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El estudio pretende revisar la metodologiay las dificultades asociadas a la evaluacion de la calidad de
vida en pacientes oncol 6gicos en situacion terminal y avanzada. Para ello se evalUala calidad de vi-
da informada a través de una escala estandarizada, €l cuestionario de calidad de vida de la EORTC,
el QLQ-C30, y se observa s es sensible ala recepcion de cuidados paliativos en el domicilio. Se pre-
tende a mismo tiempo, comparar estos resultados con los posibles cambios reportados por los pa-
cientes sobre sus sintomas fisicos, sobre la percepcién del apoyo socia y sobre los marcadores de an-
siedad y depresion, tras € ingreso en una Unidad de Hospitalizacion a Domicilio (UHaD). El trabajo
se realizo con 42 pacientes a los que se evalud en dos ocasiones, a ingreso en laUHaD y a cabo de
1, 2, 3 6 4 semanas. Se recogen variables sociodemogréficas y clinicas, y los datos se analizan me-
diante andlisis de covarianza de medidas repetidas, y a través de t de Student para muestras relacio-
nadas. L os resultados indican que tan sdlo la variable dolor del QLQ-C30 cambia significativamente
tras el ingreso en la UHaD (p<.045). Por el contrario, la mayoria de las variables referidas a sintoma-
tologia clinicay evaluadas por €l médico, descienden significativamente tras el ingreso en la unidad
(vémitos. p<.003; dolor: p<.000; estrefiimiento: p<.000 y suefio: p<.000). Los niveles de ansiedad y
depresion, que a ingreso ya revelan ausencia de patologia, no se modifican desde los valores inicia-
les. El indice de Karnofsky no cambia significativamente tras el ingreso en la Unidad. Se discute la
adecuacion del uso del término calidad de vida en la enfermedad terminal .

Quality of life parameters in terminal oncologycal patients within a home care unit In this study the
quality of life of 42 terminal oncological patients within a home care unit evaluated using the ques-
tionnaire QLQ-C30 and self report measures. The patients were evaluated in two moments, when they
entered in the Unit and at first, second, third or fourth week. Clinical and demographic variables were
registered and analysed using the covariance analysis of repeated measures and the Student t test. Re-
sults revealed that only pain evaluated through QL Q-C30 changed significantly after to be admitted at
the Unit (p<.45). On the other hand, the most of variables of clinical sintomatology, evaluated through
the HCS, decreased significantly (vomiting, p<.003; pain, p<.000; constipation, p<.000; sleep,
p<.000). Anxiety and depression that didn’t reach clinical levels at the firsts assessment didn’ t change
at the second evaluation as well as Karnofsky index. The quality of life concept in relation to terminal
illness is discussed.

El creciente interés por lamedidadel constructo «calidad de vi-
da» viene suscitando numerosas interpretaciones y algunas confu-
siones acerca de su definicion y objetividad. Los indicadores de
calidad de vida en la enfermedad oncol 6gica han variado desde los
puramente fisiolégicos y fisicos hasta compl€jos cuestionarios ba-
sados en |as repercusiones psicolgicas de la enfermedad y en las
actividades sociales de los pacientes. Algunas de las primeras me-
didas utilizadas en sanidad se disefiaron para cuantificar el «esta-
do de salud» de los pacientes, desde distrés percibido (Hunt, McE-
weny McKenna, 1985), impacto de la enfermedad (Bergner, Bob-
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bitt y Pollard, 1976), funcion fisica (Mahoney y Barthel, 1965),
hasta grado de satisfaccion de los pacientes (Lough, Lindsey,
Shinny Stotts, 1985). Asi, se deduce lacalidad de vida a partir de
numerosos indicadores, muchos de los cuales nos informan acerca
delavidaque llevan | os pacientes, pero nada acerca de su calidad.
En cualquier caso, muchos de los instrumentos considerados ade-
cuados para evaluar este constructo se vienen empleando en fases
iniciales de laenfermedad, no existiendo aln instrumentos valida-
dos en muestra espafiola que evallen calidad de vida durante €l
proceso terminal de la enfermedad (Pratheepawanit, Salek y Fin-
lay, 1999; Padierna y Fernandez —en prensa-). Como recuerda
Tierney, Horton, Hannan y Tierney (1999), los estudios sobre la
calidad de vida en pacientes terminales se han centrado bésica
mente en € alivio de sintomas més que una evaluacién formal de
la satisfaccion del paciente, y las valoraciones son realizadas mas
por los cuidadores que por los pacientes mismos, debido a la cre-
encia de que estos estaban demasiado enfermos para proveer una
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informacion vélida (Carnrike y Carey, 1990). Estudios posteriores
donde se demuestra que esos pacientes son capaces de informar
acerca de su estado, indican que hay una baja correl acion entre sus
evaluacionesy las de sus cuidadores (K eizer, Kozak y Scott, 1992;
McMillan y Mahon, 1994). La consecuencia de estas y otras con-
fusiones es que, a menudo, resultaimposible saber qué se esta mi-
diendo exactamente, y en segundo lugar, no quedan claros los
principios bésicos de aplicacion de unas medidas especificas.

Uno de los propositos de este estudio es revisar la metodologia
y las dificultades asociadas alaevaluacion de lacalidad de vidaen
pacientes oncol 6gicos terminales. Para ello se pretende examinar
lautilidad de lainformacion aportada por uno de los instrumentos
habitualmente utilizados para evaluar calidad de vida en pacientes
oncolégicos, el QLQ-C30, alarecepcion de cuidados paliativos en
el domicilio. Se pretende a mismo tiempo, comparar estos resul-
tados con los posibles cambios referidos por los pacientes sobre
sus sintomas fisicos, sobre la percepcion del apoyo socia y sobre
los marcadores de ansiedad y depresion, tras €l ingreso en una
Unidad de Hospitalizacion a Domicilio (UHaD). Se discute en Ul-
timo término, laadecuacién del uso del término calidad de vidaen
la enfermedad terminal, para presentar un concepto diferente y
acaso mas pertinente a esta problemética, el de «grado de confort»
0 incluso «calidad de muerte».

Método
Sujetos

La muestra estuvo formada por 42 pacientes oncol égicos (12
mujeres y 30 hombres) con diferentes tipos de cancer y en situa-
cion termina y avanzada. La media de edad de todos |os partici-
pantes fue de 69 afios y el rango entre 46 y 90 afios. L os criterios
de inclusion en el estudio exigieron cumplir las siguientes condi-
ciones: indice de Karnofsky = 40; ausencia de disfunciones cogni -
tivas, y consentimiento verbal por parte del paciente y de sus fa
miliares para participar en el estudio.

Todos | os pacientes habian sido derivados ala UHaD del Hos-
pital de Cabuefies (Gijon) de diferentes servicios del mismo hos-
pital (medicina interna, oncologia médica, urologia, urgencias y
otros).

Material

Escala de Ansiedad y Depres on Hospitalaria (HAD. Zigmond
y Snaith, 1983). Di seflada paraevaluar el estado emociona delos
aujetos atendi dos en servicios hogitalarios de consultaexterna no
psiqui &ricos Al efecto de evitar fdsos positivos en laevaluad 6n
psicopatologica en esas contextos, los autores excluyen las re-
ferencias a sintomas fisicos L aescal acongade 14 items divididos
en dos subescalas de ansiedad y depred dn, cada unacon 7 items.
El contenido delos items hacereferendaa la percepcion subjetiva
del paciente de aspectos ps coldgi cos rel acionados con | os trastor-
nos ans osos y depresivos Cada item consta de 4 alternativas de
respuesa, que se val oran conforme aunaescal a Likert con puntua-
ciones comprendidas entre 0 y 4, que miden laintensidad del ma-
lestar percibido por el paci ente. L os aLtoressituaronlazonade cor-
te paralas dossubescalas en d rango de 8 a 10, cond deréndose ca
9 para losvaloressuperiores a 11. Tiene un coefi ciente de vali dez
de 0,70y, en cuanto afiabilidad, se encuentra un coefi ciente al fade
Cronbach de 0,80 paracadaunadelas subescal as

Escala de Apoyo Social Funcional (Duke-UNC. Broadhead,
Gehlbach, De Gruy, Kaplan, 1988). Es un cuestionario de autoe-
valuacion formado por 11 items que recogen la opinion del indivi-
duo sobre ladisponibilidad de | as personas capaces de of recer ayu-
daante las dificultades, sobre las facilidades paralarelacion social
y para comunicarse de forma empéticay emotiva. Este cuestiona
rio evallia dos dimensiones del apoyo socia funcional, la confi -
dencial (items 7, 8, 6, 4, 1y 10; definido por la posibilidad de con-
tar con personas a las que se pueden comunicar problemas, y la
afectiva (items 11, 9, 2, 3y 5; definido por la posibilidad de con-
tar con personas que proporcionen expresiones de afecto). Lares-
puesta a cada uno de los items se valora mediante una escala Li-
kert de 1 a5 puntos. Existe una version esparioladel cuestionario,
con unafiabilidad de 0,80.

Cuestionario de Calidad de ida para Cancer (QLQ-C30). Eu-
ropean Organization for Research and Treatment of Cancer de la
EORTC (Aaronson et al., 1993; Sprangers, Cull, Bjordal, Groen-
vold, y Aaronson, 1993). Este instrumento consta de 30 items dis-
tribuidos en cinco escalas funcionales (funcionamiento fisico; rol;
funcionamiento social; funcionamiento emocional y funciona-
miento cognitivo), y tres escalas de sintomas (fatiga, dolor y nau-
seas-vomitos). Igualmente, € cuestionario incorpora una escala
global de salud/calidad de vida 'y algunos items individuales que
evallan distintos sintomas de la enfermedad y/o del tratamiento
(disnea, insomnio, pérdida de apetito, estrefiimiento, diarreaeim-
pacto financiero). Las preguntas se refieren a un periodo de tiem-
po de unasemanay se emplea un formato de respuestatipo Likert.
(Un gjemplar de este cuestionario puede verse en €l anexo 1)

Hagja de control de Sntomas (HCS). Se tratade un registro de
sintomas disefladoy aplicado por | os propiosmédicosde laUHaD.
En ella seregistran a gunos de los sintomas més comunes e inca-
pacitantesde la enfermedad oncol égi ca terminal (nivel de actividad
o movilidad, vomitos disnea, ddor, estrefimiento y suefio). Para
unaconaultade esteregisro y de su correccion véase anexo 2.

Indice de Karnofsky. (Karnofsky y Burchenal, 1949).Utilizado
para evaluar el status funcional de los pacientes en una escala de
0-100. (0= fallecimiento 100= desarrollo normal).

Procedimiento

Todos los pacientes fueron evaluados en dos ocas ones, al in-
gresoen laUHaD y al cabo del, 2, 3 0 4semanas de ingren. Da-
do que laestanciamediaen laUHaD de los pacientes oncol égi cos
ensituaciénterminal se stda drededor de 4 semanas (Garcia, Que-
to, Arce y Gonzd ez (1995), la segunda eval uaci n no pudo exce-
der el marcador delos 30 dias de ingreso. La eleccién dela fecha
de estasegunda evd uaci 6n para cadapaciente se rediz6 con base
aunatablade nimerosal eatoriosdisefiada parael efecto. El tama-
fio delas grupos en funci6n del tiempo quedd condtituido dela s-
guiente manera: 17 peci entes fueron reevaluados tras la 12 semana
deingreso en UHaD; 8 delos 42 pacientes fueron reevd uados tras
la22semanadeingreso; 9 pacientestras|a 3? semana deingresoen
UHaDy 8 pacientes fueron reevd uados ala4? ssmana de ingreso.

Durante la primera entrevista con los sujetos, en la que se soli-
Citd su consentimiento y participacion en el estudio, seles explicd
el objeto del mismoy su estructurageneral. EI consentimiento ver-
bal por parte de pacientes y familiares era solicitado por el médi-
co, quién ademés se ocupaba de presentar a pacientey a su fami-
liaala persona encargada de la aplicacion de los instrumentos psi-
colégicosy de calidad de vida utilizados. Durante esa primera en-
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trevista, que en todos los casos coincidio con €l primer diade in-
greso de los pacientes en la UHaD, el médico encargado realizaba
la primera medicion relativa a la HCS, evaluaba el Karnofsky y
pautaba €l tratamiento paliativo pertinente a caso. Las escalas
HAD, Duke- UNC y QLQ-C30 fueron aplicadas por €l psicélogo
el mismo diade ingreso del paciente. Al cabo de 1, 2, 3 6 4 sema
nas de ingreso, todos los pacientes fueron reevaluados siguiendo
€l mismo procedimiento. En el estudio participaron 3 médicos de
la UHaD y un psicélogo entrenado y familiarizado con la aplica
cion de estas pruebas en pacientes terminales. El tiempo total de
duracion del estudio fue de 18 meses, y sefuerealizando en lame-
dida en la que se fue disponiendo de |os pacientes participantes.

Andlisis de los datos

Se harealizado un andlisis de covarianza de medidas repetidas
donde la covariante fue la puntuacién inicial en cadaunadelases
calasy subescalas aplicadas €l diadel ingreso en UHaD. Como va
riable INTRA se han tomado |as puntuaciones de los sujetos en ca
daunadelasescalasy subescalastraslaentradaenlaUHaD, y co-
mo variable ENTRE el tiempo transcurrido desde el ingreso hasta
lasegunda evaluacion (1, 2, 3 6 4 semanas). Este andlisis se hare-
alizado con la intencién de detectar cambios en las variables eva
luadas en funcion del momento de aplicacion de la segunda eva-
luacion (1, 2, 3 6 4 semanas desde el ingreso).

Por otra parte, y con el fin de comprobar la presencia o ausen-
ciade cambiostras €l ingreso en la UHaD en las variables utiliza-
das, los datos fueron analizados mediante la pruebat de Student
para muestras rel acionadas.

Resultados

L os resultados se obtienen del total de pacientes que componen
la muestra (n=42). Las variables que se han considerado son la
edad, los marcadores de ansiedad y depresion, el apoyo socia per-
cibido y el QLQ-C30 con sus respectivas subescal as. Respecto de
las variables controladas por € médico (HCS) se consideraron to-
das, a saber, nivel de actividad, vémitos, disnea, dolor, estrefii-
miento, suefio y Karnofsky.

Edad

El promedio de edad de la muestra total (n=42) fue de 69.8
anos, con un rango entre 46 y 90 afios. Por sexos, los hombres
(n=30) presentaron una edad media de 71.3 afios y un rango entre
48y 90, y las 12 mujeres que formaron la muestra presentaron una
edad media de 66,16 y un rango entre 46 y 83.

HAD-A (Marcadores de ansiedad evaluados por € HAD)

La puntuacion directa de la muestra total del estudio en lava-
riable ansiedad evaluada por e HAD fue de 7,97 sobre una pun-
tuacion maxima de 21. Por sexos, las mujeres presentaron puntua
ciones de ansiedad ligeramente superiores a los hombres (9,08 y
7,53, mujeres y hombres respectivamente). Esta diferencia no fue
estadisticamente significativa (p<.409).

Por su parte, los resultados indican la ausencia de diferencias
estadisticamente significativas entre los dos momentos de evalua
cion de la variable ansiedad evaluada por € HAD (p<.704). Al
mismo tiempo, €l andlisis de covarianza de medidas repetidas in-

forma de que independientemente del momento de aplicacion de
lasegunda evaluacion (tras 1, 2, 3 6 4 semanas) no se observan di-
ferencias respecto alos niveles de ansiedad de | os sujetos que for-
maron el estudio [F= 1.6654; p<.225].

HAD-D (Marcadores de depresién evaluados por € HAD)

L os niveles medios de depresion en lamuestra total del estudio
fueron de 7,30 sobre una puntuacion maxima de 21. Al igua que
ocurrié con la ansiedad, las mujeres presentaron niveles de depre-
sion mas atos que los hombres (10,08 y 6,20, mujeres y hombres
respectivamente), siendo esta diferencia estadisticamente signifi-
cativa (p<.001)

Por otra parte, y a pesar de que se observé un ligero incremen-
to en los marcadores de depresion tras €l periodo de ingreso en la
UHaD, estas diferencias no fueron significativas estadisticamente
(p<.196). El ANCOVA de medidas repetidas indicala ausenciade
diferencias significativas entre los diferentes momentos de eva
luacion de esta variable.

DUKE-UNC

Respecto al apoyo social percibido y reportado por el total de
pacientes, éste se situé en un 50,39 sobre un méaximo de 55 pun-
tos. Por sexos fueron las mujeres quienes reportaron tener menos
apoyo socia (48.08), frente a 51.20 registrado en hombres. Las
diferencias observadas fueron significativas estadisticamente
(p<.012).

Los valores relativos a apoyo socia percibido por los 42 pa-
cientes del estudio no se modificaron significativamente desde los
valoresiniciales correspondientes al ingreso en laUnidad (p<714).
(Ver Tabla 3). EI ANCOVA de medidas repetidas indico la ausen-
cia de diferencias significativas entre los diferentes momentos de
evaluacion de esta variable.

QLQ-C30

Una informacion detallada acerca de las puntuaciones medias
obtenidas por los sujetos en las diferentes subescalas funcionales
e items individuales del QLQ-C30 puede verse en la Tabla 1. En
el anexo 1 se muestra un modelo de este instrumento.

Tabla 1
Valores medios obtenidos por € total de la muestra en el QLQ-C30

VARIABLES PUNTUACIONES

Media, ds Rango
FTOFISICO 153 .27 1-2
ROL 146/ .17 1-2
FTO SOCIAL 172/ .89 1-4
FTO EMOCIONAL 2.25/.77 1-4
FTO COGNITIVO 169/.72 1-4
FATIGA 2.89.79 1-4
DOLOR 2.2711.04 1-4
NAUSEASVOMITOS 179/ .91 1-4
DISENA 1.95/1.12 1-4
INSOMNIO 214/ 1.07 1-4
APETITO 2.90/ 1.00 1-4
ESTRENIMIENTO 261/1.26 1-4
DIARREA 119/ .59 1-4
ESCALA GLOBAL 336/ .81 1-7
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Por sexos, las mujeres presentaron niveles de calidad de vida
global en torno alos 3 puntos y los hombres ligeramente superio-
res (3.51). Ladiferencia por sexos en esta variable también resul-
t6 ser significativa (p<.0,54).

Por otra parte y tras la segunda evaluacion, ninguna de las cin-
co escalasfuncionalesni el resto de las escalas de sintomas o items
individuales se modificaron tras el ingreso en la UHaD. Unica
mente se detectan descensos respecto de los valoresinicialesen la
escala referida como dolor y el item individual insomnio, aunque
sblo para el dolor acanzaron significacion estadistica (p<.045 y
p<.062, dolor e insomnio respectivamente). (Véase Tabla 3). El
ANCOVA de medidas repetidas no fue significativo para ninguna
de las subescalas o items individuales del QLQ-C30.

HCS ACTIVIDAD

Respecto a nivel de actividad o movilidad, la muestra total del
estudio se situd en una actividad media de 2,07. El rango en esta

Tabla 2
Valores medios obtenidos por el total de la muestraen laHCS

VARIABLES PUNTUACIONES

Media, ds Rango
ACTIVIDAD 2.09/1.12 0-4
VOMITOS 0.80/1.27 0-4
DISENA 0.61/1.01 0-4
DOLOR 2.11/1.36 0-4
ESTRENIMIENTO 0.61/.49 0-1
SUENO 1.16/.79 0-2

Tabla 3

Medias y diferencias pre y postevaluacion en las variables evaluadas

INSTRUMENTO MEDIA PRE MEDIA POST DIFERENCIAS
HAD
Ansiedad 7.97 7.69 P<.704
Depresion 7.30 8.40 P<.196
Duke-UNC 50.39 49,97 P<.714
QLQ-C30
Fto Fisico 153 149 P<.281
Rol 1.46 151 P<.210
Fto Socia 172 175 P<.863
Fto Emocional 2.25 214 P< 477
Fto Cognitivo 1.69 167 P< .877
Fatiga 2.89 2.84 P<.943
Dolor 2.27 191 P<.045
Naliseas/vomitos 1,79 171 P<.565
Disnea 195 173 P<.277
Insomnio 214 176 P<.062
Apetito 2.90 2.80 P<.643
Estrefiimiento 2.61 242 P< .41
Diarrea 119 1 P< 519
Fto financiero 133 119 P<.160
Escala Global 3.36 3.30 P<.761
HCS
Actividad 2.09 163 P<0.65
Vémitos 0.80 0.21 P<.003
Disnea 0.61 0.40 P<.071
Dolor 211 0.66 P<.000
Estrefiimiento 0.61 0.23 P<.000
Suefio 116 0.33 P< .000

variable se establecid entre 0 (sale ala calle, autonomia total) y 4
(encamado més del 80% del dia). (Véase Anexo 2y Tabla 2).

Por otra parte, la variable actividad o capacidad de movilidad
del paciente también desciende en la segunda evaluacién, no obs-
tante este descenso no alcanza significacion estadistica (p<.065)
(Ver Tabla 3). EIl ANCOVA de medidas repetidas indico la ausen-
cia de diferencias estadisticamente significativas entre los distin-
tos momentos de evaluacidn de esta variable.

HCS VOMITOS

En cuanto alos vomitos referidos por |os pacientes antes del in-
greso en laUHaD, lamuestra total del estudio se situé en un nivel
medio de 0,80. Véase anexo 2.

Por su parte, los vomitos reportados al ingreso descienden sig-
nificativamente en la segunda evaluacion (p<.003). (Véase Tabla
3). El ANCOVA de medidas repetidas no detecto diferencias esta-
disticamente significativas.

HCS- DISNEA

En cuanto a la disnea referida por los 42 pacientes de la mues-
tra, la mayoria de éstos se sittian en torno a 0,61, y e rango de
puntuaciones se moviaentre 0 (ausenciade disnea) y 4 (disneain-
capacitante). Véanse anexo 2 y Tabla 2.

Por otra parte, si bien la disnea se reduce respecto de los valo-
res iniciales, esta reduccion no alcanza significacion estadistica
(p<.071). (ver Tabla 3). EIl ANCOVA de medidas repetidas no fue
significativo para la variable disnea evaluada a través de la HCS.

HCS DOLOR

Con relacion a dolor medio referido por lamuestratotal del es-
tudio, éste se situd en un 2.11 de un méximo de 4. El rango de pun-
tuaciones oscil6 entre O (ausente) y 4 (incapacitante). Véase ane-
X0 2y Tabla2.

Tras la segunda evaluacion, € dolor descendié significativa-
mente desde los valores iniciales (p<.000). (Tabla 3). El ANCO-
VA de medidas repetidas indico la ausencia de diferencias estadis-
ticamente significativas en cual quiera de los momentos de evalua-
cién delavariable dolor del HCS.

HCS- ESTRENIMIENTO

Lamuestratotal refirid a ingreso unos niveles de estrefiimien-
to de 0, 61. La variable estrefiimiento se movio6 entre 0 (ausencia)
y 1 (estrefiimiento). Véase anexo 2 y Tabla 2.

También se observé un descenso estadisticamente significativo
desde los valores iniciales en la variable estrefiimiento de la HCS
(p<.000).(Tabla 3). Por su parte el ANCOVA de medidas repetidas
indico laausenciade diferencias estadisticamente significativas en
los diferentes momentos de evaluacion de esta variable.

HCS SUENO

En la variable suefio evaluada por € médico se observé una
puntuacion inicial de 1,16, siendo los valores de O (bien), 1 (regu-
lar) y 2 (mal). Véase anexo 2 'y Tabla 2.

Se observo también un descenso desde los valoresiniciaes que
fue estadisticamente significativo para esta variable (p<.000).(Te-
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bla3). El ANCOVA de medidas repetidasindico laausenciade di-
ferencias estadisticamente significativas en los diferentes momen-
tos de evaluacion de la variable suefio.

INDICE DE KARNOFSKY

La muestra total presentd un indice de Karnofsky medio de
52,8 y un rango entre 40 y 70. No se han observado cambios sig-
nificativos en € Karnofsky tras la segunda evaluacion de este in-
dice en lamuestratotal de pacientes.

Discusion

Uno de los objetivos de este trabajo suponia caracterizar de-
mogréficamente a la muestra del estudio en cuanto a variables re-
levantes al proceso terminal de la enfermedad. Algunas de estas
variables, como los marcadores de ansiedady depresion y €l apo -
yo social con el que cuenta el paciente, han sido evaluadas utili-
zando dos instrumentos de aplicacion en el ambito psicoldgico, la
escala HAD (Zigmond y Snaith, 1983) y el cuestionario de apoyo
social DUKE-UNC (Broadhead et a., 1988), cuya utilidad en la
evaluacion psicolégica de pacientes fisicos se encuentra amplia
mente documentada en la literatura especializada (De |a Revilla,
Bailon, de Dios, Delgado, Prados y Fleitas, 1991; Caro e |béfez,
1992; Bredart et al., 1999; Skarstein, Ass, Fossa, Skovliundy Dahl,
2000). Otra variable de interés creciente en lainvestigacién onco-
l6gica actual es la calidad de vida, en este caso referida a proce-
so terminal de la enfermedad oncoldgica. A pesar de permanecer
sin unadefinicidn plenamente consensuada, la calidad de vida sue-
le entenderse como un concepto multidimensional que recoge as-
pectos psicol 6gicos, sociaes, sintomatol ogia provocada por la en-
fermedad y |os tratamientos, y nivel de funcionamiento de los pa-
cientes. Aunque desde 1993 mejorar la calidad de vida se convir-
tié en objetivo prioritario para enfermos en fase terminal, no dis-
ponemos aln de un instrumento védlido y fiable para su evaluacién
en cuidados paliativos (Rees, Hardy, Ling, Broadley, A Hern,
1998). Para evaluarla hemos aplicado el cuestionario de la
EORTC, QLQ-C30, uno de los més utilizados en pacientes onco-
l6gicos (Arrarés, [llaramendi y Valerdi, 1995). Finalmente, se con-
templan y evalGan algunas de las variables relativas alos sintomas
fisicos que frecuentemente presentan | os pacientes oncol égicos en
situacion termina y avanzada (dolor, disnea, vémitos, estrefii-
miento y suefio) que ingresan en la UHaD (Garcia et al., 1995).

En primer lugar y respecto alaevauacion de los niveles de an-
siedad y depresion através de la escala HAD, |os resultados indi-
can que lamuestra de nuestro estudio se sitllaacaballo entrelaca
tegoria «ausente de sintomas» (puntuaciones entre 0 y 7, tanto pa
ra ansiedad como depresién) y «caso dudoso» (puntuaciones entre
8y 10, tanto para ansiedad como para depresion), de acuerdo alo
recogido por los propios autores (Zigmond y Snaith, 1983). De he-
cho, los criterios recogidos por Snaith (1983) indican que parain-
cluir o excluir aun enfermo del grupo de los que padecen trastor-
nos emocionales, solo las puntuaciones situadas entre 11y 21 se-
rian indicadores claros de trastornos ansiosos y depresivos. Si te-
nemos en cuentaque a ingreso en laUHaD, lamuestrade este tra
bajo presenta unos niveles medios de 7,97 y de 7,30, ansiedad y
depresion respectivamente, podemos afirmar que en nuestro estu-
dio los pacientes oncol égicos, a pesar de situarse en lallamada fa
se terminal de la enfermedad, se encuentran bien ajustados psico-
|6gicamente. Este hecho hace dudar acerca de las referidas altera

ciones emacionales de los pacientes con enfermedades fisicas, y
apoyasin embargo laideade que si bien los enfermos oncol égicos
pueden presentar sintomas, sobre todo de ansiedad y depresion,
estos sintomas no necesitan ser considerados como un sindrome
clinico tal y como tradicionalmente se entiende este término. Es
pertinente mencionar también las diferencias encontradas entre
hombres y mujeres en cuanto a la evaluacion de ambas variables.
Efectivamente, y tal y como se ha venido documentando durante
anos en laliteratura (Taylor, 1953; Zung, 1973; Spielberger, 1977,
Zigmond y Snaith, 1983; Bredart et al, 1999), laansiedad y lade-
presion se ven influidas por variables sociodemogréficas como la
edad y €l sexo. En nuestro estudio se cumplen estas predicciones,
observandose como el grupo de 12 mujeres que compuso la mues-
tra presentd niveles mas elevados tanto de ansiedad como de de-
presion respecto alos hombres, siendo mayoresy significativaslas
diferencias en cuanto a los marcadores de depresion.

L os resultados de este trabajo indican también que €l apoyo so-
cial percibido por € total de la muestra fue muy positivo. Distin-
tos autores han descrito cdmo larelacién apoyo social-enfermedad
terminal cursa con el afrontamiento de los pacientes a situaciones
atamente dificiles y sumamente «estresantes» (los sintomas, las
exploraciones y los prondsticos). Los datos apuntan que nuestros
paci entes se sienten muy apoyados familiar y socialmente, con una
media de apoyo que se sittia en torno al 50.39 sobre un maximo de
55, estando los marcadores medios de la poblacién general en
35.55 (de laRevilla et a., 1991). Obviamente, contar con el sufi-
ciente (minimo) apoyo familiar es uno de los requisitos de ingre-
so en las unidades de hospitalizacién domiciliaria, donde los cui-
dados paliativos que se prestan a paciente requieren también dela
atencion, tiempo y cuidados de alguno/s de sus familiares. No sor-
prende pues que los pacientes que componen esta muestra repor-
ten niveles muy altos de apoyo socia. Si como indican los resul-
tados, la muestra de pacientes refiere un apoyo socia elevado y
positivo, este dato podria ponerse en relacién con los marcadores
de ansiedad y depresién observados, y convertirse en una variable
explicativa mas a la aceptacion y/o adaptacion a la enfermedad y
a su curso. Futuras investigaciones deberian analizar y confirmar
esta suposicion, poniendo en relacion ambas variables con mues-
tras similares a la utilizada en este estudio.

Llamativos y sorprendentes se presentan también | os datos ob-
tenidosen lavariable calidad de vidaevaluadaatravés del cuegtio-
nario QLQ-C30 por un lado, y los diferentes sintomas de la enfer-
medad eval uadas por laHCS por otro. Segin e cuegtionario dela
EORTC, lospacientesrefi eren més prablemas con relacion a sinto-
mas como apetito y fatiga que respecto a sintomas como estrefii -
miento y dolor. Aparentemente, la ausencia de control sobre esos
sntomasdeberiainfl uir negativamente sobrelacdidad devida. Sin
embargo, cuando s espide que val oren su calidad devida global,
todos se sittian en un punto medio (ni pésma ni excelente, podria-
mos decir normal). Por otra parte, la eval uacion redizada por €
médico através delaHCSrevel ague ladisnea (loque el QLQ-C30
vendriaallamar fatiga) no es precisamentel a vari able que méspre-
ocupa o incapacitaal os pacientes sno que lossintomasmas inca-
pacitantesserian el dolor, € estrefimiento y el suefio, en este orden.
No encontramos explicaci on aeste dao divergente, dado que ape-
sar de utilizar evaluadores diferentes (el médico en el control de
sntomasy el psicologo enel QLQ-C30), lospacientes contesaron
denpre en prexenciade ambaos profes onales De etamanera, en-
tendemos que queda descartadala presencia de tendencias de res-
pueda diferentes segiin evallie el médico u otra persona.
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En esta misma linea se comentan y resaltan ahora las diferen-
cias reportadas por |os propios pacientes en las mismas variables
estudiadas tras el ingreso en la UHaD. Efectivamente, en ninguna
de las escalas de contenido propiamente psicol égico, se observan
diferencias tras los cuidados paliativos dispensados. Los niveles
de ansiedad, depresion y apoyo social iniciales, se mantienen en la
segunda medicién, independientemente del tiempo transcurrido
para su medicion, lo cual es coherente con lo esperado dado que
ya a nivel inicial no se observaron desgjustes dignos (suscepti-
bles) de modificacion. Si se modificaron, en cambio, todos los sin-
tomas referidos por € paciente al médico (dolor, estrefiimiento,
suefio y vomitos). Estos cambios se produjeron en un sentido po-
sitivo, observandose amplias reducciones en todos los sintomas
respecto de los nivelesiniciales. Sintomas como el dolor, €l estre-
fimiento y el suefio, cambiaron significativay clinicamente en la
posteval uacion, independientemente del momento en que se reali-
zara ésta. Los datos y también las verbalizaciones de | os pacientes
asi lo hicieron constar.

Por su parte, e QL Q-C30 no detecta diferenci as entre eval ua-
ciones en ningunade | s subescalasfuncionalesni en lamayoriade
las escd as de sSintomas Parece que nadacambiatras €l ingreso en
la unidad. L a subescala calidad de vida global tampoco se modifi-
c6 desde | os marcadores iniciales Egpecial comentaio merece lo
ocurrido conlavari able definida como actividad omovilidad enla
HCS. El descenso del nivel de actividad delos pacientes respecto
de su primeraevaluacion, apesar de no ser s gnificativo (p<.065),
indi cacomo |l os pad entes del estudio van experi mentando una au-
tonomiay movilidad progresivamente menores, por otra parte dato
eperadoy congruente con su prondsti co: se tratade unamuestrade
paci entes onldgi cosen dtuaci on terminal yavanzada. Por el con-
trario, laescalade funcionamiento fisco eval uadapor el QLQ-C30,
equipaable alavari able actividad dela HCS dado que evallia tam-
biénel dreareativaa la adividad y movilidad de los pacientes no
< maodifica desde los nivelesiniciales. Si tenemaos en cuentatanto
el pronogtico de terminali dad de los paci entes como €l hecho de que
au indice de Karnofsky no mej oratras €l ingreso en launidad, noes
aventurado pensar que la variable «actividad» evaluada por € mé-
di co se presenta no sdlo més di scriminativg S no también mas per-
tinente que | a escala «funcionamiento fisico» del QL Q-C30, a me-
nos en pobl acién oncal égica terminal. De hecho, 3 de los 5 items
que componen esta subescala del QL Q-C30 (véase apéndice 3), no
0n aplicables a una muestra que s stdaen un Karnofsky inicial
de 40, definido conp «nhegesitauna ayuda importante y asistenda
médi cafrecuente» (Karnofsky y Burchenal, 1949).

A modo de conclusion cabe decir que el término calidad devi -
da en la enfermedad terminal es un concepto vago que se viene
utilizando con criterios distintos en situaciones muy diferentes
(Enck, 1990; Rosenthal, 1993). Uno de los cuestionarios més uti-
lizados para evaluar este constructo, el QLQ-C30, no permite de-
tectar diferenciastras el ingreso en una UHaD en sintomas impor-
tantes a proceso terminal, como los vomitos, € estrefiimiento y la
calidad/cantidad de suefio de los pacientes. Tampoco permite de-
tectar las diferencias observadas y reportadas por los pacientes en
cuanto al descenso en sus niveles de actividad/movilidad. Algunos
de los items incluidos en la escala no son pertinentes a proceso
terminal (por g., «;Tiene alguna dificultad para dar un paseo lar-
go 0 «¢Es usted totalmente capaz de trabajar en su puesto de tra-
bajo o en las tareas del hogar?»), y algunos de los que si 1o son (
«¢se sintio deprimido?», «¢se sintié nervioso?») son demasiado
generales como para informar adecuadamente acerca del nivel de
ansiedad y depresion de los pacientes. Sorprende en Ultimo térmi-
no, el autoposicionamiento de los pacientes en un «punto medio»
respecto a su calidad de vida global (ni pésimani excelente), ma
xime cuando uno de los dos items que componen esta subescala
(«¢Como valoraria su condicién fisica general durante la semana
pasada?»), deberia puntuarse bajo s damos por ciertos tanto €l
pronéstico como €l indice de Karnofsky inicial. Pensamos en de-
finitiva, que mas que de calidad de vida en la enfermedad oncol 6-
gicaterminal, se requeriria hablar mejor de grado de confort con-
seguido o demandado por los pacientes. Segin se desprende de es-
te estudio, son los sintomas de la enfermedad lo que mas incapa
citay preocupa a los pacientes terminales. Parece que han acepta
do su enfermedad, -lo cudl es congruente con datos ya publicados
en estudios precedentes (Hinton, 1999), y congruente también con
los niveles de ansiedad y depresion reportados en € estudio -, y lo
que ahora reclaman no es aumentar la «calidad de vida», sino que
se les preste |la ayuda necesaria para conseguir una muerte dignay
sin sufrimiento: ¢calidad de muerte?

«.....Todo esto sucedi6 para é en un instante, y la significa -
cion de ese instante ya no llegé a cambiar. Para los presentes
la agonia se prolongé aun dos horas. Algo borboteaba en su
pecho; su cuerpo, extenuado, se estremecia...

- jSe acaboj -dijo alguien sobre él.

El oy esas palabrasy las repiti6 en su alma. «Se acabd la
muer te —se dijo.....»

Ledn Tolstoi, La muerte de Ivan Illich.

Anexo 1
QLQ-C30

Estamos interesados en conocer algunas cosas de usted y su salud.
Por favor, responda a todas las preguntas personal mente, rodean-
do con un circulo € nimero que mejor se aplique a su caso. No
hay contestaciones «acertadas» 0 «desacertadas». Lainformacion
que nos proporcione seréa confidencial.

No Si
1. ¢Tiene alguna dificultad para hacer actividades
gue reguieran un esfuerzo importante, como llevar
una bolsa de la compra o0 maletas? 1 2

2. ¢Tiene alguna dificultad para dar un paseo largo? 1 2
3. ¢Tiene alguna dificultad para dar un paseo corto

fuera de casa? 1 2
4. ;Tiene que permanecer en la cama o sentado

en lasillalamayor parte del dia? 1 2
5. ¢(Necesita ayuda para comer, vestirse, asearse o

ir a servicio? 1 2
6. ¢Tiene algun impedimento para hacer su trabajo

o lastareasy arreglos del hogar? 1 2
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2

N

2

3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4

6 7
Excelente

6 7
Excelente

7. ¢Es usted totalmente incapaz de realizar un trabajo 21. ¢Se sintio nervioso? 1
profesional o lastareasy arreglos del hogar? 1 2 22. ¢Se sintio preocupado?
23. ¢Sedinti6 irritable? 1
DURANTE LA SEMANA PASADA: 24. Se sinti6 deprimido? 1
Enab- Un Bas Mu- 25. ¢Hatenido dificultades para
soluto poco tante cho recordar cosas? 1
o 26.¢Hainfluido su estado fisico
8. cTuvo asfixia? 1 2 3 4 od tratamiento médico en su vida
9. ¢Hatenido dolor? 1 2 3 4 familiar? 1
ﬁ-ﬁmﬁg%%a;?f ngmf?_ ) i ; 3 j 27. ¢Hainfluido su estado fisico o e
. Hateni icult paradormir? ; - s
12. ¢Se ha sentido déil? 1 2 3 g4 Loememomedcoensisacividdes
. H ’) .
13. (_J_e haf_altadgel apetito” 1 2 3 4 28. ;1 e han causado problemas
14. ¢Hatenido nauseas? 1 2 3 4 . estado fis o
15. ¢Ha vomitado? 1 2 3 4 ?cactmor_nlctos suéd_ ,)0 IS0 0 1
16. ¢Ha estado estrefiido? 1 2 3 4 [reamieniomedicor
DURANTE LA SEMANA PASADA: P(?r favor en las S|gment§ pregun.tas, ponga un circulo en el
Enab- Un Bas Mu- namero del 1 al 7 que mejor se aplique a usted.
soluto poco tante cho o )
29. ¢Como valoraria su condicién fisica general durante la sema-
17. ¢Hatenido diarrea? 1 2 3 4 napasada?
18. ¢Estuvo cansado? 1 2 3 4 1 2 3 4 5
19. ¢Interfirié algtn dolor en sus Pésima
actividades diarias? 1 2 3 4 30. ¢Cémo valoraria su calidad de vida en general durante la se-
20. ¢Hatenido dificultad en mana pasada?
concentrarse en cosas como |leer 1 2 3 4 5
el periddico o ver latelevision? 1 2 3 4 Pésima
Anexo 2

Instrucciones de correccion

En el apartado de sintomas se escribiraun n® de 0 a4 segin lain-
tensidad del sintoma, teniendo en cuenta:

Actividad

0: Sale alacale. Autonomiatotal

1: Sdle alacalle pero con ayuda.

2: Limitada al domicilio, pero con autonomiaparael aseoy laali-
mentacion

3: Limitada a cama-sillon

4: Encamado més del 80% del dia

Vomitos

0: No nauseas ni vémitos

1: Nauseas esporédicamente

2: Vomitos unavez a diay no siempre
3: Vémitos més de unavez al dia

4: Intolerancia total

Disnea
0: ausencia de disnea

1: Disnea de medianos esfuerzos.
2: Disnea de minimos esfuerzos
3: Disnea basal de reposo

4: Disneaincapacitante

Estrefiimiento
0: No
1: Si

Suefio
0: Bien
1: Regular
2: Ma

Dolor:

0: Ausente

1: Ligero

2: Moderado
3: Severo
4:Incapacitante
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