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Resumen

Este trabajo pretende presentar el drea de
medicion de la Calidad de Vida en el paciente
oncoldgico. Su valoraciéon juega un papel
importante en los ensayos clinicos y en la prac-
tica clinica. La Organizacién Europea para la
Investigacion y Tratamiento del Cancer
(EORTC) cuenta con un grupo de estudio dedi-
cado a la Calidad de Vida. Este grupo ha des-
arrollado un sistema de medida formado por un
cuestionario general de Calidad de Vida y
mdédulos para diferentes tipos de tumores y tra-
tamientos, que lo complementan. El Servicio de
Oncologia del Hospital de Navarra lleva cola-
borando en este Grupo desde 1992. En el pre-
sente trabajo presentamos algunos de los cues-
tionarios de la EORTC. Ademads incluimos un
estudio de valoracién de Calidad de Vida en
pacientes de cancer de mama tras un periodo
de seguimiento largo.

Palabras clave: Calidad de Vida, EORTC,
cuestionario, medicion.

Abstract

The aim of the present work is to introdu-
ce to the field of Quality of Life assessment in
cancer patients. Its measurement plays a big
role in the clinical trials and in the clinical
practice. The European Organization of Rese-
arch and Treatment of Cancer (EORTC) has a
study group on Quality of Life. This group has
created an assessment system composed of a
core questionnaire for Quality of Life measu-
rement and some modules for different treat-
ments and tumours, that complete it. The
Oncology Department of the Hospital of Nava-
rre has been collaborating in this Group since
1992. Some EORTC questionnaires are presen-
ted. Also a Quality of Life study performed in
a sample of breast cancer patients who were
in a follow up period long after the end of their
treatment.

Key words: Quality of Life, EORTC, question-
naire, measurement.

INTRODUCCION

El término Calidad de Vida (CV) se
emplea hoy en dia en muy diferentes cam-
pos del sistema de salud y también en otras
areas, como la sociologia aplicada a la
medicinay laeconomia de la salud. Aunque
es un término que aparece con mucha fre-
cuencia, no cuenta con una definicién acep-
tada universalmente. En general, la CV se
puede relacionar con todos los aspectos de
la vida de una persona, pero en el campo de
la oncologia este término se centra en la
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salud del paciente. Por lo tanto, en este tra-
bajo al hablar de CV, vamos referirnos a la
salud global del sujeto, y su relacién con la
enfermedad oncolégica y sus tratamientos.

Con el presente articulo pretendemos
ofrecer una visién general del campo de le
evaluacién de la CV dentro de la oncologia.
En una primera parte nos centramos en
aspectos generales de dicha medicion. Pos-
teriormente presentamos el sistema de
medida del Grupo de Calidad de Vida de la
EORTC, grupo en el que el Servicio de
Oncologia de Hospital de Navarra lleva tra-
bajando desde el ano 1992. Hemos anadi-
do un ejemplo de un estudio de medicién
de la CV en pacientes con cancer de mama
que se encuentran en periodo de segui-
miento, con idea de ofrecer al lector una
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muestra de alguno de los posibles estudios
que se pueden llevar a cabo en este campo.

Entendemos que la evaluacién de la CV
es una de las diferentes intervenciones que
se realizan con el paciente oncolégico y su
entorno, y que comparte con todas ellas una
filosoffa de trabajo de procurar ofertar los
mejores cuidados para ellos. Creemos ade-
mas que la valoracion de la CV tiene unas
aplicaciones que estan relacionadas con la
practica clinica, las cuales presentamos en
este articulo. En este sentido, estas medicio-
nes de CV son el fruto de procesos de inves-
tigacion, tanto en la creacién de los instru-
mentos de evaluacién, como en su aplica-
cién, y cuyos resultados revierten directa-
mente en la atencién que se puede ofrecer
al paciente oncolégico.

LA EVALUACION DE CALIDAD DE
VIDA DEL PACIENTE ONCOLOGICO

La evaluacion de los tratamientos del
cancer se ha centrado histéricamente en
medidas de tipo biomédico, como la res-
puesta al tumor, el intervalo libre de enfer-
medad o la supervivencia. A partir de los
anos 90 ha aumentado el interés por ir mas
alla de esos parametros y evaluar mas for-
malmente el impacto de la enfermedad y los
tratamientos en la Calidad de Vida (CV)™.
Porzsolt et al.?’ creen que, entre otras razo-
nes, se ha dado una importancia especial a
la CV desde que la reunién de los Institutos
Nacionales de Cancer recomendé que los
recursos econémicos se dieran en relacién
a tres variables: la supervivencia, la morbi-
lidad y la CV. Este interés también ha
aumentado en otras enfermedades créni-
cas, como las cardiovasculares, infecciosas
o las mentales.

Existen diferentes definiciones del térmi-
no Calidad de Vida. Aaronson® plantea que
la definicion de la Salud de la OMS como
bienestar fisico, mental y social y no mera-
mente la ausencia de enfermedad es una
base adecuada para definir la CV, y que en
el campo de la Oncologia se deben incluir
los efectos de la enfermedad y los trata-

mientos. Podemos entender que en la
actualidad hay un consenso sobre las carac-
teristicas de la CV que se consideran impor-
tantes: la subjetividad de la evaluacién, la
multidimensionalidad, la temporalidad y la
relacion con el estado de salud.

En los primeros estudios, la CV se eva-
luaba con escalas que median areas indivi-
duales, como el performance status (nivel
de funcionamiento general) o el bienestar.
Hoy hay un acuerdo en que la CV es un con-
cepto multidimensional®. Osoba® consi-
dera que instrumentos unidimensionales,
como los que miden estado de animo, sin-
tomas u otras areas, y que se tienden a uti-
lizar como indicadores de la CV global, no
deberian recibir esa etiqueta.

No hay en la actualidad un consenso
sobre las dimensiones que componen laCV,
pero si un cierto acuerdo en que deberia
incluir las areas de la Salud que se ven afec-
tadas por la enfermedad y los tratamientos:
los componentes de sintomas y efectos
secundarios tanto de la enfermedad como
de los tratamientos, el funcionamiento fisi-
co entendido como la capacidad de reali-
zar diferentes tareas, el funcionamiento psi-
coldgico, en especial el estado de animo, y
el funcionamiento social, que se refiere a la
interaccion con las otras personas de la
comunidad® 7,

En los primeros estudios, eran los pro-
fesionales quienes evaluaban la situacién
del paciente, a través de una medicién de
su actuacion o de una valoracién general
de su CV. Hoy en dia existe un acuerdo
entre los profesionales en que debe ser el
paciente quien mida su Calidad de Vi-
da®>?¥ La CV es un fenémeno subjetivo,
por lo que es el paciente quien mejor pue-
de medirla. Las percepciones del paciente
de su enfermedad y de su situacién son en
general variables, y los factores psicolégi-
cos pueden influir en la valoracion de su
CV. Kaasa® apoya la visién de que debe ser
el paciente quien realice la valoracién ya
que ve que las observaciones de otras per-
sonas pueden estar influenciadas por su
propia escala de valores y la situacién de
su vida, que puede ser muy diferente a la
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del paciente. Ademas cree que la valora-
cion de la CV es temporal y puede variar a
lo largo de la enfermedad. Aaronson® con-
sidera que hay situaciones, tales como
cuando el paciente no puede comunicarse
o cuando se estudia, también, el impacto
del cancer en el sistema familiar, en las
cuales, las valoraciones de las personas
cercanas pueden ser de gran ayuda. Esta es
un area importante de investigacion en la
actualidad. Fayers y Machin® comentan
que en muchos estudios se dan diferencias
entre las respuestas dadas por los pacien-
tes y las obtenidas de los profesionales o
familiares. En algunas situaciones, los
observadores pueden sobreestimar la valo-
racion de los pacientes, y en otras subesti-
marlos. En este sentido, es frecuente
encontrar evaluaciones altas de CV en
sujetos con enfermedad avanzada que han
encontrado una estabilizacién en sus sin-
tomas y que tienen una buena adaptacién
a la enfermedad.

Un aspecto importante para poder llevar
a cabo las evaluaciones de la CV es el poder
contar con instrumentos de medida estan-
darizados, que tengan un buen funciona-
miento psicométrico, y que sean aceptados
ampliamente. Por otro lado, la investiga-

cion en oncologia se va dirigiendo progre-
sivamente hacia una cooperacién interna-
cional mas cercana que permita un inter-
cambio rapido de informacién, minimizar
esfuerzos y acelerar la inclusién de pacien-
tes en ensayos clinicos'". Por ello es impor-
tante poder contar con instrumentos de
medicién de CV validos para su uso en estu-
dios transculturales y, lo que es mas conve-
niente, que en su construccion se hayan
tenido en cuenta caracteristicas de diferen-
tes paises.

La medicién de la CV en los pacientes
oncolégicos comenzd en centros de inves-
tigacion en los que se realizaban estudios
sobre un tumor especifico. Hoy en dia, los
estudios de CV se llevan a cabo en muy
diferentes campos, como la practica clini-
ca, la evaluacién de tratamientos o los ana-
lisis econémicos. En todos esos campos, la
CV es reconocida como uno de las varia-
bles mas importantes de los estudios vy es,
en paises como Canada, obligatoria cuan-
do se llevan a cabo ensayos clinicos. La
funcién principal de la valoracién de la CV
en el cancer es la de contribuir a ofrecer
intervenciones mejores a los pacientes.
Aplicaciones mas especificas se presentan
en la tabla 1.

Tabla 1. Aplicaciones de la medicién de calidad de vida

mejorar la intervencion que se administra.

tumor.

1. Evaluar el funcionamiento del paciente en las diferentes areas de la CV (psicolégico, fisico,
social), y haciéndolo desde la perspectiva del paciente.

2. Ayudar a decidir los tratamientos que deberian ser ofrecidos a cada paciente, y también, a

3. Nos sirve para evaluar las preferencias de los pacientes, ya que estos pueden valorar los efec-
tos en su CV de los distintos tratamientos que podrian recibir.

4. Ayudar en la practica clinica a conseguir una evaluacién mas profunda de aquellas areas que
habitualmente no se consideran, o no lo suficiente.

5. Orientar las intervenciones que varios profesionales pueden ofrecer a los pacientes oncolégi-
cos, dado que esas intervenciones pueden mejorar su CV.

6. Ayudar a predecir la evolucioén de la enfermedad, ya que, basados en diferentes estudios, pun-
tuaciones bajas iniciales de CV pueden estar relacionadas con una evolucién negativa del

7. Silas medidas de CV que empleamos son sensibles, nos sirven para la deteccién temprana de
pequenos cambios que se produzcan en el estado fisico y psiquico del paciente.
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EL GRUPO DE CALIDAD DE VIDA
DE LA EORTC

La Organizacion Europea para la Inves-
tigacion y Tratamiento del Cancer, EORTC,
es un organismo internacional en el que
participan investigadores de diferentes pai-
ses que trabajan en el area del cancer. Este
organismo esta formado por cuatro divisio-
nes. Una de estas divisiones, la de trata-
miento, esta constituida por diferentes gru-
pos de estudio, entre los que se encuentra
el dedicado a la CV. En el Grupo de estudio
de la Calidad de Vida trabaja un espectro
amplio de profesionales (oncélogos, psicé-
logos, estadistas, socidélogos y otros) prove-
niente de Europa, EE.UU., Canada y Asia.
Los objetivos generales de este grupo son
crear cuestionarios de medicion de CV que
puedan ser empleados en estudios interna-
cionales, y asesorar a los profesionales que
realizan ensayos en los que la CV es una de
las variables que se mide"?.

Este grupo decidié crear un sistema
modular de medida de la CV formado por
un cuestionario general, el cual recoge las
areas comunes del cancer y sus tratamien-
tos, que se complementa con médulos para
cada tumor o tratamiento, los cuales miden
aspectos mas especificos y otras dimensio-
nes de la CV adicionales afectadas por el
tumor o los tratamientos que no se recogen
en el cuestionario general. Este sistema per-
mite comparar los resultados de diferentes
trabajos y a la vez dar una respuesta a las
preguntas concretas que puede plantear
cada estudio™.

Por lo tanto, el Grupo de Estudio de Cali-
dad de Vida, decidi6 crear un cuestionario
que ademas de ser especifico para cancer,
contara con las siguientes premisas:

1. Ser utilizable en estudios nacionales
e internacionales.

2. Ser disenado primeramente para que
lo contestara el paciente.

3. Ser multidimensional en su estructu-
ra, cubriendo al menos cuatro
dimensiones basicas de calidad de
vida: sintomas de la enfermedad y
toxicidad, funcionamiento fisico y de
rol, psicolégico y social.

4. Estar compuesto de escalas multi-
items.

5. Serrelativamente breve, con un tiem-
po de cumplimentacion media de 10
minutos.

Existen dos generaciones del cuestiona-
rio general. La primera, QLQ-C36, consta
de 36 items"?. La segunda generacion del
cuestionario general QLQ-C30 de 30 pre-
guntas'V. De este cuestionario existen tres
versiones, que se han realizado a partir de
los resultados de diferentes estudios psico-
métricos'> %13, En cada version se han rea-
lizado cambios en el contenido de algunas
escalas y alternativas de respuesta para
algunos items. La version tercera de este
cuestionario (EORTC QLQ-C30 versién
3.0), es la que esta actualmente en uso™.
Su estructura se presenta en la tabla 2.

Para la mayoria de las preguntas, se
emplea un formato de respuesta tipo Likert
de cuatro puntos, excepto en la escala glo-
bal que tiene siete. Todas las escalas e items
individuales se convierten en una puntua-
cién de 0 a 100.

En el grupo de Calidad de Vida de la
EORTC se considera muy importante el rea-
lizar estudios de validacion de este cuestio-
nario general en cada pais, y con muestras
de un tumor concreto, que permitan un

Tabla 2. Estructura del QLQ-C30

Cinco escalas funcionales: funcionamiento fisico, rol, emocional, social y cognitivo.

Tres escalas de sintomas: fatiga, dolor, y ndusea/vomitos.

Una escala global de salud/calidad de vida.

items individuales que evaltan sintomas adicionales de disnea, pérdida de apetito, insomnio,
estrefiimiento y diarrea, y el impacto financiero.
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mejor conocimiento del funcionamiento de
este instrumento. Las tres versiones de este
cuestionario general han sido traducidas y
validadas para su uso en nuestro pais con
muestras de pacientes de cancer de mama,
pulmén y cabeza y cuello tratados en el
Hospital de Navarra>19,

Médulos de evaluacion de Calidad de
Vida que complementan al
cuestionario general

El Grupo de Calidad de Vida de la
EORTC, como hemos comentado, ha opta-
do por un modelo de medicién que combi-
na un cuestionario general comin a dife-
rentes tipos de cancer, QLQ-C30, con unos
moédulos especificos para diferentes subgru-
pos de pacientes. Este Grupo de investiga-
cién ha creado unas guias de accién sobre
las caracteristicas que deben tener estos
modulos y los pasos que se deben seguir en
su desarrollo".

La EORTC define un médulo como un
grupo de items que evaltan areas que no se
cubren o no lo suficientemente por el cues-
tionario general, y que se consideran estan
relacionadas con la poblacién objetivo y la
pregunta de la investigacion. Estas pregun-
tas pueden referirse a:

1. Sintomas de la enfermedad relacio-
nadas con la localizacién del tumor
(Ej.: mama, cabeza y cuello).

2. Efectos secundarios y otros aspectos
relacionados con el tratamiento (Ej.:
cambios en la piel a consecuencia de
la radioterapia, y otros).

3. Dimensiones de calidad de vida adi-
cionales, como la sexualidad, la
imagen corporal, o el miedo a la
recaida.

El primer médulo que se desarrollé den-
tro del Grupo de Calidad de Vida de la
EORTC fue el de cancer de pulmén EORTC
QLQ-LC13%?9, Este médulo de pulmén se
cred para valorar los sintomas especificos
relacionados con el cancer de pulmén y su
tratamiento, que no estuvieran incorpora-
dos o cubiertos s6lo en términos globales en
el cuestionario general. Su estructura se pre-
senta en la tabla 3. En nuestro pais el médu-
lo se ha validado a través de su administra-
cién a una muestra de pacientes con tumor
resecable en diferentes estadios de la enfer-
medad, y tratados con las modalidades de
tratamiento de quimioterapia o radiotera-
pia, o una combinacién de éstas®. En la
actualidad se esta trabajando en una revi-
sion de su contenido. Ademas, se esta vien-
do que este médulo puede completarse con
otros que valorarian aspectos importantes
para el paciente oncolégico con cancer
avanzado, como la informacion recibida u
otros (ver tabla 3).

El segundo mdédulo que el Grupo de
Calidad de Vida ha desarrollado ha sido el
de cancer de mama, EORTC QLQ-BR23.
Este cuestionario valora areas relacionadas
con las diferentes modalidades de trata-
miento (cirugfa, radioterapia, quimiotera-
pia, hormonoterapia), y otros aspectos de la
CV mas especificamente afectados en el
cancer de mama, como la imagen corporal
o la sexualidad. El cuestionario consta de
dos partes que se organizan en escalas e
items individuales (ver tabla 4).

Se ha realizado un primer estudio esta-
distico de este cuestionario con pacientes
procedentes de tres paises, entre los que se
encontraban sujetos tratados en el Hospital
de Navarra ??. Posteriormente se ha lleva-
do a cabo un segundo estudio de validacién
en dicho centro %%

Tabla 3. Contenido del médulo de pulmén. EORTC QLQ-LC13

1. Sintomas del cancer de pulmén

Escalas de disnea y de dolor.
Items de hemoptisis (expulsar sangre al toser), tos.

2. Efectos secundarios de la
quimioterapia y radioterapia

items de pérdida de pelo, neuropatia, dolor en la boca
y disfagia (dificultades para tragar).
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Tabla 4. Contenido del médulo de mama. EORTC QLQ-BR23

1. Area de nivel de funcionamiento

Escalas de imagen corporal y funcionamiento sexual.
Items individuales del disfrute del sexo y preocupacioén
por el futuro.

2. Sintomas

Escalas de sintomas del brazo, del pecho, efectos secun-
darios de la quimioterapia y la hormonoterapia.
Un item de la preocupacién por la pérdida del pelo.

El grupo de calidad de vida de la EORTC
ha desarrollado también un médulo especi-
fico para tumores de cabeza y cuello:
EORTC QLQ-H&N37¢%, Este médulo valo-
ra sintomas de la enfermedad que pueden
aparecer en los diferentes estadios; sinto-
mas tanto agudos, como subagudos o pos-
teriores, toxicidad que sea atribuible a la
radioterapia o a la cirugia, aspectos nutri-
cionales y otros aspectos que no estan sufi-
cientemente cubiertos en el cuestionario
general QLQ-C30. Su contenido se presen-
ta en la tabla 5. El funcionamiento estadis-
tico de este médulo se ha valorado en un
estudio de la EORTC en el que participan
centros de diferentes paises®? y ademas en
un estudio realizado en nuestro centro'?.

En la actualidad se han finalizado otros
modulos, como los de cancer de eséfago?®,
céancer colorectal®” 2y otros. Por otro lado,
el grupo estaba trabajando en la creacién
de un médulo para cuidados paliativos®?,
moédulo que iba a recoger areas que son
importantes en los diferentes estadios de la
enfermedad, como la comunicacién o los
aspectos espirituales, pero que en el enfer-
mo con neoplasia avanzada tienen un papel
especial. En un momento determinado, el

grupo decidié dividir este cuestionario en
diferentes médulos, los cuales se desarrolla-
rian como escalas independientes, que més
tarde se podrian llegar a combinar. Uno de
estos modulos se centra en la informacion
recibida por el paciente oncolégico. Parti-
cipan en este equipo profesionales de Aus-
tria, Alemania, Croacia, Holanda, Inglate-
rra, Korea, Noruega, Suecia, y de nuestro
pais. La coordinacion del estudio se realiza
desde nuestro centro. El cuestionario pre-
tende evaluar la informacién recibida por el
paciente oncolégico, el cual se puede
encontrar en diferentes etapas de la enfer-
medad, del proceso de tratamiento y del
seguimiento. Mide aspectos relacionados
con la enfermedad, los tratamientos y los
cuidados. Ademas evaltia aspectos cualita-
tivos sobre la utilidad y la satisfaccién con
esta informacién y el deseo de recibir mas
o menos informacién. El cuestionario ha
sido disefiado para ser contestado por el
paciente. Existen amplias diferencias trans-
culturales en el area de la administracién
de la informacién y en la forma de evaluar-
[a®9, El cuestionario pretende recoger estas
diferencias y llegar a una versién que sea
vélida para los distintos paises®! 32,

Tabla 5. Contenido del médulo de cabeza y cuello. EORTC QLQ-H&N37

1. Escalas

Dolor, dificultades para tragar, alteraciones de los senti-
dos, del habla, problemas para comer delante de otros,
alteraciones en el contacto social, en la sexualidad.

2. items individuales

Problemas con los dientes, problemas para abrir la
boca, sequedad bucal, saliva pegajosa, tos, sentirse
enfermo, tomar medicacién para el dolor, suplementos
nutricionales, utilizar tubo de alimentacion, pérdida de
peso y ganancia de peso.
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Se han llevado a cabo varias fases en la
creacion del cuestionario siguiendo las
Guias Oficiales del grupo de Calidad de
Vida de la EORTC para el desarrollo de ins-
trumentos®?. Dichas fases son:

Fase 1. Generacion de una lista de areas:
Revision de literatura. Se han revisado tres
bases de datos: Medline, Psyclit y SCIC
(1991-2000) y el sistema de evaluacion del
CRC Psychological Oncology Group. A par-
tir de esta revision se cre6 un primer listado
de 31 areas.

Fase 2. Entrevistas semiestructuradas.
La lista de areas se discutié en entrevistas
semiestructuradas con 54 profesionales (9
médicos, 37 enfermeras, 5 psicélogos, 2
sacerdotes y 1 trabajador social) prove-
nientes de cinco paises europeos (Inglate-
rra, Francia, Suecia, Alemania y Espafia).
Ademas, una muestra de 40 pacientes (10
Croacia, 10 Austria, 20 Espana) también
revisaron la lista de areas. Estos pacientes
eran representativos de los distintos momen-
tos del tratamiento y fases de la enfermedad.
Se les hicieron las mismas preguntas que a
los profesionales. Como resultado de estas
entrevistas se cre6 una lista de 28 areas.

Fase 3. Construcciéon de un médulo pro-
visional. Las 28 4reas se convirtieron en pre-
guntas. Se elimin6 la palabra cancer para
que se pudiera emplear con aquellos
pacientes que no fueran conscientes de su
diagnéstico. Se anadieron ademas dos pre-
guntas de tipo cualitativo que no contribu-
yen a la puntuacion final.

Fase 4. Entrevistas a pacientes y profe-
sionales. El médulo provisional se adminis-
tr6 a pacientes y profesionales también de
diferentes paises en el marco de una entre-
vista estructurada. El objetivo de esta entre-
vista era obtener informacién sobre las
expresiones y sobre si anadir o eliminar
nuevas preguntas. Este procedimiento fue
revisado por el Comité de Desarrollo de
Cuestionarios del Grupo de Calidad de Vida
de la EORTC. A partir de los comentarios de
los revisores se cre6 un modulo de 30 pre-
guntas. La estructura provisional del médu-
lo EORTC INFO-30 seria la siguiente: esca-
las de informacion sobre la enfermedad, las

pruebas médicas, los tratamientos, e infor-
macién sobre otros servicios. Ademas se
afaden items que preguntan por informa-
cion escrita, informacién en CDS, casetes o
videos, y cuatro areas que darian una infor-
macién cualitativa.

El modulo provisional esta siendo eva-
luado actualmente en un estudio en el que
se esta entrevistando a pacientes que reci-
ben tratamiento en centros sanitarios del
norte, centro y sur de Europa, Korea y Hong
Kong.

EL SERVICIO DE ONCOLOGIA DEL
HOSPITAL DE NAVARRA. ESTUDIOS
DE CALIDAD DE VIDA DENTRO DE
LA EORTC Y PROPIOS

El Hospital de Navarra lleva participan-
do en estudios de la EORTC desde 1992,
siendo uno de las instituciones que mas
colabora dentro del Grupo de Calidad de
Vida. Este Grupo de investigacion se reunié
en Pamplona en 1996. Ademas, la evalua-
cion de CV se ha incorporado como una
variable mas al estudiar la efectividad de
protocolos de tratamiento que son aplica-
dos a diferentes tumores. La experiencia de
estos afos, nos ha sido de gran ayuda a la
hora de entender el interés que existe en
estos estudios y como se pueden llevar a
cabo de manera mas apropiada.

UN EJEMPLO DE UN ESTUDIO
CLINICO: LA EVALUACION DE
CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES
DE CANCER DE MAMA EN
SEGUIMIENTO CON LOS
INSTRUMENTOS DE LA EORTC

El cancer de mama es el tumor que mas
se ha evaluado en diferentes estudios de
CV®9, La cirugia conservadora de mama es
una alternativa terapéutica equivalente a la
mastectomia en pacientes que se encuen-
tran en estadios iniciales del cancer de
mama. La supervivencia con ambos tipos
de intervenciéon ha demostrado ser simi-
lar®>. Diferentes profesionales, entre ellos
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los expertos de Institutos Nacionales de
Salud han indicado la necesidad de evaluar
la CV de las pacientes con tumores de
mama para conocer el impacto de los trata-
mientos adyuvantes tanto a corto; como a
largo plazo, una vez pasados los momentos
iniciales del mayor impacto emocional®®.

Los objetivos del presente estudio eran
evaluarla CV tras un periodo largo de segui-
miento en un grupo de pacientes diagnosti-
cadas en estadios iniciales de la enferme-
dad (mediante un programa de deteccion
precoz), asi como estudiar las diferencias en
la CV segtin las variables de estadio, tipo de
cirugia y tratamiento adyuvante realizado.
Ademas se buscaba comparar las puntua-
ciones de CV de una submuestra de pacien-
tes que habian sido evaluados cinco afos
antes, al iniciar el tratamiento en el Servicio
de Oncologia, con las actuales®”.

Una muestra inicial de 125 pacientes,
diagnosticadas en 1996 de un céncer de
mama en estadios I-lI-Ill fue invitada a par-
ticipar en el estudio entre los meses de abril
y junio de 2001. Todas las pacientes, diag-
nosticadas a través de un programa de
deteccién precoz, fueron tratadas con ciru-
gia y posterior tratamiento adyuvante con
radioterapia, quimioterapia, hormonotera-
pia o combinaciones. Las pacientes respon-
dieron el cuestionario general de la EORTC
QLQ-C30 (version 3.0) y el médulo de can-
cer de mama QLQ-BR23, a través de una
carta, en la cual se les explicaban los obje-
tivos de éste, y se les enviaba una copia de
los cuestionarios. Un subgrupo de 48
pacientes habian completado previamente
los cuestionarios en 1996, al inicio del tra-
tamiento adyuvante.

Se han estudiado las frecuencias de las
variables clinicas y biograficas y de las pun-
tuaciones de calidad de vida. Hemos com-
parado las puntuaciones en los cuestiona-
rios de subgrupos organizados segtin el tipo
de cirugia (conservadora frente a radical) y
estadio (local frente a locoregional). Ade-
mas, se han seleccionado las pacientes que
hubieran recibido tratamiento de quimiote-
rapia y/o radioterapia y hemos comparado
subgrupos (radioterapia sola frente a qui-

mioterapia o combinacién de estas dos
modalidades). Finalmente, se ha realizado
una comparaciéon pre-post entre las puntua-
ciones de 1996y las actuales en el grupo de
pacientes que contestaron ambos cuestio-
narios. Ademas se han valorado las diferen-
cias en las puntuaciones de CV entre la pri-
mera y segunda mediciéon. Un cambio en la
puntuacion media entre 5y 10 puntos se ha
considerado como pequeio, una diferencia
entre la primera y segunda mediciones de
entre 10 y 20 puntos, moderado; y una dife-
rencia superior a 20 una cambio grande®?.

Los resultados mas destacables serian
que un grupo de ciento cuatro de las cien-
to veinticinco pacientes que habian sido
invitadas a participar en el estudio han com-
pletado los cuestionarios (83%). Las pun-
tuaciones de CV en la medicion realizada
en 2001 indican que las pacientes presen-
tan en general un buen funcionamiento en
las areas evaluadas. Destacan las limitacio-
nes en la preocupacién por el futuro, el fun-
cionamiento sexual y el disfrute del sexo
(afectacién mayor de 30).

En el andlisis seglin el tipo de cirugia, se
da una diferencia significativa en el area de
imagen corporal, en la que presenta un
mejor funcionamiento el grupo que ha reci-
bido cirugia conservadora. No se dan dife-
rencias significativas en los andlisis realiza-
dos segln las variables de estadio y tipo de
tratamiento. Las comparaciones en las pun-
tuaciones de calidad de vida de los cuestio-
narios de 1996 y 2001 realizadas en el gru-
po de pacientes que han completado ambas
medidas, muestran diferencias significati-
vas en las areas de insomnio (cambio gran-
de, afectacién mayor en 1996).

Las conclusiones del siguiente estudio
serian por un lado que las pacientes consi-
deran satisfactoria su CV a largo plazo, tras
todos los tratamientos recibidos. Las limita-
ciones en la preocupacion por el futuro,
sugieren el miedo latente a una posible
recaida. Los problemas detectados en las
areas de funcionamiento sexual, podrian
relacionarse con los trastornos de la imagen
corporal. El anélisis comparativo entre gru-
pos distribuidos por el tipo de cirugia es
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consistente con los publicados en otros
estudios de seguimiento®?.

CONCLUSIONES Y DIRECCIONES
FUTURAS

La Psicooncologia lleva a cabo un papel
clave dentro de la Oncologia, a lo largo de
las diferentes fases de la enfermedad y cam-
pos de intervencion. Una de las areas de tra-
bajo mas importantes hoy en dia es la de la
evaluacion y la mejora o mantenimiento de
la CV del paciente oncolégico y su entorno.
En este trabajo nos hemos centrado en la
valoracion de la CV. Entendemos que dicha
valoracién nos va a ser de gran utilidad en
diferentes areas de trabajo con el paciente
oncolégico, tanto en la practica clinica dia-
ria, como en estudios que tengan un efecto
directo sobre el sujeto, siendo su Gltimo fin
el de poder contribuir a ofrecer una inter-
vencién mejor a los pacientes.

Hay una variedad de definiciones y pun-
tos de vista en la literatura de CV, pero
podriamos considerar que hay un consenso
en las caracteristicas mas importantes apli-
cadas a la Oncologia: es una evaluacién
sujetiva, es multidimensional, temporal, y
esta relacionado con el estado de salud. Hay
ademas un acuerdo a la hora de ver la CV
como un constructo que incluye cuatro
componentes principales: a) los sintomas de
la enfermedad y los efectos secundarios; b)
el funcionamiento fisico; c¢) el funciona-
miento psicoldgico; y d) el funcionamiento
social.

Cada tipo de tumor, como el de mama o
el de pulmén, o modalidad de tratamiento,
presentan areas especificas de evaluacién
de CV, ademaés de las comunes a los dife-
rentes tipos de cancer. A ello se debe, la
importancia de contar con sistemas de
medida que nos permitan conocer mejor la
vision que tiene el paciente de esas areas.
En este trabajo hemos presentado el sistema
de medicién del Grupo de Calidad de Vida
de la EORTC, el cual combina aspectos
comunes a diferentes tumores con otros
mas especificos de cada patologia o inter-

vencion.

Para terminar nos gustaria afadir que la
valoraciéon y mejora de la CV del paciente
oncolégico es un campo en el cual hay
muchas areas por desarrollar en nuestro
pais, algo a lo que nos gustaria animar a los
diferentes profesionales del campo de la
Oncologia. Creemos que no se trata tanto
de crear nuevos instrumentos de medida,
cuanto de adaptar los actuales sistemas de
medida a nuestro entorno, y aumentar su
uso en el campo de la Oncologia. La expe-
riencia de trabajar en un grupo internacio-
nal nos ha servido para comprobar, cémo
muchas de las aplicaciones de estas valora-
ciones, que hemos propuesto en el presen-
te trabajo se llevan a la practica; dandose el
caso por ejemplo, de que un niimero impor-
tante de centros realizan las consultas médi-
cas contando con los datos que el propio
paciente ofrece sobre su CV, o como estas
mediciones estan teniendo un peso clave en
los ensayos clinicos en los que se valoran
nuevos tratamientos.
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