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Escalas para medir la calidad de vida en el paciente con cancer
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RESUMEN

La calidad de vida (CV) es un concepto amplio, complejo
y subjetivo que engloba aspectos relacionados con la salud
fisica, el estado psicoldgico, las relaciones sociales y el nivel
de dependencia del entorno. La introduccién en la practica
médica de la CV como pardmetro medible y comparable ha
supuesto un cambio de paradigma y un gran avance tanto en
la asistencia como en la investigacion y en la gestion sani-
taria.

Existen miltiples instrumentos en la literatura para la me-
dicién de la CV en el paciente oncolégico. En el presente
trabajo se exponen y se describen aquellos que han sido va-
lidados en castellano y en nuestro entorno sociocultural, re-
quisitos indispensables para que sean introducidos en nuestra
préctica clinica.

PALABRAS CLAVE: Calidad de vida. Cuestionario. Medicion.
Evaluacion. Oncologia.

INTRODUCCION
JQUE ES LA CALIDAD DE VIDA?

No hay una definicion universal de calidad de vida
(CV), ya que es un concepto que depende mucho de
los valores individuales de cada persona, de su posi-
bilidad de estilo de vida, experiencias pasadas, expec-
tativas futuras, suefios y ambiciones. Es un término
dindmico que va modificindose con el tiempo para
cada persona (1,2).

ABSTRACT

Quality of life (QL) is a broad, complex and subjective
concept that encompasses aspects related to physical health,
psychological state, social support and level of dependence
on the environment. The introduction in medical practice of
QL as a measurable and comparable parameter has meant
a paradigm shift and a great advance both in care and in
health research and management.

There are multiple instruments in the literature for meas-
uring QL in cancer patients. In the present work we describe
those that have been validated in Spanish and in our soci-
ocultural environment; these are essential requirements for
them to be introduced in our clinical practice.
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En 1993, 1a Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
publicé la siguiente definicion: “La calidad de vida se
define como la percepcion que tiene un individuo de su
posicién en la vida en el contexto de la cultura y los
sistemas de valores en los que vive y en relacién con sus
metas, expectativas, estdndares y preocupaciones. Es un
concepto de amplio alcance afectado de manera comple-
ja por la salud fisica, el estado psicolédgico, el nivel de
independencia, las relaciones sociales y la relacién
de la persona con las caracteristicas mas destacadas de
su entorno” (3).
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Para distinguir la calidad de vida de la poblacién ge-
neral de la calidad de vida de los pacientes, se introdu-
jo el término “calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS)”.

Desde un punto de vista mds inclusivo, actualmente
las escalas de calidad de vida se engloban dentro de
los llamados PROM (Patient Reported Outcome Me-
asures) (4.5).

RESULTADOS EN SALUD Y MEDICINA BASADA
EN EL VALOR

En respuesta a la pregunta de qué priorizaria en caso
de enfermedad grave tipo cancer, si prolongar la super-
vivencia, mejorar la calidad de vida o ambos, encues-
tada una numerosa poblacién aleatoria europea, entre
el 60 y el 80 % de la poblacién respondié mejorar la
calidad de vida; del 2 al 6 %, vivir mds tiempo y un
15-40 %, ambas (6). Estos datos nos dan una idea de la
importancia que otorgan las personas a este pardmetro,
con frecuencia por encima de la supervivencia.

Los pacientes demandan cada vez con mayor fre-
cuencia informacidén relativa al impacto de su enfer-
medad y a los tratamientos en su calidad de vida como
pardmetros cruciales en la toma de decisiones de los
procesos oncoldgicos.

La medida de la calidad de vida es un pilar funda-
mental de la llamada “medicina basada en el valor”,
que, resumidamente, es aquella que persigue resultados
adecuados, acordes al valor individual que aportan las
acciones a cada paciente segun lo que cada persona con-
sidera que es valioso, dentro de un marco de equidad
poblacional, sostenibilidad y promocién de la salud (7).

Las escalas de CV son instrumentos que informan de
la percepcion del paciente de su propia salud. Hoy en
dia, se considera que las actuaciones sanitarias deben
generar este valor afiadido, incorporando en la prictica
clinica los resultados que mds aprecian los pacientes,
que mds valoran individualmente para sentirse saluda-
bles, afadiendo a los indicadores de proceso o de servi-
cios (output) otros de resultados en salud (outcomes) y
que, ademads, se asocien con experiencias mas satisfac-
torias (7).

Incluir el uso de PROM como parte de los procesos
aporta numerosas ventajas, entre otras:

— Mejora la capacidad para detectar el empeora-

miento de los sintomas.

— Proporciona informacién que, de otro modo, po-

dria perderse.

— Disminuye los abandonos de tratamiento.

— Mejora los resultados.

— Asegura que la voz de los usuarios sea escuchada.

Una poblacion especialmente beneficiada es aque-
lla con patologia crénica o potencialmente amenazante
que requiere un abordaje multidisciplinar (por ejemplo,
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pacientes oncoldgicos o con enfermedad mental), ancia-
nos, con necesidades complejas y grupos socialmente
vulnerables.

MEDICION DE LA CALIDAD DE VIDA

La evaluacién de la CV es compleja debido a la sub-
jetividad asociada a la “percepcion de enfermedad” por
parte del paciente y a su caracter multidimensional.

Se han desarrollado multitud de instrumentos, la
mayoria escalas, para medir la calidad de vida. Las es-
calas intentan estandarizar la medicion y los resultados
de forma que reflejen con mayor o menor exactitud
el objeto de medicion, ofreciendo a la vez resultados
comparables. En la préictica son cuestionarios que re-
llena el profesional sanitario o, idealmente, el propio
paciente.

Requisitos que debemos valorar a la hora de elegir
un instrumento son la sencillez, que el lenguaje original
haya pasado por un proceso de validacion para adecuar-
lo al entorno cultural en el que queremos aplicarlo y el
hecho de que, en la medida de lo posible, la medicion se
agrupe de forma cuantitativa.

Dimensiones que como minimo debe incluir una es-
cala son las relativas al funcionamiento fisico, la sin-
tomatologia, la repercusion psicoldgica y el funciona-
miento social. Otros aspectos que van incorporandose
son la imagen corporal, la espiritualidad y la satisfaccion
tanto con la asistencia recibida como con la relacién en-
tre el médico y el paciente (3).

Organizaciones como la EORTC (Organizacién Eu-
ropea para la Investigacion y el Tratamiento del Céancer)
impulsan, coordinan y asesoran el proceso de disefio,
elaboracion, evaluacion y validacién de cuestionarios,
siguiendo una metodologia escrupulosa, integrando va-
riables relacionadas con la enfermedad y el tratamiento
junto a valores de calidad de vida (8-11).

En general, el paciente oncolégico agradece este tipo
de evaluaciones y la entrevista en si permite un acerca-
miento a su esfera emocional y a otras dreas de su vida,
por lo que suele mostrarse muy colaborador.

INSTRUMENTOS PARA MEDIR LA CALIDAD DE VIDA

En la tabla I se muestran los cuestionarios validados
al castellano para poblacién adulta, que miden la calidad
de vida relacionada con la salud. Algunos son genéricos;
es decir, pueden utilizarse para todo tipo de poblacién,
incluso sana, y han sido utilizados con éxito en pacien-
tes oncoldgicos, mientras que otros son especificos para
estos. Cada escala evaltia un nimero determinado de di-
mensiones a través de otras tantas subescalas; por ejem-
plo, el funcionamiento fisico, el malestar psicoldgico, la
sintomatologia, la funcién social, etc.
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TABLAT
INSTRUMENTOS DE MEDICION DE CALIDAD DE VIDA VALIDADOS AL CASTELLANO
Nombre Autor Referencia Ambito ftems  Dimensiones

EORTC QLQ-C30 Arrards JL Psycho-Oncology Genérico 30 2
2002;11:249-56

EQ-5D EuroQol-5D Badia X Qual Life Res Genérico 3 5
1999;8(4):303-10

SF 36 Alonso J Med Clin (Barc) Genérico 36 9
1995;104(20):771-6

Spitzer’s QLI Garcia Garcia JA' Med Clin (Barc) Genérico 6 5

Indice de CV Spitzer 1995;105:319

FACT-G CellaD Med Care Céncer 27 4
1998;36(9):1407-18

Quality of Life in Adult Escobar A Health Qual Life Cancer 47 10

Cancer Survivors Outcomes 2015;13:182

(OLACS)

Rotterdam Symptom AgraY Rev Esp Salud Publica Céncer 46 4

Checklist (RSCL) 1999;73(1):35-44

QL-CA-AFex Padierna C Psichotema Cancer 27 4
2002;14(1):1-18

Estimaciones subjetivas Bernhard J Eur J Cancer Céancer 1 1

de salud

2001;37(14):1729-35

Tomado de la Biblioteca de Patient Reported Outcomes en espariol (12).

A continuacion, se describen los mas utilizados en el
paciente oncolégico:

EORTC QLQ-C30

Es un cuestionario genérico central asociado con di-
ferentes médulos especificos de enfermedades y para
diferentes localizaciones tumorales (8,10,11). Consta de
30 items que evaldan los dmbitos funcionales y de sin-
tomatologia agrupados en diferentes escalas:

— Cinco funcionales: fisica, de rol, cognitiva, emo-

cional y social.

— Tres de sintomas: fatiga, dolor y nduseas y v6-

mitos.

— Una escala global de salud y de calidad de vida.

— Seis {tems independientes: disnea, insomnio,

anorexia, estrefiimiento, diarrea e impacto eco-
némico.

Existen subescalas especificas para diferentes loca-
lizaciones tumorales, validadas por el grupo de Arrards
JL al castellano en poblacién espaiiola (11):

— Mama: EORT QLQ-BR23.

— Pulmén: EORT QLQ-LC13.

— Colorrectal: EORT QLQ-CR 38.

— Prostata: EORT QLQ-pr25.

— Cabeza y cuello: EORTC QLQ-H&N 35.
— Tumores neuroendocrinos: EORTC QLQ-GI-
NET21.

— Testiculo: EORTC QLQ-TC26.

Asimismo, también existen subescalas de sintomas y
de percepcidn de salud asociadas a diferentes tratamien-
tos oncoldgicos (quimioterapia y radioterapia) y fases
de la enfermedad (paliativos) (12).

EQ 5D

Se trata de un cuestionario genérico que ha demostra-
do su utilidad para la medicion de la salud en dimensio-
nes fisicas, psicoldgicas y sociales y para la asignacion
de recursos sanitarios.

Evalta la CV segun niveles de gravedad agrupados en
cinco dimensiones (movilidad, cuidado personal, activida-
des cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresion) y una
escala visual analégica (EVA) de evaluacién mds general.

La combinacion de los valores de todas las dimensio-
nes genera nimeros de cinco digitos. Hay 243 combina-
ciones (estados de salud) posibles que pueden utilizarse
como perfiles.

El EQ-5D se desarroll6 inicialmente para ser autoad-
ministrado por el propio paciente, pero, con pequefias
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modificaciones, puede completarse mediante entrevista,
incluso telefénica. Ha sido validado para ambos méto-
dos (13,14).

SF-36

El cuestionario de salud SF-36 se desarroll6 a prin-
cipios de los noventa en Estados Unidos para su uso en
el Estudio de los Resultados Médicos (Medical Outco-
mes Study, MOS) (15,16). Es una escala genérica que
proporciona un perfil del estado de salud y es aplica-
ble tanto a pacientes como a poblacién general. Resulta
util para evaluar la CVRS en la poblacién general y en
subgrupos especificos, comparar la carga de diversas
enfermedades y detectar los beneficios de tratamientos
diferentes (17).

Con 36 items, evaliia nueve dimensiones: funcion fi-
sica, rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad,
funcion social, rol emocional, salud mental y transicién
de salud.

Consta de dos versiones de recordatorio (una y cuatro
semanas).

Se cumplimenta por el propio paciente. Se ha sefiala-
do que no incluye algunos conceptos de salud importan-
tes, como los trastornos del suefio, la funcién cognitiva,
la funcién familiar o la funcién sexual, y se han descrito
problemas para su aplicacién en personas mayores, es-
pecialmente en ancianos hospitalizados. Sin embargo,
debido a sus buenas propiedades psicométricas y al
hecho de que haya sido validado en muiltiples estudios,
es uno de los instrumentos con mayor potencial en el
campo de la CV (17). Ademas de en castellano, hay una
version en cataldn y otra en eusquera (18,19).

PERFIL DE CALIDAD DE VIDA DE SPITZER
(QUALITY OF LIFE INDEX: QLI)

Disefado por Dobson y Hall en 1981, registra cinco
dominios: actividad, funcionalidad, percepcién de sa-
lud, apoyo de la familia y amigos y actitud hacia la vida.
Destaca por su sencillez y la rapidez de cumplimenta-
cion, que puede ser llevada a cabo por el paciente o por
el profesional sanitario. Actualmente se utiliza poco de-
bido a su moderada sensibilidad (20).

FACT-G

El Funtional Assesment of Cancer Therapy Scale
(FACT) es el instrumento mds popular en Norteaméri-
ca. Su version genérica, FACIT (Functional Assessment
of Chronic Illnes Therapy), tiene 27 items repartidos en
4 dimensiones: bienestar fisico, bienestar familiar/so-
cial, bienestar emocional y bienestar funcional (21,22),
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cuya puntuacion se sefiala seglin una escala ordinal de
0-4 puntos. Puede ser realizada por el propio paciente o
por un entrevistador. Destaca por su utilidad en la evalua-
cién de ensayos clinicos en patologia oncoldgica y otras
enfermedades crénicas (sida, esclerosis mdltiple...).
Existen cuestionarios FACT especificos para diferen-
tes localizaciones tumorales, tratamiento antineopldsico,
complicaciones o patologias relacionadas con el cancer.
La mayoria de ellos han sido validados al castellano por
el grupo de Cella (mama, cerebral, colorrectal, sistema
nervioso central, cérvix, esé6fago, endometrial, géstrico,
cabeza y cuello, pulmén, leucemia, linfoma, melanoma,
ovario, prostata, riién, ovario, hepatobiliar y vulva) (23).

VERSION ESPANOLA DEL ROTTERDAM SYMPTOM CHECK
LIST: RSCL DE HAES Y WELVAART

Consta de 39 items que evaldan 5 dimensiones: sin-
tomas fisicos (repartido a su vez en 4 subescalas: fatiga,
sintomas gastrointestinales, dolor y sintomas de quimio-
terapia), funcionamiento psicolégico, actividades de la
vida diaria y una puntacién global de calidad de vida.
Permite comparar la repercusion en la calidad de vida de
diferentes regimenes de quimioterapia (24).

Se considera un instrumento apropiado para evaluar
la calidad de vida en el paciente con cdncer debido a su
fiabilidad y a su validez. Ademads de en castellano, estd
validado en varias lenguas y culturas, por lo que es apto
para estudios comparativos interculturales (25).

CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA QL-CA-AFEX

Es un instrumento autoadministrable elaborado y va-
lidado en muestras espafiolas de pacientes oncoldgicos
en diversas fases de la enfermedad. Consta de 27 escalas
visuales analdgicas que se puntian de 0 a 100 (de menor
a mayor afectacion del aspecto valorado) y que se agru-
pan en torno a cuatro subescalas: sintomas, autonomia,
dificultades familiares y sociales y dificultades psicol6-
gicas. El dltimo item del cuestionario se considera una
escala global de la CV en la tltima semana (9,10,26).

FUNCTIONAL LIVING INDEX CANCER (FLIC)

El FLIC es una escala visual ampliamente utilizada
en EE. UU., a pesar de no contar con buena fiabilidad,
seglin algunos estudios (27).

OTRAS MEDIDAS RELACIONADAS CON LA CALIDAD
DE VIDA

Ademas de la medicién de CV, existen cuestionarios
para medir la repercusién de otros dmbitos, como son
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diferentes tratamientos oncoldgicos, incluidas la cirugia,
la sintomatologia especifica (escalas de sintomas, aste-
nia, dolor, diarrea, etc.), la satisfaccidén con la asisten-
cia, con los tratamientos y con la comunicacién con el
personal sanitario, el bienestar espiritual y cuestionarios
adaptados para grupos especiales de edad; por ejemplo,
ancianos o en diferentes estadios de la enfermedad (11).

INDICADORES ESTANDARIZADOS DE RESULTADOS
EN SALUD

No cabe duda de que la introduccién en la préctica
médica de herramientas que permiten cuantificar resul-
tados teniendo en cuenta la valoracién subjetiva de los
pacientes supone un cambio de paradigma y un gran
avance tanto en la asistencia como en la investigacion y
gestion sanitarias. Para contribuir a la mejora continua
de nuestra practica asistencial, investigadora y gestora,
asi como para el apoyo en la toma de decisiones, es de-
seable que cualquier medida de resultados sea estanda-
rizada para que resulte comparable.

ICHOM (INTERNATIONAL CONSORTIUM FOR HEALTH
OUTCOMES MEASUREMENT)

Es una institucion sin 4nimo de lucro que estd impul-
sando un proyecto colaborativo internacional para de-
terminar indicadores de resultados en salud (28). Su fi-
nalidad es agrupar indicadores de resultados junto a los
reportados por el paciente para poder realizar compara-
ciones internacionalmente, estandarizando asi las medi-
das de los resultados y facilitando su interpretacion.

Los fundadores de esta iniciativa son la Escuela de
Negocios de Harvard (EE. UU.) y el Instituto Karolins-
ka de Estocolomo (Suecia). Actualmente existen nume-
rosas instituciones que la apoyan logistica y econdmi-
camente, como la Clinica Mayo, el NHS y la American
Heart Association, entre otras.

Con la finalidad de hacer comparables los resultados
entre paises, culturas y poblaciones, ICHOM propone
y recomienda la utilizacién de determinadas escalas
(EORTC, FACT, etc.) para medir diferentes dimensio-
nes en pacientes oncolégicos con diferentes localizacio-
nes tumorales.

Dimensiones:

— Calidad al final de la vida.

— Supervivencia y control de la enfermedad.

— Grado de salud: incluye funcién sexual y sintoma-
tologia especifica y general, como dolor, astenia,
fatiga, neuropatia. ..

— Adecuacion de la asistencia: incluye complicacio-
nes de los tratamientos.

Las siguientes localizaciones tumorales ya cuentan

con una propuesta de herramientas segun el estdndar

ESCALAS PARA MEDIR LA CALIDAD DE VIDA EN EL PACIENTE CON CANCER 181

de ICHOM: colorrectal, mama, préstata localizado,
préstata avanzado y pulmoén.

Ofrece la ventaja de orientar al clinico en la eleccién
de instrumentos de medida a la hora de evaluar la CV de
los pacientes.

En conclusién, existen numerosas escalas para medir
la calidad de vida del paciente oncolégico y muchas han
sido validadas al castellano. Casi todas abarcan, como
minimo, aspectos como la dimensién fisica, psicolégi-
ca, social y funcional, y algunas indagan, ademds, en
sintomatologia muy especifica segtin la localizacién tu-
moral y el estadio de la enfermedad.
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