Calidad de vida

Definicién y dreas de la calidad de vida en Oncologia

El cancer es actualmente una de los principales priorida-
des en salud poblica por su frecuencia y mortalidad, por la
morbilidad de los tratamientos que se emplean y por los cos-
tes asociados al mismo'.

Tradicionalmente los resultados de las intervenciones tera-
péuticas empleadas se han evaluado en términos objetivos
en los que se valora Gnicamente los conceptos clésicos de
curacién, supervivencia, morbilidad, efc. Pero estos paréme-
tros no tienen en cuenta, en la mayoria de las ocasiones, la
opinién del paciente, estableciencrt) como prioridad funda-
mental obtener la curacién. Cuando la curacién no es posi-
ble lo que se plantea es el aumentar la supervivencia, pero
en muchos ocasiones el beneficio que se consigue en térmi-
nos de supervivencia es escaso, la mayoria de las veces a
base de tratamientos con importantes efectos secundarios y
con un elevado coste econémico. Esto ha llevado a los médi-
cos en general y a los oncélogos en particular a buscar otros
objetivos con el tratamiento que administramos, como podria
ser el intervalo libre de en?ermedqd y el beneficio clinico
(tiempo que conseguimos mantener al paciente sin sintomas
relacionados con su tumor).

Todo ello nos ha propiciado, desde hace unas décadas,
al inicio de un cambio en la mentalidad de los oncélogos cli-
nicos, obligando a introducir en los ensayos clinicos innova-
ciones mefodolégicas que incluyan conceptos como calidad
de vida y estudios farmacoeconémicos, parametros ambos
significativos a tener en cuenta a la hora cre tomar decisiones
terapéuticas y conocer la eficiencia de las infervenciones sa-
nitarias, con el objetivo de conseguir el mayor grado posible
de salud en el paciente con céncer??.

Segin la O.M.S la definicién de Salud seria un estado
comp?eto de bienestar fisico, mental y social y no sélo la au-
sencia de enfermedad. Segun el diccionario de la Real Aca-
demia de la Lengua el término calidad seria la propiedad o
conjunto de propiedades inherentes a una cosa que permiten
apreciarla como igual, mejor o peor que las restantes de su
especie. El término vida hace referencia a un espacio de
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tiempo que transcurre desde el nacimiento de un animal o
vegetal hasta su muerte’. Sin embargo, aunque la mayoria
de las personas comprenden intuitivamente las connotacio-
nes que implica la expresion calidad de vida su definicién es
extremadamente complicada dentro del ambito de la salud.
A menudo el término “calidad de vida” es utilizado por el
personal sanitario sin ningdn tipo de definicién explicita,
abarcando elementos muy dispares con objeto de poder
cuantificarla. Aunque existen maltiples y variadas definicio-
nes sobre lo que es calidad de vida, c?c;rtunc:damente cada
vez existe un mayor consenso sobre la misma, siendo las
més acertadas (desde mi punto de vista) aquellas que hacen
referencia a la evaluacién subjetiva de la vida entendida co-
mo un todo, o la valoracién Je los pacientes sobre la satis-
faccién con su nivel de funcionamiento normal comparéndo-
lo con el que ellos creian que era posible o ideal® ?.

La pregunta que surge inmediatamente es: 3Pero como se
puede cuantificar algo que por su propia esencia o naturale-
za es cudlitativo? En los estudios cfi)nicos se realiza mediante
una serie de encuestas y formularios que incluyen una serie
de preguntas o afirmaciones (items) rglccionqc}:)s con diver-
sos aspectos de la vida de los pacientes y que se denominan
globaﬁnente cuestionarios de calidad c{e vida relacionada
con la salud (CVRS), o en términos anglosajones Health rela-
ted Quality of life (HRQoL)'™ ', Existen de forma global 3
grupos o tipos de cuestionarios para medir la calidad de vi-
da relacionada con la salud:

e Cuestionarios genéricos: Son aquellos cuestionarios que
han sido disefiados para poder emplearse en todo tipo de
enfermedades e intervenciones terapéuticas (SF-36, NPH...).

e Cuestionarios especificos para cada tipo de enferme-
dad o problemas de salud: Son disefiados para valorar gru-
pos especificos de diagnésticos y tratamientos (EORT C-30,
Functional Living index, Rétterdam Symptom Checlist, QL in-
dex and Cancer Rehabilitation Evaluation System...).

e Cuestionarios especificos de sintomas: Este tipo de
cuestionarios no son vélidos para valorar la calidad de vida
relacionada con la salud directamente, sino sélo aquellos
sintomas especificos relacionados con la enfermedad o el
tratamiento (Gastrointestinal Symptom Rating Scaled, McGill
Questionnaire of Pain...).

Sin embargo no todos los instrumentos de medicién de la
calidad de vigo relacionada con la salud tienen el mismo va-
lor, y precisan de una serie de propiedades para ser acepta-
bles, que se podrian resumir en las siguientes: certeza, vali-
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dez y sensibilidad. A su vez el cuestionario sobre calidad de
vida debe ser préctico y fécil de utilizar, apropiado para
medir el cambio en la calidad de vida del paciente produci-
do por el problema de salud que se estd investigando. En re-
sumen, un cuestionario sobre calidad de vida relacionado
con la salud debe cumplir las siguientes caracteristicas para
poder ser aplicable en nuestro medio: fécil de comprender,
requerir un tiempo de cump|imiento menor a 10 minutos, no
debe tener mas de 30 items o cuestiones a responder, debe-
ria ser contestado Gnicamente por el paciente y no por sus
acompafiantes (familiares o no), con lo cual el paciente de-
beria tener informacién sobre el proceso que padece, debe
ser un cuestionario con una correcta traduccién desde el In-
glés y debe ser adaptado a la idiosincrasia de la zona don-
de se va a utilizar, etc!2 1314,

Llegado a este punto nos podemos plantear el porqué me-
rece la pena medir la calidad de vida en Oncologia, y aun-
que la repuesta no es facil ni Gnica, podriamos decir que la
medicién de la CVRS nos ayudaria a contestar a preguntas
como la siguiente: 3Merece la pena someter a los pacientes
a tratamientos oncolégicos muy severos, con grandes efectos
secundarios y expectativas de conseguir (escasamente) mo-
destas ganancias en la supervivencia? Se puede hacer refe-
rencia aqui a la experiencia publicqcﬁu por Benjamin
Movsas'’ en la que pregunta si preferiria someterse a una
Quimioterapia agresiva ?rente a una mds suave por una ga-
nancia de 1% en la supervivencia, y en funcién del grupo
(control, personal mécji)co o de enE/ermeria, oncélogos...)
cambian completamente las respuestas. Por tanto, se puede
extraer como conclusion el hecho de que la calidad de vida
relacionada con la salud significa diferentes cosas, a dife-
rentes personas en diferentes momentos, por tanto se reco-
mienda que la prioridad la establezca el paciente. Ademés
un problema afiadido a tener en cuenta es el envejecimiento
progresivo de la poblacién general, lo cual nos hace diag-
nosticar tumores cada vez con més frecuencia en pacientes
ancianos, en los que se plantean indicaciones “limite” de los
tratamientos adyuvantes en Oncologia (radioterapia, qui-
mioterapia...). Se establece, por tanto, también la necesigad
de valorar la posibilidad de realizar un subgrupo de valora-
cién a la hora de decidir tratamientos agresivos en pacientes
de mas edad (Oncogeriatria).'® Podriamos decir, por tanto,
que en general las personas (y mas los proFesioncfas sanita-
rios) comprenden intuitivamente las connotaciones que impli-
ca el término Calidad de Vida Relacionada con la Salud
(CVRS), sin embargo cuando se revisa la literatura y se con-
sultan los textos dedicados al tema es extremadamente com-
plicado el obtener una definicion precisa sobre dicho térmi-
no, en el que ademés se utilice un lenguaje comdn. Pero es

ve lo pro?esiona|es sanitarios a menugo utilizan el concepto
3e calidad de vida en la préctica clinica diaria sin ningin ti-
po de definicién concreta o explicita, abarcando elementos
muy dispares con objeto de poder darle una cuantificacion.
Ademés de la asistencia, en traba]os de investigacion clinica
se realizan con cierta frecuencia referencia a ?q calidad de
vida sin haberla cuantificado de forma correcta y exhausti-
va. 3Qué ensayos clinicos deberian incluir una vqr:)rc:cién de
la calidad de vida relacionada con la salud? Se puede decir,
en términos generales, que no es necesario medir la calidad
de vida en ensayos clinicos fase | y Il, en donde los objetivos
principales de los trabajos son establecer la toxicidad de la
intervencion terapéutica que se mide y su eficacia. Si es ne-
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cesario medirla en la mayoria de los estudios fase lll y IV, en
donde se valora la supervivencia de dicha intervencién tera-
péutica. Por ejemplo, cuando se comparan 2 esquemas de
tratamientos paliativos, o cuando se comparan 2 tratamien-
tos con similares expectativas de eficacia, o cuando hay una
mejora clara de resultados con un brazo de tratamiento pero
a expensas de una gran toxicidad con el mismo, o cuando
se comparan 2 tratamientos de igual eficacia pero con altas
tasas de recidivas globales en uno de ellos. En todas estas si-
tuaciones seria necesario el cuantificar las diferencias exis-
tentes en relacién a la calidad de vida en funcién de la inter-
vencién terapéutica empleada.

Cada vez se realizan con més frecuencia ensayos clinicos
en los que se valora la calidad de vida con cada uno de los
tratamientos que se estan valorando®, pero ello no conlleva
asociado (enc?a mayoria de las situaciones) un cambio en la
préctica clinica vinculado a los resultados. En un trabajo re-
alizado con més de 100 oncélogos canadienses's, el 75%
afirmaba que consideraba que en futuros estudios aleatori-
zados la CVRS deberia ser un resultado a tener en cuenta
més imporfante que la medicién de la supervivencia. En ese
mismo estudio el 100% de los encuestados referia que cam-
biaria su préctica clinica con los resultados que se publica-
sen en un estudio en el que se valorase la CVRS, sin embar-
go més del 50% de dichos oncélogos reconocia que el tra-
bajo relacionado con la valoracion de la calidad de vida de-
beria recaer sobre el personal de enfermeria, dada la falta
de tiempo que padecen, y debido que consideran que su
tiempo lo deben emplear en cuestiones mds importantes (re-
legando, por tanto, la calidad de vida a un segundo plano).

Ahora cabria preguntarse: 3Son comparables los resulta-
dos de los estudios de CVRS cuando se emplean distintos ins-
trumentos de medida? La respuesta nos la da Kemmler y
cols. en su trabajo publicado en The Journal of Clinical On-
cology cuando compara la CVRS en diferentes pacientes on-
colégicos cuantificada mediante 2 instrumentos de medida
distintos (EORTC QLQ C-30 y FACT-G) y obtenia aspectos
marcadamente diferentes con ambas escalas, a pesar de
presentar algunas éreas de solapamiento entre ambas'”.

Respecto a la calidad de vicﬁu en el paciente oncolégico
sometido a radioterapia quiero destacar aqui el trabajo rea-
lizado por los Servicios 3e Oncologia chioterépico de los
Hospitales Ramén y Cajal, Puerta de Hierro y Central de la
Defensa, con 55 pacientes que reciben tratamiento radiote-
répico con diferentes diagnésticos tumorales, en los que se
valoré la ansiedad, depresién, calidad de vida (EORTC
QLQ-C30) y escalas de sintomas'®. En este trabajo se descri-
be una mayor ansiedad en los pacientes al inicio del trata-
miento radioterépico, sin embargo no hay cambios valora-
bles sobre la calidad de vida y el grado de depresion en el
transcurso del mismo, apreciéndose (légicamente) una ma-
yor puntuacién en cuanto a sintomas en las Gltimas semanas
de recibir el tratamiento.

A modo de resumen, se puede decir que los estudios so-
bre CVRS son un instrumento de medida nuevo a tener en
cuenta en la valoracién de los resultados obtenidos con los
tratamientos oncolégicos, en el que se incluye de forma no-
vedosa el punto de vista u opinién del paciente. Pero es que
ademds, los oncédlogos clinicos comenzamos a tomar con-
ciencia de que la co?idad de vida es un obijetivo critico nece-
sario para orientar al paciente a la hora de tomar una deci-
sion respecto a su enfermedad y su tratamiento (para lo cual
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se requiere por tanto que el paciente cuente con un alto gra-
do de informacién). Sin embargo, existen todavia muc%\qs
reticencias por parte de los profesionales dedicados a la on-
cologia a usar los instrumentos de medida necesarios para
medir la CVRS, dentro de la muy ocupada asistencia diaria,
dado que ain se consideran los instrumentos de medida
complicados, que ocupan mucho tiempo y requieren de una
inversién econémica (fundamentalmente en personal). Pero
es que ademés, muchos de los cuestionarios que general-
mente se usan son traducciones al castellano de origen an-
glosajén, que no se adaptan muchas situaciones particulares
de nuestra idiosincrasia. A pesar de todo, se debe decir que
la CVRS nos muestra, al contrario de lo que puedan interpre-
tar los profesionales sanitarios, que algunos pacientes pue-
den desear obtener un pequeﬁoleneficio clinico con el tra-
tamiento a pesar del costo del mismo (en términos econémi-
cos o de toxicidad).

Podemos concluir diciendo que las Gnicas personas que
pueden evaluar en profundidad la decision sobre su cc:licc}ad
de vida (o de muerte segin las circunstancias) son aquellas
que se enfrentan a ella, y que en el planteamiento del trata-
miento de pacientes con tumores avanzados se deberia dar
igual importancia a mejorar tanto la cantidad como la cali-
(j;ad de vida, pues es tan importante afiadir afios a la vida
como vida a los afios.
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