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Calidad de vida: Modelo multidimensional
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Calidad de Vida Relacionada con la
Salud

Un concepto que refleja el bienestar fisico,
funcional, social y emocional de un individuo

Resultados se orientan al paciente

: 1

Establecer la mejor opciéon terapéutica
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Toma de decisiones de h Ifa'!r[nacoecononji_a:
los profesionales de la Analisis de cost-utilidad
(QALYS)
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Aumentar la calidad y los anos de vida

QALYs. Quality adjusted life years



Calidad de vida relacionada con la salud

* Definido desde el punto de vista del paciente

» Refleja como se encuentra el paciente, como funcionay
responde la la vida cotidiana

e Esta influenciada por:

* Metas personales, expectativas, estandares, preocupaciones,
contexto cultural y eventos vitales

e Adaptacion: cuando hay una discapacidad el/la paciente
mantiene una buena CV al asumir actividades/retos que se
hallan dentro de sus capacidades

* Refleja el efecto global de la enfermedad y de su tratamiento

* Se evalua con cuestionarios genéricos o especificos de una
enfermedad determinada



Cuestionarios para evaluar la CVRS

Genéricos

Especificos pare
enfermedades hipofisarias

" Nottingham Health Profile (NHP)

= Psychological General Well-Being
Scale (PGWBS)

" EuroQol (incluye EQ-5
Dimensiones y una Escala Visual
Analogica (EVA)

= Short Form 36 (SF-36)

" CushingQol para Sd Cushing
= AcroQol para acromegalia

= Adult Growth Hormone
Deficiency Assessment (AGHDA) y
Questions on Life Satisfaction —
Hypopituitarism (QLS-H) para el
déficit de GH




Ventajas e inconvenientes de un cuestionario especifico de CV

* No permite comparar el estado de salud nila CVRS
entre distintas poblaciones/enfermedades

e Disenados para una poblacion especifica (Sd
Cushing, Déficit de GH, acromegalia..)

* Mide dimensiones mas relevantes para la poblacion
diana

 Es mas sensible a cambios (beneficios del
tratamiento) y diferencias en el estado de salud



Utilidad potencial de la evaluacion de la CV

Clinica: Permite un conocimiento a fondo de una enfermedad
determinada en condiciones de practica clinica o investigacion
terapéutica (evaluacion de distintas intervenciones, adquirir
mas conocimiento del impacto clinico de una enfermedad)

Politica sanitaria y financiacion: Proporciona informacion
valida para el administrador o gestor de politicas sanitarias
para asignar recursos y puede ser utilizado como herramienta
en estudios de farmaco-economia

Punto de vista del paciente: Contribuye a mejorar la
percepcion del paciente de un tratamiento de alta calidad y es
una oportunidad para mejorara la relacion médico-paciente



Tumor/adenoma en hipofisis




La vasopresina favorece la
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Adenomas de hipofisis: exceso y/o déficit de hormonas

 Acromegalia: exceso de hormona de crecimiento
(GH)

* Enf. Cushing: Exceso de cortisol
* Prolactinoma: Exceso de prolactina
* “No funcionantes”

* Hipopituitarismo: déficit de una o varias hormonas
(GH, Prly/o de los ejes suprarrenal, tiroideo o
gonadal)



Factores que contribuyen a la mala CV en
pacientes con acromegalia

/ AN
Mala CV
Ansiedad Disfuncion
Depresion Cognitiva
/ N / N / . . .
o Deficiencia de
Dolor Envecimiento Hormona de
Crecimiento
7 . N N /
Sexo Comorbilidades _ _ Enfermedad
femenino persistentes Radioterapia Activa




Factores que contribuyen a la mala CV en
pacientes con sd de Cushing

Mala calidad
De vida

. < N
Ansiedad Disfuncion
Depresionn Cognitiva
/ : . N N /- . .
Fatigabilidad Hipo-pituitarismo
Debilidad Envejeimiento
/ 7 B - N
Sexo Aspecto Recidiva de la Enfermdad
femenino Fisico enfermedd Activa




LA PUNTUACION DEL CUSHING QoL MEJORA PROGRESIVAMENTE
TRAS LA CIRUGIA EN PACIENTES EN REMISION

1007

82%0

CushingQoL score

Baseline 053 3-12 12-24 >24

B Time (months) @



MEJORIA SIGNIFICATIVA DE LA PUNTUACION DEL CUSHING QoL
DE LOS ASPECTOS FISICOS EN EL PERIODO POSTOPERATIORIO
(datos de ERCUSYN data)

Sueno

Hematomas faciles

4.54 35

3.51

2.51

1.5

0.5+

3| NARNN

seline 0-3 mo 3-12mo  12-24 mo >24 mo Baseline 0-3mo 3-12mo  12-24mo  >24mo




LOS ITEMS PSICOLOGICOS DEL CUSHING QoL MEJORAN EL EN
PERIODO POSTOPERATORIO PERO LA NO !

Irritabilidad

0 3-12 mo 12-24 mo > 0




Factores que contribuyen a la mala CV en
pacientes con prolactinomas

/

Problematica

/ Mala CV \
/ Ansiedad h g Disfuncién N
Depresion Reproductiva
Sexo N (  Malacalidad 4
femenino del suefo

Sexual

N




Factores que contribuyen a la mala CV en
pacientes con adenomas hipofisarios no
funcionantes

/

Mala CV

N

Ansiedad
Depresion

Disfuncion
Cognitiva

Disfuncioén
Visual

>

Envejecimiento

<

Hipo-

pituitarismo

Sexo
Femenino

g Baja calidad

del sueno

Recidiva del |

Tumor

v

Comorbilidades
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Factores que contribuyen a la mala CV en
pacientes con hipopituitarismo

/ AN
Mala CV
- . ., N
Ansiedad Disfuncion
Depresion Cognitiva
. ., / s, 7 \
Substitucion Problematica _
Croénic a con HC Sexual Cansancio




CV en adultos con déficit de GH (Growth hormone)

Mejoria persistente de la CV
. N= 576 538 291 200 147
durante el tratamiento . ) .

sustitutivo con GH en adultos 0
con Déficit de GH , medida _)
mediante el QLS-H 0.2
% 04”
N
T _
g 0.6
o.g'
1.0 1 2 3 4

Duration of treatment (years)

*P<0.05 for comparison of all patients with the general population

Rosilio M et al. J Clin Endocrinol Metab 2004;89:1684-1693 QLS-H, Questions on Life Satisfaction — Hypopituitarism



Mejoria persistente durante le seguimiento de la CV en
distintos paises

491 England and Wales 49 Spain
24 24
0 l 0 I
_2- % _2-
—4 —4
—64 General —6- General
population population
—8+ mean 6.7 at age —8+ mean 5.0 at age

-10 50: n=892
1 1 1 1 1 1 1 1 1
0 1 2 3 4 5 6 7 8
n= 75 46 36 27 18 13 61 27

-10 50: n=868
1 1 1 1 1 1 1 1 1
0 1 2 3 4 5 6 7 8
n= 19 98 81 48 20

Difference in mean (95% CIl) QoL-AGHDA score
Difference in mean (95% CI) QoL-AGHDA score

8 9 7 7 5 2 7
49 The Netherlands 49 Sweden
24 24
0 0 -
1 1 | —
—24d —24d LI g
—44 —44
—6+ General —6+ General
population population
—8+ mean 5.0 at age —8+ mean 3.9 at age
-10 T T T T T T 50'|n_10?8 1 -10 T T T T T T 50'|n_16§2 1
0 1 2 3 4 5 6 7 8 0 1 2 3 4 5 6 7 8
n= 24 16 14 10 74 35 21 n= 48 39 36 30 24 18 12 86 24
7 O purhtionf treatment (years) 4 O pufltiondf tredtmert (yeg'rs)
Koltowska-Haggstrom M et al. Eur J Endocrinol e  Dotted line SHHENEErEn =l

2006;155:109-119



En resumen

Mejorar la CVRS deberia ser un objetivo al evaluar un
paciente con una enfermedad de la hipofisis

CVRS esta reducida en el DGHA, el hipopituitarismo, la
acromegalia, sd de Cushing y prolactinoma, incluso tras la
curacion bioquimica

La evaluacion de la CVRS es complementaria a otros
parametros (RM, valores hormonales, marcadores clinicos)
de la actividad de la enfermedad y no puede ser
adecuadamente inferida a partir de los resultados endocrinos
o radiologicos. Puede ser mas sensible a cambios post
tratamiento que algunos marcadores hormonales



En resumen

La evaluacion de la CV es importante en la practica clinica
(tanto de investigaciéon como de practica cotidiana) al
proporcionar al clinico informacion sobre el punto de vista del
paciente, sobre dimensiones que no suelen ser abordadas
rutinariamente, pero que son de gran importancia para la vida
diaria; una vez identificados pueden ser abordados y
tratados, mejorando el cuidado de los pacientes.

Las intervenciones terapéuticas pueden ser evaluadas por su
efecto sobre la CVRS



Qué puedo hacer como paciente para mejorar mi CV?

* Adaptarse a la nueva situacion!



Cinco fases del proceso psicoldgico de adaptacion

e 1°fase: Inseguridad y confusion
» 2°fase: Desconcierto/ Negacion
* 3*fase: Oposicion/Aislamiento
* 4*fase: Rabia

* 5°fase: Tristeza

/ N\

Depresion Adaptacion
(Mas facil si uno es positivo!)



El ejemplo de una ER

* Antes del diagndstico:

* miedo, ansiedad, inseguridad, nadie me entiende,
no me escuchan

e Al diagnostico
* Alivio
* Nuevas ansiedades y necesidades: profesionales
expertos; acceso a estos profesionales, a las
pruebas y tratamientos necesarios; informacion
fiable (tratamientos, aspectos legales, etc.); apoyo

mas alla del cuidado médico (afrontar aspectos
CV)



El ejemplo de una ER

e Afrontar la situacion de convivir con una ER

e Esimportante la comprension por parte de la familia
y de su entorno

e Compartir las experiencias con otros pacientes: Los

grupos de apoyo pueden ayudar mucho (no estas
solo!)

e Un mensaje de esperanza!



Ser positivo ayudal!

 Toma las riendas de tu vida!
* No te culpabilices, tampoco a los otros

* No siempre podras conseguir lo que quieres ni evitar
cualquier dolor o sufrimiento

e Mantener una actitud abierta hacia cambios
 Evitar decisiones no realistas
* Involucrarse en nuevos proyectos



Grupo CIBER-ER 747 Enfermedades de la hipofisis
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