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CALIDAD DE VIDA EN NINOS Y ADOLESCENTES SUPERVIVIENTES DE CANCER

CONCEPTO

Definir calidad de vida es un vano intento pues cada persona a la que interrogaramos daria una
definicion diferente. Elegiré la utilizada por el CDC*; “Calidad de vida es un amplio concepto
multidimensional que habitualmente incluye evaluaciones subjetivas tanto de los aspectos
positivos como negativos de la vida”. Aunque la salud es uno de los aspectos importantes de la
calidad de vida, existen otros aspectos, como el trabajo, la casa, la escuela, el vecindario, etc.
Aspectos culturales , de valores y espiritualidad son también prominentes en la calidad de vida
global que afiaden ademds complejidad a cualquier medida o valoracidn de la misma.

El concepto de calidad de vida ha sido evaluado mediante diferentes instrumentos de medida,
en general cuestionarios, con diferentes propdsitos desde hace varias décadas, pero su
evaluacidon en medicina , tanto en la salud como la enfermedad, en adultos y en nifios ha
alcanzado su desarrollo en los ultimos 10 afios como demostraria una busqueda bibliografica
en cualquiera de la bases de datos.

Si nos centramos en calidad de vida, nifios y cancer el crecimiento en interés es exponencial,
utilizando estas palabras como motor de blsqueda, encontramos 42 entradas en 2005y 1273
en 2015.

Como definieron recientemente un grupo de expertos en cancer infantil a través de la llamada
“Declaracion de Erice”?. ”El objetivo a largo plazo de la cura y el cuidado del nifio con cdncer es
que llegue a ser un adulto resiliente, autonomo totalmente operativo con una calidad de vida
en relacion a la salud optima, aceptado en la sociedad del mismo modo que sus coetdneos”.

Como afirma Robinson® en su reciente trabajo los resultados o consecuencias a las que se
enfrentan los supervivientes a largo plazo del cancer infantojuvenil y que pueden afectar su
calidad de vida abarcan un gran abanico que incluye.

e Disfuncidon organica (corazén, pulmonar, sistema nervioso, sistema endocrino,
genitourinario, musculo-esquelético, etc.)

e Alteraciones del crecimiento y desarrollo (maduracién esquelética, crecimiento lineal,
madurez emocional y social, funcién intelectual, desarrollo sexual)

e Fertilidad y reproduccién (fertilidad, funcion sexual, salud de los hijos)

e Carcinogénesis (recidivas neoplasia primaria, neoplasias secundarias)

e Alteraciones psicosociales (salud mental, educacién, empleo, seguros de salud,
interrelaciones sociales, sintomas cronicos, estado fisico e imagen corporal)

No solo hay que tener en cuenta este amplio rango de morbilidades asociadas al tratamiento
en los supervivientes sino ademas las interrelaciones entre el paciente, el cancer, el sistema de
salud y los proveedores de cuidados para su solucién o cuidado, que también de una u otra
manera pueden afectar su calidad de vida.



MEDICION DE LA CALIDAD DE VIDA

Existen bastantes instrumentos creados para medir la calidad de vida, todos basados en
cuestionarios que responden los propios individuos o en ocasiones, nifios pequefios, los padres
y ocasionalmente también los profesionales.

Antes de realizar cualquier medicién de la calidad de vida y de elegir el instrumento debemos
plantearnos varias cuestiones:

e A quien (sujetos, padres, profesionales)

e Como (instrumentos genéricos, instrumentos cancer especificos, entrevistas, estudios
longitudinales o trasversales)

e En relacién a (tipo de tumor, tipo de tratamiento, poblacidn especifica)

e Que medimos (actividad fisica, funcidn psicoldgica, actividad social, sintomas y efectos
secundarios)

e Cuando medimos (al diagnéstico, al final de tratamiento, en la recidiva, en progresion,
al final de la vida, al superviviente temprano, tardio)

Segln sean las respuestas a estas preguntas elegiremos uno u otro instrumento, pero los
resultados solo serdn comparables para los mismos objetivos.

Medir el estado de salud y la calidad de vida es importante para entender el impacto del
cancer en las vidas de los nifios. Inconsistencias en las definiciones o en el concepto de calidad
de vida han llevado a confusion en la forma de seleccionar y usar los instrumentos disefados
para medir este concepto multidimensional. Un analisis de los instrumentos existentes indica
que las herramientas que tenemos hasta ahora tienen utilidad limitada tanto en la
investigacion como en la practica clinica®.

Los instrumentos genéricos mds utilizados son: CHIP, CHQ, DISABKIDS, DISQUOL, HUI, ITQOL,
KINDL y PedsQL y los cancer especifico AQOL, MMQL, MPQOLQ, PEDQOL, Peds-FACT-Brs,
POQOLS, QOLCC y RMH-PQLQ.

La reciente revision de Anthony’ sobre los diferentes instrumentos de medida utilizados para
la evaluacion de la calidad de vida de los supervivientes pone de manifiesto que son de hecho
instrumentos que miden estados de salud y no calidad de vida (QOL)o calidad de vida en
relacion a la salud (HRQOL), la subjetividad que hace diferente la QOL/HRQOL del estado de
salud, no existe en la mayoria de los cuestionarios. Por ejemplo, el item “étienes dificultades
para oir?”, representa un estado de salud, mientras que la pregunta “éMe preocupa no oir
bien?”, refleja una aproximaciéon a HRQOL puesto que mide la percepcidn subjetiva individual
de un item especifico de salud.

En la misma linea Fayed® utilizando la metodologia estandarizada de la Organizacién Mundial
de la Salud a través del sistema ICF-CY ( Clasificacidn Internacional de Funcionamiento,
Discapacidad y salud para Nifios y Jovenes) demostrd que el uso de instrumentos tanto
genéricos como cancer especificos para medir calidad de vida en supervivientes de cancer
reflejaba una variedad de campos de salud o en relacién con la salud, pero usando de manera
consistente una aproximacion al estado de salud mds que a la calidad de vida.

Con la evidencia de que los instrumentos actuales no miden realmente la calidad de vida
Anthony® propone un modelo conceptual de instrumento con campos principales y subcampos
que identifiquen diferentes conceptos y que deberia incluir:



Campos principales Subcampos Conceptos
Funcidén Actividad fisica, crecimiento
Salud Fisica y desarrollo, etc.
Sintomas Dieta, fatiga, fiebre, dolor,
etc.
Imagen corporal Apariencia personal
Salud Psicoldgica
Autoestima Amistades, habilidad
deportiva, trabajo escolar,
etc.
Funcidn psicoldgica positiva | Contento, satisfecho,
responsable, etc.
Comportamiento Desobediente, inmaduro,
antisocial, etc.
Cognicion Atencion, concentracion,
memoria, etc.
Distres emocional Aburrido, estresado, ansioso,
etc.
Relaciones Familia, profesores,
Salud Social comunidad, etc.
Funcion Escuela, deportes, familia,
etc.
Salud General Percepcidn salud Vision de estar
sano/enfermo en el pasado
el presente o el futuro

RESULTADOS

Como ya se ha dicho son cientos los articulos publicados con mediciones de distintos aspectos
de la calidad de vida en distintos grupos de supervivientes, comentaremos algunos por su
novedad o por su consistencia.

Raz’ estudia la influencia de la informacién recibida acerca del diagnéstico de céncer en la
calidad de vida y encuentra que en el grupo de niflos mas pequeios que recibieron una buena
informacién mostraron mejor calidad de vida que aquellos que recibieron peor informacioén,
sin embargo, estos resultados mostraron lo contrario cuando el diagnostico se produjo en la
adolescencia.

Greenzang® abunda en la influencia de la informacién y comunicacion del riesgo de efectos
secundarios a padres y su presencia posterior, la discrepancia entre las expectativas de los
padres y los efectos secundarios presentados por los hijos hace que los padres se sientan poco
preparados para afrontar las secuelas, lo que influye en la percepcion de calidad de vida
posterior.

Otro tema que ha cobrado gran relevancia en los ultimos afios en relacidn con la presencia de
morbilidad en supervivientes de cancer infantil es el envejecimiento. En un interesante estudio
Armstrong® constata que el riesgo de morbilidad y mortalidad continua a lo largo de toda la
vida del superviviente de cancer y en realidad aumenta mds alld de los 35 afos cuando se
compara con una poblacion de hermanos. A los 50 afios, mas de la mitad de los supervivientes
han experimentado un acontecimiento severo, incapacitante o amenazante para la vida. Estos



datos despiertan preocupacion acerca de la posible aceleracién del proceso de envejecimiento
en esta poblacion.

Robinson® abunda en la misma idea, destacando la falta de conocimiento que tenemos en la
influencia del envejecimiento en los supervivientes tanto en la vertiente de aumento de la
morbilidad como en la presentacién mas temprana de la misma.

Otro tema novedoso que merece la pena destacar es la influencia de la adecuada nutricidn en
la calidad de vida de los supervivientes, Zhang™ en su articulo pone de manifiesto que
teniendo en cuenta la importancia de la nutricién en la prevencién de las enfermedades
crénicas, la evidencia de la inadecuada ingesta de los supervivientes de cancer justifica una
intervencién dietética que favorezca el retardo en la aparicion de las enfermedades crénicas
en esta poblacidn vulnerable.

Los hallazgos de mds de 30 estudios sobre calidad de vida realizados en EEUU en
supervivientes de cancer son consistentes en los siguientes hallazgos™** :

e Aspectos fisicos: la mayoria de los supervivientes manifiestan que gozan
aparentemente de buena salud, con la excepcién de los supervivientes de un tumor
dseo. Algunos estudios destacan la fatiga como efecto residual del tratamiento.

e Aspectos psicoldgicos: la mayoria de los supervivientes a largo plazo muestran un buen
funcionamiento psicoldgico y no presentan significativamente mas problemas
emocionales que los controles.

e Actividad social: los supervivientes de tumores del SNC y de LLA parecen tener un
mayor riesgo de déficit educacional. La tasa de desempleo no es mayor en los
supervivientes. Tienden a abandonar el domicilio familiar mas tarde que sus
hermanos. Existe una menor tasa de matrimonio sobre todo en los supervivientes
varones y en los afectos de un tumor cerebral. La tasa de descendientes (hijos) es
menor en los supervivientes.

Otros estudios que muestran consistencia de hallazgos son aquellos que comparan
diferentes tipos de tumor y en varios de ellos realizados tanto en EEUU como en Europa
podemos ver como los supervivientes de un tumor cerebral tienen un mayor riesgo de
déficits cognitivos, déficit educacional y desempleo®***.

También en nuestro medio los estudios de calidad de vida realizados'® muestran
resultados consistentes con los descritos previamente.

CONCLUSIONES

Necesitamos un nuevo instrumento para medir la calidad de vida que incluya los campos
importantes y que recoja la subjetividad o percepcion de los individuos.

En términos generales la calidad de vida de los supervivientes de cancer infantil es buena y no
diferente de la de sus coetdneos.

No solo los investigadores y los proveedores de cuidados de salud, sino también los
supervivientes y sus familias, los gobiernos y los grupos de apoyo tenemos un papel en el
conocimiento y derribo de las barreras que impiden a los supervivientes recibir el dptimo
cuidado para minimizar las consecuencias adversas relacionadas con la salud y maximizar la
calidad de vida.
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