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RESUMEN

Introduccioén: en la actualidad han tenido auge los estudios sobre Calidad de Vida
Relacionado con la Salud en Oncopediatria.

Objetivo: reflexionar sobre los principales problemas al evaluar Calidad de Vida
Relacionada con la Salud en Oncopediatria y enunciar algunas sugerencias
metodoldgicas para su estudio.

Material y método: se realizé una revision de la literatura acerca del tema, donde
se tuvieron en cuenta fundamentalmente revisiones sistematicas y trabajos
presentados en eventos cientificos que se consideraron de importancia, asi como
las valoraciones de los autores con experiencia por mas de 20 afios en el tema.
Desarrollo: los estudios en esta temética se han ido trasformando en una
importante medida de impacto de los cuidados médicos, centrandose el foco de su
atencion en los aspectos de calidad o valor del tiempo de vida. Los problemas
relacionados con los aspectos tedricos, metodoldgicos e instrumentales alin estan
presentes y necesitan de ser valorados a la luz de los preceptos éticos.
Conclusiones: los estudios en Oncopediatria presentan exigencias metodolégicas
especificas que sobrepasan los requerimientos que presentan los estudios en
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adultos enfermos de cancer. Existe la necesidad de que sean los pacientes quienes
ofrezcan valoraciones acerca de indicadores de naturaleza subjetiva-emocional.
Estos estudios no deben excluir las evaluaciones de los nifios/as y adolescentes
aunque se incorporen la de sus cuidadores primarios y profesionales. Los problemas
conceptuales, metodoldgicos, instrumentales también requieren ser solventados a
la luz de reflexiones desde la Bioética.

Palabras clave: calidad de vida (CV), Calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS), Pediatria, Oncopediatria, Cancer, Infancia, Bioética.

ABSTRACT

Introduction: actually there is a boom of studies about Quality of Life relating to
Health Onco pediatrics.

Objective: to reflect about the main problems associated with the assessment of
quality of life relating to health in onco pediatric and formulate some
methodological suggestions for its study.

Material and Methods: a review of the literature about the subject was done;
taking in consideration mainly systematic review and papers presented at scientific
events that were considered important reviews as well as the assessment of
authors with more than 20 years experience in the topic studied.

Development: studies in this matter has been transforming into an important
impact” s measure of health care, focusing attention on aspects of quality or value
of lifetime. Problems related to the theoretical, methodological and instrumental
aspects are still present and need to be assessed in light of the ethical precepts.
Conclusions: studies in Onco pediatrics have specific methodological requirements
exceed the requirements posed by studies in adults with cancer. There is a need to
be the patients themselves who offer judgments about indicators of subjective-
emotional nature. These studies should not exclude assessments of children /
adolescents although incorporate their primary caregivers and professionals.
Conceptual, methodological, instrumental problems also need to be solved in the
light reflections from the Bioethics.

Key words: quality of life (QoL), Quality of life related to health (HRQoL),
Pediatrics, Onco pediatrics, Cancer , Children, Bioethics.

INTRODUCCION

Es indudable el desarrollo alcanzado actualmente en relacion con el diagnéstico y
tratamiento de las enfermedades oncopediatricas, lo que ha condicionado un
aumento de la sobrevida en los ultimos 20 afios llegando 80% de estos nifios a las
edades adultas.! En Cuba, en este tema, se manifiestan estadisticas similares a las
que se reportan en el mundo de forma general.? Sin embargo, su impacto
emocional no esta condicionado s6lo por indicadores de morbilidad y mortalidad
sino por las exigencias que impone el proceso de adaptacion a la enfermedad y sus
tratamientos, la hospitalizacion, la recidivas, la muerte o el ser un sobreviviente de
cancer infantil, aspecto este insuficientemente valorado desde la perspectiva
psicolégica.®*
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En este sentido, Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) se ha ido
trasformando en una importante medida de impacto de los cuidados médicos,
centrandose el foco de su atencién en los aspectos de calidad o valor del tiempo de
vida y no sélo en la cantidad de vida.

La necesidad de que sean los nifios quienes ofrezcan valoraciones acerca de
indicadores de naturaleza subjetiva-emocional superando la perspectiva
reduccionista y biologicista que sobrevaloran parametros biomédicos y subvaloran
lo personoldgico-valorativo, hace mucho més compleja su evaluacion en estas
edades.

El creciente interés por el tema en los Ultimos afios, desde los aspectos teodricos,
metodolégicos y de evaluacion, condicionan los objetivos del presente trabajo:
reflexionar sobre los principales problemas al evaluar Calidad de Vida Relacionada
con la Salud en Oncopediatria y enunciar algunas sugerencias metodoldgicas para
su estudio.

MATERIAL Y METODO

Se realizé una revision de la literatura acerca del tema, donde se tuvieron en
cuenta fundamentalmente revisiones sistematicas y trabajos presentados en
eventos cientificos que se consideraron de importancia, asi como las valoraciones
de los autores con experiencia por mas de 20 afios en el tema.

DESARROLLO

El desarrollo tecnolégico ha propiciado el incremento del tiempo de vida pero con
mucha frecuencia se ejerce con un poder desmedido en los sistemas de atenciéon a
la salud y la enfermedad, sin el consentimiento de los pacientes, prolongando
sufrimiento con la imposicion de medidas desproporcionadas que lejos de contribuir
a la calidad de vida (CV) exacerba las experiencias de sufrimiento.

La necesidad historica de custodiar la vida y dar calidad a su existencia, al unisono
del desarrollo tecnolégico de las ciencias, crearon la premisa para que surgieran
estos estudios en el &mbito de las Ciencias de la Salud.®

Vélez y Garcia ° refieren que mientras los estudios de Calidad de vida en adultos
han progresado considerablemente en los ultimos 20 afios, los estudios de CVRS en
los nifios es un campo reciente.

La informacidn que proporcionan estas nuevas medidas permite identificar distintos
estados de morbilidad y bienestar (o malestar), valorar el impacto de distintos
tratamientos y las intervenciones sanitarias, identificar las caracteristicas
sociodemograficas de la poblacion de estudio y la forma en que repercute el estado
de salud-enfermedad en el &mbito fisico, psicolégico y social.” La definicién
conceptual de Calidad de Vida en Relacidon con la Salud sigue siendo en la
actualidad uno de los problemas basicos a la hora de disefiar y concebir los estudios
sobre esta temaética, alin cuando se reconozca por la mayoria de ellos que es un
concepto subjetivo, complejo y multidimensional.>"*3

Urzua®® define a la CVRS como el nivel de vida derivado del bienestar de la
evaluacion que la persona realiza de diversos dominios de su vida, considerando el
impacto que en éstos tienen en su estado de salud.
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Al definir CVRS en la infancia, el problema se complejiza al tener que valorar en su
conceptualizacion las exigencias que impone las diferentes etapas evolutivas del
desarrollo ontogenético en correspondencia con los factores contextuales que estan
implicados en el desarrollo normal de la infancia. Situacion esta que se hace mucho
mas compleja cuando en su evaluacion se debe asumir el grado de afectaciones
que pueden generar un diagndéstico de cancer y los tratamientos -en muchas
ocasiones- aversivos y mutilantes que deben recibir estos pacientes.

Sabeh y Verdugo,™ la definen como la satisfaccion percibida por un nifio en
diferentes ambitos de su vida, incluyendo los aspectos objetivos como los
subjetivos influidos por los valores personales de cada nifio y el contexto social en
que vive. La infancia es un campo en el que resulta necesario y urgente desarrollar
investigaciones que permitan definir y operacionalizar el concepto de calidad de
vida, asi como desarrollar instrumentos de evaluacion apropiados.

Quinceno y Vinaccia,'® expresan que la calidad de vida infantil es la percepcion del
bienestar fisico, psicoldgico y social del nifio o adolescente dentro de un contexto
cultural especifico, de acuerdo con su desarrollo evolutivo y sus diferencias
individuales, mientras que la calidad de vida relacionada con la salud infantil
(CVRSI) es la valoracion que hace el nifio o el adolescente _de acuerdo con su
desarrollo evolutivo, diferencias individuales y contexto cultural_ de su
funcionamiento fisico, psicoldgico y social cuando este se ha visto limitado o
afectado por una enfermedad o accidente.

Quifiones’® en su tesis doctoral, define la CVRS en nifios y adolescentes con
retinosis pigmentaria como "la percepcion, vivencia o valoracion subjetiva que hace
el nifo enfermo de su satisfaccion con la vida, que es muy personal ya que
interpreta factores objetivos relacionados con su existir, y se expresa en su actitud
general ante el disfrute de la cotidianidad, muy ligada a su contexto sociocultural”.

La complejidad de su conceptualizacién esta también determinada por las propias
exigencias de la enfermedad y los tratamientos, lo que hace que el concepto deba
ser dinamico y no estatico, sobre todo cuando hablamos de enfermedades que
pueden tener un curso fatal. Asf, Oleske y Czarniecki -citado por Llanta- *
especialistas en atencion paliativa a nifios con VIH, sefalan que calidad de vida en
el proceso de morir significa tener el coraje y el apoyo emocional para sofiar en el
mafana; despertarse cada dia con propdsitos y objetivos mientras se vive, se
divierte y se trabaja de la forma mas normal posible, en la casa, en la escuela, en
el trabajo; calidad de vida es sentirse libre del dolor y de otros sintomas cuando la
enfermedad progresa; y recibir la ayuda y el confort de los seres queridos en la
hora de la muerte.

Llanta la concibe como la valoraciéon subjetiva que cada nifio/a y adolescente hace
del impacto que la enfermedad, los tratamientos y sus secuelas tienen en su
desarrollo, en el ajuste a la vida y en la plenitud con que viven y vivirdn su vida en
correspondencia con las condiciones contextuales y objetivas en las que se
desarrollan. En estos estudios deben evaluarse las dimensiones mas afectadas y
otras menos afectadas que obligan a concebirla en su integralidad, desde la
perspectiva personoldgica y en un contexto sociocultural determinado. La salud se
describe como un dominio importante en la evaluaciéon global de la CVRS, pero
existen otros muy importantes sobre los que también impacta la enfermedad.

En su valoracion no solo deben concebirse las afectaciones, sino la capacidad
cognitiva y emocional y las condiciones de ajuste para disfrutar de la vida como
maximo bien. La situacion de vulnerabilidad no implica su exclusiéon en su
valoracion, sino que lleva implicito una ética de la responsabilidad con un
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acercamiento mas humano al problema, donde se les incorpore con respeto a las
decisiones médicas, lo que sin duda también tributa a su calidad de vida y por ende
a su bienestar psicolégico.

Otro de los problemas en los estudios de CV es, si debe ser evaluada de forma
global o por componentes, y en este uUltimo caso, cuales deben ser las dimensiones
que deben integrar estos estudios; asi como por quién debe ser evaluada. De forma
general, las dimensiones que mas se incluyen en los estudios’*%*317:1819 de CVRS
son: la social (relaciones afectivas con los familiares, padres, hermanos, amigos,
posibilidades de realizar juegos con participaciéon social); aquellas que tienen que
ver con la dimision psicoldgica (agresividad, ansiedad, miedos, depresion o tristeza,
trastornos del suefo, sufrimiento, habilidad para concentrarse, aprender y utilizar
la memoria, autoestima, imagen corporal); la dimensién fisica (validisimo,
destrezas, desplazamiento, habilidades para el autocuidado, energia y vitalidad),
asi como sintomas fisicos y sintomas asociados al tratamiento (disnea, nauseas y
vomitos, alopecia, dolor, diarreas, estrefiimiento, fatiga) y las preocupaciones
(econdmicas, a la muerte, por la familia, el juego, la escuela y los tratamientos).

En este sentido, se incluye la problematica: ¢por quién debe ser evaluada la CVRS
en Oncopediatria, por el propio sujeto o por un observador externo? Este aspecto
es de vital importancia en el disefio de estos estudios en Pediatria y esconde un
velado problema ético que deber ser abordado.®

Se hace énfasis en trabajos anteriores 7 el tener en cuenta que algunos aspectos
de la CVRS, como el dolor, las preocupaciones sobre el futuro, la conducta y
actitudes de otros nifios pueden ser investigados solamente a partir de los propios
pacientes, por lo que es deseable que los instrumentos sean asequibles y
apropiados para ser completados por los propios nifios. Esto implica
indudablemente la incorporaciéon de las valoraciones de nifios y adolescentes en los
estudios de CVRS.

Es importante considerar que los pacientes pediatricos también pueden ser muy
pequefios, sentirse demasiado mal o, simplemente, rehusarse a participar en los
estudios de calidad de vida relacionada con la salud, lo que condiciona la necesidad
de tomar criterios de otros proveedores u observadores externos, siendo los mas
frecuentes padres, médicos y maestros. Cada uno de ellos mantiene diferentes
relaciones y expectativas con el nifio y por lo tanto esto condicionara diferentes
valoraciones en relacion con su calidad de vida.?°23

Esto plantea que existan diferencias entre la calidad de vida percibida por el nifio y
la calidad de vida reportada por los demas, un problema importante que hay que
dilucidar cuando se investiga la calidad de vida en nifios con cancer o con
enfermedades crénicas.

El reconocimiento de los derechos de los pacientes pediatricos y su atenciéon
integral bajo un enfoque bioético, se convierte en un gran reto para los
profesionales de la salud: por las caracteristicas que impone el desarrollo
ontogenético de los nifios y sus principales determinantes psicoldgicas, (el paciente
pediatrico se encuentra en un proceso de crecimiento y desarrollo que afecta
definitivamente su comprension de la enfermedad, la vida y la muerte), por el
modelo biomédico paternalista imperante aln, por el gran impacto que puede
generar el trabajo asistencial con estos nifios y adolescentes, asi como por el déficit
en su formacion curricular en aspectos tan importantes como la comunicacion de
malas noticias, atencion al dolor, al sufrimiento, al duelo, a la muerte, a las
esperanzas, a las crisis de claudicacion familiar, a la conspiracion del silencio y para
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el afrontamiento de los diferentes dilemas bioéticos que tienen que desafiar en su
practica profesional.

Segln Claramonte Fuster,?* en la actualidad se han producido cambios en la propia
concepcioén de la infancia y en la progresiva aceptacion de la capacidad del nifio
para llegar a ser un verdadero sujeto de derecho. La nueva concepcion del menor
no se establece en funcidn de los adultos o de la sociedad, sino sobre la base de la
evolucion de una personalidad en formacién, a su dignidad y al deber, al respeto.
Se otorgan derechos civiles y politicos, aunque se condicione su ejercicio a la
posibilidad de formarse un juicio propio. El hecho de considerar al menor con
plenitud de derechos, comporta una reconsideracion en el contenido de los sistemas
tradicionales de proteccion en la familia y la sociedad.

La consideracion del menor como persona incapaz, incompetente para la toma de
decisiones, asociado a la vulnerabilidad por la presencia de la enfermedad y sus
tratamientos, condiciona su no reconocimiento como sujeto de derecho, lo que hace
mas dramatica la situacion en la practica pediatrica.

En estos estudios se hace necesario enmarcar las consideraciones sobre autonomia
y competencias morales en este grupo de edades. La autonomia en esta etapa no
se puede regir por la ley del todo o nada, eso seria asumir una actitud mecanicista
ante un problema tan complejo como la posibilidad de decidir sobre la vida, ni
siquiera en la etapa adulta se manifiesta de esta forma, ya que existen diferentes
grados de autonomia y muy bien, pudieran estar en funcidon de la situacion concreta
mas que en la capacidad del sujeto.

Reconocer la existencia de limites a la autonomia en los menores y adolescentes
implica también un deber moral de comprenderlos y ayudarlos desde sus propias
limitaciones y no minimizar sus expresiones que, aunque no sean a veces
comprensibles para los adultos, llevan un reclamo de sufrimiento a veces silencioso.

La construccioén, validaciéon y selecciéon de los instrumentos se convierte en otro de
los grandes problemas a dilucidar en los estudios de Oncopediatria. La creacion de
instrumentos en estas edades requiere, no solo, saber determinar las dimensiones
que se deben incluir en el estudio, sino también tener en cuentas la
particularidades psicoldgicas de cada etapa del desarrollo ontogenético de la
personalidad, asi como las adquisiciones necesarias en cada estadio evolutivo.

Las propiedades de validez y confiabilidad deben estar bien establecidas asi como el
proceso de adaptacion transcultural no solo cuando se utilice el instrumento en otro
idioma, sino también en contextos culturales diferentes aun cuando el idioma sea el
mismo, para lo cual se debe seguir la metodologia establecida. Muy pocos
instrumentos incluyen figuras ilustrativas para concretar los items o dimensiones a
explorar, lo que consideramos debe ser un requerimiento de los instrumentos para
las edades pediatricas.

Debe existir correspondencia entre el modelo conceptual o sustrato tedrico del
concepto de CVRS del cual se ha partido en el estudio y la(s) medida(s) para su
evaluacion. La correspondencia y el nivel de coherencia entre los items es de suma
importancia para la recogida de la informacion y para su interpretacion. Otro
requisito que deben tener los instrumentos, es que posibiliten la evaluacion de la
calidad de vida global y por componente.

Los instrumentos que incluyan versiones a padres, deben aplicarse
preferentemente al padre-cuidador, o sea, al que permanece la mayor parte del
tiempo con el nifo, esté hospitalizado o no.
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En cuanto a los profesionales, el instrumento se le debe aplicar al médico de
cabecera por conocer la evolucion continuada de su paciente durante el periodo
evaluado, considerando asi que puede ofrecer el reporte adecuado para los fines de
la investigacion.

Considerando que la contrastacion debe hacerse por las aportaciones de diferentes
evaluadores, aflora otra exigencia metodoldgica: las aplicaciones deben hacerse en
el mismo intervalo de tiempo a los nifios, padres y profesionales participantes. La
diferencia a lo sumo debe ser 2 horas cuando mas, para asi controlar el sesgo que
pudiera atribuirse a dar criterios sobre tiempos diferentes, garantizando que todos
evalten en el mismo intervalo, digamos: "las dltimas 24 horas".

La disponibilidad de numerosos instrumentos genéricos y especificos de CVRS en
nifos/as y adolescentes puede dificultar la seleccion del instrumento mas
adecuado.

Otro aspecto importante es el control de variables como: diagnéstico histoldgico,
estadio evolutivo, tipo de tratamiento, tiempo de evolucion, si el paciente se
encuentra hospitalizado o no, la edad, el sexo, escolaridad, etcétera.

Un problema que emerge en los estudios de CVRS en Oncopediatria, lo constituye
el no valorar la perspectiva bioética. Esta debe estar presente tanto en el analisis
de los aspectos tedricos de este tema asi como en la aplicacion practica y uso de la
informacion obtenida, ya que su no consideracion entrafiaria una insuficiente
reflexion ética que pudiera distorsionar el significado de este concepto.

Llanta,® al igual que otros investigadores, considera que ha existido un sobreabuso
con el término calidad de vida, bien parecido a lo sucedido con el concepto de
"estrés" en las Ciencias de la Salud y en la Psicologia en particular. Esto ha
conllevado a que se plantee la existencia de problemas teéricos, metodoldgicos,
instrumentales, y también éticos, en su abordaje integral.

En consecuencia, el trabajo en Oncopediatria implica asumir no solo la
vulnerabilidad por la enfermedad, sino también aquella que impone el propio
estatus de menor.>?* 2% Los menores son considerados grupos vulnerables que
requieren la proteccion desde lo social, donde el estado, la familia y el equipo
tratante tienen responsabilidades insoslayables sin quebrantar el desarrollo del
derecho a su autonomia.

CONCLUSIONES

1. Los estudios de CVRS en nifios/fias y adolescentes con cancer presentan
exigencias metodoldgicas especificas que sobrepasan las exigencias que presentan
los estudios en adultos enfermos.

2. Existe la necesidad de que sean los pacientes quienes ofrezcan valoraciones
acerca de indicadores de naturaleza subjetiva-emocional.

3. Los estudios de CVRS en Oncopediatria no s6lo deben incluir las evaluaciones de
los nifios/as y adolescentes sino también las evaluaciones de la calidad de vida de
los cuidadores primarios y profesionales.

4. Los problemas conceptuales, metodoldgicos e instrumentales que aln existen en
los estudios sobre CVRS en Oncopediatria también requieren ser solventados desde
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un enfoque Bioético que represente la vulnerabilidad o fragilidad de los nifios y
adolescentes pero también el desarrollo gradual de su autonomia y su capacidad
para tomar parte en las decisiones sobre la base de sus derechos.
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