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Resumen.

El objetivo es analizar instrumentos empleados por la biomedicina para evaluar la calidad de
vida, principalmente de personas con cancer. Respecto a la metodologia, fueron seleccionados
cinco de los cuestionarios y escalas més utilizadas. El analisis contempld la identificacion de
las dimensiones de la persona que estaban midiendo; posteriormente fueron comparados entre
ellos y finalmente se contrastaron los limites/alcances de este tipo de instrumentos que tan
particularmente “escinden” al ser humano, en relacion con otro tipo de acercamientos mas
cercanos a tradiciones interpretativas. Entre las conclusiones, se destaca que estas escalas
difieren en cuanto a la sensibilidad para capturar aquello de la vida de la persona que intentan
medir. La agudeza de lo que pueden evaluar no son definidas técnicamente en el instrumento
sino antes, desde las nociones de las que parten para entender qué es una persona-enferma-con
dolor y como su vida puede ser afectada a raiz de ello. Se rescatan aquellos protocolos que
incorporan al fendmeno en toda su complejidad, enmarcandolo en su contexto socio-cultural e
historico y que no aspiran a intervenir sobre un cuerpo pasivo que puede ser leido a partir de
“funciones” sino que su voz es insustituible, a pesar de la fragmentacion intrinsica que de por
si estos instrumentos conllevan.

Introduccion

El estudio sistemético del concepto de calidad de vida comienza a popularizarse en la
década de los "60 (Liu, 2006), reservado en un primer momento para hacer referencias a
problemas con el medio ambiente y con el deterioro de las condiciones de vida urbana. Este
interés en medir nuevos aspectos sobre el bienestar social de una poblacion, condujo al
desarrollo de indicadores que se fueron perfeccionando entre las décadas del “70 y del 80,
distinguiéndose del concepto de “calidad de vida” en si mismo (Gémez-Vela y Sabeh, 2002).
Mas especificamente, las medidas subjetivas sobre calidad de vida se originan en las



investigaciones sobre indicadores sociales de mediados de 1970. De modo tal que este
concepto aparece ligado a factores como el empleo, la vivienda, el acceso a los servicios
publicos, las comunicaciones, la urbanizacién, el entorno social y todo aquello que influya en
el desarrollo de determinado grupo poblacional (Velarde Jurado y Avila Figueroa, 2002).

Desde el campo de la salud, Adams, Brit, Godding et al. (1995: 239), mencionan que
en su sentido amplio, la calidad de vida refiere a “...las capacidades funcionales de un
individuo, satisfaccién general con la vida (...) y al bienestar fisico y emocional”*. Velarde
Jurado y Avila Figueroa (2002: 351) retoman esta idea de la calidad de vida como un
concepto multidimensional, que incluye el estilo de vida, la vivienda, la satisfaccion, pero
que, basicamente, “...consiste en la sensacion de bienestar que puede ser experimentada por
las personas, y que representa la suma de sensaciones subjetivas y personales de sentirse
bien”. Es decir, se destaca en el término “calidad de vida” méas que simples referencias al
estado de salud, porque contempla evaluaciones globales de las posiciones de vida, de
perspectivas sobre el bienestar que trascienden ampliamente los dominios especificos de lo
“fisico” y lo “psicolégico” (Sirgy, Michalos, Ferriss et al., 2006).

Una de las definiciones sobre calidad de vida mas completas creemos que es la de
OMS: “...la percepcion de un individuo sobre su posicion en la vida en el contexto de su
cultura y de su sistema de valores y en relacion con sus objetivos, expectativas, estandares y
preocupaciones (...) el concepto incorpora de una manera compleja la salud fisica de una
persona, el estado psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, las creencias
personales y sus relaciones con los aspectos prominentes del medio ambiente” (WHO,
1998:3). A diferencia de las anteriores, esta definicion entiende que la calidad de vida es una
evaluacion subjetiva y destaca que solo puede realizarse si incorpora al contexto cultural,
social y medio-ambiental de esa persona. Este concepto estd compuesto por multiples
dimensiones, que abarcan pero también trascienden al “estado de salud”, el “estilo de vida”, la
“satisfaccion con la vida”, el “estado mental” y el “bienestar” (WHO, 1998).

Sin embargo, si bien se afirma que las definiciones sobre qué es una buena “calidad de
vida” no constituyen parametros universales sino que requieren ser evaluadas in situ, de
acuerdo a las diferencias de cada cultura, ante iguales condiciones de enfermedad, se estima
que las personas vivenciaran determinados rasgos comunes en el transcurso de su
padecimiento. De ahi el esfuerzo por el desarrollo y la implementacion de instrumentos de

alcance general para medir este tipo de situaciones. De este modo, asi como la calidad de vida

! Traduccion propia



contiene evaluaciones globales sobre posiciones de vida de una persona, también tiene
dominios especificos, por ejemplo, con respecto a aspectos fisicos o psicoldgicos (Sirgy et al.,

2006). Sobre este tipo de mediciones continuaremos el analisis.

Medir la calidad de vida

El quiebre de las expectativas de la medicina moderna de poder llegar a tratamientos
curativos para todas las enfermedades y el hecho de reconocer que probablemente para
algunas de ellas sélo se podréa contar con un limitado set de opciones terapéuticas, han sido
factores decisivos del impulso que ha tenido la proliferacion de estudios sobre calidad de vida
y de propuestas sobre instrumentos idoneos para dar cuenta de ella. En este contexto, es claro
que las evaluaciones centradas en los alcances de los tratamientos empiezan a ser evaluadas
en el ambito global de vida del paciente: qué pueden perder, qué beneficios son esperables y
otras consideraciones que contemplan aspectos tales como el impacto del dolor y de otras
consecuencias negativas de los tratamientos, si valen la pena a la luz de lo que es posible
esperar que les suceda, instancia decisiva para evaluar la idoneidad o no de determinado
tratamiento. Asimismo, Fayers & Machin (2000) resaltan que este tipo de enfoques permite,
desde la biomedicina, un mayor reconocimiento del lugar que tienen los pacientes en la
eleccion de las terapias con las que seran tratados, al llevar su mirada mas alla del episodio de
enfermedad.

La oncologia ha sido un @mbito pionero y privilegiado en este tipo de estudios sobre
instrumentos que buscan medir la calidad de vida (Fayers & Machin, 2000). Los avances en
técnicas diagnosticas para la deteccion temprana del cancer y en tratamientos para
determinados tipos de cancer -como mama, Utero, préstata, etc.-, asi como una expectativa de
vida mayor a la de décadas anteriores, impactaron en que la sobrevida de los pacientes con
cancer se extienda. De ahi que exista un mayor enfasis en el evaluar el performance status y
la calidad de vida que estas personas tienen (Andersen, Kielcot-Glaser & Glaser, 1994)%. La
cuestion pasa a ser no solamente vivir mas, sino conocer en qué condiciones se hace/hara.
Este interés en la calidad de vida es un componente central cuando se trata de cuidados

paliativos y de otras enfermedades que amenazan la vida, porque permite obtener un

2 Desde un analisis mas critico sobre el que no continuaremos, Kreitler & Kreitler (2006), retomando
las ideas de Fayers & Machin (2000), sefialan que este interés en encontrar medidas estandares para
medir la calidad de vida no hubiera alcanzado el auge que tuvo (y tiene) sin el esfuerzo especial de los
laboratorios, de ahi que la mayor parte de los instrumentos para evaluar y asesorar en calidad de vida
sean relativos a la salud fisica.



panorama mas global de la situacion, lo que facilita, como ya dijéramos, la evaluacion de la
conveniencia o no de terapéuticas especificas para cada paciente (Efficace & Marrone, 2002).

Las intervenciones terapéuticas en el area de la salud requirieron que a las
tradicionales medidas (mortalidad/morbilidad) se les sumaran nuevas modalidades para
evaluar el estado de una persona, distinguiendo entre multiples dominios: dimensiones fisicas,
dimensiones psicologicas y dimensiones sociales (Gomez-Vela y Sabeh, 2002). Cada una de
estas dimensiones suele ser medida en términos de una “evaluacién objetiva de la salud
funcional”, basada en una amplia variedad de métodos psicométricos y estadisticos, o bien por
una “percepcion subjetiva de la salud” brindada por la propia persona (Velarde Jurado y Avila
Figueroa, 2002).

Esto implica reconocer que las principales definiciones que existen en la literatura
sobre calidad de vida, y que son utilizadas como soporte para la construccién de instrumentos
para medirla, contienen de manera implicita una concepcion dualista del paradigma
cartesiano, que distingue de manera dicotomica enfoques basicamente “objetivos” de
enfoques basicamente “subjetivos” (Liu, 2006). Las primeras, estandarizan aquellos items que
el investigador considera pertinentes de incluir en el concepto que se esta midiendo, de una
manera externa a la concepcion del entrevistado. Las segundas, identificando la calidad de
vida como sinénimo de felicidad y satisfaccion personal (Liu, 2006). Aunque no todas las
escalas buscan medir lo mismo y las reducciones que realizan varian de acuerdo al proposito
gue tengan, ambas adolecen en las posibilidades de captar al fendbmeno en sus multiples
dimensiones.

Existen escalas simples que apuntan a conocer, comparativamente, aspectos concretos
y aislables de otras circunstancias de la persona, por ejemplo, las utilizadas para medir el
dolor, como la estrategia de base cientifica para lograr un control de sintomas “EMA”?
(Twycross 2003, en De Simone y Tripodoro, 2004). Otro tipo de escalas contienen

construcciones mas complejas, como las medidas sobre el estado funcional de una persona,

¥ Las siglas responden a los siguientes conceptos: a) “E” de “Evaluacion” y “Explicacion”. Evaluacion
de cuéles son los sintomas y como afectan la calidad de vida del paciente (por ejemplo, el dolor). Para
evaluar la intensidad de un sintoma se utilizan distintos instrumentos que permiten “...cuantificar
como un nimero a una sensacion dentro de pautas establecidas (...) y permite generar una experiencia
comunicable” (De Simone y Tripodoro, 2004: 43). Entre estos instrumentos esta la escala de caras, de
colores, E.V.A., termometro. b) “M” de “Manejo terapéutico” y “Monitoreo”. Incluye tratamientos
farmacolégicos y no, ademas de controles continuos. ¢) “A” de “Atencion de los detalles”, que pueden
tirar abajo la mejor de las propuestas.



indicada para identificar “problemas” en el desempefio de roles sociales cotidianos (Sirgy et
al., 2006).

En el campo de la oncologia, este tipo de escalas elaboradas especificamente para
medir el estatus y la performance del paciente, intentaban, en un primer momento, conocer
cuanto y de qué manera interferia esta enfermedad con el usual transcurso de la vida cotidiana
del afectado (Adams, Brit, Godding et al.1995), ya que partian de la hipdtesis que la
severidad de la enfermedad impactaba negativamente en la calidad de vida del paciente. Este
tipo de instrumentos sigue siendo utilizado para disefiar y evaluar tratamientos, pronosticos de
sobrevida y de eficacias terapéuticas (Orr & Aisner, 1986).

Uno de los problemas de este tipo de medidas es cuando identifican la calidad de vida
relacionada con la salud con el estado funcional, porque lejos de constituir sinénimos existen
muchas situaciones especiales en las que ni siquiera coinciden, y -tal cual notan Sirgy et al.
(2006)- personas cuya “funcionalidad” es evaluada negativamente mantienen un alto nivel de
calidad de vida gracias a apoyarse en otros soportes de su medio (ambiental, social,
econdmico, de expectativas).

Pero aun si nos apartamos de estas consideraciones ontoldgico-epistemoldgicas de las
mediciones sobre la calidad de vida centradas en el estado de salud y el estatus funcional y
reconociéramos en ellas un valor heuristico, no podemos dejar de notar sus limitaciones. De
Simone y Tripodoro (2004) destacan que los indices miden sélo algunos aspectos
seleccionados, pero suelen excluir aspectos espirituales/existenciales y sociales; ademas de la
satisfaccion global de la persona enferma.

Puede decirse que viene dandose un creciente interés en tales aspectos por los actores
del campo de la salud relacionados con enfermedades que amenazan la vida. Este interés en
incorporar a los estudios sobre calidad de vida instrumentos que permitan, de alguna manera
medir, aspectos relacionados con asuntos espirituales y existenciales, denota un cambio en el
paradigma de atencion, con una perspectiva que tiende a dirigirse a un modelo de calidad de
vida biopsico-social y espiritual (Efficace & Marrone, 2002).

Particularmente el tema de lo “espiritual”” cobra relevancia cuando se trata de pacientes
que sufren dolor crénico, traumas, enfermedades que amenazan la vida, procesos de duelo y/o
de extrema afliccion. Asi, por ejemplo, distintas encuestas realizadas a pacientes con cancer
en estadios avanzados, han sefialado que los aspectos existenciales y espirituales tienen una
enorme relevancia en tales circunstancias de vida (Efficace & Marrone, 2002). Brady et al.
(1999) encontraron que el dominio de lo espiritual brindaba informacion sobre la persona que

no podia encontrarse indagando en aspectos tales como el fisico, emocional ni el social.



Los estudios de Efficace & Marrone (2002) y en el de Brady et al. (1999), indican una
asociacion positiva entre bienestar espiritual y calidad de vida. En el mismo sentido, otros
estudios sefialan que las personas ubicadas dentro de la categoria de “no-espirituales” tenian
menores niveles de calidad de vida y de satisfaccion con la vida que los grupos “espirituales”.

Entre las propuestas de medicion que incorporan estas dimensiones en sus
evaluaciones de la calidad de vida esta la de la OMS, que sera explorada en el siguiente item

junto a otras escalas utilizadas, algunas especificas para pacientes con cancer.

Instrumentos utilizados para medir la calidad de vida

Algunos de los instrumentos que se utilizan para medir la calidad de vida son genéricos,
es decir, permiten incluir a cualquier grupo poblacional, tanto *“sanos” como *“enfermos”;
mientras que otros, por el contrario, son especificos para grupos de pacientes con una
determinada enfermedad (Fayers & Machin, 2000; Camfield, 2003).

1. Laescala Karnofsky Performance Status (KPS).

Fue introducida en la literatura cientifica en 1948 y desde entonces se transformd en
una de las més utilizadas (Adams, Britt, Godding et al. 1995). Constituye una herramienta
estandarizada empleada en el campo de la oncologia, que inicialmente fue desarrollada para
medir el estatus funcional o habilidades (principalmente fisicas) de las personas con cancer
para desempefiar sus actividades diarias (National Cancer Institute, 2007), es decir, para
evaluar su performance status. Posteriormente también fue utilizada para evaluar calidad de
vida, siendo las décadas del “70 y del "80 la modalidad de medida mas corriente (Adams,
Britt, Godding et al. 1995).

Esta escala contempla un método para estimar el estado funcional del paciente y una
medida de progresion y desenlace de la enfermedad (Velarde Jurado y Avila Figueroa, 2002).
La escala asesora en tres dimensiones de estatus de salud: actividades, trabajo y cuidado de si
(Abernethy, Shelby-James, Fazekas et al.2005). Es una escala categorial compuesta por 11
niveles, los cuales presentamos a continuacion la tabla de puntuaciones y valores (Abernethy,
Shelby-James, Fazekas et al.2005).

- 100. Normal: sin quejas ni evidencia de la enfermedad.

- 90. Capaz de desarrollar actividad normalmente, sintomas menores.



- 80. Actividad normal con esfuerzo, algunos sintomas.

- 70. Se atiende solo, pero incapaz de desarrollar las actividades normalmente.

- 60. Requiere ocasionalmente asistencia, debe ser atendido para mayoria de las
necesidades.

- 50. Requiere considerable asistencia y frecuente cuidados.

- 40. Discapacitado: requiere especiales cuidados y asistencia.

- 30. Severamente discapacitado: Sin muerte inminente, requiere ser
hospitalizado.

- 20. Muy enfermo: Requiere hospitalizacion. Necesita activo cuidado y soporte.

- 10. Moribundo: el proceso fatal progresa rapidamente.

- Muerto.

Abernethy, Shelby-James, Fazekas et al. (2005) encuentran entre las limitaciones de
esta escala que esta basada en los modelos de atencién de la salud de 1948, relacionando los
valores de la escala con estrictas recomendaciones de cuidados clinicos, incluida la
hospitalizacién. Por lo que retoman las propuestas de otros investigadores (Nikoletti &
Thorne, 1990, en Abernethy, Shelby-James, Fazekas et al., 2005) de excluir de la escala las
recomendaciones acerca del lugar de cuidado; como asi tampoco que se trate exclusivamente
de asistencia brindada por profesionales sino de asistencia genérica, tal como se modifico en
la KPS-modificada de Australia (Abernethy, Shelby-James, Fazekas et al., 2005).

Asimismo, a pesar de que es una escala genérica, tiene la desventaja que es
unidimensional, “...s6lo evalla el estado funcional y no mide las otras dimensiones de la
calidad de vida” (Velarde Jurado y Avila Figueroa, 2002: 351). Por este motivo son varias las
investigaciones en las que se la complementa con otras escalas o bien es ajustada a los grupos
poblacionales a los que va dirigido, contextualizandola.

Por estas limitaciones y ante el surgimiento y el perfeccionamiento de otros
instrumentos especificos para medir la calidad de vida, el uso de la escala KPS como una
Unica medida ha ido disminuyendo.

2. Laescala ECOG.
Fue disefiada por el Eastern Cooperative Oncologic Group de Estados Unidos y
validada por la OMS. Mide la calidad de vida del paciente oncoldgico, considerando el



cambio continuo y rapido de las expectativas de vida. Esta escala fue derivada de la KPS

(Michael & Tannock, 1998). La propuesta de esta escala son las siguientes cinco categorias:

- ECOG 0. La persona no presenta ningin sintoma, y puede mantener normalmente
sus rutinas cotidianas.

- ECOG 1. La persona presenta algunos sintomas que no le impiden realizar su
trabajo ni sus actividades diarias. S6lo permanece en cama durante las horas de
suefio nocturno.

- ECOG 2. La persona no puede desempefiarse en su trabajo. Los sintomas que tiene
lo obligan a permanecer en la cama varias horas al dia, ademas de las de la noche,
pero que no superan el 50% del dia. Satisface la mayoria de sus necesidades, pero
precisa de ayuda para alguna actividad que antes realizaba.

- ECOG 3. La persona necesita permanecer en cama mas de la mitad del dia por la
presencia de sintomas. Requiere ser ayudado para la mayoria de las actividades de
la vida diaria.

- ECOG 4. La persona permanece en cama el 100% del dia y necesita ayuda para
todas las actividades cotidianas.

- ECOG 5. La persona esta a punto de morir.

Al igual que la escala anterior, y mas aun por sus escuetos 5 items, esta escala ha sido
criticada porque no diferencia adecuadamente entre pacientes con pobre performance estatus,
ni tampoco tiene suficiente sensibilidad para captar los cambios (Abernethy, Shelby-James,
Fazekas et al., 2005; Kassa & Wessel, 2001).

3- El cuestionario Mc Gill sobre Calidad de Vida (MQOL).

Contiene 16 items agrupados en tres partes: sintomas fisicos, aspectos psicoldgicos y
aspectos existenciales. Utiliza la escala visual analoga (EVA 0-10) y se toma como parametro
los dos dltimos dias. Este cuestionario contiene 16 items, de los cudles cuatro estan
destinados a sintomas fisicos, cinco a cuestiones emocionales y siete a dimensiones
existenciales.

Alguna de las criticas que ha recibido es que es muy vago e impreciso, y no dice nada,
por ejemplo, respecto al papel que tiene en la vida de la persona la existencia de una
enfermedad “amenazante” de sus condiciones de vida. Es decir, si bien contempla aspectos



existenciales sobre los proyectos de vida de la persona, no aclara ni discrimina si se deben a la

enfermedad o si, por el contrario, ya formaban parte de su identidad y biografia.

4. La encuesta de salud MOS/SP 36.

Es una de las escalas mas utilizadas para medir la calidad de vida centrada en la salud
(estado funcional y bienestar) de la actualidad (Sirgy et al., 2006). Newhouse (1982) indica
que esta escala se desprende de las medidas de salud utilizadas en 1980 en el experimento
Rand Health Insurance Experiment, ampliamente desarrollada en el texto de Stewart & Ware
(1992).

Esta encuesta consiste en un cuestionario que contiene ocho sub-escalas relativas a
distintas dimensiones: sociales, mentales, etc. (Kreitler & Kreitler, 2006). Son 11 items,
algunos de los cudles tienen dentro otras preguntas. Se distribuyen de la siguiente manera:
diecinueve sobre salud y sintomas fisicos, doce sobre factores emocionales y cinco
existenciales/ de valores. Estos items son especificos y concretos.

Una ventaja que las otras adolecen es que permite comparar lo que le sucede a una
persona con otras. A su vez, también permite comparar cOmo esta la persona, como se siente
en su situacién actual respecto a como era antes de la enfermedad. En definitiva, lo novedoso
es que permite distinguir entre lo que es usual para esa persona de aquello que no lo es y que,

justamente, surge a partir de la enfermedad.

5. World Health Organization —Quality Of Life (WHOQOL).

La OMS inici6 en 1991 un proyecto para confeccionar un instrumento que permitiera
evaluar la calidad de vida a través de las culturas (WHOQOL), que formaba parte de otro
objetivo, “Salud para todos”, surgido de la necesidad de contar con una medida de
comparacion internacional en este &mbito. Aparece en contra de un modelo mecanicista de la
medicina (Camfield, 2003), que intenta trascender las medidas estandares con las que se
evaluaba el estado de salud de una persona, poniendo el foco no tanto en la enfermedad per
se, sino en la manera en que ésta afecta su vida.

El proyecto tuvo distintas etapas, desde las clarificaciones conceptuales sobre el término
(calidad de vida) hasta sucesivas pruebas pilotos en las que se exploraron aspectos del mismo
y sus implicancias (semanticas, culturales, etc.) en alrededor de 15 centros de campo
diferentes, buscaban representar la multiplicidad de opciones posibles. Finalmente se llegd a
la prueba de campo definitiva y quedaron establecidas las propiedades psico-métricas del
WHOQOL. Sin embargo, Camfield (2003) menciona que el WHOQOL no fue completamente



participativo, ya que los seis dominios en los que profundizarian fueron definidos de
antemano por un pequefio grupo de expertos (psicélogos occidentales, basicamente).

Existe también una version resumida de este instrumento, que contiene s6lo 26 de los 100
items de la version original. Al primero se lo llamé WHOQOL-100, mientras que al segundo
WHOQOL-BREF. Ambos fueron pensados para evaluar la calidad de vida en multiples
situaciones y grupos poblacionales.

Lingjiang, Young & Xiao et al. (2004) mencionan que es un instrumento utilizado
particularmente entre discapacitados cronicos, cuidadores, personas atravesando situaciones
altamente estresantes, nifios, entre otros grupos. Existen, a su vez, modulos que
complementan la informacion para grupos poblaciones especificos, como refugiados,
ancianos, etc. (WHOQOL, 1995).

a) WHOQOL-100
Incluye seis areas, cada una de las cuales profundiza en alguno de los siguientes
aspectos (WHOQOL, 1995):

- Salud fisica: Energia y fatiga. Dolor y malestar. Suefio y descanso.

- Psicologica: Imagen corporal y apariencia. Sentimientos negativos. Sentimientos
positivos. Auto-estima. Pensamientos, aprendizaje, memoria y concentracion.

- Nivel de independencia: Movilidad. Actividades de la vida diaria. Dependencia de
sustancias médicas y asistencia médica. Capacidad de trabajo.

- Relaciones sociales: Relaciones personales. Soporte social. Actividad sexual.

- Medio ambiente: Recursos financieros. Seguridad. Ambiente fisico
(contaminacion, clima, etc.). Transporte. Recreacion y tiempo libre. Participacion
social.

- Espiritualidad/Religion/Creencias personales.

Cada una de estas areas contiene multiples facetas, que son evaluadas por una escala de 1
a 5 (nada de acuerdo, medianamente de acuerdo (...) completamente de acuerdo)*.

b) WHOQOL - BREF

* Camfield (2003) menciona una de las criticas a esta modalidad de las encuestas es que ignoran el
hecho de que las personas tienden a contestar lo que esté en el medio.
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Contiene solamente cuatro dominios: fisico, psicoldgico, relaciones sociales y medio
ambiente. Las evaluaciones de los protocolos de la OMS estan focalizadas en las perspectivas
de los propios individuos sobre su bienestar.

Al igual que el WHOQOL 100, uno de los principales aportes que realiza es que si
bien los aspectos a los que consideran constitutivos de la calidad de vida son definidos
externamente (y no por el propio entrevistado), las puntuaciones que les asignan varian en
funcién de cuanto afectan a la propia persona y no en si mismos, es decir, dependen de la
valoracion que haga el sujeto.

Entre las criticas que les realizan a estos protocolos, Camfield (2003) puntualiza que
requieren fortalecer areas tales como la econdmica, la politica, las relaciones financieras y la
inclusion social. También encuentra que son protocolos con sesgos cognitivos, que en sus
indagaciones genéricas con preguntas globales (qué opina de su calidad de vida) se vuelven
imprecisos, sefialando que seria mucho mas fructifero y Gtil conocer, por ejemplo, los motivos
de su satisfaccion o no satisfaccion sobre determinados items. Por Gltimo, esta autora también
encuentra el sesgo de un excesivo hedonismo de nuestra cultura occidental, por el énfasis
puesto en indagaciones sobre el placer, algo que no necesariamente puede tener el mismo
significado para el entrevistado.

Por su parte, Michalos (2001) menciona que la satisfaccion con la salud que tenga un
individuo, aspecto clave de estos protocolos, no es nunca el predictor mas fuerte de felicidad.
Asi, por ejemplo, de acuerdo al contexto y a la situacién, el concepto de satisfaccion puede
estar asociado a la resignacion o bien a eventos en los que las personas no tienen ningun tipo
de control (Camfield, 2003). Esta tltima también plantea la cuestion del alcance que puede
Ilegar a tener utilizar medidas de bienestar fuera del contexto euro-americano en el que fueron

creadas.

Algunas cuestiones

Recortar determinados aspectos de una persona, aislandolos de los otros componentes
que hacen una vida; equipararlos, definiéndolos homogéneamente para todos los de ese grupo
bajo las mismas circunstancias y exponerlos como opciones que se presentan dentro de un
rango limitado de posibilidades estandarizadas, constituyen, genéricamente, los pasos
implicados en la construccion de escalas de medicion de calidad de vida. Ahora bien, ¢por

qué seria necesario este proceso de reduccion y generalizacion de tipologias? Indudablemente,

11



la fundamentacion que pueden encontrar las bio-ciencias no puede ser la misma que la de las
ciencias sociales. Inclusive para aquellas, tales procesos no pueden olvidar su caracter de
arbitrario y convencional, es decir, no deben ser leidos como una regla brindada por la
naturaleza para medir biologias, como en varios estudios suele hacerse.

Las escalas presentadas intentan, en el mejor de los casos, identificar de manera
aproximada, por medio de un nombre propuesto externamente sobre la base de evaluaciones,
a una serie sensaciones, manifestaciones y circunstancias que no seran nunca absolutamente
definibles ni posibles de circunscribir, justamente, a esa etiqueta que las engloba y que, no
obstante, puede ser necesario realizar en funcion de alcanzar determinados objetivos. Sin
embargo, la clave es no perder de vista que siempre se trata de eso, de traducciones parciales,
0 bien etiquetas que resumen qué le sucede a alguien bajo determinadas circunstancias.

Dichas escalas no tienen la misma sensibilidad para capturar aquello de la vida de la
persona que evalGan y miden. La precision de las traducciones que realizan no son definidas
técnicamente en el instrumento sino antes, desde las nociones de las que parten para entender
qué es ser una persona y qué es tener una buena/mala calidad de vida. Camfield (2003) sefiala
que el foco puesto en el individuo en la mayoria de las medidas de QOL contradice los
modelos de persona que puede tener una sociedad, por eso también destaca la necesidad de
indagar sobre los modelos tacitos que subyacen a este tipo de medidas.

Basicamente existen dos modelos subyacientes a todas las escalas, uno que realiza una
evaluacion “objetiva” gracias al énfasis puesto en mediciones sobre la salud funcional de
organos y el otro que mide “subjetivamente” las percepciones que el paciente interpreta sobre
su propio estado de salud.

La mayoria de las escalas responden a este primer modelo, el de la salud fisica
(Kreitler & Kreitler, 2006), en el que no es dificil identificar detrds de algunos indicadores —
como los elaborados para dar cuenta del performance status- nociones sustentadas en visiones
funcionalistas parsonianas. Desde este enfoque, se espera que una persona sea capaz de
desempefiar las funciones relacionadas con su rol social o, de otra manera, se habra desviado
de “cierta normalidad” (Sirgy et al., 2006). Claro que aquello definido como lo “normal”
estara circunscripto a determinadas areas: la fuerza productiva, la educacion, el cuidado de la
casa y las habilidades para atender las necesidades personales. Las escalas basadas en estas
concepciones le asignaran un mayor valor a las personas que sean capaces de cumplir con

estos patrones estdndares de conducta que la sociedad espera de ellos (Sirgy et al., 2006).

12



Estos supuestos no son inocentes, tienen “...consecuencias socio-politicas vistas desde
la economia politica de las mediciones del estado de salud®” (Sirgy et al., 2006: 406). En tal
sentido, algunas escalas como la DALY han sido criticadas por problemas éticos (Anderson
& Nord, 1999), ya que ponderan diferencialmente el valor que tienen la vida de las personas
(a los nifios y ancianos les asignan menor valores que a las personas en edad productiva). En
definitiva, vemos que aspectos del utilitarismo también se conjugan en este tipo de
acercamientos a la calidad de vida centrada en la salud (Sirgy et al., 2006).

Kreitler & Kreitler (2006) destacan que inclusive para la persona “evaluada” las
consecuencias de estructurar la mirada en funcion de lo fisico condiciona su discurso, que se
orientard en la direccion sutilmente “dirigida”.

Las escalas de esta clase son inadecuadas para discriminar otras caracteristicas que no
estan definidas por la condicion de enfermedad ni de salud, pero que son relevantes en
diferentes grupos poblacionales especificos, tales como desempleados, inmigrantes, personas
con grandes aflicciones, etc. (Kreitler & Kreitler, 2006). Por eso destacamos el esfuerzo de los
protocolos WHOQOL-100 y WHOQOL BREF por intentar alcanzar concepciones holisticas
de la persona, contemplando la complejidad del fendmeno al enmarcarlo en su contexto socio-
cultural e histérico. Lo mas valioso de este tipo de propuestas es que aspiran a intervenir sobre
un cuerpo pasivo que puede ser leido a partir de determinados rasgos sobre su funcionalidad,
sino que, aun con limitaciones, no sustituyen la voz del “afectado”, en todo caso la
fragmentan, pero reiteramos, respetando determinada totalidad del ser humano que los otros
adolecen.

Coincidimos con Liu (2006) de la importancia de no uniformar las concepciones de la
manera de enfermar y de morir, evitando una mirada lineal sobre el fendmeno. De este modo,
se torna evidente que los instrumentos requeriran ser adaptados a la cultura en la que seran
utilizados para asegurarse una relativa validez. De igual manera, deben ser suficientemente
sensibles para poder captar las transformaciones que ocurren en la vida de una persona a
través del tiempo, pudiendo discernir entre aquellas facetas que permanecen menos
permeables al cambio, como por ejemplo ocurre en determinados contextos con la faceta
relacionada con el medio ambiente (Lingjiang et al., 2004).

En resumen, en el campo de la calidad de vida se viene produciendo una tendencia
hacia las descripciones realizadas por los propios involucrados, que han sido Ilamadas patient-

report outcomes —PROs- (Sirgy et al., 2006), en las que el énfasis esta colocado en la fuente

> Traduccion propia
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de informacion (investigador o paciente) mas que en el contenido. Como bien sefialan estos
autores, asi como habra conceptos que podran ser medidos por ambas partes, otros solo
pueden ser descriptos desde el involucrado (por ejemplo, el dolor). Por lo tanto, acordamos
con estos mismos autores sobre la importancia de registros acerca de la calidad de vida
inextricablemente ligados a “...la experiencia del cuerpo y de la mente dentro de un contexto
social y cultural®” Sirgy et al. (2006: 407).
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