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1. Introduccion

Las enfermedades crénicas constituyen uno de los principales retos para los sistemas
sanitarios en Espafay en el conjunto de Europa, no solo por su elevada prevalenciay la
creciente carga asistencial que generan, sino también por su impacto sostenido en la
vida cotidiana de las personas que conviven con ellas (1), la mayoria de las veces,
durante el resto de su vida. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) senala que las
enfermedades no transmisibles representan la principal causa de morbilidad y
mortalidad a nivel global y requieren estrategias de atencién orientadas al largo plazoy
centradas en la persona (2). En este contexto, mas alld de las medidas clinicas
tradicionales, como la supervivencia, sus expectativas, la progresion de la enfermedad
o la aparicion de complicaciones, la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS)
se ha consolidado como un indicador clave para comprender de forma integral la
experiencia del paciente crénico, incorporando dimensiones fisicas, emocionales y
sociales que no siempre quedan reflejadas en los indicadores clinicos convencionales.

1.1. La cronicidad como reto para los sistemas sanitarios

Informes de la Organizacion para la Cooperaciony el Desarrollo Econdmico (OCDE) y de
la Comisidn Europea (CE) indican que una proporcién significativa de la poblacion adulta
convive con almenos una enfermedad crénicay que estas patologias suponen una parte
muy relevante del consumo de recursos sanitarios, especialmente en atencidén primaria,
hospitalizaciones y tratamientos de larga duracion (3). En Espana, este escenario
plantea un desafio adicional para la sostenibilidad del sistema sanitario, que debe
adaptarse a modelos asistenciales mas integrados, coordinados y orientados al
seguimiento continuado del paciente (1).

La cronicidad esta asociada a limitaciones fisicas y funcionales. Estas ultimas
limitaciones hacen referencia a la pérdida de autonomia, impacto emocional y
alteraciones en la vida social y laboral de las personas patologias cronicas (4, 5). Estos
efectos son acumulativos, pudiéndose extender durante décadas, y hacer necesario
adoptar una visiéon amplia del impacto de la enfermedad, incorporando la perspectiva
del propio paciente como elemento central en la evaluacién de resultados y en la
planificacion de politicas sanitarias (4).

1.2. La Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) como
resultado clave

La CVRS se ha consolidado como un componente esencial en la evaluacién de las
enfermedades crénicas, al reflejar de manera directa la percepcién que tiene el propio
paciente sobre su estado de salud, bienestary capacidad para desenvolverse en su vida
diaria actual y futura. En estudios con seguimientos prolongados, la evaluacién
longitudinal de la CVRS aporta informacion clave sobre la evolucion de la enfermedad,
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la adaptacién del paciente a la cronicidad y el impacto acumulado de los tratamientos y
del propio curso de la patologia a lo largo del tiempo (6).

cQué es la CVRS y por qué importa a los pacientes?

La Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) hace referencia a como una persona
percibe el impacto de su estado de salud en su bienestar fisico, emocional y social.
Desde la perspectiva del paciente, la CVRS no solo refleja la presencia o ausencia de
sintomas, sino también la capacidad para realizar actividades cotidianas, mantener
relaciones sociales, conservar la autonomia y afrontar emocionalmente la enfermedad (7).

Evaluar la CVRS permite dar voz a los pacientes, visibilizar necesidades no cubiertas y
comprender mejor como las enfermedades cronicas afectan a su dia a dia a lo largo del tiempo.
Esta informacidn es especialmente relevante para orientar decisiones clinicas, disenar modelos
asistenciales mas centrados en la persona y apoyar la defensa de los derechos y necesidades
de los pacientes en el ambito sanitario.

Tanto las agencias reguladoras como los organismos internacionales reconocen el valor
de los resultados reportados o comunicados por los pacientes (PatientReported
Outcomes, PROs en sus siglas en inglés) como complemento indispensable a las
variables clinicas tradicionales, especialmente en patologias de curso prolongado (8, 9).

Los PROs se definen como aquella evaluacién que se recoge directamente del paciente
y que se basa en la percepcidon que éste tiene sobre su enfermedad o su tratamiento.
Puede ser cualquier referencia del paciente a su calidad de vida, a su estado de salud o
a su cumplimiento terapéutico, entre otros parametros recogidos (8).

Los PROs se recogen a través de los PROMs (Patient-Reported Outcome Measure), que
son cuestionarios estandarizados que permiten recoger de forma directa la percepcion
del paciente sobre su estado de salud, su calidad de vida y elimpacto de la enfermedad
y sus tratamientos, sin interpretacién por parte de profesionales sanitarios (8). En el
ambito de la CVRS, los PROMs constituyen la principal herramienta para evaluar de
manera sistematica dimensiones que van mas alla de los desenlaces clinicos
tradicionales, capturando aspectos como el dolor, la fatiga, el impacto emocional, las
limitaciones funcionales o la participacion social, que a menudo no son detectables a
través de exploraciones clinicas o pruebas diagndsticas (10).

Los PROMs utilizados pueden agruparse en tres grandes categorias (11):

1) Los cuestionarios genéricos de CVRS, disenados para evaluar la calidad de vida
de forma global y aplicables a cualquier poblaciéon o condiciéon de salud. Estos
instrumentos permiten comparar resultados entre distintas patologias y
contextos, ya que abarcan multiples dimensiones, como la fisica, mentaly social.
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2) Cuestionarios especificos de enfermedad, desarrollados para medir elimpacto
particular de una patologia concreta y de sus tratamientos sobre la calidad de
viday lafuncionalidad del paciente. Estos instrumentos suelen ser mas sensibles
a cambios clinicamente relevantes dentro de una enfermedad determinada, pero
presentan menor comparabilidad entre patologias distintas.

3) PROMs orientados a la evaluacion de sintomas o aspectos funcionales
especificos, como el dolor, la fatiga, la ansiedad o la depresién. Aunque estos
instrumentos no cubren todas las dimensiones de la CVRS, aportan informacion
detallada sobre dominios concretos que influyen de manera significativa en el
bienestar global del paciente.

El uso combinado de estos distintos tipos de PROMs permite obtener una vision mas
completa y matizada del impacto de las enfermedades crénicas en la vida de las
personas, integrando tanto una perspectiva global de la calidad de vida como el analisis
de sintomas y limitaciones especificas relevantes para cada patologia.

1.3. La perspectiva de los pacientes y el papel de las organizaciones
de pacientes

En los ultimos anos, laincorporacidon de la perspectiva de los pacientes se ha convertido
en un elemento fundamental para la mejora de los sistemas sanitarios y de la
investigacion en salud (12). Las organizaciones de pacientes desempenan un papel
relevante como representantes colectivos de las personas que conviven con
enfermedades crénicas, aportando la perspectiva de la experiencia vivida de la
enfermedad. A través de su participacion, contribuyen a poner de relieve necesidades y
prioridades que no siempre quedan plenamente capturadas por los resultados clinicos
tradicionales, asi como dimensiones del impacto de la enfermedad relacionadas con la
experiencia del paciente y su interaccion con el sistema sanitario, incluyendo
necesidades no cubiertas y desigualdades en el acceso a la atencién sanitaria (13),

Asimismo, la recopilacion estructurada de la experiencia de los pacientes puede
contribuir aidentificar oportunidades para reducir elimpacto de la enfermedad a lo largo
de su evolucién, especialmente en etapas més avanzadas.

La evaluacién sistematica de la CVRS y de otros resultados comunicados por los
pacientes genera informacién estandarizada sobre la percepciény el impacto que tiene
una enfermedad en su vida diaria en general y en sus diferentes dimensiones (fisica,
social o emocional). Esta informacién ayuda a generar un didlogo mas informado entre
pacientes, profesionales sanitarios, gestores y responsables politicos. En este sentido,
la implementaciéon de mediciones repetidas en el tiempo, especialmente en poblacidon
con condiciones crénicas, permite monitorizar la evolucidon de los resultados y de la
experiencia de los pacientes, aportando evidencia util para apoyar iniciativas de
sensibilizacién, planificacidon de recursos y disefio de politicas sanitarias mas centradas
en la persona (14).
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1.4. Justificacion y alcance del proyecto

A pesardelreconocimiento creciente de la CVRS como un resultado clave en el abordaje
de las enfermedades cronicas (15), la informacion disponible sobre su impacto y
evolucion a largo plazo sigue siendo limitada y presenta una elevada heterogeneidad
metodolégica, lo que dificulta la obtencion de conclusiones comparables y
generalizables.

En este contexto, contar con una sintesis estructurada de la evidencia disponible sobre
la evolucién a largo plazo de la CVRS permite no solo mejorar la comprensién del curso
de la enfermedad desde la perspectiva del paciente, sino también identificar patrones
comunes, areas insuficientemente estudiadas y necesidades no cubiertas.

El presente informe se concibe como una herramienta de apoyo para la reflexién, el
didlogo y la toma de decisiones centradas en el paciente. Su alcance es ofrecer una
vision integrada de la evidencia existente en Espana y en el entorno europeo sobre la
evolucion de la CVRS en pacientes con enfermedades crénicas en el largo plazo,
poniendo esta informacidn al servicio de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes
de Espana (POP) y de las entidades que la integran, con el objetivo de facilitar la
generacion de conocimiento, el impulso de iniciativas de sensibilizaciéon y el
fortalecimiento del papel de las organizaciones de pacientes en el ambito sanitario.

Sobre la base de este planteamiento, a continuacién, se definen una serie de objetivos
orientados a estructurar y ordenar el analisis de la evidencia disponible sobre la
evolucidn a largo plazo de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud en pacientes con
enfermedades crénicas.

2. Objetivos del estudio

2.1. Objetivo principal

El objetivo principal de este estudio ha sido llevar a cabo una revision estructurada no
sistematica de la literatura para identificar y analizar la evidencia disponible sobre el
impacto y la evolucion a largo plazo de la CVRS, medida mediante cuestionarios
estandarizados y ampliamente utilizados, en pacientes con enfermedades crénicas en
Espafia y en el entorno europeo, con especial atencion a estudios con seguimientos
prolongados (25 afos).

2.2. Objetivos especificos
Asimismo, se han planteado los siguientes objetivos especificos:

1. ldentificar las patologias crdnicas en las que se han realizado estudios que
evaluan la CVRS en Espafay Europa.
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2. Caracterizar los disenos y horizontes temporales de los estudios incluidos,
describiendo los tiempos de seguimiento empleados para evaluar la evolucion de
la CVRS en pacientes cronicos.

3. Analizar los instrumentos de medida utilizados, incluyendo cuestionarios
genéricos y especificos de enfermedad, para evaluar la CVRS y otros resultados
reportados por los pacientes (PROMs).

4. Describir elimpacto de la cronicidad sobre la CVRS, identificando las principales
dimensiones afectadas (fisica, emocional y social) a lo largo del curso de la
enfermedad.

En conjunto, estos objetivos permiten delimitar un marco claro para abordar el analisis
de la evidencia disponible sobre la evolucién a largo plazo de la CVRS en personas con
enfermedades crdnicas, desde una perspectiva centrada en el paciente. A partir de este
planteamiento, el siguiente apartado describe la metodologia empleada para la
identificacién, seleccion y analisis de la literatura, garantizando un enfoque
estructurado, transparente y coherente con los objetivos definidos.

3. Metodologia

3.1. Diseno del estudio

Con el fin de dar respuesta a los objetivos planteados, se llevé a cabo una revisién
estructurada no sistematica de la literatura cientifica, orientada a identificary analizar la
evidencia disponible sobre el impacto y la evolucién a largo plazo de la CVRS en
personas con enfermedades o condiciones de salud crénicas.

Aunque no se trata de una revisidon sistematica formal, el proceso metodolégico se
disend siguiendo un enfoque riguroso y secuencial, comparable al de una revisién
sistematica en cuanto a la definicion previa de la estrategia de busqueda, los criterios de
seleccion de la evidencia y el proceso de extraccion y sintesis de la informacién. Este
enfoque permitio garantizar la transparencia, coherencia y reproducibilidad del analisis
realizado.

El foco geografico de la revision se centré6 en Espafia y el entorno europeo, en
consonancia con los objetivos del estudio y con el contexto de actuacion de la POP.

3.2. Estrategia de busqueda bibliografica

Labusquedabibliografica se realizd principalmente a través de labase de datos PubMed,
seleccionada como fuente prioritaria por su relevancia y cobertura en el ambito
biomédico y de investigacion en resultados en salud. Como paso complementario, se
revisd Google Scholar de forma puntual para confirmar la exhaustividad de la busqueda.
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La estrategia de busqueda se desarrollé de forma estructurada, definiendo previamente
los principales conceptos de interés en linea con los objetivos del estudio y
articuldndolos mediante una busqueda centrada en poblacién/pacientes pediatricos y
adultos con enfermedades crénicas en Espanay Europa, centrada en publicaciones en
los dltimos 5 afios de estudios observacionales y revisiones de literatura que evaluaran
la evolucion del impacto en la CVRS de diferentes enfermedades cronicas medida con
cuestionarios estandarizados ampliamente utilizados en la literatura cientifica.

Los términos de busqueda incluyeron combinaciones relacionadas con:

e enfermedades cronicas,

e evolucion o progresion de la enfermedad,

e C(Calidad de Vida Relacionada con la Salud,

e cuestionarios estandarizados y ampliamente utilizados y resultados reportados
por los pacientes (PROs),

e yelcontexto geografico europeoy espanol.

Asimismo, se aplicaron filtros especificos en PubMed para acotar el tipo de
publicaciones a estudios observacionales y revisiones, excluyendo ensayos clinicos
cuando no resultaban relevantes para los objetivos del estudio.

3.3. Criterios de inclusion y exclusion

Se establecieron criterios de inclusiony exclusion para delimitar la evidencia recopilada.
Estos criterios se definieron previamente y se aplicaron de forma sistematica en las
distintas fases de la revision.

3.3.1. Criterios de inclusion
Se incluyeron aquellas publicaciones que cumplian los siguientes criterios:

e Estudios cuyo objetivo principal fuera analizar la CVRS y/o PROs en pacientes con
enfermedades cronicas.

e Estudios observacionalesy revisiones de la literatura.

e Estudios realizados en poblacién adulta y/o pediatrica.

e Ambito geografico: Espafiay Europa.

e Publicaciones eninglés o espanol.

e Referencias publicadas a partir del aho 2020 (para recoger la evidencia mas
reciente y relevante).

e Uso de cuestionarios de CVRS estandarizados y ampliamente utilizados.

3.3.2. Criterios de exclusion
Se excluyeron las siguientes tipologias de publicaciones:

e Ensayos clinicos.
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e Estudios que no midan evolucién de la CVRS a largo plazo (< 3 meses de
seguimiento).

e Articulos de opinidn o publicaciones parciales.

e Estudios que no evaluaran la CVRS o utilizaran cuestionarios no estandarizados
y/o no reconocidos en la literatura.

e Publicaciones de acceso restringido no disponibles para revisién completa (por
ejemplo, retiradas o Unicamente accesibles mediante pago).

3.4. Seleccidny categorizacién de la evidencia

La ejecucidn de la estrategia de busqueda dio lugar a la identificacién inicial de 762
referencias. Tras una primera revisién basada en titulo y resumen, se excluyeron
aquellas referencias que no cumplian los criterios de seleccion definidos.

El proceso de cribado se llevd a cabo en varias etapas, permitiendo refinar
progresivamente el conjunto de estudios hasta identificar las referencias mas relevantes
para la extraccion de evidencia, con el objetivo de no excluir estudios potencialmente
relevantes que abordaran la evolucion de la calidad de vida de pacientes con
enfermedades crénicas en tratamiento habitual. Finalmente, se seleccionaron 68
referencias para la extraccién de evidencia, que incluian tanto estudios observacionales
como revisiones, y que abordaban la CVRS en pacientes con distintas patologias
cronicas (Figura 1).

Las referencias seleccionadas se categorizaron por area terapéutica, incluyendo, entre
otras, oncologia, enfermedades cardiovasculares, digestivas, neurolégicas,
respiratorias, endocrinolégicas, enfermedades raras y otras patologias cronicas.

Figura 1. Resumen de la Seleccion y Categorizacion de la evidencia encontrada.

De 762 referencias identificadas, 68 se incluyeron para la extraccion de evidencia

CRITERIOS DE BUSQUEDA 762 REFERENCIAS IDENTIFICADAS Motivos de exclusion n =694
(spain(Title/Abstract] OR Europel[Title/Abstract]) AND (chronic 392 observacionales | 370 revisiones . 254
illness(Title/Abstract] OR chronic di [Title/Abstract]) AND No mide CVRS

(evolution[Title/Abstract] OR progression[Title/Abstract] OR 170
course|[Title/Abstract]) AND (quality of life AND health|Title/Abstract]) No Europa

OR (health related quality of life[Title/Abstract]) AND . i .
(questionnaire[Title/Abstract]) 694 excluidas No poblacion de estudio 133

= Para filtrar Estudios observacionales, se selecciona Article Type
“Observational Study”.

No mide evolucion de la CVRS 48

= Para filtrar Revisiones, se selecciona Article Type “Review”,
“Systematic Review’, “Scientific Integrity Review’, “Scoping Review”.

ESTUDIOS INCLUIDOS
68

39 observacionales | 29 revisiones Ensayo clinico 43

La busqueda bibliogréfica permitid identificar 762 referencias, de las cuales 68 fueron finalmente
incluidas para la extraccion de evidencia. Los motivos de exclusion mas frecuentes fueron la
ausencia de datos sobre calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), la procedencia fuera
del ambito europeo y el incumplimiento de los criterios de poblacion de estudio.
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3.5. Extracciony sintesis de la informacion

Las referencias seleccionadas fueron revisadas en profundidad para identificar la
informacién clave relevante para los objetivos del estudio. La extraccidon de datos se
realizd de forma estructurada, recogiendo aspectos como:

e Patologia estudiada.

e Obijetivo del estudio.

e Disefo del estudio.

e Tamanoy caracteristicas de la poblacidn.

e Horizonte temporaly duracién del seguimiento.

e Edad promedio de los participantes.

e Cuestionarios de CVRS y PROMs utilizados.

e Dimensiones evaluadas.

e Comparacion de resultados con la poblacion general.

e Principales conclusiones relacionadas con la evolucién de la CVRS.

3.6. Consideraciones metodoldgicas

Aunque el anélisis se desarrolld siguiendo un enfoque estructurado y sistematico, es
importante senalar que la revisidon no se planteé como una revision sistematica formal,
sino como una revisién estructurada no sistematica, acorde con los objetivos
exploratorios y descriptivos del informe.

Este enfoque permitio:

e abarcar un amplio espectro de patologias crdnicas,

e identificar tendencias generales y areas de conocimiento consolidadas,

e vy detectar lagunas relevantes en la evidencia disponible, especialmente en
relaciéon con la evolucién de la CVRS a largo plazo.

La aplicacién de esta metodologia permitié identificar, seleccionar y analizar de forma
estructurada la evidencia relevante sobre la evoluciéon a largo plazo de la CVRS en
personas con enfermedades crdnicas. A partir del proceso descrito, se obtuvo un
conjunto de estudios que constituyen la base del analisis presentado en el siguiente
apartado, en el que se exponen de manera ordenada los principales resultados
derivados de la revision realizada.

4. Resultados

A continuacién, se presentan los resultados obtenidos a partir de la revision
estructurada no sistematica de la literatura descrita en el apartado metodolégico. Los
resultados se organizan de acuerdo con los principales ejes definidos en los objetivos
del estudio, incluyendo las caracteristicas generales de los estudios identificados, las

Pagina 10 de 33



PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES ?:— | Q V | A
DE PACIENTES

patologias cronicas y areas terapéuticas abordadas, los instrumentos de medida de la
CVRS utilizados y los principales hallazgos relativos alimpacto y la evolucion de la CVRS
en el tiempo.

4.1. Representatividad de las patologias cronicas incluidas

La revision de la literatura identificd una distribucién heterogénea de las patologias
cronicas estudiadas en relacién con la evaluacion de la CVRS. Las publicaciones
incluidas abordan principalmente enfermedades oncolégicas (16-31), que representan
aproximadamente el 23 % del total de estudios analizados, seguidas de las
enfermedades cardiovasculares (19 %) (32-45), y en menor medida de las neurolégicas
(10 %) (33, 46-51) y digestivas (10 %) (52-58). El resto de las areas terapéuticas (entre las
que se incluyen las enfermedades ginecolégicas (59-61), genéticas (62, 63),
inmunoldgicas (64-66) o respiratorias (67-69), entre otras) presentan unarepresentacion
significativamente inferior, con porcentajes iguales o inferiores al 4 % en la mayoria de
los casos (Figura 2).

Figura 2. Representatividad de estudios por area terapéutica
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La evidencia disponible se encuentra distribuida de forma desigual entre areas terapéuticas, con
un predominio de estudios en oncologia y enfermedades cardiovasculares.

4.2. Instrumentos de medida de la CVRS y PROMs utilizados

En los estudios incluidos se emplearon los tres tipos de PROMs descritos en el apartado
1.2 (Figura 3).

Figura 3. Listado de PROMs identificados en las publicaciones revisadas
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sintomas
« 15D + 36-item Inflammatory Bowel Disease « LYMQolL . BAQ
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+ Health-Related Quality of Life in Children + CVID_QoL + NFT-QoL . HADS
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+ J-KISCREEN-52 + EORTC-QLQ-C30 + QLQ-C30 . PCS-12
« KINDL-R « EPIC « Q-TFA . PHQ2
+ OPQoL « FACT + RosaQoL . PHQ9
+ PedsQL + Haemo-QoL + S_FHSQ . PROMIS-PI8
+ SF-12 « HAQ-DI + SarQolL + RS-15
+ SF-36 + |A-RFR + SGRQ . sba
+ TAPQoL + |BDQ-9 + Skindex . SED
= WHOQoL « IMPACT IIl + SNOT-22 . SWLS
« lQviD + §8Q12 . TsQ
+ K-BILD + THYCA-QoL . VAS
+ KCCQ » UCLA-PCI . _ _Bei
. KDQOL-SF . UW-QoL ' WESISWE\I Being Index

« Low anterior resection syndrome
score

+ LYMQoL

+ Low anterior resection syndrome
score

+ LYMQoL

La evaluacion de la calidad de vida relacionada con la salud en la cronicidad se apoya en una
amplia variedad de PROMs, que abarcan desde cuestionarios genéricos hasta herramientas
especificas de enfermedad y escalas que evaluan funcionalidad y sintomas.

En conjunto, los PROMs utilizados se distribuyen de la siguiente manera:

e 53 %: cuestionarios genéricos de CVRS,
e 27 %: cuestionarios especificos de enfermedad,
e 20 %: cuestionarios de evaluacién de funcionalidad y sintomas.

Figura 4. PROMs mas frecuentes en las publicaciones revisadas

22 I Genéricos
I Especificos de enfermedad
I Evaluacion funcionalidad y sintomas

14 13

11

Frecuencia de uso (n.° de publicaciones)
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©
?
u
w

EQ-5D-5L
QLQ-C30
HADS
OHIP-14
SF-12
PedsQL
WHOQoL

Los valores representan el numero de publicaciones en las que se empled cada PROM. Los
colores indican la categoria del PROM: genérico, especifico de enfermedad o de evaluacidn de
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funcionalidad y sintomas. El SF-36 y el EQ-5D-5L destacan como los PROMs mas utilizados en la
literatura revisada, seguidos del EORTC QLQ-C30y la escala HADS.

Tabla 1. PROMs mas frecuentemente utilizados y su objetivo de evaluacion

Cuestionario/ Escala  Objetivo

Medir calidad de vida relacionada con la salud en 5
EQ-5D-5L (EuroQol 5 dimensiones (movilidad, autocuidado, actividades
Dimensions, 5 Levels) habituales, dolor/malestar, ansiedad/depresion) con 5
niveles de severidad.
Evaluar sintomas de ansiedad y depresidn en pacientes
hospitalizados.

HADS (Hospital Anxiety
and Depression Scale)

OHIP-14 (Oral Health

Impact Profile, 14 Medir el impacto de la salud oral en la calidad de vida.
items)

PedsQL (Pediatric
Quality of Life
Inventory)

SF-12 (Short Form 12 Version abreviada del SF-36, mide calidad de vida fisicay
Health Survey) mental.

Medir calidad de vida en 8 dimensiones (funcion fisica,
dolor, salud general, vitalidad, funcion social, rol fisico, rol
emocional, salud mental).

Evaluar la calidad de vida en niflos y adolescentes en
diferentes dominios (fisico, emocional, social, escolar).

SF-36 (Short Form 36
Health Survey)

VAS (Visual Analogue Escala para medir la percepcion subjetiva de salud, dolor u
Scale) otros sintomas.
WHOQolL (World

Cuestionario desarrollado por la OMS para evaluar calidad

Health Organization . .
g de vida en diferentes culturas y contextos.

Quality of Life)
QLQ-C30 (Quality of Cuestionario de la EORTC para medir calidad de vida en

Life Questionnaire- pacientes con cancer (30 items, varios dominios).
Core 30 (EORTC)
FACT (Functional Ser|.e de cuestlorlarlos.para evaluar calidad de v@a en
pacientes con cancer, incluye subescalas especificas
Assessment of Cancer .. .
segun tipo de cancer.
Therapy)

Entre los cuestionarios genéricos de CVRS, el SF-36 (Short Form 36 Health Survey o
Cuestionario de Salud de 36 items) fue el utilizado en un mayor nimero de publicaciones
(Figura 4). EL SF-36 es un cuestionario genérico de CVRS que evaliia ocho dimensiones
agrupadas en componentes fisico y mental, incluyendo funcién fisica, dolor, salud
general, vitalidad, funcién social y salud mental, ampliamente utilizado en estudios de
enfermedades crénicas. Su rango de puntuacion esta entre el 0y el 100, donde mayor
puntuacion se asocia a un mejor estado de salud (70). En la revision llevada a cabo se
encontré aplicado en estudios sobre enfermedades cardiovasculares (32, 34, 35, 41-43),

Pagina 13 de 33



X

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES — | Qv I A
DE PACIENTES

digestivas (52, 57), genéticas (63), geriatricas (71), ginecoldgicas (60, 61),
musculoesqueléticas (72), neuroldgicas (46, 50), oftalmoldgicas (73), oncoldgicas (16-
18, 27, 28) y psiquiatricas (74).

Otro cuestionario genérico, el EQ-5D-5L (EuroQol Five Dimensions, Five Levels o
Cuestionario EuroQol de 5 dimensiones y 5 niveles), fue el siguiente mas utilizado de
forma transversal en distintas areas terapéuticas (Figura 4). El EQ-5D-5L es un
instrumento genérico de CVRS que evalua cinco dimensiones (movilidad, autocuidado,
actividades habituales, dolor/malestar y ansiedad/depresion), cada una con cinco
niveles de gravedad, permitiendo comparaciones entre distintas patologias y
poblaciones. El rango de puntuacién del cuestionario depende de los valores de
referencia en poblacién general por cada pais, y generalmente se sitlian entre 0 (muerte)
y 1 (salud perfecta) (75, 76). Este cuestionario se empled principalmente en estudios
sobre patologias auditivas (77, 78), cardiovasculares (40, 44), digestivas (54),
neurolégicas (33, 47-49), oncolégicas (21-23), inmunolégicas (64) e infecciosas (79).

En el ambito de las patologias oncoldgicas, destaca el uso del EORTC QLQ - C30
(European Organisation for Research and Treatment of Cancer — Quality of Life
Questionnaire Core 30 o Cuestionario de Calidad de Vida Nucleo 30 de la EORTC), un
cuestionario especifico de oncologia disefiado para evaluar elimpacto de la enfermedad
y sus tratamientos en la calidad de vida de los pacientes con cancer, incluyendo escalas
funcionales, sintomas y estado de salud global. Su puntuacién se mide del 0 al 100,
ddénde mayor puntuacion se relaciona con mejor funcionalidad (80). Este instrumento se
empled en estudios sobre diferentes tipos de cancer (17-25, 27-30).

Asimismo, los estudios incluidos utilizaron con frecuencia la Escala de Ansiedad y
Depresién Hospitalaria (HADS o Hospital Anxiety and Depression Scale), cuestionario
disenado para evaluar sintomas de ansiedad y depresién en pacientes con
enfermedades fisicas, permitiendo identificar el impacto emocional asociado a la
enfermedad sin interferencia de sintomas somaticos. Los rangos de valores dependen
del dominio evaluado, déonde mayor puntuacion se relaciona con mayor impacto
emocional (81). Esta escala se empled especialmente en patologias oncoldgicas (20-22,
24), ginecoldgicas (60, 61), digestivas (57), neuroldgicas (47) y genéticas (63).

La Escala Visual Analdgica (VAS o Visual Analogue Scale) es una herramienta simple que
mide la percepcidon subjetiva del paciente sobre su estado de salud, dolor u otros
sintomas, generalmente mediante una escala continua, utilizada como complemento a
otros PROMs mas completos. Los rangos de valores se sitlan generalmente entre 0 y
100, donde normalmente O se relaciona con ausencia de sintomas, y 100 con peor
intensidad (82). Se utilizé principalmente como herramienta complementaria para la
evaluacioén subjetiva del estado de salud o del dolor en patologias cardiovasculares (40),
genéticas (62, 63), infecciosas (79), oncolégicas (23) y respiratorias (67, 68).
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Ademas de estos instrumentos, se identifico el uso de una amplia gama de herramientas
orientadas a la evaluacién de sintomas y funcionalidad especificos y PROMs adaptados
a patologias concretas como la enfermedad inflamatoria intestinal, enfermedades
neurolégicas, musculoesqueléticas, respiratorias, dermatolédgicas o raras, mostrando
una amplia diversidad metodolégica en la evaluacién de resultados reportados por los
pacientes en el &mbito de la cronicidad (52, 53, 61-63, 83) (

Figura 5).

Figura 5. Distribucion de los PROMs utilizados segun tipo de cuestionario y
patologias crénicas
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Los PROMs mas utilizados se identificaron en diferentes areas terapéuticas, destacando una
amplia aplicabilidad de instrumentos genéricos como EQ-5D-5L y SF-36, frente a otros mas
especificos como QLQ-C30 o VAS.

4.3. Patologias prioritarias en estudios con seguimiento a largo plazo

Los estudios que incorporan seguimientos prolongados (25 afios) se concentran
principalmente en un numero limitado de areas terapéuticas.

e En el ambito cardiovascular, se identificaron estudios con seguimientos de
entre 2 y 10 afios, incluyendo pacientes con infarto de miocardio, aneurisma
aodrtico abdominal, enfermedad coronaria o reemplazo valvular adrtico, en los
que se evalué la evolucién de la CVRS a lo largo del tiempo (38-40, 44).

e Las patologias oncolégicas constituyen otro de los grupos con mayor numero
de estudios longitudinales, con seguimientos de aproximadamente 5 afos o mas
(hasta 14,6 anos) en cancer colorrectal, cancer de colon y otros tumores, asi
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como revisiones sistematicas que analizan el impacto a largo plazo de secuelas
funcionales tras tratamientos oncolégicos (17, 21, 22, 25).

e En el area digestiva, los estudios se centran en la enfermedad inflamatoria
intestinal (Ell), incluyendo pacientes con enfermedad de Crohn o colitis ulcerosa,
aunque en muchos casos se trata de estudios transversales con pacientes de
larga evolucién mas que de seguimientos longitudinales propiamente dichos (53,
56).

e Las patologias neurolégicas, como la esclerosis multiple, la miastenia gravis o
la narcolepsia, cuentan con algunos estudios longitudinales con seguimientos de
hasta 3-5 afos, aunque la evidencia sigue siendo limitada y heterogénea (46, 47,
50).

e En el ambito musculoesquelético, destacan estudios con seguimientos mas
prolongados, como el realizado en pacientes con escoliosis idiopatica
adolescente operada, con mas de 20 afios de seguimiento, o en pacientes con
amputacioén transfemoral, con 5 afios (72, 84).

e Por el contrario, areas como las enfermedades genéticas, odontoldgicas vy
ginecolégicas presentan una clara escasez de estudios longitudinales,
predominando disefios transversales, revisiones con pocos estudios primarios y
tamafos muestrales reducidos (36, 52, 59, 61, 63, 85, 86).

4.4. Impacto de la cronicidad en la CVRS

De forma consistente, los estudios analizados muestran que el impacto de las
enfermedades crénicas sobre la CVRS es multidimensional, afectando de manera
simultanea a los dominios fisico, emocional/cognitivo y social.

4.4.1. Dominio fisico

La mayoria de las patologias crénicas se asocian a un deterioro significativo de la funcién
fisica y de la capacidad para realizar actividades cotidianas, especialmente en
enfermedades respiratorias (68, 69), musculoesqueléticas (72) y oncolégicas (19).

Por ejemplo, patologias neurolégicas como la narcolepsia, la puntuacion EQ-5D VAS se
situa en 66,6, junto con una reduccion en el componente fisico del SF-36 (Physical
Component Summary o PCS=45,9, ), lo que refleja un deterioro funcional relevante (50).
En enfermedad pulmonar intersticial, aproximadamente un 30-35% de los pacientes
presenta un deterioro clinicamente relevante en CVRS a 12 meses, incluso bajo
tratamiento (68).

El dolor y la fatiga se reportan de forma consistente en distintas patologias (48, 55, 57,
68). Hasta un 35% de los pacientes presentan dolor crénico un afio después de cirugia
cardiaca (32), y la fatiga se asocia de forma consistente al empeoramiento en dominios
de vitalidad y funcionamiento fisico en escalas como SF-36, con puntuaciones en el
componente de vitalidad del SF-36 en torno a 42-43 puntos en pacientes con
narcolepsia (50).
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4.4.2. Impacto emocionaly psicologico

Numerosos estudios evidencian una elevada prevalencia de ansiedad, depresion y
angustia emocional en pacientes con enfermedades crdnicas. Este impacto se
cuantifica en escalas como SF-36, HADS o el Inventario de Calidad de Vida Pediatrica
(Pediatric Quality of Life Inventory o PedsQL).

En narcolepsia, por ejemplo, el componente mental del SF-36 se situa en 42,9 (50),
reflejando un deterioro respecto a los valores poblacionales . En poblacidon pediatrica
con diabetes tipo 1, la puntuacion total de PedsQL fue de 68 frente a 78,2 en controles
sanos, con diferencias especialmente negativas en el dominio emocional para estos
pacientes (87).

Ademads, la prevalencia de sintomas psicoldgicos es elevada. En enfermedades
inflamatorias crénicas, hasta un 58% de los pacientes presenta ansiedad y un 40%
depresion (54).

4.4.3. Dimensidn social y laboral

El impacto social incluye aislamiento, dificultades en las relaciones personales y
familiares, y una reduccion de la capacidad laboral, observandose en enfermedades
digestivas (54, 56), neurologicas (51) y auditivas (77, 78).

En cancer uroldgico, a modo de ejemplo, el 24,3% de los pacientes presenta deterioro
en la funcién social, frente al 16,3% en controles (p=0,02) (20). En enfermedades
inflamatorias, aproximadamente un 29% de los pacientes reporta soledad y un 23-29%
limitaciones en actividades cotidianas(54). En el ambito de la salud oral, la periodontitis
se asocia a un incremento de +4,2 puntos en la escala de Perfil de Impacto en la Salud
Bucal-14 (Oral Health Impact Profile 14, OHIP-14) respecto a controles (p<0,001)(85).
Asimismo, en patologias oncolégicas se reporta disfuncidon sexual en hasta el 65% de los
pacientes frente a ~32% en controles (20).

4.4.4. Gravedad y progresion

El deterioro de la CVRS tiende a aumentar con la progresion de la enfermedad, la
presencia de comorbilidadesy el nUmero de tratamientos recibidos, como se observa en
mieloma multiple (19), cancer avanzado (24) y enfermedades pulmonares intersticiales
(68).

Pongamos el ejemplo en mieloma miultiple, donde la puntuacién EORTC QLQ-C30
disminuye de 61,7 en primera linea a 31,0 en cuidados paliativos, reflejando un
empeoramiento en CVRS (19). En enfermedad pulmonar intersticial, la puntuacion en el
cuestionario Breve de King sobre la Enfermedad Pulmonar Intersticial (King’s Brief
Interstitial Lung Disease, K-BILD) se situa en torno a 52 puntos a lo largo de un ano de
seguimiento, y aproximadamente un 30% de pacientes experimenta deterioro en la
calidad devida (68). En el cuestionario de Esteatohepatitis No Alcohélica (Non-Alcoholic
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Steatohepatitis, NASH), el indice EQ-5D es de 0,67 frente a 0,78 en poblacidon general
(p<0,001), empeorando con la progresion de la enfermedad (57).

Asimismo, las mujeres y los pacientes de mayor edad suelen presentar peores
puntuaciones de calidad de vida (64, 79).

4.4.5. CVRS como predictor de desenlaces

Diversos estudios sefialan que peores puntuaciones de CVRS se asocian con mayor
riesgo de mortalidad y eventos adversos(25, 32, 34, 40).

Por ejemplo, en insuficiencia cardiaca, una disminucion de 10 puntos en escalas como
el cuestionario de Cardiomiopatia de Kansas City (Kansas City Cardiomyopathy
Questionnaire, KCCQ) se asocia con un incremento del 12% en el riesgo de mortalidad y
del 14% en hospitalizacion (37). En cancer de colorrectal, una mejor CVRS al diagnéstico
medida con EORTC QLQ-C30 se asocia con menor riesgo de recurrencia y mayor
supervivencia global (25). Asimismo, se ha visto que peores puntuaciones de CVRS se
asocian a mayor mortalidad a 5 afios (22).

4.4.6. Intervencion y tratamiento

Los estudios analizados muestran que las intervenciones terapéuticas, tanto
farmacoldgicas como no farmacolégicas (incluidos productos sanitarios), pueden
producir mejoras relevantes en la CVRS de los pacientes con enfermedades crénicas
(32, 78, 88).

Por ejemplo, en hipoacusia, el uso de audifonos mejora dimensiones especificas de la
CVRS (78). En procedimientos como el Implante de Valvula Adrtica por Catéter
(Transcatheter Aortic Valve Implantation, TAVI), se observa mejoria en el componente
fisico del SF-36 (puntuacion media de 43.07 antes de la intervencidén vs 65.34 después
de la intervencion) (42). Sin embargo, en enfermedades respiratorias, hasta un 30-35%
de los pacientes continla deteriorandose a pesar del tratamiento (68).

Por otro lado, las intervenciones de rehabilitaciony el apoyo psicoldgico y social también
se asocian a mejoras en el bienestar global de los pacientes (54, 69).

En conjunto, los resultados presentados ofrecen una visiéon amplia y detallada del
impacto de la cronicidad en la calidad de vida relacionada con la salud, asi como de las
herramientas empleadas para su evaluacién y de las areas terapéuticas en las que se
concentra la evidencia disponible. No obstante, mas alld de la descripciéon de estos
hallazgos, resulta necesario profundizar en su significado, interpretar su alcance y
analizar de forma critica las implicaciones que tienen para la comprension de la
experiencia de las personas que viven con una enfermedad crénica.
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5. Discusion

5.1. Interpretacion de los principales hallazgos

En conjunto, los resultados de esta revision indican que convivir con una enfermedad
cronica de largo recorrido, se asocia a un impacto profundo, sostenido y
multidimensional sobre la CVRS que trasciende los aspectos puramente clinicos de la
enfermedad, con afectacion concurrente de dimensiones fisicas,
emocionales/cognitivas y sociales.

En el dominio fisico, multiples estudios describen un deterioro relevante de la funcion
fisica y de la capacidad para realizar actividades cotidianas, con dolor y fatiga como
sintomas transversales que limitan autonomia y participacion social (19, 24, 28, 41, 68,
88).

Las magnitudes observadas adquieren relevancia al compararlas con valores
normativos de poblacion general. Por ejemplo, los valores de EQ-5D en patologias
inflamatorias (0,53-0,64) se situan sustancialmente por debajo de los valores habituales
en adultos sanos (~0,85-0,95) (89), lo que implica diferencias absolutas de hasta 0,3
puntos. Estas diferencias superan ampliamente el umbral de cambio minimo
clinicamente relevante (~0,07) (90), lo que sugiere un impacto clinico significativo. De
forma similar, en narcolepsia, las reducciones observadas en el componente fisico del
SF-36 (PCS =45,9) indican un deterioro funcional relevante. Considerando que el SF-36
esta estandarizado con una media de 50 y una desviacion estandar de 10, estas
diferencias corresponden aproximadamente a media desviacion estandar, lo que se
interpreta como un efecto de magnitud moderada (91-93).

El dolor y la fatiga emergen como determinantes clave de este deterioro funcional. Su
presencia transversal en distintas patologias (48, 55, 57, 68), junto con su asociacién con
limitacién en la autonomiay en la participacidon social, refuerza su papel como sintomas
centrales en la carga de enfermedad. La persistencia de dolor crénico tras cirugia
cardiaca y los bajos niveles de vitalidad, reflejan una afectacidon sostenida que
trasciende la fase aguda.

En el plano emocional, los resultados evidencian una elevada carga psicoldgica en
pacientes con enfermedades cronicas, caracterizada por una alta prevalencia de
ansiedad y depresion, asi como por reducciones en las puntuaciones de bienestar
mental (27, 30, 47, 51, 61).

Las diferencias observadas en escalas como SF-36, SF-12y PedsQL se sitlan por debajo
de valores normativos y superan los umbrales de cambio minimo importante. En
narcolepsia, el componente mental del SF-36 (~43) (50) refleja un deterioro respecto a
los valores poblacionales, mientras que en diabetes tipo 1 pediatrica se observan
diferencias de entre 5y 10 puntos (87). Estas magnitudes superan los umbrales de
cambio minimo importante o diferencia minima clinicamente relevante (Minimal
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Clinically Important Difference o MCID) para SF-36 (94) y PedsQL, lo que indica que no
solo son diferencias estadisticas, sino también percibidas como relevantes por los
pacientes (95).

Ademas, la alta prevalencia de ansiedad (58%) y depresion (40%) en enfermedades
inflamatorias (54) sugiere que el impacto emocional no es Unicamente una
consecuencia secundaria, sino un componente estructural de la enfermedad crénica.
Factores como la incertidumbre sobre la evolucidén de la enfermedad, el miedo a la
progresidony el estigma social pueden contribuir a este deterioro.

Los resultados evidencian que el impacto social de la enfermedad crdnica es sustancial
y se manifiesta en forma de aislamiento, pérdida de independencia y limitaciones en la
vida laboraly personal (54, 56, 77). La cuantificacion de estas diferencias pone de relieve
su relevancia. En el caso del empeoramiento en la puntuacién del cuestionario OHIP-14
observado en pacientes con periodontitis, estos resultados sugieren la presencia de
problemas que van mas alla de las limitaciones funcionales habitualmente abordadas
en el tratamiento clinico. Mientras que la atencion terapéutica se centra principalmente
en el control del dolor, la funciény los aspectos estéticos, los pacientes refieren que las
principales repercusiones de la enfermedad incluyen malestar psicolégico, verglienza,
estrés, dificultades en las relaciones interpersonales e incluso limitaciones en las
actividades cotidianas (85). En conjunto, estos datos sugieren que el impacto social de
la cronicidad es comparable en magnitud al fisico, lo que refuerza la necesidad de
abordajes integrales centrados en el paciente.

Un hallazgo consistente es la relacion directa entre progresion de la enfermedad y
deterioro de la CVRS. Este patron se observa en multiples patologias y apunta a un efecto
acumulativo asociado tanto a la evolucion clinica como a la intensificacion terapéutica.
En mieloma multiple, la reduccion de mas de 30 puntos en el QLQ-C30 supera
ampliamente los umbrales de cambio clinicamente importante (~5-10 puntos (96)),
evidenciando una pérdida sustancial de calidad de vida a lo largo del curso de la
enfermedad (19) De forma similar, la diferencia observada en EQ-5D en NASH (0,67 vs
0,78) (57)también excede el umbral de relevancia clinica, lo que confirma que el avance
de la enfermedad conlleva un impacto tangible y significativo para los pacientes.

Ademas, algunos trabajos sugieren que la CVRS no solo es un resultado importante “por
si mismo”, sino que puede actuar como predictor de desenlaces clinicos adversos,
incluyendo mortalidad y eventos cardiovasculares, reforzando su valor como indicador
prondéstico complementario (22, 25, 32, 34, 40).

En cancer colorrectal, los hazard ratios de 0,86y 0,88 por cada incremento de 10 puntos
indican reducciones del riesgo del 12-14% (26), mientras que, en insuficiencia cardiaca,
la disminucién de 10 puntos en KCCQ se asocia con un aumento del 12% en mortalidad
(38). Este patron es consistente con la evidencia previa (97), que sugiere que la CVRS
basal puede predecir supervivencia y eventos clinicos, reforzando su utilidad como
variable complementaria en la evaluacién del paciente.
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En paralelo, el analisis evidencia que distintas intervenciones (farmacoldgicas y no
farmacoldgicas, incluidos productos sanitarios) pueden mejorar la CVRS, como se
observa en diversos contextos clinicos (42, 78, 88); sin embargo, estas mejoras no suelen
traducirse en una normalizacion completa. Este patron es coherente entre distintas
patologias y tipos de intervencion. Aunque se observan mejoras superiores a los
umbrales clinicamente relevantes en algunos dominios, los valores rara vez alcanzan
niveles poblacionales, lo que sugiere que el impacto negativo en la CVRS es persistente
en el tiempo por multiples factores.

En este contexto, cobra especial relevancia la integracién de intervenciones no
farmacoldgicas, como la rehabilitacion y el apoyo psicoldgico y social, que permiten
abordar la mejora en las dimensiones de la CVRS ademas de los tratamientos clinicos
(47, 54, 68, 69).

En conjunto, los resultados indican que el impacto de la cronicidad sobre la CVRS es
profundo, persistente y clinicamente relevante en todas las dimensiones. Las
diferencias observadas respecto a poblacidon general superan sistematicamente los
umbrales de relevancia clinica, lo que confirma que no se trata de variaciones menores,
sino de alteraciones significativas en la experiencia del paciente.

5.2. Evidencia disponible: concentracion por areas y consecuencias
para la interpretacion

La literatura identificada muestra una representacion desequilibrada entre patologias
crénicas, con mayor concentracion de evidencia en oncologia y cardiovascular
(resultado agregado del conjunto de referencias incluidas), mientras que areas como
ginecologia, enfermedades genéticas/raras, salud mental, inmunologia o geriatria
aparecen infrarrepresentadas. Esta mayor concentracion de estudios en oncologia y
enfermedades cardiovasculares podria estar relacionada con la elevada prevalencia y
carga de enfermedad asociada a estas patologias, asi como una mayor tradicién
investigadora en estas areas, en comparacion con otras enfermedades cronicas menos
estudiadas desde la perspectiva de la CVRS.

También es importante destacar la limitacidon que ha supuesto la baja disponibilidad de
estudios con seguimiento longitudinal a medio-largo plazo (entre 2 y 15 afios), aunque
dicha disponibilidad es mayor en algunas areas concretas, como las enfermedades
cardiovasculares, oncolégicas y neurolégicas. Por otro lado, los seguimientos muy
prolongados (p. ej., décadas) aparecen de manera aislada, como en escoliosis idiopatica
o determinados anélisis en enfermedades cronicas digestivas de larga evolucion. En
términos generales, el conjunto de evidencia a 210 afos sigue siendo limitado y
heterogéneo, restringiendo la posibilidad de extraer conclusiones generalizables sobre
trayectorias de CVRS en horizontes temporales largos.
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5.3. Brechas de evidencia en CVRS y cronicidad

5.3.1. Falta de vision longitudinal e integral

Aungue el impacto multidimensional esta bien descrito (19, 30, 41, 47, 56, 61, 68,71, 77,
78, 88), la literatura disponible muestra dificultades para caracterizar como evoluciona
esa afectacion de manera consistente a lo largo del tiempo, especialmente mas alla de
una década (210 afos). En enfermedades donde el curso clinico es fluctuante o
progresivo, como algunas neuroldgicas u oncolégicas con secuelas funcionales, esta
carencia de estudios con seguimientos largos en el tiempo limita entender transiciones,
puntos de inflexidon y factores que modulan la CVRS a largo plazo (17, 46, 47, 50).

5.3.2. Heterogeneidad de PROMs y comparabilidad reducida

La evaluaciéon de CVRS se apoya de forma relevante en instrumentos genéricos (p. €j.,
EQ 5D 5L, SF 36) en multiples patologias, lo cual puede favorecer cierta comparabilidad
transversal. Sin embargo, coexiste una amplia utilizacién de PROMs especificos y
escalas de sintomas/funcionalidad (p. ej., HADS en (21, 22, 24, 47, 57, 60, 61); VAS en
(28, 40, 62, 63, 67, 68, 79), generando variabilidad metodolégica y dificultando
agregaciones sistematicas entre estudios.

En conjunto, estos resultados muestran que la evaluacion de la CVRS en pacientes con
enfermedades crdnicas se apoya en una combinacién de PROMs genéricos, especificos
de enfermedad y escalas centradas en sintomas. Esta heterogeneidad refleja tanto la
complejidad del estudio del impacto de las enfermedades cronicas como la necesidad
de enfoques complementarios para captar adecuadamente la experiencia del paciente
a lo largo del tiempo.

5.3.3. Ausencia de PROMs orientados especificamente a “cronicidad”

Unresultado consistente del analisis es que no se identifican instrumentos disenados
especificamente para evaluar la cronicidad como constructo transversal (impacto
acumulativo, progresivo y longitudinal), mas alla de enfoques por patologia o por
dominio. Esto supone una limitacion conceptual: la cronicidad no se reduce a sintomas
o estado funcional puntual, sino que implica trayectorias, adaptacién, carga
social/laboral y prioridades cambiantes, aspectos no siempre capturados por los
instrumentos actuales.

5.3.4. Necesidades no cubiertas y su integracion asistencial

Aunque las necesidades no cubiertas estan bien identificadas, la evidencia sugiere que
no se estan cubriendo y se necesita mejorar en abordaje integral a nivel social/laboral
(51, 54, 56, 77, 78), apoyo psicolégico continuado (21, 27, 47, 54, 61), educacidn
sanitaria (57), enfoque multidisciplinar y personalizado y manejo proactivo de sintomas
persistentes (23, 24, 54, 61, 64).
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5.4. Limitaciones de la evidencia disponible y del enfoque de la

revision
Esta revision se disend como estructurada no sistematica, ya que nos ha permitido
realizar una sintesis pragmatica de los resultados, pero puede conllevar limitaciones
habituales: posible omision de literatura no indexada o de determinados entornos
(informes institucionales, literatura gris), sesgo de publicacion y dependencia de la
forma en que cada estudio reporta CVRS y seguimiento. Asimismo, la heterogeneidad
en ventanas temporales (desde meses hasta décadas) y en PROMs empleados reduce
comparabilidad entre estudios y limita conclusiones robustas sobre diferencias frente a
poblacion general o entre patologias.

Ademas, en areas con baja prevalencia o con poblacién reducida (p. €j., enfermedades
raras/genéticas), la evidencia tiende a apoyarse en muestras pequenas o disefios
transversales, lo que incrementa la incertidumbre en la generalizacion y dificulta la
extraccion de patrones longitudinales sdlidos (36, 52, 62, 63).

5.5. Implicaciones para la organizacion asistencial y las
asociaciones de pacientes

Los hallazgos apoyan la necesidad de avanzar hacia modelos de atencion a la cronicidad
genuinamente centrados en la persona, que integren de manera sistematica la medicion
de CVRS con PROMs especificos para la condicion de cronicidad que permitan
identificar de forma temprana deterioro funcional, carga emocional y dificultades
sociales.

Para las organizaciones de pacientes, disponer de evidencia estructurada sobre
necesidades no cubiertas, y sus patrones transversales, aporta una base sélida para
impulsar iniciativas de sensibilizacion, propuestas de mejora asistencial y dialogo con
decisores, especialmente en ambitos infrarrepresentados donde la evidencia sigue
siendo escasa.

6. Conclusiones

A partir del anélisis critico de la evidencia disponible, se concluye que la cronicidad se
asocia a un impacto persistente y multidimensional sobre la CVRS, afectando de forma
simultanea a dimensiones fisicas, emocionales y sociales. El deterioro de la CVRS se
relaciona con la progresion de la enfermedad, la presencia de comorbilidades y la carga
terapéutica, y puede constituir un indicador clinicamente relevante en la evolucion de
los pacientes. Aunque las intervenciones terapéuticas pueden mejorar la CVRS, estas
mejoras no siempre son completas ni sostenidas en el tiempo.

La evidencia disponible sigue siendo fragmentada y desigual entre patologias. Aunque
existe abundante informaciéon sobre el impacto de determinadas enfermedades
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crénicas en la CVRS, persisten limitaciones importantes relacionadas con la falta de
estudios longitudinales, la heterogeneidad de los instrumentos utilizados y la escasa
representacion de algunas areas terapéuticas. Estas limitaciones dificultan la
construccién de una visiéon global y comparable de la experiencia de la cronicidad y
ponen de manifiesto la necesidad de generar evidencia mas sdlida y estandarizada.

En este contexto, resulta prioritario avanzar hacia modelos de atencién a la cronicidad
centrados en la persona, que integren de forma sistematica la medicién de la CVRS
especifica para condiciones de cronicidad y mejoren la identificacidon de necesidades no
cubiertas y permitan disefar estrategias especificas y factibles con los recursos
disponibles para el abordaje de dichas necesidades.

Convivir con una enfermedad crénica implica mucho mas que gestionar sintomas o
tratamientos: supone recorrer un camino prolongado en el que la calidad de vida, la
expectativa de futuro, la autonomia, la evolucién basada en evidencia y el bienestar
emocionaladquieren un papelcentral. Comprender estarealidad requiere avanzar hacia
una vision integral, longitudinal y centrada la persona, que trascienda los indicadores
clinicos tradicionales. La integracion sistematica de la medicion de la condicidon de
cronicidad y el analisis de la CVRS en la toma de decisiones no solo permitiria generar
mejor evidencia, sino también orientar modelos asistenciales mas ajustados a las
necesidades reales de los pacientes.
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7. Anexos

7.1. Listado de acronimos referenciados en el documento

CE: Comision Europea

CVRS: calidad de vida relacionada con la salud

Ell: enfermedad inflamatoria intestinal

EMA: Agencia Europea de Medicamentos (European Medicines Agency)

EORTC QLQ-C30: cuestionario de Calidad de Vida Nucleo 30 de la EORTC (European
Organisation for Research and Treatment of Cancer — Quality of Life Questionnaire Core 30)

EQ-5D-5L: cuestionario EuroQol de 5 dimensiones y 5 niveles (EuroQol Five Dimensions, Five
Levels)

FDA: Administracién de Alimentos y Medicamentos de los Estados Unidos (Food and Drug
Administration)

HADS: escala hospitalaria de ansiedad y depresién (Hospital Anxiety and Depression Scale)

K-BILD: cuestionario Breve de King sobre la Enfermedad Pulmonar Intersticial (King’s Brief
Interstitial Lung Disease)

KCCQ: cuestionario de Cardiomiopatia de Kansas City (Kansas City Cardiomyopathy
Questionnaire)

MCS: Componente fisico del SF-36 (Mental Component Summary)

OCDE: Organizacion para la Cooperaciony el Desarrollo Econdmicos

OHIP-P14: Perfil de Impacto en la Salud Bucal-14 (Oral Health Impact Profile 14)

OMS: Organizacion Mundial de la Salud

MCID: diferencia minima clinicamente relevante (Minimal Clinically Important Difference)
NASH: cuestionario de EsteatoHepatitis No Alcohélica (Non-Alcoholic Steatohepatitis)
PedsQL: inventario de Calidad de Vida Pediatrica (Pediatric Quality of Life Inventory)
POP: Plataforma de Organizaciones de Pacientes

PRO: resultado reportado por el paciente (Patient-Reported Outcome)

PROM: instrumento de medida de los PROs (Patient-Reported Outcome Measure)
PCS: Componente fisico del SF-36 (Physical Component Summary)

SF-36: cuestionario de salud de 36 items (Short Form 36 Health Survey)

TAVI: Implante de Valvula Adrtica por Catéter (Transcatheter Aortic Valve Implantation)

VAS: escala visual analégica (Visual Analogue Scale)
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