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1. RESUMEN/ABSTRACT
RESUMEN:

Introduccién: el Melanoma Uveal es una enfermedad rara, representando el tumor
maligno primario ocular més frecuente en el adulto. El diagnostico, tratamiento y
seguimiento del paciente requiere del desplazamiento forzoso a Unidades de
Referencia. Las dos principales modalidades de tratamiento son la braquiterapia y la

enucleacion, siendo procedimientos agresivos que repercuten en la calidad de vida.

Objetivos: evaluar el impacto (inmediato y no inmediato) en la calidad de vida de
pacientes diagnosticados, tratados y en seguimiento diagnosticados de melanoma uveal
en una Unidad de Referencia, asi como el impacto en su calidad de vida del

desplazamiento forzoso que deben realizar.

Métodos: estudio observacional, transversal y retrospectivo. Del registro de 105
pacientes diagnosticados, tratados y en seguimiento durante un periodo de tiempo
seleccionado, y cumpliendo los criterios de seleccién, se obtuvo una muestra de 69
pacientes. Fue aplicado un cuestionario que permitié obtener la informacion que dio
salida a las variables estudiadas, aplicandose métodos de estadistica descriptiva e

inferencial, respetandose la ética médica.

Resultados: predomina el sexo masculino (55,1 %), con 60-74 afios (44,9 %), jubilados
(43,5 %) y procedentes de otras CCAA (53,6 %), siendo la braquiterapia la principal
modalidad terapéutica empleada (58,0 %). El 100 % de los pacientes refiri6 no haber
recibido la opcién de acudir a algan grupo o charla en relacién con su enfermedad, y al
44’9 % le habria gustado que sucediera (mostrandose indiferente un 37,7 %). El 26,1 %
de la muestra refiere ansiedad/tristeza al ingreso, perteneciendo la mayoria a otras
CCAA. EI 68,1 % no necesitd ayuda psicoldgica debido a la enfermedad. El 39,1 % de
los pacientes nunca vieron limitadas sus actividades debido a su visién durante los
primeros 12 meses. La procedencia del paciente no guardé relacion con afectacion en
la calidad de vida (p>0,05), a diferencia de la modalidad terapéutica empleada
(enucleacion contra braquiterapia), que repercutié en la presencia de limitaciones
(p=0,001), con mayor frustracion (p<0,05), presencia de dificultades para realizar
actividades (p=0,038), necesidad de ayuda de otras personas (p=0,008), y sentimientos
de vergiienza (p=0,004). El 95,7 % de los pacientes refirié estar muy satisfecho con la

atencion brindada por la instituciéon y por los resultados del tratamiento.

Conclusiones: existe un reclamo en lo que respecta a la atencion psicoldgica, sobre

todo durante el ingreso. Los pacientes tratados mediante enucleacién presentaron



durante el primer afio mayor limitacion y afectacibn de su calidad de vida, no

constituyendo la procedencia un factor determinante de la misma.

ABSTRACT:

Introduction: Uveal Melanoma is a rare disease, representing the most common
primary malignant ocular tumor in adults. Diagnosis, treatment, and patient follow-up
require forced travel to specialized reference units. The two main treatment modalities
are brachytherapy and enucleation, both of which are aggressive procedures that impact

quality of life.

Objectives: To evaluate the impact (both immediate and long-term) on the quality of life
of patients diagnosed, treated, and followed up for uveal melanoma in a reference unit,

as well as the impact of the necessary travel these patients must undertake.

Methods: This is an observational, cross-sectional, and retrospective study. From a
registry of 105 patients diagnosed, treated, and followed up during a selected time
period, and meeting the selection criteria, a sample of 69 patients was obtained. A
guestionnaire was administered to gather information on the studied variables, applying

descriptive and inferential statistical methods while respecting medical ethics.

Results: The study predominantly involved male patients (55.1%), aged 60-74 years
(44.9%), retirees (43.5%), and individuals from other autonomous communities (53.6%).
Brachytherapy was the main therapeutic modality used (58.0%). All patients (100%)
reported not having received the option to attend any group or talk related to their illness,
with 44.9% indicating they would have liked such an opportunity (37.7% were indifferent).
Anxiety/sadness at admission was reported by 26.1% of the sample, mostly those from
other autonomous communities. Psychological help was not needed by 68.1% of
patients due to the iliness. Activities were never limited due to vision in 39.1% of patients
during the first 12 months. The origin of the patient did not correlate with an impact on
quality of life (p>0.05), unlike the therapeutic modality used, which affected the presence
of limitations (p=0.001), greater frustration (p<0.05), difficulty performing activities
(p=0.038), need for help from others (p=0.008), and feelings of shame (p=0.004). A high
level of satisfaction with the care provided by the institution and the treatment outcomes

was reported by 95.7% of patients.

Conclusions: There is a need for psychological support, especially during hospital
admission. Patients treated with enucleation experienced greater limitations and impacts
on their quality of life during the first year. The patient's place of origin was not a

determining factor in quality of life.



2. INTRODUCCION

El melanoma uveal (MU) se origina en los melanocitos de la uvea. (1) Aunque es raro,
representa el tumor maligno primario ocular mas frecuente en el adulto. Los melanomas
oculares representan el 5% del total de melanomas, originandose el 85% en la Uvea
(formada por coroides, iris y cuerpo ciliar), y de estos el 90% aparecen en la coroides.

(2) Alrededor del 75% de nuevos casos suceden en mayores de 50 afios. (1)

El MU es considerado como una enfermedad sistémica desde el momento del
diagndstico, independientemente de su tamafio. Esto se debe a que se han observado
casos de metéstasis en pacientes en los que han transcurrido mas de 10 afios desde el
tratamiento, debido a la capacidad de algunos melanomas para generar metastasis no
detectadas clinicamente desde etapas muy tempranas de la enfermedad. Se considera,
por tanto, una neoplasia altamente agresiva. (2) Una vez que ocurren las metéstasis, el
tiempo promedio de supervivencia de los pacientes es de 3-4 meses, y la tasa de
mortalidad a 1 afio es del 80%. Hasta el 50% de los pacientes mueren a causa de

metastasis en los primeros 10 afios tras el diagnostico. (4)

Antes de la década de 1980, la enucleacién era el procedimiento estandar para tratar el
melanoma uveal. No obstante, debido al impacto de la pérdida del ojo en la visién y la
apariencia, asi como a la creencia del potencial de propagacion del tumor, resultante de
la manipulacion del ojo durante la cirugia de enucleacion, se presentaron (ya desde la
década de 1930) enfoques alternativos que buscaban conservar el ojo y, con ello, parte
de la visién. Estas alternativas comprenden distintas formas de radiacion, reseccién de

la tumoracién, fotocoagulacion y crioterapia. (3)

Con el objetivo de analizar la eficacia de los diversos tratamientos (evaluar el efecto del
tratamiento sobre la supervivencia y la reduccion o eliminacion de la enfermedad)
propuestos para el MU, en 1985 surge en los Estados Unidos de América el COMS
(Collaborative Ocular Melanoma Study), patrocinado por el National Eye Institute

(perteneciente a la red de Institutos Nacionales de la Salud). (3)

El COMS es un estudio clinico multicéntrico (conjunto de ensayos clinicos aleatorizados
en el que participan mas de 40 centros de EEUU y Canadd) que ha contribuido
significativamente a la comprensién y tratamiento del MU. Este proyecto ha
proporcionado valiosa informacion sobre la evolucion de la enfermedad, opciones

terapéuticas y los factores prondsticos que afectan a la supervivencia de los pacientes.

Dos décadas después del COMS, se postula que hay tres grupos de MU: metastasicos,

pre-metastasicos y no metastasicos. Aunque el tratamiento local sigue siendo eficaz, la



identificacion del riesgo de metastasis mediante el perfil de expresion génica (GEP) y
factores pronosticos lleva a una vigilancia personalizada y posible terapia adyuvante.
Aungue varios estudios estan en curso aun no hay consenso sobre el papel exacto de
la terapia adyuvante. (5) El diagnéstico precoz sigue siendo la Unica herramienta
efectiva en la mejora de la supervivencia, puesto que el prondstico esta fuertemente

influido por el tamafio del tumor. (2)

El MU es un ejemplo de enfermedad rara (ER), ya que representa una forma infrecuente
de cancer ocular. Una ER es una condicién médica que afecta a un niumero reducido de
personas en comparacién con la poblacion general. En diferentes regiones del mundo,
la definicion exacta de "rareza" puede variar (en términos de prevalencia); en la
Comunidad Europea se considera que una enfermedad es rara cuando afecta a menos
de 5 de cada 10,000 personas y presenta asociados altos niveles de

mortalidad/discapacidad. (6)

A nivel global, la incidencia especifica del MU puede oscilar, pero se estima que ocurre
en alrededor de 6 a 7 casos por millén de personas al afio, dependiendo de la poblacion
estudiada. En Espafia, la incidencia estimada estaria en 4/1000000 habitantes y afio.
(7) A pesar de no haber datos epidemioldgicos publicados en nuestro pais, el MU se

encuentra catalogado dentro del sistema de enfermedades raras (SIERE). (2)

Los pacientes afectados de ER se encuentran con limitaciones en el acceso a pruebas
diagndsticas y terapéuticas, debiendo viajar distancias considerables para poder recibir

su diagndstico, tratamiento y seguimiento. (7)

La alta especializacién que precisa el abordaje de las ER requiere su manejo desde
centros de referencia. Esto ha dado lugar al desafio de establecer alianzas y fusiones
entre hospitales, como complejos hospitalarios y redes de hospitales, asi como la

designacion de centros y unidades de referencia (UR). (8)

El Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social designa los Centros, Servicios y
Unidades de Referencia (CSUR) del Sistema Nacional de Salud (SNS) con el propésito
de facilitar la derivacion de pacientes hacia centros con mayor experiencia y recursos;
canalizan derivaciones para condiciones patoldgicas o intervenciones clinicas inusuales

o dificiles de optimizar o rentabilizar. (8)

Los CSUR identifican aquellos centros y servicios que poseen la experiencia y los
recursos necesarios para abordar ER y llevar a cabo procedimientos complejos. La
existencia de los CSUR esté respaldada por la legislacion vigente, que garantiza el

acceso equitativo de los ciudadanos a servicios de salud. Se establecen las



enfermedades y procedimientos que requieren la designacion de CSUR, los comités
encargados, los criterios y el proceso para la designacion. Las comunidades autbnomas
(CCAA) son responsables de derivar a los pacientes a los CSUR, y este proceso se lleva

a cabo a través del Sistema de Informacién del Fondo de Cohesion (SIFCO). (8)

La Unidad de Tumores Intraoculares del Adulto del HCUV comenzé a recibir pacientes
con tumores oculares en 1993, siendo reconocida como CSUR del SNS en 2009. Junto
al del Hospital de Bellvitge, durante una década han sido los Uinicos CSUR para Tumores

Intraoculares del Adulto, a los que se han sumado otros 4 recientemente.

Ciertos pacientes atraviesan lo que podria denominarse “odisea diagndstica”,
caracterizada por sucesivas consultas médicas y pruebas, que conlleva un desgaste
emocional significativo para ellos. Se ha observado que esta prolongada fase de
pruebas diagndsticas tiene un impacto emocional considerable cuando se experimenta

esta situacion (7), afectando a la calidad de vida (CV).

No existe una nocién universalmente aceptada de CV. Existen mdltiples perspectivas
tedricas propuestas por distintos autores; algunos la conceptualizan a través de

aspectos objetivos o subjetivos, mientras que otros consideran ambas dimensiones. (16)

Podriamos definir la CV como un constructo multidimensional que incluye el bienestar
fisico, emocional, funcional, social y familiar. Ademas, es un proceso temporal,

altamente subjetivo y dindmico, afectado por cambios en el estilo de vida.

Hasta hace algunos afios, la CV se media en base a resultados de supervivencia. Sin
embargo, los fenémenos de toxicidad o eventos adversos vinculados a los tratamientos
tienen un impacto significativo en la salud de los pacientes. Por esta razén, surgié un
interés creciente a nivel mundial en desarrollar herramientas que pudieran medir tanto
el impacto de la enfermedad como el de los tratamientos en el estado de salud del
individuo. Asi surgio el concepto de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS).
(9), llamada asi para distinguir la CV de la poblacién general con la de los pacientes,

aungue en muchos articulos se usan indistintamente.

Sin embargo, de manera similar al concepto de CV, no existe un instrumento universal
para medirla, ya que esto depende de qué aspecto especifico se pretenda evaluar. La
nocion de CV es muy amplia y abarca diversas &reas, cada una con conceptos
diferentes. Al momento de llevar a cabo la evaluacién, es crucial considerar el objetivo,
ya que existen multiples cuestionarios, escalas e instrumentos para medirla, algunos
centrados en aspectos objetivos, subjetivos o ambos. Cada uno de estos instrumentos

tiene sus propias dimensiones o indicadores. (16)



Ademas de los chequeos regulares de la agudeza visual, el COMS originalmente no
tuvo la intencion de abordar cuestiones relacionadas con CVRS, dado que solo tenia
puesto el foco en la supervivencia. No obstante, se reconocio que habia interrogantes
sin resolver no solo sobre los beneficios relativos de supervivencia de los tratamientos
ofrecidos en el grupo COMS (enucleacion vs. Radioterapia), sino también acerca de la
capacidad de los pacientes para aceptar y adaptarse a su situacion, asi como sobre el
impacto de la enfermedad y su tratamiento (el que fuera) en los pacientes. También se
reconocio que estos problemas de CV serian especialmente relevantes si se observaba
poca o ninguna diferencia en la supervivencia de los pacientes entre los dos grupos de
tratamiento (que finalmente fue el hallazgo méas relevante del COMS), para poder
determinar la mejor forma de terapia. (3)

Para abordar estas preocupaciones, el grupo COMS comenzé en 1987 a planificar un
estudio adicional sobre la CV en pacientes que estaban en su ensayo de enucleacién
vs. Braquiterapia. Especificamente, el objetivo principal de incluir la CVRS como un
resultado en el COMS era identificar diferencias en la CV entre los grupos de tratamiento
a lo largo del tiempo. El(los) instrumento(s) seleccionado(s) debia abordar el impacto
visual de la enfermedad y su tratamiento, asi como su potencial amenaza para la salud
y la vida. Debido a la complejidad que supone y al tiempo necesario para desarrollar y
validar un instrumento especifico desde cero, asi como a las limitaciones de tiempo
impuestas por la incorporacion de la evaluaciéon de la CVRS en un estudio en curso, la
preferencia fue utilizar algan instrumento existente, ya fuera intacto o modificado, para
mejorar su aplicabilidad a los pacientes del COMS. (3) Un componente complementario
del COMS, denominado COMS-QOLS (quality of life assessment), fue disefiado para
medir el impacto de la enfermedad y su tratamiento en la calidad de vida, y se incorporé
al COMS en 1995. EI COMS-QOLS incluia cuatro escalas/cuestionarios ya validados y
utilizados para medir CV en pacientes oncoldgicos, que fueron: la Encuesta de Salud
SF-36, la Escala de Actividades de la Visiébn Diaria (ADVS), el Cuestionario de
Funcionamiento Visual (VFQ) y la Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS).

(1)

Ya en los estudios llevados a cabo por el COMS se identificaron preocupaciones
adicionales no abordadas por las escalas que utilizaban (que basicamente median la
funcion visual), relacionadas con la apariencia, la imagen corporal, la preocupacion por
la recurrencia del cancer o la calidad de los consejos y cuidados médicos, entre otras.
(10) En consecuencia, se desarrollaron (para el QOLS) preguntas que abordaban las
preocupaciones sobre la recurrencia del cancer o la satisfaccion con la apariencia post

tratamiento. Se vio que las diferencias en la evaluacion que hacian de CV (aspectos de



salud fisica y funcion visual) entre pacientes tratados con enucleacion vs. Radioterapia
(mas acentuadas en los 2 primeros afios post tratamiento) disminuian con el paso del
tiempo. Sin embargo, los datos de las subescalas desarrolladas para las
preocupaciones adicionales, no estaban disponibles para la mayoria de los pacientes al
inicio. Por tanto, el impacto inmediato del tratamiento en la satisfaccion con la apariencia
y las preocupaciones sobre la recurrencia del cancer no se pudo evaluar porque estas

preguntas no se realizaron desde el inicio. (11)

La Organizacién Europea para la Investigacion y Tratamiento del Cancer (EORTC, por
sus siglas en inglés) es un organismo internacional que redne a investigadores de
diversos paises dedicados al estudio del cancer. Consta de cuatro divisiones, y una de
ellas, la de tratamiento, incluye varios grupos de estudio, entre los cuales destaca el
enfocado en la CV. En este grupo patrticipan profesionales diversos, como oncélogos,
psicologos, estadisticos, sociélogos, entre otros, provenientes de Europa, EE.UU.,
Canaday Asia. (13)

Hace afios llegaron a un consenso sobre los elementos que deben abordarse al evaluar
el concepto de CV en el &mbito oncoldgico, incluyendo sintomas fisicos relacionados
con el cancer y su tratamiento, aspectos funcionales (capacidad para llevar a cabo
actividades diarias como vestirse, comer, etc.), aspectos psicolégicos y aspectos
sociales y familiares. (14) No obstante, se estan incorporando progresivamente otros
aspectos, como la imagen corporal, la espiritualidad y la satisfacciéon tanto con la

atencién médica recibida como con la relacion entre el médico y el paciente. (15)

Los objetivos generales de este grupo son desarrollar cuestionarios de medicion de la
CV que puedan utilizarse en estudios a nivel internacional y brindar asesoramiento a
profesionales que llevan a cabo ensayos en los que la CV es una de las variables
medidas. Optaron por establecer un sistema modular de medicion de la CV, compuesto
por un cuestionario general (QLQ-C30), que abarca areas comunes del cancer y sus
tratamientos. Este se complementa con médulos especificos para cada tipo de tumor o
tratamiento. La EORTC define un médulo como un conjunto de items que evallan areas
gue no se cubren adecuadamente en el cuestionario general y se consideran relevantes
para la poblacion objetivo y la pregunta de investigacion. (13) Existe un modulo para el

cancer ocular, el QLQ-OPT 30, disefiado algunos afios después.

Desde un punto de vista més inclusivo, actualmente las escalas de calidad de vida se
engloban dentro de los resultados notificados por el paciente. Los “PROM” (Patient
Reported Outcome Measures) pueden utilizarse como objetivos en los ensayos de

enfermedades raras debido al alto impacto que estas enfermedades tienen en la CV de



los pacientes y sus familias. (15) Por otra parte, debido a los importantes efectos
secundarios de su tratamiento, el cancer es una de las enfermedades en las que mas

relevancia adquiere conocer la CV de los pacientes. (14)

En una revision sistemética de los Ultimos 10 afios (la cual abarca 17 estudios que
comparan la calidad de vida en pacientes con MU y retinoblastoma) se observé que los
estudios incluidos utilizaron 18 tipos diferentes de cuestionarios, siendo la proporcion de
herramientas de evaluacion especificas para el melanoma de coroides (OPT-30) mayor
del 50%. Ademas del cuestionario principal de CV, 9 de 17 estudios abordaron aspectos
importantes como la ansiedad, la depresion, los miedos, las preocupaciones y la carga
financiera. Los resultados indicaron que la supervivencia no, pero la CV si que diferia
con el tiempo (este aspecto ya se puso de manifiesto con los estudios del COMS); por
lo tanto, una evaluacién longitudinal utilizando la misma medida de CV es esencial y se

ha convertido en un foco importante de la toma de decisiones clinicas. (4)

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

Las personas que padecen ER tienen unas necesidades asistenciales que implican que,
en diferentes momentos de su proceso, necesiten moverse por el SNS. Una intervencion
activa durante los desplazamientos tiene impacto en los resultados de salud. Los
desplazamientos son inevitables, y se debe de tener en cuenta que siempre representan
un riesgo afiadido para el paciente, puesto que la falta de comunicacién entre los
distintos profesionales puede afectarle. Una serie de revisiones sistematicas pone en
evidencia que la continuidad de la asistencia y la comunicacién entre profesionales
mejoran la experiencia del paciente y la guia NICE (National Institute for Health and
Care Excellence) recomienda que en los desplazamientos se dé al paciente informacion

gque se entienda y a tiempo, para evitar que el paciente pueda sentirse abandonado. (18)

La demora en la obtencién del diagnéstico se sufre con incertidumbre, inseguridades y
con cierto sufrimiento. (7) Es importante tenerlo en cuenta porque esto supone que
muchos pacientes llegan ya afectados psicolégicamente a las UR, siendo este su punto
de partida incluso antes de haber recibido (en algunas ocasiones) el diagnéstico.
Ademas, a ese impacto emocional que ya presentan, hay que sumar los desafios

psicolégicos y psicosociales asociados a tener que desplazarse, sin ninguna otra
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alternativa (impacto emocional), ademas de que la cuantia recibida por parte del Estado
pueda ser insuficiente (impacto econémico y por ende impacto emocional).

Es importante tener en cuenta uno de los principales resultados de las investigaciones
del COMS; la diferencia no significativa en la supervivencia segun la modalidad de
tratamiento. En los estudios en los que se espera que la respuesta clinica de 2
tratamientos sea “equivalente” o se plantea un estudio de “no inferioridad”, o cuando se
anticipa que las reacciones de toxicidad o los efectos adversos sean graves, es esencial
considerar la evaluacion de la CVRS como una variable de desenlace primaria o, al
menos, secundaria. Esto es aplicable tanto a los efectos del tratamiento a corto plazo

como a los efectos a largo plazo o secuelas permanentes. (9)

Tradicionalmente, la evaluacion de los tratamientos oncolégicos se ha enfocado en
medidas biomédicas, principalmente la tasa de respuesta, el periodo libre de
enfermedad y la supervivencia. Sin embargo, los instrumentos utilizados no abordaban
los efectos que el cancer y su tratamiento podian tener en las dimensiones psicol6gicas
y sociales de la salud. A partir de la década de 1990, no solo se ampli6 el interés por la
CV hacia otras areas, sino que también se desarrollaron métodos mas formales para
evaluar el impacto de la enfermedad y los tratamientos en la calidad de vida. (14) Al
inicio de los 2000 aparecen los resultados del grupo COMS, destacando la necesidad

potencial de crear instrumentos especificos.

La Psico-oncologia desempefia una funcién fundamental en el ambito de la Oncologia.
En la actualidad, uno de los aspectos mas destacados se centra en la evaluacion y el
perfeccionamiento o preservacion de la calidad de vida del paciente oncolégico y su
entorno. En nuestro pais, existen diversas areas por explorar y desarrollar en el ambito
de la valoracion y mejora de la calidad de vida de los pacientes oncolégicos. (13) Por
tanto, no es de extrafar que la investigacion sobre la CV en el contexto de enfermedades

raras tenga aun un largo camino por recorrer.

El COMS fue el punto de partida para el abordaje del estudio de la CVRS en pacientes
con MU. A dia de hoy es un area que aun precisa de mucha investigacion, puesto que
no solo es necesario el desarrollo de instrumentos especificos para evaluar las
caracteristicas concretas de estos pacientes (ya que los més utilizados en las distintas
investigaciones son cuestionarios muy genéricos, para todo tipo de pacientes
oncoldgicos), sino que hay aspectos que no han sido ni tan siquiera planteados como
objeto de estudio, como son las implicaciones (que supone en el paciente) del
desplazamiento que requiere el diagnostico, tratamiento o seguimiento de la

enfermedad.
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3. JUSTIFICACION

Debido a las caracteristicas especificas del melanoma uveal, dado que es una
enfermedad rara y ademas, agresiva, los enfermos que la padecen pueden tener
preocupaciones y vivencias diferentes respecto a la poblacion oncolégica general. El
hecho de que sea una ER hace que para poder recibir el diagndstico, tratamiento y
seguimiento, los pacientes tengan que acudir a Unidades de Referencia, en ocasiones
alejadas de su domicilio. Para comprender el impacto de la enfermedad en estos
pacientes, es esencial evaluar como experimentan el proceso diagnéstico y su
tratamiento; en el caso de enfermedades raras como es el melanoma uveal, estos
sucesos ocurren en las UR, a las que los pacientes se tienen que desplazar, provocando
este desplazamiento forzoso un impacto mayor en su CV. El concepto de CV es muy
subjetivo y por tanto lo es su evaluacion; tradicionalmente se media en términos de
supervivencia o desaparicion de la enfermedad, sin evaluar el impacto de los
tratamientos. Ademas, tras revisar la literatura no se encuentran estudios disponibles
sobre el impacto en la CV de un desplazamiento forzoso por tener que acudir a Unidades

de Referencia.
4. OBJETIVOS

Obijetivo principal:

Evaluar el impacto (inmediato y no inmediato) en la calidad de vida de pacientes
diagnosticados, tratados y en seguimiento de Melanoma Uveal en una Unidad de

Referencia.

Objetivos secundarios:

Evaluar el impacto (inmediato y no inmediato) en la calidad de vida que supone el
desplazamiento a una Unidad de Referencia localizada lejos de su provincia de

residencia.
5. MATERIAL Y METODOS
5.1 Disefo del estudio

El proyecto es un trabajo de investigacion clinica de tipo observacional, en forma de

estudio transversal y retrospectivo, mediante la aplicacion de una encuesta.

Los sujetos del estudio son los pacientes diagnosticados y tratados de Melanoma Uveal
en la Unidad de Referencia Nacional de Tumores Intraoculares del Adulto del Hospital
Clinico Universitario de Valladolid durante el periodo comprendido entre abril del 2021
y diciembre del 2023.
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5.2 Disefio de la encuesta

Debido a la dificultad y al tiempo requerido para desarrollar y validar un instrumento
especifico desde el inicio, se ha optado por emplear instrumentos ya existentes, ya sea
en su forma original o modificada para mejorar su aplicabilidad. Se seleccionan 23
preguntas pertenecientes a 4 encuestas validadas (PACIC, QLQ-OPT30, VFQ-25y SF-
36). Para tratar de evaluar el objetivo secundario, y dado que hasta la actualidad no ha
sido objeto de estudio por ninguna investigacion, se aplican 7 preguntas de elaboracion

propia. La encuesta de nuestro estudio se muestra en el Anexo 1.
5.3 Variables del estudio

Las variables de nuestro estudio son la edad, sexo, profesién, modalidad terapéutica,
fecha de tratamiento recibido y procedencia del paciente.

5.4 Recogida de datos

Durante mayo de 2024 se recogieron los datos de la encuesta realizada a los pacientes
diagnosticados y tratados en la Unidad de Referencia Nacional de Tumores
Intraoculares del Adulto del Hospital Clinico Universitario de Valladolid. Los criterios de
exclusion fueron el no consentimiento en participar en la encuesta, asi como fallecidos
0 pacientes con los que no se pudo contactar. El proceso se bas6 en la realizacion de
llamadas desde el HCUV a los pacientes pertenecientes a la poblacién de estudio,
acotando el periodo a personas diagnosticadas y tratadas en la Unidad desde abril del
2021 hasta diciembre del 2023. Durante las llamadas se ley6 un consentimiento que
especificaba el caracter an6nimo de la encuesta, asi como el fin de la informacién

recogida en la misma. La encuesta se pasaba telefénicamente.

Se realizaron varias rondas de llamadas para intentar contactar con el mayor niumero

de pacientes posible.
5.5 Analisis estadistico

Para el analisis de los resultados, se han empleado los programas informaticos Excel
2013 e IBM SPSS Statistics 28.0.1. Estos fueron utilizados para calcular los porcentajes
de las diversas variables, generar tablas y graficos que representen los datos, asi como
para realizar pruebas de significacion estadistica en casos especificos. Se ha
establecido un valor de p < 0.05 como significativo para la interpretacion de los
resultados.
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5.6 Consideraciones éticas

El Comité de Etica de la Investigacion de las Areas de Salud de Valladolid aprobo este
estudio (Pl 24-285-C TFG) tal y como se muestra en el Anexo 2. Este estudio se llevo a
cabo respetando los principios éticos fundamentales, garantizando la confidencialidad y
privacidad de la informacién durante todo el proceso de andlisis. Los datos de los
pacientes permanecieron anonimizados a lo largo de todo el estudio. Se aplicé en todo
momento la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de 12 Proteccién de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales. El estudio fue realizado en estricta

conformidad con los principios y directrices establecidos en la Declaracion de Helsinki.
6. RESULTADOS

6.1. Caracteristicas de la poblacién estudiada

Del registro de 105 pacientes atendidos en la Unidad de Referencia Nacional de
Tumores Intraoculares del Adulto del HCUV en nuestro periodo seleccionado, se pudo
contactar con 90 personas; 18 no mostraron interés en participar en el estudio y 3 habian
fallecido, quedando la muestra final conformada por 69 pacientes.

Se muestra en la tabla | como en el estudio predominaron los pacientes del grupo de
edad 60-74 afios (44,9 %), seguidos de los pacientes con 45-59 afios (29,0 %),
teniéndose una media de 62,6+13,3 afios. La mediana fue 63, con un minimo de 21y
méximo de 88.

En relacion al sexo, tuvo una mayor representacion el masculino (55,1 %); en cuanto a

la ocupacion, el 43,5 % de los pacientes eran jubilados.

Tabla I. Distribucion de la muestra segun variables edad, sexo y profesion

Variable No. %
Edad < 30 afos 2 2,9
30-44 afos 4 5,8
45-59 anos 20 29,0
60-74 anos 31 44,9
=75 afos 12 17,4
Sexo Masculino 38 55,1
Femenino 31 449
Profesion Trabajador en paro 5 7,2
Ama de casa 8 11,6
Jubilado 30 43,5
Trabajador activo 26 37,7
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Dentro de los pacientes incluidos en el estudio (Gréfico 1), el 15,9 % procedia de la
provincia de Valladolid, el 30,5 % lo hace del resto de provincias de Castilla y Ledn
(CyL), y el 53,6 % restante pertenecen a otras CCAA. Se observé como el 58,0 % de
los pacientes fueron sometidos a braquiterapia, siendo dicho tratamiento el mas
empleado en los pacientes provenientes de otras CCAA (59.5 %) y del resto de Castilla
y Leodn (71,4 %), mientras que los pacientes de Valladolid recibian mas enucleacion
(72,7 %).
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Grafico 1. Distribucion de la muestra segun procedencia y tratamiento aplicado
Prueba: X2 de Pearson= 5,849 (p=0,054)

6.2 Atencion del paciente durante el ingreso

Se detalla en el Anexo 3 la distribucion de los pacientes segun su atencion durante el
ingreso. El 82,6 % de la muestra refirid haber sido informada de las 2 modalidades de
tratamiento posibles, y el 100% reconoci6 estar satisfecho porque la atencion recibida
estaba bien organizada, pero a la vez sefialaron que no fueron animados a acudir a un
grupo o charla especificos para su enfermedad. Al 59,4 % de los participantes les
ayudaron a planificar la atencién necesaria para las consecuencias del tratamiento. El
89,9 % durante el ingreso tenia compafiia de familiares o amigos. El 26,1 % consider6
tener ansiedad/tristeza durante el desplazamiento y/o el ingreso, refiriendo el 46,4 %
que le hubiera gustado tener algun tipo de apoyo psicoldgico durante el ingreso, aunque

el 68,1 % no busc6 ayuda psicolégica debido a la enfermedad.
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Se muestra en el grafico 2 la distribucién del 100% de la muestra (que respondieron de
forma negativa en cuanto al hecho de si fueron animados durante el ingreso a que
acudiera a un grupo o charla especificos para la enfermedad) ante la pregunta de si les
habria gustado que sucediera. Predominaron los que sefialaron que si les hubiese
gustado que sucediera (44,9 %), manteniéndose el 37,7 % indiferente.
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Grafico 2. Distribucion de la muestra segun respuesta a la pregunta 9.1

Dentro de los 28 individuos que refirieron no haber recibido ayuda para planificar la
atencién necesaria para las consecuencias del tratamiento, se muestra en el gréafico 3
como al 82,1 % si le hubiese gustado recibirla, mostrandose el 17,9 % restante

indiferente.
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Grafico 3. Distribucion de la muestra segun respuesta a la pregunta 10.1
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Entre los 58 pacientes procedentes de otros lugares diferentes de Valladolid, se observa
en el grafico 4 como el 62,1 % refiri6 que el hecho de no haber tenido que desplazarse
hacia el centro donde se llevd a cabo el tratamiento, no hubiera influido
psicolégicamente en ellos.
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Gréfico 4. Distribucion de la muestra segun respuesta a la pregunta 15.

Durante el ingreso, los pacientes procedentes de Valladolid se sintieron mas informados
sobre las opciones de tratamiento (90,9 %), en comparacién con los pacientes del resto
de procedencias, aunque no se vieron diferencias estadisticamente significativas
(p=0,558). Tampoco se identificaron diferencias con relacién a la satisfacciéon con la
atencion (todos estaban satisfechos), y en cuanto al ser animados a acudir a grupos o
charlas especificos, ninguno fue instado. Estadisticamente no se encontraron
diferencias significativas entre las diferentes procedencias y la ayuda para la
planificacion de la atencién (p=0,613), siendo los pacientes del resto de Castilla y Ledn
los que mayor ayuda recibieron (66,7 %). Los menores porcentajes de ansiedad/tristeza
durante el desplazamiento y/o ingreso lo mostraron los pacientes de la provincia de
Valladolid (18,2 %), aunque no existieron diferencias significativas (p=0,434). El Anexo
4 muestra el resto de preguntas referentes al ingreso y la relacion con las diferentes

procedencias, no encontrandose diferencias estadisticamente significativas (p<0,05).

6.3 Estado del paciente durante el seguimiento
Se observa en el Anexo 5 como durante el seguimiento, 41 pacientes (71,0 %) no

estaban recibiendo ayuda psicolégica, correspondiendo el mayor porcentaje de
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pacientes que precisaron de la misma a personas que provienen de fuera de Castilla y
Ledn (CylL) (35,1 %). Al relacionar la necesidad de ayuda psicoldgica con el tratamiento
aplicado, se constaté como el 75,0 % de los pacientes sometidos a braquiterapia y el
65,5 % de los que requirieron enucleacién, necesitaron de dicha ayuda, no
evidenciandose diferencias estadisticamente significativas (p=0,391).

Se observa en el Anexo 6 como a 64 pacientes (92,8 %) nunca se les consulté sobre
como afecta a su vida la enfermedad. Al analizar el comportamiento segun la
procedencia, no se vieron diferencias estadisticamente significativas (p=0,346), siendo
los pacientes del resto de Castillay Ledn los que mas refirieron no ser consultados (95,2
%); de la misma forma que no se observaron diferencias al comparar entre las diferentes
modalidades de tratamiento (p=0,532), reportando el 93,2 % de los pacientes bajo
enucleacion, y el 925 % de los que recibieron braquiterapia, nunca haber sido

consultados.

Se muestra en el grafico 5 como el 44,9 % de los pacientes se mantiene indiferente en
cuanto a que se le consulte sobre como la enfermedad ha afectado a su vida, mientras

que al 37,7 % si les gustaria que se hiciera.
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Grafico 5. Distribucion de la muestra segun interés con que se le consulte sobre la

afectacion a su vida por la enfermedad.

Se detalla en el Anexo 7 como 66 pacientes (95,7 %) nunca recibié ayuda por parte de
los profesionales sanitarios para hacer frente a las emociones relacionadas con su
salud. Se identificaron similitudes al analizar el comportamiento segun las diferentes
procedencias (p=0,356), siendo los pacientes de fuera de CyL los que indicaron recibir

muy pocas veces dicha ayuda con mayor asiduidad (97,3 %). Al comparar segun el tipo
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de tratamiento aplicado, en ambas modalidades predominaron los pacientes que en muy
pocas veces fueron ayudados por los profesionales sanitarios, sin percibirse diferencias
estadisticamente significativas (p=0,481).

El 49,3 % de los pacientes se mantienen indiferentes en cuanto a si les gustaria que los
profesionales sanitarios les ayuden a hacer frente a las emociones relacionadas con su

salud, mientras que al 37,7 % si le interesaria, como se puede apreciar en el gréfico 6.
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Gréfico 6. Distribucion de la muestra segun interés de los pacientes en que los
profesionales sanitarios le ayuden a hacer frente a las emociones relacionadas con su

salud.

Se detalla en el Anexo 8 como durante los primeros 12 meses de tratamiento
predominaron los pacientes a los que siempre les preocup6 que el tumor volviese a
aparecer (37,7 %), mientras que, transcurrido el primer afio, el comportamiento fue
similar, aunque el porcentaje disminuyé al 30,8 %; no se vieron diferencias
estadisticamente significativas al contrastar ambos momentos del estudio (p=0,174).
Tampoco existieron diferencias al comparar la procedencia del paciente (p=0,837).
Segun la modalidad de tratamiento aplicada, de los pacientes sometidos a enucleacion
predominaron los que refirieron tener preocupacion “siempre” por la reaparicion del
tumor (37,9 %), al igual que de los sometidos a braquiterapia (37,5 %), aunque entre
estos individuos se vieron mayores porcentajes de pacientes que nunca tuvieron

preocupacion (22,5 %), siendo estadisticamente significativa la diferencia (p=0,016).

Dentro de los 58 pacientes que proceden de fuera de Valladolid, el 56,9 % considera
gue el desplazamiento no influiria en mantener un mejor estado psicoldgico (Gréfico 7),

no precisandose diferencias estadisticamente significativas al comparar los pacientes
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de fuera de Valladolid, independientemente de la procedencia (p=0,562). Al comparar
la modalidad de tratamiento aplicado (Grafico 8), ambas mostraron similitudes
(p=0,562), refiriendo el 59,5 % de los pacientes bajo braquiterapia, y el 52,4 % de los

sometidos a enucleacion, como el desplazamiento no influiria.
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Grafico 7. Distribucion de pacientes procedentes de lugares fuera de Valladolid segun
creencia de que el desplazamiento desde su lugar de origen no influiria en mantener un

mejor estado psicoldgico. Prueba: X? de Pearson= 0,337 (p=0,562)
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Grafico 8. Distribucion de pacientes procedentes de lugares fuera de Valladolid segun
creencia de que el desplazamiento desde su territorio no influiria en mantener un mejor
estado psicologico, acorde al tratamiento recibido.

Prueba: X? de Pearson= 0,337 (p=0,562)

El porcentaje de individuos que refirieron nunca verse limitados para sus actividades fue
superior en el resto de Castilla 'y Le6n (47,6 %), siendo los individuos de dicho territorio
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los que mas refirieron nunca verse limitados por la afectacién de su agudeza visual (47,6
%), y los que menos se quedan en su casa la mayor parte del tiempo (66,7 %). En
relacion a sentirse frustrados gran parte del tiempo, el 66,7 % de los pacientes de
Castilla y Ledn nunca se sintieron asi. El resto de respuestas aparece en el Anexo 9, no
precisandose diferencias estadisticamente significativas en ninguna de las respuestas
dadas (p>0,05).

Se detalla en el estudio como el 39,1 % de los pacientes nunca vieron limitadas sus
actividades debido a su vision durante los primeros 12 meses, llegando el porcentaje a
incrementar hasta el 44,2 % transcurrido el primer afio, lo cual fue estadisticamente
significativo (p=0,020). En relacién a cuan seguido esta limitado/a por su vista para
trabajar o hacer otras cosas, durante los primeros 12 meses, y transcurridos estos,
predominaron los pacientes que indicaron nunca estar limitados (37,7 y 44,2 %
respectivamente), no siendo significativo estadisticamente ese comportamiento
(p=0,463). De igual forma ocurre con la permanencia en casa a causa de la afectacion
de la visién durante los primeros 12 meses Yy transcurrido dicho tiempo (p=0,700),
reportando no hacerlo nunca el 55,1 y el 61,5 % respectivamente. El resto de las
respuestas aportadas por los pacientes se muestran en el Anexo 10, no evidenciandose
ninguna otra diferencia estadisticamente significativa (p>0,05) entre las mismas en los
dos momentos que se realizaron las preguntas.

Se aprecia en el estudio como entre los pacientes sometidos a braquiterapia hubo
predominio de los que nunca se vieron limitados a las actividades (52,5 %), en
contraposicion a los sometidos a enucleacion, donde el 34,5 % report6 limitaciones la
mayoria de las veces, siendo estadisticamente significativa dicha diferencia (p=0,001).
Enrelacion a que tan seguido estan limitados, el 50,0 % de los sometidos a braquiterapia
refirieron que nunca, frente al 20,7 % de los que se sometieron a la enucleacion, no
reportandose ninguna significancia estadistica (p=0,109). Al evaluar la frecuencia con
gque se quedan en casa y la frecuencia con que se sienten frustrados, aunque en ambos
grupos predominaron los que nunca se sentian asi, dentro de los pacientes con
enucleacion el 17,2 % siempre se quedaban en casa y el 6,9 % siempre se sentia
frustrado, mientras dentro de los que recibieron braquiterapia, ninguno se quedaba
siempre en casa, ni se sentia siempre frustrado, siendo ello estadisticamente
significativo (p<0,05). El resto de respuestas aparecen en el Anexo 11, indicandose
como existieron diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos al
evaluar si se tiene mas dificultad sobre lo que hacen (p=0,038), si precisan de ayuda de
otras personas (p=0,008), y si presentan verglenza por hacer algo incorrecto a causa

de la afectacion a su vista (p=0,004).
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Se detalla en el Anexo 12 como el 66,7 % de los pacientes procedentes de Valladolid
tenian siempre miedo de perder el ojo, porcentaje superior al del resto de ubicaciones
(26,7 % en el resto de Castilla y Ledn, y 13,6 % del resto de Espafia), sin llegar a ser
estadisticamente significativo (p=0,654). A su vez, de los 40 pacientes sometidos a
braquiterapia, durante los primeros 12 meses, predominaron aquellos a los que les
preocupaba algunas veces perder el ojo (27,5 %). Durante el seguimiento transcurridos
los 12 meses, de 31 pacientes analizados, se observa en el Anexo 13 como
predominaron los que nunca se preocupaban por perder el ojo (32,3 %). No se observan
diferencias estadisticamente significativas entre ambos momentos del estudio
(p=0,637).

Entre los pacientes sometidos a enucleacién, se puede observar en el Anexo 14 como
durante los primeros 12 meses, el 37,9 % nunca llegé a tener molestias por la pérdida
ocular, mientras en 20,7 % precisé molestias muy pocas veces. Después del primer afio
los porcentajes de pacientes que nunca tuvieron molestias o que las presentaron muy
pocas veces incrementaron al 61,9 y 23,8 % respectivamente; no detallandose
diferencias estadisticamente significativas (p=0,335).

En lo que respecta a la insatisfaccibn con el resultado estético después de la
enucleacién, el Anexo 15 muestra como durante los primeros 12 meses el 96,6 % nunca
estuvo insatisfecho, llegando la totalidad de los pacientes a no mostrar insatisfacciéon
después de 12 meses, aunque no se identificaron diferencias estadisticamente
significativas (p=0,390).

Se muestra en el Anexo 16 la distribucién de pacientes segun su dificultad para conducir,
durante el transcurso del estudio. Conduciendo de dia, durante los primeros 12 meses,
predominaron los que reportaron tener dificultad la mayoria de las veces (28,3 %); en
contraposicion, transcurrido ese tiempo, el 38,5 % refirié tener dificultades muy pocas
veces, aunque dicho cambio no fue estadisticamente significativo (p=0,071). Al conducir
de noche, se observé una mayor dificultad, sefialando tenerla siempre el 47,2 % de los
pacientes durante los primeros 12 meses, disminuyendo al 25,6 % transcurrido el primer

afio, no siendo tampoco un cambio estadisticamente significativo (p=0,154).

6.4 Satisfaccion de los pacientes con la atencion recibida en la Unidad de

Referencia
Se muestra en el Anexo 17 la distribucién de los pacientes segun el nivel de satisfaccion

con la Unidad de Referencia. El 95,7 % refiere estar muy satisfecho con los resultados

del tratamiento. En referencia a la informacion recibida sobre los riesgos y beneficios
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del tratamiento, el 95,7 % estaban muy satisfechos con la misma; mientras el 95,7 %
est4 muy satisfecho al valorar la atencion que recibio en dicha unidad.

Al explorar como se encuentran los pacientes con los resultados del tratamiento, se
puede observar en el Anexo 18, como tanto los de Valladolid, como los del resto de
Castilla y Ledn, estaban en su totalidad muy satisfechos, mientras el 91,9 % de los
ubicados en el resto de Espafia, referian estar del mismo modo. De igual modo, al
comparar el comportamiento descrito, segun la modalidad de tratamiento empleada
(Anexo 19), predominaron tanto entre los pacientes sometidos a enucleacién (93,1 %),
como a braquiterapia (97,5 %), los que estaban muy satisfechos.

En cuanto a la valoracion de la informacion recibida sobre los riesgos/beneficios, todos
los pacientes de Valladolid y del resto de Castilla y Le6n estuvieron muy satisfechos con
ella, de igual manera el 91,9 % de los que proceden del resto del pais respondian de la
misma forma (Anexo 20). Al analizar las respuestas en relacion al tratamiento seguido
(Anexo 21), no se observaron diferencias estadisticamente significativas (p=0,172),
reportando los pacientes sometidos a enucleacién y braquiterapia (93,1 y 97,5 %
respectivamente), estar muy satisfechos.

Al evaluar la valoracién de la atencién recibida, el 100 % de los pacientes de Valladolid,
y del resto de Castilla y Leén estaban muy satisfechos con la misma (Anexo 22);
mientras el 93,1 % de los sometidos a la enucleacién, y el 97,5% de los que requirieron

braquiterapia reportaron estar muy satisfechos (Anexo 23).

7. DISCUSION

En cuanto a la distribucién por edad de la enfermedad, en la presente investigacion se
obtuvieron resultados similares con estudios internacionales donde describen como esta
entidad es caracteristica de poblaciones afiosas, con una tasa de incidencia especifica
por edad en aumento progresivo que alcanza su punto maximo a los 70 afios y se
estabiliza después de los 75 afios (19, 20, 21). En relacion al sexo se obtienen los
mismos resultados respecto a otros estudios epidemioldgicos poblacionales, donde la
incidencia ajustada por edad en MU es mayor en hombres. La diferencia en la incidencia
se debi6 en gran medida a tasas significativamente mas altas en hombres de 65 afios o
mas. Sin embargo, no se han descrito la existencia de diferencias significativas en las
tasas entre hombres y mujeres menores de 65 afios, ni en estudios clinicos de cohortes
grandes sin ajustes por edad. (22, 23) Otras caracteristicas sociodemograficas como el
color de piel o la ocupacién no han sido reportadas hasta la fecha como factores que

guarden relacién, siendo obviados con frecuencia (24).
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El tratamiento del MU con braquiterapia, enucleaciéon y otras modalidades logra el
control local en més del 90% de los pacientes, aunque el 40% o mas finalmente
desarrollan metéstasis a distancia. Es por ello que las primeras dos modalidades son
las mas empleadas a nivel internacional en el manejo de esta enfermedad, (25) lo que
coincide con lo observado en la muestra estudiada, tratada en la Unidad de Referencia.
En la presente investigacion se muestra como la modalidad de tratamiento aplicada
estuvo relacionada con una mayor o menor limitacion del paciente, asi como con una
mayor o menor afectacion de su calidad de vida. De tal forma, los pacientes tratados
con braquiterapia se encontraban menos limitados para desarrollar sus actividades
diarias respecto a los pacientes sometidos a enucleacion. Ello repercute ademas en que
se queden menos en casa y puedan compartir mas con su entorno, presentando
menores porcentajes de frustracion y necesitando menos ayuda de otras personas, con
lo que se permite mantener en cierta medida una mayor independencia, garantizando
una mejor calidad de vida.

La diferencia observada en la calidad de vida entre los pacientes tratados con
braquiterapia y enucleacién puede ser atribuida a varios factores. La braquiterapia
permite conservar el 0jo y, en muchos casos, una parte de la vision. Esto puede tener
un impacto positivo en la percepcién de la calidad de vida, dado que la conservacion de
la visién y la integridad del ojo son aspectos cruciales para los pacientes. Por otro lado,
la enucleacion implica la extirpacion del ojo, teniendo un impacto psicoldgico vy fisico
significativo, ya que dicha pérdida puede llevar a problemas de autoimagen,
estigmatizacion y desafios en la adaptacion a la monocularidad, afectando asi
negativamente a la calidad de vida del paciente.

El estudio desarrollado por Capeans y colaboradores, (26) que evalué la calidad de vida
en pacientes tratados con braquiterapia y enucleacion, utilizando cuestionarios
especificos para medir diferentes aspectos de la vida diaria y la salud mental, obtuvo
resultados similares. Dichos autores indicaron que los pacientes tratados con
braquiterapia generalmente reportaron una mejor calidad de vida en comparacion con
aguellos que se sometieron a enucleacion. Esto se atribuy6 a la preservacion de la vision
en algunos casos de braquiterapia, lo cual facilita las actividades diarias y reduce el
impacto psicolégico negativo asociado a la pérdida del ojo.

Klingenstein y colaboradores (27) reportan en otro estudio como después de la
enucleacién, los pacientes experimentaron una disminucion en la calidad de vida
inmediatamente después del tratamiento, presentado valores significativamente mas
bajos en funcionamiento fisico, rol fisico y rol emocional en comparacién con el grupo

de radiocirugia y control.
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Hallazgos similares reportan Amaro y colaboradores (12), quienes detallan como la
calidad de vida en dichos pacientes tiene afectados los aspectos emocionales y fisicos,
saliendo en los primeros meses a la luz estados de ansiedad y depresion. Después del
primer afo post tratamiento, dichos estados tienden a normalizarse, disminuyendo la
ansiedad considerablemente, no asi la depresion. Tres meses después de la
enucleacién, los pacientes parecen mas fragiles, con dificultad de adaptacion,
aumentando la ansiedad y la depresién. Este periodo resultd ser el peor momento, dado
que un afo después de la cirugia parecen més estructurados y con mejor calidad de
vida. Es probable que esto tenga relacion con el tiempo que esperan hasta tener la
protesis. Estos datos van en consonancia con los aportados por el estudio de Coca (7),
el cual demostré que la ausencia de rechazo tiene cierta vinculacion con la inexistencia
de manifestaciones externas. En estos casos, las personas afectadas no muestran
sintomas notorios que generen una inmediata reaccién en los demas.

En una de las investigaciones del COMS (11) se detalla como hubo un aumento
significativo en ambos grupos de tratamiento en los niveles de dificultad informados para
la mayoria de las actividades orientadas a la vision y en el dolor corporal y ocular,
después del tratamiento, siendo las diferencias en la funcién visual entre los grupos de
tratamiento informadas durante el seguimiento relativamente pequefias, aunque se
observaron diferencias significativas a favor de los pacientes tratados con braquiterapia
en la conduccién durante el primer afio de seguimiento y en la vision periférica durante
los primeros 2 afios de seguimiento. Los niveles de ansiedad en ambos grupos
disminuyeron significativamente después del tratamiento, pero los pacientes tratados
con braquiterapia con sintomas de ansiedad tenian menos probabilidades de informar
una resolucién mas tardia de los sintomas que los pacientes con sintomas de ansiedad
que fueron tratados con enucleacion. Una de las limitaciones de dicha investigacion fue
el no poder evaluar el impacto del tratamiento sobre la satisfaccién con la apariencia y
la preocupacion por la recurrencia del cancer durante el primer afio después del
tratamiento, lo cual pudo evaluarse en la presente investigacién, aunque no se
encontraron diferencias significativas al comparar los resultados del cuestionario
durante el primer afo y el seguimiento posterior.

La ausencia de influencia del desplazamiento forzoso en la calidad de vida puede ser
interpretada desde diversas perspectivas. En primer lugar, es posible que los factores
gue mas impactan en la calidad de vida de los pacientes sean intrinsecos a la
enfermedad y al tratamiento, independientemente de la ubicacion geogréfica (28). Esto
podria incluir aspectos como la severidad del diagndstico, el tipo de tratamiento recibido
y la respuesta individual al tratamiento, todos los cuales pueden tener un impacto

considerable en la calidad de vida.
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Es importante resaltar la existencia de algunas limitaciones en la presente investigacion
como son el disefio del mismo, requiriéndose en futuros estudios de enfoques
longitudinales prospectivos que eviten el sesgo de la recuperacion de informacién
pasada, que trae aparejado respuestas no relacionadas con el estado del paciente en
tiempo real, al recurrir a informacién recordada por el paciente, a la vez que no se puede
contar con una muestra representativa, ya que la cantidad de pacientes que estan
disponibles para el seguimiento retrospectivo puede no ser representativa de toda la
poblacion tratada. Otra de las limitaciones fue el no contar con una herramienta o
método especifico para evaluar la calidad de vida, que pueda ser consistente a lo largo
del tiempo, evitando la introduccion de variabilidad en los resultados. Otros factores no
medidos como la salud mental previa a la enfermedad, las variaciones en el tiempo de
espera para recibir tratamiento o la situacion laboral, podrian influir en la calidad de vida,

pero no fueron considerados en este estudio.

8. CONCLUSIONES

- ElI'Melanoma Uveal es una enfermedad rara que requiere del desplazamiento de
quienes la padecen para recibir el diagnoéstico y tratamiento en Unidades de
Referencia.

- Laincidencia maxima aparece en varones entre la sexta y séptima década de la
vida.

- Son 2 las principales modalidades de tratamiento, la braquiterapia y la
enucleacion.

- Con independencia de la procedencia y el tratamiento recibido, parece haber un
reclamo por parte de los pacientes en la atencién psicolégica, sobre todo cuando
son atendidos por primera vez en la Unidad de Referencia.

- Aquellos pacientes que son tratados mediante enucleacién presentan, durante
el primer afio, mas limitaciones y mayor afectaciéon de su calidad de vida.

- La procedencia del paciente no parece ser un factor determinante en los

aspectos psicoldgicos.

Como resumen del estudio se ha observado que aquellos pacientes mas fragiles
psicolégicamente y por tanto donde mas atencién hay que poner, es en aquellos que se
sometan a enucleacion, concretamente durante el primer afio, sin importar la distancia

desde el domicilio del paciente a la unidad de referencia.
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Anexo 1.

Cuestionario “Estudio del impacto en la calidad de vida de pacientes con
Melanoma Uveal remitidos a una Unidad de Referencia”

Bloque 1. Caracteristicas generales del paciente

1. Edad:
2. Sexo: ___ Masculino ___Femenino
3. Profesién: __ Trabajador en paro _ Ama de casa ___Jubilado
___Trabajador activo
4. Procedencia: __ Valladolid ___ Castilla y Ledn (excepto Valladolid)

__Resto del pais
5. Modalidad de tratamiento aplicado: __ Enucleacion ___Braquiterapia

6. Fecha enucleacién/braquiterapia:

Bloque 2. Atencidn del paciente durante el ingreso

7. Me informaron de que tengo diferentes opciones de tratamiento para elegir cual es la
mejor para mi. __Si __No

8. Me senti satisfecho porque la atencion que recibi estaba bien organizada.

__Si __No

9. Me animaron a que acudiera a un grupo o charla especificos para mi enfermedad rara
ocompleja. __ Si __No

9.1. En caso que haya respondido de forma negativa la pregunta anterior, ¢ te habria
gustado que sucediera? __ Si __No ___Indiferente

10. Me ayudaron a planificar la atencion necesaria (me anticiparon dificultades del dia a
dia relacionadas con la pérdida de vision) para mi enfermedad rara o compleja incluso

en momentos dificiles. __ Si __No
10.1. En caso que haya respondido de forma negativa la pregunta anterior, ¢te habria
gustado que sucediera? ___ Si __No ___Indiferente
11. ; Tuviste compafia familiares/amigos durante el ingreso?
__Si __No
12. ¢Consideras (0 eres consciente) que tuviste ansiedad/tristeza durante el
desplazamiento y/o el ingreso? __Si __No
13. ¢ Te hubiera gustado tener algun tipo de apoyo psicoldgico durante el ingreso?
Si No

14. ¢ Precisaste buscar ayuda psicolégica debido a la enfermedad?
__Si __No
15. Si procede de otra provincia ¢, Consideras que si no hubieras tenido que desplazarte
lo habrias llevado mejor psicolégicamente?
Si No
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Bloque 3. Estado del paciente durante el seguimiento

16. ¢ Estas precisando de ayuda psicologica debido a la enfermedad?

__Si __No

17. Me preguntaron como afecta a mi vida la enfermedad rara o compleja que padezco.
__Si __No

17.1. En caso que haya respondido de forma negativa la pregunta anterior, ¢te habria
gustado que sucediera?

___Si __No ___Indiferente

18. ¢Los profesionales sanitarios le ayudaron a hacer frente a las emociones
relacionadas con su salud?

__Si __No

18.1. En caso que haya respondido de forma negativa la pregunta anterior, ¢ te habria
gustado que sucediera?

__Si __No ___Indiferente
19. ¢ Te preocupod que el tumor volviera a aparecer?
Si __No

20. Si procede de otra provincia ¢ Consideras que lo llevarias mejor psicolégicamente si
no tuvieras que desplazarte?

Si No
21. ;Se vieron limitadas tus actividades de alguna manera debido a tu vision?
__Nunca __Muy pocas veces __ Algunas veces __ La mayoria de las veces
___Siempre
21.1. ¢ Cémo fue dicho comportamiento después de 12 meses?
__Nunca __Muy pocas veces __ Algunas veces __ La mayoria de las veces
___Siempre

22. ¢ Qué tan seguido esta limitado/a por su vista en cuanto al tiempo que puede trabajar

o hacer otras cosas?

22.1. ; Cémo fue dicho comportamiento después de 12 meses?

___Nunca ___Muy pocas veces __ Algunas veces __ La mayoria de las veces
___Siempre

23. Me quedo en casa la mayor parte del tiempo a causa de mi vista

23.1. ¢ Cémo fue dicho comportamiento después de 12 meses?

__Nunca __Muy pocas veces __ Algunas veces __ La mayoria de las veces
___Siempre

24. Me siento frustrado/a gran parte del tiempo a causa de mi vista

24.1. ; Cémo fue dicho comportamiento después de 12 meses?

___Nunca ___Muy pocas veces __ Algunasveces __ La mayoria de las veces
___Siempre

25. Tengo mucho menos control (mas dificultad) sobre lo que hago a causa de mi vista

25.1. ¢ Cémo fue dicho comportamiento después de 12 meses?

__Nunca ___Muy pocas veces __ Algunasveces __ La mayoria de las veces
__Siempre

26. Necesito mucha ayuda de otras personas a causa de mi vista

26.1. ¢ Cémo fue dicho comportamiento después de 12 meses?

__Nunca ___Muy pocas veces ___ Algunasveces __ La mayoria de las veces
___ Siempre

27. Me preocupa que voy a hacer cosas que me van a causar vergienza a mi mismo o

a otros a causa de mi vista

27.1. ¢ Cémo fue dicho comportamiento después de 12 meses?

__Nunca ___Muy pocas veces ___ Algunasveces __ La mayoria de las veces
___Siempre
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28. ¢ Con qué frecuencia la salud fisica o los problemas emocionales le han dificultado
sus actividades cotidianas (trabajar, visitar a los amigos o familiares)?
28.1. ¢ Cémo fue dicho comportamiento después de 12 meses?

___Nunca ___Muy pocas veces __ Algunas veces __ La mayoria de las veces
___Siempre

29. Si le realizaron braquiterapia, ¢te preocupé perder el 0jo?

___Nunca ___Muy pocas veces __ Algunasveces __ La mayoria de las veces
___Siempre

29.1 ;Cbmo fue dicho comportamiento después de 12 meses?

___Nunca ___Muy pocas veces __ Algunas veces __ La mayoria de las veces
___Siempre

30. Si conduces, ¢tuviste dificultades para conducir durante el dia debido a tu visién?

__Nunca ___Muy pocas veces __ Algunasveces __ La mayoria de las veces
___Siempre

30.1. ¢ Como fue dicho comportamiento después de 12 meses?

__Nunca __Muy pocas veces __ Algunas veces __ La mayoria de las veces
___Siempre

31. Si conduces, ¢ tuviste dificultades para conducir durante la noche debido a tu vision?

___Nunca ___Muy pocas veces __ Algunas veces __ La mayoria de las veces
___Siempre

31.1. ¢, Como fue dicho comportamiento después de 12 meses?

__Nunca __Muy pocas veces __ Algunas veces __ La mayoria de las veces
___Siempre

32. Si te realizaron la enucleacion, ¢ te ha molestado tu apariencia?

___Nunca ___Muy pocas veces __ Algunas veces __ La mayoria de las veces
___Siempre

32.1. ; Cémo fue dicho comportamiento después de 12 meses?

___Nunca ___Muy pocas veces __ Algunasveces __ La mayoria de las veces
___Siempre

33. Si te realizaron la enucleacién, ¢ estuviste insatisfecho con el resultado estético de

la cirugia?

__Nunca __Muy pocas veces __ Algunas veces __ La mayoria de las veces
___Siempre

33.1. { Cémo fue dicho comportamiento después de 12 meses?

___Nunca ___Muy pocas veces __ Algunas veces __ La mayoria de las veces
___Siempre

Bloque 4. Satisfaccion de los pacientes con la atencién recibida en la Unidad de
Referencia

34. ¢Esta satisfecho con los resultados del tratamiento recibido en la Unidad de
Referencia?

___Muy insatisfecho ___ Insatisfecho __Neutral __ Satisfecho Muy
satisfecho

35. ¢ Estéa satisfecho con la informacién que recibidé sobre los beneficios/riesgos del
tratamiento recibido en la Unidad de Referencia?

___Muy insatisfecho ___Insatisfecho ___Neutral ___ Satisfecho Muy
satisfecho

36. En resumen, ¢como esta con la atencion que recibié en la Unidad de Referencia?
___Muy insatisfecho ___ Insatisfecho __Neutral __ Satisfecho Muy
satisfecho
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Anexo 3. Distribucién de la muestra segun respuesta a las preguntas realizadas durante el

ingreso
Pregunta Respuesta
No Si

No. % No. %
7. Me informaron de que tengo diferentes opciones de tratamiento para 12 17,4 57 82,6
elegir cual es la mejor para mi
8. Me senti satisfecho porque la atencion que recibi estaba bien 0 0 69 100
organizada
9. Me animaron a que acudiera a un grupo o charla especificos para mi 69 100 0 0
enfermedad rara o compleja
10. Me ayudaron a planificar la atencién necesaria (me anticiparon
dificultades del dia a dia relacionadas con la pérdida de vision) para mi 28 40,6 41 594
enfermedad rara o compleja incluso en momentos dificiles
11. ¢ Tuviste compaiiia familiares/amigos durante el ingreso? 7 10,1 62 89,9
12. ¢;Consideras (o eres consciente) que tuviste ansiedad/tristeza
durante el desplazamiento y/o el ingreso? o 739 18 26,1
:i.n(;':;:iblera gustado tener algun tipo de apoyo psicoldgico durante 37 53,6 32 46.4
14. ; Precisaste buscar ayuda psicoldgica debido a la enfermedad? 47 68,1 22 31,9

Anexo 4. Distribucion de la muestra segun respuesta a las preguntas realizadas durante el

ingreso en relacion con su procedencia

Pregunta Respuesta X2 de
Procedencia No Si Pearson
No. % No. % (p Valor)
7. Me informaron de que tengo Valladolid 1 9.1 10 90,9
diferentes opciones de tratamiento Castilla y Ledn 1,165
. . . . 5 23,8 16 76,2
para elegir cudl es la mejor parami | (excepto Valladolid) (0,558)
Resto del pais 6 16,2 31 83,8
8. Me senti satisfecho porque la Valladolid 0 0 11 100
atencion que recibi estaba bien Castilla y Ledn
. 0 0 21 100 -
organizada (excepto Valladolid)
Resto del pais 0 0 37 100
9. Me animaron a que acudiera a un Valladolid 11 100 0 0
grupo o charla especificos para mi Castilla y Ledn
. 21 100 0 0 -
enfermedad rara o compleja (excepto Valladolid)
Resto del pais 37 100 0 0
Valladolid 4 36,4 7 63,6
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10. Me ayudaron a planificar la Castilla y Ledn
7 33,3 14 66,7
atencidén necesaria (me anticiparon | (excepto Valladolid)
dificultades del dia a dia
0,980
relacionadas con la pérdida de
- . (0,613)
visién) para mi enfermedad rara o Resto del pais 17 45,9 20 541
compleja incluso en momentos
dificiles
11. ¢ Tuviste compainia Valladolid 0 0 11 100
familiares/amigos durante el Castilla y Ledn 1,711
. ) 2 9,5 19 90,5
ingreso? (excepto Valladolid) (0,425)
Resto del pais 5 13,5 32 86,5
12. ; Consideras (o eres consciente) Valladolid 81,8 2 18,2
que tuviste  ansiedad/tristeza Castilla y Ledn 1,669
) 17 81,0 4 19,0
durante el desplazamiento y/o el | (excepto Valladolid) (0,434)
ingreso? Resto del pais 25 67,6 12 32,4
13. ¢ Te hubiera gustado tener algun Valladolid 7 63,6 36,4
tipo de apoyo psicolégico durante el Castilla y Ledn 0,916
. Y ) 12 57,1 9 42,9
ingreso? (excepto Valladolid) (0,632)
Resto del pais 18 48,6 19 51,4
14. ;Precisaste buscar ayuda Valladolid 81,8 18,2
psicologica debido a la Castilla y Ledn 1,661
15 71,4 6 28,6
enfermedad? (excepto Valladolid) (0,436)
Resto del pais 23 62,2 14 37,8

Anexo 5. Distribucién de la muestra segun la necesidad de ayuda psicolégica, en relaciéon con

la procedencia y tipo de tratamiento aplicado

Variable Necesidad de ayuda psicoldgica
No Si
No. % No. %
Valladolid 9 81,8 2 18,2
Procedencia*® Castlla y Leon 16 76,2 5 23,8
(excepto Valladolid)

Resto del pais 24 64,9 13 35,1

Tratamiento aplicado** Enucleacion 19 65,5 10 34,5
Braquiterapia 30 75,0 10 25,0

*Prueba: X? de Pearson= 1,577 (p=0,455); **Prueba: X? de Pearson= 0,734 (p=0,391)

Anexo 6. Distribucion de la muestra segun frecuencia con que se le consulté como es afectada

su vida por la enfermedad, en relacién con la procedencia y tipo de tratamiento aplicado
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Variable Nunca Muy pocas | Algunas La Siempre
veces veces mayoria
de las
veces
No. % No. % No. | % | No. | % | No. | %
Valladolid 10 | 90,9 0 0 0 0 0 0 1 9,1
Castilla y Ledn
Procedencia* (excepto 20 | 95,2 1 4,8 0 0 0 0 0 0
Valladolid)
Resto del pais 34 | 91,9 2 54 1 2,7 0 0 0 0
Tratamiento Enucleacion 27 | 93,2 1 3.4 0 0 0 0 1 3.4
aplicado™* Braquiterapia 37 | 92,5 2 50 1 2,5 0 0 0 0,0

*Prueba: X? de Pearson= 6,740 (p=0,346); **Prueba: X2 de Pearson= 2,198 (p=0,532)

Anexo 7. Distribucién de la muestra segun frecuencia con que los profesionales sanitarios le

ayudaron a hacer frente a las emociones relacionadas con su salud, en relacién con la

procedencia y tipo de tratamiento aplicado

Variable Nunca Muy pocas Algunas La Siempre
veces veces mayoria
de las
veces
No. % No. % No. | % | No. | % | No. | %
Valladolid 0 0 10 | 90,9 1 9,1 0 0 0 0
Castilla y Ledn
Procedencia* (excepto 1 4.8 20 95,2 0 0 0 0 0 0
Valladolid)
Resto del pais 0 0 36 | 97,3 1 27| 0 0 0 0
Tratamiento Enucleacion 1 3,4 27 93,2 1 3,4 0 0 0
aplicado** Braquiterapia 0 0 39 | 975 1 2,5 0 0 0 0

*Prueba: X2 de Pearson= 4,391 (p=0,356); **Prueba: X2 de Pearson= 1,465 (p=0,481)

Anexo 8. Distribucién de la muestra segun frecuencia de la preocupacion porque el tumor

volviera a aparecer, momento del estudio, procedencia y tratamiento aplicado

Variable Nunca Muy pocas Algunas La mayoria Siempre
veces veces de las
veces
No. % No. % No. % No. % No. %
Momento del Primeros 12 10 14,5 5 7,2 16 | 23,2 12 174 | 26 | 37,7
estudio” meses
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Transcurridos 10 | 145 | 10 | 19,2 | 12 | 231 7,7 16 | 30,8
12 meses
Valladolid 2 18,2 0 0 2 18,2 27,3 4 36,3
Castilla y Ledn
Procedencia** (excepto 4 19,0 1 4,8 6 28,6 9,5 8 38,1
Valladolid)
Resto del pais 4 10,8 4 10,8 8 21,6 189 | 14 | 37,8
Tratamiento Enucleacion 1 3,5 0 0 9 31,0 276 | 1 37,9
aplicado*** Braquiterapia 9 22,5 5 12,5 7 17,5 10,0 | 15 | 37,5
*Prueba: X? de Pearson= 6,356 (p=0,174); **Prueba: X2 de Pearson= 4,216 (p=0,837); ***Prueba:
X2 de Pearson= 12,154 (p=0,016)
Anexo 9. Distribucion de la muestra por procedencia segun respuesta a preguntas del
cuestionario
Nunca Muy pocas Algunas La mayoria de .
Procedenci Siempre
Pregunta veces veces las veces
a
No. % No. % No. % No. % No. %
Valladolid 1 9,1 3 27,3 0 0 5 45,5 2 18,2
21. ¢Se vieron | Castillay
limitadas tus Ledn
10 47,6 3 14,3 1 4,8 5 23,8 2 9,5
actividades (excepto
de alguna | Valladolid)
manera debidoa | Resto del
o 16 43,2 3 8,1 3 8,1 13 35,1 2 54
tu vision? A pais
Total 27 39,1 13,0 4 5,8 23 33,4 8,7
22. ;Qué tan | Valladolid 1 9,1 18,2 18,2 6 54,5 0
seguido estd | Castillay
limitado/a por Ledn
) 10 47,6 4 19,0 2 9,5 3 14,3 2 9,5
su vista en (excepto
cuanto al tiempo | Valladolid)
que Resto del
) 15 40,5 2 54 9 24,3 9 24,3 2 54
puede trabajar o pais
hacer otras
Total
cosas? B 26 37,7 11,6 13 18,8 18 26,1 5,8
23. Me quedo en | Valladolid 5 45,5 18,2 27,3 1 9.1 0
casa la mayor | Castillay
parte del Ledn
] 14 66,7 1 4,8 3 14,3 2 9,5 1 4,8
tiempo a causa (excepto
de mi vista © Valladolid)
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Resto del

; 19 51,4 5 13,5 5 13,5 10,8 10,8
pais
Total 38 55,2 8 11,6 11 15,9 10,1 7,2
Valladolid 4 36,4 18,2 4 36,4 9,1 0
Castillay
24. Me siento
Ledn
frustrado/a gran 14 66,7 2 9,5 2 9,5 14,3 0
(excepto
parte del .
_ Valladolid)
tiempo a causa
o Resto del
de mi vista P ] 22 59,5 2 54 6 16,2 13,5 54
pais
Total 40 58,0 6 8,7 12 17,4 13,0 29
Valladolid 3 27,3 5 45,5 2 18,2 0 9,1
25. Tengo .
Castilla y
mucho  menos
Ledn
control (mas 13 61,9 3 14,3 4 19,0 0 4,8
(excepto
dificultad) sobre .
Valladolid)
lo que hago a
Resto del
causa ] 18 48,6 10 27,0 5 13,5 54 54
pais
de mi vista E
Total 34 49,3 18 26,1 11 15,9 29 5,8
Valladolid 3 27,3 4 36,4 4 36,4 0 0
26. Necesito | Castillay
mucha ayuda de Ledn
14 66,7 3 14,3 2 9,5 4,8 4,8
otras (excepto
personas a | Valladolid)
causa de mi| Restodel
] 20 54,1 9 24,3 5 13,5 54 2,7
vista F pais
Total 37 53,6 16 23,3 11 15,9 4,3 29
27. Me preocupa | Valladolid 8 72,7 1 9,1 2 18,2 0 0
que voy a hacer | Castillay
cosas Ledn
18 85,7 2 9,5 0 0 0 4,8
que me van a (excepto
causar Valladolid)
verglienza a mi Resto del
) 32 86,5 3 8,1 1 2,7 0,0 2,7
mismo o a otros pais
a causa de mi
) Total
vista © 58 84,1 6 8,7 43 0 29
28. ¢Con qué | Valladolid 9 81,8 1 9,1 0 0 9,1 0
frecuencia la | Castillay
15 71,4 1 4,8 1 4.8 19,0 0
salud fisica o Leodn
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los problemas (excepto
emocionales le | Valladolid)
han Resto del
. 24 64,9 2 5,4 3 8,1 7 18,9 1 2,7
dificultado  sus pais
actividades
cotidianas
(trabajar, visitar Total
a los amigos o
familiares)? H 48 69,6 4 5,8 4 5,8 12 17,4 1 1,4
Notas: A (X2 de Pearson=9,232; p=0,323); B (X2 de Pearson=12,948; p=0,114); C (X2 de
Pearson=4,885; p=0,770); D (X2 de Pearson=7,736; p=0,460); E (X2 de Pearson=8,368;
p=0,398); F (X2 de Pearson=6,795; p=0,340); G (X2 de Pearson=6795; p=0,340); H (X2 de
Pearson=3,021; p=0,933)
Anexo 10. Distribuciéon de la muestra acorde al momento del estudio segln respuesta a
preguntas del cuestionario
Nunca Muy pocas Algunas La mayoria de .
Momento Siempre
Pregunta veces veces las veces
del estudio
No. % No. % No. % No. % No. %
21. ¢Se vieron | Primeros
27 39,1 9 13,0 4 5,8 23 33,3 6 8,7
limitadas tus | 12 meses
actividades
Transcurrid
de alguna
) 0s 12 23 442 7 13,5 12 23,1 8 15,4 2 3,8
manera debido a
meses
tu vision? A
22. ¢Qué tan | Primeros
26 37,7 8 11,6 13 18,8 18 26,1 4 5,8
seguido estda | 12 meses
limitado/a por
su vista en
cuanto al tiempo | Transcurrid
que 0s 12 23 442 9 17,3 11 21,2 7 13,5 2 3,8
puede trabajar o meses
hacer otras
cosas? B
23.Me quedo en | Primeros
38 55,1 8 11,6 11 15,9 7 10,1 5 7,2
casa la mayor | 12 meses
parte del Transcurrid
tiempo a causa os 12 32 61,5 7 13,5 8 15,4 4 7,7 1 1,9
de mi vista © meses
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24. Me siento Primeros
40 58,0 6 8,7 12 17,4 9 13,0 2,9
frustrado/a gran | 12 meses
parte del Transcurrid
tiempo a causa 0s 12 32 61,5 9 17,3 9 17,3 2 3,8 0,0
demi25P meses
C10. Tengo | Primeros
34 49,3 18 26,1 1 15,9 2 2,9 5,8
mucho menos | 12 meses
control (mas
dificultad) sobre | Transcurrid
lo que hago a os 12 32 61,5 12 23,1 6 11,5 1 1,9 1,9
causa meses
de mi vista E
26. Necesito Primeros
37 53,6 16 23,2 11 15,9 3 4,3 2,9
mucha ayuda de | 12 meses
otras
Transcurrid
personas a
) 0s 12 34 65,4 14 26,9 2 3,8 2 3,8 0,0
causa de mi
meses
vista F
27. Me preocupa | Primeros
58 84,1 6 8,7 3 4,3 0 0,0 2,9
que voy a hacer | 12 meses
cosas
que me van a
causar Transcurrid
verglenza a mi os 12 47 90,4 4 7,7 1 1,9 0 0,0 0,0
mismo o a otros meses
a causa de mi
vista ¢
28. ;Con qué | Primeros
48 69,6 4 58 4 58 12 17,4 1,4
frecuencia la| 12 meses
salud fisica o
los problemas
emocionales le
han
Transcurrid
dificultado  sus
os 12 41 78,8 1 1,9 8 15,4 2 3,8 0,0
actividades
meses
cotidianas
(trabajar, visitar
a los amigos o
familiares)? H
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Notas: A (X2 de Pearson=11,670; p=0,020); B (X2 de Pearson=3,598; p=0,463); C (X2 de
Pearson=2,194; p=0,700); D (X2 de Pearson=6,104; p=0,192); E (X2 de Pearson=2,526;
p=0,640); F (X2 de Pearson=6,429; p=0,169); G (X2 de Pearson=2,208; p=0,530); H (X2 de
Pearson=6,429; p=0,169)

Anexo 11. Distribucién de la muestra acorde tratamiento aplicado segun respuesta a preguntas

del cuestionario

Nunca Muy pocas Algunas La mayoria de .
Tratamient Siempre
Pregunta veces veces las veces
o aplicado
No. % No. % No. % No. % No. %
21. Se vieron | Enucleacio
o 6 20,7 8 27,6 0 0 10 34,5 5 17,2
limitadas tus n
actividades Braquiterap
de alguna ia
) 21 52,5 1 2,5 4 10 13 32,5 1 2,5
manera debido a
tu vision? A
22. ;Qué tan | Enucleacio
. ] 6 20,7 5 17,2 6 20,7 9 31,0 3 10,3
seguido esta n
limitado/a por Braquiterap
su vista en ia
cuanto al tiempo
que 20 50,0 3 7,5 7 17,5 9 22,5 1 2,5
puede trabajar o
hacer otras
cosas? B
23. Me quedo en | Enucleacio
12 41,4 3 10,3 7 241 2 6,9 5 17,2
casa la mayor n
parte del Braquiterap
tiempo a causa ia 26 65,0 5 12,5 4 10,0 5 12,5 0 0,0
de mi vista ©
24. Me siento | Enucleacio
14 48,3 3 10,3 5 17,2 5 17,2 2 6,9
frustrado/a gran n
parte del Braquiterap
tiempo a causa ia 26 65,0 3 7,5 7 17,5 4 10,0 0 0,0
de mi vista P
Enucleacio
25. Tengo 9 31,0 9 31,0 6 20,7 1 34 4 13,8
n
mucho menos
] Braquiterap
control (mas ) 25 62,5 9 22,5 5 12,5 1 2,5 0 0,0
ia
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dificultad) sobre
lo que hago a
causa

de mi vista E

26. Necesito
mucha ayuda de
otras

personas a
causa de mi

vista F

Enucleacio

n

11

37,9

17,2 9

31,0

6,9

6,9

Braquiterap

ia

26

65,0

11

27,5 2

5,0

2,5

0,0

27. Me preocupa
que voy a hacer
cosas

que me van a
causar
verguenza a mi
mismo o a otros
a causa de mi

vista ©

Enucleacio

n

19

65,5

17,2 3

10,3

6,9

Braquiterap

ia

39

97,5

2,5 0

28. ;Con qué
frecuencia la
salud fisica o

los problemas
emocionales le
han

dificultado  sus
actividades
cotidianas
(trabajar, visitar
a los amigos o

familiares)? H

Enucleacio

n

18

62,1

6,9 1

3.4

24,1

3.4

Braquiterap

ia

30

75,0

5,0 3

7,5

12,5

Notas: A (X2 de Pearson=19,580; p=0,001); B (X2 de Pearson=7,554; p=0,109); C (X2 de
Pearson=11,295; p=0,023); D (X2 de Pearson=4,403; p=0,354); E (X2 de Pearson=10,124;
p=0,038); F (X2 de Pearson=13,714; p=0,008); G (X2 de Pearson=13,144; p=0,004); H (X2 de
Pearson=3,673; p=0,452)

Anexo 12. Distribucién de pacientes sometidos a braquiterapia segun frecuencia de la

preocupacion por perder el 0jo en relacién con su procedencia

Respuesta Procedencia
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Castilla y
Valladolid Leodn Resto del
(excepto pais
Valladolid)
No. % No. % No. %
Nunca 1 33,3 4 26,7 5 22,7
Muy pocas veces 0 0 1 6,7 2 9,2
Algunas veces 0 0 4 26,7 7 31,8
La mayoria de las veces 0 0 2 13,2 5 22,7
Siempre 2 66,7 4 26,7 3 13,6

Prueba: X? de Pearson= 5,939 (p=0,654)

Anexo 13. Distribuciébn de pacientes sometidos a braquiterapia segun frecuencia de la

preocupacion por perder el ojo en relacién con el momento del estudio

Respuesta Momento del estudio
Primeros 12 meses Transcurridos 12 meses
No. % No. %
Nunca 10 25,0 10 32,3
Muy pocas veces 3 7,5 4 12,9
Algunas veces 11 27,5 8 25,8
La mayoria de las veces 7 17,5 2 6,5
Siempre 9 22,5 7 22,5

Prueba: X? de Pearson= 2,544 (p=0,637)

Anexo 14. Distribucion de pacientes sometidos a enucleacion segun frecuencia de la molestia

con su apariencia por perder el ojo

Momento del estudio Nunca Muy pocas | Algunas La mayoria | Siempre
veces veces de las veces
No. | % No. | % No. | % No. | % No. | %
Primeros 12 meses 11 379 | 6 20,7 | 4 13,8 |5 17,2 3 10,3
Transcurridos 12 meses | 13 | 61,9 |5 23,8 | 1 4.8 1 4.8 1 4.8

Prueba: X? de Pearson= 4,561 (p=0,335)
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Anexo 15. Distribucién de pacientes sometidos a enucleacién segun insatisfaccién con el

resultado estético de la cirugia

Momento del estudio Nunca Muy pocas | Algunas La mayoria | Siempre
veces veces de las veces

No. | % No. | % No. | % No. | % No. | %

Primeros 12 meses 28 (96,6 |1 3.4 0 0 0 0 0

Transcurridos 12 meses |21 | 100 | O 0 0 0 0

Prueba: X? de Pearson= 0,739 (p=0,390)

Anexo 16. Distribucién de pacientes segun dificultad de conducir segin momento del estudio

Respuesta Conduciendo de dia Conduciendo de noche
Primeros 12 Transcurridos 12 Primeros Transcurridos
meses meses 12 meses 12 meses
No. % No. % No. % No. %
Nunca
9 17,0 9 23,1 8 15,1 7 17,9
Muy pocas
veces 9 17,0 15 38,5 2 3,8 5 12,8
Algunas
veces 12 22,6 6 15,4 10 18,9 12 30,8
La mayoria
de las veces 15 28,3 4 10,3 8 15,1 5 12,8
Siempre 8 15,1 5 12,8 | 25 | 47,2 10 25,6
X2 (p valor) 8,630 (p=0,071) 6,679 (p=0,154)

Anexo 17. Distribucion de la muestra segun el nivel de satisfaccion por la atencién recibida en

la Unidad de Referencia

Pregunta Muy Insatisfecho Neutral Satisfecho Muy
insatisfecho satisfecho
No. % No. % No. % No. % No. %

34. ; Como se encuentra con 0 0 2 2,9 1 1,4 0 0 66 95,7

los resultados del

tratamiento?
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35. ¢COlmo valora |la 0 0 0 2 29 1 1,4 66 95,7
informacién  que  recibid

sobre

los riesgos/beneficios del

tratamiento?

36. ¢, Cémo valora la atencion 0 1 1,4 1 1,4 1 1,4 66 95,7
que

recibi6 en la unidad?

Anexo 18. Nivel de satisfaccién con los resultados del tratamiento segun la procedencia del

paciente
Nivel de satisfaccion Valladolid Castilla y Ledn (excepto
Valladolid) Resto del pais

No. % No. % No. %
Muy insatisfecho 0 0 0 0 0 0
Insatisfecho 0 0 0 0 2 54
Neutral 0 0 0 0 1 2,7
Satisfecho 0 0 0 0 0 0
Muy satisfecho 11 100 21 100 34 91,9

Prueba: X2 de Pearson= 2,713 (p=0,607)

Anexo 19. Nivel de satisfaccion con los resultados del tratamiento segun la modalidad de

tratamiento aplicada

Nivel de satisfaccion Enucleacion Braquiterapia

No. % No. %
Muy insatisfecho 0
Insatisfecho 6,9 0
Neutral 1 2,5
Satisfecho 0
Muy satisfecho 27 93,1 39 97,5

Prueba: X2 de Pearson= 3,518 (p=0,172)

Anexo 20. Nivel de satisfaccion con la informacion

tratamiento segin la procedencia del paciente

recibida sobre los riesgos/beneficios del

Nivel de satisfaccion Valladolid Castilla y Ledn (excepto ]
Resto del pais
Valladolid)
No. % No. % No. %
Muy insatisfecho 0 0 0 0
Insatisfecho 0 0 0 0
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Neutral 0 0 0 0 2 54
Satisfecho 0 0 0 1 2,7
Muy satisfecho 11 100 21 100 34 91,9

Prueba: X2 de Pearson= 2,713 (p=0,607)

Anexo 21. Nivel de satisfaccion con la informacion recibida sobre los riesgos/beneficios del

tratamiento segln la modalidad de tratamiento aplicada

Nivel de satisfaccion Enucleacion Braquiterapia

No. % No. %
Muy insatisfecho 0
Insatisfecho 0 0
Neutral 6,9 0 0
Satisfecho 1 2,5
Muy satisfecho 27 93,1 39 97,5

Prueba: X? de Pearson= 3,518 (p=0,172)

Anexo 22. Nivel de satisfaccion con la atencién que recibié en la unidad segun la procedencia

del paciente
Nivel de satisfaccion Valladolid Castilla y Ledn (excepto
Valladolid) Resto del pais

No. % No. % No. %
Muy insatisfecho 0 0 0 0 0 0
Insatisfecho 0 0 0 0 1 2,7
Neutral 0 0 0 0 1 2,7
Satisfecho 0 0 0 0 1 2,7
Muy satisfecho 11 100 21 100 34 91,9

Prueba: X? de Pearson= 2,713 (p=0,844)

Anexo 23. Nivel de satisfaccion con la atencion que recibi6 en la unidad segin la modalidad de

tratamiento aplicada

Nivel de satisfaccion Enucleacion Braquiterapia

No. % No. %
Muy insatisfecho 0 0 0 0
Insatisfecho 1 3,4 0 0
Neutral 1 3,4 0 0
Satisfecho 0 0 1 2,5
Muy satisfecho 27 93,1 39 97,5

Prueba: X? de Pearson= 3,518 (p=0,318)
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POSTER

ESTUDIO DEL IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA DE PACIENTES CON E
MELANOMA UVEAL REMITIDOS A UNA UNIDAD DE REFERENCIA -

AUTOR: GUILLERMO SANTOS RAMOS
TUTOR: CIRO GARCIA ALVAREZ

( INTRODUCCION )

El Melanoma Uveal se origina en los melanocitos de la Gvea, y representa el tumor maligno primario ocular mas frecuente en el
adulto. A nivel global, su incidencia oscila entre los 6-7 casos por millén de personas al afio, dependiendo de la poblacién estudiada.
En Espafia, esta enfermedad se encuentra catalogada dentro del sistema de Enfermedades Raras, por lo que requiere que su
abordaje se desarrolle en Unidades de Referencia, obligando al desplazamiento forzoso de los pacientes. Existen 2 modalidades
principales de tratamiento: la enucleacion y braquiterapia, produciendo ambos limitaciones en la calidad de vida, lo que motiva la
realizacion de estudios para evaluar el impacto de la enfermedad y las consecuencias del tratamiento.

{ OBJETIVO } { METODOS

Evaluar el impacto (inmediato ~ Se realiz6 un estudio observacional, transversal y retrospectivo, en pacientes diagnosticados y
y no inmediato) en la calidad tratados de Melanoma Uveal, en la Unidad de Referencia Nacional de Tumores Intraoculares del
de vida de pacientes Adulto del Hospital Clinico Universitario de Valladolid durante el periodo comprendido entre abril del
diagnosticados, tratados y en 2021 y diciembre del 2023. De forma no probabilistica, fue seleccionada una muestra de 69
seguimiento de Melanoma  pacientes, quienes cumplieron los criterios de seleccion. Fue aplicado un cuestionario ad hoc, que
Uveal en una Unidad de permitié obtener la informacion que dio salida a las variables estudiadas, aplicindose métodos de

Referencia. estadistica descriptiva e inferencial. Se respeto la ética médica.
( RESULTADOS )
Tabla I. Distribucion de la muestra segin + El 82,6 % de los pacientes refiri6 haber sido
caracteristicas demograficas i E— 0 informado de las diferentes opciones de
Variable No. % T w I w tratamiento. ) !
7] g n - 1 + La totalidad reconocié estar satisfecho con la
a anes ' g § + E— - atencion recibida, pero sefialaron que no
30-44 aii 4 58 . i i
afios i 1~ oo - fueron anlma}c_ios a que acudir a un grupo o
45-59 afios 20 29,0 z 2 charla especificos para su enfermedad.
B . icil
p— - w9 P RIS . e o Al 5_9_,4 % de los p_a}mmpames _Ios ayL_ldaron a
il planificar la atencién necesaria, teniendo el
2750afios) 12 174 = § o IEE— » 89,9 % durante el ingreso compafiia de
Sexo Masculino 38 55,1 " o o o [N familiares o amigos.
e 31 49 SR e L e ad ks s 1as © El 26,1 % consider6 tener ansiedad/tristeza,
——— ——— 3 - refiriendo el 46,4 % que le hubiera gustado
B 1"a2jacor én paro ’ Grafico 1. Distribucion de la muestra segin  tener algin tipo de apoyo psicologico, aunque
Ama de casa 8 116 procedencia y tratamiento aplicado el 68,1 % no precis6 buscar ayuda psicolégica
Jubilado 30 435 Prueba; X2 de Pearson= 5,849 (p=0,054) debido a la enfermedad.
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Grafico 2. Distribucion de la muestra segin Grafico 3. Distribucion de la muestra segin Gréafico 4. Distribucion de la muestra segiin
respuesta a la pregunta 9.1 respuesta a la pregunta 10.1 respuesta a la pregunta 15
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Gréfico 5. Distribucion de la muestra segln Gréfico 6. Distribucion de la muestra segun interés de Gréfico 7. Distribucion de pacientes procedentes
interés con que se le consulte sobre la los pacientes en que los profesionales sanitarios le de lugares fuera de Valladolid segin creencia de

afectacion a su vida por la enfermedad ayuden a hacer frente a las emociones relacionadas con que el desplazamiento desde su teritorio no
- su salud influiria en mantener un mejor estado psicoldgico
- a3 ‘ Prueba: X2 de Pearson= 0,337 (p=0,562)

. — El 957 % refiere estar muy

- i satisfecho con los resultados del ¥ ’
ool (L~ tratamiento. En referencia a la s =B /
L} L " informacion recibida sobre los /

" * ™~ . riesgos y  beneficios  del
“w L tratamiento, el 95,7 % estaban
(e » Gexetsnaa muy satisfechos con la misma;
. R, . mientras el 95,7 % estd muy UNIDAD OE TUMORES NTRAOCULARES
Gréfico 8. Distribucion de pacientes fuera de ! ' i
P satisfecho al valorar la atencion DEL ADULTO

Valladolid segtin creencia de que el desplazamiento o . .
g g P que recibié en dicha unidad.

desde su territorio no influiria en mantener un mejor Servicio de Ofalmologia
estado psicolégico, acorde al tratamiento recibido Servicic dz Oncologiz Radioteripica
Prueba: X2 de Pearson= 0,337 (p=0,562)
( CONCLUSIONES }

-El Melanoma Uveal es una Enfermedad Rara que requiere del desplazamiento de quienes la padecen para recibir el diagnéstico,
tratamiento y seguimiento en Unidades de Referencia.

-La incidencia méxima aparece en varones entre la sexta y séptima década de la vida.

-Son 2 las principales modalidades de tratamiento, la braquiterapia y la enucleacion.

-Con independencia de la procedencia y el tratamiento recibido, parece haber un reclamo por parte de los pacientes en la atencion
psicolégica, sobre todo cuando son atendidos por primera vez en la Unidad de Referencia.

-Aquellos pacientes que son tratados mediante enucleacion presentan, durante el primer afio, mas limitaciones y mayor afectacion de su
calidad de vida. La procedencia del paciente no parece ser un factor determinante en los aspectos psicoldgicos.
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