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Resumen

Objetivo. Realizar una evaluacion longitu-
dinal de los parametros de calidad de vida en
una muestra representativa de pacientes onco-
légicos utilizando distintos métodos (entrevis-
tas semiestructuradas, cuestionarios estandari-
zados (escala de Karnofsky, HAD y QL-CA-
AFex), registros y distintas fuentes de informa-
cién (pacientes y médicos).

Método. Se seleccionaron de forma conse-
cutiva 101 pacientes a su llegada a la Unidad de
Oncologia Médica del Hospital de Cabueiies.
Los parametros de calidad de vida fueron eva-
luados en siete ocasiones: primera visita, antes
de iniciar el tratamiento, segundo ciclo de tra-
tamiento, tercer ciclo, dltimo ciclo, y tres y seis
meses después de finalizar el tratamiento.

Resultados. Se presentan los datos descripti-
vos y la evolucién de los parametros de calidad
de vida desde el inicio de la enfermedad y a lo
largo del tiempo.

Conclusiones. Las valoraciones de la calidad
de vida informadas por distintas fuentes de infor-
macion y por distintos métodos dio lugar a algu-
nas discrepancias. Los resultados indicaron que
en cada fase o momento de la enfermedad exis-
ten unos parametros especificos que son los que
resultan relevantes para el paciente cuando
valora su calidad de vida.

Palabras clave: estudio longitudinal, evalu-
acion, calidad de vida, Oncologia.

Abstract

Purpose. To realize a longitudinal quality
of life evaluation in a representative sample
of cancer patients by means of different ins-
truments (semi-structured interviews, stan-
darized questionnaires (Karnofsky Perfor-
mance Status, HAD and QL-CA-AFex), regis-
ters) and by different observers (patients and
doctors).

Method. 101 new patients in the cancer
department of Cabueiies hospital were selected
consecutively. Quality of life was assessed at
seven time points: baseline, start of treatment,
second cycle of treatment, third cycle of treat-
ment, end of treatment, three and six months
after treatment.

Results. Descriptive data and variations in
quality of life over time are showed.

Conclusions. Comparison of quality of life
reports informed by different methods and
different observers showed some discrepan-
cies. Results showed that there are relevant
parameters in each moment of illness that
contributes especially to patients’ quality of
life.

Key word: longitudinal, assessment, quality
of life, Oncology.

INTRODUCCION

En las Gltimas décadas la medida de la
calidad de vida (CV) ha ido cobrando cada
vez mayor importancia, observindose un
considerable desarrollo de este campo de
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investigacion™. Actualmente, parece existir
cierto consenso respecto a las caracteristi-
cas y dimensiones que conforman la CV, de
modo que la mayoria de las definiciones
delimitan cuatro ambitos (sintomas, funcio-
nalidad, alteraciones psicolégicas y altera-
ciones sociales), y aluden a caracteristicas
como la subjetividad, la multidimensiona-
lidad o el bienestar>®. Si bien siguen exis-
tiendo importantes discrepancias en torno a
la medicién de dicho concepto.
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Segtin Ballatori®, en la actualidad exis-
ten méas de 600 cuestionarios de CV valida-
dos, lo que pone en evidencia la ausencia
de una aproximacion uniforme a la medida
de la CV. Y aunque existen instrumentos
ampliamente utilizados con probadas pro-
piedades psicométricas, como el QLQ-
C307, el FACT® o el RSCL®, algunos auto-
res han comprobado que los resultados
obtenidos mediante distintos instrumentos,
a pesar de aludir a semejantes dimensiones,
no son comparables®, de modo que son
muchas las discrepancias existentes a la
hora de concluir de forma clara y precisa
sobre la CV y los aspectos que la condicio-
nan en mayor medida.

La investigacion de los indicadores de
CV es un asunto prioritario que comprome-
te los resultados sanitarios. Por tanto, la uti-
lizacién de indicadores imprecisos o irrele-
vantes podria socavar la eficacia de los pro-
gramas de tratamiento o de prevencién que
se disenasen para la mejora de la CV a tra-
vés de la reduccion o desarrollo de tales
indicadores, lo que a su vez, podria com-
prometer seriamente la pertinencia de deci-
siones sanitarias.

Ante este panorama, se plantearon
como objetivos de estudio describir la evo-
lucién de los parametros considerados defi-
nitorios de CV desde el inicio de la enfer-
medad utilizando distintos métodos de eva-
luacién y distintas fuentes de informacién
(pacientes y personal sanitario).

METODO
Muestra

La muestra del estudio la componen
101 pacientes oncolégicos con distintos
tumores, en distintos estadios de la enfer-
medad y con diversos tipos de tratamiento.

Todos los oncélogos de la Unidad de
Oncologia del Hospital de Cabuenes (Astu-
rias) participaron en la recogida de datos cli-
nicos relacionados con la enfermedad, con
el tratamiento y con el tipo de asistencia; y
realizaron una valoracion global de laCV de
cada paciente en cada consulta médica.

Un psicélogo aplicé el resto de instru-
mentos utilizados, cuestionarios y entrevis-
tas semiestructuradas, en los momentos
previamente establecidos.

Instrumentos

— Protocolo clinico elaborado ad hoc
en el que se recogen datos sociode-
mograficos, datos relativos a la enfer-
medad, al tratamiento y al tipo de
asistencia.

— Indice de Karnofsky (IK)™, en la que
el médico valora el grado de autono-
mia del paciente en un rango de 0 a
100.

— Escala de ansiedad y depresion hos-
pitalaria (HAD"?), formada por 14
items distribuidos en dos subescalas
(ansiedad y depresién). Segin los
autores, la escala tiene un coeficien-
te de validez de 0.70 y una consisten-
cia interna de 0.80. En los dltimos
anos se ha incrementado su aplica-
cién en pacientes oncoldgicos, y se
han realizado estudios que confir-
man sus propiedades psicométricas
en dicha poblacién™-19, Sin embar-
go, existen discrepancias sobre los
puntos de corte para considerar casos
clinicos de ansiedad o depresion, de
modo que algunos autores como
Lépez Roig et al."”, trabajando con
una muestra espanola de pacientes
oncoldgicos, han encontrado que los
pardmetros de sensibilidad y especi-
ficidad més adecuados aparecen uti-
lizando como puntos de corte 9 en la
escala de ansiedad y 4 en la escala
de depresion.

— Cuestionario de calidad de vida QL-
CA-Afex®. Consta de 27 escalas
visuales anédlogas que miden CV en
relacién con la salud, se punttan de
0 a 100 (una mayor puntuacién en
una determinada escala significa
mayor pérdida de CV relacionada
con el aspecto valorado por dicha
escala), y se agrupan en torno a cua-
tro subescalas: sintomas, autonomia,
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dificultades familiares y sociales, y
dificultades psicolégicas. El Gltimo
item del cuestionario se considera
una escala global de CV. Segln
Font'819 el QL-CA-AFex posee una
consistencia interna satisfactoria
(rango:.76-.85)y fiabilidad test-retest
(rango correlaciones: .58-.91). En
cuanto a la validez, se ha comproba-
do que el QL-CA-AFex posee validez
interna, externa, de constructo y dis-
criminante.

— Escala de CV valorada por el médico:
escala analoégica 0-10 (las puntuacio-
nes mas bajas indican mayor pérdida
de calidad de vida) en la que el médi-
co indica su apreciacién global de la
CV del paciente en cada consulta.

— Escala de CV valorada por el pacien-
te: escalas analdgicas en las que el
paciente indica su estado general
percibido de 0-10 (las puntuaciones
mas bajas indican peor valoracién);
su salud percibida (las puntuaciones
mas bajas indican peor valoracién);
y los cambios percibidos en su vida
cotidiana (las puntuaciones més
bajas indican menor presencia de
cambios) en los distintos momentos
de evaluacién.

— Entrevistas semiestructuradas disefia-
das ad hoc®?” y adecuadas a cada
momento de evaluacién para valorar
los distintos ambitos o dimensiones
que definen la CV, el afrontamiento
del paciente en los distintos momen-
tos del proceso de la enfermedad y la
atencion recibida en el Servicio de
Oncologia.

Procedimiento

La seleccion de la muestra se realizé de
forma consecutiva durante 12 meses con
los pacientes adscritos al Servicio de Onco-
logia Médica del Hospital de Cabuenes de
Gijon. Al finalizar la primera consulta, el
oncologo solicitaba el consentimiento del
paciente para participar en el estudio. Nin-
guno de los pacientes rehusé participar ni

abandoné el estudio. En cada sesién médi-
ca, el oncélogo valoré la CV del paciente
mediante escala analégica; y en los
momentos a continuacion descritos, el psi-
cblogo indagé individualmente con cada
sujeto las siguientes condiciones:

Primera evaluacion: realizada antes de
iniciar el tratamiento con quimioterapia o
en momento equivalente para el resto de los
pacientes. En ella se administr6 el HAD y
una entrevista en la que se indaga el estado
general del paciente y se recogen las reper-
cusiones de la enfermedad y/o el tratamien-
to previo en la vida del paciente, a nivel de
sintomas, a nivel funcional y a nivel emo-
cional.

Segunda evaluacion: realizada antes
del segundo ciclo de tratamiento o en
momento equivalente para el resto de los
pacientes, consistié en una entrevista en la
que se registran los efectos secundarios del
tratamiento y su repercusion en la actividad
del paciente.

Tercera evaluacion: llevada a cabo en
el momento en que el paciente acudia para
ponerse el tercer ciclo de tratamiento con
quimioterapia o en tiempo equivalente para
aquellos pacientes con otros tratamientos;
incluye el QL-CA-AFex, el HAD vy una
entrevista que indaga principalmente:
repercusiones de la enfermedad y/o el tra-
tamiento en los tres niveles mencionados
anteriormente, expectativas del paciente en
relacion al tratamiento, estrategias de afron-
tamiento utilizadas por el paciente, satisfac-
cion con el personal sanitario y apoyo
social percibido.

Cuarta evaluacion: realizada en el dlti-
mo ciclo de tratamiento (o periodo equiva-
lente), y formada por el HAD y una entre-
vista semejante a la de la tercera evalua-
cion.

Quinta y sexta evaluacion: realizadas
tres y seis meses después del dGltimo ciclo de
tratamiento, o en tiempo equivalente para
los pacientes con otros tratamientos; inclu-
yen el QL-CA-AFex y una entrevista de
estructura similar a la descrita en la tercera
y cuarta evaluacion.
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Analisis estadistico

Para describir los parametros que defi-
nen la CV en los distintos momentos de eva-
luacion se obtuvieron los estadisticos des-
criptivos correspondientes en funcion del
tipo de variable a estudiar.

Para evaluar longitudinalmente los
parametros que definen la CV se emplearon
principalmente correlaciones adecuadas al
tipo de variable y la prueba t para muestras
relacionadas.

RESULTADOS

La muestra estuvo formada por 101
pacientes oncolégicos, 36 hombres y 65
mujeres con una edad media de 54.7 (ran-
go: 18-81, desviacién tipica: 13.5). La
mayoria de los pacientes estaban casados
o vivian en pareja (80.2%). Un 65% tenian
estudios primarios (el 21% sigui6 estudios
secundarios, un 5% eran universitarios y un
9% sin estudios). Las situaciones laborales
mds frecuentes fueron ama de casa
(38.6%), jubilacién (26.7%) y baja laboral
(24.8%). El nimero de familiares con los
que vivia el paciente oscilaba entre 0 y 5
(media 2.0, desv.tip.: 1.1), y tenian una
media de 2 hijos (rango: 0-8, desv.tip.: 1.4).

Respecto a las caracteristicas clinicas,
los tumores mas frecuentes fueron los de
mama (44.6%), seguidos de los digestivos
(20.8%) y los de pulmén (15.8%). En la
mayoria de los casos, el tratamiento onco-
l6gico fue la quimioterapia en sus distintas
modalidades (75.3%). Un 20.8% de los
pacientes fueron tratados con hormonote-
rapia, un 1% con inmunoterapia y un 3%
se encontraban en controles periédicos.

Teniendo en cuenta las variables indicati-
vas de toxicidad de la O.M.S, la toxicidad
por el tratamiento con citostaticos fue mini-
ma en todas las evaluaciones, ya que en
todas ellas se obtuvo una media inferior a
1, y una mediana igual a 0.

Valoraciones globales de calidad de
vida

En la tabla 1 se muestran los datos des-
criptivos (media + desviacion tipica) de las
valoraciones globales de CV realizadas por
los pacientes y los médicos, y el IK en los
distintos momentos de evaluacion. La
mediana del IK se mantuvo en 90 a lo largo
del tiempo, y se observaron correlaciones
significativas (p< 0.01) entre los indices
obtenidos en cada evaluacién, aunque no
se encontraron diferencias de medias signi-
ficativas entre ellos.

Parametros de calidad de vida
evaluados mediante entrevistas
semiestructuradas

En las tablas expuestas a continuacién
se presentan los datos descriptivos de los
distintos parametros de CV (sintomas, varia-
bles emocionales y funcionalidad), para
después discutir sobre estos resultados.

Los datos descriptivos de los sintomas
referidos por los pacientes antes y después
del tratamiento y entre los ciclos de trata-
miento o consultas en los distintos momen-
tos de evaluacion se muestran en la tabla
2. En dicha tabla se recogen aquellos sin-
tomas en los que se observé una mayor
variabilidad.

Tabla 1. Datos descriptivos de las escalas globales de CV y el IK

EVALUACION 12 22 3?2 42 52 62

Estado general percibido (0-10) 74+£28|78+27|84+£20]80+25]|83+22(8.1+26
Cambios percibidos (10-0) 34+39[19+£32|15+£3.0[23+33[16+3.0]15+28
Salud percibida (0-10) 83+22|81+3.1|84+26|77+26|85+2.1(85+22
Cv valorada por el médico (0-10) | 83 +13 | 84+1.1|86+09|84+15|89+1.0|8.8=1.0
IK (0-100) 87.5+8.4(88.7+8.0/89.1 +6.4|89.1 +6.2(89.2 + 8.0
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Tabla 2. Porcentaje de pacientes que refieren sintomas antes, durante y entre los
ciclos de tratamiento o consultas

EVALUACION 12 22 32 42 52 6?
Nauseas pre

0 dias 98.8 99.0 96.4 97.1 100
1-5 dias 1.2 1.0 3.6 1.4 0
6-10 dias 0 0 0 1.4 0
Nauseas post

0 dias 67.9 71.0 75.0 91.4 92.5
1-5 dias 24.7 19.0 16.1 7.1 6.0
6-10 dias 7.4 10.0 8.9 1.4 1.5
Nauseas continuo

0 (nunca) 93.8 96.0 94.6 98.6 95.5
1 (raramente) 0 0 0 0 0
2 (a veces) 3.7 2.0 3.6 1.4 3.0
3 (con frecuencia) 0 2.0 0 0 1.5
4 (siempre) 2.5 0 1.8 0 0
Falta de apetito pre

0 dias 100 98.8 100 100 97.1 100
1-5 dias 0 12 0 0 1.4 0
6-10 dias 0 0 0 0 1.4 0
Falta de apetito post

0 dias 100 66.7 82.0 73.2 94.3 92.5
1-5 dias 0 235 11.0 14.3 4.3 4.5
6-10 dias 0 9.8 7.0 12.5 1.4 3.0
Falta de apetito continuo

0 78.6 75.3 70.0 78.6 78.6 82.1
1 0 0 0 0 1.4 0
2 1.8 2.5 7.0 0 5.7 6.0
3 8.9 14.8 12.0 10.7 8.6 4.5
4 10.7 7.4 11.0 8.9 5.7 7.5
Problemas para dormir pre

0 100 90.1 89.0 78.6 90.0 92.5
1-5 dias 0 9.9 11.0 19.6 8.6 4.5
6-10 dias 0 0 0 1.8 1.4 3.0
Problemas para dormir post

0 dias 92.9 87.7 97.0 94.6 98.6 97.0
1-5 dias 7.1 6.2 1.0 3.6 1.4 0
6-10 dias 0 6.2 2.0 1.8 0 3.0
Problemas para dormir continuos

0 75.0 79.0 75.0 71.4 71.4 64.2
1 0 0 0 0 0 1.5
2 12.5 9.9 13.0 16.1 14.3 239
3 10.7 6.2 8.0 10.7 14.3 10.4
4 1.8 4.9 4.0 1.8 0 0
Fatiga continuo

0 83.9 90.1 87.0 83.9 91.4 94.0
1 1.8 0 0 0 0 1.5
2 8.9 6.2 8.0 12.5 4.3 3.0
3 3.6 1.2 3.0 3.6 4.3 1.5
4 1.8 2.5 2.0 0 0 0
Cansancio post

0 dias 98.2 90.1 93.0 87.5 98.6 97.0
1-5 dias 1.8 6.2 4.0 1.8 1.4 0
6-10 dias 0 3.7 3.0 10.7 0 3.0
Cansancio continuo

0 62.5 49 .4 46.0 46.4 54.3 55.2
1 0 2.5 1.0 0 1.4 0
2 16.1 17.3 21.0 28.6 18.6 25.4
3 14.3 13.6 25.0 19.6 229 16.4
4 7.1 17.3 7.0 5.4 2.9 3.0
Dolor post

0 dias 94.6 87.7 93.0 91.1 95.7 97.0
1-5 dias 5.4 12.3 6.0 7.1 4.3 3.0
6-10 dias 0 0 1.0 1.8 0 0
Dolor continuo

0 32.1 63.0 58.0 71.4 58.6 52.2
1 1.8 0 2.0 0 0 4.5
2 35.7 21.0 31.0 17.9 30.0 35.8
3 12.5 1.1 6.0 8.9 8.6 6.0
4 17.9 4.9 2.0 1.8 2.9 1.5

Pre (sintomas referidos por el paciente en los dias previos a la consulta/tratamiento); post (sintomas referidos en los dias siguien-
tes a la consulta o administracion del tratamiento); continuo (sintomas referidos entre los ciclos de tratamentos consultas).
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Tabla 3. Porcentaje de pacientes que refieren alteraciones emocionales
en los distintos momentos de evaluaciéon

EVALUACION 12 22 32 42 52 6?
Ansiedad percibida pre
0 dias 67.9 77.8 83.0 83.9 72.9 64.2
1-5 dias 32.1 22.2 15.0 16.1 24.3 23.9
6-10 dias 0 0 2.0 0 2.9 8.9
11-15 dias 0 0 0 0 0 3.0
Ansiedad percibida post
0 dias 96.4 96.3 98.0 98.2 95.7 95.5
1-5 dias 3.6 3.7 2.0 1.8 4.3 3.0
6-10 dias 0 0 0 0 0 1.5
Ansiedad percibida continua
0 (nunca) 69.6 85.2 76.0 75.0 80.0 79.1
1 (raramente) 0 2.5 2.0 1.8 2.9 0
2 (a veces) ) 16.1 4.9 13.0 14.3 12.9 16.4
3 (con frecuencia) 14.3 1.2 6.0 7.1 2.9 4.5
4 (siempre) 0 6.2 3.0 1.8 1.4 0
Depresion percibida pre
0 dias 100 97.5 96.0 100 95.7 92.5
1-5 dias 0 2.5 4.0 0 2.9 4.5
6-10 dias 0 0 0 0 1.4 3.0
Depresién percibida post

ias 92.9 87.6 94.0 5.4 98.6 95.5
1-5 dias 7.1 9.9 3.0 3.6 0 1.5
6-10 dias 0 2.5 3.0 1.4 3.0
Depresién percibida continua
0 32.1 45.7 42.0 28.6 40.0 44.8
1 7.1 6.2 10.0 5.4 8.6 6.0
2 46.4 32.1 38.0 48.2 40.0 41.8
3 12.5 8.6 8.0 12.5 10.0 7.4
4 1.8 7.4 2.0 5.4 1.4 0
Ira percibida pre
0 dia 100 100 98.0 96.4 97.1 95.5
1-5 dias 0 0 2.0 3.6 2.9 3.0
6-10 dias 0 0 0 0 0 1.5
Ira percibida post
0 dras 100 97.5 98.0 96.4 98.6 95.5
1-5 dias 0 0 2.0 1.8 1.4 0
6-10 dias 0 2.5 0 1.8 0 4.5
Ira percibida continua
0 78.6 81.5 66.0 37.9 74.3 80.6
1 5.4 1.2 4.0 1.8 0 1.5
2 14.3 14.8 22.0 19.6 20.0 13.4
3 1.8 2.5 8.0 8.9 4.3 3.0
4 0 0 0 1.8 1.4 1.5
Preocupacién por tratamiento
0 (nada) 28.6 60.5 81.2 87.5 17.1 19.4
1 14.3 13.6 4.0 0 1.4 1.5
2 21.4 9.9 8.9 8.9 4.3 0
3 14.3 8.6 1.0 1.8 1.4 1.5
4 (mucho) 21.4 7.4 2.0 1.8 0 0
Por el futuro propio
0 57.1 50.6 59.4 50.0 55.7 59.7
1 3.6 6.2 6.9 10.7 10.0 10.4
2 12.5 23.5 11.9 16.1 21.4 20.9
3 16.1 13.6 13.9 19.6 10.0 7.5
4 10.7 6.2 5.9 3.6 2.9 1.5
Por el futuro de otros
0 55.4 67.9 81.2 78.6 90.0 83.6
1 3.6 2.5 1.0 3.6 1.4 4.5
2 7.1 11.1 4.9 8.9 1.4 10.4
3 12.5 13.6 5.9 5.4 7.1 0
4 21.4 4.9 4.9 3.6 0 1.5

Pre (alteraciones emocionales percibidas en los dias previos a la consulta/tratamiento); post (alteraciones emocionales refe-
rida en los dias siguientes a la consulta o administracién del tratamiento); continuo (alteraciones emocionales referidas entre
los ciclos de tratamiento o consultas).
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En latabla 3 se muestra el porcentaje de
pacientes que refirieron alteraciones emo-
cionales en los distintos momentos de eva-
luacién antes, durante y después del trata-
miento o la consulta.

En la tabla 4 se muestran los datos des-
criptivos referidos a las actividades cotidia-
nas. En ella se indica el porcentaje de

pacientes que mantuvieron con normalidad
dichas actividades, los que las mantuvieron
con cambios y los que no las mantuvieron.
Las actividades diarias en las que un mayor
ndmero de sujetos indicaron cambios debi-
dos a la enfermedad y/o el tratamiento en los
distintos momentos de evaluacién fueron las
domésticas, las laborales y las de ocio.

Tabla 4. Porcentaje de pacientes que refieren cambios en las actividades
y relaciones de la vida cotidiana

12 evaluacién | 22 evaluacion | 32 evaluacion | 42 evaluacion | 52 evaluacion | 62 evaluaciéon

NM{C|I MINM[C | M|[N M| C|{ MINM[C | M [N M| C | M [NM[ C | M
Trabajo 41.1( 3.6| 1.81259] 3.7 0f18.8| 69| 49196 71| 54(18.6| 57[11.4]20.9| 1.5]10.4
Cp O 711929 1.2 49(93.8 0| 89(91.1 0| 5.4194.6 0]11.4]88.6 0| 7.5192.5
Casa 10.7 [42.9|46.4| 8.6133.3|58.1111.9129.7(58.4(39.3|30.4]|64.3] 2.9]28.6|68.6| 6.0(23.9(70.1
Ocio 14.3(37.5(48.2111.1]128.4160.5112.9126.7(60.4| 5.4(35.7|589] 1.4]|31.4]67.1| 6.0(20.9(73.1
Familia 0137.5148.2 01259(71.6( 2.0(129]84.2 0112.5(839( 1.4 5.7(90.0] 1.5|11.9]83.6
Pareja 01214554 1.2(18.5(59.3| 3.0] 9.9|66.3 O 89(66.1( 1.4 7.1(68.6] 1.5|13.4]68.6
R.sexual | 7.1| 3.6]66.1|11.1| 25|654| 79| 59|653| 54| 89]60.7| 8.6 1.4]67.1|114.9(13.4|56.7
Amigos 1.8141.1157.1| 7.4123.5|69.1| 49(17.8|77.2] 3.6|14.3182.1| 29(10.0(87.1| 3.0|22.4]74.6
Animo 01125(87.5( 6.2(18.5(75.3| 6.9]20.8|72.310.714.3(75.0( 1.4(18.6[80.0] 3.0|22.4|74.6

NM: no mantiene; C: mantiene con cambios; M: mantiene con normalidad. Cp: cuidado personal.

Escala de ansiedad y depresion
hospitalaria, HAD

Conforme a los criterios de Lépez-Roig et
al."” los porcentajes de casos de ansiedad en
los momentos en que se aplicé el HAD fueron:
25% antes de iniciar el tratamiento, 7.9% en
el tercer ciclo de tratamiento con quimiotera-
pia o tiempo equivalente para otros tratamien-
tos, y 4% al finalizar el tratamiento. Y los por-
centajes de casos de depresién fueron: 55.4%
antes de iniciar el tratamiento, 44.6% en el ter-
cer ciclo y 42.9% al finalizar el tratamiento.

Cuestionario de calidad de vida QL-
CA-AFex

En la tabla 5 se muestran las puntua-
ciones medias obtenidas en las subesca-
las del QL-CA-AFex. En ella se puede ver
que las subescalas en las que se obtuvo
una mayor puntuacion en las distintas
evaluaciones fueron la de dificultades
psicolégicas y la de sintomas, si bien en
los seguimientos las puntuaciones
medias de todas las subescalas fueron
inferiores.

Tabla 5. Datos descriptivos del cuestionario de CV (media * desviacion tipica)

32 evaluacion 42 evaluacion 52 evaluacion
SINTOMAS (0-100) 105+ 14.7 6.1 £9.5 6.0 = 12.1
AUTONOMIA (0-100) 6.9+11.3 4.1+9.8 39+11.6
FAMILIA (0-100) 6.4+9.2 2.4 +6.1 1.2 +3.1
PSICOLOGICA (0-100) 14.2+18.0 8.8 +12.2 7.0+9.8
CV-G (0-100) 6.0+ 15.2 29+10.9 2.7 £13.1

CV-G: item de valoracién general del a cv.
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Evolucién de los parametros de
calidad de vida

Finalmente en la tabla 6 se muestra la
evolucion de las distintas variables registra-
das en cada dimension, valoradas median-
te distintos procedimientos en los diferentes
momentos de evaluacion.

DISCUSION

Las valoraciones globales realizadas por
el paciente fueron bastante positivas (rango
6.6-8.5 sobre 10) en los distintos momentos
de evaluacién. Respecto al estado general,
el empeoramiento en el primer seguimiento
descrito en la tabla 6 podria venir explicado
por la reaccién emocional descrita por
muchos pacientes una vez finalizado el tra-
tamiento, caracterizada por sentimientos de
tristeza, apatia, temor a la recidiva, y sorpre-
sa ante tales sentimientos, dado que se ha
finalizado el tratamiento y fisicamente estan
casi recuperados. En cuanto a los cambios
percibidos por el paciente en su vida coti-
diana, parece observarse una normalizacién
a partir del tercer ciclo de tratamiento, que
podria explicarse bien por un mayor control
de los efectos secundarios del tratamiento, o
bien por una adaptacién al tratamiento y a
los sintomas derivados del mismo. Y la per-
cepcién mas negativa del estado de salud al
finalizar el tratamiento, posiblemente se
relaciona con la acumulacién de algunos
efectos secundarios del mismo, como el
cansancio, que muchos pacientes refieren
de forma continua.

En el analisis longitudinal de las valora-
ciones de CV realizadas por los médicos
s6lo se encontr6 una diferencia de medias
significativa, que probablemente va unida a
la finalizacion del tratamiento con la con-
secuente recuperacién del paciente en la
mayoria de los casos. Parece pues que aun-
que las puntuaciones del paciente cambian
en las distintas evaluaciones, las valoracio-
nes del personal sanitario en general se
mantienen, y parecen menos sensibles a los
cambios percibidos por el paciente en su
salud, en su rutina y en su estado general.

Estos resultados pondrian en evidencia
algunas de las discrepancias existentes
entre las distintas fuentes de informacién en
la valoracién de la CV.

Segin el item global del QL-CA-AFex,
la CV apenas estuvo afectada por el estado
de salud, dado que se obtuvieron puntua-
ciones medias muy bajas (entre 2.7 y 6
sobre 100) y no se observaron cambios con
el paso del tiempo. La comparacién entre
los resultados obtenidos mediante los dis-
tintos métodos de recogida de informacién
Ilevaria a plantearse la sensibilidad del item
global del QL-CA-AFex. Parece que este
ftem es alin menos sensible a los cambios
que el registro médico, lo que cuestionaria
su utilidad. Por otra parte, los datos obteni-
dos confirmarian la idea de que un solo item
no puede medir la CV?Y, ya que parece que
falta informacién detallada sobre cémo los
distintos dominios estan afectados por la
enfermedad y/o tratamiento.

En cualquier caso, habria que plantear-
se desde el punto de vista metodolégico, la
adecuacién de hacer una sola pregunta glo-
bal para valorar la CV. Los resultados obte-
nidos efectivamente fueron muy positivos,
sin embargo, el paciente informa de proble-
mas concretos y de determinados cambios
en algunas actividades de su vida cotidia-
na. La misma discusién podria plantearse
desde el punto de vista clinico, es decir,
parece que las valoraciones globales ape-
nas aportan informacién relevante sobre la
que trabajar o disenar determinadas inter-
venciones, y serdn precisamente los
“pequenos” problemas referidos por el
paciente los que definan los objetivos y
pautas de intervencién. De modo que las
valoraciones globales como tal dardn una
vision amplia de la situacion, pero no infor-
mardan de problemas concretos que pueden
ser importantes para el paciente y que
podrian obviarse al quedar ocultos bajo una
aparente normalidad.

En lo que se refiere a los sintomas infor-
mados por el paciente destacarian dos gran-
des bloques. El primero, importante sobre
todo en las primeras evaluaciones realiza-
das durante el tratamiento, estaria formado
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Tabla 6. Evolucion de los pardametros de cv

22 evaluacion | 32 evaluacion | 42 evaluacion | 52 evaluacion | 62 evaluacion
Estado general +.042 (1%) +.038 (19 -.037 (39
+.009 (29)
Cambios percibidos +.001 +<.001 (19) +<.001 (19) +.003 (1%)
Salud percibida -.045 (39)
Cv valorada por el médico +.027 (19)
+.018 (29
Ndauseas post +.024 (39) +.015 (29
+<.001 (39)
+.005 (4%)
Voémitos post +.031 (29)
+.047 (4%
Estémago revuelto post +.007 (3%) +<.001 (2%)
+<.001(3%)
+ <.001 (49
Heridas boca post +.022 (39
Falta de apetito post - <.001 -.007 (19) +.007 (29) +.011 (29
+.007 (39) +.030 (39
+.003 (49 +.015 (49
Alteracion de sabores post +.019 (29
+.006 (39
+.023 (49
Alteracion sabores -.002 (29) +.008 (4%
continuo (k) -.019 (39
Problema sueno post -.036
Problemas sueno (k) -.021 (19)
Fatiga (k) -.017 (29)
Cansancio (k) -.021 (19) -.026 (19)
Dolor (k) + <.001 + <.001 (1?) + <.001 (19 +.037 (19
Ansiedad percibida pre -.031(29)
-.007 (39)
-.011 (49
Ansiedad percibida (k) +.013 -.032 (19 +.048 (19)
-.003 (29)
Ira percibida (k) -.002 (19 -.020 (19
Preoc. Tratamiento +.003 +<.001 (1% | +<.001 (19 +.045 (19)
+.007 (2%) +.010 (2%
Preoc. Futuro +.023 (19
Preocupacion futuro otros +.014 (19) +.021 (19) +.002 (1%) +<.001 (1?)
+.008 (29 +.028 (2%)
+.034 (39
HAD-A (ansiedad) +.029 (19) + <.001 (19)
+.022 (39
Trabajo +.029 (29 +.026 (29)
Casa +.016 (39
Ocio +.047 (39 +.016 (39
Relacion con los amigos +.009 (1)
+.017 (29 -.011 (59
Relacion con la familia +.012 (19 +.023 (19 +.032 (29
+.009 (29)
R. Pareja +.027 (29
Relaciones sexuales -.039 (49)
-.017 (59
Estado de dnimo - <.001 -.003 (19) -.018 (19) +.040 (29 -.037 (19)
Familia QL + <.001 (3% + <.001 (3%)
Psicolégica QL +.012 (39 +.002 (3%)

En la tabla se muestra la significacién estadistica de las diferencias de medias observadas para las distintas varia-
bles. Entre paréntesis se indica el momento de evaluacién en relacién al que se han obtenido las diferencias. El
sentido de dichas diferenciass se indica con un signo + (mejor valoracién global, menor sintomatologia, menor
alteracion emocional, mayor normalidad en las actividades cotidianas implica, menor afectacion en las subes-
calas del QL-CA-AFex) o con un signo - (peor valoracién global, mayor sintomatologia, mayor alteracion emo-
cional, mayores cambios en las actividades cotidianas, mayor afectacion en las subescalas del QL-CA-AFex).
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por los sintomas sucedidos en los dias
siguientes a la administracion del trata-
miento y generalmente derivados del mis-
mo (nduseas, vomitos, revoltura de estobma-
go, alteracién de los sabores/ olores). Para
estos sintomas, en general se observé mejo-
ria con el paso del tiempo. El segundo blo-
que lo formarian los sintomas continuos
sucedidos entre las consultas o ciclos de tra-
tamiento, entre los que destacarian el can-
sancio, el dolor, las alteraciones del suefio
y la pérdida de apetito, y cuya relevancia ya
ha sido informada por otros autores®?*29, En
el presente estudio, excepto el dolor, que
fue disminuyendo con el paso del tiempo
de forma significativa, el resto de estos sin-
tomas fueron referidos por el paciente ya en
la segunda evaluacion, estuvieron presen-
tes en todo momento, y en general se fue-
ron incrementando con el paso del tiempo.
Ademads, habria que senalar la importancia
del cansancio, no solo por su prevalencia
sino también por su duracién, dado que en
los seguimientos, en torno al 45% de los
pacientes seguian refiriendo este sintoma.
Algunos autores®” han considerado el can-
sancio como un efecto secundario de larga
duracion con repercusiones importantes en
la vida diaria del paciente, y han propuesto
la necesidad de programas de intervenciéon
dirigidos a manejarlo.

La sintomatologia informada por la
subescala correspondiente del QL-CA-
AFex fue minima, obteniéndose puntuacio-
nes medias comprendidas entre 6 y 10.5
sobre 100, y no cambié de forma significa-
tiva con el tiempo. En esta ocasion, cabria
plantearse la problematica de considerar la
puntuaciéon media de los seis items que
constituyen dicha subescala. Parece que los
sintomas mas relevantes son el cansancio y
el dolor, sin embargo, la subescala esta for-
mada por cuatro items mds, y la baja pun-
tuacion en tales items podria estar explican-
do las bajas puntuaciones medias en la
subescala del QL-CA-AFex.

Respecto al estado emocional, los resul-
tados obtenidos durante los tratamientos
indican que el paciente parece sentirse mas
controlado, posiblemente porque acude

con frecuencia a la consulta, como mucho
cada tres semanas. Sin embargo, una vez
finalizado el tratamiento, se amplia el tiem-
po entre las consultas, pasando a controles
cada dos, tres o incluso seis meses segtn el
tipo de tumor, por lo que con frecuencia los
pacientes refieren temor a la posibilidad de
que durante este tiempo la enfermedad
vuelva a aparecer, lo que explicaria los
cambios observados respecto a los estados
de ansiedad percibidos por el paciente
como se muestra en la tabla 6. Segiin Lam-
pic et al.?® a menudo vivir con un grado
importante de incertidumbre, como viven
muchos “supervivientes” al cancer, puede
resultar en un incremento de los niveles de
ansiedad, asi como respuestas de ansiedad
elevada ante determinadas situaciones.

Por otra parte, aunque algunos autores
han indicado que la ansiedad es incluso mas
frecuente que la depresion en pacientes
oncolégicos® 2 en el presente estudio, el
estado de animo deprimido a lo largo de la
enfermedad, fue la alteracién emocional
referida por un mayor porcentaje de pacien-
tes. Los sintomas depresivos se han conside-
rado respuestas importantes al diagnéstico,
tratamiento o progresién de la enfermedad
neoplasica®™-3", Seglin los datos descritos en
latabla 3 el estado de animo deprimido nor-
malmente fue informado entre los ciclos de
tratamiento o las consultas, y no en los dias
anteriores ni posteriores al tratamiento. Al
igual que sucedia con la variable referida a
la ansiedad entre los tratamientos, se obser-
v6 que los momentos en los que un mayor
porcentaje de pacientes afirmaban sentirse
tristes eran antes de iniciar el tratamiento
(casi el 70% de los pacientes) y al finalizar-
lo (71.4%). Y aunque en los seguimientos
parece observarse una disminucién paulati-
na en el porcentaje de pacientes que refie-
ren sentirse tristes o deprimidos, dicho por-
centaje sigue siendo importante (55-60%) y
las diferencias con evaluaciones previas no
son significativas.

En general, en lo que se refiere a la
ansiedad y depresién percibida por el
paciente, se confirmaron los resultados
obtenidos por otros autores®?’3233  obser-
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vando que la ansiedad es mas elevada al ini-
cio del tratamiento, mientras que la depre-
sién tiende a aumentar durante la fase de
tratamiento.

La preocupacion relacionada con el tra-
tamiento fue importante antes de iniciarlo,
dandose en mas de un 70% de los pacien-
tes. Sin embargo, pasado el primer ciclo
dicha preocupacién empieza a disminuir
de forma significativa hasta ser referida solo
por un 10-15% de los pacientes. La preocu-
pacion inicial parece logica ante la incerti-
dumbre de cémo serd el tratamiento. Por
otra parte, la toma de medidas activas con-
tra la enfermedad, el contacto frecuente con
el equipo médico que permite realizar pre-
guntas y comentar las preocupaciones exis-
tentes, con el apoyo que esto implica,
podrian explicar la disminucién en la preo-
cupacion referida por el paciente®?.,

La preocupacion por el futuro propio se
dio entre el 40 y el 50% de los casos, y més
0 menos se mantuvo en las distintas evalua-
ciones. Esta preocupacion es consistente
con la literatura que muestra que, con fre-
cuencia, los pacientes estan “atormenta-
dos” por la preocupacién por determinadas
dreas relacionadas con la enfermedad
como es el riesgo de recidiva®; y esa incer-
tidumbre sobre el futuro y el miedo a la
recurrencia una vez finalizado el tratamien-
to sigue siendo expresada con frecuencia
por un importante ndmero de supervivien-
tes®>. Sin embargo, a pesar de la relevancia
de dicha preocupacioén, considerada una
variable con impacto en la CV del pacien-
te®® han desarrollado pocas intervenciones
educacionales y de apoyo para aliviar el
miedo a la recurrencia?®. Estos resultados
acenttan por tanto la importancia de des-
arrollar intervenciones con el objetivo de
mejorar el conocimiento, desmontar los
mitos y tratar los miedos de que el cancer
vuelva a aparecer.

Respecto a la preocupacion por el futu-
ro de otras personas, en general fue infor-
mada por un menor ndmero de pacientes.
En el momento inicial, antes de empezar el
tratamiento, fue cuando un mayor porcen-
taje de pacientes refirieron esta preocupa-

cion (45%), pero a partir del tercer ciclo de
tratamiento, este porcentaje disminuyé de
forma significativa en cada evaluacién. Esta
tendencia probablemente se relaciona con
la preocupacién por el tratamiento y sus
implicaciones. Al principio el paciente no
sabe cémo reaccionara y con frecuencia
refiere temor ante la posibilidad de verse
limitado en sus actividades cotidianas, nor-
malmente relacionadas con la atencién de
su familia o su casa. Pero a medida que
pasan los tratamientos, las actividades de la
vida cotidiana del paciente empiezan a nor-
malizarse, y la preocupacién por el futuro
de las personas cercanas disminuye.

Teniendo en cuenta la valoracién clini-
ca del HAD, se observa en general una dis-
minucion en el porcentaje de casos con el
paso del tiempo. Las tasas de prevalencia
obtenidas en el presente estudio fueron bas-
tante similares a las encontradas por Lépez-
Roig et al."”). Ademas, los resultados se
aproximaron a los de otros estudios respec-
to a los casos de ansiedad, aunque en gene-
ral se observé una prevalencia mayor de
casos de depresion®”,

En las tres evaluaciones en las que se
administré el HAD no se observaron dife-
rencias de medias significativas para la
escala de depresion, aunque si para la esca-
la de ansiedad que fue disminuyendo con
el paso del tiempo, como se senala en la
tabla 6. Los resultados obtenidos por el
equipo de Hammerlid©®®3% también mostra-
ron que los niveles de ansiedad mejoraban
significativamente con el paso del tiempo,
pasando del 32% de casos posibles y pro-
bables en el diagndstico al 20% un ano des-
pués, y al 16% al cabo de tres anos; mien-
tras que los niveles de depresién eran esta-
bles desde el diagnéstico hasta el primer
ano después del tratamiento, y disminufan
significativamente al tercer afo.

Las puntuaciones medias obtenidas en
la subescala de dificultades psicolégicas del
QL-CA-AFex fueron bajas a lo largo de todo
el estudio (7-14.2 sobre 100), si bien es cier-
to que se observé una disminucién en los
dos seguimientos respecto al tercer ciclo de
tratamiento (tabla 6). Estos resultados son
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contradictorios con los obtenidos por Gritz
et al.“9, que informan de un incremento en
el ndmero de dificultades psicolégicas con
el paso del tiempo, aunque otros autores®?
también confirman una disminucién en las
alteraciones emocionales con el paso del
tiempo y un mayor ajuste psicosocial, que
seria coherente con las diferencias de
medias observadas para las subescalas de
dificultades sociales y dificultades psicolo-
gicas del QL-CA-AFex.

Respecto a las actividades y relaciones
de la vida cotidiana del paciente, en gene-
ral, podria decirse que estuvieron més alte-
radas antes de iniciar el tratamiento, y poco
a poco se fueron normalizando. Los resul-
tados obtenidos (ver tabla 6) muestran que
la primera actividad en recuperarse fue la
laboral, observandose cambios significati-
vos en el tercer ciclo de tratamiento respec-
to al inicio del mismo. Al finalizar el trata-
miento, ya se encontraron cambios en las
relaciones familiares. Y es en el primer
seguimiento cuando se normalizan la
mayoria de los ambitos de la vida cotidiana
estudiados (actividades domésticas, activi-
dades de ocio, relaciones con los amigos,
relaciones de pareja). Sin embargo, también
se encontraron algunas excepciones a esta
normalizaciéon entre las que destacarian la
alteracion del estado de animo con el paso
del tiempo vy la alteracion en las relaciones
sexuales en los seguimientos. Respecto a las
alteraciones en las relaciones sexuales otros
autores han apuntando a su posible relacién
con algunos efectos secundarios del trata-
miento como el cansancio, las dificultades
para dormir o el malestar emocional®4041,
Algunos incluso han observado que las dis-
tintas actividades y funciones se recuperan
totalmente un afio después del diagnéstico,
excepto las relaciones sexuales??. Tales
alteraciones deben destacarse, dado que
con frecuencia, son aspectos que muchas
veces no se tienen en cuenta en las evalua-
ciones de la CV.

A modo de conclusién, y pendientes de
confirmar en seguimientos a mas largo pla-
zo y mediante andlisis multivariados la evo-
lucién de las condiciones que hemos eva-

luado, se sugiere que en momentos diferen-
ciales del tratamiento y enfermedad onco-
l6gica la presencia de determinados sinto-
mas fisicos y/o alteraciones emocionales,
no sélo ocurren con una alta probabilidad
sino que afectan de manera diferencial la
calidad de la vida del paciente a lo largo del
tratamiento. En consecuencia, cabria plan-
tear también una actuacién especifica del
equipo médico y psicolégico para reducir o
afrontar tales condiciones. Y conforme a
nuestros datos, los momentos previos, el
inicio y el final del tratamiento parecerian
ocasiones particularmente importantes.

Se sugiere también que en la valoracién
de los estudios de calidad de vida de los
pacientes oncoldgicos, junto con las garan-
tias exigibles al procedimiento, parece fun-
damental tener en cuenta cuando se han
recogido los datos en tanto que las condi-
ciones que afectan a la calidad de vida en
un momento concreto de la enfermedad
parecen ser diferentes en relacién a otros.
Es decir, no solo habria que distinguir, como
suele ser habitual, entre las distintas fases de
la enfermedad (diagnéstico, tratamiento,
recidiva), sino el momento especifico en
que se realiza la evaluacién. Baste seialar
que, en el presente estudio, los resultados
son claramente diferentes en el segundo
ciclo respecto al tercero o al Gltimo. En defi-
nitiva, no parece justificado hablar de for-
ma general de la CV de los pacientes onco-
l6gicos ni dtil para desarrollar actuaciones
terapéuticas orientadas a mejorar la calidad
de vida de estos enfermos.
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