV persons, the starting
point to draw adequate strategies for its improvement.

Key words: Quality of life, health-related quality of life, HIV people.

INTRODUCCION

El interés por la calidad de vida no es reciente y ha sido expresado por diferentes
formas de actuacion, en diversos momentos histéricos y culturales de los pueblos.'
3 Es para Hernandez Meléndrez un concepto que presenta dificultades para su
operacionalizacién y ha sido motivo de debates acerca de su naturaleza objetiva y
subjetiva, de la delimitacién de enfoques afines, de su estructura y de los métodos
e instrumentos para su estudio.t

A pesar de la existencia de falta de consenso en cuanto al concepto, las
dimensiones y sobre los diferentes instrumentos para evaluar la calidad de vida
relacionada con la salud, la importancia de su estudio es reconocida por la mayoria
de los investigadores por aportar informaciones valiosas que complementan los
registros de sintomas o pruebas funcionales tradicionales.*

Se muestra también como una herramienta importante en la evaluacion de
estrategias de tratamiento y gestion de los servicios de salud,’> y como guia para el
establecimiento de politicas para los cuidados en salud. Su aplicacion en las
enfermedades crénicas como el VIH, es de amplio reconocimiento.®

El concepto de calidad de vida relacionado con la salud, se refiere a una categoria
que permite de forma cualitativa ponderar las condiciones en que el individuo, un
determinado grupo, una comunidad o la sociedad en su conjunto, se desempefia en
la vida frente a los procesos que puedan afectar su salud y la terapéutica empleada
en su restablecimiento en el dominio fisico, psiquico, y social.

El VIH/sida en Angola constituye un grave problema de salud por su alta morbilidad
y mortalidad, a lo que se adicionan los problemas sociales que esta epidemia ha
generado, entre los que se destacan mitos y falsas creencias entorno a la
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enfermedad que afectan la percepcion de la calidad de vida en este segmento de la
poblacién.

Lo planteado con anterioridad pone de manifiesto la necesidad del estudio de la
calidad de vida en personas con VIH. Sin embargo, a los problemas sefialados para
su estudio, se le adiciona la situaciéon del contexto y la carencia de procedimientos e
instrumentos autéctonos y especificos, lo que limita su abordaje e impone la
elaboracion de alternativas encaminadas a mitigar sus efectos negativos.

El propésito de este trabajo es el andlisis de los problemas tedricos, metodoldgicos
e instrumentales del estudio de la calidad de vida en personas con VIH en Angola, a
partir de las limitaciones generales sefialadas para la investigacidon del constructo.
Ello deviene un reto para el disefio de estrategias encaminadas a su mejoramiento.

EL PROBLEMA

Una de las mayores controversias entre los investigadores segun Hernandez, surge
por el hecho de que no todos se refieren a los mismos aspectos. Cuando se revisa
la literatura en Internet, puede notarse que existen infinidad de articulos que se
refieren a la categoria calidad de vida, pero en realidad se refieren a otras
categorias con ella relacionada como: modo de vida, estilo de vida, género de vida
y nivel de vida, que aunque estrechamente vinculadas tienen su diferenciacion.*

En la actualidad, con el creciente desarrollo tecnolégico de la medicina y ciencias
afines, la gran preocupacién con el concepto de calidad de vida se refiere a un
movimiento dentro de las ciencias humanas y bioldgicas en el sentido de valorar
parametros mas amplios, que sobrepasan el control de sintomas, la disminucién de
la mortalidad o el aumento de la expectativa de vida.”®

La expresion antedicha invade los medios de comunicacién, por lo que el constructo
de calidad de vida toma diversas connotaciones, ante todo de caracter personalista
y de valor, por lo que asume una perspectiva sociocultural, también acompafada
de pensamiento ecologista.’®

A mediados de los afios 70 y comienzo de los 80 con el desarrollo y
perfeccionamiento de los indicadores sociales, se da un proceso de diferenciacion
entre estos y la calidad de vida. La expresién comienza a definirse como concepto
integrador que comprende todas las areas de la vida, por lo que adquiere un
caracter multidimensional y hace referencia tanto a condiciones objetivas, como
subjetivas.

En la actualidad, se tienen referencias historicas de su utilizacion mediante
conceptos similares como los de salud, bienestar y felicidad.'® Hoy el concepto esta
popularizado y se ha tornado objeto de interés de diferentes disciplinas.**

La calidad de vida es asi entendida como un concepto profundamente condicionado
por la cultura, y con una estricta dependencia del conjunto de valores de los
individuos y de los grupos sociales. De esta forma, resulta dificil acotar, pues se
constituye socialmente como la representacion que un colectivo puede tener sobre
su propia vida.'*

No obstante las discrepancias que el concepto presenta para su abordaje, Gonzalez
U,? reconoce que la calidad de vida posee un caracter integrador que permite
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armonizar la informacién que se obtiene de otras disciplinas e investigaciones con
otros objetivos, metodologias y técnicas diferentes. Se refiere a la importancia del
estudio de la calidad de vida para intervenir en la enfermedad, la salud y el
bienestar, la considera una muestra de progreso de las ciencias y las humanidades
y, por lo tanto, debe ser aprovechada trabajando en su fundamentacién tedrica y
metodoloégica, en sus conceptos y terminologias, en la construccion de instrumentos
y en la basqueda de su aplicacion y eficacia.?

De acuerdo con Bayarre, en la actualidad estamos frente a un anhelo de la
humanidad, que es la prolongacion de la vida, que ha resultado de varias
conquistas en el campo social y cientifico.*?

El desarrollo de las ciencias médicas permitid un incremento de la esperanza de
vida y con ello de las enfermedades crénicas. Ello enfatiza la necesidad de dar
especial atencion a un nuevo término: calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS). En la actualidad numerosos estudios emplean este término para referirse a
la percepciéon que tiene el paciente de los efectos de una enfermedad determinada
o de la aplicacion de cierto tratamiento en diversos ambitos de su vida,
especialmente de las consecuencias que provoca sobre su bienestar fisico,
emocional y social.*®

No obstante su amplia utilizacibn como una medida del estado de salud de las
personas, Urzda refiere que en el campo de la salud, la CVRS ha sido el concepto
mas utilizado y de forma indistinta al de calidad de vida general. Considera que a
pesar de la falta de consenso en la definicion de este término, la informacion
generada de su estudio se constituye en un gran insumo para la formulacién de
objetivos, guias y politicas para los cuidados en salud, y también su importancia es
reconocida en la descripciéon del impacto de la enfermedad en la vida de los
pacientes, asi como en la evaluacion de la efectividad de los tratamientos.®

Dando realce a la importancia del estudio sobre la evaluacion de la CVRS, en
cuanto una variable resultante, Miguel L y otros, refieren que este término tiene
una presencia cada vez mayor en la investigacion clinica por aportar informaciones
valiosas que complementan los registros de sintomas o pruebas funcionales
tradicionales.” Su mayor valor radica en que se trata de una medicién que se hace
sobre la salud desde la perspectiva del propio paciente,® considera ademas, que
hay muchas cuestiones pendientes, relacionadas con la necesidad de un sdlido
modelo conceptual y una mejor especificacion de sus dimensiones, lo que ayudaria
a interpretar mejor el sentido y significado de los resultados obtenidos en las
distintas investigaciones.*®

Segun Canini, la mensuracién de la calidad de vida, también se constituye en una
herramienta importante, pues permite la evaluacion de estrategias de tratamiento y
costo/beneficio, y direccionar la distribuciéon de recursos e implementacion de
programas de salud que pueden privilegiar los aspectos fisicos de los pacientes y
los relacionados con las dimensiones psiquicas y sociales que permite a los equipos
de salud planificar la atencién integral.®

Entre los grandes logros de los dltimos decenios en la rama de la medicina, con
enormes victorias en las enfermedades infecciosas y en la prolongacién de la vida,
se encuentran la revoluciéon terapéutica, la revoluciéon bioldgica en el ambito de la
genética en la lucha contra enfermedades hereditarias y el cancer. La medicina en
la actualidad, no satisfecha con los éxitos que se pueden calcular en términos
cuantitativos, se sitda en el campo de la investigacion de la calidad de vida, como
una forma de enfatizar mucho mas en la humanizacion de los servicios
asistenciales.®'*
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La indefinicion conceptual y metodoldgica en torno a la calidad de vida ha influido
en el aspecto tecnolégico, los autores no se ponen de acuerdo en cuanto a las
formas de evaluarla, y esta diversidad de instrumentos, generados por unos y
otros, a su vez, ha redundado negativamente en la clarificacion del constructo.*®

De esta forma, para la medicién de los nuevos parametros, a la luz de un nuevo
abordaje en los cuidados de los pacientes, emergieron varias escalas para medir la
calidad de vida pero, muchas de ellos pecan por falta de idoneidad.*®

A los problemas conceptuales que directamente implican las escalas e
instrumentos, se suman las controversias sobre cuales son los elementos objetivos
y subjetivos en la calidad de vida, surgiendo de ahi la cuestiéon sobre a quién
compete evaluar la calidad de vida, y la determinacion de su jerarquia, su magnitud
y su importancia.***®

Sobre esta cuestién, los investigadores sobre el tema son unanimes en reconocer
que la evaluaciéon de los parametros objetivos, fisicos y de salud evidentemente le
competen al médico o profesional de salud, pero la valoracion de los factores
psicoldgicos, tales como la expectativa sobre los cuidados que espera en relacion
con los servicios, percepciéon de si, su bienestar y seguridad, es de total
competencia del paciente.®®

A pesar de las dificultades planteadas por muchos estudiosos sobre el tema, que
Urzuda llamoé "carencias", pero que reconoce la valiosa utilidad de la calidad de vida
en las enfermedades cronicas ya que las mediciones clinicas/fisiolégicas
tradicionales proveen informaciones para el clinico, con interés limitado para el
paciente, por lo que ofrece de esta forma un correlato pobre entre la capacidad
funcional y el bienestar, area de mayor interés para el paciente.

Estas dificultades que se han analizado estdn muchas veces relacionadas con la
sUper especializacion, muchas veces no se buscan los elementos generales, sino
que cada rama quiere desarrollar su propia tecnologia, por ejemplo, se aspira a
establecer tantas escalas de calidad de vida como especialidades existen y no los
elementos comunes en cuanto a sus indicadores. Es asi como han surgido escalas
para evaluar la calidad de vida en pacientes con cancer, con asma, con
cardiopatias, entre otras enfermedades.

Hace casi tres décadas la humanidad confronta una de las mayores epidemias, la
producida por el virus de inmunodeficiencia humana, que produce efectos
heterogéneos en diferentes continentes y paises. Las posibles soluciones a la
pandemia siguen desafiando todo el desarrollo tecnolégico y cientifico alcanzado
por la humanidad, de ahi que se ha transformado en uno de los mayores problemas
de salud en el mundo.

El VIH/sida esta teniendo un efecto devastador en los mas diversos dominios de la
vida de las poblaciones. Por ejemplo, ha reducido hasta en 20 afios la expectativa
de vida de las personas, por lo que tiene un fuerte impacto sobre la economia al
dejar mas de 12 millones de huérfanos, lo que ha su vez, ha generando un gran
impacto en la distribucién de las personas por grupos de edades. Lo anterior implica
grandes riesgos en la transferencia de conocimientos y valores de una generacion a
otra.’

Hoy, las personas sufren el peso doble de la enfermedad, caracterizada por las
pérdidas reales, por muerte de miembros de la familia y también por la "muerte
social" causada por la discriminacion de personas infectadas y familias afectadas.
Esto lleva a la necesidad de que los equipos de salud sean mejores desde el punto
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de vista tecnoldgico y se sensibilicen ante el sufrimiento que provoca la noticia de
una enfermedad que esta estigmatizada como un padecimiento que
irremediablemente llevara al fin de las vidas de las personas, a dejar a sus padres
sin proteccion y sus hijos sin amparo.

Esta situaciéon tiene reforzado el impacto nefasto de la enfermedad, por lo que
exige la movilizacibn de personas, familias y organizaciones nacionales e
internacionales en la busqueda de estrategias para su enfrentamiento y la
asociaciéon a las incansables pesquisas en busqueda de tratamiento y de la mejor
calidad de vida de las personas viviendo con VIH o ya enfermas con el sida.

Naciones Unidas, por medio de la ONUSIDA, estima que 33,3 millones de personas
viven con el virus de la inmunodeficiencia. Reconoce que en los dias actuales, la
epidemia del sida ha comenzado a desacelerarse con una reduccién en el nimero
de contagios y en las muertes provocadas por la enfermedad.’

Los fracasos, en la solucidon del problema, se deben a la falta de correspondencia
entre las estrategias contra el sida y las necesidades nacionales identificadas. Se
refiere a poca inversién en programas de prevenciéon dirigidos a grupos con mayor
riesgo (los usuarios de droga inyectables, hombres que tienen relaciones sexuales
con hombres, los profesionales del sexo, los reclusos y trabajadores migratorios),
brechas que verifican una escasez habitual de programas especificamente
disefiados para personas que viven con el VIH."’

En Angola la epidemia de VIH/sida ha continuado su ritmo ascendente,
probablemente a partir del perfeccionamiento de los medios diagnésticos, del
incremento de la red de servicios de salud destinados a la atencién de este
problema y a los avances en la conducta terapéutica. Sin embargo, ello no ha
modificado los mitos y creencias errébneas generadas desde su aparicién, con sus
efectos negativos sobre los estados emocionales, sus mecanismos de afrontamiento
que afectan el nivel de relaciones familiares y sociolaborales de quienes la padecen,
con la consecuente repercusion sobre su salud y su calidad de vida.*®*°

Lo planteado con anterioridad, constituye un argumento para el estudio del
constructo. A pesar de ello, su abordaje transita por las mismas dificultades
sefaladas, incrementadas por la carencia de estudios anteriores en el contexto
angolefio y la falta de instrumentos especificos para el problema de referencia. Ello
constituye un reto para este grupo de investigadores que, pretende encontrar
alternativas metodoldégicas e instrumentales que hagan factible su estudio.

CONSIDERACIONES FINALES

Se encontraron tres grandes grupos de problemas al abordar el desarrollo de los
estudios de la calidad de vida en personas con VIH en Angola:

1. El primero es el referido a su indistincion conceptual, determinado en gran parte
por su naturaleza compleja. Como resulta con muchos otros constructos, ha
resultado mas facil medirla que definirla. Se trabaja en una definicibn conceptual
que abarque todos los atributos de la calidad de vida relacionada con la salud en
personas con VIH.
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2. Asociado a lo anterior, los problemas relacionados con la naturaleza de la calidad
de vida, de sus componentes subjetivos y objetivos. No hay duda de que la calidad
de vida es el resultado de la compleja interacciéon entre factores objetivos y
subjetivos, los primeros constituyen las condiciones externas: econdmicas,
sociopoliticas, culturales y ambientales que facilitan o entorpecen el pleno
desarrollo del hombre y su personalidad. Los segundos estan determinados por la
valoracién que el sujeto hace de su propia vida. Se trabaja en la elaboracién de una
estrategia destinada a la modificacién de los mitos y creencias erréneas generadas
desde la aparicion del VIH.

3. Un tercer conjunto de problemas que enfrentan este grupo de investigadores de
la calidad de vida, es el de las dificultades inherentes a su evaluacién. Su
naturaleza bipolar objetiva-subjetiva y sus multiples dimensiones, complejas e
indeterminadas, otorgan a su evaluacion diversos matices en funcion de la
alternativa a ejecutar. Una primera propuesta incluirda el desarrollo de un
instrumento especifico para la evaluacién de la calidad de vida en personas viviendo
con VIH, que una vez validado, se utilizard en una estrategia de intervenciéon para
su mejoramiento.
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