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RESUMEN

La evaluacién de la calidad de vida es uno de los
elementos clave de la atencion que se ofrece al pacien-
te oncolodgico. Este trabajo presenta la linea de inves-
tigacidon que sobre la calidad de vida se ha realizado
desde 1992 en los servicios de oncologia del Hospital
de Navarra. Se trabaja dentro del Grupo de Calidad de
Vida de la Organizaciéon Europea para la Investigacion
y Tratamiento del Cancer -EORTC- en el desarrollo de
cuestionarios y en otros proyectos. Se ha coordinado
la creacion de la escala de la EORTC de informacion.
Se han validado instrumentos de medida de dicho or-
ganismo para nuestro pais. Se han llevado a cabo estu-
dios de calidad de vida en tumores y en satisfaccién de
los pacientes con los cuidados recibidos. Esta linea de
investigacion tiene un beneficio directo en la atencion
que reciben los pacientes.

Palabras clave. Calidad de Vida. EORTC. Cuestionario.
Medicién.
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ABSTRACT

Quality of life assessment is one of the key ele-
ments of the care that is offered to cancer patients.
The aim of this work is to present the research line on
quality of life that has been carried out since 1992 in
the Oncology Departments of the Hospital de Nava-
rra. These departments actively collaborate with the
European Organisation of Research and Treatment of
Cancer —-EORTC- Quality of Life Group in creating ques-
tionnaires and also in other projects of this group. Our
institution has coordinated the development process of
the EORTC information module. Different EORTC ques-
tionnaires have been validated for use in our country.
Quality of life studies have been carried out in the main
tumour sites and in other areas, such as patients’ satis-
faction with care. This research line has a direct benefit
on the attention that patients receive.

Key words. Quality of Life. EORTC. Questionnaire. Mea-
surement.
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J. 1. Arrarés y otros

INTRODUCCION

La calidad de vida (CV) de los pacientes
y de las personas de su entorno es uno de
los objetivos clave de los sistemas de sa-
lud. La evaluacién de los tratamientos del
cancer tradicionalmente se habia dirigido
a medidas de tipo biomédico, como la res-
puesta al tumor, el intervalo libre de enfer-
medad o la supervivencia. A partir de los
afnos 90 aumento el interés por evaluar mas
formalmente el impacto de la enfermedad y
los tratamientos en la CV. Dentro del cam-
po de la oncologia, la evaluacién de la CV
es actualmente una de las intervenciones
mas importantes que se realizan con el pa-
ciente oncolégico y su entorno, interven-
cion de gran utilidad para ayudar a ofrecer
los mejores cuidados'.

Hace 20 afos no existia practicamen-
te ningln instrumento de medicién de CV
creado y validado para ser contestado por
los pacientes, y la mayoria de las pocas es-
calas disponibles se centraban Ginicamente
en la evaluacién por parte de los médicos
de los aspectos fisicos de la enfermedad,
como el performance status?.

Con el presente articulo se pretende
ofrecer una introduccién al area de la va-
loracion de la CV dentro de la oncologia y
aportar nuestra experiencia investigado-
ra en este campo desde el afio 1992, den-
tro del grupo de CV de la EORTC, grupo
mas importante en Europa de estudio de
esta variable. Presentamos estudios de
validacién para nuestro pais de los cues-
tionarios de la EORTC y estudios de eva-
luaciéon de CV en pacientes tratados en
los servicios de oncologia del Hospital de
Navarra.

EVALUACION DE CALIDAD DE VIDA
DEL PACIENTE ONCOLOGICO

Existen diferentes definiciones del tér-
mino calidad de vida. Aaronson® plantea
que la definicién de la salud de la OMS
como el bienestar fisico, mental y social y
no meramente la ausencia de enfermedad,
es una base adecuada para definir la CV, y
que en el campo de la oncologia se deben
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incluir los efectos de la enfermedad y los
tratamientos.

Actualmente, hay un acuerdo en las
caracteristicas de la CV que se consideran
importantes, y que se tienen en cuenta a
la hora de su medicién: la subjetividad de
la evaluacién, la temporalidad, la multidi-
mensionalidad y la relacion con el estado
de salud.

Debe ser el propio paciente quien mida
su CV, ya que se trata de un fenémeno sub-
jetivo* *, donde los factores psicologicos
pueden influir en la percepcién del pacien-
te sobre su enfermedad y su situacion.
Ademas, estas valoraciones de CV son
temporales, y pueden variar debido a fac-
tores como los cambios que se producen
en la situacion del sujeto o en los criterios
con los que éste evalta dicha situacion
(el paciente puede aceptar que es normal
que haya limitaciones en su vida). La CV es
entendida como un concepto multidimen-
sional’, cuya valoraciéon deberia incluir las
diferentes areas de la salud que se ven afec-
tadas por la enfermedad y los tratamien-
tos. La mayoria de los autores consideran
las dimensiones de funcionamiento fisico,
social, psicolégico, y las de los sintomas de
la enfermedad y efectos secundarios de los
tratamientos® 7.

La evaluacion de la CV en oncologia se
lleva a cabo valorando diferentes areas cla-
ve: protocolos de tratamientos (ensayos
clinicos), los servicios de oncologia de un
hospital, un modelo para la atencién de un
grupo particular de pacientes (ej: los cuida-
dos paliativos, el seguimiento de pacientes
tras el alta) o la practica clinica diaria*. En
todas estas areas, la CV es reconocida como
una de las variables mas importantes.

La mayoria de los ensayos clinicos
incluyen una valoracién de CV. Esta valo-
racion se hace mas importante, en casos
en los que se estudian tratamientos para
grupos de pacientes que se encuentran en
estadios avanzados de la enfermedad, o
cuando se quieren comparar tratamientos
cuya efectividad en variables clinicas es
cercana. En algunos paises, como Canada,
la evaluacién de CV es obligatoria en todo
ensayo clinico.
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Para valorar la CV, es necesario poder
contar con instrumentos de medida estan-
darizados, que tengan un buen funciona-
miento psicométrico, donde la fiabilidad
(consistencia interna, test-retest, armonia
entre jueces), validez (criterio, constructo-
convergente, divergente, de comparacion
entre grupos) y sensibilidad al cambio sean
adecuadas. Estas mediciones de CV son el
fruto de procesos de investigacion, tanto
en la creacion de los instrumentos de eva-
luacién, como de la metodologia de aplica-
cion y anélisis.

EL GRUPO DE CALIDAD DE VIDA DE
LA EORTC

La investigacién en oncologia se va di-
rigiendo progresivamente hacia una coo-
peracion internacional mas cercanal. La
Organizacion Europea para la Investigacion
y Tratamiento del Cancer (EORTC), es un
organismo internacional en el que parti-
cipan investigadores de diferentes paises
que trabajan en el area del cancer.

La CV ha sido siempre un aspecto impor-
tante para la EORTC, tal como se desprende
de los objetivos generales de esta organi-
zacion: conducir, desarrollar, coordinar y
estimular la investigacion de laboratorio y
clinica en Europa dirigida a incrementar el
manejo del cancer y de los problemas rela-
cionados, a través de mejorar la superviven-
cia y también la calidad de vidaZ.

Dentro de este organismo hay un grupo
de estudio sobre la CV en el que trabajan un
espectro amplio de profesionales (oncoélo-
gos, psicologos, estadisticos, socidlogos y
otros) proveniente de Europa, EEUU y resto
del mundo. Los objetivos generales de este
grupo son el crear cuestionarios de medi-
cion de CV que puedan ser empleados en
estudios internacionales; asesorar a los pro-
fesionales sobre el disefio, implementacién
y andlisis de los estudios de CV; investigar
sobre la metodologia de la evaluacion de
la CV y la formacién sobre la evaluacién de
CV2 Este equipo, dados sus componentes,
experiencia y forma de trabajo, resulta muy
adecuado para crear cuestionarios y desa-
rrollar metodologia de evaluacién de CV.
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El sistema de medida de CV de la
EORTC

El sistema de medida de la CV de
EORTC es un sistema modular formado por
un cuestionario general, el cual recoge las
areas comunes del cancer y sus tratamien-
tos, que se complementa con médulos de
contenido mas especifico. Este sistema
permite comparar los resultados de dife-
rentes trabajos y a la vez dar una respuesta
a las preguntas concretas que puede plan-
tear cada estudio®.

El cuestionario general de la EORTC
QLQ-C30, en su version tercera (EORTC
QLQ-C30 versiéon 3.0) es el que esta en la
actualidad en uso®®.

La EORTC define un médulo como un
grupo de items que evalGan areas que no se
cubren, o no lo hacen suficientemente por
el cuestionario general. Se han desarrolla-
do diferentes modulos, como los de cancer
de pulmén EORTC QLQ-LC13%, cancer de
mama EORTC QLQ-BR23!, tumores de ca-
beza y cuello EORTC QLQ-H&N35°, cancer
colorrectal EORTC QLQ-CR38!? y otros.

El sistema y la metodologia de evalua-
cion del grupo de CV de la EORTC, son
utilizados por miiltiples investigadores de
dentro y fuera de este organismo, quienes
ademas reciben formacion y orientacion'®.

Los cuestionarios de la EORTC se em-
plean actualmente en: ensayos clinicos,
estudios transversales o longitudinales de
grupos de pacientes tratados en los servi-
cios de oncologia, y en la practica clinica
diaria. El QLQ-C30 es el cuestionario de
CV mas empleado en ensayos clinicos en
Europa, y es también ampliamente utiliza-
do en América y en el resto del mundo. Ha
sido traducido y administrado en mas de
80 idiomas?.

EXPERIENCIA EN EL HOSPITAL DE
NAVARRA

El Hospital de Navarra lleva participan-
do desde 1992 en estudios del Grupo de CV
de la EORTC dirigidos a la creacion y va-
lidacién de cuestionarios, y en asesoria a
profesionales que realizan evaluaciones de
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CV, siendo una de las instituciones que mas
colabora dentro de este grupo de investiga-
cion, y de toda la EORTC en general. Es el
Gnico centro espaifol que ha sido miembro
activo de este grupo de investigacién en CV
a lo largo de estos afos. Este trabajo den-
tro de la EORTC nos ha permitido contar
con instrumentos que recogen los aspec-
tos de CV de los tumores méas frecuentes
y de otras areas clave para el paciente on-
colégico. La incorporacion a dicho grupo
de investigacion se dio a partir del interés
en crear y contar con instrumentos de eva-
luacion de CV, validos a nivel internacional,
que permitieran comparar resultados con
los de otros paises. Dichos instrumentos
no estaban siendo creados ni adaptados
para su uso en nuestro pais.

Estudios dentro del Grupo de
calidad de vida de la EORTC

Este grupo de investigacion se ha reuni-
do en Pamplona en dos ocasiones, en 1996
y 2009. Son las dos tnicas veces en las que
ha acudido a nuestro pais.

A lo largo de estos anos hemos traba-
jado en las distintas fases de creacion y
validacién de cuestionarios de CV. En este
sentido, hemos participado en estudios di-
rigidos al desarrollo de escalas como las de
tumores de mama'!, cabeza y cuello®, cancer
colorrectal'®, satisfaccién con los cuidados
recibidos® y otros. Actualmente estamos in-
volucrados en varios proyectos dirigidos a
la creacion y validacion de escalas para dife-
rentes tumores, tratamientos y dimensiones
especificas. Gracias a estos proyectos he-
mos podido trabajar con una metodologia
de primera linea aplicable al desarrollo de
escalas y a estudios multicéntricos.

Como Gnico centro espaiiol participante
en el Grupo de Calidad de Vida de la EORTC
hemos aportado la visiéon de los pacientes
y profesionales de nuestro pais sobre qué
aspectos son mas importantes dentro de
la CV, cual es nuestro funcionamiento en
dimensiones clave como la sexualidad o
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la espiritualidad, y c6mo puede ser mas
adecuado medir la CV. Ademas, hemos
colaborado aportando datos al manual de
valores de referencia, manual que ofrece a
los investigadores las puntuaciones de CV
esperables en el cuestionario general QLQ-
C30 para determinados tumores y estadios
de la enfermedad®.

El modulo de informacion: EORTC
QLQ-INFO25

El cuestionario EORTC QLQ-INFO25,
en el que hemos coordinado los diferentes
pasos de su proceso de creacion y valida-
cion —siendo la primera vez que un centro
espaiiol coordina un estudio del Grupo de
calidad de vida de la EORTC-, evalaa la in-
formacion recibida por el paciente oncol6-
gico, el cual se puede encontrar en diferen-
tes fases de la enfermedad y del proceso de
tratamiento y seguimiento. Mide aspectos
relacionados con la enfermedad, las prue-
bas diagnésticas, los tratamientos y otros
cuidados que recibe el paciente. Ademas
evallia aspectos cualitativos sobre la utili-
dad y la satisfaccién con esta informacién
y el deseo de recibir mas o menos informa-
cion.

La informacién al paciente oncolégico
es uno de los elementos clave del soporte
que reciben los pacientes por parte de los
profesionales y cuidadores!’. Esta caracte-
rizada por importantes diferencias cultura-
les. Por ello, en la creacion del cuestionario
EORTC QLQ-INFO25 se ha pretendido dar
especial atencion a los aspectos de la infor-
macién propios de las diferentes culturas
de Europa y de otras zonas. Han partici-
pado en este estudio investigadores de 18
centros provenientes de las distintas areas
de Europa, Corea y Taiwan.

En la creaciéon del EORTC QLQ-INFO25
se han seguido las Guias Oficiales del Gru-
po de calidad de vida de la EORTC para el
desarrollo de instrumentos'®. Las diferen-
tes fases se han realizado a la vez en distin-
tos paises (Tabla 1)!%2:
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Tabla 1. Fases en la creacion del cuestionario de informacién EORTC QLQ-INFO25

Generacion de una lista de areas sobre la informacion al paciente oncoldgico: revision de bases de datos de

literatura cientifica y de otros cuestionarios

Primera ronda de entrevistas semiestructuradas con profesionales y pacientes

Construccion de un cuestionario provisional

Segunda ronda de entrevistas semiestructuradas con profesionales y pacientes

Cambios en la versién provisional del cuestionario

Primer estudio multicéntrico: se entrevistan 133 pacientes

Creaci6n de una nueva version provisional del cuestionario

Estudio multicéntrico de validacion, parte mas amplia del estudio: 509 pacientes de diferentes areas culturales
han rellenado el cuestionario de informacion EORTC QLQ-INFO25 en varias ocasiones

Este estudio de creaciéon de la escala
de informacién ha tenido, entre otras ven-
tajas, las de coordinar una red amplia de
investigadores, actuando ademdis como
impulsores del proyecto; profundizar en
nuestra experiencia en la creaciéon de ins-
trumentos de CV; conocer mejor el campo
de la informacién al paciente oncolbgico; y
contar con un instrumento de medida que
puede ser empleado a nivel internacional
y que es Util para evaluar servicios, pro-
gramas de mejora de la informacion, en la
practica clinica diaria y en otras areas.

Estudios de validacion para Espana
de los cuestionarios de calidad de
vida de la EORTC

En el grupo de CV de la EORTC se con-
sidera muy importante realizar estudios
de validacion del cuestionario general en
cada pais, contando ademas en cada es-
tudio con una muestra de un tumor con-
creto. Las tres versiones del cuestionario
general EORTC QLQ-C30 han sido tradu-
cidas y validadas para su uso en nuestro
pais con muestras de pacientes de cancer
de mama, pulmén, cabeza y cuello y pros-
tata tratados en el Hospital de Navarra?>%,
También se han validado para nuestro pais
los médulos de la EORTC para cancer de
pulmoén?’, mama?, cabeza y cuello®; cancer
colorrectal®?!, prostata®y de satisfaccion
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con los cuidados recibidos®*3* que comple-
mentan al cuestionario general.

Segln nuestra experiencia, para la vali-
dacion de instrumentos, es clave intentar
acoplar las mediciones de validacion a las
fechas en las que el paciente acuda al hos-
pital y tenga una entrevista con los facul-
tativos; contar con un tamaino de muestra
que sea lo suficientemente amplio como
para realizar adecuadamente los diferentes
andlisis psicométricos, aunque ello impli-
que que el periodo de recogida de datos
sea largo; intentar realizar varias medicio-
nes con cada paciente a lo largo del perio-
do de tratamiento y seguimiento, que faci-
liten conocer la sensibilidad al cambio del
cuestionario; evaluar otras variables clini-
cas y biograficas relacionadas con la situa-
cion del paciente (ej: edad, performance
status...) que permitan conocer la capaci-
dad del cuestionario para diferenciar gru-
pos de pacientes organizados segin estas
variables; si es posible administrar una se-
gunda escala de CV, de tal manera que po-
demos ver la relacion de las puntuaciones
entre areas de ambos instrumentos cuyo
contenido se supone que estad mas o menos
alejado; realizar entrevistas que recojan la
vision de los pacientes sobre el contenido
y las expresiones de los items del cuestio-
nario, ya que éste puede estar midiendo
areas donde haya diferencias culturales
(ej: el papel de la familia), diferencias que
es importante saber si son recogidas ade-
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cuadamente por el cuestionario, o sus ex-
presiones puedan resultar molestas o con-
fusas (ej: emplear o no la palabra cancer).

Estudios de calidad de vida en los
servicios de Oncologia del Hospital
de Navarra

Nuestro equipo lleva trabajando desde
1992 en estudios de evaluacién de la CV de
los pacientes oncolégicos tratados en el
Hospital de Navarra.

Estos estudios de CV se realizan en
las principales localizaciones tumorales
(mama, colorrectal...), y ademas en otras
areas, como la satisfacciéon con los cuida-
dos recibidos. Las evaluaciones de CV se
han incorporado como una variable clave
al estudiar la efectividad de los tratamien-
tos aplicados, y las caracteristicas de un
tumor. Hemos realizado varios estudios
en cada localizacién tumoral, estudios que
ademaés han tendido a complementarse en-
tre ellos, por lo que los podriamos conside-
rar como constituyentes de lineas de inves-
tigaciéon mas especificas para cada tumor.
Se ha buscado que estos estudios de CV
ayuden a responder a preguntas clinicas
importantes para los profesionales de los
dos servicios de oncologia, lo que ha incre-
mentado la utilidad de dichos estudios.

Al principio se realizaban valoraciones
de CV con muestras combinadas de pacien-
tes en diferentes estadios de la enfermedad
(local, avanzado) y que recibian también
diferentes protocolos de tratamiento (ej:
radioterapia combinada o no con quimiote-
rapia). Estos estudios permitian comparar
subgrupos de pacientes (ej: dentro del can-
cer de mama, enfermedad localizada frente
a avanzada), a la par que facilitaba la reali-
zacioén de los andlisis de validacion de los
cuestionarios.

Posteriormente los estudios de CV se
han dirigido a grupos con caracteristicas
mas homogéneas (ej. pacientes en estadios
iniciales de la enfermedad), y que recibian
un (o uno de dos) protocolo (s) de trata-
miento. Ello ha ayudado a conocer la CV
de cada grupo de pacientes y a responder
mejor a las preguntas de los profesionales.
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Ademas, en varios de los estudios realiza-
dos hemos comparado el efecto diferencial
en la CV de dos protocolos de tratamiento
aplicables a pacientes con caracteristicas
clinicas similares. Esta informaciéon pue-
de ser empleada tanto por los pacientes
como los profesionales a la hora de elegir
uno de los tratamientos: ej., puede darse el
caso de que ambos tratamientos tengan el
mismo efecto en variables clinicas como la
supervivencia o la toxicidad, y diferente en
la CV.

Inicialmente los estudios de CV tendian
a contar con mediciones que se realizaban
a lo largo del tratamiento y tras periodos
de seguimientos cortos. Estas mediciones
ayudaban a valorar, entre otros aspectos,
la influencia de la toxicidad aguda de los
tratamientos en la CV. Actualmente hay
una demanda importante de llevar a cabo
otras evaluaciones tras periodos de segui-
miento mas largos, lo que ayuda a conocer
los efectos a corto plazo y a largo plazo de
la enfermedad y los tratamientos. Esta in-
formacion es til, ya que es esperable que
durante el periodo de seguimiento se den
cambios en el estado clinico de los pacien-
tes (principalmente mejoras) y, sobre todo,
en los criterios a partir de los que valoran
su situacion (ej. los pacientes pueden tener
una vision diferente del efecto de la ciru-
gia en su CV cuando ha pasado un tiempo
largo desde la intervencién, el impacto
de recibir el diagnéstico se ha atenuado
y hay una mayor esperanza de que la en-
fermedad tenga una buena evolucion, que
cuando han recibido recientemente dicha
intervencion).

Se han llevado a cabo varios estudios
con pacientes en estadios avanzados de la
enfermedad, grupo clave para conocer su
CV por la situacion de la neoplasia, y la ne-
cesidad de hacer un balance entre la efecti-
vidad del tratamiento y su peso sobre la CV.

Cancer de mama

En un primer trabajo, se midi6 la CV a
lo largo del periodo de tratamiento y de
seguimiento breve, en pacientes con can-
cer de mama en diferentes estadios de la
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enfermedad (de local a metastatico). Este
estudio permiti6 comparar diferentes tipos
de cirugia (radical, conservadora), trata-
mientos adyuvantes y diferentes estadios
de la enfermedad *.

Los resultados mas destacables fueron
que las puntuaciones de CV de las pacien-
tes eran en general altas. Valores mas ele-
vados de CV se encontraban en pacientes
en estadios iniciales de la enfermedad.
Las diferencias entre el tipo de cirugia en
las pacientes en estadios iniciales de la
enfermedad se daban a favor de la cirugia
conservadora en aspectos emocionales
(imagen corporal), aspectos que por otro
lado son de gran importancia para la CV de
las pacientes. Los tratamientos adyuvantes
producian una afectacion entre leve y mo-
derada en aspectos especificos de la CV,
afectacién que tendia a recuperarse en el
periodo de seguimiento.

En un trabajo posterior se evalué la
CV en pacientes en estadios iniciales de
la enfermedad, que se encontraban en un
periodo de seguimiento de 5 afos tras la
finalizacion del tratamiento. Parte de esta
muestra habia sido incluida en el estudio
anterior. Este estudio permiti6 ademas de
conocer su CV, comparar sus valores en
esta variable con los de la medicién realiza-
da al inicio del tratamiento, y evaluar las di-
ferencias en CV entre tipos de cirugia tras
una fase de seguimiento largo®.

Los valores de CV continuaban siendo
elevados tras un periodo de seguimiento
largo y las puntuaciones en toxicidad pro-
ducida por los tratamientos eran muy bajas.
Las diferencias entre el tipo de cirugia se se-
guian dando en aspectos emocionales. Am-
bos estudios reforzaban la administracién
de los tratamientos adyuvantes propuestos
y orientaban hacia la aplicacién de la cirugia
conservadora en aquellas pacientes que de-
seaban y estaban en condiciones de optar
por uno u otro tratamiento quirtrgico.

Cancer en pacientes de edad
avanzada

La evaluacion y el cuidado de la CV de
los pacientes oncol6gicos mayores son ob-
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jetivos prioritarios en la actualidad. En este
sentido, hay una demanda importante de
contar con datos de este sector de edad,
entre otros motivos, debido a que hay un
ndmero creciente de pacientes mayores, los
cuales ademas, estan recibiendo con mayor
frecuencia tratamientos oncoldgicos simila-
res a los de las personas mas jovenes®.

Cancer de mama: se ha evaluado a lo
largo del periodo de tratamiento y segui-
miento breves, a pacientes con enferme-
dad en estadios iniciales tratados con ci-
rugia, radioterapia adyuvante y en algunos
casos ademdas hormonoterapia. Hemos
adaptado el sistema de valoracion de CV
a las caracteristicas del anciano, afadien-
do una medida de actividades de la vida
diaria. Este estudio nos ha permitido eva-
luar los diferentes tipos de cirugia (radical
o conservadora) y también el efecto de la
intervencion en el ganglio centinela frente
al vaciamiento ganglionar. En este trabajo
se ha podido ademas comparar sus pun-
tuaciones de CV con los valores aportados
por pacientes mas jovenes 3.

Las puntuaciones de CV de las pacien-
tes han sido elevadas en la mayoria de las
areas evaluadas. Se han dado alteraciones
leves en &reas relacionadas con la toxici-
dad de los tratamientos, que se recupera-
ban en el seguimiento. Las pacientes con
cirugia conservadora y con intervencion
en el ganglio centinela presentaban mejor
funcionamiento en dimensiones emociona-
les. Estas puntaciones eran muy cercanas a
las ofrecidas por el grupo de mujeres mas
jovenes, e indicaban que las pacientes en-
tendian tolerar bien la enfermedad y los
tratamientos oncolégicos. Estos datos re-
fuerzan la administracién de este protoco-
lo de tratamiento adyuvante en pacientes
de mas edad, y la aplicacién de la cirugia
conservadora y la del ganglio centinela, en
los casos en que se cumplan los criterios
para su administracion.

Cancer de prostata

Se ha evaluando la CV en pacientes en
estadios iniciales de la enfermedad a lo lar-
go del periodo tanto de tratamiento como
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de seguimiento largo (seis afios), periodo
del que existe una necesidad importante
de contar con datos. Una parte de estos
pacientes son mayores de 70 anos, lo que
nos ha permitido ademaés profundizar en el
estudio de la CV de este grupo de edad*.
Estos pacientes recibian tratamiento de RT,
acompaiada o no de diferentes protocolos
de hormonoterapia, dependiendo de las ca-
racteristicas del tumor.

Los valores de CV han sido en general
elevados a lo largo de las diferentes me-
diciones. Se han dado puntuaciones algo
mas bajas en funcionamiento sexual. Se
han producido afectaciones leves durante
el periodo de tratamiento en dimensiones
especificas de la toxicidad de la radiotera-
pia, afectaciones que se han recuperado
tras un periodo de seguimiento breve. Se
ha producido una afectaciéon progresiva
en areas de la toxicidad provocada por
la hormonoterapia. Las diferencias entre
grupos organizados por edad son leves, se
han dado en pocas areas (funcionamiento
cognitivo, fatiga, sintomas urinarios). Estos
datos apoyan el uso del tratamiento radio-
terapico combinado con hormonoterapia
para este grupo de pacientes, incluyendo
los pacientes de méas edad.

Tumores de cabeza y cuello

Se ha realizado un niimero importante
de estudios en esta localizacién tumoral.
Dos de ellos, llevados a cabo con pacientes
en estadios avanzados de la enfermedad,
han permitido comparar dos protocolos de
tratamiento de radio y quimioterapia que
podian ser entendidos como intensivos. La
CV se ha evaluado a lo largo de los perio-
dos de tratamiento y seguimiento®.

Los resultados de estos estudios nos
han indicado que los pacientes entendian
su CV en general como moderadamente
satisfactoria y toleraban los tratamientos
combinados de radio y quimioterapia. Al
administrar el tratamiento se observaban
empeoramientos en areas funcionales, psi-
cosociales y de toxicidad. Estos datos apo-
yaban la administraciéon de tratamientos
combinados en estos pacientes. Ademas,
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se daban diferencias en areas especificas
de la CV entre los dos protocolos, lo que
podia favorecer el entender uno de ellos
como tratamiento de eleccion para pacien-
tes con estas caracteristicas clinicas.

Ademas, se ha evaluado la CV en pa-
cientes con tumores de glotis, en estadios
iniciales, que se encontraban en periodo
de seguimiento (comunicacién personal de
los autores, congreso SEPO 2009). Se han
comparado dos protocolos de tratamiento
de radioterapia o cirugia.

Los valores de CV eran en general ele-
vados. Alteraciones leves se han dado en
areas especificas de la CV relacionadas con
la enfermedad y los tratamientos. Todo
ellos indica que los tratamientos no habian
dejado limitaciones importantes en los pa-
cientes. Al comparar las dos modalidades
de tratamiento, se han observado diferen-
cias a favor de la radioterapia frente a la
cirugia en voz y en funcionamiento emocio-
nal, lo que puede favorecer el uso del trata-
miento radioterapico con estos pacientes.

Cancer colorrectal

Se han llevado a cabo tres estudios en
esta localizacion tumoral. En el primero se
ha valorado la CV en pacientes con cancer
de colon o recto en enfermedad metasta-
tica, tratados con quimioterapia. Las eva-
luaciones de CV se han realizado a lo largo
del tratamiento. Las puntuaciones en esta
variable de los pacientes que han recibi-
do el tratamiento eran en general mode-
radamente elevadas. Se han dado empeo-
ramientos a lo largo de las mediciones en
areas relacionadas con la toxicidad y otros
sintomas como la fatiga. Estas puntuacio-
nes indicaban que el tratamiento se admi-
nistraba a pacientes que podian tolerarlo
adecuadamente y apoyaban el empleo de
este protocolo de tratamiento, aspectos
que son clave para los pacientes con enfer-
medad diseminada®.

Un segundo estudio se ha realizado con
pacientes diagnosticados de cancer de rec-
to en enfermedad localmente avanzada tra-
tados con quimio y radioterapia neoadyu-
vante. La CV se ha evaluado a lo largo del
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periodo de tratamiento y seguimiento. Las
puntuaciones de CV han sido en general
elevadas. Alteraciones leves y moderadas
se han dado en las areas de sintomas de la
enfermedad, toxicidad de los tratamientos,
fatiga, funcionamiento sexual, y en areas
funcionales tras la cirugia. Se han dado em-
peoramientos leves en toxicidad tras los
tratamientos neoadyuvantes, y en areas
funcionales y fatiga tras la cirugia. Estos
datos de CV indican que los pacientes han
tolerado adecuadamente los tratamien-
tos*l.

Se ha realizado un tercer estudio con
pacientes diagnosticados de cancer de rec-
to estadios 2 0 3, que se encontraban en pe-
riodo de seguimiento de al menos un aio,
tras recibir una de dos modalidades princi-
pales de cirugia (anastomosis-colostomia),
radioterapia y quimioterapia neoadyu-
vante, y en la mayoria de los casos, qui-
mioterapia adyuvante. Se han observado
afectaciones entre leves y moderadas en
areas especificas de la CV relacionadas
con la enfermedad y los tratamientos. Las
diferencias entre los dos tratamientos qui-
rargicos se han dado en una dimension:
una mayor frecuencia de deposiciones en
los pacientes con conservaciéon del esfin-
ter. Esta informacion puede ser de utilidad
para reforzar las intervenciones actuales, y
a la hora de elegir por una modalidad de
tratamiento®!.

Cancer de pulmén

Se ha llevado a cabo un estudio de CV
a lo largo del tratamiento y un periodo de
seguimiento breve, en pacientes con enfer-
medad no quirdrgica. En estos pacientes,
tanto su enfermedad como los tratamien-
tos de quimioterapia combinada o no con
radioterapia pueden resultar agresivos
para el paciente.

Los pacientes que recibian los trata-
mientos presentaban una CV moderada-
mente satisfactoria. Se daban afectaciones
de nivel medio en areas relacionadas con la
enfermedad y la toxicidad de los tratamien-
tos. Estos datos apoyaban la administra-
cion de tratamientos activos y hacian ver
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que los pacientes que recibian tratamien-
to tenian un nivel autovalorado de CV que
permitian pensar que podian tolerarlo.

Satisfaccion con los cuidados
recibidos

La satisfaccién con los cuidados recibi-
dos se ha evaluado en pacientes ambulato-
rios tratados en los servicios de Radiote-
rapia Oncolégica y de Oncologia Médica.
Ambos estudios nos permiten conocer
que los aspectos de la atencién ofrecida
de habilidades técnicas, interpersonales y
de administracion de informacién reciben
una valoracién bastante elevada, y orien-
tan hacia qué aspectos seria conveniente
reforzar.

ESTUDIOS ACTUALES

En la actualidad, y como continuacién
de las investigaciones anteriores, estamos
trabajando en diferentes estudios con pa-
cientes mayores afectados de cancer de
mama y de pulmén.

Hemos trabajado con pacientes en esta-
dios iniciales tratados con cirugia, radiote-
rapia y en algunos casos hormonoterapia,
en los que hemos buscado confirmar los
resultados encontrados en la muestra ini-
cial (presentados méas arriba), incluyendo
el efecto de la cirugia conservadora y del
ganglio centinela, y conocer la CV de estas
pacientes tras un periodo largo de segui-
miento.

Ademas, hemos evaluado el efecto acu-
mulado en la CV del tratamiento de hormo-
noterapia, en cancer de mama en estadios
iniciales (tratado ademés con cirugia com-
binada o no con radioterapia y/o quimiote-
rapia). Se cuenta con pocos datos de este
efecto acumulado, y menos, en poblacién
mayor. Se estan realizando las mediciones
de CV a lo largo de un aio de administra-
cion de esta modalidad de tratamiento sis-
témico.

En los pacientes con cancer de pulmén
en estadios no quirdrgicos tratados con
quimioterapia, buscamos profundizar en
el conocimiento de la CV de este grupo de
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pacientes a lo largo del tratamiento y segui-
miento, y conocer la influencia especifica
de la quimioterapia basada en el platino.

Un grupo de gran importancia clinica
es el de las pacientes con cancer de mama
diagnosticadas en edad premenopausica,
dado el efecto que la enfermedad y los tra-
tamientos pueden tener en aspectos clave,
como el poder ser madre, la autoestima y
otros. Estamos evaluando la CV en pacien-
tes de este grupo que se encuentran en pe-
riodo de seguimiento.

También se estan realizando otros es-
tudios, como la evaluacion del efecto en
la CV de la radioterapia administrada con
intencién paliativa para tratar metastasis
Oseas. Este estudio puede ser de utilidad
para conocer y en su caso intentar mejorar
la efectividad de dicho tratamiento.

Alo largo de este tiempo hemos consta-
tado que una gran mayoria de los pacientes
colaboran en los estudios y valoran muy
positivamente que se muestre interés en su
CV. En este sentido, los pacientes agradecen
ademas la posibilidad de contar con un pro-
fesional de la psicologia, con el que poder
comentar su visién de areas clave de su CV.

CONCLUSIONES Y DIRECTRICES
FUTURAS

Algunas de las areas de trabajo que
nos planteamos para el futuro serian las
de: seguir desarrollando instrumentos de
medida dentro de la EORTC que recojan
aspectos clave de la CV, coordinando la
creacién de la escala de comunicacién de
este grupo de investigacién. También va-
mos a trabajar con otras metodologias de
creacion de cuestionarios, como son las
propias de la Teoria Item Respuesta’. Por
otro lado, vamos a colaborar en la adapta-
cién de los instrumentos de evaluacion de
la EORTC para su uso en otros paises de ha-
bla hispana (aspecto del que existe actual-
mente una demanda importante). También
pretendemos profundizar en el estudio de
la CV dentro de cuestiones clinicas clave,
como es la situacion de los pacientes ma-
yores o de aquellos en estadios avanzados
de la enfermedad.
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