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Resumen

Objetivo: En el presente trabajo se evaluaron los componentes del constructo “Calidad de vida” a partir de la respuesta dada por 707
pacientes a la pregunta: Para usted, ;qué es calidad de vida? Los pacientes tenfan diagndstico de cancer de cuello uterino, colorrectal o de
prostata. Métodos: Se efectud un andlisis lexicogréfico para ubicar las respuestas caracteristicas utilizando como criterio el valor test.
Resultados: Se encontré que hay ocho dimensiones subyacentes: espiritualidad, familia, sistema de salud, social, funcional, sintomas,
componente econdmico y componente emocional. Dichas dimensiones son representadas de manera diferente segun el sexo o el diag-
nostico del paciente. Conclusiones: Se destaca la importancia de considerar las dimensiones de espiritualidad y sistema de salud para
efectuar una medicién mas vélida y confiable de la calidad de vida de los pacientes.
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Abstract

Objective: To evaluate the components which constitute a ‘quality of life” construct based upon answers given by 707 patients to the
question: “In your opinion, what makes up quality of life? ". Participating patients had been diagnosed with cervical, colorectal or pros-
tate cancer. Methods: Lexicographic analysis was used to locate characteristic responses based upon the values test. Results: Eight
underlying dimensions were pinpointed: spirituality, family, health care system, social structure, functional ability, symptoms, economic
factors, and coping with emotions. Each dimension is represented differently according to gender or patient’s diagnosis. Conclusions:
Emphasis should be given to the importance of spirituality and the health care system in order to carry out a more valid and precise
measure of patients” quality of life criteria.
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Introduccion

La espiritualidad es un concepto extremadamen-
te dificil de definir, debido a que tiene muchas
dimensiones intangibles; especialmente, cuando
una persona enfrenta una situaciéon de amenaza
para su vida, como puede serlo el hecho de tener
céncer. La espiritualidad es un concepto dindmico,
profundamente personal y basado en experiencias
individuales (1); tiene que ver con el sentido de
conexién con una existencia superior (es la con-
cepcioén relacionada con la religiosidad) o con la
busqueda de un significado o un sentido en la vida
(concepcion relacionada con lo secular) (2). La
espiritualidad se reconoce cada vez mas como un
elemento importante dentro de la calidad de vida;
sobre todo, en pacientes con enfermedades termi-
nales (3). Se ha reportado que la espiritualidad
se relaciona con aspectos como la percepcion del
dolor (4), y que puede ser un marcador de buena
adaptacién a la enfermedad en pacientes con céncer
(5). Incluso, en algunos estudios se ha hallado que
la sensacion de sentido de la vida y de estar en paz
puede tener mayor importancia que el bienestar
fisico para pacientes en cuidados paliativos (6), y
que los pacientes con diagnéstico de cancer recu-
rren a ella como una estrategia de autocuidado de
su salud (7). Algunos estudios sugieren que los
componentes espirituales se presentan en la mayo-
ria de pacientes con cancer en estadios avanzados
(8), contribuyen a un mejor enfrentamiento de la
enfermedad en estos pacientes (9,10) y se relacio-
nan con niveles més altos de calidad de vida (11);
tales hallazgos no se han podido replicar cuando
se mide la religiosidad en lugar de la espiritualidad
(12), v, al parecer, se vinculan a caracteristicas so-
cioculturales y a la presencia de apoyo psicosocial
(13). Se ha propuesto que la espiritualidad sea un
aspecto por considerar cuando se tiene que infor-
mar al paciente sobre el diagnéstico y el pronédstico
de su enfermedad (14). Se ha encontrado, por otra
parte, que cuando al paciente se le atienden sus
necesidades espirituales aumenta su satisfaccién
con la atencion en salud que reciben y se reduce
el riesgo de presentar sintomatologia depresiva
(15); en este mismo sentido, algunos estudios
reportan asociacién entre malestar espiritual y
depresion clinica (16). Se han disefiado diferen-
tes instrumentos para medir este constructo; en

pacientes en cuidados paliativos los que parecen
tener mejores propiedades psicométricas son el
FACIT Sp, el McGill Quality of Life Questionnai-
re, el Measuring the Quality of Life of Seriously
Ill Patients Questionnaire y el Palliative Qutcome
Scale (17). Dentro de los diferentes instrumentos
disefiados para evaluar la calidad de vida en pa-
cientes en cuidados paliativos se incorporan, como
elementos constitutivos del constructo, aspectos
relacionados con la espiritualidad; especialmente,
aquellos relacionados con el sentido y el propésito
que se le adjudica a la vida (18). No obstante, dada
la subjetividad del constructo, algunos estudios
han cuestionado la utilidad de tales herramientas
para su medicion (19).

Como objetivo del presente estudio se propuso
evaluar la aparicion de componentes relaciona-
dos con la espiritualidad dentro del concepto
de calidad de vida que tienen los pacientes con
diagnostico de cancer en el Instituto Nacional
de Cancerologia (INC), y determinar si dichos
componentes tienen alguna relacién con aspectos
tales como la edad, el sexo y el tipo de cancer que
se les diagnostica.

Métodos

Se efectu6 un estudio transversal en el que se regis-
tr6 la respuesta que un grupo de 707 pacientes con
diagnéstico de ciancer de cuello uterino, colorrectal
o de prostata, en el INC, dio a la pregunta: Para
usted, ;qué es calidad de vida? Dicho tamafo de
muestra permite encontrar diferencias con niveles
de significacién menores del 5% entre los 3 grupos de
diagnéstico, asumiendo que las diferencias pro-
bables de edad son de 5 afios, con una desviacién
estandar del tamafio de la variaciéon de 4 y con un
poder del 80% (tales supuestos requieren un total
de 235 pacientes por grupo). Adicionalmente,
dicho tamafio de muestra se considera adecuado
para analisis multivariables con una estratificacién
en 3 niveles (20). Se seleccionaron estos 3 tipos
de céncer teniendo en cuenta la distribucion por
sexo, exclusiva para el cancer de prostata y el de
cuello uterino, y mixta para el cancer colorrectal.

La recoleccién de los datos tuvo lugar entre
2009 y 2010. De cada paciente se recolecto
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informacién sobre caracteristicas sociodemogra-
ficas y clinicas. Dichas variables se resumieron
mediante estadistica descriptiva, utilizando medias
(desviacion estandar) para las variables continuas,
y porcentajes, para las discretas. Asi mismo, se
utilizaron pruebas de ANOVA para comparar las
medias de edad entre grupos de diagnéstico. Para
las pruebas de hipotesis se utilizé un nivel de sig-
nificacion del 5%.

Las respuestas a la pregunta se transcribieron al
pie de la letra en un formato de texto plano, y fueron
sometidas a un analisis lexicogrifico utilizando el
programa SPAD 5®. Dentro de esta metodologia,
los elementos que se analizan son las formas graficas,
definidas como la sucesién de caracteres compren-
didos entre dos delimitadores (los delimitadores
pueden ser espacios o comas). De esta forma, todo el
texto aportado por cada una de las respuestas puede
representarse en una matriz que tiene tantas filas
como respuestas, y tantas columnas como formas.
Asi se puede configurar una tabla en la que cada
uno de sus componentes puede representarse con
la siguiente notacion:

fz’j Frecuencia de la forma i en la parte j del texto.
fi Frecuencia de la forma i en todo el texto.
fj Tamafio de la parte j.

f ; Longitud total del texto

Para una forma determinada i, con frecuencia
total en el corpus f;, la probabilidad de que esa
forma aparezca k veces en esa muestra de longitud
J;. puede calcularse como:

La mencionada probabilidad se calcula a
partir de una variable aleatoria con distribucién
hipergeométricay parémetrosf,]'pj yf;, adicional-
mente, se pueden asociar valores test a distintos
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valores de probabilidad, los cuales se consideran
significativos si son mayores que |1,961. Con este
criterio pueden seleccionarse formas caracteris-
ticas, que son aquellas con una frecuencia inusi-
tadamente alta o baja.

Con el fin de caracterizar el texto tomado
dentro del contexto, se seleccionaron las respuestas
caracteristicas (RC), que son respuestas reales, al
pie de la letra, representativas del texto. Para ello
se tom¢ el criterio del valor medio, que consiste en
ubicar las frases que tengan las medias mas altas,
resultantes de promediar los valores test de las
formas caracteristicas que las compongan. Para el
presente analisis se seleccionaron las respuestas
caracteristicas cuyos valores medios superaran el
valor de 1,96.

El proceso que se dio al texto para efectuar el
analisis fue el siguiente:

1. Preservacién de una sola forma grafica para
sinénimos: por ejemplo, las formas “droguitas”,
“remedios”, “drogas”, “pastillas”, “inyecciones” se
convirtieron en “medicamentos”.

2. Reduccién y delimitaciéon del vocabulario, para
eliminar formas graficas redundantes. Para esto
se efectuaron dos procedimientos:

a. Excluir palabras tales como articulos, pronom-
bres, preposiciones y conjunciones.

b. Eliminar palabras con poca utilizacion: Para
esto se tomé un umbral de 4; es decir, las
formas que se usaron cuatro o menos veces se
eliminaron del texto.

3. Generacién de RC.

4. Analisis de RC, para evaluar contenidos rela-
cionados con espiritualidad: Una vez ubicadas
las RC con el criterio antes referido (valor test
>1,96), se realizé un analisis inicial para efec-
tuar una precodificacién que revelara cuiles
componentes se representan dentro del concep-
to de calidad de vida expresado por los pacien-
tes, haciendo énfasis en los aspectos relacionados
con espiritualidad. Esta precodificacién fue
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efectuada por dos evaluadores independientes, Resultados
quienes llegaron posteriormente a un consen-

so sobre un esquema de codificacion de los El total de 707 respuestas gener6 14.469 palabras
contenidos de las RC. Con dicho esquema de (que constituyen el tamafio del vocabulario) y 1.506
codificacion se hizo un nuevo analisis de las RC palabras distintas, para una riqueza del vocabulario del
dadas por los pacientes. 10,4% (palabras no repetidas/tamafio del vocabulario).

Tabla 1. Respuestas caracteristicas seguin sexo

Valor test Hombres

2,933 Vivir bien, tener cerca la familia y tener un trabajo.

2,682 Vivir bien, vivir comodo.

2,606 Vivir bien.

2,558 Vivir bien, comer bien, dormir bien.

2,528 Tener buena comodidad, tener buena estabilidad econémica, tener salud.

2,309 Tener buena vida, tener una muy buena relacion con la esposa y los hijos, tener una buena alimentacion, tener buena salud.

2,306 Tener fe, tener los medios, tener a la familia.

2,300 Tener buena salud, poder comer bien, dormir bien.

2,161 Tener buena salud.

2,113 Vivir tranquilo y poder disfrutar de lo que uno quiere.

2,077 Tener todas las cosas y vivir bien con los hijos y la esposa, y poder trabajar.

2,070 Vivir bien, no tener problemas, tener la comida, tener armonia con los familiares, con los que uno vive, principalmente.

2,046 Tener buena salud,_ vivir bien, laborar bif:n, tener buepg alimentacién, dormir bien, poder desempenar bien su trabajo,
tener buenas relaciones con los compaiieros y la familia.

2,020 Vivir bien, tener todo lo necesario, [tener] una buena alimentacion, recreacion, tener buena salud.

2,019 No teper.ninguna presion, ningun problema familiar, ni econémico. Vivir bien, sentirse bien, alentado, comer bien,
dormir bien.

2,010 Que esté alentado, poder andar, poder comer.

2,008 Tener salud, tranquilidad, dormir bien, comer bien, pasear, mirar television.

1,083 Tt.er?er buena memoria, dqrmir bien, comer bien, tener buenas condiciones de vida, tener un buen ambiente familiar,
vivir contento, no tener vicios.

Valor test Mujeres

2,978 Es estar sana; eso es para mi, en estos momentos.

2,847 Yo entiendq que es estar uno bien, mejor de lo que he estado, es tener salud, es estar con mi esposo y mis hijos, es estar
uno tranquilo.

2,834 Pues estar uno visitando al médico, estar en los examenes.

2776 Es.est.ai\r trapquilo, poder venir a mis citas,.mis controles, saberse llevar con el esposo, haber comprension, es estar con
mis hijos, nietos, bisnietos, darles amor, ejemplo.

2,756 Yo eqtieqdo quees la riqueza mas grande, que es la salud, es estar con mis hijos. Dios es muy importante para mividay
en mi calidad de vida, ya que es el que me da todo.

2,461 Estar consultando con los médicos, estar bien con mis hijos y nietos, [con] todos los que nos rodean.

2423 Es estar sana, es e§tar en compaiiia de mis hijos y de mi m.azd're, es estar en paz con Dios, es conservar el trabajo, tener
buena salud, y salir de esta enfermedad, para estar con mi hijo.

2,355 Estar bien de salud, ser uno positivo, es tener fe [en] que me voy a sanar, es estar unida con mi familia.

2352 Es salir a encontrarme con I(?s a.r.nigos, a charlas, con las personas; es distraerme, porque si me quedo en un solo lugar
me enfermo; es estar con mis hijos.

2,317 Para mi, calidad de vida es salud, vida y darle gracias a Dios por la salud, mi familia, mi esposo y mis vecinos.

2,274 Creo que mas depende de la forma en que los médicos lo traten a uno, el tratar, es lo que le den.

2,178 Para mi, calidad de vida es estar con mis hijos, que tenga un ranchito y la salud, y tener a Dios y a mi nieto junto a mi.

2,140 EsFar bien; porlo menos en mi caso, que tengo céncerI asistir a mis controles, hacef Io.que el doctor me’mande, hacgrnpe
mis examenes al pie de la letra; para mi, eso es estar bien; no fallar a una sola de mis citas, porque de ahi depende mi vida.

2,107 Para mi, es la salud, es estar bien con mis hijos, en la casa y poder trabajar.

2,090 Es tener salud, que tenga buena fortaleza, es estar con Dios, con mi tranquilidad y mi familia.

2,085 Es tener un buen trabajo, es estar bien de salud, vestir bien, es estar bien con mis hijos y con Dios.

2,000 Para mi, es la salud en este momento; para mi, eso es calidad de vida. No necesito mas nada.

1,985 Calidad de vida es tener una vida sin quebrantos de salud, sin dolencias, es estar tranquilo, es estar bien con la familia.
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Del total de la muestra, 202 pacientes (28,6%)
tuvieron cancer de cuello uterino; 301 (42,6%),
céncer colorrectal; y 204 (28,8%), cancer de pros-
tata. Hubo 329 mujeres en la muestra (46,5%). La
edad (desviaciéon estandar) tuvo una media de 60
afios (12,8 afios). Para fines del anélisis de texto se
categoriz6 la edad en los siguientes grupos: menores
de 40 afios (58 pacientes=8,2%), de 41 a 60 afios
(275 pacientes=38,9%) y mayores de 60 afios (347
pacientes=52,9%). Dentro del grupo de pacientes
con cancer colorrectal, 127 (42,2%) fueron mujeres.
De acuerdo con el diagnéstico, la edad tuvo medias
diferentes: en las pacientes con cincer de cuello ute-
rino fue de 53,2 afios (12,4 afios); en los pacientes
con céancer colorrectal, de 59,7 afios (13,5 afios); y
en los pacientes con cancer de prostata, de 67 afios
(7,3 afios). Tales diferencias resultaron significativas
(Fpy 20=70,68; p=0,000).

Las RC segun el sexo se muestran en la tabla 1.
Se consideré que, ademas de lo relacionado con
salud y bienestar, los contenidos de las RC podian
referirse a los siguientes siete codigos:

. Espiritualidad.

. Ambiente familiar.

. Sistema de atencién en salud.
. Sintomas.

. Sistema social.

. Aspectos econdémicos.

. Funcionalidad.
. Afectividad.

0N OY WUl B WIN —

Se encontré que el componente de espirituali-
dad era mencionado mas a menudo en el grupo de
mujeres. En ellas, dicho componente estuvo mas
vinculado con el concepto de religiosidad. Esto
puede verse en afirmaciones tales como: “Dios es
muy importante para mi vida”, “Calidad de vida es
estar en paz con Dios”, “[es] Darle gracias a Dios
por la salud”, “Tener a Dios junto a mi”, y “Es estar
con Dios”. En el grupo de hombres hubo solo una
RC que incorpor6 el concepto de espiritualidad, y
fue expresado como “[es] Tener fe”.

El componente relacionado con el ambiente
familiar parece tener una representacién similar
en hombres y mujeres; suele referirse con térmi-

« . . ey«
nos como “Estar con mi esposo y mis hijos”, “Estar
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bien con la familia”, “Estar con mis hijos y nietos”,
y “Estar en compafiia de mis hijos y de mi madre”.

El componente referido al sistema de atencién en
salud solo se evidenci6 en el grupo de RC dado por
las mujeres. Se expres6 en términos tales como: “Es-
tar uno visitando al médico, estar en los exdmenes”,
“« . . . . » o«

poder venir a mis citas, mis controles”, “depende
de la forma en que los médicos lo traten a uno”, y

“No fallar a una sola de mis citas”.

Por otro lado, los componentes relacionados con
sintomas y con lo econémico solo se presentaron
en las RC dadas por los hombres; dentro de los
sintomas, son fundamentales los relacionados con el
suefio y la alimentacion: esto se expresa a menudo

“ . . . ”
como “Comer bien, dormir bien”.

En el componente econémico las afirmaciones
ilustrativas son: “Tener buena estabilidad econé-
mica”, “Tener los medios” y “Tener todo lo nece-
sario”. Los componentes que tienen que ver con lo
funcional y lo social mostraron una representacion
similar en hombres y mujeres. Lo funcional est4 re-
presentado por afirmaciones tales como: “Tener un
trabajo”, “Poder trabajar” y “Poder andar”. Lo social
se deja ver en afirmaciones como: “Tener buenas
relaciones con los compaifieros”, “Es salir a encon-
trarme con mis amigos” y “Es vestir bien”. También
tuvo una representaciéon homogénea dentro de las
RC el componente afectivo; este se vio representado
por afirmaciones como: “Vivir tranquilo”, “Tener
tranquilidad” y “Vivir contento”.

Al evaluar los ocho componentes revelados por la
codificacion de las RC segin el diagnostico (tabla 2),
se encontrd que los componentes relacionados
con espiritualidad solo se hallaron en el grupo de
pacientes con cancer de cuello uterino. También
se encontrd una presencia exclusiva de los compo-
nentes relacionados con sintomas en el grupo de
pacientes con cancer de préstata, y del componente
relacionado con funcionalidad, en el grupo de pa-
cientes con cancer colorrectal. Tanto el componente
familiar como el emocional se presentaron de ma-
nera similar en las RC de los tres tipos de céncer.
De acuerdo con las agrupaciones diagnosticas, no
se encontr6 en las RC una adecuada representacion
de los componentes econémico ni social.
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Tabla 2. Respuestas caracteristicas seguin diagndstico

Valor test Componentes revelados en pacientes con cancer de cuello uterino
3,915 Es estar sana; eso es para mi, en estos momentos.
3369 Yq ent'iendo quees la riqueza mas grande, que es la salud, es estar con mis hijos. Dios es muy importante para mividay en
! mi calidad de vida, ya que es el que me da todo.
3,016 Es estar bien, mejor de lo que he estado, tener salud, estar con mi esposo y mis hijos, es estar uno tranquilo.
2,922 Pues estar uno visitando al médico, estar en los examenes.

2,748 Yo creo que depende de la forma en que los médicos lo traten a uno, el tratar, es lo que le den.

Es estar sana, es estar en compania de mis hijos y de mi madre, es estar en paz con Dios, es conservar trabajo, tener buena
salud, y salir de esta enfermedad, para estar con mi hijo.

2,673 Es tener una vida sin quebrantos de salud, sin dolencias, estar tranquilo, estar bien con la familia.

Es estar tranquilo, poder venir a mis citas, mis controles, saberse llevar con el esposo, haber comprension, es estar con mis
hijos, nietos, bisnietos, darles amor, ejemplo.

2,738

2,660

2,542 Estar bien de salud, ser uno positivo, es tener fe [en] que me voy a sanar, es estar unida con mi familia.
2,478 Para mi, es la salud en este momento; para mi, eso es calidad de vida. No necesito mas nada.

2,465 Es tener salud, que tenga buena fortaleza, es estar con Dios, con mi tranquilidad y mi familia.

2,412 Es estar consultando con los médicos, estar bien con mis hijos y nietos, todos los que nos rodean.

Estar bien, asistir a mis controles, hacer lo que el doctor me mande, hacerme mis exdmenes al pie de la letra; para mi, eso
es estar bien, no fallar a una sola de mis citas, porque de ahi depende mi vida.

2,255 Es estar con mis hijos, que tenga un ranchito y la salud, y tener a Dios y a mi nieto junto a mi.

2,252 Es tener un buen trabajo, es estar bien de salud, vestir bien, es estar bien con mis hijos y con Dios.

2,194 Tener salud, tranquilidad, es estar bien en lo econémico, es estar bien con los hijos, con la familia.

Es estar alentada, tener trabajo, estar bien con Dios, poder ir a la iglesia, estar con la familia y poder seguir con el trata-

2,312

2,183 R

miento.
2,166 Es algo que le mejora la vida a uno, lo que uno hace por su salud y los servicios médicos que uno recibe.
2,033 Para mi, es la salud, es estar bien con mis hijos, en la casa y poder trabajar.

2,004 Es, principalmente, la salud, tener las comodidades de vivienda, tener trabajo, que mis hijos estén bien.

Es estar en mis controles, estar contenta, feliz, poder disfrutar la vida, poder estar con mi familia, poder hablar y compartir

1,990
con ellos.

Componentes revelados en pacientes con cancer de colorrectal

2,667 La salud.

2,520 Poder comer, poder compartir con los hijos, tener salud, poder trabajar.

2,151 La salud, ser joven.

2,128 La salud, volver a practicar el deporte, jugar futbol.

2,112 Trabajar, poder trabajar y ser feliz.

2,046 Vivir con tranquilidad y poder hacer las cosas que a uno le gustan.

2,006 Vivir en tranquilidad con la familia, salud, y poder viajar.

1,983 Tener uno su salud, poder hacer cosas como trabajar, poder estar con la familia, vivir tranquilo.

1,980 Estar uno en casa, poder hacer las cosas, ser activa.

Trabajo, porque uno sin trabajo no se halla; la persona que trabaja se siente mas dinamica, si uno no trabaja se siente mas

1,979 inutil, y, ademads, la salud para poder trabajar.

1,966 Estar bien, poder hacer su trabajo y las cosas de la casa. Tener salud.
1,963 Estar bien, que me curen, poder trabajar, poder producir.

1,961 No preocuparse demasiado, poder trabajar.

Componentes revelados en pacientes con cancer de préstata
2,303 Sentirse uno bien, no tener problemas con la familia.

Vivir en paz, con tranquilidad con la familia, tener una salud estable, dormir bien, comer bien, no tener dolores, no tener

2,017 X
preocupaciones.
1979 Tener buena memoria, dormir bien, comer bien, tener buenas condiciones de vida, tener un buen ambiente familiar, vivir
! contento, no tener vicios.
1,975 Sentirme tranquilo, que pueda dormir bien, comer bien.
1964 Que todo este normal, dormir bien, no tener dolores, no tener que orinar tantas veces por las noches, tener buen control
;

del esfinter urinario.
1,963 Vivir bien, comer bien, dormir bien.
1,960 No tener ninguna presidn ni problema familiar, ni econémico, vivir y sentirse bien, alentado, comer y dormir bien.
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En relacion con la estratificacién segin grupos
de edad, se encontré un bajo nimero de RC. Esto
supuso una falta de representacién de los distintos
componentes. Solo una de las RC, correspondiente
al grupo de menores de 40 afios, mostro6 alguna rela-
cién con el componente de espiritualidad (tabla 3).

El Gnico componente que mostré una aceptable
representatividad dentro de los grupos etarios fue la
funcionalidad, referida a la capacidad de movilidad
y de trabajo.

Discusion

En el analisis efectuado de las RC extraidas en el
presente estudio, el concepto de calidad de vida
parece estar integrado por ocho componentes, los
cuales se representan de manera diferente entre
hombres y mujeres y entre diferentes tipos de
cancer; dichos componentes fueron identificados
como espiritualidad, familia, sistema de salud, so-
cial, funcional, sintomas, componente econémico
y componente emocional.

Varios de los mencionados componentes estan
incluidos dentro de los conceptos propuestos

Tabla 3. Respuestas caracteristicas segun grupos de edad

para definir la calidad de vida, tales como el de
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se-
gin la cual calidad de vida implica la percepcién
del individuo sobre su posicién en la vida dentro del
contexto cultural y el sistema de valores en el
que vive y respecto a sus metas, sus expectativas,
sus normas y sus preocupaciones. Es un concepto
extenso y complejo que engloba la salud fisica, el
estado psicolégico, el nivel de independencia, las
relaciones sociales, las creencias personales y la
relacion con las caracteristicas sobresalientes del
entorno (21).

Los sistemas empleados para medir calidad
de vida en pacientes con cincer se basan en
que dicho constructo representa una estructura
multidimensional; el sistema FACIT (22,23),
por ejemplo, incorpora los siguientes dominios:
estado fisico general de salud, ambiente familiar
y social, estado emocional y capacidad funcional.
El sistema EORTC (24) involucra componentes
relacionados con lo fisico, lo cognoscitivo, el
desempefio funcional, lo emocional y lo social.
En el presente estudio se encuentra que, con
la perspectiva del paciente con ciancer, muchos
componentes de la calidad de vida coinciden con

Valor test Menores de 40 afos
1991 Es estar sana, es estar en compafia de mis hijos y de mi madre, es estar en paz con Dios, es conservar el trabajo, tener
! buena salud, y salir de esta enfermedad, para estar con mi hijo.
1,985 Es tener salud, es lo mas indispensable, es tener a mis hijos y familia a mi lado, tener trabajo para estar bien.
1,969 Estando sano; de pronto, no estar enfermo, de pronto, estar uno tranquilo, tener tranquilidad.
De 41 a 60 afos
1989 Calidad de vida es disfrutar del dl'a} adia, haciendoicosas, siendo prot.iuctiva, disfrutando los acontecimientos y even-
! tos que se presentan en nuestra vida. Calidad de vida es salud, trabajo y derecho al goce.
1971 Es estar satisfecho con lo que [se] hace, con lo que [se] come, con lo que [se] tiene y disfrutar de la vida. Entre mas alta
! sea esa satisfaccion, mejor es la calidad de vida que se tiene.
1962 Es seguir con la vida dia a dia, sin sentir ninguna molestia, sentirme bien, seguir con los habitos de la vida dia a dia, sin
! que la enfermedad interfiera para ello.
Mayores de 60 anos
1,994 Tener salud, tener tranquilidad, poderse mover, tener actividad.
1,988 Que uno esté atendido, no tener dificultades, que a uno no le falte nada.
1,980 Sentirse uno bien, no tener problemas con la familia.
1,979 Tener fe, tener los medios, tener a la familia.
Tener cien por ciento de felicidad, tener tranquilidad en la casa, comer con la familia, con la esposa, no echarse a la
1,970 pena por tener una enfermedad, tener fuerza para ayudar a los pequefos de la familia, no tener problemas, tener
salud.
1,967 Estar alentado y estar activo, poderme mover, no tener problemas.
1,965 Que todo este normal, dormir bien, no tener dolores, no tener que orinar tantas veces por las noches, tener buen

control del esfinter urinario.
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lo propuesto por dichos sistemas de medicién:
por ejemplo, lo que hemos denominado familia,
componente social, funcionalidad, componente
emocional y sintomas tienen una equivalencia con
lo ya incorporado en escalas de medicién como la
FACIT; por otro lado, lo que denominamos com-
ponente econdémico se encuentra representado
en la escala EORTC por un item que explora los
aspectos financieros.

No obstante lo anterior, aspectos tales como
lo espiritual y la posibilidad de disponer de un
sistema de salud eficiente y oportuno no aparecen
representados en los métodos de medicién de uso
convencional; segtn los resultados del presente
estudio, la medicién de calidad de vida en pa-
cientes con cancer, utilizando tales instrumentos,
estaria haciendo una aproximacion no vélida al
constructo, pues las escalas no miden todas las
dimensiones relevantes de la estructura latente.
Aunque la dimensién espiritual fue propuesta en
el desarrollo de la escala FACT empleandose dos
items para tal fin, este fue separado de la escala,
dada su baja carga factorial, que, por lo tanto, dio
lugar a la construccién de una escala independien-

te: la FACIT-SP (25).

Otro hallazgo de interés en el presente estudio
tiene que ver con la aparentemente distinta repre-
sentacion que ciertos componentes del constructo
tienen en relacién con algunas variables; especial-
mente, con el sexo. El componente de espiritualidad
parece presentarse mas en el grupo de mujeres, pues
se insintia tanto en la estratificacién por sexo como
en la relacionada con diagnostico (resulté mejor su
representacion dentro del grupo de pacientes con
cancer de cuello uterino). Algo similar sucede con
el componente relativo al sistema de salud, el cual
se ve especialmente en las RC aportadas por las
mujeres. Llama la atencién cémo son, precisamente,
las dimensiones que aparentan ser mas representa-
tivas de las mujeres las excluidas de escalas como la
FACIT 01a EORTC. Por otro lado, los componentes
econémico y de sintomas aparecen en las RC de los
hombres mas que en las de las mujeres.

Al tener en cuenta el diagndstico como criterio
de estratificacién se encuentra un mayor peso de
componentes espirituales y de servicios de salud en

las RC de pacientes con cancer de cuello uterino,
una mayor representacién de lo funcional en las
RC de pacientes con cincer colorrectal y un pre-
dominio de lo relacionado con sintomas en las RC
de pacientes con cancer de préstata. Con los datos del
presente estudio no es posible discriminar cual
de los dos criterios de estratificacion, si el sexo o
el diagnostico, es el principal responsable de esta
representatividad diferencial de los componentes
del constructo.

De los hallazgos del presente estudio puede
concluirse que la espiritualidad parece ser un com-
ponente importante del constructo denominado
calidad de vida en pacientes con cancer. Esto se
ha sugerido en estudios que aplican escalas de ca-
lidad de vida y técnicas de regresion. Asi, Dapueto
et al. (26), mediante un procedimiento de regre-
sion multiple, hallaron que entre las variables que
explicaron el puntaje en calidad de vida en pacien-
tes con cancer estuvieron los puntajes en bienestar
espiritual, medido por la FACIT-Sp.

En un estudio con pacientes oncolégicos de
Australia, y utilizando una regresion multiple
jerarquica, Whitford et al. encontraron que el
bienestar espiritual fue un contribuidor tnico y
significativo a la calidad de vida mayor que los
dominios de bienestar fisico, social/familiar y
emocional (27).

Adicionalmente a lo anterior, se ha planteado
que niveles bajos de espiritualidad se asocian a
menores tiempos de supervivencia (28), y se han
utilizado intervenciones basadas en espiritualidad
para aumentar la supervivencia en grupos de pacien-
tes con cancer (29); también se ha reportado que
el dolor espiritual se ha asociado a pobre calidad

de vida (8).

Por lo enunciado, reconocer y medir de la for-
ma adecuada este componente puede constituirse
en un recurso util no solo para los pacientes, sino
para los terapeutas. En tal sentido, el Instituto de
Medicina de los Estados Unidos identific6 las si-
guientes dimensiones de cuidado de mayor interés
en pacientes al final de la vida: fisica, psicologica,
espiritual y practica; para los profesionales de la
salud, dicho cuidado deberia incluir la calidad
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de vida, la funcionalidad fisica, la funcionalidad
psicolégica, el bienestar espiritual, la percepcion
del paciente sobre su cuidado y la funcionalidad
familiar; y con la perspectiva del paciente, el con-
trol adecuado de los sintomas y el dolor, asi como
evitar una prolongacién inadecuada del proceso de
la muerte, alcanzar la sensacién de paz espiritual,
aliviar las cargas y fortalecer las relaciones con los
seres queridos (30).

Segtin se ha planteado, el terapeuta que sea cons-
ciente de su propia espiritualidad podra entender
mejor el mismo aspecto en sus pacientes, asi como
atender de manera mas adecuada sus necesidades
en ese sentido (1). El profesional de la salud debe
atender las necesidades de sus pacientes de manera
integral. A los pacientes se los debe considerar
seres inmersos en un sistema de interrelaciones,
y la enfermedad genera una alteracién de dichas
interrelaciones (31).

Si bien ha existido un desarrollo teérico impor-
tante en relacion con el concepto de espiritualidad
(2,32,33), lo cual hallevado al desarrollo de escalas
para su medicién, aGn se necesitan estudios que
permitan conocer las relaciones entre los dominios
incluidos en el constructo espiritualidad y cada uno
de los dominios del concepto de calidad de vida.
Asi mismo, se proponen estudios que incluyan los
factores de estratificacion en el analisis del concepto
de calidad de vida con la perspectiva de los pacien-
tes, la escolaridad, el estadio de la enfermedad y
el tiempo desde el diagnéstico de la enfermedad.
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