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RESUMEN

Introduccién: El impacto y repercusién psicoldgica del cancer en la infancia justifican
la importancia de las investigaciones de Calidad de Vida Relacionada con la Salud
(CVRS) en estos pacientes.

Objetivo: Describir la CVRS y su relacion con variables sociodemogréficas y clinicas
en pacientes oncopediatricos hospitalizados en servicios de Oncohematologia de La
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Habana, en los afios comprendidos entre 2011 al 2013.

Material y Método: Investigacién descriptiva, en 150 nifios, quienes cumplieron
determinados criterios de inclusion. Se les aplicd el Sistema de Evaluacion de Calidad
de Vida Percibida y Reportada para nifios con cancer desarrollado en Cuba. Se
realizaron estimaciones puntuales e intervalicas a 95 % para la media aritmética
global y por dimensiones por variables sociodemograficas y clinicas. Se utilizo la
prueba t Student para muestras independientes, el ANOVA de 1 via y la prueba de
Scheffé a posteriori.

Resultados: La media Global de la CVRS fue de 3,49. Las peores evoluciones fueron
para la dimension sintomas asociados al tratamiento (5,88) y para las preocupaciones
(4,73). Existieron diferencias significativas en diferentes dimensiones para
determinadas variables sociodemograficas y clinicas.

Conclusiones: Los pacientes reflejaron niveles medios y altos de CVRS. Las
dimensiones: sintomas asociados al tratamiento, preocupaciones, sintomas
emocionales y validismo, y sintomas primarios fueron las peores evaluadas. La
escolaridad, tipo de tratamiento y tiempo de evolucion distinguen entre pacientes con
tendencia a percibir una mejor o peor CVRS global.

Palabras clave: oncohematologia, calidad de vida relacionada con la salud, Pediatria,
Cancer, Oncologia Pediatrica.

ABSTRACT

Introduction: The impact and psychological repercussion of cancer in childhood
justify the importance of the researches on quality of life related to patients’ health.
Objective: Describe the researches with socio-demographic and clinical variables on
onco-pediatric patients who are under oncohematological services in Havana from
2011 to 2013.

Material and Methods: A descriptive research with 150 children that fulfill the
inclusion criteria. A system of life quality evaluation for children who suffer from
cancer was applied; this system of evaluation was developed in Cuba. Punctual and at
interval appraisals were done to the 95% of the global arithmetic average and by
dimension through socio-demographic and clinical variables. Different test were used;
t student for independent samples, the ANOVA of one way and the Scheffe.

Results: The global average of the quality of life related to health was 3, 49. The
worst evolutions were on the dimension of symptoms associated to treatment (5, 88)
and for preoccupations. There were significant differences in different dimensions for
socio-demographic and clinical variables.

Conclusions: The patients showed high and average levels of quality of life related to
health. The dimensions: symptoms associated to treatment, preoccupations,
emotional symptoms, validity and primary symptoms were the worst evaluated
dimensions. Academic level, type of treatment, and time of evolution differentiate
patients with a tendency to have a better or worse global quality of life related to
health.

Key words: oncohematology, quality of life related with health, pediatrics, cancer,
pediatric oncology.

INTRODUCCION
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El impacto y la repercusion psicoldgica del cancer en la infancia han justificado la
importancia y trascendencia de las investigaciones de calidad de vida relacionada con
la salud (CVRS) en estos pacientes. Estos estudios permiten valorar el impacto y la
repercusion de la enfermedad y sus tratamientos en el ambito fisico, psicoldgico y
social, e identificar y comparar la incidencia de la enfermedad segun las
caracteristicas sociodemograficas de la poblacion en estudio.

En general, la evaluacion de la CVRS se ha propuesto como una medicion de salud
desde la perspectiva de los pacientes.!!° Se hacen necesarios estudios que permitan
adentrarse en la perspectiva del bienestar general.

La CVRSse concibe como la valoracidon 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 evaluacién global de la CVRS, pero existen otros
muy importantes sobre los que también impacta la enfermedad.!*"13

Diferentes autores expresan la relacion entre desarrollo evolutivo y la concepcién de
enfermedad y muerte.®'*7 Conocer las caracteristicas de la infancia y
contextualizarla en nuestra época es una tarea que se impone como reto, unida a la
de ayudar a nifios con cancer desde su vulnerabilidad para lograr un mejor ajuste a la
enfermedad y sus tratamientos. La vulnerabilidad y su reconocimiento no pueden
aniquilar la capacidad de lucha de los nifios, sus esperanzas en todo el proceso de
enfermedad y la necesidad de desarrollar una vida en un contexto que propicie
crecimiento personal y que potencie sus recursos de afrontamientos.!%!’

OBJETIVO

Describir la calidad de vida relacionada con la salud y su relacién con variables socio-
demogréficas y clinicas en ninos y adolescentes con cancer hospitalizados en los
servicios de Oncohematologia pediatrica de La Habana, en los afios comprendidos de
2011 al 2013.

MATERIAL Y METODOS

Se realizé una investigacién descriptiva de 150 nifios atendidos en los servicios de
Oncohematologia del Instituto Nacional de Oncologia y Radiobiologia (INOR), Instituto
de Hematologia, Hospitales Pediatricos "Juan Manuel Marquez" y "William Soler" de La
Habana en los afios comprendidos de 2011 a 2013.

Para la seleccion de la muestra se analizaron los siguientes criterios de inclusion:
nifnos entre 6-14 afios que tuvieran diagnodstico clinico-histoldgico de cancer; estar
hospitalizado en los centros de atencion antes referidos por un periodo igual o mayor
de 7 dias; tener el consentimiento informado del paciente y su cuidador primario;
tener la aprobacién del médico para su participacion en el estudio; no tener trastorno
psiquiatrico ni afectaciones organicas que impidan la comprension y complementacion
del instrumento.
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Se excluyeron los que no tenian un cuidador primario o tenian un cuidador con
trastorno psiquiatrico que impidiera la comprensién del instrumento.

Como criterios de salida se establecieron: el alta o fallecimiento antes de completar el
instrumento por segunda vez, ya que se aplico en dos ocasiones con 7 dias de
diferencia y las complicaciones graves por la enfermedad.

Se estudiaron las siguientes variables:

e Calidad de vida relacionada con la salud global y por dimensiones (en escala
de 0 a 10 puntos), evaluada a través de la aplicacion del "Sistema de
Evaluacion de Calidad de Vida percibida y reportada" (SECVPR).81°

e Sexo.

e Edad en afios (dividida en grupos de edades: 6-11 y 12-14).

e Escolaridad: primaria (Primer grado a Sexto) y secundaria (Séptimo grado a
Noveno).

e Diagnostico (leucemia, linfoma, tumores del SNC, tumores sdlidos).

e Motivo de ingreso (tratamiento, complicaciones, diagnostico de recaida).

e Tipo de tratamiento (cirugia, quimioterapia, radioterapia, concurrente y
paliativo)

e Tiempo de evolucion (< 1 afio o = 1 afio).

Se utilizé el Sistema de Evaluacion de Calidad de Vida percibida y reportada
(SECVPR), el cual fue creado y validado en Cuba por un grupo de investigadores del
INOR. Consta de tres instrumentos: uno que permiten evaluar la CVRS desde la
perspectiva del paciente y otros dos que evallan la reportada por sus cuidadores y
profesionales que brindan atencidn de salud. Consta de siete dimensiones y dos
preguntas generales. Puede ser utilizado para evaluar la calidad de vida percibida y
reportada por otras fuentes, aunque en este articulo se exponen solo los resultados
de las valoraciones de los pacientes.

Se realizaron estimaciones puntuales e intervalos de confianza de 95% para la media
aritmética global y por cada dimensién de la CVRS de manera general y segun las
variables socio-demograficas y clinicas seleccionadas. Adicionalmente, se utilizo la
prueba de comparacién de medias en muestras independientes, para comparar dos
medias, el ANOVA de 1 via para mas de dos medias y en caso de resultar
significativa, la prueba de Scheffé a posteriori. En todas las pruebas se empled un
nivel de significacién de 5%. La informacidon se presenté de manera literal y en
ocasiones en tablas estadisticas para su mejor comprensién.

A los pacientes que participaron en el estudio se les explicaron los objetivos de la
investigacion, la importancia de su participacion y se les solicitd su consentimiento
para participar en él. Formo parte de esta demanda de cooperacién la confidencialidad
de la informacién y el derecho de los sujetos a la autonomia, pudiendo decidir no
participar en la investigacion sin que esto les trajera consecuencias negativas. El
completamiento del instrumento se realizé de forma andénima, mediante la utilizacién
de un cddigo, adjudicado a cada sujeto conocido exclusivamente por los
investigadores. Lo anterior tuvo como propdsito preservar la integridad confidencial
del paciente, segun la practica regular de Oncologia en el pais relacionada con la
informacién del diagndstico y prondstico a familiares y pacientes. La investigacién no
implicé afectaciones fisicas ni psiquicas a los pacientes estudiados y se protegieron
sus derechos a participar en la investigacién correspondiente con los preceptos y
principios del Acta de Helsinki, revisada en la Asamblea Médica Mundial de Tokio, en
1975, "Helsinki II".
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RESULTADOS

La medicidon de la CVRS de manera global y por dimensiones, tanto en general como
en virtud del sexo se presenta en la Tabla 1. Asi, el puntaje promedio de esta se
movid entre 5,88 -para la dimensidn sintomas asociados al tratamiento- y 0,83 para
el estrefiimiento, que constituyen los extremos peor y mejor del constructo evaluado.
Los lugares intermedios, en orden decreciente, lo ocupan las dimensiones
estrenimiento (0,83), relaciones familiares (1,94), integracién a la actividad (2,92),
validismo y sintomas primarios (3,94), los sintomas emocionales (4,18) y las
preocupaciones (4,73). La CVRS global obtuvo un puntaje medio de 3,49. Un analisis
cualitativo, permite observar que, con excepcion de los sintomas asociados al
tratamiento que superd los cinco puntos, las restantes dimensiones obtuvieron
puntuaciones bajas o intermedias, que deben corresponderse con niveles altos y
medios del atributo considerado. Sin embargo, la ausencia de una escala cualitativa
para el instrumento limita el andlisis. Al analizar los puntajes medios de los sexos, se
observa que, en general estos se movieron de manera similar, con excepcion del
estreflimiento que tuvo un puntaje de 0,45 para los nifios y 1,86 para las nifias,
diferencia que resulto significativa desde una perspectiva estadistica (p=0,000).
Aunque desde la clinica, este resultado no presenta una explicacion plausible, los
mismos pudieran estar condicionados por el uso de opiodes y el performan status.

Tabla 1. Estimacidén puntual e intervilica de la calidad de vida relacionada
con la salud de pacientes oncopediatricos segin dimensidn y sexo

Dimensign Sexo Total {(n=150) Prob™
Masculino (n=57) Fermenino (n=93)
Media 1cC Media 1cC Media 1C
Sintomas emocionales 4,53 3,04:4,02 3,96 3,47:4,45 4,18 3,82;4,54 | 0,104
Validismo y sintomas 3,74 3,21:4,27 4,07 3,63:4,51 3,94 3,58;4,30 | 0,353
primarios
Preocupaciones 4,76 4,32;5,20 4,72 4,32;5,21 4,73 4,39;5,07 0,694
Relaciones familiares 2,20 1,83;2,57 1,79 1,46;2,12 1,94 1,69;2,19 | 0,121
Sintomas asociados al 6,36 5,42:7,30 6,20 5,50:;6,90 G,B88 5,32;6,44 | 0,783

tratamiento

Integracion a la actividad 2,78
Estrefiimiento 0,45

Global 3,40

*Prueba de comparacién de medias en muestras independientes

2,26;3,30

0,23;0,67

3,12;3,68

3,00

1,06

3,54

2,67;3,33

0,83;1,29

3,24; 3,84

2,92

0,82

3,49

2,64;3,20

0,66;1,00

3,28;3,70

La evaluacién de la CVRS de global y por dimensiones en los grupos de edades
estudiados, se presenta en la Tabla 2. Asi, las dimensiones que marcan diferencias
son los sintomas emocionales (p=0,007) vy las relaciones familiares (p=0,000),

favorables al grupo de 6-11 afos; en tanto que el estrefiimiento (p=0,000) presenta

resultado mejor para los de 12-14 afos. En las restantes dimensiones y de forma

global no existen diferencias significativas entre los puntajes medios de los grupos de

edades investigados.
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0,455

0,000

0,497
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Tabla 2. Estimacion puntual e intervalica de la calidad de vida relacionada
con la salud de pacientes oncopedidtricos segun dimension y edad

Dimension Edad Prob®

6-11 (n=105) 12-14 (n=45)

Media IC Media IC
Sintomas emocionales 3,86 3,43:;4,29 4,91 4,31;4,51 0,007
Validismo y sintomas primarios 3,81 3,41:4,21 4,26 3,64:4,88 0.226
Preocupaciones 4,58 4,16; 5,00 5,09 4,49;5,69 0,180
Relaciones familiares 1,59 1,30;1,88 2,77 2,33;3,21 0,000
Sintomas asociados al L,80 L,15:6,45 6,07 4,096;7,18 0,603

tratamiento

Integracion a la actividad 3,07 2,75;3,39 2,55 1,98;3,12 0,093
Estrefimiento 1,03 0,81;1,25 0,36 0,19;0,53 0,000
Global 3,30 3,13:3,65 3,71 3,34:4,08 | 0,173

*Prueba de comparacion de medias en muestras independientes

En la Tabla 3, se presenta la CVRS global y por dimensiones segin escolaridad. En
esta se aprecian diferencias importantes en la mayoria de las dimensiones y de
manera global. Asi, los nifios con nivel primario presentan mejores resultados de
modo global (p=0,03), y en las dimensiones sintomas emocionales (p=0,00) y
relaciones familiares (p=0,00), en tanto que los de secundaria presentan resultados
superiores en las dimensiones integracién a la actividad (0,04) y estrenimiento
(p=0,00). Es valido aclarar que, a pesar de no encontrar diferencias significativas
(dado el nivel de significacién fijado) para las dimensiones validismo (p=0,06) y
preocupaciones (p=0,09), en ambas hubo una tendencia a presentar resultados
superiores para los niflos de primaria. De manera general puede decirse que la CVRS
se relaciona con la escolaridad, en sentido inverso, o sea, a menor escolaridad, mejor
CVRS.

La evaluacién de la CVRS en relacién con el diagndstico mostroé diferencias
importantes para las dimensiones: preocupaciones, relaciones familiares, sintomas
asociados al tratamiento e integracidn. Para la dimensidn preocupaciones se encontrd
gue el puntaje promedio de los nifios con diagndstico de tumores del SNC (TSCN) es
superior (peor calidad de vida) al de los nifios con leucemia y con tumores sélidos
(p=0,021), para las relaciones familiares el puntaje promedio de los nifios con
diagnéstico de tumores del SNC es mayor que el de los nifios con leucemia
(p=0,003), para los sintomas asociados al tratamiento el promedio de los nifos con
TSNC es inferior del puntaje promedio del resto de los nifios (p=0,000) y para la
integracion a la actividad el puntaje promedio de los nifios con leucemia es inferior
que el de los nifios con linfoma (p=0,005). El ANOVA mostré diferencias significativas
entre los puntajes promedios de los pacientes con distintos diagnosticos (p=0,042),
pero ello no fue corroborado con la Prueba de Scheffé, de ahi que el resultado no sea
analizado. En general, los peores resultados de CVRS los ofrecen los nifios aquejados
de TSNC, con excepcion de la dimensidn sintomas asociados al tratamiento, en las
que ocurre lo contrario. (Tabla 4).
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Tabla 3. Estimacion puntual e intervalica de la calidad de vida relacionada con la salud de
pacientes oncopediatricos seglin dimension y escolaridad

Dimension

Sintomas emocionales
Validismo y sintomas primarios
Preocupaciones
Relaciones familiares
Sintomas asociados al tratamiento
Integracién a la actividad
Estrefimiento

Global

Escolaridad

Primaria (n=111)}

Media
3,77

3,75

4,56

1,63

5,66

3,09

0,97

3,35

IC
3,35:4,19

3,37;4,13

4,16;4,96

1,35:1,91

5,02;6,30

2,79;3,39

0,76:1,18

3,10; 3,60

Secundaria (n=39)

Media

5,33

4,48

5,24

2,84

6,49

2,42

0,42

3,89

IC
4,77:5,8
9
3,79:5,1
7
4,57:5,9
1
2,36:3,3
2
5,33;7,6
5
1,77; 3,0
7
0,23:0,6
1
3,49:4,2
9

*Prueba de comparacién de medias en muestras independientes

Tabla 4. Estimacidon puntual e intervdlica de la calidad de vida relacionada con la salud de
pacientes oncopediatricos segin dimension y diagnodstico

Diagndstico
T. del SNC (n=9)

Dimension
Leucemia (n=60) Linforna (n=36)
Media IC Media IC
Sintomas 4,37 | 3,76;4,98 | 4,47 | 3,81;5,13
emocionales
Validismo vy 3,30 | 2,01:3,87 | 4,58 | 3,86:5,30
sintornas
primarios
Preocupaciones 4,49 4,01;4,97 5,01 4,29;5,73
Relaciones 1,48 1,18;1,78 2,20 1,64;2,76
familiares
Sintomas 6,51 5,85;7,17 7,21 6,25;8,17
asociados al
tratamiento
Integracién a 2,46 2,09;2,83 3,75 3,04; 4,46
la actividad
Estrefimiento 0,88 0,61;1,15 0,66 0,31;1,01
Global 3,37 3,14; 3,60 3,98 3,44;4,52
FANOWVA 1

Media

IC

5,21 | 3,92;6,50

4,18 | 1,75;6,61

6,67 | 4,61;8,73
3,30 | 1,73:4,87

0,88 0,00;1,90

3,00 1,69;4,31

0,60 0,07;1,13
3,41 2,51;4,31

via

T. sdlidos (n=45)
Media IC

3,47 | 2,83:;4,11
4,12 | 3,55:4,69
4,46 | 3,80:5,12

2,09 1,59;2,59

4,97 3,73;6,21

2,85 2,37;3,33

0,94 0,60;1,28
3,27 2,82;3,72

1: Puntaje promedio de los nifios con diagndstico de tumores del SNC difiere del de
los nifios con leucemia y con tumores solidos.

2: Puntaje promedio de los nifios con diagndstico de tumores del SNC difiere del de

los niflos con leucemia.

http://scielo.sld.cu
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Prob™

0,00

0,06

0,09

0,00

0,20

0,04

0,00

0.03

Prob™®

0,040
0,042
0,0211
0,0032

0,0003

0,005%

0,572
0,076



Revista Habanera de Ciencias Médicas 2016; 15(2):285-296

3: Puntaje promedio de los nifios con TSNC difiere del puntaje promedio del resto de

los nifios.

4: Puntaje promedio de los nifios con leucemia difiere del de los nifios con linfoma.

El motivo de ingreso solo estuvo relacionado con la CVRS para la dimensién sintomas
emocionales (p=0,000), para la que el puntaje promedio de nifios ingresados para
tratamiento es inferior respecto a los restantes motivos de ingreso, lo que significa

una mejor calidad de vida para este grupo. (Tabla 5).

Tabla 5. Estimacion puntual e intervalica de la calidad de vida relacionada con |a salud de
pacientes oncopediatricos segun dimensién y motivo de ingreso

Dimension
Tratamiento
(n=108)
Media IC
Sintomas 2,68 3,28;4,08
emocionales
Validismo vy 4,02 3,62;4,42
sintomas primarios
Preocupaciones 4,79 4,34;5,24
Relaciones 2,06 1,74;2,38
familiares
Sintomas 6,05 5,37;6,73
asociados al
tratamiento
Integracion a la 2,83 2,50;3,16
actividad
Estrefimiento 0,89 0,68;1,10
Global 3,47 3,19; 3,75

Motivo de ingreso

Complicaciones

Media

5,50

3,51

5,22

1,45

6,45

2,85

0,92

3,70

{n=18)

IC

4,27:6,73

2,81;4,21

4,42;5,97

0,89:2,01

4,96;7,94

2,39;3,321

0,35:1,49

3,32;4,08

ANOVA 1 via

Diagndstico de

recaida (n=24)

Media

5,41

2,01

4,11

1,78

4,69

3,37

0,48

3,29

IC

4,73:6,09

2,01;4,01

3,67;4,55

1,28:;2,28

3,39;5,99

2,45;4,30

0,24:0,72

3,02;3,76

1: Puntaje promedio de nifios ingresados para tratamiento difiere respecto a los
restantes motivos de ingreso.

La relacion entre CVRS vy tipo de tratamiento arrojé resultados diferentes de manera
global y para las dimensiones: sintomas emocionales, validismo y sintomas primarios,
relaciones familiares, sintomas asociados al tratamiento (p=0,000), e integracion a la
actividad (p=0,040). De modo global se encontré diferencias entre los tratados con
radioterapia (mejor) y el resto (p=0,002), similar al resultado de la dimension
validismo y sintomas primarios (p=0,000). Para los sintomas emocionales se
encontraron diferencias entre los de tratamiento paliativo (peor) y los tratados con

http://scielo.sld.cu
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Prob™

0,0001

0,632

0,217

0,260

0,168

0,390

0,198

0,745
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quimioterapia y radioterapia (p=0,000), las relaciones familiares son peores en los
tratados con cirugia respecto a los restantes (p=0,000), en sintomas asociados al
tratamiento los tratados con quimioterapia el resultado es peor al resto de los
tratamientos (p=0,000). (Tabla 6).

Tabla 6. Estimacién puntual e intervalica de la calidad de vida relacionada
con la salud de pacientes oncopediatricos segun dimensién y tipo de tratamiento

Dimensidn Tipo de tratamienta
Cirugia (n=21) Quimioterapia Radicterapia (n=6) Paliativo (n=38) Concurrente®
(n=84) (n=1)
Media Ic Media 1c Media Ic Media. Ic Media. Ic
Sintormas 4,50 3,59;5,41 3,63 3,17;4,09 2,38 1,158;3,57 5,37 4,68;6,06 6,47
emocionales
validismo y 4,86 | 4,13;559 | 4,05 | 3,63;447 | 0,28 | 0,050,501 | 3,47 | 281;4,13 | 7,43
sintomas
primarios
Preocupaciones | 4,93 | 3,78;6,08 | 4,49 | 4,01;4,97 | 6,13 | 5,07;7,19 | 4,59 | 4,13;5,05 | 9,08
Relaciones 3,04 | 2,13;3,9%6 | 1,95 | 1,62;2,28 | 0,31 | 0,00;0,66 1,39 1,08;1,70 3,94
familiares
Sintomnas 0,74 |o0,19;1,29 | 7,43 | 7,03;7,83 | 0,00 - 5,72 | 4,64;6,80 | 1,23
asociados al
tratamiento
Integracién a 3,37 | 2,73;4,00 | 2,77 | 2,36;3,18 | 1,32 | 0,89;1,75 3,26 2,74;3,78 | 3,03
la actividad
Estrefiimiento 0,39 | 0,14;0,64 | 0,96 | 0,70;1,22 | 1,30 | 1,07;1,53 0,75 0,45;1,05 0,00
Global 3,11 | 2,58;3,64 | 3,61 | 3,31;3,91 | 1,68 | 1,34;2,02 | 3,51 3,21;3,81 6,04
*hubo un nifio en gquimioterapia-radioterapia, cuyos resultados no se incluyen en el analisis
1. Diferencias entre tratados con tratamiento paliativo y los tratados con
quimioterapia y radio terapia.
2. Diferencia entre los tratados con radioterapia y el resto.
3. Diferencia entre los tratados con cirugia y el resto.
4. Diferencia entre los tratados con quimioterapia y el resto.
En la Tabla 7, se muestran los resultados de la comparacién de los puntajes medios
de las categorias de la variable tiempo de evolucidon respecto a las dimensiones y de
manera global. En ella se aprecia que existen diferencias significativas de modo global
(p=0,006) y en las dimensiones: preocupaciones y relaciones familiares con una
p=0,001 respectivamente, asi como en los sintomas asociados al tratamiento
(p=0,041). En todos, el mayor tiempo de evolucion de la enfermedad se asocia con
peor calidad de vida. Ademas, en las restantes dimensiones, a pesar de no resultar
significativas, hay tendencia empeorar la CV con el incremento del tiempo de
evolucidn de la enfermedad, con excepcidn de la integracion a la actividad, donde
ocurre lo contrario.
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Tabla 7. Estimacion puntual e intervilica de la calidad de vida relacionada con
la salud de pacientes oncopedidtricos segin dimension y tiempo de evolucion

Dimension Tiempo de evolucion
Menos de 1 afio 1 afic o0 mas (n=39)
(n=111)
Media IC Media IC

Sintormas emocionales 4,06 3,65;4,47 4,50 3,77;5,23
Validismo y sintomas primarios 3,78 3,40:4,16 4,40 3,71;5,09
Preocupaciones 4,40 3,99; 4,81 5.69 5,14;6,24
Relaciones familiares 1,70 1,41;1,99 2,64 2,18;3,10
Sintomas asociados al L,54 4,90:6,18 6,85 L, 75;7,895
tratamiento
Integracion a la actividad 2,97 2,64;3,30 2.77 2,23;3,31
Estrefimiento 0,76 0,57:0,95 1,02 0,67;1,37
Global 3,31 3,06; 3,56 3,98 3,59;4,37

*Prueba de comparacion de medias en muestras independientes

DISCUSION

Los resultados obtenidos en la evaluacion global de la CVRS y por dimensiones en el
grupo estudio pone de manifiesto la necesidad de monitorizar esta categoria a lo largo
de todo el proceso, condicionado por el impacto que la enfermedad y sus diferentes
tratamientos pueden tener de forma inmediata y(o) mediata para sus vidas. Las
vivencias mas negativas estan asociadas a los sintomas o efectos secundarios de los
tratamientos (vomitos, alopicia y nauseas), a sus niveles de preocupaciones en
relaciéon con la escuela, el juego, los tratamientos y la familia, asi como por la
presencia de vivencias emocionales negativas como ansiedad, depresion, ira,
trastornos del suefio, imagen corporal. Estos resultados se ven mediatizados también
por las repercusiones negativas en sus niveles de funcionabilidad y
Va“dismo_2,7,11,16,17,20—22

No hay consenso entre los investigadores en la relacion existente entre la CVRS vy el
sexo, aunque se refiere que hay una tendencia a que se reporten asociacién entre
estas variables.?> La mayoria de los investigadores plantea que las nifias expresen
peores resultados que los varones de forma general, de forma similar al de esta
investigacion, donde se apreci6 tendencia a un resultado peor para las nifias.?

Las diferencias encontradas en relacién con la variable edad, pudieran explicarse por
el nivel de desarrollo cognitivo y emocional de este grupo de edades. Los pacientes
adolescentes empiezan a vivenciar el impacto de la enfermedad y sus tratamientos
desde la perspectiva de su desarrollo evolutivo, de ahi que los dominios de sintomas
emocionales y relaciones familiares fueron peores evaluados por las de mas edad, lo
que pudiera estar asociado al mayor conocimiento de las implicaciones que genera la
enfermedad y sus tratamientos. Los dominios de funcionamiento social y
preocupaciones con la enfermedad fueron similares a los encontrados en otros
estudios.?*?” El impacto del diagndstico de cancer en la adolescencia puede ser
devastador ya que la enfermedad y sus tratamientos dificultan el desarrollo de las
neoformaciones de la etapa, como son la autoimagen, la confianza en si mismo, el
establecimiento de una identidad a través de la socializacion, la formacién de la
identidad personal y los planes futuros. El cancer es un obstaculo para las exigencias
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del desarrollo de la etapa; a medida que la enfermedad avanza fomenta la
dependencia del personal sanitario, de los padres y del hospital.?!

El nivel de escolaridad estuvo reflejado con peores puntuaciones en los de mayor
nivel escolar; se encontro cierta armonia entre la edad y el nivel escolar. A mayor
nivel de desarrollo escolar mayor posibilidades para poder evaluar el impacto de la
enfermedad y sus tratamientos, condicionado también por la dinamica de las
caracteristicas cognitivas de la etapa.

El tipo de diagndstico es la variable que mas cominmente se relaciona en los estudios
de CVRS en nifios y adolescentes con cancer.?® Las diferencias expresadas en la
calidad de vida global (aunque no significativa, pero con tendencia a expresarse asi
en la presente investigacion) demuestra que el tipo de diagnostico condiciona
diferentes manifestaciones vivenciadas por los pacientes de manera global y por
dimensiones.

En el presente estudio, los pacientes con TSNC fueron los que peores evaluaciones
ofrecieron excepto en la dimensién sintomas asociados al tratamiento. Estos
pacientes son los que menos se favorecen con los tratamientos con quimioterapia por
las limitaciones naturales que tiene el uso de los citostaticos para el control de los
tumores del sistema nervioso central, por lo cual tienen menor cantidad de nauseas,
vOmitos y alopecia relacionada con el empleo de este tratamiento a diferencias del
resto de los casos estudiados en esta investigacion. Estos resultados son coincidentes
con otros estudios que comparan este diagndstico con las leucemias y los linfomas.?®

El grupo de pacientes con TSNC son con frecuencia excluidos en estos estudios a
pesar de presentar una enfermedad mas grave y de mayores efectos secundarios.?’
Es muy importante considerar las dimensiones afectadas segun diagndstico para
poder establecer un sistema de influencias que permita minimizar el impacto negativo
de la enfermedad. El diagnodstico de la enfermedad sigue siendo una variable a incluir
en estos estudios.

En la literatura consultada no se encontraron estudios que incluyen los motivos de
ingreso en el andlisis de la CVRS, de ahi que se dificulte la comparacién de estos
resultados. El hecho de que la dimension sintomas emocionales fuera la Unica
dimension con diferencias significativas entre los motivos de ingreso en este trabajo,
pudiera explicarse por el control de los efectos secundarios de los diferentes
tratamientos y su incidencia en los estados emocionales.

Landolt y colaboradores® refieren que la mayoria de los estudios de CVRS en nifios
con cancer se centran en los supervivientes y en menor medida evalldan a los
pacientes bajo tratamiento oncoldgico, dificultad que intentamos evitar en este
estudio.

El tipo de tratamiento es otra de las variables mas estudiadas en estos pacientes.?! En
investigacion que evalia CVRS de forma global segun tipo de tratamiento se refiere
que los pacientes sometidos a cirugia expresaban mejor calidad de vida que los que
habian recibido quimioterapia y radioterapia.>!* En sintomas emocionales los nifios en
tratamiento paliativo reportan peores evaluaciones dado por la complejidad del
cuadro clinico y las grandes limitaciones que da el estar en estadio terminal. Los
pacientes tratados con cirugia se sienten muy limitados para realizar actividades de
validismo dependiendo en gran medida de sus cuidadores primarios, asi como para
poder integrarse a las actividades.

Las diferencias halladas en la CVRS vivenciadas por estos pacientes oncopediatricos
de forma global y en cinco de las dimensiones segun tipo de tratamiento expresa la
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necesidad de particularizar estrategias de atencién que contribuyan a potencializar su
calidad de vida relacionada con la salud.

No existe unicidad de criterio a la hora de establecer la amplitud en los intervalos
para el tiempo de evolucidon con la enfermedad a estudiar en la evaluacion de la
CVRS. Ello depende de la finalidad del estudio. Asi, si la pretension es ver la CVRS en
funcién de las complicaciones inmediatas o a corto plazo, las amplitudes deben ser
pequefas, en tanto que si se trata de identificar el impacto de las complicaciones a
mediano plazo el intervalo tendria una mayor amplitud y asi sucesivamente. En el
estudio se establece un primer intervalo inferior al afo, en el que en sentido general
la evaluacion debe estar relacionada con los efectos mas inmediatos de los
tratamientos, en tanto que para el intervalo 1 afio o mas la evaluacion puede
relacionarse con complicaciones a corto o a mas largo plazo. Los pacientes se
encuentran con limitaciones propias de las secuelas de los tratamientos empleados,
con mas preocupaciones y temores a las recaidas de la enfermedad y deben cumplir
con orientaciones que pueden limitar sus realizaciones como ser social. Hay

investigaciones que reportan que a mas tiempo de evolucién peor calidad de vida.
24,26

CONCLUSIONES

Los pacientes se caracterizaron por expresar niveles medios y altos de calidad de vida
relacionados con la salud percibida. Se cumple con unos de los requerimientos en los
tiempos actuales al explorar calidad de vida relacionada con la salud en la infancia a
partir de los propios criterios de los pacientes.

Las dimensiones: sintomas asociados al tratamiento, seguidas en orden decreciente
por las preocupaciones, sintomas emocionales y validismo, y sintomas primarios
fueron las de peores evaluaciones y se encuentran determinando las mayores
afectaciones en la calidad de vida relacionada con la salud percibida. Las dimensiones
menos afectadas fueron el estrefiimiento, las relaciones familiares y la integracion a la
actividad.

Las variables: escolaridad, tipo de tratamiento y tiempo de evoluciéon de la
enfermedad permitieron distinguir entre pacientes con una tendencia a percibir una
mejor o peor CVRS global.

RECOMENDACIONES

Crear una escala de evaluacién cualitativa ordinal que permita identificar a pacientes
con buena, regular o mala calidad de vida relacionada con la salud y poder realizar
otros analisis con los datos obtenidos.
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