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Resumen

La determinacioén del estado de salud de los pacientes se ha centrado histéricamente en variables de
tipo biomédico que a menudo guardan poca relacidn con el estado de salud y bienestar real del
paciente. La valoracién de la calidad de vida (CV) en mujeres con cancer de mama a través de
cuestionarios especificos, autoadministrados, como los de la European Organisation for Research
and Treatment of Cancer (EORTC), permite identificar las areas mas afectadas. Hablamos de la
identificacion de problemas de salud fisicos, psicolégicos y sociales que pueden pasar totalmente
desapercibidos en una valoracion biomédica tradicional. La implementacion de ciertas intervenciones
para solucionarlos completaria la atencién integral y de calidad.

La investigacion en enfermeria en este campo es esencial para establecer evidencias acerca de los
problemas y necesidades de las mujeres con cancer de mama en las distintas etapas del proceso.
Las distintas intervenciones enfermeras y sus resultados en salud constituyen otro amplio y necesario

campo de investigacion en enfermeria.
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Abstract

The estimation of the health status of patients has historically been focused on biomedical variables
wich often keep little relation to the health and real welfare of the patient. The evaluation of quality of
life (QOL) in women with breast cancer through specific self-administered questionnaires such as the
European Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC) ones, let us identify the most
affected areas. We talk about the identification of physical, psychological and social health problems
that may stay completely unnoticed in a traditional biomedical assessment. The implementation of
certain interventions to solve those problems would complete an integral and quality attention.

Nursing research in this field is essential to get evidence about the problems and needs of women
with breast cancer at various stages of the process. The different nursing interventions and their

health outcomes is another wide and necessary field for nursing research.

Keywords: Quality of life. Breast neoplasm. Needs assessment. Quality of health care. Nursing.

Clinical nursing research.

Antecedentes

La determinacion del estado de salud de los pacientes se ha centrado histéricamente, en variables de
tipo biomédico, que muy a menudo guardan poca relacion con el estado de salud y bienestar real del
paciente. La definicién de la OMS en 1946 sobre el Estado de Salud como “el bienestar fisico, mental

y social y no sélo la ausencia de enfermedad”, supuso un giro en este sentido, despertando un mayor



interés por integrar estos “nuevos paradigmas” en la valoracion biomédica tradicional (1). Surge asi el
concepto de “Calidad de Vida” (CV), que podriamos definir como:
“concepto multidimensional, basado en la percepcion subjetiva del paciente, que
abarca aspectos relacionados con su funcionamiento fisico (estado funcional,
morbilidad, actividad fisica, etc.), con la enfermedad y sintomas derivados del
tratamiento (sintomas especificos de la enfermedad, nauseas, vémitos, etc.), con su
funcionamiento psicoldgico (ansiedad, depresién, etc.), su funcionamiento social
(alteraciones de la actividad social normal) y otros aspectos relacionados con su
estado espiritual / existencial, funcionamiento sexual, imagen corporal y satisfaccion
con los cuidados sanitarios recibidos”. (2)
Segun esta definicion, es el propio paciente quien debe medir su CV, ya que la evaluacion por
terceras personas, influenciadas por su propia escala de valores, puede proporcionar un resultado
nada objetivo y, por lo tanto, equivocado. A través de la estimacion de la CV por el propio paciente,
podemos conocer “como se siente”, en lugar del tradicional “cémo creen los profesionales de la salud
que se siente el paciente”. En este sentido, el cancer es una de las enfermedades en las que el
conocimiento de la CV tiene mayor relevancia, debido a la elevada morbimortalidad e importantes

costes que conlleva tanto la enfermedad como su tratamiento.(2,3)

El cancer de mama es el tumor mas frecuente entre las mujeres de todo el mundo. En Espafia, las
cifras se sitan en torno a unos 22.000 nuevos casos al afio (el 30 % de todos los tumores del sexo
femenino), la mayoria entre los 45 y los 65 afos. El riesgo de padecerlo se estimé, para el 2006, en 1
de cada 8 y el aumento de la incidencia se estima en un 1-2% anual. El analisis de mortalidad en
Asturias para el afio 2001, sefiala al cancer de mama como la primera causa de muerte tumoral en
las mujeres, representando un 3,6 % del total de defunciones. El tumor maligno de mama supone,
asimismo, la primera causa de mortalidad global en las mujeres entre 40-64 afios. No disponemos de
un registro nacional de tumores en nuestro pais para poder proporcionar cifras exactas, pero las
conocidas son, sin duda, ilustrativas de la magnitud del problema. Por otra parte, podemos hablar de
una tasa de supervivencia en torno al 80%, bastante por encima de la media europea (58%),
posiblemente debido a los programas de deteccion precoz, la eficacia de los tratamientos actuales y
la aparicién de nuevas técnicas diagnésticas. (4,5) Viendo estas alarmantes cifras de incidencia, asi
como la del creciente nimero de supervivientes a largo plazo, parece légico pensar que la mejora de
la CV en mujeres con diagndstico de cancer de mama debe ser parte fundamental de la estrategia
terapéutica. La valoracién de la calidad de vida en esta patologia constituye, por lo tanto, un

pardmetro realmente importante. (2,3,6-8)

Este articulo pretende ser motivo de reflexion sobre la importancia de la valoracion de la CV para la
deteccién y manejo de los problemas de salud que afectan a las mujeres con cancer de mama en las
distintas etapas del proceso. Igualmente, el impulso de la investigacion en torno a esta temética es
otro de nuestros objetivos, ya que ésta resulta ser esencial para establecer evidencias acerca de los



problemas de salud identificados en nuestras pacientes e implementar intervenciones costoefectivas

para solucionarlos.

Escalas de medicién de la calidad de vida relacionada con la salud y su utilidad

La primera aproximacion a las actuales escalas para la valoracion de la CV en pacientes oncolégicos,
surge en 1949, de manos de Karnofsky (indice Funcional de Karnofsky), considerada hoy en dia
como de escasa fiabilidad. El cuestionario disefiado por Spitzer et al. (1981) suele ser cumplimentado
por los profesionales de la salud, lo que, desde nuestro punto de vista, resta validez a sus resultados.
(3) El verdadero desarrollo en el campo de la medicion de la CV en el paciente oncolégico viene de
manos de la European Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC). La escala
EORTC QLQ-C30, mas concretamente su ultima version, la 3.0, desarrollada en 1997, ha sido
mundialmente aceptada. Ademas ha sido validada y traducida para poder ser utilizada en diferentes
paises, entre ellos Espafia (2). Este cuestionario tiene en cuenta escalas funcionales (funcionamiento
fisico, emocional, social y cognitivo); escalas de sintomas (fatiga, dolor y nausea / vémito), una escala
global de salud e items individuales que evalllan aspectos tales como la pérdida de apetito, insomnio,
estrefiimiento, diarrea e impacto econoémico. La escala EORTC QLQ-C30 se acompafia de médulos
especificos en funcién del tipo de tumor, como por ejemplo el médulo EORTC QLQ-BR23, para el
cancer de mama. Este médulo incluye la valoracién del nivel de satisfaccidén con la imagen corporal,
funcionamiento sexual, disfrute del sexo y preocupacion por el futuro, asi como la valoracion de
sintomas en el brazo y en el pecho intervenido, efectos secundarios de los tratamientos adyuvantes y

preocupacion por la alopecia. (2,7-10)

El estudio de la CV a través de la escala EORTC QLQ-C30 y su mddulo EORTC QLQ-BR23, nos
proporciona un valor numérico ilustrativo del funcionamiento fisico, psicoldgico y social, desde la
propia perspectiva del paciente. Con su cumplimentacién, podremos identificar areas con mayor
afectacion, que no seran sino problemas de salud fisicos, psicoldgicos y / o sociales que podrian
pasar totalmente desapercibidos con una evaluacion biomédica tradicional. Ademas, al tratarse de
cuestionarios autoadministrados, es decir, cumplimentados por las propias pacientes, sus resultados

reflejaran fielmente su propia percepcién sobre su CV.

La situacion actual y el papel de Enfermeria.

La revisién bibliografica nos muestra un escaso numero de estudios publicados en nuestro pais por
personal sanitario (sobre todo por enfermeria) sobre la identificacion de problemas de salud en los
pacientes oncoldgicos mediante la valoracion de la CV. Y es que, en nuestro pais, el actual entorno
de atencion a pacientes con cancer de mama no parece ser el adecuado para identificar y dar
respuesta a sus necesidades en todo aquello que se aleje del inmenso arsenal terapéutico del que
disponemos (11,12). Los oncologos valoran periédicamente la evolucién de la enfermedad y la

efectividad de los tratamientos a través de criterios clinicos, sin hacer una valoracion exhaustiva de la



CV de las pacientes con cancer de mama. Pero, curiosamente, a pesar del carécter holistico de
nuestra profesion, es en el campo de la Enfermeria donde este &mbito de la atencidon esta menos
desarrollado. Sin duda resulta llamativo que el escaso contacto de los pacientes con el personal de
enfermeria sea en los momentos en los que acuden a administrarse sus tratamientos oncoldgicos y /
0 a realizarse curas. Momentos en los que los enfermeros tratan de brindar, como algo inherente a su
profesién, una atencioén integral a sus pacientes en la medida de sus posibilidades. Sin embargo,
creemos que esto no es suficiente: para conseguir una Optima calidad asistencial debemos
proporcionar a nuestras pacientes una atencion integral permanente y no sélo en momentos

puntuales de su tratamiento médico.

De acuerdo con el Consejo Internacional de Enfermeria, la principal responsabilidad de las
enfermeras es la de promocionar la salud, prevenir la enfermedad, restaurar la salud y aliviar el
sufrimiento (13,14). En las consultas de enfermeria de Atencidon Primaria encontramos programas de
atencion y planes de cuidados para pacientes con enfermedades crénicas como la hipertension
arterial o la diabetes mellitus, pero no en todas existe uno especifico para mujeres con cancer de
mama. Este hecho, en nuestra opinion, deberia ser replanteado, ya que la elevada tasa de
supervivencia en este tipo de tumor, asi como el creciente aumento de la poblacién de supervivientes
a largo plazo, hace que esta enfermedad pueda considerarse como un proceso crénico. Y, en este
sentido, nuestras pacientes podrian verse beneficiadas de un programa de control y seguimiento
como los mencionados previamente, a través de los que se les brinde informacién y asesoramiento y

se les garantice la continuidad de los cuidados a lo largo del proceso (14).

Y es que Enfermeria tiene un papel muy importante no sélo en el cuidado de los pacientes y
familiares durante la fase de tratamiento, sino también durante las fases de diagnéstico, tiempo libre
de enfermedad, supervivencia, recidiva y fase terminal del cancer. Las intervenciones enfermeras en
los pacientes oncolégicos contribuyen a un fortalecimiento en la toma de decisiones, participacion en
el tratamiento, mejor control del dolor, fatiga y nauseas, aumento de la capacidad del paciente y
familiares para el autocuidado, etc. En consecuencia, nuestras intervenciones mejoran su CV y
aumentan su independencia con respecto a las instituciones sanitarias, con el abaratamiento de

costes que ello implica (6,11,12, 15-20).

Por otra parte, la literatura nos muestra como la CV puede estar influenciada por mdltiples factores
como la edad, el nivel socioeconémico y cultural, el estado menopausico, la invasividad o recurrencia
tumoral, el soporte sociofamiliar, las condiciones laborales o incluso los mecanismos intrinsecos de
adaptacion a las situaciones dificiles de cada persona (21,22).

La propia estimacioén de la calidad de vida es temporal y puede variar a lo largo de la enfermedad. Asi
hemos encontrado estudios realizados inmediatamente después del diagndstico que nos hablan de
altos niveles de estrés, insomnio, alteraciones del estado de animo, fatiga, perdida de concentracion,
etc (23) Factores relacionados con el proceso, como por ejemplo los tratamientos adyuvantes

administrados, parecen guardar relacion con la fatiga, los sintomas menopausicos, deterioro



psicosexual, deterioro cognitivo e importantes efectos adversos que inciden directamente en la CV de
las pacientes.(7,11,24-31) La participacion activa en la toma de decisiones con respecto a los
tratamientos, asi como la cantidad y el tipo de informacion recibida durante el proceso de la
enfermedad también parece influir en la CV de la mujeres con cancer de mama (32). Posteriormente
al tratamiento, la CV parece mejorar en algunos aspectos, pero las mujeres pueden permanecer
“marcadas” por la experiencia vivida y percibir dificultades para adaptarse a la nueva realidad.
Ademas pueden continuar experimentando sintomas tales como fatiga, dolor, linfedema, insomnio,

dificultades en sus relaciones sexuales, etc. (33).

Por otra parte, dado el caracter dinamico, individual y subjetivo de la CV, podremos encontrar
pacientes en estadios avanzados de la enfermedad con una buena valoracién, puesto que pueden
haber encontrado una estabilizacion en sus sintomas y tienen una buena adaptacién a la
enfermedad. Del mismo modo, podremos encontrar pacientes que, con los mismos criterios
biomédicos, tienen valoraciones absolutamente dispares.(2,3,6) Sarenmalm y colaboradores, nos
documentan cédmo cambios en las puntuaciones de la CV pueden ser indicativos de recurrencia y, por
lo tanto, pueden contribuir a un diagndstico precoz de la misma (14).

Desde nuestro punto de vista, una atencion sanitaria basada exclusivamente en aspectos de tipo
biomédico sera una atencién “deficiente”, que no podremos calificar en términos de “6ptima calidad
asistencial”. El ser humano ha de ser considerado como un ser multidimensional (fisico, psiquico,
social y espiritual), y como tal ha de ser atendido, tratado y cuidado. La atencién integral del paciente,
por lo tanto, pasa por evaluar, conjuntamente con los aspectos biomédicos, la CV de nuestras
pacientes, lo que nos ayudara a detectar sus problemas de salud y / o necesidades (34). La
incorporacion de la medicion de la calidad de vida dentro del plan de cuidados de las pacientes con
cancer de mama de un modo prospectivo y continuado se convierte en algo fundamental e

imprescindible en la esfera de la enfermeria asistencial.

Investigacion en enfermeria.

Esta tematica, constituye un ambito a impulsar en la investigacién en enfermeria en nuestro pais,
pues parece logico pensar que para ofrecer una atencion de calidad a esta poblacién en continuo
crecimiento, es prioritario el conocimiento de la realidad de nuestras pacientes. La investigacién a
este respecto es esencial para establecer evidencias acerca de las necesidades de las mujeres con
cancer de mama y de los problemas de salud identificados a través de la valoracion de la CV en las
distintas etapas del proceso (19,34).

Una vez obtengamos fiel reflejo de la realidad de nuestras pacientes, podremos planificar e
implementar intervenciones efectivas y eficaces, especificamente destinadas a mejorar y / o
solucionar estos problemas de salud (7). Las distintas intervenciones enfermeras y sus resultados en
salud para la mejora de la calidad de vida, constituyen otro amplio y necesario campo de

investigacion en enfermeria.



La incorporacion de la evaluacion de la calidad de vida en las pacientes con diagndstico de cancer de

mama, aumentaria nuestro conocimiento sobre las necesidades y problemas de salud de este grupo

poblacional. La puesta en marcha de intervenciones especificamente destinadas a solucionar esos

problemas de salud, no sélo mejoraria sustancialmente la calidad asistencial prestada, sino también

la calidad de vida de nuestras pacientes, lo que, desde nuestro punto de vista, constituye el aspecto

mas importante y el fin dltimo de la atencién a las mujeres con cancer de mama (35).
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