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Abstract  Survivors of childhood cancer con-
stitute a growing population. The disease expe-
rienced, its treatment or the occurrence of late
complications may affect survivors” health-related
quality of life (HRQOL). Understanding HRQOL
is a challenge due to its conceptual complexity
and the mode in which it is studied. Objective:
To identify the predominant lines of research in
the study of HRQOL in this population. Methods:
An integrative literature review was carried out,
involving a systematic search of primary articles
indexed in the Scopus and PubMed databases.
Results: In the 48 publications selected, four main
lines of research were identified: HRQOL in sur-
vivors in general; HRQOL in long-term survivors;
the study of determinants of HRQOL; and the
study of methodological aspects of HRQOL mea-
surement. A quantitative approach using generic
measurement instruments predominates, and the
conceptual model of HRQOL based on function
emphasizes the importance of physical, psycholog-
ical, and social functionality and the impact of the
disease and treatment on these aspects. Conclu-
sions: incorporating a qualitative, meaning-based
approach to the understanding of lived experi-
ences from a subjective and holistic perspective is
indispensable.

Key words Quality of life, Survivors, Cancer, Re-
view

Resumen Los sobrevivientes de cdncer pedidtrico
constituyen una poblacion creciente. La enferme-
dad padecida, su tratamiento o la ocurrencia de
complicaciones tardias pueden afectar su calidad
de vida relacionada a la salud (CVRS). Compren-
der la CVRS, es un desafio por su complejidad
conceptual y la modalidad de su estudio. Obje-
tivo: identificar las lineas de investigacion pre-
dominantes en el estudio de CVRS en esta pobla-
cion. Métodos: revision bibliogrdfica integrativa.
Biisqueda sistematizada de articulos primarios
indizados. Bases Scopus y PubMed. Resultados:
48 publicaciones seleccionadas, se identificaron
cuatro lineas principales de investigacion: CVRS
en sobrevivientes en general; en sobrevivientes de
largo plazo; estudio de determinantes de la CVRS;
y estudio de aspectos metodolégicos sobre medi-
cion de CVRS. Predomina el abordaje cuantita-
tivo con instrumentos genéricos de medicion, y el
modelo conceptual de CVRS basado en la funcion,
enfatiza la importancia de la funcionalidad fisica,
psiquica y social y el impacto sobre ella de la enfer-
medad y el tratamiento. Conclusiones: incorporar
un abordaje cualitativo, basado en el significado,
para la comprensién de experiencias vividas desde
una perspectiva subjetiva y holistica, seria indis-
pensable.

Palabras clave Calidad de vida, Sobrevivientes,
Cdncer, Revision
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Introduccion

La terapia oncoldgica multimodal para el trata-
miento de pacientes con cdncer en la infancia o
la adolescencia generd, a partir de los anos 80,
un marcado y progresivo aumento de la sobrevi-
da. La Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
reporta que, en los paises de ingresos altos, apro-
ximadamente el 80,0% de los nifios con cdncer
sobreviven a los cinco afios o mas después del
diagnéstico'. En la Argentina, la tasa de sobrevida
global estimada a los cinco afios del diagndstico
para el periodo 2005-2014 fue del 67,6%?. Segin
reportes de la seccién Surveillance & End Results
(SEER), del Instituto Nacional del Cancer de los
Estados Unidos, la sobrevida a cinco afios en me-
nores de 15 afos, para el periodo 1980-84, fue de
67,9% v para el periodo 2008-2014 de 83,4%. Es-
tos porcentajes reflejan aspectos positivos de los
tratamientos, aunque la tasa de éxito difiere entre
los paises de altos, medianos y bajos ingresos®. A
partir de la mejorfa lograda en la terapéutica existe
una poblacién creciente de sobrevivientes a largo
plazo que necesitan continuidad en el cuidado de
salud. En las ultimas décadas, estudios observacio-
nales realizados en distintas poblaciones de sobre-
vivientes de cdncer en la infancia o adolescencia
hicieron referencia a un aumento en la proporcién
de efectos tardios del tratamiento y de condicio-
nes crénicas de salud a mediano o largo plazo, en
comparaciéon con individuos de la misma edad
que no transitaron enfermedades oncoldgicas*®.
Entre los efectos mds frecuentes se encuentran:
enfermedades respiratorias, cardiacas o endé-
crinas de distinta severidad, y compromiso de la
salud sexual y reproductiva; y tienen, ademads, un
mayor riesgo de presentar otras neoplasias y como
consecuencia de lo anterior un riesgo mayor de fa-
llecer tempranamente. Se han descripto también:
compromiso del bienestar psicosocial e inconve-
nientes en el acceso a la seguridad social y en la
insercién académica y laboral®®, tanto en mujeres
como en varones y en los distintos tipos de neo-
plasias sufridas y de tratamientos recibidos’.

Sin embargo, los estudios referidos a su ca-
lidad de vida (CV) y a su calidad de vida rela-
cionada a la salud (CVRS) constituyen un tema
relativamente nuevo y de naturaleza compleja.
Las investigaciones sobre CVRS de los y las so-
brevivientes de cdncer pediatrico difieren en los
hallazgos, no toda experiencia de cancer estarfa
relacionada con una menor calidad de vida re-
lacionada a la salud®. Las dificultades en la in-
sercion social y la laboral, los problemas dentro
del contexto familiar, los niveles de educacién y

de ingreso mds bajos y los obstdculos al acceso al
cuidado de la salud son factores que, junto con
algunas secuelas y trastornos del desarrollo, con
mads frecuencia se relacionan con una menor ca-
lidad de vida’. Esta poblacién, aunque tiene en
comun el haber transitado con buenos resultados
el tratamiento de una enfermedad oncoldgica es
heterogénea en cuanto al apoyo social disponible
y alas posibilidades de afrontar eventuales secue-
las postratamiento y satisfacer las necesidades del
cuidado de su salud®.

Si bien la medicion de la CVRS surge como
necesaria para superar y complementar las eva-
luaciones centradas en la enfermedad y las inter-
venciones terapéuticas e incorporar la percepcién
del sujeto que las transita'!, su implementacién
no es sencilla. A partir del afno 2003, diferentes
iniciativas incorporaron, entre las estrategias
para mejorar el cuidado de la salud de los sobre-
vivientes de cdncer pedidtrico, la medicion de la
CVRS como un elemento esencial en la valora-
cién de los tratamientos. Pero, la multiplicidad
de aspectos involucrados en el concepto en cues-
tién y la diversidad de instrumentos utilizados
para su exploracion, dificultan su estudio®.

Ante la complejidad del tema, consideramos
relevante conocer cudles son los enfoques predo-
minantes en el estudio de la CVRS en esta pobla-
cién en las investigaciones originales publicadas,
identificando las principales lineas de investiga-
cién, los aspectos senalados como mediadores de
la percepcion de la CVRS y las metodologias de
evaluacién empleadas para su estudio. Esta re-
visién integradora tiene como proposito contri-
buir a la comprensién de los aportes y limitacio-
nes de los enfoques predominantes en el estudio
de la CVRS de adultos jovenes sobrevivientes de
cancer en la infancia o adolescencia.

Objetivo

Identificar y describir las lineas de investigacion
predominantes en las publicaciones indizadas
sobre el estudio de la calidad de vida relacionada
a la salud (CVRS) de las y los sobrevivientes de
céncer en la infancia y adolescencia.

Metodologia

Se realizé una revisién integradora de la litera-
tura con el fin de identificar, obtener, analizar y
sintetizar las publicaciones seleccionadas y con-
tribuir al conocimiento del tema'?, siguiendo las



etapas que se sugieren para el desarrollo de este
tipo de investigaciéon': 1) identificacién del tema
y pregunta de investigacion para la realizacién de
la revisién; 2) establecimiento de los criterios de
inclusion y exclusion de los articulos y explicita-
cién de la estrategia de busqueda de la literatura;
3) categorizacién de los estudios seleccionados;
4) evaluacidn detallada de los estudios incluidos;
5) interpretacién de los resultados; 6) presenta-
cién de la revisién o sintesis del conocimiento.

Las reflexiones suscitadas durante la prime-
ra etapa condujeron al planteo del propdsito y el
objetivo adoptados para esta revision. Para avan-
zar con la segunda etapa se realizé una busqueda
electrénica en la base de datos multidisciplinaria
Scopus, y en la base PubMed. Ante el supuesto
de que el término “calidad de vida relacionada a
la salud” pudiera estar expresado en los campos
de busqueda como “calidad de vida” y para me-
jorar la captacién de publicaciones que pudieran
emplear en forma indistinta el término “calidad
de vida” para referirse a la “calidad de vida rela-
cionada a la salud” se aplicaron simultdineamente
dos estrategias de busqueda. Para cada una de
ellas los términos utilizados fueron: 1) “sobrevi-
vientes de cdncer pedidtrico” (“childhood cancer
survivors”) AND “calidad de vida” (“quality of
life”) AND (hasabstract[text] AND Humans|-
Mesh] AND (adult[MeSH]) y 2) “sobrevivientes
de cancer pediatrico” (“childhood cancer survi-
vors”) [Title/Abstract] AND “calidad de vida re-
lacionada a la salud” (“health related quality of
life”) [ Title/Abstract]) AND (hasabstract[text] Y
Humans[Mesh] AND adult[MeSH]). Se seleccio-
naron como campos de bisqueda Titulo y Resu-
men. No se aplicaron limites al tipo de publica-
ciones ni al afio de publicacién para conocer qué
tipo de publicaciones existen en esta temdtica y
la temporalidad de su produccién, hasta marzo
de 2019. Los limites aplicados incluyeron: 1) la
disponibilidad del texto del resumen, y 2) para
poblacién: humanos y de 19 afios o mds, ya que
la poblacion de interés era la de adultos. Téngase
en cuenta que este trabajo se realiza en el marco
de un centro asistencial de adultos sobrevivientes
de cancer pedidtrico. De las publicaciones ob-
tenidas, luego de la lectura de titulo y resumen,
se incluyeron para el andlisis solo los articulos
de investigacién original que estudiaron como
desenlace principal la medicién de la CVRS de
mujeres y varones adultos, que hubieran realiza-
doy finalizado el tratamiento de una enfermedad
oncoldgica en su infancia o adolescencia. Esta fue
la definicién que se eligié para sobrevivientes de
céncer en la infancia o adolescencia.

Para la tercera y la cuarta etapa se realiz6
una lectura detallada de cada texto para cate-
gorizar las publicaciones seleccionadas en base
a la presencia de patrones comunes entre ellas,
considerando la existencia de dos modelos con-
ceptuales principales, y tal vez complementarios,
que subyacen a las metodologias de exploracién
de la CVRS en los sobrevivientes de céncer en la
infancia o adolescencia. Un modelo basado en la
funcion, es decir orientado a evaluar las capaci-
dades funcionales del individuo y el otro dirigi-
do a explorar los significados de las experiencias
vividas'.

Durante la cuarta etapa, a partir de la eva-
luacién detallada de los objetivos y aspectos es-
tudiados en cada investigacién como posibles
moduladores de la percepcién de la CVRS, se
identificaron cuatro lineas principales de inves-
tigacion y se agruparon los articulos incluidos
segun su enfoque:

. Enfocadas en aspectos biomédicos que afec-
ten la percepcion de la CVRS.

. Enfocadas en la relacién entre el tiempo de
sobrevida y la CVRS.

. Enfocadas en aspectos psico-sociales, cultu-
rales o de comportamiento que influyeran en la
CVRS.

. Enfocadas en la evaluacién de instrumentos
de medicién de CVRS.

En base a las etapas anteriores y para dar res-
puesta al objetivo propuesto para esta revision,
en la quinta etapa se realiz6 un andlisis del corpus
constituido por los articulos seleccionados, cuyo
desarrollo se presenta en el apartado de resulta-
dos y en la sexta etapa se realizé una sintesis de
los principales aspectos que permite identificar
cudles son los enfoques predominantes en el es-
tudio de la CVRS en los sobrevivientes de cancer
pediétrico, y cudles son los aportes y las limita-
ciones de los mismos (expuesta en resultados,
discusion y conclusiones).

Resultados

Se obtuvieron inicialmente 221 publicaciones de
Scopus y 119 de PubMed. Luego de eliminar los
articulos duplicados, en cada base y entre ambas
bases, quedaron 165 articulos que pasaron a la
etapa de evaluacién de elegibilidad segun titulo
y resumen, al cabo de la cual fueron eliminados
91 articulos por no corresponderse con los cri-
terios de inclusion y 11 articulos por tratarse de
revisiones, y no ser investigaciones originales.
Los motivos de eliminacién fueron: no presentar
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como objetivo principal el estudio de la CVRS en
adultos sobrevivientes de cancer en la infancia,
por tratarse de estudios realizados en pacientes
oncoldgicos durante su tratamiento, o en sobre-
vivientes menores de 18 anos, por estar dirigidos
al estudio de la CVRS de familiares o cuidadores,
0 a evaluar estrategias o intervenciones para me-
jorar la calidad de vida, o por ser revisiones. De
las 63 publicaciones restantes se incluyeron para
el andlisis 48. Tras la lectura del texto completo,
se excluyeron 15 articulos que no cumplian los
criterios de inclusion (Figura 1). De los 48 articu-
los seleccionados, 37 tenian por objetivo evaluar
CVRS en sobrevivientes de cdncer en la infancia
y 11, estudiar aspectos en relacién con la medi-

cién de la CVRS en esta poblacién. La mayoria
de estos articulos se ha publicado entre los afios
2001 y 2019. En el Cuadro 1 se detallan todos los
articulos incluidos en esta revision, segtn su cla-
sificacion para el andlisis, primer autor y afio de
publicacién. Entre los 37 primeros, diez fueron
realizados en sobrevivientes de una enfermedad
oncoldgica especifica (tres en sobrevivientes de
leucemia®"’, dos de linfoma'®'°, uno de tumor
6se0?, uno de rabdomiosarcoma?', uno de tumor
de Wilms?*, uno en tumores de craneo y cuello®,
uno en tumores de sistema nervioso central®,
y 27 en poblaciones que tomaban en conjunto
sobrevivientes de distintos tipos de cdncer®>'.
Entre los 11 trabajos cuyo objetivo fue estudiar

Scopus PubMed
CV+SCI=167 CV+SCI=73
CVRS+SCI=54 CVRS+SCI=46
221 119
Duplicados 4////¢ ¢\> Duplicados
63 37
158 82
240
publicaciones
| Duplicados
v »
165
Evaluacion de
v titulo y resumen
63 91 sin criterios de
Evaluadas a texto | inclusién
completo 11 revisiones
»| 15 sin criterios de
v inclusion
Publicaciones
seleccionadas
48

Figura 1. Flujograma de seleccién de articulos para la revisién bibliografica.

CV: calidad de vida; CVRS: calidad de vida relacionada a la salud; SCI: sobreviviente de cdncer en la infancia.

Fuente: Autores.



aspectos de medicion de CVRS, ocho estaban
dedicados al desarrollo, validacién, compara-
cién o evaluacion de distintos instrumentos de
medicién de la calidad de vida relacionada a la

salud®** y solo en tres también se estudiaron
cuestiones como significancia clinica, sesgo de
respuesta o posibles contenidos perdidos durante
el estudio de la CVRS®-%2,

Cuadro 1. Articulos originales incluidos en la revision, y en cada linea de investigacién.

CVRS en sobrevivientes de cancer en la infancia o adolescencia con foco en aspectos biomédicos

Primer autor, afio | n total, edad Tipo de cancer Desenlaces Instrumento Comparaciones
(afios)
Pemberger S, 2004 |78,22.6 £3.8 Varios CVRSy condiciones | SF36 | ------
cronicas de salud
Punyko J, 2007 417 vs 2685, >18 | Rabdomiosarcoma | Deterioro fisico y Diseniado parael | Hermanos/as
adaptacion social. | estudio.
Nathan P, 2007 654y 432,18-34 | Wilms y CVRS SE-36 Entre ambos
Neuroblastoma
Ness K, 2008 7.147,> 18 Varios CVRS, limitaciones | SF36 Poblacién general
funcionales
Zeltzer L, 2008 7.147 vs 308,32 | Varios CVRS, life SF36 Hermanos/as
(18-54) satisfaction,
condiciones
cronicas de salud.
Nagarajam R, 2009 | 629, > 21 afios Oseo de miembro CV, Funcién fisica | QOL-CS | --—---
inferior
Zebrack B, 2010 599,27 £5.5 Varios CVRS, funcién SF36 MO Sexual | ------
sexual, y distrés Function
emocional
Ishida Y, 2010 185 vs 1.000, Varios CVRS luego de SF36 Poblacién general
23.2+4.9 trasplante de y SV sin TMO
médula 6sea
(TMO)
Ishida Y, 2010 185 vs 1.000, Varios CVRS luego de SF 36 Poblacién general
24+£5 radioterapia (RT) y SV sin RT
Ishida Y, 2011 184 vs 72,23.1 | Varios CVRS SF36 Hermanos/as
+4.9
Kinahan K, 2012 14.358 vs 4.023 | Varios Desfiguramiento, SF36 Hermanos/as
CVRS y distrés
emocional
Rueegg C, 2013 1.593 vs 695, 25 | Varios CVRS, condiciones |SF36 Hermanos/as
+6.9 cronicas de salud
Chan C, 2014 614 vs 208,21.9 | Varios CVRSy distrés SF36 Hermanos/as
+5.6 psicolégico
Rhee M, 2014 110, 8-18 Varios CVRS PedsQL Controles sanos
Corella Aznar E, 54,> 18 Leucemias agudas | CV y condiciones | SF36 y entrevista | ---
2019 cronicas
Tremolada M, 32vs28,19.4 Varios CVRS y sintomas de | SF36 Controles sanos
2018 +3.8 distrés emocional
Fukushima H, 17 Craneo o cuello CVRSy PedsQL [
2017 comorbilidades
luego RT con haz
protén
Halvorsen J, 2018 |91 vs 223,24,7 | Varios CVRS, efectos PedsQL para Controles sanos
+2,77 tardios, distrés, adultos jovenes
tratamiento
recibido

continua
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Cuadro 1. Articulos originales incluidos en la revision, y en cada linea de investigacién.

CVRS en sobrevivientes de ciancer en la infancia o adolescencia con foco en el largo plazo de sobrevida

Autor, afo Ny ZZI;§0 de Tipo de cancer Desenlaces Instrumento Comparaciones
Blaauwbroek R, 2007 123, 19-50 afios | Varios CVRS y efectos RAND-36 Controles
tardios largo plazo
Blaauwbroek R., 2007 | 333, 20-60 afios | Varios CVRS y efectos RAND-36 Controles
tardios a largo
plazo
Alessi D, 2007 691 de 1005, > | Varios CVRS y efectos HUI |
18 afios tardios a largo
plazo
Kenney L, 2010 55 de 88,51-71 | Varios Estado desaludy | SF-36 Controles
anos CVRS
Harila M, 2010 74,17-37 aftos | Leucemia L CVRS RAND-36 Controles
Aguda
Essig S, 2012 457,> 16 anos | Leucemia L CVRS SF-36 Controles
Aguda
Calaminus G, 2013 1202, M 26.7 Linfoma CVRS EORTC-QLQ-C30 | Controles
afios Hodgkin

CVRS de sobrevivientes de cancer en la infancia o adolescencia con foco en aspectos psicosociales o de comportamiento

Autor, afio Ny rangyo de Tipo de cancer Desenlaces Instrumento Comparaciones
edad (afos)
Casillas J, 2006 27 Latins, 18-32 | Varios CVRS SF-12 Latinos vs no latinos
ay 30 no latinos, Cualitativo: grupo
18-37 focal y entrevista
telefénica
Servitzoglou M, 103, 19.8 Varios CVRSy SF-36 Control
2008 funcionamiento
psicosocial
Cantrell MA, 2008 | 35,22-28 Varios CVRSy MMIQL |-
determinantes
(autoestima, soporte
social y afectivo)
Mort S, 2011 271, ND Varios CVRS y factores SF-36 y 15D Control
asociados a la
enfermedad
Badr H, 2013 170, ND Varios CVRS, estilo de vida, | PEDQ | —=-emmmmm-
variables médicas
Hocking M, 2015 | 34 diadas hijo/a- | Tumor SNC CVRS y funcién POQOLS |-
madre cognitiva mediada
por la familia
Huang I-Chan, 7103, media Varios CVRS y estrés SF-36 Control
2017 31.817.5 emocional
Cantrell MA, 2017 | 95 mujeres, Varios CVRS pre y post MMIQL |-
22.5+2.5 intervencioén
de cuidado de
autoestima y
esperanza

continua




Cuadro 1. Articulos originales incluidos en la revisién, y en cada linea de investigacién.

Autor, aio Ny rang~0 de Tipo de cancer Desenlaces Instrumento Comparaciones
edad (afnos)
Zhang F, 2018 2480, ND Varios CVRS y factores ) 2 1 u———
modificables de
estilo de vida
Wogksch M, 2018 | 336, 19.1-60.6 Varios CVRS, enfermedades | SF-36 Control
crénicas y ejercicio
fisico
Ritt-Olson A, 2018 | 194, 20.75 Varios CVRS, depresidn, PedsQL Latinos vs no latinos
género y cultura
Dixon S, 2019 12.287 no Varios Disparidades SE-36 Hermanos
hispanicos raciales y étnicas
blancos en resultados
600 no neurocognitivos,
hispénicos emocionales y CVRS
negros
821 hispanicos
Estudios de desarrollo, validacién o adaptaciéon de instrumentos de medicion de CVRS
de sobrevivientes de cancer en la infancia o adolescencia
Autor, aflo Objetivo

Zebrack B, 2001

Evaluacion psicométrica del quality of life-cancer survivors (QOL-CS)

O’Leary T, 2007

Efectos del sesgo de respuesta en el auto-reporte de la CVRS entre sobrevivientes de cancer pedidtrico.

Zebrack B, 2010

Evaluacion psicométrica de la escala de Impacto de Cancer (IOS-CS) en adultos jévenes sobrevivientes
de cancer de la infancia.

Huang I-Chang, 2012

Comparacién de dos instrumentos de medicion de CVRS en adultos jévenes sobrevivientes de cancer
(QOL-CS y YASCC)

Huang I-Chang, 2012

Desarrollo de un instrumento de medicién de CVRS (YASCC) en sobrevivientes de cancer pedidtrico
en base a 3 medidas legadas.

Jervaeus A, 2013 Propiedades psicométricas del KIDSCREEN en sobrevivientes de cancer pediatrico.
Quinn G, 2013 Contenidos perdidos en la evaluacién de CVRS.
Jervaeus A, 2014 Importancia clinica de la CVRS auto-reportada por el KIDSCREEN-27 demostrada por medio de

anclajes cualitativos.

Koike M, 2014

Desarrollo de la version japonesa del MMQL-Adolescent Form y evaluacién de su fiabilidad y validez.

Bosworth A, 2018

Evaluacién de validez y confiabilidad del MMQ-LI en adultos sobrevivientes de cancer pedidtrico.

Fuente: Autores.

Tras la lectura detallada, y en respuesta al ob-
jetivo planteado, todos los textos se organizaron
segun dos ejes principales: el primero dedicado
a responder cudles fueron las principales lineas
de investigacion identificadas en el estudio de la
CVRS en esta poblacidn, en base al anélisis del ob-
jetivo principal de cada publicacién; y el segundo
dedicado a consideraciones sobre los instrumen-
tos de medicién mayormente aplicados en los es-
tudios y las dimensiones por ellos exploradas.

A partir de los ejes planteados podemos des-

tacar:

1) Principales lineas de investigacién identi-
ficadas y aspectos relevantes en cada una de ellas

(Cuadro 2)

a) Enfocadas en aspectos biomédicos que
puedan afectar la percepciéon de la CVRS: estu-
dios cuyo objetivo principal fue medir la CVRS
en sobrevivientes de cancer en la infancia o la
adolescencia. En total fueron 18, de los cuales po-
dria decirse que 11 partieron de la premisa que
el antecedente de la enfermedad oncolégica po-
dria alterar la CVRS, sobre todo en sobrevivien-
tes con efectos tardios, es decir, con condiciones
crénicas de salud secundarias a la enfermedad
padecida o al tratamiento recibido. Entre estos
estudios, nueve se realizaron en sobrevivientes
de enfermedades oncoldgicas primarias, en ge-
neral®#733-353733 v dos en poblaciones con en-
fermedades especificadas, leucemia en una de las
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investigaciones®, y tumor de Wilms o neuroblas-
toma en la otra?. En estos trabajos se investigaron
posibles asociaciones estadisticas entre los valo-
res de la CVRS, y las variables sociodemograficas
relevadas (edad, sexo, nivel educativo, empleo,
situacién de pareja) y las condiciones crénicas de
salud halladas (fisicas, psiquicas o sociales). En la
mayoria, la informacién fue recabada a partir de
fuentes secundarias, bases de datos de encuestas
previas o de centros asistenciales o historias cli-
nicas. En estos trabajos también se investigaron
asociaciones con aspectos de salud considerados
de particular interés para el estudio de la CVRS,
en forma simultidnea con otros cuestionarios
especificos para cada tema. Por ejemplo, para la
valoracion de: depresidn, estrés postraumatico,
ansiedad, somatizacion, disfuncién sexual, o li-
mitaciones en determinadas dreas de funciona-
lidad consideradas relevantes para la CVRS de la
poblacién estudiada.

En todos los casos, la CVRS se evalué median-
te abordajes cuantitativos, a través de instrumen-
tos genéricos de medicion de la CVRS, validados
para las poblaciones estudiadas. El disefio de las
investigaciones fue del tipo de corte transversal.
No se report6 que se hayan efectuado mediciones
sucesivas en el tiempo, ni siquiera en las cohortes

de sobrevivientes. En algunos estudios se realiza-
ron comparaciones con grupos control.

Los siete articulos restantes tuvieron por ob-
jetivo estudiar CVRS en sobrevivientes de cdn-
cer en la infancia en los que se sospechaba una
particular disminucién de la CVRS, fuera por la
enfermedad oncoldgica padecida, por el tipo de
tratamiento recibido o por secuelas consideradas
especialmente negativas. En este grupo se estu-
diaron, particularmente, sobrevivientes con efec-
tos secundarios asociados con la radioterapia®’,
con el trasplante de médula 6sea”>, con el trata-
miento de los tumores dseos de las extremidades
inferiores (amputaciones)®, con el deterioro fi-
sico luego del tratamiento de rabdomiosarcoma
y con el padecer cicatrices o desfiguramientos
permanentes®*>. En estos articulos el abordaje
también fue cuantitativo, con instrumentos ge-
néricos para CVRS aplicados en una medicion
unica. En ocasiones los cuestionarios estuvieron
incorporados a otros mds extensos a fin de ex-
plorar factores psicosociales considerados rele-
vantes. Esta estrategia implicé en algunos casos
responder mds de 200 preguntas.

b) Enfocadas en la relacién entre el tiempo de
sobrevidayla CVRS: en esta linea de investigacion
se reunieron siete articulos'®'#*4! cuyo objetivo

Cuadro 2. Principales lineas de investigacion identificadas y aspectos relevantes en cada una de ellas.

. L1n<>:as d'e, Publicaciones Metodologia Instrumento de medicién
investigacién (n 48)
CVRS en 11 Cuantitativa SF 36 (9)
sobrevivientes de (SV en general) Corte transversal PedQoL (2)
céncer en la infancia o
adolescencia
7 SF 36 (2)
(SV con mayor PedQoL (1)
comorbilidad asociada) Cuestionario disefiado para
el estudio (4)
CVRS en 7 Cuantitativa SF36 (3)
sobrevivientes con Corte transversal RAND 36 (2)
largo tiempo de HUI (1)

de evaluacién

sobrevida EORTC-QL-C30 (1)
CVRS en relaciéon 12 Cuantitativa SF36 (6)
con posibles Corte transversal SF12 (1)
determinantes (1) (Cuali-cuantitativa) PedQol (2)
MMQLI (2)
POQOL (1)
CVRS instrumentos 11 Desarrollo, anélisis QOL

psicométricos, validacién y/o | MMQLI
comparacién de cuestionarios | KIDSCREEN 27

10C-CS

SV: sobrevivientes.

Fuente: Autores.



fue evaluar la CVRS en sobrevivientes con largo
tiempo de sobrevida. La metodologia utilizada en
estos trabajos fue similar a la del grupo anterior:
mediciones cuantitativas con instrumentos gené-
ricos, comparadas con grupos control. En ningin
caso se realizaron mediciones secuenciales en el
tiempo, tampoco se compararon los resultados
con mediciones previas de la misma poblacion.
Es decir que el tiempo de sobrevida fue una ca-
racteristica que definfa a la poblacién elegible
para el estudio al inicio de este, pero no como
variable asociada a posibles cambios temporales
en la CVRS, aunque en ocasiones hubo compara-
ciones con otros sobrevivientes de menor tiempo
desde la finalizacién de tratamiento.

c¢) Enfocadas en aspectos psico-sociales, o de
comportamiento que influyeran la CVRS: den-
tro de esta linea de investigacion se incluyeron
12 articulos cuyo objetivo fue estudiar algunos
factores propuestos por los investigadores como
posibles determinantes de la CVRS en sobrevi-
vientes de cdncer en la infancia o adolescencia.
Entre estos factores se exploraron: aspectos rela-
cionados con estilos de vida saludable (tres arti-
culos)'*#¢#; [a pertenencia, o no, a la cultura lati-
na o tener sintomas de depresién (un articulo)*
o pertenecer a la cultura latina (un articulo)*;
disparidades en aspectos neurocognitivos o emo-
cionales segun la etnicidad (un articulo)®’; as-
pectos relacionados con el cdncer (un articulo)*;
caracteristicas relacionadas con la autoestima y
aspectos psicosociales (cuatro articulos)®#+#74
y el funcionamiento familiar como mediador de
la funcién neurocognitiva en sobrevivientes de
tumores cerebrales (un articulo)*. Al igual que
lo observado con anterioridad en la mayoria de
los trabajos, la metodologia fue cuantitativa, a
pesar de las limitaciones que implica este tipo de
abordaje. La unica excepcién se verificé en uno
de los trabajos realizados con poblacién latina en
el cual se aplicaron también técnicas cualitativas
con grupos focales.

d) Enfocadas en la evaluacién de instrumen-
tos de medicién de la CVRS en esta poblacién:
en esta linea de investigacion se agruparon 11
publicaciones®*?, que tenian entre sus objetivos
principales: desarrollo, analisis psicométricos,
estudios de validacién y/o estudios de compa-
racion de cuestionarios para la evaluacion de la
CVRS en sobrevivientes de cdncer. Algunos de
ellos estuvieron destinados en particular a jove-
nes adultos. Un estudio exploré como variable de
interés que la evaluacién de la CVRS se realizara
en el sitio de atencién de salud®. Tres estudios
tuvieron como objetivo explorar potenciales li-

mitaciones de las mediciones, como el efecto del
sesgo de respuesta en el auto reporte de la CVRS
en el sobreviviente de cancer®, la significancia
clinica de la CVRS auto reportada por medio de
un cuestionario® y los posibles contenidos perdi-
dos por los instrumentos de medicién de CVRS
en adultos jévenes sobrevivientes de cdncer®. En
los ultimos dos se realizaron también entrevistas
a adultos sobrevivientes de cdncer en la infancia.

2) Principales instrumentos de medicion de
la CVRS identificados y dimensiones exploradas
(Cuadro 3)

Los distintos instrumentos utilizados para
medir la CVRS en las publicaciones evaluadas
fueron del tipo de los denominados de “reporte
de resultados por los pacientes” (PRO instru-
ments, por sus siglas en inglés: Patient-Reported
Outcome Instruments), es decir que la informa-
cién que recaban no estaria mediada por ningtin
integrante del equipo de salud. A su vez, en la
gran mayoria de las investigaciones publicadas se
utilizaron, dentro de este tipo de instrumentos,
los llamados genéricos como el SF-36, el SF-12
(Short Form of Medical Outcome Survey), el
RAND-SF36 o el PedsQL (Pediatrics Quality Of
Life). En conjunto, este tipo de instrumentos fue
el utilizado en 28 trabajos, con menor frecuen-
cia se utilizaron los instrumentos denominados
especificos, disefiados para investigar enfermeda-
des o situaciones determinadas (incluyen listados
de sintomas y afecciones generados, especifica-
mente, por una enfermedad o tratamiento) como
el MMQL-I (Minneapolis-Manchester Quality of
Life Intrument), el EORTC QL (European Orga-
nisation for Research and Treatment of Cancer),
y el POQOL (Pediatric Oncology Quality of
Life), que fueron empleados, junto con cuatro
instrumentos disefiados en particular para estos
estudios, en 8 investigaciones; y en un trabajo
se empled el HUI (Health Utilities Index), un
cuestionario para evaluar el estado de salud y la
CVRS. Estos cuestionarios exploran las siguien-
tes dimensiones: funcion fisica, rol fisico, dolor
corporal, salud general, vitalidad, funcién social,
rol emocional y salud mental. El SF-36 incluye,
adicionalmente, un item de transicién que inda-
ga sobre cambios en el estado de salud general
respecto al afo anterior. Este punto no se utili-
za para el calculo en ninguna de las escalas, pero
proporciona informacién sobre cambios percibi-
dos en el estado de salud durante el afio previo
a la administracién del SF-36. Por otra parte,
en el caso del MMQ-I se incluye un dominio de
evaluacion de la funcién cognitiva. Si bien en la
mayoria de los articulos no hay definiciones ex-
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Cuadro 3. Principales instrumentos de medicién de la CVRS identificados y dimensiones exploradas.

Instrumentos genéricos CVRS

Dimensiones exploradas

SE-36 Funcionamiento y limitacién en las esferas fisica, social y emocional,
RAND-36 energia/fatiga; dolor y bienestar general

PedsQL Funcionamiento fisico, emocional, social, desempeno escolar
Instrumentos especificos Dimensiones exploradas

CVRS

MMQL-I Funcionamiento fisico, cognitivo, psicolégico, social, imagen
Especifico para sobrevivientes de cancer | corporal, vinculos y vision general sobre la vida

pedidtrico

EORTC QL Funcionamiento fisico, social, emocional; escala para sintomas;

impacto financiero, y bienestar general

Fuente Autores.

plicitas sobre los modelos teéricos subyacentes a
la medicién de la CVRS, en los objetivos plantea-
dos, en la metodologia de estudio y en los instru-
mentos utilizados puede percibirse un modelo
implicito, referenciado en la relacién entre fun-
cién y CVRS y no basado en el significado para el
sujeto, que incorpore las experiencias vividas en
la CVRS desde una perspectiva holistica®*.

Se describen en el Cuadro 3 los dominios
explorados en los cuestionarios empleados con
mayor frecuencia.

Discusion

En los dltimos 20 afios, se ha registrado una im-
portante produccién académica en el estudio de
la CVRS de adultas y adultos sobrevivientes de
cdncer en la infancia y adolescencia y sus posibles
determinantes. Estos estudios pueden aportar
conocimientos importantes sobre la salud de esta
poblacién, desde la perspectiva del sujeto.

La importancia de estas investigaciones ra-
dicarfa en la identificacién de factores que se
asocien de modo consistente con la CVRS, lo
cual podria orientar el desarrollo de estrategias
de cuidado destinadas a mejorar o preservar
la salud. Sin embargo, la modalidad de estudio
mayormente empleada presenta importantes li-
mitaciones para una comprensién acabada de la
misma.

En 1994, la OMS defini6 a la calidad de vida
como “la percepcion del individuo de su posicion
en la vida en el contexto de la cultura y sistema de
valores en los que vive y en relacién con sus ob-
jetivos, expectativas, estdndares y preocupacio-
nes”%; a partir de esa definicién conceptual y con
el fin de estimar en qué medida diferentes aspec-
tos de la salud afectan la calidad de vida, en 1995,

el grupo WHOQOL establecié puntos de con-
senso sobre las mediciones de la calidad de vida
relacionada a la salud (CVRS) entre los que se
destaco que las variables a medir deben ser subje-
tivas, en el sentido de “recabar la percepcion dela
persona involucrada”, y multidimensionales, para
lo cual es necesario “relevar distintos aspectos de
la vida del individuo al menos en los niveles fi-
sico, emocional, social e interpersonal; incluir
sentimientos positivos y negativos, y registrar la
variabilidad en el tiempo ya sea en distintas eta-
pas de la vida, momentos de la enfermedad que
se transita, o tratamientos”®. Desde este punto
de vista, el uso mayoritario de instrumentos de
“reporte de resultados por los pacientes” surge
como una estrategia favorable, en cierta medida,
y los instrumentos genéricos de medicién de la
CVRS, administrados en forma presencial, por
correo postal o por internet, pueden facilitar su
estudio y aportar mediciones de aspectos genera-
les de la percepcién de salud, comparables entre
las distintas poblaciones estudiadas, ya sean so-
brevivientes de distintos tipos de cdncer, sobre-
vivientes con distintos tiempos de sobrevida pos-
terior al tratamiento o con poblacién general. Sin
embargo, las mediciones realizadas en un solo
momento resultan insuficientes para el conoci-
miento cabal de la CVRS, ya que no permiten
valorar sus variaciones temporales. Este aspecto
constituye una limitacion para realizar compara-
ciones ya sea en relacion con las distintas etapas
de la vida, con el tiempo transcurrido desde el
momento del diagnéstico y de la realizacion del
tratamiento o con referencia a hitos relevantes en
la vida de las personas evaluadas, que pudieran
relacionarse o no con la enfermedad padecida,
su tratamiento o sus secuelas. De este modo, no
es posible percibir la ocurrencia o no de posi-
bles ajustes internos por medio de recursos de



afrontamiento y variacién de expectativas®®. Es
importante considerar que, si bien las evaluacio-
nes de la CVRS en las publicaciones analizadas
se realizaron en adultos, la experiencia de la en-
fermedad oncolégica ocurrié durante la infancia
o adolescencia y fue, sin dudas, una experiencia
singular y trascendente para cada sujeto y su en-
torno social. En este sentido la importancia que
tuvieron los aspectos que mediaron la percepcién
de la CVRS durante el curso de la enfermedad y el
tratamiento, podrian influenciar la percepcién de
la CVRS evaluada sin verse reflejados en los do-
minios explorados por los instrumentos utiliza-
dos’”!. Hinds describe la CVRS de los pacientes
pedidtricos en tratamiento como un constructo
que se expresa como “una sensacién general de
bienestar basada en poder participar en activi-
dades habituales; para interactuar con los demds
y sentirse cuidado acerca de; para hacer frente a
incémodos problemas fisicos, emocionales y re-
acciones cognitivas; y encontrar significado en
la experiencia de la enfermedad”’>”. Junto con
las consideraciones previas es importante sefialar
que los modelos basados en la funcién, subyacen-
tes a la operacionalizacién de la CVRS desde el
modelo biomédico enfatizan la importancia de la
funcionalidad fisica y el impacto sobre ella de la
enfermedad y el tratamiento’™ en contraposicién
con los modelos basados en el significado que en-
fatizan patrones y experiencias de la enfermedad
y el tratamiento desde una perspectiva subjetiva
y holistica™. Este tltimo enfoque podria contem-
plar, por ejemplo, que si un nifio no asiste a una
actividad esto podria reflejar no una limitacién
funcional sino la eleccién de quedarse en casa con
su familia®. En el dmbito de la oncologia pedia-
trica, los desarrollos académicos sobre la concep-
tualizacién de la CVRS reconocen la dificultad
de definirla dado que se considera un fenémeno
dindmico en el que las distintas instancias vividas
interactiian con procesos psicologicos y cogni-
tivos que permiten redefinir el mundo propio y
ajustar las expectativas”. En cuanto a los sobre-
vivientes de cdncer pedidtrico en particular, se ha
estudiado también la relevancia de otros aspectos
que modifican la percepcién de la CVRS como
pueden ser: los rasgos de personalidad, mas alld
de haber transitado una enfermedad oncoldgica;
la afectaciéon que pudiera ocurrir en la percep-
cién de la imagen corporal; las posibilidades de
desarrollo de la autonomia, la afectacion de la
sexualidad y, sobre todo, el cambio que pueden
sufrir estas percepciones en una persona a lo
largo del tiempo®. Por lo antedicho, podriamos
considerar que, a pesar del esfuerzo que se realiza

en el estudio de la CVRS en esta poblacién, exis-
ten aspectos muy relevantes constitutivos de la
CVRS que no son incorporados en el enfoque de
la mayoria de los estudios. En este sentido, resulta
claro que aprehender la subjetividad anhelada en
el estudio de la CVRS, no es posible con la sola
implementacién de auto reportes estructurados,
en los que los sujetos responden generalmente
sobre dominios funcionales propuestos. Parece
indispensable, en esta poblacién, complementar
estos cuestionarios, con abordajes cualitativos
que exploren significados inmersos en historias
de vida y experiencias que nos permitan com-
prender el sentido de la percepcién que cada
sujeto tiene sobre su calidad de vida, en relacién
con su salud, y en su situacién personal dentro de
su mundo social.

Es indispensable desarrollar lineas de inves-
tigacién que incorporen aspectos complementa-
rios al actual. Explicitar la definicién y el modelo
conceptual subyacente en cada estudio puede
contribuir a la comprensién de los matices que
entrafa esta temdtica y enriquecer la produccién
de conocimiento en esta drea con el consecuente
beneficio en el cuidado de la salud de las y los
sobrevivientes de cdncer en la infancia o adoles-
cencia, pensando su salud con una perspectiva
integral.

Entre las principales limitaciones que pre-
senta este estudio se puede mencionar el hecho
de que, debido a las dificultades de acceso a otras
fuentes, la busqueda bibliogréfica ha sido reali-
zada en solo dos bases electrénicas de publica-
ciones indizadas. Sin embargo, se trata de bases
cuyo uso es de la mayor frecuencia en la prictica
clinica.

Conclusiones

Las principales lineas de investigaciéon de la
CVRS de sobrevivientes de céncer, en la infancia
o adolescencia, estdn enfocadas en: aspectos bio-
médicos que afectan la percepcién de la CVRS; su
relacion con en el tiempo de sobrevida posterior
al tratamiento; en aspectos sociales, culturales o
de comportamiento; y en el estudio de aspectos
metodoldgicos de la medicion de la CVRS en es-
tas poblaciones. En las tres primeras se emplean
instrumentos de medicién, en su mayoria genéri-
cos, aplicados en una sola oportunidad.

La mayoria de las publicaciones evalua si la
CVRS de los sobrevivientes se encuentra afectada
0 no y su eventual relacién con aspectos socio-
demogrificos, el tipo de enfermedad oncoldgica
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padecida, el esquema de tratamiento recibido, la
presencia de secuelas o complicaciones tardias
con distintos grados de severidad o con las limi-
taciones que estas acarrean. En menor medida se
explora la asociacién con depresion, ansiedad y
autoestima, en investigaciones limitadas a la apli-
cacién de cuestionarios auto administrados. Con
frecuencia, los resultados obtenidos se comparan
con mediciones en poblaciones sin antecedentes
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