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QUALITAT DE VIDA

La importancia de la qualitat de vida en oncologia és tan evident que contrasta amb la poca
avaluaci6 rigorosa i exhaustiva de que es sol disposar en la practica oncologica a I'hora de
prendre decisions. Una possible explicacié d’aquesta discrepancia es basaria fonamentalment
en dos arguments: 1) la dificultat de disposar de definicions operacionals i mesures valides
i fiables de qualitat de vida, i 2) la falta de models que integrin el resultat de mesurar la
qualitat de vida en les decisions terapéutiques quotidianes. Respecte al primer aspecte la
situacié ha millorat en els darrers anys. S’han proposat diferents definicions de qualitat de
vida. Per exemple, FERRANS (1990) entén per qualitat de vida el sentit personal de benestar
que procedeix del grau de satisfaccié amb les arees de la vida considerades més importants
per cada persona. CeLLA (1994) la defineix com la valoraci6 i la satisfaccio del pacient amb el
seu nivell de funcionament actual, comparat amb el que percep com a possible o ideal. Es
disposa també d’una série d'instruments amb garanties metodologiques per a la mesura de
la qualitat de vida (AARONSON et al., 1993; HiraTsuka et al., 1993; List et al., 1996; ScHipper et al.,
1984). En el model de qualitat de vida que aqui proposem, hem utilitzat I'instrument
d’avaluacio de la qualitat de vida desenvolupat en el nostre entorn cultural amb 404 pacients
de cancer de mama (Font, 1988, 1989, 1994; FonT & Bavts, 1993).

La qualitat de vida seguira una evoluci6 al llarg de la malaltia, per la qual cosa sera necessari
avaluar-la en diferents moments. En la figura 1 s’indica la relacié temporal existent entre el
curs de la malaltia, les dimensions psicosocials més destacables i alguns exemples
d’intervencio.

En I'avaluacio de la qualitat de vida dels malalts de cancer, el punt central d’interés no és
tant coneixer la qualitat de vida que presenta un determinat malalt, siné més aviat en quina
mesura s’ han produit canvis en la vida quotidiana del pacient, que puguin ser atribuits o
relacionats amb I'estat de salut i/o les intervencions terapeutiques pertinents, i aixo és
quelcom que, almenys en part, ens ha de poder comunicar el malalt i la seva familia. Les
mesures subjectives es fan imprescindibles donat que el mateix concepte de qualitat també
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ho és, independentment que puguem disposar també d’indicadors objectius de canvi,
generalment a nivell més biologic o funcional.

FIGURA 1. RELACIO ENTRE EL CURS DE LA MALALTIA, LES DIMENSIONS PSICOSOCIALS I LES
ESTRATEGIES D INTERVENCIO
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Els nivells de la qualitat de vida

En el nostre model de valoracié de la qualitat de vida distingim quatre nivells o components:
nivell fisic, nivell funcional, nivell social i familiar i nivell psicologic. Empiricament, I'analisi
factorial dels items que componen l'escala de qualitat de vida indica que els dos primers
covarien conjuntament, aixi com els dos darrers, de manera que podem parlar de dos grans
factors, i que denominem malestar corporal i malestar psicosocial respectivament (figura

2).

El nivell fisic es refereix als simptomes fisics de la malaltia i a les conseqtiencies vivencials
de la toxicitat dels tractaments. Els efectes fisics adversos lligats al cancer i al seu tractament.
Els simptomes depenen, evidentment, del tipus de cancer i el tractament que reben en el
moment de I'avaluacio. Per una valoracié més extensa d’algun d’aquests aspectes es poden
utilitzar escales més especifiques com per exemple la de Menpoza et al. (1999) o IrvINE et al.
(1998).
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FIGURA 2. DIMENSIONS DE LA DISMUNICIO DE LA QUALITAT DE VIDA EN CANCER
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El nivell de les funcions corporals relacionades directament amb I'estat fisic és el que
tradicionalment ha estat considerat com a dimensi6é més rellevant de la qualitat de vida. Per
la seva avaluaci6 es disposa d'instruments estandarditzats d’amplia utilitzacio, entre els
quals destaca I'index de Karnofsky. Donat que la malaltia i el seu tractament poden portar
a una incapacitat en els pacients per realitzar les seves activitats més quotidianes,
posteriorment aquesta dimensi6 basica s’ha ampliat amb aspectes com la capacitat per
desplagar-se, o les cures personals, com vestir-se, rentar-se, o la capacitat laboral, per la qual
cosa es pot denominar també d’autonomia personal. Aquesta dimensi6 de la qualitat de
vida sol correlacionar amb la dimensi6 fisica, perd aquests nivells poden ser també
independents com succeeix quan una persona és capag de continuar la seva activitat laboral
de manera efectiva, malgrat el seu malestar fisic o la debilitat causada pel tractament. El
tipus de feina també influeix en les possibilitats de recuperaci6. A més esforg fisic en la feina
més impacte de la malaltia, perd no sempre es pot suposar el contrari. Per una altra banda,
en professions on hi ha importants demandes de responsabilitat i concentracio, els efectes
de la malaltia poden apareixer malgrat I'absencia de simptomatologia fisica. Lobjectiu primari
dels pacients és millorar o conservar les seves funcions en la seva vida quotidiana, intentant
viure sense que els afecti la malaltia. En ocasions, I'absencia de disfuncié conductual pot
portar a considerar precipitadament qualsevol problema psicologic com a irrellevant o poc
important. Pero s’ha de tenir en compte que el nivell de funcionament personal no sempre
correlaciona amb I'estat psicologic.
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La dimensio social i familiar és doblement important perque és font de problemes i solucions.
Quan el cancer fa la seva aparicio moltes coses poden canviar a nivell de satisfaccié social i
familiar. Per una altra banda, el suport social té importants efectes protectors de la qualitat
de vida. En un sentit ampli el suport social pot tenir diferents fonts: la familia, els amics,
I'equip medic o els pacients del grup d’autoajuda. Es interessant diferenciar els canvis en
les relacions amb la parella, els fills i la resta de la familia. En molts casos la malaltia amplifica
o recupera els conflictes anteriorment existents. El suport rebut pel metge pot deduir-se en
part de la satisfaccié amb la forma en queé es rep la informacié. A nivell més social és important
conéixer possibles canvis en I'activitat social com la capacitat per continuar realitzant activitats
recreatives amb els altres. Davant malalties croniques amenagants i de dificil control
emocional com el cancer, es pot produir la mort social de forma molt prematura a la mort
fisica: Els amics es cansen de fer visites, I'altre membre de la parella no sap com actuar per
continuar donant anims (no sol disposar de suport addicional). Els possibles problemes
economics (perdua de la feina o de capacitat laboral) relacionats amb la salut s’inclouen
també en aquest nivell.

El nivell psicologic. Cada una de les fases de la malaltia, des dels simptomes previs, la fase
de diagnostic, els tractaments, els controls, la recidiva o les fases avangades, aporten diferents
elements estressants a que s’han d’enfrontar els pacients. La dimensio6 psicologica es refereix
a I'estat mental, cognitiu i emocional d'un individu i reflecteix I'impacte del diagnostic de
cancer, la progressio de la malaltia i efectes secundaris dels tractament en el benestar subjectiu
dels pacients. No és dificil observar reaccions emocionals de por, ira, vergonya, negativitat.
També es pot incloure en aquest nivell I'alteracié de la imatge corporal (insatisfacci6 amb
l'aspecte fisic), I'estat d’anim deprimit, la perdua d’interes per les coses i els problemes
d’ansietat, generalment lligats a la sensacio de perdua de control sobre la propia vida, baixes
expectatives de resultat i manca de senyals de seguretat. Moltes dades recolzen la relaci6
entre la progressié de la malaltia, severitat del tractament i disminucio del benestar psicologic
(ANDREU et al., 1991; BRANDBERG et al., 1992; CARLSSON & HAMRIN, 1994; WINER et al., 1999). Per
una altra banda, cal indicar que aquests aspectes poden ser infravalorats pels metges que
no sempre perceben aquest tipus de dificultats en els seus pacients entre altres raons perque
aquests no solen exterioritzar els seus problemes psicosocials, probablement per la creenca
que podrien distreure I'atenci6 del metge, que s’ha de centrar en el tractament de la malaltia
malgrat els sacrificis psicologics que aixo pot comportar.

Utilitat practica de la valoracio de la qualitat de vida en oncologia

Laugment de referéncies cientifiques en la valoracié oncologica de la qualitat de vida ha
estat espectacular en els darrers anys. La valoracio de la qualitat de vida resultara atil en la
mesura que permeti les possibilitats practiques seglients:

Coneixer els efectes de la malatia i/o el tractament a un nivell rellevant per al pacient. En la
mesura que es perceben possibilitats de curaci6 o control de la malaltia, els pacients estan
molt interessats a saber si podran recuperar-se i podran tornar a les seves activitats
quotidianes, és a dir, com sera la seva qualitat de vida. Aixo és tantimportant per als pacients
com els resultats de les analitiques. Es necessari anar una mica més enlla de la pregunta:
“Com es trova?” O la resposta: “Podra fer vida normal”. S’han de poder fer afirmacions
basades en procediments més estandaritzats i sistematics.

Coneixer millor el conjunt de possibles efectes secundaris dels tractaments. Donat que la
salut ja no es defineix com tan sols 'absencia de simptomes fisics, els canvis de tipus no
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biologic (nivell psicosocial) també formen part dels efectes iatrogenics d’algunes modalidats
terapéutiques i han de ser inclosos en la descripcié dels possibles efectes.

Ampliar els coneixements sobre I'evolucié psicosocial dels malalts. De la mateixa manera
que té interés coneixer I'evoluci6 natural del cancer, també és important saber com evoluciona
el malalt en els nivells no biologics de la malaltia, per exemple, quines son les respostes
emocionals inicials en el primer contacte amb la malaltia, al finalitzar el tractament, en el
diagnostic de la recidiva, en les fases avangades, etc. Amb aquest tipus de dades és possible
coneixer, per exemple, quins son els moments més dificils per als malalts, (més enlla de les
nostres impressions subjectives). Per exemple, sembla que la fase de diagnostic inicial és un
periode especialment critic, com hem pogut observar en diversos estudis realitzats en el
nostre entorn cultural (FonT, 1988, 1994), d’acord també amb les dades de WEisMAN & WORDEN
(1986) en el sentit de que no es trova evidencia suficient de que la fase de recurréncia sigui
psicologicament més dificil que la del primer diagnostic.

Facilitar una rehabilitaci6 global. Recollir informacio6 de qualitat de vida en el seu sentit més
ampli permet a metges i professionals de la salut aplicar estrategies d'intervencio en grups
de risc, abans que apareguin els problemes) i estratégies d’intervenci6 (abans que es
cronifiquin), per buscar la maxima recuperacio en totes les arees d'impacte de la malaltia.
S’ha de buscar la rehabilitaci6 fisica i funcional, pero també la psicologica i la social.

Avaluar les terapies palliatives. Léxit pal-liatiu ha d’ésser avaluat amb el mateix o fins i tot
major rigor que I'éxit curatiu, donat que aqui I'objectiu ja no és curar sin6 pal-liar, mantenint
el maxim de qualitat de vida possible. Per exemple, en el tractament del cancer de mama
disseminat, I'avaluaci6 de la qualitat de vida s’ha d’incorporar des del primer moment i al
llarg de totes les intervencions terapeéutiques. En el cas que la pacient conegui les implicacions
del seu estat de salut, aleshores els esforgos que fa no es veuen contrarestats per I'esperanga
de la curaci6, i cal oferir altres objectius d’exit, donat que sense I'esperanca d'una altra
forma d’exit (p. ex. control), o sense cap forma d’esperanga, sols podem esperar la claudicaci6
iabatiment de la persona malalta. Com assenyala Nuranp (1993, p. 210) fins i tot als pacients
terminals se’ls ha d’oferir 'esperanca que encara es possible una altima victoria per la que
valla pena lluitar. Aqui es poden oferir moltes coses si ens fixem en els diferents components
de la qualitat de vida.

Diferenciar millor els assajos clinics i reduir el nombre de resultats nuls. Disposar de diferents
opcions terapeutiques amb efectes similars a nivell de supervivéncia porta a resultats
comparatius nuls. Potser les terapies no son tan equivalents quan incorporem mesures de
qualitat de vida. Per exemple, un regim quimioterapeéutic pot ser més agressiu i produir
major disminucio de la qualitat de vida, pero també més curt en el temps i, per tant, pot ser
un tractament preferit per alguns pacients: la terapia continuada pot donat millors resultats
de qualitat de vida a llarg termini.

Detectar i prevenir el risc d’abandonament de les terapies. Alguns pacients poden preferir
renunciar a l'opci6 d'un periode asimptomatic més llarg per considerar intolerables els efectes
secundaris immediats d’algunes terapies (HoaGLAND et al., 1983). El seguiment de I'impacte
que el tractament té sobre la qualitat de vida permet identificar els pacients amb major
probabilitat d’abandonament: aquells en que va augmentant el malestar subjectiu, no es
perceben elements de millora i les creences sobre la utilitat de la terapia disminueixen
progressivament: quan les expectatives d’exit o control sén molt baixes la motivaci6 a
abandonar una terapia aversiva és maxima.
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Millorar la informaci6 i potenciar la comunicacié metge-pacient. Quan es parla amb els
malalts sobre aspectes de la seva qualitat de vida en relaci6 a la salut, aquests tenen més
coses a dir, es senten més escoltats i compresos, i millora la relacié i la comunicacié amb els
professionals. Es crea una sensaci6 de major interes per part del professional (major sensaci6
subjectiva de suport social). Una bona comunicaci6 és imprescindible per aclarir dubtes o
pors a vegades innecessaries i que afegeixen un important patiment addicional a la situacié
del malalt. Pero és necessari anar més enlla de la intuici6 i I'experiéncia personal de cada
metge. Per exemple, s’ha de tenir en compte i respectar els estils i possibilitats de
processament d’informaci6 técnica que té cada malalt. Aixi, mentre que alguns prefereixen
deixar-ho tot en mans del metge, altres volen coneixer amb tota mena de detalls que es fa i
per queé. En general, les interaccions metge-pacient milloren quan s’incorporen les mesures
de qualitat de vida en l'avaluaci6 del resultat terapeutic (JENKINSON, 1994).

Millorar la participaci6 dels pacients en la presa de decisions mediques. El procés de decisio
pel que passa el pacient quan se li ofereix la possibilitat de participar en un assaig clinic ha
estat estudiat per HuizinGa et al. (1999). La incorporacié de mesures de qualitat de vida
permet millorar la participacié dels pacients en el procés de presa de decisions al llarg de
tota la malaltia. En la taula 1 s'indiquen alguns exemples d’encreuades de decisi6 “quantitat”
respecte a “qualitat” de vida, que poden donar-se al comparar diferents opcions
terapeutiques. Es possible que per a alguns pacients la qualitat sigui més important que la
quantitat, sobretot si tan sols es preveuen petits increments de supervivencia. Aixi i tot no
és infreqiient que alguns pacients optin per la quantitat perque dificilment renuncien a
conservar alguna esperanga de curacio.

TAuLa 1. SITUACIONS DE DECISIO QUALITAT/QUANTITA DE VIDA EN EL TRACTAMENT ONCOLOGIC
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AVALUACIO DE LA QUALITAT DE VIDA: POSSIBLES RESULTATS I PAUTES
D’INTERVENCIO

La relaci6 entre qualitat de vida final i els diferents components o nivells presenta una
estructura jerarquica. Labsencia de simptomatologia permet generalment un bon nivell
funcional, aquest permet mantenir intactes les capacitats socials i el nivell social, al mateix
temps, protegeix de la morbilitat psicologica. Per aixo resulta adequat seguir aquest ordre
invers o de probable causalitat en I'intent de millorar la qualitat de vida, encara que la
relativa independencia dels fenomens biologics i psicologics presenta també la seva part
positiva: permet l'actuacié terapeutica psicologica encara que no es puguin eliminar els
trastorns a nivell funcional. El nivell fisico-simptomatic correlaciona principalment amb el
nivell funcional i tots dos defineixen el factor que podriem anomenar “malestar corporal”,
mentre que els aspectes socials i psicologics covarien conjuntament i configuren el “malestar
psicosocial”. Atenent a aquests dos factors basics de possible canvi en la qualitat de vida, en
la practica podem distinguir quatre grans grups de situacions: malestar corporal i malestar
psicosocial, malestar corporal sense malestar psicosocial, malestar psicosocial sense malestar
corporal i absencia de malestar tant corporal com psicosocial (vegeu I'esquema de la figura
3).

FIGURA 3. MODEL DE DECISIONS COMPARTIDAS
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Malestar corporal i malestar psicosocial

Es tracta de pacients amb molts problemes, generalment interrelacionats (el malestar corporal
incrementa el malestar psicosocial i a la inversa). Es adequat comengar per disminuir el
malestar fisic en la mesura del possible, després tornar a avaluar la qualitat de vida i si
persisteix el malestar psicosocial intervenir en les arees afectades. Es el cas, per exemple,
d’alguns pacients en fase de tractament de la recidiva o en fase de malaltia avangada. En el
cas que el control de simptomes porti a disminuir les possibilitats d"activitat psicologica, és
necessari discutir amb el pacient el sistema de prioritats segons les necessitats d’aquest en
cada moment. Es important recordar que els valors van canviant al mateix temps que les
necessitats i que, per tant, s’ha de fer un seguiment continuat del benestar d’aquests pacients
i de les seves preferéncies. Aixi, per exemple, quan es controla el dolor apareixen altres
necessitats de comunicaci6 que abans no sorgien, quan es parlaamb membres de la familia
sorgeixen noves preguntes, etc. En tot cas, davant aquest grup de pacients I'actuaci6
psicosocial ha de ser multidisciplinar. A més, donat que s’ha demostrat suficientment el
benefici d’intervencions psicologiques professionals com la terapia de grup (BottoMLEY et
al., 1996; Fawzy et al., 1996; FoBair, 1997, etc.), és una obligacio ética informar al pacient i al
familiar de tots els recursos que té al seu abast, sense esperar que ho sollicitin, donat que
poques vegades es pregunta per allo que no es sap que existeix.

Malestar corporal sense malestar psicosocial

Es tracta de pacients amb una gran capacitat d’adaptacié o que utilitzen estrateégies
d’afrontament molt efectives, en el sentit que preserven la qualitat de vida a nivell social i
emocional, malgrat la preséncia dels problemes fisics. S’ha de diferenciar entre els problemes
passatgers que causen malestar fisic, com els efectes secundaris del tractament o seqtieles
d’intervenci6 quirargica recent i els problemes cronics com, per exemple, dolor per presencia
de metastasis ossies. El tractament psicosocial sera en el primer cas remetre a cures
d’infermeria i en el segon revisar la medicacié palliativa. En el cas que els problemes de
dolor siguin de dificil control es pot implicar el psicoleg en la utilitzacio de tecniques
psicologiques per al control de la simptomatologia fisica, com per exemple els procediments
d’hipnosi o les técniques de relaxacio.

Malestar psicosocial sense malestar corporal

En aquest cas ens trobem davant aquells pacients que estan patint molt més del necessari
probablement per accentuacié de problemes previs i/o per preséncia de reaccions
desadaptatives i estratégies d’afrontament inadequades. Quan existeix una patologia
psicologica previa o independent de I'estat de salut fisic s’ha de remetre el pacient, el més
aviat possible, al psicoleg clinic. Descartada aquesta primera possibilitat, el més probable és
que ens trobem davant una de les segiients situacions:

1. Existeix manca d'informaci6 sobre el nivell de control medic que s’ha aconseguit
(baixes expectatives de resultat reeixit). En molts casos, a més, el pacient se sent
incapag de tornar a enfrontar-se a la malaltia i la por exagerada a la recurrencia
limita innecessariament el benestar present.

2. Les estrateégies d’afrontament davant la nova situacié no son suficientment
adaptatives. En aquest cas els pacients segueixen utilitzant les mateixes formes
de superaci6 d’obstacles que han desenvolupat en el passat, pero ara no resulten
efectives. Per exemple, si una persona té I'estil de la negacio molt arrelat (intentar



SEGONA PONENCIA 351

no pensar en els problemes), aquesta estratégia no funciona mentre es realitzen
tractaments de quimioterapia en una unitat d’oncologia. Actuacié: Intervencié
psicoeducativa. El psicoleg ha d’ensenyar técniques d’afrontament davant
problemes concrets.

Abséncia de malestar fisic i psicosocial

Sol correspondre als pacients que es troben en fase d’interval lliure de malaltia, o als que
segueixen un tractament amb pocs efectes secundaris, o aquells pacients amb bones
expectatives individuals de resultat i d’autoeficacia malgrat la preséncia de la malaltia i/o
les seves seqiieles. En aquests pacients cal portar un seguiment de I'evoluci6 de la qualitat
de vida en la mesura que sigui possible, aixi com informar-los de les possibilitats de participar
en I'ambit del voluntariat testimonial per ajudar a altres pacients o altres programes d’ajuda
com els que es realitzen des de les associacions de lluita contra el cancer. Mentre que alguns
pacients prefereixen “oblidar-se” del tema oncologic fins al segiient control rutinari, altres
experimenten la necessitat d’ajudar d’alguna forma, presenten un entusiasme acompanyat
a vegades de canvis importants en I'escala de valors personal. Es adequat oferir a aquests

“expacients” la possibilitat de desenvolupar aquestes noves inquietuds i valors. Per exemple,
I’Associaci6 Espanyola contra el Cancer, entitat pionera en el suport psicologic professional
al nostre pais, disposa de personal especialitzat per acollir i orientar aquestes persones, que
degudament assessorades i preparades podran oferir un servei a la societat i a altres malalts,
moltes vegades en col-laboracié amb les mateixos hospitals o unitats oncologiques.

MODEL DE DECISIONS COMPARTIDES

En la practica oncologica la presa de decisions és un tema molt important. En moltes
situacions el professional s’ha d’enfrontar a la incertesa de diferents opcions sotmeses a
probabilitats molt variables. Quan s’ha de prendre una decisié respecte a un pacient en
concret, hem de passar d'una situaci6 de probabilitat inferida de les caracteristiques d'un
grup (probabilitat entre 0 i 100) a les caracteristiques d'un individu (probabilitat 0 o 100).
Per un costat els metges i tot el personal sanitari, pero evidentment també el pacient i els
familiars estan implicats i han de participar en aquest sistema complexe de decisions
continues, tal com s’indica en la figura 1. A I'hora de considerar els diferents elements
implicats en les decisions, cada cop hi ha més acord que les mesures tradicionals de resultat
(mortalitat, morbilitat, supervivéncia) no sén suficients. Les mesures de qualitat de vida, a
I'aportar la visi6 del pacient, aporten un complement importantissim tant en els processos
de decisié com en I'avaluacié dels guanys terapeutics assolits.

Condicions per a una bona decisio

La medicina oficial incorpora els resultats que es basen en I'evidéncia cientifica i, per tant,
la informacié i la competencia professional juga un paper central en el procés de decisio. Es
a dir, la primera condici6 per prendre la millor decisi6 possible, és a dir, la decisié correcta
en un moment determinat (que potser no sigui la millor en un altre moment o a posteriori)
és partir d’'un bon coneixement de la situaci6 i de les opcions terapeutiques. En el cas del
professional aix0 significa competéncia i estar al dia. En el cas del malalt estar ben informat,
és a dir, haver rebut informacié correcta en contingut i en forma (adequada a les
caracteristiques del malalt i a la seva capacitat de comprensio); i en el cas del familiar, significa
fonamentalment tenir una bona comunicacié amb el pacient i coneixer bé el seu punt de
vista.
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Suposant que aquestes condicions es compleixin, aixo evita evidentment, que s"hagi d’optar
al final per una decisi6, en molts casos més complicada i complexa quantes més persones
estiguin ben informades i participin activament. Com ja s’ha comentat, existeixen diferéncies
importants entre el pacients. Aixi, mentre que uns volen poder decidir cada pas que es
dona, altres prefereixen “posar-se en mans del metge” deixant que aquest tingui tota la
responsabilitat del seu benestar. Amb freqiiéncia s’argumenta amb la frase “voste sap millor
que s’ha de fer perqué el metge és voste”. O bé és el familiar el que es “refugia” en la decisi6
del metge: “Si fos el seu fill, voste que faria?”, pregunten. En l'estudi d’ONG et al. (1999) es
detecten aquestes diferencies i es troba que els pacients amb estil cognitiu de confrontacio
prefereixen significativament més informacié detallada i participaci6 que els d’estil evitatiu,
sense que per aixo una estratégia sigui millor que l'altra, és a dir, hi hagi diferencies en
qualitat de vida. De totes formes abans o després sempre sera necessari un cert grau de
participaci6 en les decisions relacionades amb la malaltia. Cal afegir també que no és
infreqlient que si posteriorment les coses no van tan bé com es pensava el malalt, aleshores
els que no volien participar de les decisions ara es senten poc informats. La familia pot
pensar que no s'ha fet tot el possible o que és possible que hi hagi hagut alguna negligencia.
Aixo és aixi perque divergeixen o entren en contradicci6 els processos emocionals i racionals
de la informacié. Per exemple, quan un pacient diu “ho vull saber tot” el significat emocional
pot ser divers. Potser el pacient esta dient: “vull saber-ho tot perque segur que hi ha moltes
coses a fer i em podré curar”. De la mateixa manera a vegades la frase “el que voste digui,
tenim absoluta confianga” significa “mentre tot vagi bé”. El desig de noticies positives per
mantenir I'equilibri emocional porta a interpretar les frases del metge de la millor manera
possible. Per exemple, quan el cirurgia diu que I'operacié “ha anat molt bé”, el pacient pot
entendre que el diagnostic és ara millor. En altres casos podem observar la tendencia
contraria: tot esta anant molt bé excepte una qiiestié secundaria a la malaltia i, en canvi,
aix0 es interpretat com una gran amenaga que el metge no s’atreveix a comentar. A vegades
la desconfianga o por excessiva procedeix de missatges psicologicament contradictoris com,
per exemple: “no és res important, pero s’ha de fer el tractament rapidament”. En tot cas la
informaci6 i la implicacié en les decisions és cada vegada més important, fonamentalment
per dues raons:

1. El efectes psicologics de la informacié sobre el benestar del pacient estan
suficientment documentats. Les preocupacions, pors i esperances depenen de
com processem la informacié sobre la salut en base als nostres sistemes de creences
causals i estils atributius.

2. Estem assistint a un canvi de cultura sanitaria en el sentit que cada vegada més
pacients i familiars exigeixen informaci6, atencio i participacié en un context
d’increment de drets i demandes de responsabilitats sanitaries.

Per part del pacient, el procés de presa de decisions inclou els seglients passos:
- Voler ser informat, coneixer la situacié en que es troba.
- Assimilar tota la informaci6 proporcionada pels diferents professionals de la salut.

- Sospesar avantatges i inconvenients de les opcions de tractament, incloent-hi el
coneixement que opcions ara rebutjades poden ser necessaries en el futur.

- Eventualment recollir segones opinions o informacions addicionals.

- Deixar assentar la informaci6 i tornar a reflexionar sobre les diferents possibilitats.
- Prendre una decisi6 basada més en probabilitats que en certeses.

- Comunicar i revisar la decisi6 amb 'oncoleg.
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A fi que la decisi6 sigui correcte s’ha de basar en la informaci6 i la seva analisi racional, pero
moltes vegades I'emocié del moment pot tenir efectes negatius sobre la decisi6. El pacient
ha d’entendre que si existeixen opcions diferents és perque totes elles poden ser valides en
el seu cas, si no és aixi el pacient prendra opci6 per aquella que entengui més bé o li sembli
més facil de realitzar. S'ha de tenir en compte que existeix certa evidencia que els pacients
de cancer mostren una menor capacitat per prendre decisions a causa de dificultats
emocionals, que els pacients en situacions menys amenacants. Per exemple, solen escollir
tractaments més radicals encara que hi hagi beneficis minims per la fal-lacia segiient: més
malaltia 0 una malaltia més greu exigeix un tractament més agressiu, sever o dolorés, i com
més incomode, més possibilitats de curacié. El cas de la participaci6 en un assaig clinic pot
ser un exemple paradigmatic de la complexitat de la situacié decisoria, especialment quan
els tractaments disponibles no poden curar el pacient. No és suficient entregar els papers
que demana el protocol i que el pacient firmi. Ha de tenir la total seguretat que rebutjar un
tractament no anira seguit de disminuci6é d’interés per part del seu oncoleg. Lelecci6
pressuposa a més a més d'informacio, no sentir-se coaccionat. Per una altra part, de la practica
diaria es despren que la majoria dels pacients es decideixen a participar o no en un assaig
clinic de manera gairebé instantania, en el moment en que se’ls proposa aquesta possibilitat
(Huizinca et al., 1999), la qual cosa comporta alguns dubtes raonables de si hi ha hagut
suficient racionalitat i abséncia de coacci6 en la decisi6. Per aixo és necessari a vegades
coneixer amb més detall el procés psicologic de la decisi6.

Suport psicologic abans i després de la decisié

Al procés d’informacié primaria proporcionada per I'especialista oncologic (verbal i escrita)
pot seguir la constataci6 de la comprensio6 per part del psicoleg, en el cas que se li demani al
pacient que prengui una decisi6 dificil. El professional de la psicologia pot ajudar que aquest
procés sigui més correcte per part de pacients i familiars, ajudant a diferenciar els
components emocionals dels racionals o cognitius, diferenciar el convenciment del desig o
diferenciar I'acci6 de la reacci6, és a dir, donar més garanties de que entenen i que volen
pacients i familiars i després proporcionar aquesta informaci6 al metge. El sol fet que el
pacient expliqui qué ha enteés i que desitja, no sols al metge siné també al psicoleg, facilita
I'avaluacié de la decisié i la seva comprensié. Amb aixo no proposem que tota informacio
sigui seguida d’entrevista amb el psicoleg, pero si que pot ser ttil quan es doni una de les
segiients situacions:

1. Al rebre la informacio el pacient esta molt afectat emocionalment. oncoleg no
esta segur de qué és el que ha entes el pacientis’han de prendre decisions rapides
que depenen d’ell.

2. Existeix una important discrepancia entre el que diu el pacient i el que diu la
familia (cuidador primari o persona de referéncia).

3. El pacient canvia amb freqtiencia d’opini6 respecte a la seva decisio, o es mostra
molt insegur.

4. El pacient es mostra de manera molt diferent a com els familiars el coneixen o
esperen que actui. Per exemple diuen que no haurien cregut mai que escollis
aquesta opcio.

5. El pacient i/o la familia tenen la impressié d’haver rebut informacions
contradictories dels diferents components de I'equip cuidador multidisciplinar.
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Posteriorment s’ha d’analitzar la qualitat de vida i si el pacient es mostra desadaptat o
apareixen més problemes dels previstos inicialment, és necessari tornar a revisar la decisio.
Ara es disposa d’informacié experiencial de la qualitat de vida i potser sera necessari tornar
a prendre decisions compartides.

Quant al que podriem dir de 'entorn prioritari a on caldria dur a terme la intervencio
psicologica, considerem en el nostre model que mentre el pacient esta essent tractat de
forma activa per la seva malaltia, les avaluacions psicologiques i el suport s’ha de poder
realitzar en el mateix hospital, mitjangant una estructura de servei de psicologia oncologica.
Una part important del suport psicologic que rebra el pacient procedeix del metge i de tot
el personal sanitari. Si el pacient presenta problemes psiquiatrics s’ha de possibilitar la
derivacio6 al servei de Psiquiatria. Un cop el malalt rep I'alta (entra en fase d'interval lliure)
és necessari que sigui informat des del mateix hospital de totes les possibilitats que té de
suport addicional fora de I'entorn hospitalari. En el nostre pais destaca el conjunt de
possibilitats professionals que ofereix I’Associacié Espanyola contra el Cancer, tant pel seu
caracter pioner en aquest tipus d’ajuts psicosocials com en el nombre de programes de
suport gratuitament disponibles per als malalts i les seves families.
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