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Introducciéon

No hay un camino trazado cuando se emprende una mar-
cha que algunas personas, llenas de entusiasmo, creen
que puede llevar a mejorar su forma de trabajar. «Se ha-
ce camino al andar». Eso era, posiblemente, lo que pen-
sdbamos en 2021, cuando un grupo de compaieros co-
menzamos a unirnos de forma paulatina a este proyecto,
el primer registro de tumores en el anciano de Espaiia, el
Registro R-GERONCO, y que realmente es ahora cuando
se vislumbra.

A lo largo de estos afios hemos ido creciendo, alcanzando
a ser mds de 50 integrantes tanto del dmbito de la Oncolo-
gia como de la Geriatria. Al proyecto también se han uni-
do profesionales que trabajan fuera del dmbito nacional,
y ha sido avalado por distintas sociedades cientificas espa-
folas y también del extranjero, como la Sociedad Interna-
cional de Oncogeriatria [SIOG). La ideaq, inicialmente im-
pulsada por nuestra apreciada Dra. Maria José Molina
Garrido, se ha ido haciendo mds ambiciosa, pasando de
ser un registro regional a un registro nacional, prospectivo,
de tumores en personas mayores, con independencia del
estadio y tratamiento recibido. Ha resultado muy gratifican-

Dra. Carmen Sdanchez Castellano

Cocordinadora nacional del Registro R-GERONCO
Servicio de Geriatria. Hospital Universitario Ramdn y Cajal
de Madrid

te trabajar viendo tanta colaboracién y aportacién que ho-
cia todo esto posible.

Y, ahora, ya podemos decir que el proyecto se pone en mar-
cha, y que seguiremos dia a dia corrigiendo y mejorando,
dibujando aquello que nos acerque més a poder dar res-
puesta a las necesidades de los pacientes que vemos en es-
ta etapa de la vida, para homogeneizar nuestra atencién y
abarcar todos los aspectos en los que se necesita interven-
cién (oncoespecificos, funcionales, nutricionales y psicoso-
ciales).

Con la misma ilusién que el primer dia, renovada por todos
los apoyos y contribuciones recibidos, presentamos este li-
bro resumen del desarrollo de este proyecto, con el objeti-
vo de llegar a todo aquel que tenga interés en el campo de
la Oncogeriatria. Esperamos poder seguir compartiendo
proyectos, investigacién, conocimiento y mucha medicina
centrada en la persona, porque esto solo es el principio. Si-
gamos recorriendo juntos este camino de aprendizaje.

iMuchas gracias a todos por vuestra contribucién y dnimol!

Dra. Juana Maria Cano Cano

Cocoordinadora nacional del Registro R-GERONCO

Servicio de Oncologia Médica. Hospital General Universitario
de Ciudad Real



Prologo

La clave para afrontar el enorme esfuerzo y sacrificio que
iba a suponer la creacién del Primer Registro Nacional de
Tumores en el Paciente Mayor, RGERONCO, fue confiar
en un equipo excepcional de compaiieros: las coordinado-
ras del Registro, las doctoras Carmen Sanchez Castellano
y Juana Maria Cano Cano, junto con el resto de los cola-
boradores, que han hecho posible su desarrollo. Sin ellos
habria sido imposible llevarlo a cabo.

Este trabajo conjunto, continuado y multidisciplinar ha
permitido disponer de un formulario consensuado con las
variables e items que deben recabarse en cada pacien-
te mayor con cdncer. Gracias a ello, se podrd dar el si-
guiente paso: implementar el Registro utilizando dicho
formulario.

En el futuro, la valiosa informacién que se desprenda del
andlisis de los datos del Registro nos facilitard una fotogra-
fia precisa, tanto a nivel nacional como por Comunidades,
de las caracteristicas de las personas mayores con cdncer
y de las neoplasias en este grupo etario, asi como del tra-
tamiento que se administra en cada caso y de la evolucién
temporal de los tumores y del estado basal de estos pacien-
tes. Asimismo, serd de utilidad para detectar casos de eda-
dismo y nos aportard factores pronésticos de cada tipo de
tumor.

Ademds, este proyecto tiene un inestimable valor afiadido,
y es que nos ha permitido trabajar y colaborar conjunta-
mente a facultativos de distintas especialidades, de diferen-
tes procedencias y con diversos puntos de vista, pero todos
ellos con una misma finalidad: trabajar en aumentar el co-
nocimiento del paciente mayor con cdncer y, con ello, me-
jorar la atencién que se le ofrece.

Ciertamente, el éxito de este proyecto radica en la colabo-
racién multidisciplinar y nacional que lo ha secundado. Sin
embargo, permitanme compartir, humildemente, la motiva-
cién, la chispa primigenia que «prendié» esta iniciativa: la
figura de Eleazar Bouffier, el pastor protagonista de El hom-
bre que plantaba drboles, una obra de Jean Giono que con-
sidero «libro del alma» y que su propio autor proclamé co-
mo Propiedad de la Humanidad.

Bouffier, desafiando al propio mundo con su tenacidad, vo-
luntad y esfuerzo, transformé un péramo, de manera ané-
nima y altruista, en un bosque exuberante que mejoré la vi-
da del lugar. Este acto de amor me recordé a mi propio
padre, un hombre honesto y un trabajador incansable. La
idea de emular su legado, de plantar semillas de cambio,
me llené de ilusidn.

Pronto comprendi que las hazafias de Bouffier y de mi padre
eran excepcionales, reservadas a almas extraordinarias, in-
alcanzables para mi. Sin embargo, lejos de desanimarme,
esa revelacién me inspird a reconocer que el espiritu de este
proyecto se alinea con la sabiduria de la leyenda del colibri,
que me permito la licencia de transcribir:

Un mal dia en el bosque se desaté un enorme
incendio. Las llamas crecian y devoraban fodo. En
medio del caos, un pequeno colibri volé al rio, mojé
en él sus alas y regresé al incendio agitdndose para
apagar el fuego. Repitié el proceso incansablemente,
yendo y viniendo una y ofra vez. Pero el fuego,

indiferente, no dejaba de crecer.

Los ofros animales, que estaban viendo lo que
sucedia, le dijeron al colibri: «Oye, gpor qué estds
haciendo eso? sCémo crees que con esas gotitas
puedes apagar un incendio tan grande@».

El colibri, sin desanimarse, les respondié: «Yo no

sé si voy a apagar el incendio, pero sé que debo
infentarlo. El bosque me ha dado fodo lo que soy,
es mi origen y hogot Tengo un inmenso amor Por él.
3Cémo no voy a infentar salvarlo».

los animales se conmovieron al escuchar al colibri y
algunos se sumaron a sus esfuerzos. los dioses, que
miraban desde arriba, también se conmovieron.
Entonces el cielo se cubrié de nubes y se desatd una
lluvia torrencial que apagé hasta la dliima llama.

Con gran entusiasmo, me atrevo a presentar este pequefo
manual, que relata las peripecias de todos los animalillos
del bosque que ayudaron a apagar el fuego, es decir, que



relata el esfuerzo de cada investigador y colaborador que
ha hecho posible este formulario consensuado, punto de
partida del Registro R-GERONCO.

No quiero olvidar en ningdn momento ese «toque especial»,
ese «milagro», esa «lluvia del cielo» a la que hace referen-
cia la fébula y que también intervino para «apagar el fue-
go». En mi caso, quizd con més fuerza que cualquier otra:
la Virgen de Guadalupe, a quien no puedo ni quiero dejar
de recordar; y, por supuesto, ese pensamiento constante de
«intentar hacer lo mejor posible con lo poco que se tenga»,
siguiendo la filosofia y las valiosas ensefianzas de mi que-
rida maestra, dofia Rosa Parra Vizcaino.

No me extenderé mds, pero reitero mi agradecimiento a to-
dos los que habéis formado parte de esta fabula, a todos
los que habéis colaborado de una forma u ofra, y siempre
de manera desinteresada (respondiendo encuestas, cum-
pliendo plazos, leyendo interminables correos, utilizando

vuestro tiempo libre para llevar a cabo estas tareas ex-
traordinarias...), y gracias a ti, que me has sostenido en
todo momento. Gracias a vuestro esfuerzo y a vuestro apo-
yo, el primer paso para alcanzar este suefo se ha hecho
realidad.

Después de estos afios de trabajo y sacrificio, el mayor de-
seo, que sé compartido, es que todo revierta en el benefi-
cio del paciente mayor con cdncer, en mejorar su atencién
y su cuidado.

[...] Joven que me escuchas, si en tu caminar por la
vida encuentras un ser que camina encorvado con
pasos lentos, el pelo blanco, la piel arrugada y las
manos femblorosas, no lo ignores, ayddalo,
protégelo, dale tu mano amiga y piensa que, dyeme
bien, mafana a ti también te llegard la tarde.

Mario Benedetti

Dra. Maria José Molina-Garrido

Coordinadora nacional del Registro R-GERONCO
Servicio de Oncologia Médica. Hospital Clinico Universitario de Valencia
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Introduccién

Segun datos extraidos del informe de la SEOM «las cifras
del céncer en Espafia 2025», atendiendo a los datos de la
Red Espafola de Registros de Cancer (REDECAN), el nime-
ro de cénceres diagnosticados en Espaia en 2025 alcan-
zard los 296.103 casos'. Se espera que hacia el afio 2050
la incidencia de cdncer en nuestro pais alcance los 350.000
Casos.

Los cdnceres diagnosticados en Espafia con mds frecuen-
cia en 2025 serdn los de colon y recto (44.573 nuevos ca-
sos), mama (37.682), pulmén (34.506), préstata (32.188)
y vejiga urinaria (22.435). A mucha distancia se sitdan los
linfomas no hodgkinianos (10.383), el cancer de pdncreas
(10.338), el cdncer de riidn (9.774), los canceres de la
cavidad oral y faringe (7.446), y los canceres del cuerpo
uterino (7.428), estémago (7.136) e higado (6.800)'.

Los cdnceres més frecuentes diagnosticados en hombres
en Espafia en 2025 serdn los de préstata (32.188), colon
y recto (27.224), pulmén (23.442) y vejiga urinaria (18.281).
En el caso de la mujer, los tumores mas habituales serdn los
de mama (37.682) y los de colon y recto (17.349), segui-
dos por los de pulmén (11.064), cuerpo uterino (7.428) y
pdncreas (5.055)'.

El céncer es un problema sanitario importante a nivel mun-
dial, y también a nivel nacional. En Espaiia, en los hom-
bres, los tumores seguian siendo la principal causa de mor-
talidad en el afio 2023 (suponiendo el 30,9 % de los
fallecimientos), por delante de las enfermedades cardiovas-
culares y respiratorias. En las mujeres, las enfermedades
cardiovasculares representaron la principal causa de muer-
te (28,1 %), seguida de las neoplasias (21,9 %) y de las
enfermedades del sistema respiratorio (2,9 %)'.

En individuos de edad avanzada, el problema es mds acu-
ciante; de hecho, un factor de riesgo fundamental en la apo-
ricién del cancer es la edad. Segin el citado documento «Las
cifras del cancer en Espafia 20255 de la SEOM, el riesgo au-
menta de forma importante a partir de los 45-50 afios, y la
realidad es que, desde el momento del nacimiento hasta los
80 afios de edad, los hombres tienen un riesgo de desarrollar
céncer del 40,4 %, y a la edad de 85 afios dicho riesgo es
del 48,1 %. En el caso de las mujeres, el riesgo de desarrollar
cdneer hasta los 80 afos de edad es del 28,3 %, un valor que
aumenta al 33 % a los 85 afios de edad'.

De la cifra total de diagnésticos de cancer a nivel nacio-
nal (296.103 individuos), 176.981 casos —es decir, el
59,8 % del total de los diagnésticos— corresponden a in-
dividuos 265 arios'.
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Teniendo en cuenta la alta prevalencia de tumores en in-
dividuos de edad avanzada en nuestro pais, en el seno del
Grupo GERONCO (Grupo de Trabajo de Cancer en Onco-
geriatria de Castilla-La Manchay), surgié la iniciativa de crear
el primer Registro Nacional de Cdncer en el Paciente Ma-
yor (R-GERONCO).

Los registros de cancer hospitalarios son mds frecuentes
que los poblacionales, y tienen como obijetivo principal pro-
veer informacién fiable sobre los pacientes atendidos, el
tratamiento administrado y su eficacia, contribuyendo a la
asistencia al paciente. Los datos recogidos en fales regis-
tros pueden emplearse también para orientar la investiga-
cién clinica y epidemiolégica. Recogen datos mds amplios
y detallados que un registro poblacional, dado que se nu-
tren de la fuente de informacién primaria de los casos.

A pesar de las limitaciones que presentan los registros
hospitalarios —no deben usarse para determinar las tasas
de incidencia, y las frecuencias de cada tipo de tumor pue-
den reflejar solo los estadios o los tipos de pacientes pro-
pios del hospital y/o del centro sociosanitario—, el registro
R-GERONCO pretende ser un valioso instrumento que pro-
porcione datos sobre la incidencia, las caracteristicas de
los tumores en este grupo etario, datos de la estadificacién
especifica en el momento del diagnéstico y de las secuen-
cias de los tratamientos administrados, e informacién acerca
de la supervivencia de los pacientes oncolégicos atendidos
en consultas hospitalarias y/o en centros sociosanitarios a
nivel de Castillo-La Mancha inicialmente, y en una fase pos-
terior a nivel nacional.

Este registro recogerd, de forma sistemdtica y exhaustiva,
un conjunto de datos clinicos y demogrdficos de tales indi-
viduos. Seré el primer registro de estas caracteristicas a ni-
vel nacional, y permitird un trabajo conjunto y cooperativo
entre, al menos, dos de las especialidades implicadas en
el manejo del paciente mayor con céncer: Oncologia y Ge-
riatria —aunque se frata de un registro abierto a la partici-
pacién de todo aquel especialista que intervenga en el ma-
nejo del paciente mayor con cdncer—. Se espera que sirva
como un referente permanente de informacién para la ges-
tién clinica de los casos, y que, de esta forma, haga posi-
ble que se avance en la mejora de los resultados de salud,
representando una herramienta imprescindible para gestio-
nar la salud piblica para pacientes oncolégicos de edad
avanzada de nuestro medio.

Lo mds destacado de este registro es que su elaboracién
—es decir, la seleccién de las variables que formen parte
del mismo— se llevard a cabo mediante la colaboracién



entre multitud de profesionales centrados en la atencién del
paciente mayor con cdncer, permitiendo el debate y la in-
tervencién de todos y cada uno de ellos.

Resumen
Se trata de un registro colaborativo multidisciplinar y multi-
cénirico, que se estd llevando a cabo en 5 fases. En las cua-
tro primeras fases, como se describe a continuacién, se pro-
cedié a la obtencién, de forma consensuada, del formulario
que representard las variables a incluir en el registro. En la
quinta fase se organiza la puesta en marcha de dicho re-
gistro.

* En una primera fase se procedié al disefio, a la evaluacién
posterior del mismo (datos de factibilidad y de aplicabili-
dad) y a su «depuracién» por parte del Grupo de Trabajo
en Oncogeriatria de Castilla-La Mancha (Grupo GERONCO),
infegrado por oncdlogos médicos y geriatras.

* Posteriormente, en una segunda fase se procedié a dar
un «formato definitivo» del registro a nivel nacional (es-
pecialistas de Geriatria y de Oncologia Médica con ex-
periencia en Oncogeriatria a este nivel), mediante un con-
senso acerca de las variables a incluir en el mismo.

* En una tercera fase se llevé a cabo su validacién a nivel

nacional, mediante la aplicacién préctica del formulario,

a modo de prueba, en 3 pacientes de la consulta diaria,

y, tras ello, la evaluacién del formato definitivo. Dicha

evaluacién prdctica consistié en la valoracién de la fac-

tibilidad del formulario consensuado (facilidad y rapidez
de aplicacién) y en la valoracién de la conveniencia de
disponer de dicho registro. Se permitié a los investigado-

res que hicieran sugerencias de puntos de mejora en di-

cho formulario.

En la cuarta fase, basdndose en los resultados de la ter-

cera, se establecieron nuevas modificaciones en el formu-

lario del registro para mejorar su factibilidad. Tras esta
fase, por tanto, se ha obtenido la versién definitiva del
formulario a emplear.

La quinta fase, una vez se dispone de un formulario con-

sensuado del registro, consistird en su puesta en marcha

a nivel nacional, utilizando para ello los soportes técni-

cos, informdticos y personales necesarios (creacién del

soporte técnico de los datos, elaboracién del CRDe, difu-
sién del mismo, organizacién de una secretaria técnica
para la gestién de los centros participantes, y autoriza-
cién por los CEIm/CElc de tales centros involucrados). En
esta fase también se procederd a su difusién, para que
llegue a aquellos centros y a aquellos investigadores in-
volucrados en el manejo y/o tratamiento del paciente ma-
yor con cdncer que estén interesados en participar.

R-GERONCO seria de acceso libre y permitiria la parti-

cipacién de todo investigador interesado.

Se pretende que R-GERONCO redna, de forma ininte-
rrumpida, el mayor nimero posible de casos, lo que permi-
tird, a través de una plataforma electrénica, recopilar infor-

macién clinica (a mds corto plazo) y pronéstica (a mayor
plazo) de individuos de edad avanzada con tumores séli-
dos de nuestro entorno (dmbito nacional).

Hipotesis

La creacién del Primer Registro Nacional prospectivo del
Paciente Mayor con Cdncer permitird caracterizar, a nivel
nacional, cédmo es el individuo mayor que tiene céncer, cé-
mo es el cancer en estos individuos de edad avanzada, cudl
estd siendo el manejo de los mismos y cémo evolucionan
estos pacientes, cudles son los factores que influyen en su
supervivencia, y cémo varia el uso de tratamientos subép-
timos a lo largo del tiempo. Esto permitiria la obtencién de
informacién trascendental para la Oncogeriatria a nivel na-
cional. Se postula que se trata de un registro factible, y en
los dos primeros afios de su actividad se comprobard si su
funcionamiento debe ser permanente (en funcién de dicha

factibilidad).

Objetivos
Los objetivos de R-GERONCO son los siguientes:

Objetivos principales:
e Crear el primer registro prospectivo nacional de tumores
sélidos en el paciente >70 afios, previo consentimiento
informado del mismo. Las variables que formen parte de
dicho registro se han debido consensuar de forma orga-
nizada y sistemdtica previamente, a nivel nacional, con
la participacién de, al menos, 50 especialistas. Esto in-
crementard las posibilidades de que el registro carezca
de «sesgos» y de que sea mejor acogido.

Elaborar una descripcién clinica de las caracteristicas ge-

ridtricas de los pacientes.

Conocer las caracteristicas de los tumores sélidos en in-

dividuos de edad avanzada a nivel nacional (descripcién

clinica y molecular), su historia natural, su comportamien-
to a lo largo del tiempo, tratamientos administrados y se-
guimiento:

— Estadio tumoral.

- Aparicién de recaidas, progresiones y segundas neopla-
sias.

— Evolucién de las terapias en distintos momentos tempora-
les para una misma neoplasia.

— |dentificacién de tratamientos subéptimos (con respecto
a las guias vigentes).

— Evolucién de la supervivencia; identificacién de variables
predictoras de mortalidad a corto, medio y largo plazo;
andlisis competitivos, elaboracién de nomogramas. Se
podria disponer del primer nomograma a nivel nacional
en poblacién de edad avanzada con cdncer.

- Diferencias por grupos de edad, tanto en cuanto a la evo-
lucién del tumor como en cuanto a las terapias aplicadas.

Esto permitird introducir puntos de mejora de gran valor
en la atencién al paciente mayor con cdncer.
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Con el transcurso del tiempo, en relacién con los obijeti-
vos previos, se podrian hacer andlisis especificos por tipo
de neoplasia e incluso por grupos de edad, informacién de
la que también se carece a nivel nacional.

Objetivos secundarios:

* Comprobar la idoneidad de continuar o no con dicho re-
gistro transcurridos los dos primeros afios, en funcién de
unos criterios de «factibilidad» (se comentardn en el apar-
tado de Metodologial).

* Creacién de una plataforma de investigacion clinica pa-
ra estudios longitudinales y transversales a nivel nacional.

* Estimular la investigaciéon en Oncogeriatria.

* Estimular la colaboracién entre las distintas especialida-
des involucradas en el manejo de estos pacientes, y tam-
bién entre las distintas sociedades cientificas interesadas.

* Identificar barreras por las que no se incluyen los pacien-
tes que cumplen los criterios de inclusién.

* Colaborar con ofros registros nacionales.

Metodologia

Disefio y poblacién de estudio

Se trata de un registro nacional, prospectivo y longitudinal
para pacientes =70 afos con diagndstico de céncer (inclui-
dos los pacientes institucionalizados en centro sociosanita-
rios, siempre y cuando se cumpla la premisa de diagnéstico
actual). Las variables de estudio (variables del formulario del
registro) se recogerdn en la primera visita a la consulta (pre-
vio consentimiento informado del paciente) a través de un
CRD electrénico. Los datos se almacenardn en una base de
datos especifica para este proyecto que disponga de los sis-
temas de seguridad y de las normas de trato de los datos
pertinentes. Los investigadores podrdn disponer de los resul-
tados de los pacientes que hayan incluido ellos mismos. Di-
chas variables de estudio habran sido consensuadas previa-
mente, al menos, por 50 especialistas a nivel nacional (las
primeras fases de creacién del registro estaran centradas en
este objetivo).

Material y métodos

La creacién y puesta en marcha del registro, asi como su
difusién posterior, se ha planteado en 5 fases, cuya descrip-
cién se muestra a continuacién. El desempefio de cada fase
se basard en el resultado de la fase previa.

@ Fase 1 (julio de 2021-septiembre de 2022):
fase regional

Ambito: Grupo GERONCO (nivel regional).

Destinatarios: Miembros del Grupo GERONCO que acep-
taron participar en esta fase.

Cronologia: De marzo de 2021 a julio de 2022.
Objetivo: Crear, de forma consensuada a nivel regional

(Castilla-La Mancha, en el seno del Grupo GERONCO), un
formulario con las variables demogréficas, geridtricas y on-
colbgicas a recoger en el registro. En esta fase, ademds, se
aplicard de forma prdctica el formulario consensuado a 3
pacientes de la consulta diaria, para comprobar si es o no
factible.

Metodologia: Esta primera fase consta de 4 apartados tem-
porales:

@ Primera parte de Fase 1 (marzo de 2021): ideacién
del proyecto

En esta fase, de un mes de duracién (se lleva a cabo a lo
largo de marzo de 2021), la coordinadora general del pro-
yecto realiza una revisién bibliogréfica de la informacién
disponible hasta el momento acerca de la valoracién del
paciente mayor con cdncer y acerca de ofros registros (na-
cionales e internacionales). Los principales documentos que
se consultaron en esta fase fueron los siguientes: las reco-
mendaciones internacionales de la Sociedad Internacional
de Oncologia Geridtrica (SIOG), de la European Organi-
sation for Research and Treatment of Cancer (EORTC) y del
National Comprehensive Cancer Network (NCCN), asi co-
mo otros articulos de interés?®.

Las escalas o herramientas a seleccionar podian haber
sido validadas en pacientes mayores con o sin cancer, y de-
berian ser breves y de uso prdctico, con la finalidad de que
fuera posible la aplicacién diaria del formulario del regis-
tro y, por tanto, la inclusién de pacientes en él.

Como resultado de esta fase, se inicia la puesta en mar-
cha del proyecto de creacién del Registro de Tumores en el
Paciente Mayor.

@ Segunda parte de Fase 1 (abril-mayo de 2021):
seleccién de los investigadores interesados en
participar

En esta fase, de 2 meses de duracién, la coordinadora ge-
neral del proyecto, mediante mail a todos los componentes
del Grupo GERONCO, ofrece la posibilidad de participar y
de colaborar en el desarrollo de este proyecto en equipo.
Muestran su interés en participar un total de 7 oncélogos
del Grupo GERONCO (Castilla-Lla Mancha) y 2 geriatras
de este mismo Grupo. Se contacta asimismo con una cola-
boradora externa al Grupo (Madrid), especialista en Ge-
riatria, que también acepta su colaboracién (por tanto, en
esta fase participan 10 investigadores).

La edad media del equipo es de 45 afos (rango 31-59
afos); el 70 % de los participantes son de sexo femenino;
participan 7 oncélogos médicos y 3 geriatras. La media de
afios de experiencia en Oncogeriatria de tales investigado-
res es de 17,6 afios (rango 6-25 afos).



@ Tercera parte de Fase 1 (junio-diciembre de 2021):
seleccion de los dominios a incluir en el registro

Esta fase se prolonga durante 7 meses.

A partir de la bisqueda bibliogréfica realizada en la pri-
mera parte de esta Fase 1, la coordinadora general del pro-
yecto elabora, en junio de 2021, un documento sugiriendo
las variables a incluir en el registro (referentes a caracteris-
ticas demogréficas del paciente, caracteristicas del tumor y
del tratamiento administrado y referentes a su situacién ge-
ridtrica). Dicho documento se envia por mail a todos los in-
vestigadores participantes.

Entre julio y diciembre de 2021, se suceden distintos mails
entre los investigadores para afiadir, eliminar o modificar
la propuesta inicial de la coordinadora general del proyec-
to, todos aquellos dominios y/o variables que sean consi-
derados por el Grupo. Esta parte de la fase 1, por tanto,
se basa en la opinién y en la experiencia de los investiga-
dores participantes de cara a decidir.

Los resultados aparecen en la Tabla 1, donde se muestra
tanto la propuesta inicial hecha por la coordinadora princi-

pal del proyecto (primera parte de fase 1) como la evolucién
experimentada en la tercera parte de esta fase. En dicha ter-
cera parte, se reducen de forma notable los items relaciona-
dos con la situacién geridirica, quedando limitados al nime-
ro de farmacos, el indice de Katz, el cuestionario de Pfeiffer,
el indice de Charlson y el cuestionario G8. Por tanto, la pro-
puesta inicial que constaba de 5 variables demogrdficas o
relacionadas con el paciente, 7 variables referentes al tumor
y 15 variables geridtricas, queda modificada en el formula-
rio definitivo de esta fase, que consta del mismo nimero de
variables oncolégicas pero 8 variables demogrdficas o del
paciente y 11 variables oncolégicas (relacionadas con el tu-
mor y su tratamiento) y 9 variables geridtricas.

@ Cuarta parte de Fase 1 (enero-julio 2022):
factibilidad de las variables seleccionadas y nuevas
sugerencias de cambio

En esta cuarta parte de la fase 1, entre los meses de enero
y julio de 2022, se remite el formulario definitivo a todos

Tabla 1. Dominios del registro de tumores y escalas propuestas en el mismo en la primera

y la tercera parte de la Fase 1
TABLA 1A. VARIABLES NO GERIATRICAS

Grupo Datos a recoger

de variables

* Firma del CI

* Especialidad

e Centro

® Provincia

® Fecha inclusién

Referentes
al registro

Fase 1. Primera parte. Propuesta INICIAL

Fase 1. Tercera parte

Sin cambios

® Edad del paciente

® Sexo

* PS.ECOG

® OncoMPI e indice GRADE

Referentes
al paciente

Resto sin cambios (edad del paciente,

sexo, PS-ECOG e indice GRADE)

E-prognosis (en sustitucién de OncoMPI)

® Fecha Dx

® Localizacién tumor

* Tipo histolégico

¢ Estadio tumoral

* Localizacién de Mt

* Método diagnéstico
* Tipo de mutaciones

Referentes
al tumor

Sin cambios

e Cirugia y tipo

* Rty tipo

* Sistémico y tipo

* Agentes empleados

Referentes
al tratamiento

Sin cambios

* Fecha de la actualizacién
® Recaida y tho.

® Exitus y motivo

* Segunda neoplasia

e N.° recaidas a los 5 afos
* N.° lineas tto. hasta exitus

Actualizacién
de datos

Sin cambios
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Tabla 1. Dominios del registro de tumores y escalas propuestas en el mismo en la primera

y la tercera parte de la Fase 1 (Cont.)
TABLA 1B. VARIABLES GERIATRICAS

Escala o cuestionario

Variables geridtricas.

Dimensiones Fase 1. Propuesta INICIAL. Primera parte Fase 1. Tercera parte
ABVD Katz -
AIVD City Hope -
Ejecucién fisica : THCo;gj;rip -
Cognicién Pleiffer -
Animo Yesavage 4 items -

® Pérdida peso 6 m
Nutricion * MUST -

* MNA-SF
Social Gijén -
Farmacos Nomero Ndmero
Comorbilidad Listado Charlson
Sd. geriatricos Listado =
Fragilidad G8 G8
Sarcopenia SARCF -

CFS: Clinical Frailty Scale; CIRS-G: Cumulative lllness Rating Scale-Geriatric; G8: Geriatric 8; MNA-SF: Mini Nutritional
Assessment-Short Form; MUST: Malnutrition Universal Screening Tool; SARC-F: cuestionario de fuerza, ayuda para caminar,
levantarse de una silla, subir escaleras y caidas; TGUG: Timed get up and Go fest.

los investigadores participantes, y se solicita que lo apli-
quen de forma «empirica», al menos, a 3 pacientes de sus
consultas (enero-abril de 2022).

En los meses posteriores, enfre mayo y junio de 2022, se en-
via una encuesta, via mail, que recoge preguntas acerca de
la facilidad de uso del formulario obtenido, asi como de la ro-
pidez para aplicarlo (es decir, una encuesta con la que eva-
luar la factibilidad de uso del formulario conseguido), y cues-
tiones con las que identificar puntos débiles del mismo y con
las que sugerir puntos de mejora. De esta manera, se analiza
la aplicabilidad del registro a nivel del Grupo GERONCO. Los
criterios que se emplean para decidir si el registro es «factible»
a partir de las variables seleccionadas son los siguientes (es
necesario que se cumplan todos ellos para considerarlo un for-
mulario factible y hablar de consenso):
¢ Una puntuacién media <7 en el apartado «facilidad de

uso» en la citada encuesta via e-mail respondida por los

investigadores del Grupo GERONCO, y/o si <75 % de

16

los investigadores opinan que es fécil de aplicar, implica-
rd la necesidad de cambio, por consenso.
* Una puntuacién media <7 en el apartado «rapidez de
aplicacién» en dicha encuesta, y/o si <75 % de los inves-
tigadores opinan que es rdpida de aplicar, implicard la
necesidad de cambio, por consenso.
El hecho de que >3 investigadores del Grupo GERONCO
sugieran que debe modificarse una o varias variables del
registro implicard la necesidad de cambio (el término mo-
dificacién incluye necesidad de tener que reemplazar una
variable por otra, eliminarla o afiadir otras variables dis-
tintas).

En este periodo de evaluacién de aplicabilidad clinica no
se procede al registro de los datos en ningin medio (ni en
papel ni en registro informatizado), pues se trata de una fo-
se «de prueba» de las variables seleccionadas, es decir,
del formulario consensuado del registro.



En el caso de que alguno de los criterios citados anterior-
mente no se cumpliera, seria preciso establecer los cambios
necesarios en el formulario mediante una nueva encuesta,
y asi fue como sucedié: fue precisa una nueva encuesta, que
se envid para su cumplimentacién a los investigadores de es-
ta fase en julio de 2022, como se muestra a continuacién.

En cuanto a los resultados obtenidos en esta fase, la va-
loracién que hacen los encuestados en relacién con el con-
junto de dominios y de variables empleadas en el registro

fue la siguiente:

go 4-9) (Tabla 2).

a) En cuanto a la facilidad de aplicacién del mismo: el
100 % de los participantes consideran que se trata de un
formulario fécil de aplicar; y la puntuacién media que asig-
nan a dicha facilidad de aplicacién (en una escala de 0 a
10) fue de 8,125 (rango 7-9).

b) En cuanto a la rapidez de aplicacién del formulario
del registro: el 75 % de los participantes de esta fase con-
sideraron que es rapido de aplicar, y la puntuacién media
asignada a dicha rapidez de aplicacién fue de 7,25 (ran-

Tabla 2. Primer cuestionario cuarta parte de Fase 1 del registro y resultados

Pregunta

Respuesta

Definicién
de consenso

Decision

¢Le parece facil de aplicar
el protocolo que se ha disefiado

en su consulta el protocolo
del registro

para el Registro de Tumores del Si: 100 %
Paciente Mayor?

Puntie de 0 a 10 cudl

es la dificultad para aplicar e p: 8,125

* Rango [7-9]

Una puntuacién media
<7 en el apartado
«facilidad de uso»
y/o si <75 % de los
investigadores opinan
que es fécil de aplicar,
implicard la necesidad
de cambio

® El protocolo es fécil
de aplicar (consenso)
o Es factible en cuanto

a facilidad de

aplicacién

¢Le parece rapido de aplicar
el protocolo del registro?

Si: 75 %

Puntie de 0 a 10 cudl
es la rapidez para aplicar
el registro

°p: 7,25
* Rango [4-9]

Una puntuacién media
<7 en el apartado
«rapidez de aplicacién»
y/o si <75 % de los
investigadores opinan
que es rapido de aplicar,
implicard la necesidad de
cambio

* El protocolo es
rapido de aplicar
(consenso)

* Es factible en
cuanto a rapidez
de aplicacion

¢Considera necesario modificar
alguna/s de las variables
incluidas en el protocolo de este
registro de fumores?

e Si: 1 participante (10 %)
* No: 9 participantes (90 %)

Variables que le gustaria
modificar

* Tipo de tumor (1 participante)
* Tipo de mutacién (1 participante)

¢Considera necesario aiiadir
o eliminar alguna/s de las
variables?

e Si: 5 participantes
* No: 5 participantes

Variables que le gustaria aiadir
o eliminar

Afadir situacién funcional

(2 participantes)

Afadir riesgo de toxicidad

de la Qt (2 participantes)
Afadir estadio tumoral

(en el apartado de Revisiones)
(1 participante)

Afiadir estado civil

(2 participantes)

Afadir con quién vive

(2 participantes)

Eliminar estimacién de supervivencia
del individuo

(1 participante)

>3 investigadores que
sugieran que debe
modificarse una o varias
variables del registro
(reemplazarse por otra,
eliminarse o afadir otras
variables distintas)

No es necesario
modificar ninguna
variable de las
establecidas
(consenso)

No se modifica
ninguna de estas
variables: tipo

de tumor, tipo de
mutacién (consenso)

Es preciso aiiadir
o eliminar alguna
variable (consenso)

Se elabora una
segunda encuesta
(segunda ronda) para
valorar la inclusién

o eliminacién

de estos items
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Tabla 3. Segundo cuestionario cuarta parte de Fase 1 del registro

Pregunta

Respuesta

Definicion de consenso | Decision

¢Estd de acuerdo con aiiadir

el item «situacién funcional»? $i: 100 % (10/10)

Se incluye el item de
situacién funcional

* Barthel: 20 % (2/10)
(tanto en la situacién basal
como en las revisiones)

e Katz: 80 % (8/10) (tanto en
la situacién basal como en
las revisiones)

¢Qué escala plantearia para
evaluar la situacién funcional?

Se escoge el indice de Katz,
en situacion basal y en
revisiones

Si: 80 % (8/10) (tanto en la
situacién basal como en las
revisiones)

¢Estd de acuerdo con aiiadir
el item «estadio tumoral»
en el apartado de revisiones?

Se afiade, por tanto, el item
«estadio tumoral», tanto en
la situacién basal como en
las revisiones

:Esta de acuerdo con aiadir

la variable «estado cognitivo»? 5t: 100°% (10/10]

Se afiade el estado cognitivo

e Cuestionario de Pfeiffer:
80 % (8/10)
® Mini-Cog: 20 % (2/10)

¢Qué escala plantearia para
evaluar el estado cognitivo?

Se emplea el cuestionario

Consenso si >75 % de Pfeiffer en el registro

de los participantes

¢éEsta de acuerdo con aiadir
el item «riesgo de toxicidad
del tratamiento»?

Si: 4 (40 %) (4/10)

coinciden en la respuesta No se afiade el item

«toxicidad de la
quimioterapia» al registro

¢Qué escala emplearia para
evaluar el riesgo de toxicidad
a la quimioterapia?

* CARG: 9 (90 %) (9/10)
 CRASH: 1 (10 %) (1/10)

No relevante al haber sido
negativa la respuesta previa

¢Esta de acuerdo con afadir
el item «estado civil»?

(92]

i: 80 % (8/10)

Se afiade el item «estado
civil» al registro

¢Esta de acuerdo con indicar
«con quién vive el paciente»?

wn

i: 80 % (8/10)

Se afiade el item «con quién
vive el paciente» al registro

¢Esta de acuerdo con eliminar
el indice GRADE?

wn

- 80 % (8/10)

Se elimina el indice GRADE
para estimar supervivencia

¢Estd de acuerdo con eliminar
el indice E-prognosis?

(92

i: 70 % (7/10)

Se elimina el indice
e-prognosis para estimar
supervivencia

CARG: Cancer and Aging Research Group (hace referencia al indice de toxicidad a la quimioterapia elaborado por Arti Hurria et al.); CRASH:
Chemotherapy Risk Assessment Scale for High-Age Patients (indice de toxicidad a la quimioterapia en pacientes mayores con cdncer elaborado

por Martine Extermann et al.).

Dado que hay mds de 3 participantes en esta fase (en to-
tal, 5 participantes) que consideran necesario afadir o eli-
minar alguna otra variable, se procede a la elaboracién de
una nueva encuesta y una segunda vuelta de consenso, cu-
yos resultados se muestran en la Tabla 3. Se define como
consenso la coincidencia de 275 % de los participantes.

En este periodo de evaluacién de aplicabilidad clinica no
se procede al registro de los datos en ningin medio (ni en
papel ni en registro informatizado), pues se trata de una fo-
se de prueba de las variables seleccionadas, es decir, del
formulario consensuado del registro.
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En el caso de que no se cumpliera alguno de los 3 crite-
rios de factibilidad del registro, citados anteriormente, seria
preciso establecer los cambios necesarios en el formulario
mediante una nueva encuesta. Definitivamente, fue precisa
una nueva encuesta, que se envid para su cumplimentacién
a los investigadores de esta fase en el mes de julio de 2022.
En la Tabla 4 pueden observarse las variables consensuadas
en esta fase (la Tabla 4a recoge las variables no geridtricas;
la Tabla 4b recoge las variables geridtricas), asi como la evo-
lucién del proceso selectivo entre las distintas partes de la fo-
se 1 del Registro de Tumores RGERONCO (Tabla 4b). Como



resultado, la propuesta regional de variables a incluir en el Cronologia: De marzo de 2021 a julio de 2022.
Registro de Tumores consta de 6 dominios geridtricos (un to-  Obijetivos: En esta fase se plantean varios objetivos:
tal de 8 variables o escalas), y otra serie de variables refe- 1. Conocer la valoracién que los investigadores de esta
rentes al registro en si, al tumor, al paciente, al tratfamiento fase dan al formulario propuesto en la fase 1 o fase
y a las revisiones consecutivas del individuo. regional.
El formulario definitivo de esta fase estd constituido por . Recoger propuestas de cambio sobre dicho formulario.
5 variables demogrdéficas, 12 variables oncolégicas (rela- 3. Depurar las variables del formulario regional del
cionadas con el tumor y su tratamiento) y 7 variables gerig- registro en funcién de las propuestas de cambio, para
tricas (junto con los seguimientos oportunos). obtener la versién nacional del mismo.
Metodologia: Esta segunda fase consta de 4 apartados tem-
porales en los que se llevan a cabo 3 rondas de encuestas
@ Fase 2 (agosto de 2022-mayo de 2023): de consenso.

fase nacional

N

En un primer apartado (o primera parte) se analiza la vo-

Ambito: Nacional. loracién que los investigadores de esta fase hacen del for-
Destinatarios: Oncdlogos médicos y geriatras a nivel nacio-  mulario obtenido en la Fase 1. Para considerar que el for-
nal interesados en participar. mulario es facil y rapido de aplicar, se define como

Tabla 4. Cuadro evolutivo de las variables empleadas en los distintos apartados
de la Fase 1 del Registro de Tumores

TABLA 4A. VARIABLES NO GERIATRICAS SELECCIONADAS PARA EL REGISTRO

Grupo de variables Datos a recoger. Consenso

® Firma del CI

® Especialidad

e Centro

® Provincia

e Fecha inclusién

Referentes
al registro

® Fecha de nacimiento
¢ Edad en el momento del Dx

® Edad en el momento de la inclusién
Referentes .S
exo

al paciente « PSECOG
e Estado civil
o SE ELIMINA Onco-MPI en la cuarta parte (se introduce en la tercera parte), al igual que el GRADE

e Fecha Dx

* Localizacién tumor

* Tipo histolégico

Referentes e Estadio tumoral

al tumor * Llocalizacién de Mt

* Método diagnéstico

* Tipo de mutaciones

e 5Se ha hecho secuenciacién génica?

e Cirugia y tipo

Rty tipo

e Sistémico y tipo

¢ Agentes empleados

¢ Toxicidad de la Qt (indice CARG) en la tercera parte, pero SE ELIMINA en la cuarta parte

Referentes
al tratamiento

e Fecha de la actualizacién
® Recaida y tho.

* Exitus y motivo

e Segunda neoplasia

® N.° recaidas a los 5 afios
* N.° lineas fto. hasta exitus
¢ Institucionalizacién

¢ Katz

*G8

Actualizacién
de datos
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Tabla 4. Cuadro evolutivo de las variables empleadas en los distintos apartados
de la Fase 1 del Registro de Tumores (Cont.)

TABLA 4B. VARIABLES GERIATRICAS SELECCIONADAS PARA EL REGISTRO

Variables geridtricas.

Escala o cuestionario

Dimensiones
. Fase 1. Cuarta parte
Fase 1. Punto de inicio o Fase 1. T 2 d
BASAL. Primera parte ase 1. Tercera parte (2 encuestas de consenso).
FORMULARIO DEFINITIVO
ABVD Katz = Katz (basal y seguimientos)
AIVD City Hope -
Ejecucion fisica * TGUG _
I * Handgrip

Cognicién Pfeiffer - Pfeiffer (basal)
Animo Yesavage 4 items -

® Pérdida peso 6 m
Nutricion ° MUST -

* MNA-SF
Socia Giisn - Con quién vive

Institucionalizacién

Farmacos Ndmero Némero Numero (basal)
Comorbilidad Listado Charlson Charlson (basal)
Sd. geridtricos Listado -
Fragilidad G8 G8 G8 (basal y seguimientos)
Sarcopenia SARCF -

consenso que >75 % de los participantes de esta fase con-
sideren que asi es; por el contrario, si 225 % de los parti-
cipantes consideran que es dificil de aplicar, o lento de apli-
car, surgird una necesidad de cambio. También se
pregunta a los investigadores si creen necesario modificar
y/o sustituir alguna variable (en caso afirmativo, qué vario-
bles se deben modificar y/o sustituir), si creen necesario
afiadir alguna variable (en caso afirmativo, qué variables
afadirian), y si consideran que se debe eliminar algdn item
(en caso afirmativo, qué variables suprimirian). Como crite-
rio para evaluar si se debe modificar, sustituir, afadir o eli-
minar alguna variable, se utiliza el criterio de que haya >3
investigadores que consideren necesario dicho cambio. En
este caso, se iniciaria una segunda parte de la Fase 2 con
la que consensuar los cambios.

A continuacién de la primera parte de la Fase 2, si hubiera
sugerencias de cambio en esta, se iniciaria una segunda par-
te para alcanzar un consenso en los cambios sugeridos, en-
tendiendo por este una coincidencia de opinién en 275 % de
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los investigadores. En el caso de que no se alcanzara dicho
consenso, se iniciarian, como méximo, 2 rondas mds (fercera
y cuarta parte) para alcanzar el consenso; en este caso, se
considerardn como «vdlidas» las variables elegidas por la ma-
yoria de los participantes (en el caso de que no se alcanzara
una coincidencia en 275 % de las respuestas, se elegiré la
respuesta que represente a la mayoria de los participantes).

@ Primera parte de Fase 2 (agosto-diciembre
de 2022): evaluacién del resultado previo

Se invita a participar en esta fase a un total de 22 investi-
gadores a nivel nacional; acepta su participacién un total
de 20 investigadores (11 oncélogos médicos y 9 geriatras),
y definitivamente participan 16 (7 oncélogos médicos y
9 geriatras) (grado de participacién definitiva del 80 %).
Las caracteristicas de los participantes (cumplimentaron es-
te apartado 15 investigadores) son las siguientes: edad me-



dia de 53,5 afios (rango 33-66 afos); sexo masculino en
el 53,3 % de los casos (n= 8). Cargo de los investigadores:
médico adjunto el 53,3 % de los casos (n= 8); jefe de Ser-
vicio el 46,7 % de los casos (n=7). El 73,3 % (n= 10) tra-
bajaba en un hospital universitario, el 20 % (n= 3) en un
hospital general y el 6,7 % (n= 1) en un hospital comarcal.

Se utiliza un cuestionario, que se hace llegar a cada par-
ticipante, mediante el cual se evalda la facilidad de aplica-
cién del formulario consensuado en la primera fase del re-
gistro (fase regional), el tiempo necesario para aplicarlo, el
porcentaje de pacientes de su consulta en los que utilizaria

dicho formulario, los obstéculos para no emplearlo en to-
dos los pacientes de la consulta que cumplieran los criterios
de inclusién, y la necesidad de modificar, afiadir o eliminar
alguna variable. En la Tabla 5 puede obijetivarse en qué
consistia dicho cuestionario, y cudles fueron sus resultados.
Hubo una propuesta en esta parte que se aplica como cam-
bio, sin necesidad de someterse a consenso, puesto que co-
rresponde a un «error» en el planteamiento del registro: se
elimina el item edad del individuo (esta se puede calcular
de forma automdtica por el sistema disponiendo de edad de
inclusién y edad al diagnéstico del tumor).

Tabla 5. Encuesta de primera parte de Fase 2 del registro y resultados

Preguntas primera

parte Fase 2 del
Registro

Evalde la facilidad para
aplicar el registro

Respuestas

* Lla adecuada: 53,3 % (8/15)
® Fécil: 4 0% (6/15)
¢ Dificil: 6,7 % (1/15)

Definicion de
consenso

Si >25 % considera que
el registro es dificil de
aplicar, se definira como
«dificil» e implicard la
necesidad de cambio

Repercusiones. Decisiones que
se tomaran en la segunda
parte Fase 2 del Registro

No es dificil de aplicar (consenso)

Evalue la rapidez de
aplicacién del registro

* la adecuada: 86,7 % (13/15)
* Mucho tiempo: 6,7 % (1/15)
® Poco tiempo: 6,7 % (1/15)

Si >25 % considera que
el registro precisa mucho
tiempo para ser aplicado,
se definira como «lento»
de aplicar e implicard la
necesidad de cambio

No es lento de aplicar (consenso)

¢Qué porcentaje de
pacientes oncolé icos
mayores que evcﬁﬁe en
su consulta prevé incluir
en este registro si se
implantara?

op:76%
* El 80% aplicarian el registro a
>60 % de sus pacientes

Obstdculos que le
limitarian para incluir a
sus pacientes mayores en
este registro

* Falta de tiempo: 77,8 %

* Saturacién en consultas:
11,1 %

* Negativa del paciente a ser
incluido: 11,1 %

® Porque, como geriatra,
ya hago una valoracién
geridtrica: 11,1 %

* Porque no se pueda acceder a
algunos de los datos que hay
que cumplimentar: 11,1 %

* Porque considero que el
registro no es imprescindible:

0%

¢Cree que es necesario
modificar o sustituir
alguna/s variable/s?

Si: 33,3 % (5/15)

Si >3 investigadores
sugieren que debe
modificarse una o
varias variables del
registro (reemplazarse
por otra, eliminarse o
anadir otras variables
distintas), se elaborard
una nueva encuesta con
dichas sugerencias para
consensuar cambios
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Tabla 5. Encuesta de primera parte de Fase 2 del registro y resultados (Cont.)

Preguntas primera

parte Fase 2 del
Registro

¢Qué variables considera
que haya que modificar o
sustituir?

Respuestas

e Sustituir el indice de Katz por
el cuestionario de Barthel

* Registrar por separado cada
uno de los items del Charlson
ademds de la puntuacién total

® Determinar si se hace o no la
secuenciacion genética

* Determinar si la secuenciacién
genética se determiné a nivel
somdtico, germinal o ambos

* Dejar como campo libre la
informacién acerca de las
mutaciones del tumor

e Cambiar el cuestionario
G8 por ofra medida de
«fragilidad»

Definicion de
consenso

Si >3 investigadores
sugieren que debe
modificarse una o
varias variables del
registro (reemplazarse
por otra, eliminarse o
anadir otras variables
distintas), se elaborard
una nueva encuesta con
dichas sugerencias para
consensuar cambios

Repercusiones. Decisiones que
se tomaran en la segunda
parte Fase 2 del Registro

* Si sustituir o no el Katz por el
Barthel

* Si contabilizar o no por separado
cada uno de los items del Charlson

* Si es preciso o no indicar si se
realizé una secuenciacién genética

* Si es preciso o no indicar si la
secuenciacion genética se realizé
en: somdtico/germinal/ambos

* Si dejar o no como campo
en blanco el apartado de las
mutaciones del tumor (para que
se rellene de forma «libre»)

* Si medir o no fragilidad por otro
cuestionario distinto al G8

¢Cree que es necesario
aiiadir alguna otra
variable?

Si: 60 % (9/15)

Es necesario aiadir algunos items

¢ Qué variables considera
que haya que afadir?

* sHa sido valorado el paciente
por un geriatra?

e |ncluir hdbitos téxicos

® Incluir AIVD

® Incluir GDS en demencias

® Incluir estado de dnimo

® Incluir la edad del conviviente

¢ |ndicar si se han llevado a
cabo o no maniobras de
intervencion

o Adadir Pfeiffer en los
seguimientos

* En el apartado del diagnéstico
del tumor, afadir la opcién de
paciente cirrético (en el que
no hace falta la obtencién de
material histolégico)

® En el apartado de «tipo de
tratamiento», valorar afadir: si
el tratamiento administrado es
el recomendado segin guias
vigentes; y si el tratamiento ha
sido o no adaptado y en qué
consiste dicha adaptacién

* Si incluir o no que el paciente ha
sido valorado por un geriatra

* Si incluir o no Eébitos téxicos

* Si incluir o no AIVD y, en caso
afirmativo, qué cuestionario
emplear

e Si incluir o no GDS

¢ Si incluir o no estado de énimo y
qué cuestionario emplear

* Si indicar o no si se han llevado a
cabo maniobras de intervencién

* Si aiiadir o no Pfeiffer en los
seguimientos

* Si aiadir o no el item «paciente
cirrético» en el apartado del
diagnéstico del tumor

* Si aiiadir o no si el tratamiento ha
sido el recomendado segun guias
vigentes, y si este era o no un
tratamiento adaptado

¢Cree que es necesario
eliminar algin item?

Si: 20 % (3/15)

Es necesario eliminar algunos items

¢Cree que es necesario
modificar o eliminar
algun item?

* Eliminar la edad del paciente
al diagnéstico

® Eliminar nimero de férmacos

* Reemplazar las ABVD por las
AIVD

* Eliminar la edad del
conviviente

¢ Se elimina el item «edad». La edad
la calculard el sistema, teniendo
la informacién de la fecha del
diagnéstico y la fecha de inclusion

* Si e?iminur o no el item nimero de
farmacos (teniendo en cuenta que
existe un item correspondiente del
cuestionario G8)

¢ Si reemplazar o no las ABVD por
las AIVD

¢ Si eliminar o no la edad del
conviviente
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@ Segunda, tercera y cuarta partes de Fase 2 (enero-
junio de 2023): depuracién de variables a nivel
nacional

Tras los resultados del apartado anterior, en el que los
investigadores creen necesario hacer cambios en el for-
mulario conseguido en la fase regional (Fase 1), se ini-
cié esta segunda parte con la que alcanzar un consen-
so mediante distintas rondas, entendiendo por este una
coincidencia de opinién en 275 % de los encuestados.
Se establece el limite de 3 rondas de consenso con la
finalidad de no eternizar el proceso. En la segunda y
tercera rondas, aunque se sigue manteniendo el criterio
de consenso ya definido, se dardn como «vdlidos» los
resultados elegidos por la mayoria de los participantes
(indicando que no ha habido consenso en los casos corres-
pondientes).

Entre los meses de enero y febrero de 2023 se procedié
a la primera ronda de consenso, en la que se aplicé una
encuesta constituida por 26 preguntas: 7 destinadas a fo-
dos los participantes de esta fase, 11 destinadas solo a ge-
riatras y 8 destinadas solo a oncélogos médicos. El conte-
nido de la encuesta correspondiente asi como los resultados
obtenidos se muestran en la Tabla 6.

Con estos resultados se inicia la siguiente parte de esta fase 2:
entre los meses de marzo y abril de 2023 se procedié a la se-
gunda encuesta de consenso [tercera parte de la fase 2).

Basdndose en los resultados de la encuesta previa, se em-
plea una encuesta constituida por 6 preguntas (4 destina-
das a geriatras y 2 a oncdlogos médicos). Tales preguntas
hacen referencia a las cuestiones en las que no se consiguié
consenso en el apartado anterior. Los destinatarios, de nue-
vo, son los 16 participantes de esta fase (9 geriatras y 7 on-
cbdlogos médicos).

Tabla 6. Primera encuesta y sus resultados. Datos del consenso en la segunda parte de la

Fase 2

Preguntas segunda parte

fase 2 del registro.
PRIMERA RONDA

Respuestas

¢Se alcanza consenso? Repercusion

¢Esta de acuerdo con afadir

¢l item «hébitos téxicos» en el | Si: 93,8 % (15/16) si Se incluye el ftem chdbitos
L o 6xicos»

registro?

;Estd de acuerdo con medir

a fragilidad mediante ofra No: 87,5 % (14/16) Si

herramienta distinta al
cuestionario G8?

Se mantiene el cuestionario G8

En caso afirmativo a la
respuesta anterior, ;qué

cuestionario de fragilidad * Linda Fried (1)

como medida aproximada de

No se consideré necesario e
fragilidad

sustituir el cuestionario G8
or ninguna ofra medida de

emplearia en sustitucion del * VES13 (1) ragilidad, de modo que esta

G8? respuesta no es definitoria

¢Estd de acuerdo con aiadir Se indl [ item «el pacient

un item en el que se pregunte . . ¢ ncluye el 1fem €¢el pacienie
el paci : ? Si: 100 % (16/16) Si ha sido valorado por un

si el paciente ha sido valorado

por un geriatra?

geriatra?»

¢Esta de acuerdo con incluir

un item acerca de si se han
llevado a cabo o no maniobras
de intervenciéon?

w

i 93,8 % (15/16)

Se incluye el item «;se han
Si llevado a cabo maniobras de
intervencién?»

En el apartado «con zuién
vive», sesta de acuerdo con
manternerlo tal y como estd,

No se modifica el apartado
«con quién vive» en lo

es decir, haciendo referenciaa | Si: 87,5 % (14/16) Si referente a la edad del
si el cuidador o el conviviente cuidador o conviviente con el
tiene menor edad o mayor paciente
edad que el propio paciente?
5:, :!)OP:ST:::I’Z :;zzzrjl;'en En el apartado «con quién
r 6 Si: 100 % (16/16) Si vive», se aiade la opcién de

con aiiadir la opcién de
«institucionalizado»?

«institucionalizado»
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Tabla 6. Primera encuesta y sus resultados. Datos del consenso en la segunda parte de la

Fase 2 (Cont.)

Preguntas segunda parte

fase 2 del registro.
PRIMERA RONDA

Respuestas

¢Se alcanza consenso?

Repercusion

¢Esta de acuerdo con sustituir

Se sustituye el indice de Katz

el indice de Katz por el de Si: 88,9 % (8/9) Si
Barthel? (Solo G) por el de Barthel
¢Esta de acuerdo con sustituir
el item de ABVD por el de No: 77,8 % (7/9) Si Se mantiene el item de ABVD
AIVD? (Solo G)
En el caso de que se plantee
incluir las AIVD en el registro, | Lawton-Brody en el 100 % Si Se incluye el indice de Lawton-
£qué cuestionario propondria? | (9/9) Brody para medir las AIVD
(Solo G)
En el caso de incluir las AIVD o
| reqi L e - Lawton-Brody se incluiré tanto

en el registro, ¢se incluiria solo | Basal y seguimientos en el si en la situacién basal como en
en la situacién basal o también | 88,9 % (8/9) -~

| . " los seguimientos
en los seguimientos? (Solo G)
gEsid de actierda conliicuiriun Se incluird la evaluacién del
item de evaluacién del estado | Si: 100 % (9/9) Si

de @nimo? (Solo G)

estado de énimo en el registro

En caso afirmativo a la
pregunta anterior, ;qué
cuestionario ufilizaria para
evaluar el estado de animo?
(Solo G)

Yesavage reducido: 4
Yesavage normal: 3
Pleiffer: 1

No sabe: 1

Consenso solo en el uso del
cuestionario Yesavage, pero
NO en la versién

Se debatird en una segunda
ronda qué versién de Yesavage
utilizar para el estado de
dnimo

En el caso de incluir el estado
de animo en el registro, ¢lo

Basal y seguimientos:

El estado de dnimo se evaluard

incluiria solo en la situacién 88.9% (8/9) Si tanto en la situacién basal
basal o también en los como en los seguimientos
seguimientos? (Solo G)

El cuestionario de Pfeiffer, L . Se planteard en una segunda
¢ése debe evaluar solo en la 2?2'0}' s(gg}g)mentos. No ronda si el Pfeiffer se debe
primera wsﬂc; o tambiénenlos | <" " <L 4,4% (4/9) registrar solo basalmente o
seguimientos? (Solo G) también en seguimientos
¢Esta de acuerdo con incluir St: 55,6 % (5/9) Se planteard en una segunda
el cuestionario GDS para No: 44,4 % (4/9) No ronda si el cuestionario GDS
demencias? (Solo G) A debe incluirse en el registro
¢Estd de acuerdo con eliminar Se planteard en una segunda
el item «ndmero de farmacos» | No: 66,7 % (6/9) No ronda si eliminar o no el item
(Solo G) «nomero de farmacos»

¢Estd de acuerdo con incluir,

ademds de la puntuacién total Ademés de la puntuacién total
del |nd|cs de Charlson, la Si: 77,8 % (7/9) si del Churlson, se incluird la
puntuacién por separado de puntuacién de cada uno de
cada uno de sus items? (Solo los items por separado

G)

¢Esta de acuerdo con afiadir En el apartado de método
que en pacientes cirréticos de diagnéstico se anadird el
que cumplan determinadas St 100 % (7/7) si item «paciente cirrético con

caracteristicas radiolégicas no
es ?reciso obtener biopsia?
(Solo O)

determinadas caracteristicas
radiolégicas, no es necesario
hacer biopsia o PAAF»
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Tabla 6. Primera encuesta y sus resultados. Datos del consenso en la segunda parte de la

Fase 2 (Cont.)

Preguntas segunda parte

fase 2 del registro.
PRIMERA RONDA

Respuestas

¢Se alcanza consenso? Repercusion

¢Estd de acuerdo con aiadir
el item «se ha hecho o no
secuenciacion génica»?
(Solo O)

Si: 100 % (7/7)

En el apartado del tumor se
Si aiiadird el item «¢se ha hecho
secuenciacion génica?»

¢Esta de acuerdo con afiadir el
item «;dénde se ha llevado a
cabo la secuenciacién génica?
(somética/germinal/ambas)?»
(Solo O)

Si: 100 % (7/7)

Se afiadird el item «;dénde se
si ha gfecfuado |f1 secuenciacién
génica (somdtica/germinal/
ambas)?»

¢éEsta de acuerdo con acortar
el apartado correspondiente
a las mutaciones detectadas?
(Solo O)

Si: 57,1 % (4/7)

En una segunda ronda se
replanteard si es preciso o

No

no acortar el apartado de las

mutaciones detectadas

Si cree que se debe acortar
el apartado de mutaciones,
icomo considera que debe
hacerse? (Solo O)

Dejar el apartado en blanco:

100 % (4/4)

Al no existir consenso en la
pregunta anterior, de la que
depende esta, también se
planteard en una segunda
ronda

No se alcanzé consenso en la
pregunta anterior, de modo

ue esta pregunta no es
jefinitoria

En la pregunta acerca del
tratamiento administrado,
¢estd de acuerdo con indicar
si dicho tratamiento es el que
corresponderia segun guias
cientificas vigentes? (Solo O)

Si: 57,1 % (4/7)

En la segunda ronda se
replanteard de nuevo esta

No pregunta acerca de indicar si
el tratamiento administrado es
el correspondiente segin guias
clinicas vigentes

En la pregunta de tratamiento
administrado, ;especificaria si
el régimen de tratamiento ha
sido adaptado? (Solo O)

Si: 100 % (7/7)

En el apartado de tratamiento
si administrado se especificard si
el régimen ha sido adaptado
ono

En el apartado de tratamiento
administrado, si este ha

sido adaptado, ;estaria de
acuerdo con indicar en qué ha
consistido? (por ejemplo, dosis
reducidas, un solo agente...)
(Solo O)

Si: 100 % (7/7)

En el apartado de tratamiento
si administrado se especificara
en qué ha consistido la
adaptacién del tratamiento

«Solo O» significa que se trata de una pregunta dirigida solo a oncélogos;

En esta parte de la fase 2, la correspondiente a la segun-
da ronda, se sigue considerando que existe consenso si hay
coincidencia de opinién en el 275 % de los participantes.
Sin embargo, en los casos en los que no se alcance el con-
senso, se elegird la respuesta predominante (aunque indi-
cando que no ha existido consenso). Serd en la tercera fa-
se, de validacién nacional, cuando se terminardn de
depurar las variables.

Los apartados de dicha encuesta y sus resultados se mues-
tran en la Tabla 7.

Entre mayo y junio de 2023, se llevé a cabo la tercera ron-
da de consenso (cuarta parte de la Fase 2). Esta encuesta la
responde ya la totalidad de participantes de la Fase 1y de

«Solo G» significa que es una pregunta dirigida solo a geriatras.

la Fase 2, por tanto, 26 investigadores. Para elaborarla se
tienen en cuenta tanto los resultados del apartado anterior
como nuevas consideraciones aportadas por el conjunto de
tales investigadores. De igual manera que en la segunda ron-
da, aunque se considera que se alcanza el consenso si exis-
te una coincidencia en el 275 % de los participantes, se ele-
gird aquella opcién mds votada como la opcién que pasaré
a la Fase 3, en la que el formulario definido serd valorado
y validado a nivel nacional por ofros investigadores. Las pre-
guntas van dirigidas por igual a todos los participantes, en
este caso sin seleccién por especialidad de los mismos. Tan-
to los componentes de la encuesta como los resultados deri-
vados de la misma aparecen en la Tabla 8.
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Tabla 7. Segunda encuesta de la Fase 2 y sus resultados. Datos del consenso en la tercera

parte de la Fase 2

Preguntas tercera parte Fase 2

del registro.
SEGUNDA RONDA

Respuestas

¢Se alcanza
consenso?

Repercusion

Para la evaluacién del estado de
animo del paciente, se seleccioné el
cuestionario de Yesavage, pero, ;qué
version elegiria usted, la tradicional
o la abreviada? (Solo G)

® Version reducida: 88,9 %
(8/9)

e Versién tradicional:
11,1%(1/9)

Si

La versién que se utilizara para
evaluar el estado animico serd el
Yesavage reducido

El cuestionario de Pfeiffer, empleado
para evaluar el estado cognitivo,
f;deberia emplearse solo en situacién

* Basal y seguimientos:
55,6 % (5/9)

No (se escoge
la opcién de la

Se incluird el cuestionario de Pfeiffer
tanto en la situacién basal como en

registrarse mediante el cuestionario

GDS? (Solo G)

asal o también en las revisiones? * Basal: 44,4 % (4/9) mayoria) los seguimientos
(Solo G)
¢Cree necesario, en el caso de que un
paciente presente demencia, re welar Usar GDS: 89,9 % (8/9) . Se mantiene el cuestionario GDS en
esa condicién como tal, o deberia Si

el registro

éCree relevante incluir el item «nomero
de farmacos» que consume el

No: 55,6 % (5/9)

No (se escoge
la opcién de la

A pesar de no existir consenso,
no se utilizard el item «<nomero de
farmacos» en el registro (se tendrd en

especialista, o cree que debe existir un
desplegable en el que sefialar dichas
mutaciones? (Solo O)

® Un campo en blanco
para cumplimentar por el
especialista: 42,9 % (3/7)

individuo? (Solo G) mayoria) cuenta el item correspondiente dentro
del cuestionario G8)

En relacién al tipo de mutaciones, e Un listado o desplegable

écree que debe aparecer un apartado con los distintos tipos: A pesar de no llegarse al consenso,

en blanco para que lo rellene el 57,1 % (4/7) No se selecciona la olpcién de que exista

un listado o desplegable en el que
indicar las mutaciones presentes

¢Anadiria el item para reflejar si el
tratamiento ha sido convencional segin
las guias vigentes?

* Si: 85,7 % (6/7)
e No: 14,3 % (1/7)

En el apartado del tratamiento

si antitumoral se afiade el item «zel
tratamiento ha sido el convencional
o el recomendado segin guias?»

«Solo O» significa que se trata de una pregunta dirigida solo a oncélogos; «Solo G» significa que es una pregunta dirigida solo a geriatras.

De esta segunda fase, por tanto, surgen las variables que
forman parte del formulario del Registro de Tumores en el
Paciente Mayor, y que aparecen en la Tabla 9. Este serd el
formulario que se revaluard en la Fase 3.

El formulario definitivo de esta fase estd constituido por
9 variables demogrdficas, 11 variables oncolégicas (rela-
cionadas con el tumor y su tratamiento) y 14 variables ge-
ridtricas (junto con los seguimientos oportunos).

@ Fase 3 (junio-noviembre de 2023): validacién
nacional del formulario del Registro de Tumores

Ambito: Nacional.

Destinatarios: Oncdlogos médicos y geriatras a nivel nacio-
nal interesados en participar.

Cronologia: De junio a noviembre de 2023.
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Metodologia: Esta tercera fase consta de 3 apartados tempo-
rales. En el primero de ellos, se envia el formulario consensua-
do del registro a las personas interesadas en participar; en el
segundo, dichos participantes aplican tal formulario, al menos,
a 3 pacientes de su consulta (pacientes oncoldgicos =70 afios)
para conocer el manejo de dicho formulario y poder opinar
posteriormente acerca del mismo. En un tercer apartado, ten-
drdn que responder una encuesta con la que podrén evaluar
dicho formulario (en cuanto a su facilidad y rapidez de apli-
cacién), y podrdn sugerir cambios en el mismo.

La presencia de consenso se define para cada una de las
medidas que se desea determinar en esta fase, de la si-
guiente forma:

* En cuanto a si es necesario disponer o no de un Registro

Nacional para el Paciente Mayor con Cdncer: 275 % de

los participantes que consideren que es necesario.



Tabla 8. Tercera encuesta de la Fase 2 y sus resultados. Datos del consenso en la cuarta

parte de la Fase 2

Pregunta R ¢Se alcanza R .

TERCERA RONDA espuesta consenso? epercusion

gﬁf;qillrlgc?(!,%ﬁ: F::g:::lt raol * Si: 88,4 % (23/26) St Se incluye la evaluacién del estado

regisvtrol"’ v * No: 11,6 % (3/26) ! nutricional en el registro

. Cudl de estas variables * MNA-SF: 34,6 % (9/26) Las opciones mas votadas son

‘ému learia para evaluar e Pérdida peso 3 meses: 30,8 % (8/26) el cuestionario MNA-SF y el

ol eF;tu do nﬁtricionul en el  Albuminemia: 19,2 % (5/26) No porcentaje de pérdida de peso en

reqistro? *IMC: 7,7 % (2/26) 3 meses; se incluyen en el registro
9 : e Otros: 7,7 % (2/26) (sin consenso)

¢Anadiria informacién acerca | © Si: 69,2 % (18/26) N See(:‘r;\:d.e unf(;r}:;aén act:rcg td.e I":

de algon sindrome geridtrico? | * No: 30,8 % (8/26) ° presencia de sindromes geriairico

(sin consenso)

¢Anadiria la presencia de * Si: 92,3 % (24/26) Si Se aiiade el item «presencia de

caidas en los Ultimos 6 meses? | * No: 7,7 % (2/26) caidas en los Gltimos 6 meses»

¢Anadiria el item «falta de * Si: 53,8 % (14/26) No Se aiade el item «falta de agudeza

agudeza visual» al registro? * No: 46,2 % (12/26) visual» (sin consenso)

¢Anadiria el item «falta de ° Si: 69,2 % (18/26) No Se aiiade el item «falta de agudeza

agudeza auditiva» al registro? | © No: 30,8 % (8/26) auditiva» (sin consenso)

:Anadiria el item ® Si: 53,8 % (14/26) - . .

é .

«polifarmacia» al registro? * No: 46,2 % (12/26) No Se afiade «polifarmacia»

:Anadiria el item .

¢Aiadiria el item * Si: 53,8 % (14/26) e

«incontinencia urinaria» AR No Se afiade «incontinencia urinaria»

i * No: 46,2 % (12/26)

:Anadiria el item «trastornos ® Si: 53,8 % (14/26) - -

& ,

del suefio» al registro? * No: 46,2 % (12/26) No Se afiade «irastornos del suefio»

gg::}?:djr%:‘:rzeﬁ:gg:e *Si: 11,6 % (3/26) N No se aiiaden ofros sindromes

geriétrico% * No: 88,4 % (23/26) © geridtricos

* En cuanto a la factibilidad del registro: se hablara de con-
senso si los investigadores consideran que lo aplicarian
a mas de dos terceras partes de sus pacientes (66,7 %)
(pacientes que cumplan los criterios de inclusién).

* En cuanto a la facilidad y a la rapidez de aplicacién (se
deben cumplir ambos criterios):

- Una puntuacién media 27 en estos items, y

- <25 % de los participantes consideran que es dificil de
aplicar y/o lento de aplicar, respectivamente.

@ Primera parte de la Fase 3 (junio de 2023):
envio del formulario consensuado del registro
a las personas interesadas en participar

De los 54 investigadores a nivel nacional que inicialmente
mostraron su inferés en participar en esta fase, finalmente in-

tervienen 48 (32 oncédlogos médicos y 16 geriatras). El gra-
do de participacién definitivo en esta fase, por tanto, es del
88,9 %. Las caracteristicas de los participantes son las si-
guientes: sexo femenino el 79,2 % (n= 38), con una edad
media de 40,89 afos (rango comprendido entre los 26 y los
60 afios). El 81,3 % (n= 39) trabajan en hospitales universi-
tarios, y el 8,3 % (n= 4), en hospitales no universitarios. Ha-
bia 1 participante que trabaja en un centro sociosanitario,
1 en un centro monogrdfico de cancer y 3 en hospitales co-
marcales o regionales. El 83,3 % (n= 40) son médicos ad-
juntos y el 8,3 %, jefes de seccién (n= 4); el 6,3 % (n=3) son
residentes y habia 1 jefe de Servicio entre los investigadores.
La media de tiempo que han trabajado los participantes, me-
dida en afos, es de 14,30 (rango entre 1y 36 afios).

El formulario del registro, consensuado en las dos fases
previas, se remite a los participantes via mail a lo largo del
mes de junio.
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Tabla 9. Formulario definitivo tras finalizar la Fase 2 del Registro de Tumores
en el Paciente Mayor

TABLA 9A. VARIABLES GERIATRICAS

Dimensiones | Fase 2. Cuarta parte (tercera ronda)
N= 26
Indicar si ha sido valorado por un geriatra
ABVD Barthel
AIVD Lawton-Brody (basalmente y en seguimientos)

Funcién fisica

e Aiiadir pardmetros de funcién fisica (88,5 %)
o SPPB SIN CONSENSO (el mds votado, 42,3 %)

Noutricién Anadir parametro nutricional (88,4 %); MNA-SF SIN CONSENSO (el més votado, 34,6 %) y pérdida peso 6 m (30,8 %)
Cognicién * Pfeiffer (basalmente y en seguimientos)
9 * GDS de Reisberg (demencia)
Animo Yesavage versién reducida (basalmente y en seguimientos)
* Institucionalizacién
. e Estado civil
Social oC A
on quién vive
e Edad del conviviente
Farmacos -

Comorbilidad

Charlson. Se recogerd de forma individual cada uno de los items, junto con la puntuacién total

Sd. geridtricos

e Aiiadir items de Sd. geridtricos (69,2 %)

e Caidas 6 meses (92,3 %); falta de agudeza visual SIN CONSENSO (53,8 %); falta de agudeza auditiva (69,2 %)

¢ Polifarmacia (automdtico)
¢ Trastornos del suefio

¢ Incontinencia urinaria (automdtico)

* No aiiadir mds Sd. geridtricos (88,4 %)

Indicar si se han llevado a cabo maniobras de intervencién

Fragilidad
TABLA 9B. VARIABLES NO GERIATRICAS

G8

Grupo de . .
P Fase 2. Cuarta parte (sin cambios con respecto a la tercera parte)
variables
Referentes : Ewmo.dtla.l cl * Provincia
[ reqi specialidad o Fecha inclusis

al registro echa inclusion
* Centro

Referentes Hdbitos téxicos

al individuo
* Fecha Dx * Método diagnéstico
* Localizacién tumor * Tipo de mutaciones

Referentes e Tipo histolégico (en un cirrdtico * Secuenciacién génica

al tumor no es necesario hacer biopsia) * Si esta ha sido somdtica o germinal (100 %)
* Estadio tumoral * Se mantiene el listado de mutaciones de la fase regional
* Localizacién de Mt (no se sustituye por un campo en blanco)
* Cirugia y tipo * Tto. adaptado o no

Referentes * Rty tipo * En qué consiste dicha «adaptacién»

al tratamiento

* Sistémico y tir)o
* Agentes empleados

* Reflejar si el tto. administrado es el recomendado
en guias cientificas

Actudlizacién
de datos

* Fecha de la actualizacién
® Recaida y tfo.

e Exitus y motivo

* Segunda neoplasia

e N.° recaidas a los 5 afios
* N.° lineas tto. hasta exitus
¢ |nstitucionalizacién Katz

*G8
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@ Segunda parte de la Fase 3 (julio-mediados
de octubre de 2023): implementacién o aplicacién
a nivel nacional del formulario del registro
consensuado en fases previas

A lo largo del periodo de tiempo comprendido entre julio
y mediados de octubre de 2023, los participantes de esta
fase aplican el formulario del registro, al menos, a 3 pa-
cienfes de su consulta (pacientes 270 afios y con diagnés-
tico de céncer).

@ Tercera parte de la Fase 3 (mediados de octubre-
mediados de diciembre de 2023): encuesta de
validacién

En el periodo de tiempo indicado, los participantes respon-
den una encuesta con la que valorar y evaluar el formula-
rio del Registro de Tumores que han empleado en su con-
sulta. Los apartados de dicha encuesta asi como los
resultados correspondientes de cada uno de ellos se mues-
tran en la Tabla 10.

Un total de 27 participantes (56,3 %) consideran nece-
sario simplificar o acortar el registro. Algunos participan-
tes creen necesario afiadir determinados items o cuestio-
narios: afadir una escala de fragilidad, el consumo de
fdrmacos, el motivo de las caidas del individuo, si el pa-
ciente tiene o no riesgo cardiovascular, aiadir el item «no
puede» en el apartado de la situacién funcional (habré
pacientes que no puedan llevarlo a cabo) y alguna medi-
da de sarcopenia.

También se sugiere la realizacién de cambios en algunas
de las escalas o cuestionarios empleados: utilizar la versién
completa de Lawton-Brody, la versién abreviada de Yesava-
ge de 5 items (en sustitucién de la de 4 items), la escala no
abreviada del indice de Charlson, simplificar el test de eje-
cuciédn (por ejemplo, limitarlo solo a la velocidad de la mar-
cha o TUG) y modificar la organizacién del apartado de
mutaciones.

Otros investigadores sugieren eliminar algunos cuestio-
narios —el cuestionario G8, el cuestionario de Charlson
(sustituir el dominio de comorbilidad por el dominio de fra-
gilidad)— y el item «edad del conviviente» (por la futili-
dad de disponer de este dato, ya que incluso un convivien-
te mds joven podria estar en peor situacién que el propio
paciente y, por tanto, no podria cuidarlo de forma ade-
cuada).

Otros participantes consideran necesario sustituir algu-
nas escalas por otras: sustituir el indice de Charlson por el
CIRS-G, el cuestionario de Yesavage por una sola pregunta
referente al estado de dnimo, o el cuestionario de Pfeiffer
por el Mini-Cog, o bien por el MMSE.

Ante estos resultados, en los que, junto a las sugerencias
de cambio, hay un porcentaje muy importante de investiga-
dores que consideran que el formulario del registro resulta

demasiado extenso, y que conlleva cierta dificultad para
su aplicacién, se inicia una cuarta fase, que finalizaria el
15 de febrero de 2024, en la que los 74 participantes de
todas las fases previas tendrian la oportunidad de modifi-
car los puntos necesarios del registro mediante una nueva
encuesta.

@ Fase 4 (mediados de diciembre de 2023-
febrero de 2024): formato definitivo del
Registro R-GERONCO

Ambito: Nacional.

Destinatarios: Todos los investigadores que han participa-
do en las fases previas del desarrollo del Registro.
Cronologia: De mediados de diciembre de 2023 a febrero
de 2024.

Objetivo: Depurar el formulario obtenido en la fase nacio-
nal (Fase 2) teniendo en cuenta la valoracién que se hizo
de la misma en la fase de validacién (Fase 3), y con ello,
alcanzar el consenso definitivo en cuanto al formulario a
emplear en el primer Registro Nacional de Tumores del Pa-
ciente Mayor.

Metodologia: Encuesta elaborada a partir de los resulta-
dos de la Fase 3, en la que se sugerian distintos cambios
en el formulario elaborado. Dicha encuesta consta de
12 apartados o bloques, que son los siguientes: comorbi-
lidad, consumo de farmacos, estado de &nimo, situacién
cognitiva, fragilidad, sarcopenia, situacién funcional, cai-
das, cuestionario G8, mutaciones, edad del conviviente y
aportaciones para acortar el registro. Estos apartados res-
ponden a las propuestas de cambios sugeridas por los in-
vestigadores durante la fase de validacién. En total, cons-
ta de 16 preguntas y 3 apartados de sugerencias de
cambio. Los criterios para considerar que se alcanza el
consenso son, en el caso de las preguntas, la respuesta
mayoritaria, y en el caso de los apartados de sugerencias
de cambio, el hecho de que una misma propuesta de cam-
bio haya sido realizada por >7 investigadores (29,7 %
de la muestra) (Tabla 11).

Resultados
De los 74 investigadores que estaba previsto que participa-
ran en esta fase (la totalidad de los investigadores de las
fases previas), respondieron la encuesta 72. El porcentaje
de participacién definitiva en esta fase, por tanto, ha sido
del 97,3 %.

Los resultados derivados de esta fase aparecen reflejados
en la Tabla 11.

Teniendo en cuenta todos los resultados de la encuesta
mencionada, la propuesta definitiva del formulario del Re-
gistro RGERONCO queda constituida por los elementos re-
flejados en las Tablas 12a y 12b (en estas tablas también
se muestran los cambios efectuados con respecto al formu-
lario previo de la Fase 2).
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Tabla 10. Encuesta de validacién del Registro de Tumores: resultados

Bloque o

tematica

Preguntas

Resultados

Definicion de
consenso

Repercusion

Valoracién de
la necesidad
del registro y
aplicabilidad
del mismo

¢Considera usted que es
necesario que exista un
registro nacional de tumores
en el paciente mayor?

¢ Si, mucho: 91,7 %
(n= 44)

* Si, poco: 8,3 % (n= 4)

* No: 0

275 % de los
participantes
considera que es
necesario disponer de
un Registro Nacional

Por consenso, se
considera necesario
disponer de un
Registro Nacional de
Pacientes Mayores
con Cancer. ES UN
REGISTRO NECESARIO

Subjetivamente, ;cémo
valoraria de forma global
este registro, puntuando de
0 a 10? (0 indica una mala
valoracién del registro;

10 significa una valoracién
muy guena del registro)

° p: 8,104; mediana: 8
® Rango: [5-10]

Puntuacién media
>7 en la puntuacién
global del registro

Por consenso, la
calificacion global del
registro es buena. ES
UN BUEN REGISTRO

¢A qué porcentaje de
pacientes oncolégicos >70
afios que valore usted
personalmente aplicaria este
registro (de a 100 %)?

° p:71,67 %
® Rango: [10-100 %)]

Aplicar el registro
a2>66,7 % de los
pacientes de su
consulta que cumplan
criterios de inclusién
(mds de 2/3 de los
pacientes)

Por consenso,

los parficipantes
aplicarian el registro a
sus pacientes. ES UN
REGISTRO APLICABLE

Valoracién de la
factibilidad de
uso del registro
(facilidad de
aplicacién y
tiempo necesario
para ello)

En relacién con lo facil que
le ha resultado aplicar a

sus pacientes el conjunto

de variables que se han
seleccionado para el registro
de tumores, le resulta:

e Dificil: 22,9 % (n=11)

* La adecuada: 70,8 %
(n= 34)

e Fécil: 6,3 % (n=3)

Puntie de 0 a 10 (0 indicaria
nada facil y 10 muy fdcil)

el grado de facilidad para
ap?icur el conjunto de
variables de este registro

® p: 6,833; mediana: 7
* Rango: [3-9]

<25 % de los
participantes
considera que el
formulario del registro
es dificil de aplicar

Y

Puntuacién media >7
en la puntuacién del
grado de facilidad de

aplicacién del registro

El formulario del
registro no es dificil
de aplicar en cuanto
al porcentaje de
investigadores que lo
consideran dificil de
aplicar. Sin embargo,
la puntuacién media
en este apartado es
<7, por lo que NO se
alcanza el consenso
en este sentido. Es
necesario modificar
el formulario para
hacerlo mas SENCILLO

En relacién con el tiempo
necesario para completar
el conjunto de variables
empleadas en este registro,
le parece:

® Mucho tiempo: 70,8 %
(n=34)

* El adecuado: 29,2 %
(n=14)

® Poco tiempo: O

Puntue de 0 a 10 (0 indicaria
muy lento de recoger; 10
indicaria muy répido) el
grado de rapidez para
recoger los datos solicitados
en este registro

® p: 5,208; mediana: 5
® Rango: [1-8]

<25 % de los
participantes
considera que el
formulario del registro
es lento de aplicar

Y

Puntuacién media

>7 en la puntuacién
del grado de rapidez
Fam aplicar el
ormulario del registro

>25 % de los
participantes
consideran que es
lento de aplicar, y le
dan una puntuacién
<7 en este apartado
POR CONSENSO, es
LENTO DE APLICAR,
por lo que es preciso
modificarlo para
hacerlo més AGIL
de aplicar

¢le parece que el tiempo
necesario para incluir a un
paciente en el registro, y la
dificultad que ello implica,
estan justificados si tenemos
en cuenta la importancia de
disponer de dicho registro?

° Si: 95,8 % (n= 46)
* No: 4,2 % (n=2)

275 % de los
participantes
considera que es
necesario disponer de
este registro, aunque
tenga cierta dificultad
y su aplicacién
consuma cierto tiempo
en la consulta

Por consenso,
los participantes
consideran que
el registro ES
NECESARIO
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Tabla 11. Resultados de la encuesta en la Fase 4 del Registro de Tumores R-GERONCO

Bloque o
tematica

Preguntas

Resultados

Definicion
de consenso

Repercusion

¢Cudl de los siguientes
cuestionarios considera
que debiera emplearse
para determinar la
comorbilidad?

¢ Charlson abreviado: 70,8 % (n= 51)

* Charlson completo: 9,7 % (n=7)

* CIRS-G: 15,3 % [n=11)

* Creo que no debe registrarse la
comorbilidad: 4,2 % (n= 3)

NO CAMBIO: se
mantiene el cuestionario
de Charlson abreviado
(también se recogerda
de forma independiente
cada uno de los items)

Comorbilidad
¢Cree necesario afiadir NO CAMBIO: no
un item independiente | .. /-, o (n= 34) se afiade un item
en el que se informe de| | No: 52.8 ;} (n_— 38) independiente que
la presencia de riesgo s oas el indique que existe riesgo
cardiovascular? cardiovascular
© Si: 41,7 % (n=30) La respuesta
¢Cree que hay que e No: 1.4% (n= 1) mds votada « NO CAMBIO: se
registrar el nomero de | | E or indi . 5055 - )
: 2 s mejor indicar si consume <5 o > mantiene el item de
farmacos que toma? fa :56.9 % (n= 41) . o
Consumo armacos: 56,9 % (n= polifarmacia, indicando
de farmacos si consume <5 o 25
¢Cree que, ademds, férmacos
deben registrarse ° Si: 29,2 % (n=21) * Siguen sin registrarse
familias o grupos de | ¢ No: 70,8 % (n= 51) familias de farmacos
farmacos?
M . o, —_
¢Qué version emplear -4 [temst 62,5 f’ (n= 45) NO CAMBIO: se mantiene
el . . e 5items: 15,3 % (n=11) ., .
el cuestionario de o Susfituirlo bor una sola brequnta: la versién reducida de
Yesavage? 222% (nz 16) preg ) Yesavage (4 items)
* ;Siente que su estado de dnimo ha
cambiado Gltimamente o desde el
E . . diagnéstico de la enfermedad? (n= 4)
d:tz‘i?mo Si consm!erg que hay |, sSe siente deprimido? (n= 3) .
que sustituirlo por o g No aplicable
| * De 0 a 10, scémo calificaria su estado
una sola pregunta de dnimo? (n= 2) porque esta
con la que ,ev.aluar el .| © 3Siente que su vida estd vacia? (n= 2) no ha sido I?
estado de énimo, ;qué | | ?S X ; respuesta mas
o G 3Se siente friste o desesperado la mayor
pregunta ufilizaria? Sarte del fiempo? (n= 2] votada
Ipregunta abierta] * 2Cémo calificaria su estado de animo:
malo, regular, bueno? (n= 1)
* 5Cémo se siente animicamente? (n= 1)
e Sustituir el Pfeiffer por el MMSE: 11,1 %
¢Qué cuestionario (n=8)
Situacién prefiere 1ue se emplee | © Sustituir el Pfeiffer por el Mini-Cog: NO CAMBIO: se mantiene
cognitiva para evaluar la 6,9 % (n=5) el cuestionario de Pfeiffer
situacién cognitiva? * Mantener el cuestionario de Pfeiffer:
81,9 % (n=59)
| « CFS: 43,1 % n=31)
:Qué escala o e VIGFRAIL: 25 % (n= 18) .
é .
Fragilidad cuestionario de e Llinda Fried: 19,4 % (n= 14) SIA; T:slﬁz;ns:r;:c(li?;e
fragilidad afadiria? * Creo que no debe registrarse la
fragilidad: 12,5 % (n=9)
« SARC-F: 50 % (n= 36)
e Criterios actualizados del Consenso del
. :Qué medida de Grupo Europeo (EWGSOP2): 16,7 % CAMBIO: se incluye
é ;
el gzl el cuestionario SARC-F

sarcopenia incluiria?

(n=12)
* No incluiria ninguna evaluacién de
sarcopenia: 33,3 % (n= 24)
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Tabla 11. Resultados de la encuesta en la Fase 4 del Registro de Tumores R-GERONCO (Cont.)

Bloque o

Definicion

0 Preguntas Resultados Repercusion
tematica de consenso
éEsk;l de flcuerdo con
i6 . o AMBIO: leard
Complea del Lawlon- | SE 611 % =08 a version complela del
Brody? (afiadir los 2 0- 90,7 o in= Lawton-Brody
items que faltan)

e CAMBIO: se aiade el
apartado especificando
si el paciente es o no

;Esta de acuerdo con capaz de hacer el test
é
incluir, en el apartado de funcién
Situacién ?:n‘ce;::::fcgl): artado | * Si: 91,7 % (n=66) ’ gbﬂg\ ougﬁth\::toée la
funcional d » € ap * No: 8,3 % [n= ¢) 9
e que «el paciente no velocidad de la marcha
es capaz de hacer el incluye la opcién de
test de funcién»? «incapaz de hacerlo»
(puntuaria como 0),
no es necesario anadir
este item
A . ¢ Velocidad de la marcha (4 metros):
ggufet:ézou;"t:jld:m 38,9 % (n=28) CAMBIO: se sustituye el
evaFl,uur la funci()'l: * TUG: 23,6 % (n=17) cuestionario SPPB por la
fisica? * Mantendria el cuestionario velocidad de la marcha
Isicaz SPPB: 37,5 % (n= 27)
¢Estd de acuerdo con
incluir un apartado en | | Si: 25 % [n= 18) NO CAMBIO: no se
Caidas el que se especifique | | No: 75 ; (n_— 54) especificard el motivo
el motivo de dichas SEALL de la caida
caidas?
G8 Egﬁfn?i:;:(:g: e Si: 38,9 % (n= 28) NO CAMBIO: se mantiene
cuestionario? * No: 61,1 % (n= 44) el cuestionario G8
¢Estd de acverdo con CAMBIO: se modificard
organizar de otra * Si: 77,8 % (n= 56) la oraanizacion del
forma el apartado * No: 22,2 % (n= 16) ao gad gc on del
) apartado de mutaciones
Mutaciones
¢Estd 5’e dqcutlal:do CAMBIO: se anade
Z?:Itzni?\f;:;;:?g:l» * Si: 97,2 % (n= 70) el item de que falta
en el apartado de * No: 2,8 % (n=2) informacién en el
mutacignes" apartado de mutaciones
* Si, lo eliminaria: 8,3 % (n= 6) CAMBIO: se sustituye
:Estd de acverdo con | © S pero lo susfituiria por el item «edad del
Edad del e . «¢tiene alguien que le cuide y/o le conviviente» por «;tiene
. eliminar el item «edad ¢ ~ . ¢
conviviente del conviviente»? acompaiie y le apoye a lo largo alguien que le cuide y/o
: de la enfermedad?»: 83,3 % (n= 60) le acompahie a lo largo
* No: 8,3 % [n= 6) de la enfermedad?»
32




Tabla 11. Resultados de la encuesta en la Fase 4 del Registro de Tumores R-GERONCO

Bloque o

Preguntas

Resultados

Definicion

Repercusion

tematica

Aportaciones
para acortar
el registro

Indique un item,
escaclu o cuestionario
que eliminaria del
registro (campo
abierto)

* GDS de Reisberg para demencias
(n=18)
* Detectar items repetidos
(n=7)
* Lawton-Brody (n= 6)
* MNA-SF (n=5)
* Yesavage (n= 4)
o Pfeiffer (n= 4)
* ECOG (n=3)
e Sd. geridtricos (n= 2)
* Barthel (n= 1)
* Charlson (n=1)
e Sarcopenia (n= 1)
* Gijén (n=1)
* Yesavage de los seguimientos (n= 1)
* Maniobras de intervencién (n= 1)
* Método diagnéstico (n= 1)
® En los seguimientos, en cuanto a la
aparicién de segundas neoplasias, solo
indicar este dato (n= 1)
Estado civil (n= 1)

de consenso

Se harén mo-
dificaciones si
>7 personas
sugieren dicho
cambio (apro-
ximadamente
el 10 % de los
participantes)

e CAMBIO: SE ELIMINA
el cuestionario GDS
de Reisberg para
demencias

e Se identificardn items
repetidos en las
distintas escalas
y cuestionarios

¢ Indigue ofro item,
escala o cuestionario
que simplificaria o
modificaria (campo
abierto)

(Orde;lclr el tipo de tumor por grupos
n=8

Incluir peso y talla para obtener

el IMC (esto, ademds, permitira
completar un item del G8 y otro

del MNA-SF) (n= 8)

Simplificar la evaluacién nutricional

(n= 7). Suprimir el porcentaje de pérdida
de peso en los iltimos 3 meses
Modificar el sindrome geridtrico
«presencia de caidas en los ltimos

6 meses», teniendo en cuenta que
SARC-F incluye caidas en el dltimo

aio (n=7)

Modificar la localizacién de las
metdstasis: a oligo o polimetastdsico
(n=3)

Modificar Charlson por un formulario
que refleje la gravedad de la
comorbilidad (n= 1)

Modificar la evaluacién del estado
nutricional: sustituir MNA-SF por pérdida
de peso en los Gltimos 3 meses (n= 2)
(tanto en la situacién basal como en las
revisiones)

Modificar el cuestionario de Pfeiffer
(n=1)

e Unificar Lawton-Brody y Barthel (n= 1)
Simplificar Lawton-Brody (n= 1)
Simplificar Barthel (n= 1) (comida, aseo,
miccién/deposiciones y transferencias)
Simplificar GDS de Reisberg (n= 1)
Modificar la informacién acerca de las
maniobras de intervencién: preguntar si
se han llevado o no a cabo pero solo en
la situacién pretratamiento (n= 1)

* Evaluar la fragilidad mediante la escala
FRAIL (=1

e Se ordenard por
grupos el tipo de tumor
(facilitando completar
este item)

e Se simplifica el
cdlculo del IMC (se
determinaria de forma
automadtica, al incluir
las variables «peso» y
«talla»)

e Se modifica el sindrome
geridtrico «presencia de
caidas»; se registrara
dicho sindrome en el
ultimo aiio
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Tabla 11. Resultados de la encuesta en la Fase 4 del Registro de Tumores RGERONCO (Cont.)

Bloque o

tematica

Preguntas Resultados

Definicién .
Repercusion

de consenso

Refleje, aparte de lo
contestado en las 2
preguntas previas,
qué otros items o
escalas eliminaria

o simplificaria para
acortar el registro
(campo abierto)

estadio V) (n= 1)

del tiempo) (n=2)

tumor» (n= 2)

e Simplificar al maximo las preguntas (n= 1)

e Eliminar el MNA-SF (n= 1)

* Excluir Yesavage de los seguimientos (n= 1)

® Eliminar el item «Localizacién de las
metdstasis» (indicaria solo que es un

* Dejar como respuesta abierta el
apartado de mutaciones (porque,
ademds, pueden cambiar a lo largo

* Indicar para qué se ha hecho la
prehabilitacién (n= 1)

* Eliminar el cuestionario de Yesavage (n= 1)

e Eliminar el estado civil (n= 1)

* Dejar como respuesta libre el «tipo de

NO CAMBIOS

Tabla 12a. Variables geridtricas.
Formulario definitivo Fase 4 y cambios respecto al formulario previo

Dimensiones

Resultados definitivos de Fase 2

Fase 4

N= 26

N=72

Indicar si ha sido valorado por un geriatra

Indicar si ha sido valorado por un geriatra

ABVD

Barthel

Barthel

AIVD

Lawton-Brody (basalmente y en seguimientos)

Se utilizard la versién «cldsica» o «total» de Lawton-Brody
(tanto basalmente como en los seguimientos)

Funcién fisica

Afadir pardmetros de funcién fisica (88,5 %)
SPPB SIN CONSENSO (el mds votado,
42,3 %)

e Se modifica el cuestionario SPPB por la velocidad de la
marcha
¢ Se afade el item «no puede hacerlo»

Afadir pardmetro nutricional (88,4 %);

* MNA-SF (algunos items automdticos desde el G8). Se afiaden

los items reso y talla, para el célculo automdtico del IMC a

puntuacién total

Nutriciéon MNA-SF SIN CONSENSO (el mds votado, partir de los mismos, y con ello, un cdlculo més sencillo de
34,6 %) y pérdida peso 3 m (30,8 %) uno de los items del G8 y del MNA-SF
* Se elimina el item perdida de peso en los Gltimos 3 meses
Cognicion Pfeiffer (basalmente y en seguimientos) ¢ Pfeiffer (basalmente y en seguimientos)
9 GDS de Reisberg (demencia) * Se elimina el GDS de Reisberg
Animo ;e::\;c;gﬁi:ﬂ(ai;sr:(:;s)redUCIdo (basalmente Yesavage versién reducida (basalmente y en seguimientos)
* Institucionalizacién
Institucionalizacién * Estado civil
Social Estado civil * Con quién vive
Con quién vive * Se sustituye la edad del conviviente por el item «;Tiene
Edad del conviviente alguien 3ue le cuide y/o le acompaie a lo largo de la
enfermedad?»
e Se afiade el item «consume <5 farmacos vs. >5 farmacos»
(quedard reflejado en el apartado de Sd. geridtricos)
‘armacos - . : dado que el cuestionario G8 incluye
Fé CAMBIO DEFINITIVO: dado que el ti io G8 incluy
el item de consumo <3 vs. >3 farmacos, se mantiene este
Gltimo punto de corte, para agilizar el formulario
o Charlson. Se recogera de forma individual Charlson. Se recogerd de forma individual cada uno de los
Comorbilidad | cada uno de los items, junto con la

ftems, junto con la puntuacién total
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Tabla 12a. Variables geridtricas.
Formulario definitivo Fase 4 y cambios respecto al formulario previo

Dimensiones

Sd. geridtricos

‘ Resultados definitivos de Fase 2

e Afradir items de Sd. geridtricos (69,2 %)

° Caidas 6 meses (92,3 %); falta de agudeza
visual SIN CONSENSO (53,8 %); falta de
agudeza auditiva (69,2 %)

* Polifarmacia (automdtico)

e Trastornos del suefio

* Incontinencia urinaria (automdtico desde el
Barthel)

* No afadir més Sd. geridtricos (88,4 %)

* Caidas 6 meses

* Falta de agudeza visual

* Falta de agudeza auditiva

e Polifarmacia: Se indicard <5 vs. >5 farmacos. Teniendo en
cuenta que en el cuestionario G8 se especifica <3 vs. >3
farmacos, se utilizan estos puntos de corte para que sea
mas facil y rapida la cumplimentacién del formulario

* Trastornos del suefio

* Incontinencia urinaria (automdtico desde el Barthel)

Indicar si se han llevado a cabo maniobras
de intervencién

Indicar si se han llevado a cabo maniobras de intervencién

- * G8
Fragilidad G8 ¢ Se aiade el cuestionario CFS
Sarcopenia Se aiiade el cuestionario SARC-F

CFS: Clinical Frailty Scale; Sd.: sindromes. Los cambios con respecto al formulario previo aparecen de color azul.

Tabla 12b. Variables no geridtricas. Formulario definitivo Fase 4

Grupo de Fase 2. Resultados definitivos Fase 4. Cambios con respecto a la Fase 2
variables
e Firma del CI e Firma del CI
* Especialidad * Especialidad
erere'ntte S e Centro e Centro
alregisiro ® Provincia ® Provincia
e Fecha inclusién e Fecha inclusién
Referentes

al individuo

Hdbitos toxicos

Hdbitos toxicos

e Fecha Dx
® Localizacién tumor

e Tipo histolégico (en un cirrético no es necesario

hacer biopsia)
e Estadio tumoral
® Localizacién de Mt

* Fecha Dx

* Localizacién tumor. Se ordenara por localizacién

* Tipo histolégico (en un cirrético no es necesario hacer
biopsia)

* Estadio tumoral

® Llocalizacién de Mt

Referentes : RO * Método diagnéstico
* Método diagnéstico . A . .
al tumor ¢ Tino de mutaciones ¢ Tipo de mutaciones. Se organizara mediante un
. Sepcuenciacién énica desplegable con las mutaciones més tipicas (POR ORDEN
¢ Si esta ha sido gomética o germinal (100 %) ALFABETICO, para facilitar encontrarlas), y unas opciones
¢ Se mantiene ol listado de mgutociones de Iqo de respuesta abierta para las menos habituales
. ; * Se afiadird el item «falta informacién»
fase regional (no se sustituye por un campo en S
blanco) * Secuenciacién génica
e Si esta ha sido somdtica o germinal
e Cirugia y tipo e Cirugia y tipo
* Rty tipo * Rty tipo
e Sistémico y ﬁro e Sistémico y ﬁro
Referentes * Agentes empleados * Agentes empleados

al tratamiento

® Tto. adaptado o no

* En qué consiste dicha «adaptacién.

* Reflejar si el tto administrado es el
recomendado en guias cientificas

® Tto. adaptado o no

* En qué consiste dicha «adaptacién».

* Reflejar si el tto. administrado es el recomendado en
guias cientificas

Actualizacién de
datos

® Fecha de la actualizacién
® Recaida y ffo.

e Exitus y motivo

e Segunda neoplasia

* N.° recaidas a los 5 afios
* N.° |ineas tto. hasta exitus

e Fecha de la actualizacién
® Recaida y fto.

® Exitus y motivo

¢ Segunda neoplasia

® N.° recaidas a los 5 afios
* N.° lineas tto. hasta exitus

Cl: consentimiento informado; Dx: diagndstico; Mt: metéstasis; Rt: radioterapia; tto.: tratamiento. Los cambios con respecto al formulario previo
aparecen de color azul.
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El formulario definitivo puede visualizarse en el Anexo 1.
Dicho formulario estd constituido por 10 variables demo-
grdficas, 12 variables oncolégicas (relacionadas con el tu-
mor y su tratamiento) y 19 variables geridtricas (junto con
los seguimientos oportunos).

Para reducir el tiempo necesario para completar el formu-
lario del registro en la inclusién de cada paciente, se han
identificado los items o variables que se repiten; cuando se
responda a uno de estos items, se autocumplimentaré el
idéntico, simplificando la tarea del investigador durante la
inclusién de pacientes. Dichos items (un total de 11) son:
* El indice de masa corporal se determinaré de forma au-

tomdtica a partir del peso (en kilos) y la talla (en metros).

Esto permitird contestar sin célculos la pregunta nimero 5

del cuestionario G8.

* La pregunta A del cuestionario MNA-SF se autocumpli-
mentard a partir del item 1 del cuestionario G8.

* La pregunta B del cuestionario MNA-SF se autocumpli-
mentard a partir del item 2 del cuestionario G8.

* La pregunta C del cuestionario MNA-SF se autocumpli-
mentard a partir del item 3 del cuestionario G8.

* La pregunta E del cuestionario MNA-SF se autocumpli-
mentard a partir del item 4 del cuestionario G8.

* La pregunta F1 del cuestionario MNA-SF se autocumpli-
mentard a partir del item 5 del cuestionario G8.

* El sindrome geridtrico «presencia de caidas en el Gltimo
afio» se autocumplimentard a partir del item 5 del cues-
tionario SARC-F (si dicho item puntia O, se codificard co-
mo «No»; si puntéa 1 o 2, se codificard como «Si»).

* El sindrome geridtrico «polifarmacia» se cumplimentard
de forma automdtica a partir de la informacién del cues-
tionario G8 (item 6 del mismo).

* El sindrome geridtrico «incontinencia urinaria» se cumpli-
mentard a partir del item 6 del cuestionario de Barthel: si
puntda O el item 6 del Barthel, se autocodificard como
«Si» dicho sindrome geridtrico.

Este documento se ha elaborado entre marzo y junio de
2024.

Entre julio y diciembre de 2024 se ha solicitado el aval
cientifico de dicho documento a distintas sociedades cien-
tificas, regionales, nacionales e internacionales, relaciona-
das con la Geriatria, la Oncologia Médica y la Oncogeria-
tria, asi como a distintos Grupos Cooperativos relacionados
con la Oncologia Médica.

@ Fase 5: puesta en marcha del registro

Ambito: Nacional.

Destinatarios: Todos los especialistas interesados en incluir
a sus pacientes oncolégicos de edad avanzada en este re-
gistro (incluidos los investigadores que han participado en
las fases previas del desarrollo del formulario del registro),
y, asi, facilitar la consecucién de sus objetivos.
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Cronologia: Desde el momento de la aprobacién de los
CElm de los distintos centros, y de forma indefinida.
Hipétesis: La creacién del Primer Registro Nacional pros-
pectivo del Paciente Mayor con Céncer permitird caracte-
rizar a nivel nacional cémo es el individuo mayor que tiene
cdncer, cdmo es el cdncer en estos individuos de edad avan-
zada, cudl estd siendo el manejo de los mismos y cémo evo-
lucionan estos pacientes, cudles son los factores que influ-
yen en la supervivencia de los mismos, y cémo varia el uso
de tratamientos subdptimos; esto permitiria la obtencién de
informacién trascendental para la Oncogeriatria a nivel na-
cional. Se postula que se trata de un registro factible, y en
los dos primeros afos de actividad se comprobard que su
funcionamiento debe ser permanente.

Objetivo: Poner en marcha el Primer Registro prospectivo
Nacional de Tumores del Paciente Mayor (RGERONCO),
una vez esté disponible la versién informatizada del formu-
lario consensuado.

Metodologia: Se procederd a contactar con los CEIm de los
hospitales involucrados, y a conseguir la financiacién nece-
saria para la contratacién de una Secretaria Técnica que
facilite la coordinacién del mayor nimero posible de cen-
tros y de investigadores. Asimismo, se pretende editar este
documento y difundirlo a nivel nacional (a todos los Servi-
cios e investigadores interesados), y en su autoria se inclui-
rd a todos y cada uno de los participantes de las distintas
fases; también se publicard un articulo cientifico con el que
aumentar la evidencia disponible al respecto hasta el mo-
mento. El planteamiento inicial es que la financiacién nece-
saria para llevar a cabo todos estos obijetivos se realice a
través de becas de investigacién.

Discusion

En este documento se describe el proceso de creacién de
un formulario consensuado por un panel de expertos, que
recoge la informacién bdsica para crear el primer registro
nacional de tumores en el paciente mayor con cdncer (re-
gistro RGERONCO). Como resultado final, el formulario
estd constituido por 7 variables relacionadas con el pacien-
te, 12 relacionadas con el tumor y su tratamiento, 5 rela-
cionadas con el registro en si, y 19 variables geriétricas,
junto a una propuesta de variables a recoger en las distin-
tas revisiones del individuo.

Nuestra hipétesis de trabajo es que disponer de una he-
rramienta de estas caracteristicas es clinicamente relevan-
te: el paciente mayor con cdncer precisa una afencién es-
pecifica y especializada, y este formulario permitird,
de forma sistemdtica: a) recoger determinada informacién
de cada uno de los individuos, que facilitard la toma de de-
cisiones en ellos; b) hacer un seguimiento temporal de par-
te de dicha informacién; c) emplear un mismo lenguaje a
nivel nacional en la evaluacién de estos pacientes; d) au-
mentar el trabajo conjunto entre las distintas especialidades
involucradas en el manejo de este grupo etario, y e) cono-
cer las caracteristicas de estos pacientes y las caracteristi-



cas de los tumores en este grupo etario. Asimismo, la exis-
tencia de un registro nacional facilitard estudios de
identificacién de factores pronésticos en el paciente mayor
con cdncer, e incluso identificar si los tratamientos adminis-
trados son los éptimos o no®.

La intencién inicial de este registro era la de cubrir un dm-
bito local, a nivel de Castilla-La Mancha; sin embargo, cuan-
do, a dicho nivel, se comprobé su factibilidad de uso, se
intenté ampliar el dmbito a nivel nacional. Han participado
oncélogos médicos y geriatras a nivel de toda la geografia
nacional (Castilla-Lla Mancha, Castilla y Leén, Murcia, Co-
munidad Valenciana, Madrid, Cataluiia, Andalucia, Nava-
rra, Galicia, Islas Canarias, Aragén), implicdndose en su
elaboracién desde médicos residentes hasta jefes de Sec-
cién y jefes de Servicio, pertenecientes tanto a hospitales
regionales y centros sociosanitarios como a hospitales de
primera categoria y a un centro monogréfico en cdncer. Es-
ta diversidad geogrdfica, de caracteristicas del lugar de tra-
bajo, de especialidades implicadas y de cargos desempe-
fados por los participantes, lo convierte en una propuesta
de formulario de registro apto para su aplicacién generali-
zada.

No hay publicaciones previas a nivel nacional similares
a la nuestra; sin embargo, a nivel internacional, y con ini-
ciativa francesa, se ha seleccionado, de forma multidisci-
plinar, un formulario de variables geridtricas minimas a ser
recogidas en ensayos clinicos, que permitan tanto una mi-
nima descripcién geridtrica como la estandarizacién de los
datos geridtricos. El proceso se llevé a cabo mediante un
consenso tipo Delphi, y participaron expertos nacionales e
internacionales®.

La metodologia empleada (responder a encuestas) ha fa-
cilitado la participacién de los distintos investigadores, y ha
evitado los posibles retrasos derivados de reuniones presen-
ciales.

Otro punto fuerte es que en el formulario no solo se han
incluido variables geridtricas, sino también variables rela-
cionadas con el tumor, con el tratamiento, y relacionadas
directamente con el propio paciente y con el registro. Se
trata, por tanto, de un formulario completo, dentro de la sal-
vedad de infentar una extensidn excesiva del mismo.

Las escalas seleccionadas a nivel geridtrico son: a) para
la situacién social, 2 preguntas de respuesta sencilla; b) pa-
ra la comorbilidad, el indice de Charlson abreviado; ¢) co-
mo cuestionario de cribado, el cuestionario G8; d) para el
estado nutricional, el cuestionario MNA-abreviado; e) para
las actividades bdsicas de la vida diaria, el cuestionario de
Barthel; f) para las actividades instrumentales de la vida
diaria, el cuestionario de Lawton-Brody; g) para el estado
funcional, la velocidad de la marcha; h) para el estado de
animo, el cuestionario de Yesavage abreviado; i) para la
situacién cognitiva, el cuestionario de Pfeiffer; j) como apro-
ximacién a la presencia de fragilidad, el cuestionario CFS
(Clinical Frailty Scale); k) como aproximacién a la sarcope-
nia, el cuestionario SARCF; |) como sindromes geridtricos,

caidas, agudeza visual y auditiva, polifarmacia, trastornos
del suefio, incontinencia urinaria; m) presencia de valora-
cién por un geriatra; n) maniobras de intervencién.

Hay otros grupos, a nivel internacional, que han intenta-
do desarrollar modelos de valoracién geridtrica breve y sen-
cilla con la que ayudar a oncédlogos a seleccionar las estra-
tegias terapéuticas en pacientes mayores con cdncer;
algunas de estas herramientas son auvtoadministradas y la
gran mayoria, aplicadas al dmbito de los ensayos clini-
COS]O—]Q'

Incluso a nivel internacional, la Sociedad Americana de
Oncologia (ASCQO) y la Sociedad Internacional de Oncolo-
gia Geridtrica (SIOG) tienen una propuesta de valoracién
prdctica del paciente mayor con cancer's.

Nuestro estudio se ha desarrollado a nivel nacional, don-
de ya existia un consenso previo, desarrollado a partir de un
método Delphi, en el seno de la Sociedad Espariola de On-
cologia Médica (SEOM), que incluia cuéles eran los domi-
nios bdsicos de los que debe constar una valoracién gerié-
trica, y qué escalas y cuestionarios emplear en los mismos.
La comparacién de las variables empleadas en dicho con-
senso SEOM vy el consenso del Registro RGERONCO se
muestran en la Tabla 13'4.

Por ofro lado, cuenta con dos fases de validacién: una a
nivel regional, en la primera fase del registro, cuyos resul-
tados permitieron ampliar la extensién del registro a nivel
nacional; y ofra a nivel nacional, en la tercera fase, cuyos
resultados implicaron la necesidad de iniciar una cuarta fo-
se en la que se establecieran cambios en el formulario con-
sensuado para reducir su extensién y su dificultad de uso.
En esta cuarta fase, ademds, podian participar todos los
investigadores implicados en cada una de las fases previas,
de modo que el consenso estuviera mds consolidado y que
fuera mas fécil identificar los puntos de mejora, al existir
una familiarizacién con el formulario del registro y un co-
nocimiento previo del mismo en fases previas. Estas fases
de validacién favorecen el hecho de que se trate de una
herramienta facil de usar por parte de cualquier profesio-
nal involucrado en el cuidado del paciente mayor con cén-
cer, y, de este modo, que se emplee en el mayor nimero
posible de pacientes mayores, con independencia del tipo
de tumor y del estadio tumoral, tanto basalmente como en
los seguimientos. Los datos de validacién a nivel regional
fueron buenos: la totalidad de los investigadores cataloga-
ron el formulario como facil de aplicar (puntuacién media
de 8,125), y al 75 % les parecié répido de aplicar (pun-
tuacién media de 7,25).

Sin embargo, a nivel nacional, a pesar de la buena per-
cepcién que existia de la herramienta en si (puntuacién me-
dia 8,104 y mediana 8) y del alto porcentaje de pacientes
a quienes la aplicarian los investigadores implicados en la
evaluacién (media 71,67 % de los pacientes), se conside-
ré una herramienta de uso complejo (puntuacién media
6,833, mediana 7; el 22,9 % de los encuestados [n= 11]
consideré que era dificil de aplicar) y de aplicacién poco
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Tabla 13. Comparacién entre el consenso de expertos de la Sociedad Espafiola de
Oncologia Médica (SEOM) y el consenso del registro RRGERONCO

‘ Resultado final del consenso SEOM ‘ Resultado final Fase 4 del Registro R-GERONCO

* Escala de Barthel (ABVD)

e Escala de Barthel (ABVD)

Funcién * indice de Lawton-Brody (AIVD) * indice de Lawton-Brody (AIVD)
* Velocidad de la marcha (otras) * Velocidad de la marcha

Nutricién MNA MNA-SF

Cognitivo Cuestionario de Pfeiffer Cuestionario de Pfeiffer

Emocional Escala de Yesavage Escala de Yesavage abreviada

Comorbilidad indice de Charlson indice de Charlson abreviado

Sociofamiliar Escala sociofamiliar de Gijén 2 preguntas de respuesta sencilla

® [nsomnio
* Baja agudeza visual/auditiva

L * Incontinencia fecal/urinaria
Sd. geridtricos

e Trastornos del suefio
e Agudeza visual/auditiva
® Incontinencia urinaria

* UPP : ;

o Malirato : Eol;ilcrmocm

e Polifarmacia aidas
Fragilidad Escala CFS
Sarcopenia Cuestionario SARC-F

Cuestionario

de cribado

Cuestionario G8

Maniobras
de intervencién

Se registran maniobras llevadas a cabo (funcional,
nutricional, cognitiva, estado de dnimo, polifarmacia,
social, ofras)

ABVD: actividades bésicas de la vida diaria; AIVD: actividades instrumentales de la vida diaria; CFS: Clinical Frailty Scale; MNA: Mini Nutritional

Assessment; UPP: Glceras por presién.

4gil (puntuacién media 5,208, mediana 5; el 70,8 % de
los encuestados [n= 34] consideré que se precisaba mucho
tiempo para aplicar el formulario). Estos datos impulsaron
el desarrollo de una Fase 4 en la elaboracién del formulo-
rio consensuado de R-GERONCO, fase en la que a la tota-
lidad de los investigadores de las distintas fases se les per-
mitia sugerir cambios de mejora (modificar variables, incluir
otras o eliminar alguna de las existentes).

Pero, al mismo tiempo, se trata de un proyecto en el que
existen puntos débiles. Por un lado, en su elaboracién y en
el consenso final solo han intervenido dos especialidades
(Geriatria y Oncologia Médica), obvidndose ofras discipli-
nas y otros especialistas e involucrados en el fratamiento y
manejo de estos pacientes, tales como Oncologia Radioterd-
pica, Trabajo Social, Enfermeria, Cirugia General, Gineco-
logia, Endocrinologia, y Rehabilitacién y Fisioterapia. En la
difusién de la informacién del registro se intentard que tam-
bién llegue a todos ellos para que puedan aplicarlo en su
préctica diaria.

Otro punto débil es que no se ha empleado una metodo-
logia Delphi, a diferencia de ofros estudios®. En su lugar,
se han establecido criterios y puntos de corte con los que
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definir el consenso, lo que favorece la consistencia del re-
sultado final.

En conclusién, se ha elaborado un formulario con 43 vo-
riables para formar parte del Primer Registro Nacional del
Paciente Mayor con Cdncer. Su puesta en préctica mostra-
ré, de forma definitiva, la acogida del mismo a nivel nacio-
nal, pero se pretende que permita mejorar la atencién a es-
tos pacientes, homogeneizar dicha atencién y aumentar la
colaboracién entre disciplinas.
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Variables consensuadas del Registro de Tumores

en Individuos de Edad Avanzada
R-GERONCO

Inclusién y centro de inclusién:
* Firma del consentimiento informado: Si/No (imprescindible para continuar con el registro)
* Especialidad del notificador: Geriatria/Oncologia Médica/Otra (especificar)

e Centro de la inclusién:

e Provincia de la inclusién:

* Fecha de la inclusién (formato dd/mm/aaaal:

Variables demogréficas:

* Fecha de nacimiento (formato dd/mm/aaaaq):

* Edad a la inclusién (la calcularéd de forma automdtica el sistema con los datos previos)
(Fecha de inclusién — Fecha de nacimiento):

* Sexo: Hombre/Mujer
® Estado civil: Casado/a - Viudo/a - Soltero/a - Separado/a o divorciado/a
e Situacién basal segin PS-ECOG:

ECOG

0 Asintomdtico, actividad normal

1 Sintomdtico, puede deambular

2 Encamado <50 % del dia, asistencia minima
3 Encamado >50 5 del dia, asistencia notable
4 Encamado todo el dia, gravemente limitado

5 Fallecido

* Hdbitos téxicos:

— Fumador: Si/No/Exfumador

— Bebedor: Si/No/Exhdbito endlico
e Otras variables:

— Peso (en kg):

— Talla (en metros):

- IMC (kg/m?):

(el sistema la calculard de forma automdtica, a partir de peso y talla: peso/talla?)
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Variables geridtricas:
* SITUACION SOCIAL:

- sTiene alguien que le cuide y/o le acompafie a lo largo de la enfermedad?: Si/No

— slnstitucionalizado?: Si/No
o COMORBILIDAD. indice de Charlson (abreviado):

(se registrard cada uno de los items para que, junto con la puntuacién total, quede reflejado también el tipo de

comorbilidad):

Tipo de comorbilidad

Enfermedad vascular cerebral

Puntuacion

Diabetes

Enfermedad pulmonar obstructiva crénica

Insuficiencia cardiaca/cardiopatia isquémica

Demencia

Enfermedad arterial periférica

Insuficiencia renal crénica (didlisis)

Céncer (*otro tumor distinto al actual)

Céncer metastdsico (*otro distinto al actual)

o INN

TOTAL (rango O-16)

e CUESTIONARIO DE CRIBADO. Cuestionario G8:

(se registrard también por separado cada uno de los items, de forma que, junto con la puntuacién total,
quede reflejado también el item en el que presenta déficit el individuo):

ltems cuestionario G8

2Ha disminuido su ingesta de alimentos en los Gltimos 3 meses,
debido a la pérdida de apetito, a problemas digestivos,
o a problemas para masticar o tragar?

Posibles respuestas y puntuacién

* Disminucién grave de la ingesta: O puntos
* Disminucién moderada de la ingesta: 1 punto
* No disminucién de la ingesta: 2 puntos

sPérdida de peso en los Gltimos 3 meses?

* >3 kg: O puntos

* No sabe: 1 punto

* 1-3 kg: 2 puntos

* No pérdida de peso: 3 puntos

2Movilidad?

e Camassillén: O puntos
* Mds allé que camassillén, pero no sale de casa: 1 punto
* Sale de casa: 2 puntos

2Problemas neuropsicolégicos?

* Demencia grave o depresién: O puntos
* Demencia moderada: 1 punto
* No problemas psicoldgicos: 2 puntos

ndice de masa corporal (se calcularg de forma automdtica a
Indice d poral Iculard de f tomat

partir de los valores de peso y talla que aparecen en la primera
pdgina; se han subrayado de color amarillo)

* IMC <19: O puntos
* IMC entre 19 y <21: 1 punto
* IMC entre 21 y <23: 2 puntos
e IMC >23: 3 puntos

2Toma mds de 3 férmacos al dia?

e Si: O puntos
* No: 1 punto

En comparacién con las personas de su misma edad,
acémo cree que es su estado de salud?

* No tan bueno: 0 puntos
* No sabe: 0,5 puntos

* Igual de bueno: 1 punto
® Mejor: 2 puntos

Edad

* >85: 0 puntos
¢ 80-85: 1 punto
* <80: 2 puntos

TOTAL (rango 0-17)
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* ESTADO NUTRICIONAL: Cuestionario MNA-SF (Mini Nutritional Assessment — Short Form) (fuente: Instituto Nacional de
Geriatria). Se intentaria que los items que coinciden con el cuestionario G8 se «autocumplimentaran» al contestar dicho
G8: el item G8 A se autocumplimentard a partir del item 1 de G8; el item B, a partir del item 2 de G8; el item C,

a partir del item 3 de G8; el item E, a partir del item 4 de G8; el item F1, a partir del item 5 de G8, y este, a su vez,

a partir del peso y la talla.

Cribaje

Preguntas

A. 3Ha comido menos por falta de apetito, problemas digestivos,
dificultades de masticacién o deglucién en los Gltimos 3 meses?

Puntuacion

0= Ha comido mucho menos
1= Ha comido menos
2= Ha comido igual

B. Pérdida reciente de peso (<3 meses)

0= Pérdida de peso >3 kg

1= No lo sabe

2= Pédida de peso entre 1y 3 kg
3= No ha habido pérdida de peso

C. Movilidad

0= De la cama al sillén
1= Autonomia en el interior
2= Sale del domicilio

D. ;Ha tenido una enfermedad aguda o situacién de estrés
psicolégico en los Gltimos 3 meses?

E. Problemas neuropsicolégicos

0= Demencia o depresién graves
1= Demencia leve o moderada
2= Sin problemas psicolégicos

F1. indice de masa corporal
(IMC = peso (en kg) / (talla en metros)?

0= IMC <19 kg/m?
1= 19 < IMC<21 kg/m?
2= 21<IMC<23 kg/m?
3=IMC >23 kg/m?

No conteste la pregunta F2 si ha podido contestar la F1.

Si el indice de masa corporal no esté disponible, por favor sustituya la pregunta F1 por la F2.

F2. Circunferencia de la pantorrilla izquierda (CP) en cm.

0=<31 cm
3=>31cm

Interpretacion:

Marque con una v de acuerdo con el resultado obtenido
| ] Estado nutricional normal: 12-14 puntos

|| Riesgo de desnutricién: 8-11 puntos

D Desnutricién: O-7 puntos

Puntuacién total:
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o ACTIVIDADES BASICAS DE LA VIDA DIARIA. indice de Barthel:

Actividad bésica de la vida cotidiana Puntos

¢ Totalmente independiente 10
Comer * Necesita ayuda para cortar carne, pan, efc. 5
* Dependiente 0

* Independiente. Entra y sale solo del bafio 5

Lavarse e Dependiente i

¢ Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa, abotonarse, atarse los zapatos 10
Vestise * Necesita ayuda 5
 Dependiente 0

¢ Independiente para lavarse la cara, las manos, peinarse, afeitarse, maquillarse, efc. 5

Arreglarse e Dependiente i

e Continente

Deposiciones* * Ocasionalmente algin episodio de incontinencia o necesita ayuda ]50
para administrarse supositorios o lavativas 0

e Incontinente
e Continente o es capaz de cuidarse de la sonda 10
Miccion® ° Ocasi.onalmente, méxirr)o un episodio de incontinencia en 24 horas, 5
necesita ayuda para cuidar de la sonda 0

® Incontinente
¢ Independiente para ir al véter, quitarse y ponerse la ropa 10
Usar el retrete | © Necesita ayuda para ir al véter, pero se limpia solo 5
¢ Dependiente 0
¢ Independiente para ir del sillén a la cama 15
Trasladarse * Minima ayuda fisica o supervisién . 10
® Gran ayuda pero es capaz de mantenerse sentado sin ayuda 5
e Dependiente 0
* Independiente, camina solo 50 metros 15
Deambular * Necesita ayuda fisica o supervisién para caminar 50 metros 10
¢ Independiente en silla de ruedas sin ayuda 5
e Dependiente 0
* Independiente para subir y bajar escaleras 10
Escalones * Necesita ayuda fisica o supervisién 5
* Dependiente 0

*Valorar la semana previa.

Puntuacién total:
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o ACTIVIDADES INSTRUMENTALES DE LA VIDA DIARIA. indice de Lawton-Brody:
Capacidad de usar el teléfono

e Utiliza el teléfono por iniciativa propia, busca y marca los ndmeros, etc.

* Es capaz de marcar bien algunos nimeros conocidos

* Es capaz de contestar el teléfono, pero no de marcar

* No utiliza el teléfono en absoluto

Ir de compras

* Redliza todas las compras necesarias independientemente

—_

* Realiza independientemente pequefias compras

* Necesita ir acompafiado para realizar cualquier compra

* Totalmente incapaz de comprar
Preparacién de la comida

* Organiza, prepara y sirve las comidas por si mismo/a adecuadamente

o | O | O

—_

* Prepara adecuadamente las comidas si se le proporcionan los ingredientes

* Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta adecuada

* Necesita que le preparen y le sirvan las comidas
Cuidado de la casa

* Mantiene la casa solo/a o con ayuda ocasional (para trabajos pesados)

o | O | O

—_

* Redliza tareas domésticas ligeras, como lavar los platos o hacer las camas

* Realiza tareas domésticas ligeras, pero no puede mantener un nivel de limpieza

* Necesita ayuda en todas las labores de la casa

* No participa en ninguna labor de la casa
Lavado de la ropa

* Lava por si mismo/a toda su ropa

* Lava por si mismo/a pequefias prendas (aclarar medias, efc.)

* Todo el lavado de ropa debe ser realizado por otro
Uso de medios de transporte

* Viaja solo/a en transporte piblico o conduce su propio coche

* Es capaz de coger un taxi, pero no usa otro medio de transporte

* Viaja en transporte publico cuando va acompafiado por ofra persona

e Utiliza el taxi o el automévil solo con ayuda de otros

* No viaja en absoluto
Responsabilidad respecto a su medicacién

* Es capaz de tomar su medicacién a la hora y en las dosis correctas

* Toma su medicacién si se le perpara con anticipacién y en dosis

* No es capaz de administrarse su medicacién
Manejo de asuntos econémicos

* Se encarga de sus asuntos econémicos por si solo

* Realiza las compras de cada dia, pero necesita ayuda en las grandes

* Incapaz de manejar dinero

Puntuacién total
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En mujeres (8 funciones): En hombres (5 funciones):

Dependencia total O-1 Dependencia total O
Dependencia grave 2-3 Dependencia grave 1
Dependencia moderada 4-5 Dependencia moderada 2-3
Dependencia ligera 6-7 Dependencia ligera 4
Auténoma 8 Auténomo 5

e ESTADO FUNCIONAL. Velocidad de la marcha (4 metros):

— Prueba de velocidad de la marcha: se mide el tiempo empleado en caminar 4 metros a ritmo normal. Se inicia la
prueba con la persona de pie, y debe caminar mds alld de la marca de los 4 m, para medir el tiempo sin la desace-
leracién final —se tomard el mejor de 2 intentos, parando el cronémetro en cuanto rebase la marca de los 4 m—:

— Menor de 4,82 s: 4 puntos
- 4,82-6,20 s: 3 puntos

- 6,21-8,70 s: 2 puntos

- Mayor de 8,70 s: 1 punto
— Incapaz: O puntos

* ESTADO DE ANIMO. Cuestionario de Yesavage abreviado:

onario d avag acio
2Siente que su vida estd vacia? 1 0
2Se siente feliz la mayor parte del tiempo? 0 1
2Se siente con frecuencia desamparado, que no vale nada o desvalido? 1 0
2Cree que su situacién es desesperada? 1 0
Total

¢ SITUACION COGNITIVA. Cuestionario de Pfeiffer:

Pregunta ‘ Acierto (0 puntos) ‘ Error (1 punto)

2Qué dia es hoy? (dia del mes, mes, afio)

2Qué dia de la semana es hoy?

2Dénde estamos ahora?

2Cudl es su nimero de teléfono?

2Cudl es su direccién? (si no tiene teléfono)

3Cudntos afios tiene?

2Cudl es la fecha de su nacimiento? (dia, mes y afio)

2Quién es ahora el presidente del Gobierno?

2Quién fue el anterior presidente del Gobierno?

2Cudles son los 2 apellidos de su madre?

Restar de 3 en 3 al nimero 20 hasta llegar a O

Puntuacién total (nGmero de errores)
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* APROXIMACION A LA FRAGILIDAD. Cuestionario CFS (Clinical Frailty Scale):

Clinical Frailty Scale - Espaiia

Muy en forma

Personas que estdn fuertes, activas, enérgicas y motivadas. Son personas que
suelen practicar ejercicio con regularidad. Son los que mds en forma estdn
para su edad

En forma

Personas que no tienen sintomas de enfermedad activa, pero estdn menos en
forma que las de la categoria 1. Suelen practicar ejercicio o son muy activas de
forma esporddica. Por ejemplo, segin la estacién del afio

En buen estado

Personas cuyos problemas médicos estén bien controlados, pero que no
practican actividad fisica de forma regular mds allé de los paseos habituales

Vulnerable

Personas no dependientes para actividades de la vida diaria, pero a menudo
los sinfomas limitan algunas actividades. Suelen quejarse de «ser lento» y/o
estar cansado durante el dia

Fragilidad leve

Personas que a menudo tienen un enlentecimiento mds evidente y necesitan
ayuda en actividades instrumentales de la vida diaria (economia, transporte,
labores domésticas que requieren esfuerzo, medicacién). Por lo general, la
fragilidad leve incapacita progresivamente para salir solos de compras o a
pasear, hacer la comida y las tareas domésticas

Fragilidad moderada

Personas que necesitan ayuda en todas las actividades realizadas fuera de
casa y las tareas domésticas. En casa, a menudo tienen dificultad con las
escaleras, necesitan ayuda para bafiarse y podrian necesitar asistencia minima
(estimulacién, acompafiamiento) para vestirse

Fragilidad grave

Personas completamente dependientes para el cuidado personal, por cualquier
causa (fisica o cognitiva). Aun asi, parecen estables y sin gran riesgo de
fallecer en los siguientes 6 meses

Fragilidad muy grave

Personas totalmente dependientes 2/ acercdndose al final de la vida. En general,
no podrian recuperarse de una entermedad leve

Enfermo terminal

Llegando al final de la vida. Esta categoria es para personas con esperanza de
vida menor de 6 meses, tengan o no fengan signos evidentes de fragilidad

Puntuacién de fragilidad en personas con demencia

Todo paciente con demencia se considera un paciente fragil y el grado de fragilidad se corresponde con el grado de demencia.

* Demencia leve (5. Fragilidad leve): sinftomas comunes en demencia leve incluyen olvidar detalles de acontecimientos recientes,
aunque recuerden acontecimientos en si, repetir la misma pregunta/historia y aislamiento social.

* Demencia moderada (6. Fragilidad moderada): la memoria reciente estd muy deteriorada, aunque parezca que recuerdan bien
los acontecimientos del pasado. Con indicaciones, pueden realizar solos sus cuidados personales.

* Demencia grave (7. Fragilidad grave): los cuidados personales no son posibles sin ayuda.
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o APROXIMACION A LA SARCOPENIA. Cuestionario SARCF:

ltem

Fuerza

‘ Preguntas

5Qué grado de dificultad tiene para llevar o cargar 4,5 kg?

‘ Puntuacion

® Ninguna = 0
e Alguna =1
® Mucha o incapaz = 2

Asistencia para
caminar

5Qué grado de dificultad tiene para cruzar caminando
por un cuarto?

* Ninguna = 0
e Alguna =1
® Mucha, usando auxiliares, o incapaz = 2

Levantarse de
una silla

sQué grado de dificultad tiene para levantarse
de una silla o cama?

* Ninguna =0
* Alguna =1
* Mucha o incapaz sin ayuda = 2

Subir escaleras

5Qué grado de dificultad tiene para subir 10 escalones?

* Ninguna = 0
* Alguna = 1
* Mucha o incapaz = 2

Caidas

sCudnfas veces se ha caido en el Gltimo afio?

* Ninguna= 0
1.3 caidas = 1
® 4 0 mds caidas = 2

Una puntuacién >4 se define como sarcopenia.

» SINDROMES GERIATRICOS:

— Presencia de caidas en el Oltimo afio: Si/No. Se autocumplimentard a partir del item 5 del SARC-F, es decir,
el cuestionario que hay mas arriba: si en dicho cuestionario la respuesta es «O», aqui se codificard como «Now;
si la respuesta es «1» 0 «2», se codificard como «si».

- Baja agudeza visual: Si/No

- Baja agudeza auditiva: Si/No

- Polifarmacia (>3 férmacos): Si/No. Este item se cumplimentaria de forma «automdtica» a partir de la informacién

del G8 (item 6 de G8).

— Trastornos del suefio: Si/No

— Incontinencia urinaria: Si/No. Este item se cumplimentaria de forma «automdtica» a partir de la informacién del
Barthel (a partir del item 6 del Barthel; si en dicho item puntia «0», aqui se codificaria como «Si»).

* 5El paciente ha sido valorado por un especialista en Geriatria: Si/No

* 5Se han llevado a cabo maniobras de intervencién?: Si/No

* En caso afirmativo, especifique las maniobras de intervencién lleadas a cabo:

— Intervencién funcional: Si/No

— Intervencién nutricional Si/No

— Intervencién cognitiva: Si/No

— Intervencién sobre estado de dnimo: Si/No

— Intervencién sobre polifarmacia: Si/No

— Intervencién social: Si/No

- Otras (especificar):
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Variables relacionadas con el tumor/Variables oncolégicas:
Localizacién del tumor primario (se abriria una pestafia en cada uno de los bloques, para cada tipo de tumor):

* Mama y ginecoldgicos: incluiria las siguientes pestafias: mama, ovario, trompas de Falopio, endometrio, vulva,
cérvix [y dejar campo en blanco para especificar mas datos)

* Digestivos: incluiria las siguientes pestafias: colon derecho, colon izquierdo, colon transverso, recto, canal anal,
pdncreas, eséfago, unién gastroesofdgica, gdstrico, vesicula, colangiocarcinoma intrahepdtico, colangiocarcinoma
extrahepdtico, ampuloma, intestino delgado, hepatocarcinoma, mesotelio-peritoneo [y dejar campo en blanco para
especificar mds datos)

* Tordcicos: pulmén (microcitico o no microcitico), mesotelio (pleura), timo (y dejar campo en blanco para especificar
mds datos, por ejemplo, carcinoma epidermoide, adenoescamoso...)

* Cabeza y cuello: orofaringe (y especificar localizacién, por ejemplo: lengua, mucosa yugal...), nasofaringe,
hipofaringe, laringe (y especificar supraglético, glético, subglético) (y dejar campo en blanco para especificar mas
datos)

* Piel: melanoma, piel no melanoma (y dejar campo en blanco para especificar més datos)

e Urolégicos y genital masculino: renal, pelvis renal o uréteres, vejiga, uretra, pene, préstata, germinales [y dejar
campo en blanco para especificar mds datos, por ejemplo, seminoma, tumor del saco de Yolk, carcinoma acinar)

* Ofros: ocular, éseo, muscular, de origen desconocido, tiroides, suprarrenal, cerebral, otros:

Tipo histolégico (se abriria una pestafia con las distintas opciones por orden alfabético):
* Neuroendocrino (carcinoide, alto grado).

* Tumor germinal (especificar otros datos, por ejemplo, coriocarcinoma, carcinoma embrionario...).
* Adenocarcinoma.

* Carcinoma escamoso o epidermoide.

e Carcinoma basocelular.

e Carcinoma microcitico.

e Carcinoma de células grandes.

e Carcinoma ductal (especificar: infilirante/in situ).

* Carcinoma lobulillar (especificar: infiltrante/in situ).
e Carcinoma mucinoso.

e Carcinoma urofelial.

* Carcinoma seroso-papilar.

* Carcinoma de células claras.

* Carcinoma del estroma y los cordones sexuales.

e Carcinoma croméfobo.

e Carcinoma papilar.

e Carcinoma medular.

e Carcinoma con células en anillo de sello.

e Carcinoma folicular.

e Carcinoma anapldsico.

* Sarcoma (especificar tipo).

¢ Glioblastoma.

* Gliosarcoma.

* Mesotelioma.

* Otros (especificar):

Estadio tumoral en el momento de la inclusién (primera visita): de | a IV

48



Localizacién de las metdstasis (sefialar cuantas sean necesarias):
* Hepdticas: Si/No.

e Oseas: Si/No.

® Pulmonares: Si/No.

* Pleurales: Si/No.

e Ganglionares: Si/No.

e Cerebrales: Si/No.

e Suprarrenales: Si/No.

e Carcinomatosis peritoneal: Si/No.

e Carcinomatosis leptomeningea: Si/No.
* Linfangitis carcinomatosa: Si/No

e Otras (indicar):

Método diagnéstico:
* Por biopsia: Si/No
* Por citologia: Si/No

* Paciente cirrético con determinadas caracteristicas radiolégicas indicativas de hepatoCa. No precisa A-P: Si/No

Mutaciones y/o dianas terapéuticas: Se organizard como un desplegable, POR ORDEN ALFABETICO, y se incluirén
opciones de respuesta abierta para reflejar otras mutaciones que no aparezcan en el listado:

* ALK: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde.

® ATM: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde.

* BRAF: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde.

* BRCA1: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde.

® BRCA2: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde.

e Ckit: Positivo/No presente/Desconocido/No corresponde.

* EGFR: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde.

* Estado MMR: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde.

® HER2: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde.

* |nestabilidad de microsatélites: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde.

* KRAS: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde. Tipo:

* N-RAS: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde.
* N-TRK: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde. Tipo:

® PD-L1: Positivo/Negativo/Desconocido/No corresponde.

* Receptores de andrégenos: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde.
* Receptores de estrégenos: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde.

* Receptores de progesterona: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde.
* ROS: Presente/No presente/Desconocido/No corresponde.

* Oftros: especificar:

* Se carece de informacién acerca del tipo o tipos de mutaciones.
¢Se ha hecho secuenciacién génica?: Si/No.

En caso afirmativo: en linea somdtica/en linea germinal/en ambas.
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Tratamiento en el momento de la inclusién
(planteamiento terapéutico «total» que se le hace al paciente, aunque se trate de un proceso secuencial):

Cirugia actual: Radioterapia actual:
* Si/No. ¢ Si/No.
¢ Radical/Pdliativa. ¢ Radical/Pdaliativa.

Tratamiento sistémico actual (sefialar tantas como correspondan):
* Si/No.

* Neoadyuvante/Adyuvante/Paliativo.

— Hormonoterapia Si/No.

- Quimioterapia: Si/No

— Inmunoterapia: Si/No.

- Agentes bioldgicos: Si/No.

® En el caso de tratamiento paliativo, indicar linea de tratamiento: Primera linea/Segunda linea/Tercera linea/Cuarta
linea/Sucesivas.

* 5Es el régimen indicado/recomendado por las guias cientificas: Si/No.
* 5Es un régimen adaptado?: Si/No.

* 5En qué consiste dicha adaptacién del tratamiento?: Menos dosis/Menos agentes/Reduccién de dosis/
Otros (especificar):

Nombre completo de los agentes empleados:
(nombre completo de los agentes empleados, separados por un guion, sin maydsculas y sin usar nombres comerciales).

Actualizacién de los datos
(Si es factible, se pueden actualizar en cada una de las revisiones del paciente, y de forma indefinida)

Fecha de la actualizaciéon (dd/mm/aaaa):
* SITUACION BASAL. Escala ECOG-PS:

* CUESTIONARIO DE CRIBADO. Cuestionario G8. Puntuacién total: (se recogerd también la puntuacién
de cada uno de los items)

Variables geridtricas:

* sInstitucionalizado?: Si/No.

* ABVD. indice de Barthel. Puntuacién total:

e AIVD. indice de Lawton-Brody. Puntuacién fotal:
e ESTADO FUNCIONAL. Velocidad de la marcha:
e ESTADO NUTRICIONAL. MNA-SF:

* SITUACION COGNITIVA. Cuestionario de Pfeiffer. Puntuacién total:

* ESTADO DE ANIMO. Cuestionario de Yesavage abreviado. Puntuacién total:
(no se consiguié consenso, pero la mayoria opté por incluirlo en los seguimientos).
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Variables oncolégicas:

Estadio actual del tumor (de | a IV):

Estado del paciente:

¢ Vivo sin enfermedad: Si/No.

¢ Vivo en enfermedad estable: Si/No.

* Vivo en recaida o progresién: Si/No.
En el caso de recaida/progresion:
— 3Ha recibido tratamiento para dicha recaida o progresién: Si/No.
— Indica linea de tratamiento: Primera linea/Segunda linea/Tercera linea/Cuarta linea/Sucesivas.
— Régimen de tratamiento. Nombre completo:

- 3Es el régimen indicado por las guias cientificas?: Si/No.
— 3Es un régimen adaptado?: Si/No

- 3En qué consiste dicha «adaptacién» del régimen? (esta pregunta puede tener respuestas miltiples): Menos dosis/
Menos agentes de los indicados/Reduccién de dosis/Otros (especificar):

e Fallecido: Si/No.
Fecha del exitus: dd/mm/aa
Motivo del exitus:
— Por el tumor.
— Por la comorbilidad.

— Por el tratamiento.

Segunda neoplasia primaria: Si/No
* Fecha del diagnéstico (dd/mm/aaaaq):

* Tipo de tumor.
e Estadio tumoral.
e Tratamiento: Si/No.

* Finalidad del tto.: paliativa/curativa.

Al final del seguimiento, o bien en el momento del fallecimiento, debe registrarse:

* NUmero de recaidas:

e NUmero de lineas de tratamiento sistémico recibidas hasta el fallecimiento:
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