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El concepto calidad de vida ha cobrado especial relevancia en los ultimos afios dentro del
ambito de los cuidados informales. No obstante, todavia existe una falta de consenso
acerca de su definicion. Por tanto, es prioritario clarificar el concepto para que los

profesionales de la salud, entre ellos enfermeria, puedan desarrollar intervenciones
efectivas que favorezcan la calidad de vida de los cuidadores. Para ello se haallevado

cabo un analisis conceptual en base a los cuatro principios de Morse (epistemoldgico,
pragmatico, légico y linguistico). Los resultados indican que estamos ante un concepto

inmaduro, multidisciplinar, de gran plasticidad y con una importante carga subjetiva.

Palabras clave:calidad de vidaconceptocuidador enfermeria.

ABSTRACT

Quality of life has become an important concept in the field of informal care in recent
years. However, there is still a lack of consensus about its definition. Therefore, it is
necessary to clarify the concept to assist health care professionals develop effective
interventions that improve the quality of life of the caregivers. The four principles of
Morse’s framework concept analysis were chosen to evaluate the concept
(epistemological, logical, pragmatical and linguistical). The results show that quality of

life is an immature, multidisciplinary and subjective concept.

Key words: quality of life, conceptcaregivernursing.

INTRODUCCION

Los estudios sobre la calidad de vida han ido cobrando relevancia en los ultimos afios en
el &mbito de la salud. Esto es debido a que el bienestar de los pacientes es a veces igual
de importante que la cura de las enfermed&deBn concreto, para enfermeria este

concepto es de maxima importancia ya que se utiliza asiduamente como medida de
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resultado. Especialmente en aquellos pacientes con enfermedades cronicas en los que
tener calidad de vida es una prioridad teniendo en cuenta que la recuperacion o sanacion

de la enfermedad no son posibifés

A pesar del creciente interés por el concepto, la mayoria de los investigadores coinciden
en la falta de consenso a la hora de definirlo. Esto se debe a que es un concepto estudiado
por diferentes grupos sociales, en distintos contextos y utilizando ademds diversas
metodologias. Todo ello conlleva que el término no esté todavia bien défiffido

Si nos centramos en las personas que cuidan de sus familiares dependientes, sabemos que
éstos pueden ver afectada su calidad de vida como consecuencia de la carga fisica y
emocional que conlleva la tarea del cuidado. No obstante, la falta de consenso acerca de
qué entiende por calidad de vida el cuidador informal, conlleva que, a los profesionales
de la salud, entre ellos enfermeria, les resulte dificil abarcar las necesidades de este
colectivo, centrando mas su atencién en los cuidados del paciente y desplazando a un

segundo plano a quienes los cuidan de manera infé?mal

Por tanto, es prioritario determinar qué significa para el cuidador informal tener calidad
de vida y establecer una definicion integradora del concepto que permita a los
profesionales de la salud desarrollar intervenciones efectivas que actien para favorecer
su calidad de vida. Por €llo, el objetivo de este trabajo es llevar a cabo un andlisis del
concepto calidad de vida del cuidador informal, que permita clarificar su definicion

partiendo de una linea argumental del mismo.

METODOLOGIA

El propdsito de un analisis conceptual es analizar la estructura y la funcion de un concepto
con el fin de clarificarlo o redefinirlo. Para ello se determinan sus atributos o

caracteristicas definitorias, permitiendo asi diferenciarlo del resto de téffhinos
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La disciplina enfermera realiza los analisis de concepto desde tres enfoques diferentes:
Los derivados del método de Wilson, donde destacan Walker & Avant, el método

evolutivo de Rodgers y el método pragmatico de M8tse

El método utilizado en este estudio es el de Morse. Este utiliza la investigacion cualitativa
para desarrollar el concepto, considerandolo como una representacion conceptual de un
fendmeno. Un punto importante de este método es que analiza la literatura proveniente
de diferentes disciplinas y contextés Aspecto de gran relevancia en el andlisis del

término calidad de vida, que es comun a varias disciplinas.

Otra caracteristica de este método es que antes de analizar el término hay que determinar
su madurez. La madurez de un concepto implica que éste debe tener sus caracteristicas
claramente descritas, determinados sus limites o atributos y especificados sus resultados
©, Con el fin de evaluar el nivel de madurez del concepto se han utilizado los cuatro

principios de Morse: epistemoldgico, pragmatico, linglistico y ldgfto

Busqueda bibliografica

Con el objetivo de localizar articulos de interés, se ha realizado una basqueda exhaustiva
en bases de datos relevantes de diferentes disciplinas como PubMed, CINAHL y
PsychINFO. Las palabras clave utilizadas han sido “quality of life”, “concept” e
“informal caregiver”. No se han establecido limites de afios ya que se pretende evitar

perder articulos relevantes que dificulten estudiar el concepto en profundidad. En cuanto

al idioma, se ha limitado a articulos en inglés, francés y castellano.

Se han seleccionado aquellos articulos que trataran el concepto sin tener en cuenta la
disciplina que lo estudiase. Por el contrario, se han descartado aquellos articulos que sélo

tratasen alguna de las caracteristicas definitorias del concepto.
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RESULTADOS

Adecuacion epistemologica

El concepto debe estar definido de formaclara y diferenciada de otros téfihos

Como se ha adelantado en la introduccion, no hay un consenso en cuanto a una definicion
clara del concepto. Al ser un concepto de utilizacion multidisciplinar y con cierta
ambigutiedad los cientificos utilizan la definicion gue mas concuerda con el objetivo de su
investigacion. De este modo, nos encontramos en-la literatura con diversas definiciones
de calidad de vida adaptadas a cada disciplina. Asi, desde las ciencias de la salud se tiende
a utilizar el concepto “calidad de vida relacionada con la salud” @Y. No obstante, tampoco

parece haber un consenso en esta definicion del concepto y ademas tampoco hay una clara
diferenciacion entre éste y el concepto calidad de vida. Es mas, si bien la “calidad de vida
relacionada con la salud” es un concepto muy utilizado en ciencias de la salud, no parece

gue sea el mas adecuado para medir la calidad de vida del cuidador ya que esta mas
relacionado con estudios que evaltan la efectividad de un tratamiento o el impacto de una
enfermedad en los pacient&s Sin embargo, el cuidado informal conlleva un impacto

no solo en la salud sino también en otros aspectos de la vida como el tiempo libre,
problemas financieros o problemas de infraestruétdrdgualmente, otras disciplinas

como la psicologi& @9 19 tienden a utilizar la definicién de calidad de vida otorgada

por Naciones Unidas® que la define como “la percepcion 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 relaciéon con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes”. Esta
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definicion describe los aspectos clave de la calidad de vida. Sin embargo, es una
definicion general del concepto, lo cual conlleva que las peculiaridades propias del

cuidado informal puedan no verse reflejadas en esta definicion, siendo necesario detallar
en mayor profundidad dicha definicion para que pueda ser pertinente su uso en el ambito

de los cuidados informales.

Esta realidad ha llevado a varios autores a tratar de definir por si mismos la calidad de
vida de los cuidadores informales. En primer lugar, $dlas su investigacion se centra

en definir la calidad de vida para lasdzidoras informales. La autora la define como “el
contexto y la situacion de la cuidadora, la situacion y las caracteristicas del cuidado de la
persona en situacion de dependencia o con discapacidad y el entorno (variables
socioculturales y elementos mediadores), como la valoracion que la cuidadora realiza de
su situacion”. También Vargas-Escobaf!® profundiza en las caracteristicas de la calidad

de vida de los cuidadarénformales y define el concepto como “la valoracion que el
cuidador informal realiza sobre su estado fisico, psicol6gico, social y espiritual de
acuerdo con la situacion que vive en el rol de cuidador y en el proceso de cuidado”. Por

ultimo Oldenkamp et a9 presentan el concepto calidad de vida relacionada con el
cuidado y explican que tiene multiples dimensiones tanto positivas como negativas. Estas
son: la satisfaceion relacionada con el cuidado, el apoye social percibido, los problemas
de relacion con la persona cuidada, los problemas de salud mental, problemas financieros

y los problemas de salud fisicos.

Todas estas definiciones hacen que sea prioritario visualizar los aspectos coincidentes
entre ellas para poder determinar una definicion integral de la calidad de videnbit@! &

de los cuidados informales.

Adecuacion pragmatica

A continuacioén, se evalua la utilizacion del concepto en la investigacion y la practica.
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Como ya se ha comentado, este concepto tiene gran relevancia para la disciplina
enfermera ya que es una medida de resultado muy utilizada en la préctica y la
investigacion enfermef& @0,

Su trascendencia para la enfermeria y el resto de disciplinas relacionadas con la salud, asi
como su aplicabilidad actual tienen su origen en la definicion que la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS¥? dio del concepto de salud en 1946 describiéndola como

“un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
afecciones o enfermedades”. De este modo, tanto enfermeras como médicos comenzaron

a promover una salud basada en estilos de vida saludables y promocién de aspectos
positivos de las personas, con la intencién de obtener estados de bienestar, fisicos y
mentale$?®. Todo esto implica un cambio en la forma de actuar de enfermeria cuyo papel
fundamental pasa a ser el de capacitar a las personas para aceptar y afrontar fenbmenos
de salud-enfermedad a lo largo del ciclevital. Es decir, cambia su foco de atencién de la
enfermedad a la promocion de la salud del individuo'y a la mejora de su calidad de vida.

Por tanto, diremos que el concepto ha sido decisivo en la forma de trabajar de las
diferentes disciplinas y muy concretamente en enfermeria. Pese a ello, todavia no hay a
nivel internacional, suficientes estudios cientificos que hayan desarrollado de forma
rigurosa el concepto, lo que provoca que en ocasiones pueda utilizarse sin saber muy bien

a que nos estamos refiriend®d.

Adecuacion logica

En este apartado se analizan los limites del concepto y si se confunde con otros términos

diferentes.
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En la literatura cientifica la calidad de vida en ocasiones se confunde con otros términos

como felicidad, bienestar o satisfaccion con la Wd#&).

Concretamente en el &mbito de la salud es habitual confundirlo con el de bienestar. Estos
dos conceptos en ocasiones se utilizan de manera indistiritd. Sin embargo, el
bienestar no refleja el significado del concepto en su totalidad. Mas bien puede

considerarse un atributo o caracteristica de la calidad d&€¥ida

También se tiende a confundirlo con el concepto satisfaccion con la vida. No obstante, ya
en 1993, Meeber§§® revelaba que dicho concepto es puramente subjetivo y se refiere a
la percepcion del individuo de su felicidad con su vida. En cambio, el concepto de calidad

de vida contiene aspectos subjetivos y objetivos.

Por ultimo, suele haber confusion cuando se habla de felicidad o incluso de salud. Esto
es debido nuevamente a la definicion por parte de la BM®bre el concepto de salud.
Esta definicion en ocasiones da lugar a confusion ya que puede parecer que se esta

hablando de la calidad de vida en vez de la $alud

Por todo ello, podemos determinar que, a dia de hoy, el concepto todavia no esta claro ya

gue tiende a confundirse con conceptos similares.

Adecuacion linguistica

Por ultimo, se valora como se utiliza el concepto dentro del contexto.

A pesar de la ambigiedad en cuanto a su definicion, el concepto calidad de vida se utiliza
en un contexto de cuidados en los procesos crénicos, situaciones de dependencia o
cuidados al final de la vid&? 0 9,
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En este sentido, el interés por mejorar la calidad de vida cobra gran relevancia cuando se
atiende a personas con demencia y sus cuidadores. Como ya se sabe, las enfermedades
neurolégicas, entre ellas las demencias, son unas de las principales causas de
morbimortalidad en el mundo occidentdl. Estas, ademas de producir consecuencias a
corto y largo plazo, no solo en la persona que las padece sino también en su cuidador,
conllevan importantes repercusiones a nivel politico econémico y §8ciBle ahi que

se hayan disparado estos ultimos afios los estudios relacionados con la calidad de vida.

Aun asi, en ocasiones la falta de consenso en su definicién puede sugerir que el concepto
carezca de suficiente consistencia, dificultando la apreciacion de su adecuada utilizacion

en la literatura.

Por tanto, basandonos en estos cuatro criterios, podemos determinar que estamos ante un

concepto inmaduro pero con una gran plasticidad.

DISCUSION

Este trabajo ha permitido evidenciar que estamos ante un concepto sin definir todavia de
manera consensuada, a pesar de las numerosas investigaciones que lo han estudiado en

profundidad. Esto implica que el concepto no esté todavia maduro.

Es conveniente resaltar que tenemos un concepto inmaduro cuando no hay una
aprobacioén clara en la literatura acerca de su definicion, no estan descritos los atributos
ni claros sus limites y resultados. También cuando es evidente la falta de consenso y

consistencia en el uso que se le da en la practica y en la investi§ation

Asi, el analisis llevado a cabo ha evidenciado como a nivel epistemologico no hay una
definicion clara. Ademas, a nivel pragmaético y linguistico no hay unicidad por parte de
las disciplinas al utilizarlo. Igualmente, a nivel I6gico se aprecia cdmo no estan claros sus

limites confundiéndose con términos como felicidad o bienestar.
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No obstante, el andlisis del concepto ha mostrado algunas coincidencias entre las diversas
disciplinas al definirlo y determinar sus caracteristicas. Parece que hay una aceptacion
general de que estamos ante un concepto multidisciplinar, de gran plasticidad y con una
importante carga subjetiva, por lo que no puede ser definido ni delimitado con precision
@, Por tanto, tratar de establecer una definicion universal del mismo no es factible ya que
no hay una Unica manera de abordarlo. Su elasticidad le permite ser utilizado por diversas
disciplinas, adaptandolo a las singularidades de cada contexto.

De este modo, si nos centramos en clarificar qué es la calidad de vida del cuidador
informal, la revision de la literatura llevada a cabo en este trabajo, ayuda a comprender
qué aspectos son claves para favorecer o reducir la calidad de vida del cuidador. En este
sentido, el cuidado informal puede tener repercusiones negativas en su nivel de salud,
econémico y socidf? €9, Por un lado, el cuidado informal puede originar estrés en el
cuidador que se mantiene en el tiempo, dando lugar al denominado “sindrome de

burnout”. Este se caracteriza por la presencia de sintomas de agotamiento emocional,
despersonalizacién en el trato e inadecuacion con la tarea que sefealiambién es
habitual que los cuidadores deban redistribuir sus recursos economicos para dar respuesta
a las situaciones de dependencia, que pueden requerir adaptar la vivienda, contratar a un
cuidador, comprar ayudas técnicas o dejar el trabajo porun tiempao indefinido. Por ltimo,
el cuidado suele confinar-al cuidador en el -hogar y reducir. su tiempo libre afectando asi

a sus relaciones sociales que se reducen y delifitan

Ademas, si la causa de la situacion de dependencia de la persona cuidada es una
enfermedad mental, como por ejemplo las demencias tipo Alzheimer, las repercusiones
en la calidad de vida del cuidador son mayores ya que se ha comprobado que estas
enfermedades producen mayor estrés en sus cuidadores debido a las alteraciones del
comportamiento y la falta de autonomia progresiva para el desarrollo de las Actividades

de la Vida Diaria (AVD) que conllevan en la persona enfétta

Todo ello son aspectos objetivos que pueden incidir en la calidad de vida del cuidador.
No obstante, no son suficientes para poder definir el concepto ya que éste consta también
de una importante carga subjetiva. Es prioritario por tanto evaluar a su vez como percibe
el cuidador informal su situacién en relacion al cuidado. Qué expectativas tiene o qué

grado de satisfaccion presenta en relacion a ese cuidado.
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Por tanto, las singularidades que conlleva el cuidado informal junto con los aspectos tanto
objetivos como subjetivos que inciden en la calidad de vida, permiten vislumbrar qué es

la calidad de vida para el cuidador informal. No obstante, si bien en este trabajo se ha
profundizado en el concepto, se recomienda realizar futuros estudios centrados en la

delineacion, correccion y refinamiento del término.

En este sentido, conviene detenernos en las fortalezas y debilidades de la metodologia
utilizada ya que puede ser Util para proximos estudios centrados en este concepto.

Como ya se ha comentado, en enfermeria se utilizan habitualmente tres tipos de
metodologias para llevar a cabo un analisis conceptual: el método de Walker & Avant, el

método evolutivo de Rodgers y el método pragmético de Morse.

Se ha considerado que la metodologia de Morse era mas adecuada que el método de
Walker y Avant para analizar este concepto, a pesar de que éste Ultimo es el mas utilizado
en enfermeria. Sin embargo, este método ha sido criticado por tener un enfoque
positivista, que le lleva a ver los conceptos como estaticos, es decir, sin variacion, de los
mismos, en el tiempo y en el contextb Esta objecion ha sido determinante para
considerar que no era el método mas adecuado para analizar la calidad de vidatga que &
es un concepto con una importante carga subjetiva y es utilizado por numerosas

disciplinas.

También se descartd el método evolutivo de Rodgers. Este tiene un enfoque ciclic
considerando que el concepto esté ligado al entorno que evoluciona en el tiempo y nunca
esta estatic6?. Estas caracteristicas pueden ser limitadas para el estudio del concepto de
calidad de vida, el cual abarca diferentes areas, lo que dificulta su localizaciéon en un
espacio concreto.

Por tanto, se considerd que el método de Morse era el mas adecuado para el analisis,
presentando como punto fuerte ademas que permite analizar la literatura proveniente de
diferentes disciplinas y contextos. Aspecto de gran relevancia en el analisis del término

calidad de vida que como ya se ha sefialado, es comun a varias disciplinas.

No obstante, la utilizacion de este método tiene también unas limitaciones. En primer
lugar, abarcar toda la bibliografia de un gran niumero de disciplinas es muy complejo por

lo que es probable que se hayan podido perder articulos de relevancia para este estudio.
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Ademas, en el caso del analisis del concepto, si bien el aspecto epistemoldgico y
pragmatico, han permitido profundizar en la definicion del concepto, el aspecto l6gico y
lingliistico no han aportado demasiada informacioén acerca del mismo. Esto induce a
reflexionar acerca de si esta metodologia era la mas apropiada para el desarrollo de la

definicion.

CONCLUSION

A dia de hoy no podemos afirmar gue el concepto calidad de vida sea maduro. Sin
embargo, son varias las investigaciones que determinan sus caracteristicas de manera mas
0 menos homogenea. Esto permite evidenciar que, si bien todavia no hay un consenso en
cuanto a su definicion, si existe un acuerdo en determinar que estamos ante un concepto
gue incluye aspectos objetivos y subjetivos relacionados con el cuidado y que su gran
plasticidad le permite adaptarse a los diferentes contextos. Asi, en el ambito de los
cuidados informales, entender qué es la calidad de vida es importante para que enfermeria
y otros profesionales de la salud puedan atender las necesidades de los cuidadores y
desarrollar intervenciones efectivas. Sin embargo, la revision llevada a cabo sugiere que
es necesario seguir profundizando en el concepto para poder clarificarlo. Para ello se
recomienda llevar a cabo analisis conceptuales que utilicen la metodologia de Morse o
metodologias como la de Walker y Avant o Rodgers que puedan complementar este

estudio.
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El concepto calidad de vida ha cobrado especial relevancia en los dltimos afios dentro del
ambito de los cuidados informales. No obstante, todavia existe una falta de consenso
acerca de su definicion. Por tanto, es prioritario clarificar el concepto para que los
profesionales de la salud, entre ellos enfermeria, puedan desarrollar intervenciones
efectivas que favorezcan la calidad de vida de los cuidadores. Para ello se ha llevado a
cabo un anélisis conceptual en base a los cuatro principios de Morse (epistemoldgico,
pragmadtico, 16gico y lingiiistico). Los resultados indican que estamos ante un concepto

inmaduro, multidisciplinar, de gran plasticidad y con una importante carga subjetiva.

Palabras clave: calidad de vida, concepto, cuidador, enfermeria.

ABSTRACT

Quality of life has become an important concept in the field of informal care in recent
years. However, there is still a lack of consensus about its definition. Therefore, it is
necessary to clarify the concept to assist health care professionals develop effective
interventions that improve the quality of life of the caregivers. The four principles of
Morse’s framework concept analysis were chosen to evaluate the concept
(epistemological, logical, pragmatical and linguistical). The results show that quality of

life is an immature, multidisciplinary and subjective concept.

Key words: quality of life, concept, caregiver, nursing.

INTRODUCCION

Los estudios sobre la calidad de vida han ido cobrando relevancia en los dltimos afios en
el dambito de la salud. Esto es debido a que el bienestar de los pacientes es a veces igual
de importante que la cura de las enfermedades - En concreto, para enfermeria este

concepto es de maxima importancia ya que se utiliza asiduamente como medida de
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resultado. Especialmente en aquellos pacientes con enfermedades crénicas en los que
tener calidad de vida es una prioridad teniendo en cuenta que la recuperacioén o sanacién

de la enfermedad no son posibles ©.

A pesar del creciente interés por el concepto, la mayoria de los investigadores coinciden
en la falta de consenso a la hora de definirlo. Esto se debe a que es un concepto estudiado
por diferentes grupos sociales, en distintos contextos y utilizando ademds diversas

metodologias. Todo ello conlleva que el término no esté todavia bien definido @ @,

Si nos centramos en las personas que cuidan de sus familiares dependientes, sabemos que
éstos pueden ver afectada su calidad de vida como consecuencia de la carga fisica y
emocional que conlleva la tarea del cuidado. No obstante, la falta de consenso acerca de
qué entiende por calidad de vida el cuidador informal, conlleva que, a los profesionales
de la salud, entre ellos enfermeria, les resulte dificil abarcar las necesidades de este
colectivo, centrando mads su atencion en los cuidados del paciente y desplazando a un

segundo plano a quienes los cuidan de manerainformal ©.

Por tanto, es prioritario determinar qué significa para el cuidador informal tener calidad
de vida y establecer una definicion integradora del concepto que permita a los
profesionales de la salud desarrollar intervenciones efectivas que actuen para favorecer
su calidad de vida. Por ello, el objetivo de este trabajo es llevar a cabo un andlisis del
concepto calidad de vida del cuidador informal, que permita clarificar su definicién

partiendo de una linea argumental del mismo.

METODOLOGIA

El propésito de un andlisis conceptual es analizar la estructura y la funcién de un concepto
con el fin de clarificarlo o redefinirlo. Para ello se determinan sus atributos o

caracteristicas definitorias, permitiendo asi diferenciarlo del resto de términos ©®
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La disciplina enfermera realiza los andlisis de concepto desde tres enfoques diferentes:
Los derivados del método de Wilson, donde destacan Walker & Avant, el método

evolutivo de Rodgers y el método pragmatico de Morse ©.

El método utilizado en este estudio es el de Morse. Este utiliza la investigacion cualitativa
para desarrollar el concepto, considerandolo como una representacién conceptual de un
fendmeno. Un punto importante de este método es que analiza la literatura proveniente
de diferentes disciplinas y contextos ®. Aspecto de gran relevancia en el anilisis del

término calidad de vida, que es comtn a varias disciplinas.

Otra caracteristica de este método es que antes de analizar el término hay que determinar
su madurez. La madurez de un concepto implica que éste debe tener sus caracteristicas
claramente descritas, determinados sus limites o atributos y especificados sus resultados
©, Con el fin de evaluar el nivel de madurez del concepto se han utilizado los cuatro

principios de Morse: epistemolégico, pragmatico, lingiifstico y 16gico 12,

Busqueda bibliografica

Con el objetivo de localizar articulos de interés, se ha realizado una bisqueda exhaustiva
en bases de datos relevantes de diferentes disciplinas como PubMed, CINAHL vy
PsychINFO. Las palabras clave utilizadas han sido “quality of life”, “concept” e
“informal caregiver”. No se han establecido limites de afios ya que se pretende evitar
perder articulos relevantes que dificulten estudiar el concepto en profundidad. En cuanto

al idioma, se ha limitado a articulos en inglés, francés y castellano.

Se han seleccionado aquellos articulos que trataran el concepto sin tener en cuenta la
disciplina que lo estudiase. Por el contrario, se han descartado aquellos articulos que sélo

tratasen alguna de las caracteristicas definitorias del concepto.
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RESULTADOS

Adecuacion epistemologica

El concepto debe estar definido de forma clara y diferenciada de otros términos ® ©,

Como se ha adelantado en la introduccion, no hay un consenso en cuanto a una definicién
clara del concepto. Al ser un concepto de utilizacién multidisciplinar y con cierta
ambigiiedad los cientificos utilizan la definicién que mas concuerda con el objetivo de su
investigacion. De este modo, nos encontramos-en la literatura con diversas definiciones
de calidad de vida adaptadas a cada disciplina. Asi, desde las ciencias de la salud se tiende
a utilizar el concepto “calidad de vida relacionada con la salud” 'V, No obstante, tampoco
parece haber un consenso en esta definicion del concepto y ademds tampoco hay una clara
diferenciacion entre éste y el concepto calidad de vida. Es mas, si bien la “calidad de vida
relacionada con la salud” es un concepto muy utilizado en ciencias de la salud, no parece
que sea el mds adecuado para medir la calidad de vida del cuidador ya que estd mds
relacionado con estudios que evalian la efectividad de un tratamiento o el impacto de una
enfermedad en los pacientes /2 Sin embargo, el cuidado informal conlleva un impacto
no solo en la salud sino también en otros aspectos de la vida como el tiempo libre,
problemas financieros o problemas de infraestructura 2. Igualmente, otras disciplinas
como la psicologia @ 14 (15 tienden a utilizar la definicién de calidad de vida otorgada
por Naciones Unidas 9 que la define como “la percepcion 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”. Esta
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definicién describe los aspectos clave de la calidad de vida. Sin embargo, es una
definicién general del concepto, lo cual conlleva que las peculiaridades propias del
cuidado informal puedan no verse reflejadas en esta definicion, siendo necesario detallar
en mayor profundidad dicha definicién para que pueda ser pertinente su uso en el &mbito

de los cuidados informales.

Esta realidad ha llevado a varios autores a tratar de definir por si mismos la calidad de
vida de los cuidadores informales. En primer lugar, Salas ' en su investigacién se centra
en definir la calidad de vida para las cuidadoras informales. La autora la define como “el
contexto y la situacion de la cuidadora, la situacién y las caracteristicas del cuidado de la
persona en situaciéon de dependencia o con discapacidad y el entorno (variables
socioculturales y elementos mediadores), como la valoracién que la cuidadora realiza de
su situacion”. También Vargas-Escobar '® profundiza en las caracteristicas de la calidad
de vida de los cuidadores informales y define el concepto como “la valoracion que el
cuidador informal realiza sobre su estado fisico, psicoldgico, social y espiritual de
acuerdo con la situacion que vive en el rol de cuidador y en el proceso de cuidado”. Por
tltimo Oldenkamp et al " presentan el concepto calidad de vida relacionada con el
cuidado y explican que tiene multiples dimensiones tanto positivas como negativas. Estas
son: la satisfaccién relacionada con el cuidado, el apoyo social percibido, los problemas
de relacion con la persona cuidada, los problemas de salud, mental, problemas financieros

y los problemas de salud fisicos.

Todas estas definiciones hacen que sea prioritario visualizar los aspectos coincidentes
entre ellas para poder determinar una definicion integral de la calidad de vida en el 4mbito

de los cuidados informales.

Adecuacion pragmatica

A continuacion, se evaluda la utilizacién del concepto en la investigacién y la practica.
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Como ya se ha comentado, este concepto tiene gran relevancia para la disciplina
enfermera ya que es una medida de resultado muy utilizada en la prictica y la

investigacién enfermera % D,

Su trascendencia para la enfermeria y el resto de disciplinas relacionadas con la salud, asi
como su aplicabilidad actual tienen su origen en la definiciéon que la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) ?? dio del concepto de salud en 1946 describiéndola como
“un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
afecciones o enfermedades”. De este modo, tanto enfermeras como médicos comenzaron
a promover una salud basada en estilos de vida saludables y promocién de aspectos
positivos de las personas, con la intenciéon de obtener estados de bienestar, fisicos y
mentales 2. Todo esto implica un cambio en la forma de actuar de enfermeria cuyo papel
fundamental pasa a ser el de capacitar a las personas para aceptar y afrontar fendmenos
de salud-enfermedad a lo largo del ciclo vital. Es decir, cambia su foco de atencion de la

enfermedad a la promocion de la salud del individuo y a la mejora de su calidad de vida.

Por tanto, diremos que el concepto ha sido decisivo en la forma de trabajar de las
diferentes disciplinas.y muy concretamente en enfermeria. Pese a ello, todavia no hay a
nivel internacional, suficientes estudios cientificos que hayan desarrollado de forma
rigurosa el concepto, lo que provoca que en ocasiones pueda utilizarse sin saber muy bien

a que nos estamos refiriendo 2V,

Adecuacion logica

En este apartado se analizan los limites del concepto y si se confunde con otros términos

diferentes.
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En la literatura cientifica la calidad de vida en ocasiones se confunde con otros términos

como felicidad, bienestar o satisfaccién con la vida @ @9,

Concretamente en el ambito de la salud es habitual confundirlo con el de bienestar. Estos
dos conceptos en ocasiones se utilizan de manera indistinta 8 9 §in embargo, el
bienestar no refleja el significado del concepto en su totalidad. Mds bien puede

considerarse un atributo o caracteristica de la calidad de vida @¥.

También se tiende a confundirlo con el concepto satisfaccion con la vida. No obstante, ya
en 1993, Meeberg % revelaba que dicho concepto es puramente subjetivo y se refiere a
la percepcion del individuo de su felicidad con su vida. En cambio, el concepto de calidad

de vida contiene aspectos subjetivos y objetivos.

Por altimo, suele haber confusion cuando se habla de felicidad o incluso de salud. Esto
es debido nuevamente a la definicién por parte de la OMS @2 sobre el concepto de salud.
Esta definicion en ocasiones da lugar a confusion ya que puede parecer que se estd

hablando de la calidad de vida en vez de la salud ©.

Por todo ello, podemos determinar que, a dia de hoy, el concepto todavia no estd claro ya

que tiende a confundirse con cenceptos similares.

Adecuacion lingiiistica

Por dltimo, se valora como se utiliza el concepto dentro del contexto.

A pesar de la ambigiiedad en cuanto a su definicidn, el concepto calidad de vida se utiliza
en un contexto de cuidados en los procesos cronicos, situaciones de dependencia o

cuidados al final de la vida 4% ZD @9,
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En este sentido, el interés por mejorar la calidad de vida cobra gran relevancia cuando se
atiende a personas con demencia y sus cuidadores. Como ya se sabe, las enfermedades
neuroldgicas, entre ellas las demencias, son unas de las principales causas de
morbimortalidad en el mundo occidental Y%, Estas, ademds de producir consecuencias a
corto y largo plazo, no solo en la persona que las padece sino también en su cuidador,
conllevan importantes repercusiones a nivel politico econémico y social 22, De ahi que

se hayan disparado estos ultimos afios los estudios relacionados con la calidad de vida.

Aun asi, en ocasiones la falta de consenso en su definicion puede sugerir que el concepto
carezca de suficiente consistencia, dificultando la apreciacién de su adecuada utilizacién

en la literatura.

Por tanto, basdndonos en estos cuatro criterios, podemos determinar que estamos ante un

concepto inmaduro pero con una gran plasticidad.

DISCUSION

Este trabajo ha permitido evidenciar que estamos ante un concepto sin definir todavia de
manera consensuada, a pesar de las numerosas investigaciones que lo han estudiado en

profundidad. Esto implica que el concepto no esté todavia maduro.

Es conveniente resaltar que tenemos un concepto inmaduro cuando no hay una
aprobacion clara en la literatura acerca de su definicion, no estdn descritos los atributos
ni claros sus limites y resultados. También cuando es evidente la falta de consenso y

consistencia en el uso que se le da en la prictica y en la investigacién ® 19,

Asi, el andlisis llevado a cabo ha evidenciado cémo a nivel epistemoldgico no hay una
definicion clara. Ademas, a nivel pragmatico y lingiiistico no hay unicidad por parte de
las disciplinas al utilizarlo. Igualmente, a nivel 16gico se aprecia como no estdn claros sus

limites confundiéndose con términos como felicidad o bienestar.
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No obstante, el andlisis del concepto ha mostrado algunas coincidencias entre las diversas
disciplinas al definirlo y determinar sus caracteristicas. Parece que hay una aceptacion
general de que estamos ante un concepto multidisciplinar, de gran plasticidad y con una
importante carga subjetiva, por lo que no puede ser definido ni delimitado con precisién
@ Por tanto, tratar de establecer una definicién universal del mismo no es factible ya que
no hay una dnica manera de abordarlo. Su elasticidad le permite ser utilizado por diversas

disciplinas, adaptandolo a las singularidades de cada contexto.

De este modo, si nos centramos en clarificar qué es la calidad de vida del cuidador
informal, la revisién de la literatura llevada a cabo en este trabajo, ayuda a comprender
qué aspectos son claves para favorecer o reducir la calidad de vida del cuidador. En este
sentido, el cuidado informal puede tener repercusiones negativas en su nivel de salud,
econdémico y social #? G Por un lado, el cuidado informal puede originar estrés en el
cuidador que se mantiene en el tiempo, dando lugar al denominado “sindrome de
burnout”. Este se caracteriza por la presencia de sintomas de agotamiento emocional,
despersonalizacién en el trato e inadecuacién con la tarea que se realiza “». También es
habitual que los cuidadores deban redistribuir sus recursos econdmicos para dar respuesta
a las situaciones de dependencia, que pueden requerir adaptar la vivienda, contratar a un
cuidador, comprar ayudas téenicas o dejar el trabajo por un tiempo indefinido. Por dltimo,
el cuidado suele confinar al-cuidador en el hogary reducir su tiempolibre afectando asi

a sus relaciones sociales que se reducen y debilitan ©2,

Ademas, si la causa de la situacion de dependencia de la persona cuidada es una
enfermedad mental, como por ejemplo las demencias tipo Alzheimer, las repercusiones
en la calidad de vida del cuidador son mayores ya que se ha comprobado que estas
enfermedades producen mayor estrés en sus cuidadores debido a las alteraciones del
comportamiento y la falta de autonomia progresiva para el desarrollo de las Actividades

de la Vida Diaria (AVD) que conllevan en la persona enferma ©2.

Todo ello son aspectos objetivos que pueden incidir en la calidad de vida del cuidador.
No obstante, no son suficientes para poder definir el concepto ya que éste consta también
de una importante carga subjetiva. Es prioritario por tanto evaluar a su vez como percibe
el cuidador informal su situacion en relacion al cuidado. Qué expectativas tiene o qué

grado de satisfaccion presenta en relacion a ese cuidado.
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Por tanto, las singularidades que conlleva el cuidado informal junto con los aspectos tanto
objetivos como subjetivos que inciden en la calidad de vida, permiten vislumbrar qué es
la calidad de vida para el cuidador informal. No obstante, si bien en este trabajo se ha
profundizado en el concepto, se recomienda realizar futuros estudios centrados en la

delineacion, correccion y refinamiento del término.

En este sentido, conviene detenernos en las fortalezas y debilidades de la metodologia

utilizada ya que puede ser ttil para proximos estudios centrados en este concepto.

Como ya se ha comentado, en enfermeria se utilizan habitualmente tres tipos de
metodologias para llevar a cabo un analisis conceptual: el método de Walker & Avant, el

método evolutivo de Rodgers y el método pragmatico de Morse.

Se ha considerado que la metodologia de Morse era mds adecuada que el método de
Walker y Avant para analizar este concepto, a pesar de que éste ultimo es el mas utilizado
en enfermeria. Sin embargo, este método ha sido criticado por tener un enfoque
positivista, que le lleva a ver los conceptos como estaticos, es decir, sin variacion, de los
mismos, en el tiempo y en el contexto V- Esta objecién ha sido determinante para
considerar que no era el método mas adecuado para analizar la calidad de vida ya que éste
€S un concepto con una importante carga subjetiva y es utilizado por numerosas

disciplinas.

También se descartdé el método evolutivo de Rodgers. Este tiene un enfoque ciclico
considerando que el concepto estd ligado al entorno que evoluciona en el tiempo y nunca
estd estdtico @¥, Estas caracteristicas pueden ser limitadas para el estudio del concepto de
calidad de vida, el cual abarca diferentes dreas, lo que dificulta su localizacién en un

espacio concreto.

Por tanto, se consider6 que el método de Morse era el mds adecuado para el andlisis,
presentando como punto fuerte ademds que permite analizar la literatura proveniente de
diferentes disciplinas y contextos. Aspecto de gran relevancia en el andlisis del término

calidad de vida que como ya se ha sefialado, es comun a varias disciplinas.

No obstante, la utilizacién de este método tiene también unas limitaciones. En primer
lugar, abarcar toda la bibliografia de un gran ndmero de disciplinas es muy complejo por

lo que es probable que se hayan podido perder articulos de relevancia para este estudio.
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Ademads, en el caso del andlisis del concepto, si bien el aspecto epistemoldgico y
pragmadtico, han permitido profundizar en la definicion del concepto, el aspecto 16gico y
lingiiistico no han aportado demasiada informacion acerca del mismo. Esto induce a
reflexionar acerca de si esta metodologia era la mds apropiada para el desarrollo de la

definicidn.

CONCLUSION

A dia de hoy no podemos afirmar que el concepto calidad de vida sea maduro. Sin
embargo, son varias las investigaciones que determinan sus caracteristicas de manera mas
o menos homogénea. Esto permite evidenciar que, si bien todavia no hay un consenso en
cuanto a su definicion, si existe un acuerdo en determinar que estamos ante un concepto
que incluye aspectos objetivos y. subjetivos relacionados. con el cuidado y que su gran
plasticidad le permite adaptarse a los diferentes contextos. Asi, en el ambito de los
cuidados informales, entender qué es la calidad de vida es importante para que enfermeria
y otros profesionales de la salud puedan atender las necesidades de los cuidadores y
desarrollar intervenciones efectivas. Sin embargo, la revision llevada a cabo sugiere que
es necesario seguir profundizando en el concepto para poder clarificarlo. Para ello se
recomienda llevar a cabo anélisis conceptuales que utilicen la metodologia de Morse o
metodologias como la de Walker y Avant o Rodgers que puedan complementar este

estudio.
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