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Introduccion

Vivimos en la denominada por la posmodernidad «generacién Psi», de
tal manera que no es rarc que la psicologia, a pesar de que en nuestro pais no
haya logrado el estatus institucional que le corresponde, se haya convertido
en una ciencia a la que se le demanda que resuelva los «problemas socialess
que nuestro contexto socio-cultural origina. Esto explica la enorme prolifera-
cién de Psicologias adjetivadas existentes en la actualidad, la Psicologia como
ciencia bédsica ha ide, poco a peco, perdiendo su identidad para convertirse en
«Psicologia Ambiental», «Psicologia Oncolégica», «Psicologia Vialy, e incluso
si lo permiten «Psicologia de la Salud»; es decir, en todos aquellos dmbitos en
los que se lleva a cabo la accion humana estd presente, querdmosio o no, la
Psicologia.

Este planteamiento, en principic bueno para los psicélogos ya que les
permite poner «en marcha» sus conocimientos acerca de los seres humanos,
no deja de ser preocupante por los planteamientos éticos y politicos que entra-
fia en muchos casos. Asi, por ejemplo, en el campo de la Salud llama la aten-
cién el que se ponga en funcionamiento una legislacién anti-tabaco antes que
unz legislacidn anti-humos ¢ anti-ruidos, cuandoc de todos es sabido que la de-
nominada «contaminacién ambiental» es tanto o mds dafiing para la Salud
que el consumo controlado de cigarrillos, salve que nos estemos moviendo
dentro de un modelo Costos/ Beneficios, en el que priman m4s los intereses
econémicos de los distintos grupos de poder que los del «pobre y sufrides indi-
viduo. Pero, ademis de este tipo de problemas, pertinentes pero quizi un poco
alejados del marco psicolégico en el que aqui pretendemos movernos, existen
otros planteamientos gque «dudan de la reputacién» de los términos que em-
pleamos en este terreno, nos referimos al propio significado de los conceptos
gue estamos utilizando.

Concretamente, en el campo de la oncologia médica se esta hablando
desde hace ya tiempo del concepto de Calidad de Vida e incluso, como vere-
mos mas adelante, se estdn creando distintos instrumentos de medida que
permitan evaluar con precisién tan impreciso términe, sin embargo atn no se
ha liegado a una definicién comin entre los investigadores de lo que significa
realmente Calidad de vida. Podriamos pensar gue esta forma de proceder es
tipica, tan sélo, de las ciencias médicas, que abocadas a resolver «urgencias
soclales» se olvidan de analizar los planteamientos doctrinales de sus propias
disciplinas. Sin embargo, al revisar el campo de la Psicologia Oncolégica, nos
encontramos con que son los propics psicdlogos los que construyen instru-
mentos, desaforadamente, para medir la calidad de vida de los pacientes on-
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eolégicos sin cuestionarse, tan siguiera, la procedencia, alecances y limites de
dicho eoncepto.

En otro lugar (Ibdfiez, 1988a), se indicé que €l concepto de Calidad de
Vida surge en un contexto y momento histérico determinado, en los Estados
Unidos después de la Segunda Gran Guerra; y que pretendia satisfacer unas
necesidades econémiecas y politicas propias «The american way of lifes para
lo cual era necesario crear el denominado Estado del Bienestar; cémo se paséd
de este a implicar a la Investigacién Médica y Psicolégica pertenece al campo
de la Historia y son los historiadores los que algin dia nos dardn una explica-
cion. Sin embargo, no podemos olvidar que la «victoria» sobre el edncer fue
uno de los lettmotiv en la campafia electoral en Estados Unidos de 1971 (Son-
tag, 1977}, lo que indica las importantes repercusiones politicas, ademas de
lag econdémicas, que subyacen a esta enfermedad.

Con todo, no es este el momento para hablar de la utilizacién politica del
e¢dncer, ni tan siquiera para recordar el grave «estigma social» que acompafa
a la enfermedad, sinc que lo que se pretende en este trabajo es hacer una revi-
sién del estade actual de la Investigacion en Psicologia Oncoldgica sobre el
tema de Calidad de Vida, revisién que pretende aclarar la importancia de
este tdpico dentro de! amplio munde de la psicologia.

Calidad de Vida: La ambigiiedad de un concepto

Indudablemente el tema de la Calidad de Vida va unido a una serie de
cambios que se produjeron tanto en el Ambito de los valores sociales come en
el campo del pensamiento cientifico (Seoane, 1982; 1985). Estos cambios han
introducido dentro de nuestras mentalidades la necesidad de que el ser huma-
no sea g¢ficaz a o largo de toda su existencia, convirtiéndose la eficacia en
una criterio de valoracion del funcionamiente del individuo. Sin embargo, €l
desarrollo tecnoldgico ~que no cientifico- habido en el campo de la Medicina
en los altimos tiempos, ha supuesto un desafio a ese criterio de eficacia, pues-
to que las enfermedades cronicas junto a la prolongacién mas o menos artifi-
cial de la vida se acompafian, frecuentemente, no sélo de una disminucién en
el rendimiento efectivo del sujeto, sinc también de una pérdida en su sent:-
miento de eficaciq.

Ante esto, no es raro que une de los primeros tépicos psicoldgicos que se
evgluaron como directamente relacionado con el cancer —como enfermedad
prototipica de las enfermedades crénicas— es la Depresion, va que de todos es
sabido que la <pérdida del sentimiento de eficacia» se considera actualmente
como sintoma del sindrome depresivo. Sin embargo, como se ha visto en otros
lugares {Ibdfiez, 1984; Barreto y cols. 1984; 1987; Andreu, 1987; Galddn, y
cols. 1987), la Depresién presente en el paciente oncolégico no guarda ningtin
tipc de correspondencia con la Depresidn clinica tipica de los denominades
«enfermos psiquicos», entre otras cosas porque debe de considerarse como
una reaccion emocional normal ante la gravedad del diagnoéstico (Taylor,
1983). Evidentemente esto no le privaria de sus caracteristicas depresivas,
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pero sf de sus caracteristicas «patolégicas», tema éste qiie no vamos a discutir
aqui,

Ahora bien, la disminucién de rendimientos, sobre todo a nivel fisico, asi
como la pérdida del sentimiento de eficacia como metivacién intrinseca, no
s6lo produce sentimientos depresivos, sino que ademds, disminuye la auto-
estima (Greer y cols., 1987); aumenta la ansiedad (Maguire, 1977); provoca
problemas en las relaciones sexuales (Morris, 1977); altera las relaciones in-
terpersonales {Veit y Ware, 1983); aumenta la dependencia {Andreu, 1987);
altera las capacidades cognitivas (Coscorelli, y cols., 1983); asi como provoca
graves efectos secundarios de los tratamientos médicos, ete.

Ante tal pluralidad de «reacciones psicolégicas» producidas por la enfer-
medad fisica y que carecen de notas comunes con las denominadas «enferme-
dades psiquicas producidas por trastornos orgédnicos», no es raro que especia-
listas de distintos campos pretendiesen encontrar un tépico comtn que
permitiese englobarlas de forma conjunta. Aparece asi, en el dmbito de la
Psicologia Oncolégica el concepto de Calidad de Vida, bajo el cual se preten-
de evaluar todas aquellas dificultades psicoldgicas que presenta el paciente
oncoldgice o lo largo de su enfermedod.

Ahora bien, junto a esta necesidad de englobar bajo un sélo término la
pluralidad de reacciones psicoldgicas que presentaba el enfermo oncolégico,
existian otras necesidades de tipo médico basadas, principalmente, en un mo-
delo de costos/beneficios que pretendian evaluar de una forma adecuada la
eficacia de los tratamientos utilizados en oncologia (Bernheim, 1987). En
este caso, lo que se pretende averiguar es hasta qué punte un determinado
tratamiento produce menos alteraciones gue otro sobre la Calidad de Vida de
un paciente conerete. No se necesita ser muy perspicaz para darse cuenta de
que junto a esta visién «positivas de la utilizacidén del término se encuentra el
reverso de la misma; es decir, hasta gué punto compensa uttlizar un detfer-
minado tratamiento st lo dnico que vamos a lograr es qwmentar la supervi-
vencia del sujeto. En este sentido, el concepto de Calidad de Vida va intima-
mente ligade al de utilidad, ya que lo que se cuestiona en tltimo término es
pare qué vivir si no se puede llevar una vida «normaly.

Unida a esta tiltima visién del eoncepto de Calidad de Vida surgen in-
numerables preguntas. ;Existe algtn criterio de «normalidad» para la vida?;
;quién valora si la vida de un sujeto especifico es «normal»?; ;se puede aplicar
a todos los sujetos el mismo ¢riterio de «normalidad»?; ;la vida como valor no
estd inmersa en numerosos sesgos culturales (Sartorius, 1987) que es necesa-
rio tener en cuenta a la hora de valorarla?; ;no existe, bajo esta visién del con-
cepto de Calidad de Vida una valoracion «excesivamente negativas del sufri-
miento psicelégico?; jno es cierto que, de una forma encubierta, estamos
poniendo «precio» a la vida humana? Seguramente existen muchas mds pre-
guntas de las que hemos esbozado aqui, sin embargo, las agui planteadas pue-
den servir de mnestra representativa de los grandes problemas gue se escon-
den ante este topico, tan cientificamente tratado, que es la Calidad de Vida.
Como veremeoes todos estos temas estdn latentes en todos aquellos trabajos de
investigacion que se han enfrentado a este tema.

El concepte de Calidud de Vido estd, en la literatura existente sobre el
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tema, ligado al de Bienestar; asi, por ejemplo, Calman (1987) al hacer un
analisis del mismo io relaciona, en primer lugar, con el concepto de Salud tal y
come es definida por la O.M.S., definicién en la que explicitamente se habla
del Bienestar Fisico y Psiquico. En segunde lugar, aparece relacionado con el
término Satisfaccidn en su sentide mas amplio; asimismo, son varios los au-
tores gue utilizan el concepto de una forma amplia para indicar que la Calt-
dad de Vida afecta a todos los aspectos de 1z vida de un individuo, subrayan-
do, eso si, lo que de percepcidn subjetiva encierra el concepto.

No es raro pues, que podamos detectar en el término una cierta ambi-
giiedad conceptuzl, que se hace mas manifiesta cuando se analizan las distin-
tas dimensiones que se intentan valorar bajo el mismo. Asi, es de nuevo Cal-
man el que sefiala la necesidad de considerar las dimensiones fisicas,
pstquicas, soctales, espirituales y profundas de lo vida de un indiwviduo
cuando se intenta evaluar la Calidad de Vida. Bajo este planteamientoe se en-
cierra no sé6lo una coneepcién acerca de la Calidad de Vida, sino también una
visidén del significado que puede tener la enfermedad cancerosa en la vida de
una persona., Como se puso de manifiesto ya en otras ocasiones (Ibéfiez,
"1984; 1987), el cancer afecta tanto a la vida celular de un individuo como a
sus aspectos mas sociales.

;Qué significa cada una de las dimensiones mencionadas anteriormente?
Indudablemente, la dimensién Fisico implica a todos los aspectos somaticos
de la enfermedad, desde la sintomatologia propia de cada una de las distintas
enfermedades caneerosas, hasta los efectos secundarios de log tratamientos,
pasando por el estatus funcional fisico del individuo en cada una de las fases
de su enfermedad y/o tratamiento. La dimension Psiguica viene a cubrir el
amplio campo de «problemas psicolégicos» que el cancer, como enfermedad
con unas connotaciones sociales determinadas, origina. En cierta medida, la
dimensidn psicolégica pretende englobar los distintos aspectos psiquicos ana-
lizados en el paciente oncolégico, desde las caracteristicas mas bésicas de per-
sonalidad —-Personalidad tipo C- hasta las reacciones psicopatolégicas méas
frecuentes —Ansiedad y Depresidn— pasando por lag estrategias de afronta-
miento utilizadas para enfrentarse al diagndstico, al tratamiento y a la enfer-
medad, ete. En este sentido, el concepto de Calidad de Vida con sus instru-
mentos de medida especificos, sustituiria a los trabajos cldsicos realizados en
el campo de la Psicologia Oncoldgica, pero como veremas esto no resulta tan
sencillo.

La dimensidén Social atafie a lo que los clasicos denominaban «vida de
relacién» del hombre; es decir, desde las relaciones con las cosas —ambiente fi-
sico, ambiente laboral, financiero, ete.— hastz las relaciones con las personas
—familia, pareja, amigos, staff médico, ete.—, en definitiva todos aquellos as-
pectos de la vida humana que se dan en contextos especificos. La dimension
Espiritual hace referencia, especialmente, a los aspectos mas religiosos o
misticos de la vida, se incluyen en ella no sélo las précticas religiosas sino
también los principios éticos y morales que cada persona sustenta z lo largo
de su vida. Por nltimo, la denominada por Calman dimension Profunda se
centra en los aspectos més individuales y subjetivos de la vida. El Self y sus
distintos aspectos, la cosmovisién individual, el ideario politico, el propio estilo
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de vida, el devenir histérico personal, son todos ellos aspectos comprendidos
dentro de esta dimension, denominada profunda porque implica, quiz4, a lo
mds oscure y recondito de nuestra vida como humanos y como personas (Ibd-
fiez, 1988b).

Indudablemente, es posible que la Calidad de Vida implique a todas y
cada una de las dimensiones antes subrayadas, asi como a las distintas inte-
rrelaciones existentes entre ellas, pero jes posible evaluar todo esto?, real-
mente ;qué diferencia existe entre Calidad de Vida y Psicologia Individual?
Da la impresién que lo que los oncélogos buscan es lo mismo que buscaban los
primeros psicélogos clinicos, fener una imagen completa del ser humano que
nos permita describiv, comprender, explicar y predecir su comportamiento
en un contexto determinado y en un momento concreto. En definitiva, el con-
cepto de Calidad de Vida parece apelar directamente a la definicién gue ten-
gamos de Psicologia y explicitamente apela a los aspectos més subjetivos e in-
dividuales de la misma, guizi porgue al igual que ocurre con el nacimiento, la
enfermedad y la muerte son acciones individuales y solitarias por muy acom-
pafiado que se encuentre uno, y por muy distinta que sea su percepcién de
es0s hechos segiin los diversos sesgos culturales.

Precisamente el aspecto individual e individualizador de la Calidad
de Vida es el que pone en peligro sus intentos de aplicacidén universal. No se
trata sélo de que el significado del término esté impregnade de numerosos
sesgos culturales, sino que ademds, en su definicién busca y persigue valorar
la «experiencia subjetiva» de un sujeto \inico; ;es esto posible desde el punto
de vista de la Psicologia actual? Todo parece indicar que no, pero analicemos
la respuesta con mas detenimiento,

Psicologia Oncologica y Calidad de Vida

Si el término Calidad de Vida preside la década de los 80, la Psicologia
Oncoldgica en épocas anteriores estuvo interesada, principalmente por la
basqueda de aquellos factores psicoldgicos gue pudiesen influir en la apari-
cién de la enfermedad cancerosa. De este modo, la bisqueda de una Persona-
lidad Premdérbida fue el foco de interés de los primeros investigadores sobre
el tema. Asimismo, quizi porgue los primeros estudios estuvieron realizados
por Psiquiatras, la teoria Psicodindmica y, principaimente, los principios de la
Medicina Psicosomadtica presidieron este tipo de trabajos. La relacién invoca-
da entre determinados conflictos psiquicos y la localizacidn de los tumores no
s6lo no se confirma sino que ademds pone de manifiesto la propia debilidad de
las formulaciones psicodindmicas ante este tipo de problemas (Barreto y For-
ner, 1986).

Los trabajos de Leshan, relacionando la aparicién del cdncer con «la pér-
dida de una relaeién afectiva previa», si bien siguen anclados en los presu-
puestos psicodindmicos introducen algdn tipo de control empirico en el campo
y, ademds implican e] que se pueda relacionar el edncer con toda la problema-
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tica que entrafia el estudic de los acontecimientos vilales amenazanies tal y
como se estdn estudiando actualmente (Cooper y Cooper, 1986). Indudable-
mente desde los descubrimientos de Leshan la Depresion se convirtié en psi-
copatologia princeps de la enfermedad cancerosa siendo numerosos los inves-
tigadores que se dedicarcon al estudio de sus caracteristicas especificas en el
enfermo oncolégico (ver Ibafiez, 1984). De hecho, esta patologia presentaba
una serie de notas comunes con el edancer, entre las que conviene destacar el
aumento de las tasas de incidencia de ambas —se calcula que cada afic hay
105.000 enfermos de cdancer en Espafia—; el presentar, sobre todo al principio,
una sintomatelogia comin (pérdida de vitalidad, tristeza, cansancio, ete.); el
tener correlatos biclégicos comunes (inmunodeficiencias); unas supuestas
causas comunes (pérdida, acontemientos vitales amenazantes, expresion
emocional, ete.); su supuesta cronicidad (personalidad depresiva-persenali-
dad cancerosa}, ete.

Estos hechos, que relacionan directamente el edncer con la Depresién, se
comprueban en la mayor parte de estudios empiricos, cualquiera que sea su
orientacién tedrica y dejando al margen los problemas metodoldgicos gue pre-
sentan (Bayés, 1985; Temoshok, 1987). Todo ello, lleva a propugnar, también
en la década de los 80, la posibilidad de un patrin de Personalidad tipo C,
que incluiria ias siguientes caracteristicas: a) rasgos de personalidad tales
como estoicismo, laboriosidad, perfeccionismo, sociabilidad, convencionalis-
mo y controles defensivos rigidos; b) dificultad en expresar emociones, sobre
tode las negativas tales como la Ira; y ¢) actitud o tendencia a la Depresién,
entendida como desamparo y desesperanza (Temoshok, 1987},

Tenemos, por tanto, que en la década de los 80 aparecen, en el campo de
la Pgicologia Oncoldgica, dos lineas de investigacién bien definidas; por un
lado, la basqueda de confirmacién empirica de la existencia del pafron de
Personalidad tipo C, trabajo realizado fundamentalmente por psicélogos;
por otro lado, el anilisis y estudic de los factores que deben tenerse en cuenta
a la hora de valorar la Calidad de Vida de los pacientes cancerosos, labor
efectuada principalmente por los oncélogos. No es raro que ambas lineas de
investigacién se encuentren, ya que ambos tipos de profesionales buscaban to
mismo: mejorar las condiciones de vida del paciente oncolégico. Aparecen
asi, en muchos de los instrumentos elaborados para valorar la Calidad de
Vida varias de las caracteristicas, sefialadas anteriormente, como tipicas de
la Personalidad Cancerosa.

3e producen también en esta década otros cambios sorprendentes; asila
Depresidn deja, en cierta medida, de preoccupar como condicidon antecedente
del cdncer, para eentrarse en ella como condicién consecuente del mismo y,
por tanto, eomo un potencial peligro contra la mayor supervivencia del pa-
ciente. Asimismo, el paradigma del Desampare Aprendido propuesto por Se-
ligman, explicacién princeps de la Depresion tanto pre como post-cdncer, se
vio sustituido, en el caso del cancer, por las distintas Interpretaciones Atri-
bucionales existentes sobre el mismo (Taylor, 1983), asf como por los diver-
sos modelos existentes sobre Apoyo Social (Cooper y Cooper, 1986), o por el
andlisis -de las Estrategias de Afrontamiento a utilizar frente al mismo
{(Weisman, 1979). Nuevamente en este caso todos estos planteamientos son




Calidad de vida y Psicologia oncoldgica 15

recogidos en las investigaciones sobre Calidad de Vida e incorporados a los
distintos instrumentos construidos para medirla.

Si la Calidad de Vida de los pacientes es importante, no lo es menos la
Prevencién de la aparicion de la enfermedad, por ello no es raro que empiecen
a analizarse, en esta década, cuiles son los hébitos de vida mds directamente
relacionados con ella. Los denominados Estilos de Vida hacen su aparieién, la
alimentacién, el alcohol, el tabaco, la sexualidad, el sedentarismo, los habitos
de evacuacién y un largo etcétera (Bayés, 1985), aparecen como los «cinco Ji-
netes del Apocalipsis» del hombre contemporaneo, al que empieza a culpabili-
zarse de «su» enfermedad; se hace pues necesario ensefiar al hombre a modi-
{icar sus habitos y a que los sustituya por otros mis sanos; jpero cudles? De
nuevo el concepto de Calidad de Vida parece tener ia respuesta, volvamos
pues otra vez al mismo.

Valoracion de la Calidad de Vida

Desde que por los afios 60 el concepto de «Bienestar Psicoldgico» se
puso de moda en €] campo de la Salud Mental, son muchos los autores que se
han cuestionado su trasvase al campo de la Salud Fisica o méds concretamente
al campo de la Salud en general. Recordemos, a este respecto, que el concepto
de «Bienestar Psicoldgicor» pretendia dar respuesta a las caracteristicas que
aparecian en la poblacién general, como tipicas de poseer una Buena Salud
Mental. Los primeros instrumentos utilizados para valorarlo eran heterogé-
neos tanto en contenido como en forma, e incluian diversos aspectos, tales
como Funcionamiento Fisico, Problemas de Salud, Sintomas Psicosomditi-
cos, Anstedad, Depresicn, ate. :

Partiendo de estos primeros intentos son varios los autores que van a
sustentar el concepto de Calidad de Vida en el de «Bienestar Psicelogicons,
entre otras cosas porque este iltimo incorporaba también los problemas de
Salud Fisica. Conviene destacar, a este respecto, la investigacién realizada
por la Rand Corporation acerea de los «niveles de Salud Mental» en la pobla-
cién general, trabajo que se realizé en Estados Unidos en la década de los 70
para predecir la utilizacidn de los Servicios Sanitarios y que, a su vez, permi-
tia analizar qué tipo de personas podrian llegar a padecer un «Trastorno Psi-
quico» cara a su Péliza de Seguros. Dicho trabajo permitié a Veit y Ware
(1983} construir un cuestionario sobre «Bienestar y Ihslress Pstcoldgico»
gque comprende muchos de los factores que posteriormente se utilizaron como
medida de Calidad de Vida.

El Inventario de Salud Mental (M.H.1.) de Veit y Ware se fundamenta en
la Escala de Bienestar General (GWB) desarrollada por Dupuy en 1973 y
tras diversas depuraciones mide las categorias siguientes: Ansiedad, Depre-
sién, Control Conductual o Emocional, Afectividad Positiva y Relaciones
Emocionales, gue se corresponderian con un Factor de Nivel Superior de Dis-
tress vs. Bienestar, englobado, a su vez, en un Factor subyacente de Salud
Mental. Precisamente, el M.H.I. sirve para que Padilla y cols. {1983} constru-



16 E. Ibdfiez y ¥. Andreu

yan un Indice de Calidad de Vide especifico para pacientes con Cdncer, con
el que pretenden valorar no sélo la actividad funcional del paciente —Gnico
factor que se valoraba en oncologia desde 1949 a partir del Indice de Kar-
nofsky—, sino también sus actitudes personales y estados afectivos, su Bie-
nestar Fisice y Psiquico y el Apoye Social, tanto a niveles familiares como sa-
nitarios. El indice mide, en resumen, Bienestar Psicolégico; Bienestar Fisico y
Control de Sintomas.

Es indudable que previamente a los cuestionarios anteriormente citados,
son varios los autores preocupados por el tema de eémo medir la Calidad de
Vida. De hecho muchos investigadores utilizaban Escalas Lineales Analégi-
cas para medirla; o bien cuestionarios utilizados en otros campos psicolégicos,
tales como las Escalas de Depresién de Hamilton, Beck, Zung, o Cuestiona-
rios de Salud General como el de Goldberg o el P.A.LS. (Psychosocial Adjust-
ment to Iliness Scale) de Derogatis; o Checklist de sintomas como el Hopkins
o el P.S.E. {Present State Examination) de Wing y cols., ete.

Es légico que ante tal pluralidad de formas de medirla, la Furopean Or-
ganization for Research and Treatment of Cancer (E.O.R.T.C.) crease, en
1980, un grupo especializado en el andlisis y elaboracién de un «Cuestionario
Europeo» que permitiese valorar la Calidad de Vida del paciente oncolégico,
As{ mismo, la American Cancer Society celebra, en 1983, una Conferencia
sobre «Metodologia en la Investigacion Conductual y Psicosocial sobre el
Céncer», en la que la problematica de la evaluacion de la Calidad de Vida es
uno de los temas mds importantes, como lo demuestra la aparicién patrocina-
da por dicha Sociedad, en ese mismo afio, de la revista Jowrnal of Psychoso-
cial Oncology en la que se publican una serie de trabajos presentando distin-
tas alternativas para valorarla (Bernheim y Buyse, 1983; Worden, 1984}.

En este ambiente deben encuadrarse los trabajos de Schipper y cols.
(1984) asi como los de Heinrich y su equipo (1984) (Tabla 1), quienes a pesar
de tomar el concepto de Bienestar Psicoldgico como punto de partida de la
Cualidad de Vida, pretenden crear un cuestionario especifico para medir la
misma en pacientes con cdncer, dejando a un lado los factores comunes que
puedan existir con otras enfermedades u otros trastornos, como los psiquicos.
Vemos desaparecer pues, de este tipo de cuestionarios, todo lo referente a la
psicopatologia del paciente onecolégico, y ello por una razén fundamental, por-
que lo que importa, desde este punto de vista, no es tanto el Bienestar Psico-
ldgico del paciente como su «Bienestar Vital»; es decir, lo que con ellos se pre-
tende evaluar son todas las dimensiones que hemos visto era necesario tener
en cuenta a la hora de valorar la Calidad de Vida de una persona.

De este modo, podriamos decir que la Calidad de Vida se «socializas; es
decir, comienzan a valorarse y a dirsele mds importancia a lag relaciones que
establece el paciente, no sélo con su cuerpo sino también con aquéllos que le
rodean, ya sea en el ambiente familiar, hospitalario ¢ laboral. Sin embargo, el
«Malestar Psicologico» sigue siendo un factor importante en ia «recuperacién
del pacientes y asi parece entenderlo la Furopean Organization for Research
and Treatment of Cancer (E.0.R.T.C.} que, como podemos ver en la Tabla 2,
incluye tanto los aspectos de Distress como los de Bienestar en su cuestiona-
rio.
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TABLA 1: DIMENSIONES PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA
EN PACIENTES ONCOLOGICOS
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1L
I
Iv.

FACTORES

(Veit-Ware, 1983)

ANSIEDAD

DEPRESION

CONTROL COND./EMOCIONAL
AFECTIVIDAD POSITIVA
RELACIONES EMOCIONALES

{Padilla, ¥ cols., 1983)

. BIENESTAR PSICOLOGICO
II.
IIL.

BIENESTAR FISICO
CONTROL DE SINTOMAS

I1.
In.
Iv.

{Schipper y cols., 1984)

BIENESTAR FiSICO
ESTADO EMOCIONAL
SOCIARBILIDAD
SITUACION FAMILIAR
EFECTOS SECUNDARIOS
TRATAMIENTOS

IV.

{Heinrich y cols., 1984}

. CUIDADO PERSONAL
II.
IIL.

CONTROL, SITUA. MEDICAS
INTERACCION
INTERPERSONAL
MISCELANEA

TABLA 2: EUROPEAN ORGANIZATION FOR RESEARCH
AND TREATMENT OF CANCER (1887)

FACTORES

I. ESTATUS FUNCIONAL

a} Funcionamiento Personal

) Funcicnamiento de role

II. SINTOMAS DE L.A ENFERMEDAD

a) Dependiendo Localizacién

b} Dependiendo Extensién

II1. EFECTOS SECUNDARIOS DE LOS TRATAMIENTOS

a} Niuseas y Vaémitos
b) Cansancio

¢) Quemaduras
d} Flebitis

IV. FATIGA Y MALESTAR

a} Falto de Energfas
b) Bien Fisicamente

¢} Necesidad de Descansec
d} Sentirse Enfermo
e} Sentirse Fatigado

V. DISTRESS PSICOLOGICO

a) Tenso
b) Irritable

e} Deprimido
V1. BIENESTAR/SATISFACCION

a) Satisfecho Fisicamente

c} Sélo
d) Preocupado

b) Satisfecho de «cémo van las cosas»
¢} Satisfecho con la marcha de zctividades diarias
d) Satisfecho de ¢6mo se siente

VIL INTERACCION SOCIAL

a) Tener z alpuien con guien hablar
b) Sentirse querido por alguien

¢} Sentirse comprendido
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El cuestionario de la EORTC pretende ser un resumen de todos los as-
pectos valorados previamente como indices de Calidad de Vida. Observamos
en el mismo los aspeetos funecionales tanto a nivel fisico como a nivel social
(role); se tiene en cuenta, también, el estadio vy gravedad de la enfermedad asi
como los diversos efectos secundarios producidos por las distintas modalida-
des de tratamiento; junto a ello apareeen los aspectos psicologicos y sociales
de la enfermedad, teniendo, por lo tanto, todas las apariencias de un cuestio-
nario completo. Ademds, es un cuestionario que debe ser «construido», por el
oncélogo, en relacién concreta a la situacién del enfermo; es decir, cada. tipo
de enfermedad asi como cada estadio tendri su propia sintomatologia que
debe especificarse en cada caso concreto.

De este modo, el cuestionario permite seguir la evolucién de un enfermo,
al menos a niveles fisicos; 1o que ya no est4 tan claro es que posibilite estudiar
las relaciones que se producen entre «Estado Psicolégico» y «Evolucion de la
Enfermedads», aspecto éste de sumo interés en una enfermedad como el C4n-
cer, Por otro lado, a pesar de gue el cuestionario ya ha sido utilizado, con éxito
segln parece, en algunos Ensayos Clinicos (Aaronson, y cols., 1987}, aln es
necesario que se realicen més estudios, sobre todo acerca de la fiabilidad y va-
lidez del mismo, teniendoe en cuenta los problemas metodoldgicos que esto re-
presenta ya que, como sefiala Fallowfield (1987}, la Calidad de Vida no sélo
tiene problemas de definicidén, sino que ademds una de las principales dificul-
tades que entrafia el trabhajar con la misma es que «si bien se puede entender .
como un rasgo se trata de un rasgo mudables. Asi pues, los cuestionarios que
pretendan valorar la Calidad de Vida deben tener en cuenta, al menos, dos
de sus principales caracteristicas: por un lado, su multidimensionalidad y, por
otro lado, su temporalidad, con lo que esto significa no sélo respecto a la evo-
lucién fisica de la enfermedad sinc también de la Persona come totalidad.

Reflexiones en Voz Alta

Después de que se finaliza de escribir un texto es conveniente releerlo, se
da uno entonces cuenta de aquello que queria decir y no dijo, o de lo que se dijo
sin quererlo, ¢ en definitiva de como, en una «3Segunda Lecturas, los pensa-
mientos se han ido desparramando a lo largo del texto. Conviene entonces re-
capitular e intentar hacer explicito lo que se ha dicho sélo de manera implici-
ta.

Algo asi ocurre con este texto, se insindan problemas politicos en rela-
cidn con la enfermedad cancerosa, se comenta la ambigiiedad del coneepto de
Calidad de Vida, se exponen algunos de los cuestionarios utilizados para va-
lorarla, pero pretendiendo, en todo momento, dar una visién «objetivar del
tema. Sin embargo, todo lo expuesto hasta este momento est4 impregnado de
ssubjetividads; la Calidad de Vida es, por definicién un concepto subjetivo,
ios instrumentos utilizados para evaluarla deben, por tanto, ser de tipo subje-
tivo y la vajoracién tanto del onedlogo como del paciente debe ser individual
y unica.
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Es decir, no deja de ser sorprendente el que partiendo de un hecho «real»
como es el intentar ver qué Tratamientoe produce menos alteraciones en la
vida normal del paciente, se haya llegado a la elaboracion de cuestionarios,
mas ¢ menos normativos, que pretenden tener una valoracién «objetivas de
esa vida. Se ha traicionado, de una u otra manera, la unicidad de la persona,
en aras de los intereses de una «colectividad piblicas. Ademas, se ha perdido
de vista el hecho de que una cosa es la valoracién individual del propio senti-
miento de «eficacia» —los niveles de competencia del Self- y otra muy distinta
la valoracién de la eficacia de uno a través de otros. En este caso concreto, y
tal como hemos visto al principio, la Calidad de Vida es un sentimiento «sub-
Jetivos del paciente por le que el dnico método valido para valorarla seria el
autoinforme realizado por el mismo. De hecho, asi parecen entenderlo algu-
nos oncélogos que propugnan la utilizacién de «Cartas diarias» o «cuestiona-
rios de autoevaluaciéns,

Es verdad que, en algunos pacientes de cancer, existen situaciones «in-
tolerabless, o al menos situaciones que atentan contra la «dignidad» de la vida
humana; es cierto, también, que el costo econdémico que la enfermedad cance-
rosa origina es fuente, en muchas ocasiones, de conflictos y sufrimientos no
s6lo personales sino también familiares y sociales; perc no es menos cierto
que en la vida normal y eotidiana, en ausencia de enfermedad, también se pro-
ducen situaciones de este tipo. ;Cudl es la Calidad de Vida de la persona que
teniendo familia est4 en paro forzoso?, jcudl es la Calidad de Vida del droga-
dicto, del que se ve privado de libertad, ete.?

En definitiva, el tema de la Calidad de Vida es complejo y polémico por-
que, como su propio nombre indica, permite que nos cuestionemos el propio
significado de la palabra «Vidas. En la sociedad actual la mera supervivencia
no es un valor en si misma; el hombre ha sabido crear artefactos gue le permi-
ten prolongar la vida, pere no ha logrado evitar la Decadencia de lo Humano,
como diria Lorenz, que en algunos casos, esa mayor supervivencia origina.
Solamente atendiendo a este Gltimo aspecto tiene sentido hablar de Calidad
de Vida. :

RESUMEN

En el presente trabajo se hace una somera presentacion de los diversos
problemas que el término de calidad de vida entraia en el 4mbito de la Psico-
logia Oneolégica. Asimismo, se analizan las distintas definiciones que del tér-
mino se han dado y se ofrece un panorama de los instrumentos més cormin-
mente utilizados para valorarla. Se discute la validez del concepto como
execlusivo del campo de la Enfermedad y se ven las relaciones que tiene con
conceptos tales como Distress y Bienestar Psicolégico.
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SUMMARY

In this work we present briefly the different problems the word Quality
of Life involves in the area of Psycho-oncology. In the same way we analyze
the different definitions of the word, and we offer a review of the most usual
instruments to evaluate it. We discuss the validity of the concept as exclusive
of the area of Iliness and we consider its relationships with concepts such as
Distress and Psychological Well-being.

RESUME

Dans cette étude, on fait une bréve présentation des différents problé-
mes liés au terme qualité de vie dans le domaine de la psychologle oncologi-
qgue. On analyse également les différentes definitions de ce terme et on pré-
sente un panorama des instruments normalement utilisés pour I’évaluer. On
discute la validité du concept comme exclusif dans le champ de la maladie et
on examine les relations existantes avec des concepts tels que Distress et
Bien-étre Psychologique.
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