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RESUMEN

OBJETIVO: Identificar factores asociados con una peor calidad de vida relacionada con la salud percibida por pacientes
hospitalizados en servicios de oncopediatria de La Habana entre 2011y 2013. METODO: estudio correlacional realizado en 150
pacientes de 6-14 afios de edad, atendidos en hospitales seleccionados, atendiendo a criterios de inclusidn. Variable dependiente:
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), variables independientes: edad, sexo, escolaridad, diagndstico, motivo de ingreso,
tipo de tratamiento y tiempo de evolucion de la enfermedad. Se aplicd un sistema de evaluacion de la calidad de vida percibida y
reportada (SECVPR) desarrollado en Cuba para este tipo de paciente. Andlisis estadistico: frecuencias absolutas y relativas y
Regresion Logistica Mdltiple con respuesta dicotdmica. Se solicitd consentimiento informado. RESULTADOS: El 90% de los
evaluados consignaron las categorias bien y regular con discreto predominio de la segunda (48%). Las variables: edad, motivo de
ingreso, tipo de fratamiento, escolaridad y tiempo de evolucion se asociaron con la CVRS (p<<0,05). CONCLUSIONES: La CVRS en
los pacientes estudiados es peor si el paciente ingresa por complicaciones, tiene mayor escolaridad y edad, si es tratado con
quimioterapia y si el tiempo de evolucidn es de un afio 0 mds.

PALABRAS CLAVE: Calidad de vida relacionada con la salud, oncopediatria, regresion logistica, Cuba.

ABSTRACT

OBJECTIVE: To identify factors associated with a worse quality of life related to health perceived in patients in oncopediatric
services in Havana between 2011 and 2013. METHOD: Correlation study conducted in 150 patients aged 6-14 years, treated in
hospitals that consider inclusion criteria. Dependent variable: quality of life related to health (HRQoL), independent variables: age,
sex, education, diagnosis, reason for admission, type of treatment and time of evolution of disease. A system of evaluation of the
quality of life perceived and reported (SECVPR) developed in Cuba for this type of patient was applied. Statistical analysis: absolute
and relative frequencies and Multiple Logistic Regression with dichotomous response. Informed consent was requested. RESULTS:
90% of those evaluated fall into well and regular categories, with discrete predominance of the second (48%). The variables age,
reason for admission, type of treatment, schooling and time of evolution were associated with HRQOL (p<0.05). CONCLUSION:
The HRQol in the subjects is worse if the patient is admitted due o complications, has more schooling and age, whether he/she is
treated with chemotherapy and whether evolution time is one year or more.
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INTRODUCCION

Un reporte de la Organizacion Panamericana
de la Salud ha situado al cancer en la infancia
como la segunda causa de muerte en
muchos paises en esta etapa del ciclo vital;
ademés, sefiala que cada afio se
diagnostican més de 12 casos nuevos por
cada 100 000 nifios (OPS/OMS, 2014).
Cuba, es una de las naciones en que los
tumores malignos constituyen la segunda
causa de muerte en nifios, superada
solamente por los accidentes (MINSAP,
2014).

El cancer, a tan corta edad, se convierte
en una dolencia que, ain con los adelantos
cientifico-técnicos, puede tener un curso fatal
y, en aquellos que logran sobrevivir, se
asocia frecuentemente a efectos a largo
plazo que afectan su bienestar general. Por
otra parte los tratamientos aversivos y
mutilantes, las hospitalizaciones frecuentes,
las limitaciones en sus actividades
cotidianas, los cambios en la dindmica
familiar, escolar y social, y la presencia de
estados emocionales negativos, generan la
responsabilidad de evaluar el grado de
bienestar y la satisfaccion de las
necesidades en cualquier etapa del
desarrollo. Por ello se precisa monitorizar la
categoria CVRS, entre cuyos atributos
destaca:  su  naturaleza  subjetiva,
multidimensional, dinamica, compleja y
multicausal.

La repercusion psicologica y el impacto
de la enfermedad en el nifio y el adolescente
se van experimentando en cada uno a través
de los efectos visibles en suimagen corporal,
las consecuencias negativas de los
diferentes tratamientos que reciben, las
frecuentes hospitalizaciones y visitas al
médico, las limitaciones a que son sometidos
en su actividad cotidiana, la presencia de
estados emocionales negativos como
ansiedad, depresion, ira, sentimientos de
soledad y abandono por la separacion de su
familia y cambios en la dindmica familiar,
escolar y social, asi como por la edad, la
madurez, el ambiente familiar, el nivel

socioecondmico, las creencias religiosas, el
nivel cultural y la reaccion familiar ante la
nueva situacion (Eiser y Vaice, 2002;
Hernandez, Lopez y Dura, 2009; Serradas,
2010; Llanta, 2011; Llanta, Grau y Bayarre
2014; Tsai et al., 2013).

Los avances médicos han aumentado el
tiempo de supervivencia en nifios y
adolescentes con céncer y con ello, la
posibilidad de que esta dolencia se instaure
como enfermedad crénica, mas que como
una enfermedad aguda que conduce
rapidamente a la muerte. Ello cambia las
necesidades de los afectados y sus
familiares, en tanto a ambos no solo les
interesa incrementar el tiempo de vida, sino
que se viva a plenitud, lo que se asocia con
la categoria calidad de vida relacionada con
la salud (CVRS) percibida por el enfermo.

Las investigaciones sobre la CVRS
constituyen un desafio en la actualidad en
Oncologia, y en particular para la Psicologia,
dado que para este concepto aun subsisten
problemas tedricos, metodoldgicos e
instrumentales. A ello se adiciona la
naturaleza del problema cancer y la infancia
como etapa del ciclo vital singular, que
demanda de los investigadores un abordaje
profesional que los acerque al sufrimiento y
les permita un funcionamiento dentro del
rango permisible de objetividad necesaria
para obtener los resultados esperados.

En la actualidad el diagnostico de la
CVRS deviene intencionalidad insustituible
en el quehacer profesional en la practica de
la Oncologia. El nivel de bienestar/malestar
derivado del impacto de la enfermedad y sus
tratamientos ha hecho que su estudio no solo
se limite a los adultos, sino que cada vez se
incorporen  mas los nifios en sus
evaluaciones para que se realice desde sus
propias valoraciones y en su contexto
especifico matizado por factores bioldgicos,
psicolégicos,  sociales,  culturales y
espirituales. Desde esta perspectiva, el
disfrute, la satisfaccion, las preocupaciones y
las expectativas sobre los diferentes
dominios de la CVRS no deben quedar fuera
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de la valoracion de estos nifios y
adolescentes, aun cuando se reconozca que
existen determinadas situaciones donde
resulta importante la necesidad de la
valoracion por otros observadores. En
consecuencia, la necesidad de que sean los
nifos quienes ofrezcan valoraciones acerca
de indicadores de naturaleza subjetiva-
emocional que superen la perspectiva
reduccionista y biologicista donde se
sobrevaloran los aspectos biomédicos y se
subvaloran los personoldgico-valorativos,
hace mucho mas compleja la evaluacion de
la CVRS en estas edades.

El empleo del enfoque terapéutico
multidisciplinario, que incluye la aplicacion de
nuevas técnicas quirurgicas, radiantes y
principalmente, el uso de la poliquimioterapia
en altas dosis, ha condicionado un mayor
numero de sobrevivientes, pero los efectos
adversos de los tratamientos, asi como el
impacto emocional de un diagnéstico de
cancer, hace que se haga necesaria la
revision del uso exclusivo de los indicadores
clasicos, como la morbilidad, la mortalidad, la
supervivencia y  ofros  trazadores
tradicionales para evaluar las intervenciones
en salud (Llanta, Grau y Bayarre, 2014). Esto
trae como consecuencia que se focalice
cada vez mas la CVRS como un indicador
importante.

En consecuencia, la CVRS se refiere a la
percepcion que tiene un paciente de los
efectos de una enfermedad determinada o
de la aplicacion de cierto tratamiento,
especialmente de las consecuencias que
provoca sobre su bienestar (Gémez Vela y
Sabeh, 2001; Urzua, 2010; Grau, 2013,
2015a,b; Grau, Chacon y Llanta, 2015;
Llanta etal., 2014) y puede ser definida como
‘el nivel de bienestar derivado de la
evaluacidbn que la persona realiza de
diversos dominios de su vida, considerando
el impacto que en éstos tiene su estado de
salud” (Urzta, 2010, p. 359).

Al definir CVRS en la infancia, el
problema se hace mas complejo al tener que
valorar en su conceptualizacion las

exigencias que imponen las diferentes
etapas evolutivas del desarrollo ontogenético
en correspondencia con los factores
contextuales que estan implicados en el
desarrollo normal de la infancia; situacion
ésta que se hace mucho mas complicada
cuando en su evaluacion se debe asumir el
grado de afectaciones que pueden generar
un diagndstico de cancer y los tratamientos
(Llanta et al., 2014).

En la presente investigacion se concibe a
la CVRS como la valoracidn que cada nifio/a
y adolescente hace del bienestar que se
deriva del impacto que la enfermedad, los
tratamientos y sus secuelas tienen en su
desarrollo evolutivo, en el ajuste a la vida y
en la plenitud con que viven y viviran su vida
en correspondencia con las condiciones
contextuales y objetivas en las que existen
(Llanta et al., 2014; Llanta et al., 2015). En
estos estudios deben evaluarse las
dimensiones mas afectadas y otras menos
afectadas que obligan a concebirla en su
integralidad, desde una  perspectiva
personoldgica y en un contexto sociocultural
determinado. La salud se describe como un
dominio importante en la evaluacion global
de la CVRS, pero existen otros muy
importantes sobre los que también impacta la
enfermedad (Llanta et al., 2014; Grau et al.,
2015).

No es hasta la Ultima década del pasado
siglo y comienzos del presente en que se
incorporan las medidas de auto-reporte,
condicionando la incorporacion de las
valoraciones de los nifios y adolescentes en
estos estudios (Eiser, 1995; Llanta, 1996;
Llanta et al., 2009a; Verdugo y Sabeh, 2002;
Pane, Solans, Gaite, Serra-Sutton, Estrada,
Rajmil, 2006; Urzua, Cortés, Vega, Prieto y
Tapia, 2009).

En sentido general las investigaciones se
han centrado en variables médicas y de
tratamientos, en tanto no se han encontrado
estudios que propongan un modelo
conceptual de los determinantes de la
calidad de vida, a través de técnicas
analiticas avanzadas que permitan evaluar
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interacciones entre factores (Panen et. Al.,
2006; Klassen, Anthony, Khan, Sung,
Klaassen, 2011). Ademas, no existe un
desarrollo conceptual, ni un marco teérico
que funcione como criterio de verdad o “regla
de oro” (Anthony et al., 2014; Llanta et al.,
2014).

Ello nos motivo a realizar este estudio
con la finalidad de responder la interrogante
siguiente ;Cudles de un conjunto de
variables sociodemogréficas y clinicas se
asocian a la calidad de vida relacionada con
la salud de pacientes oncopediatricos
hospitalizados en centros de atencion de
salud de La Habana entre 2011y 20137 Para
contestar la interrogante planteada se traza
el siguiente objetivo: Identificar factores
asociados con una peor calidad de vida
relacionada con la salud percibida por
pacientes hospitalizados en servicios de
oncopediatria de La Habana entre 2011 y
2013.

METODOLOGIA

El trabajo, de naturaleza multicéntrica,
incluy6é los Hospitales Pediatricos “Juan
Manuel Marquez” y “William Soler’, el
‘Instituto  Nacional de Oncologia vy
Radiobiologia® y en el ‘Instituto de
Hematologia®, centros ubicados en La
Habana, que brindan atencion a pacientes
oncopediatricos de esta provincia y de otras
provincias del pais.

La investigacion clasifica como trabajo
correlacional, en tanto pretende identificar si
dos o mas variables independientes -
relacionadas con los pacientes en estudio-
se asocian con la variable dependiente o de
respuesta "calidad de vida relacionada con la
salud” de éstos, como fuente generadora de
posible hipdtesis explicativa, a probar en
estudios posteriores de naturaleza analitica.

Participantes

El universo de estudio estuvo constituido por
la totalidad de los nifios que ingresaron en los
servicios de Oncopediatria de La Habana, en

el periodo comprendido entre el 1de enero
de 2011 y el 31 de diciembre de 2013. De
ellos se escogié una muestra por criterios de
inclusion de tamario 150.

Criterios de inclusion: pertenecer al
intervalo de 6-14 afios de edad, con
diagnéstico clinico-histolégico de cancer;
estar hospitalizado en los centros de
atencion a estos pacientes en La Habana por
un periodo igual o mayor de siete dias;
brindar de conjunto con su cuidador primario
el consentimiento informado; obtener el
consentimiento de participacidn por parte del
facultativo; no poseer trastorno psiquiatrico
severo, ni afectaciones organicas Y(0)
neuroldgicas que impidan la comprension y
complementacion del instrumento.

Criterios de exclusiéon: falta de un
cuidador primario; cuidador primario que no
de su consentimiento; ausencia de
documento de consentimiento informado, de
pacientes y cuidadores de forma simultanea;
pacientes a quienes el facultativo no brinde
su consentimiento de participacion.

Criterios de salida: aquellos pacientes
que fueron dados de alta antes de completar
el instrumento por segunda vez; tuvieron
efectos adversos graves por la enfermedad y
sus tratamientos; fallecieron antes de
completar el instrumento por segunda vez.

Variables

Se incluyeron como variables explicativas o
independientes: la edad, la escolaridad, el
diagndstico, el tipo de tratamiento, el motivo
de ingreso y el tiempo de evolucion y como
variable dependiente o de respuesta la
calidad de vida relacionada con la salud.

[nstrumentos

La informacion se obtuvo a través de la
aplicacion del Sistema de Evaluacion de la
Calidad de Vida percibida y reportada para
nifios con cancer (SECVPR), instrumento
cubano elaborado en 1996, que cuenta con
los atributos métricos de fiabilidad y validez
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requeridos (Del Rosario, 1996; Llanta, 1996;
Llanta et al., 2001, 2009b). Asi, el estudio
test-retest arrojo coeficientes estabilidad en
las puntuaciones en todas las validaciones
con coeficientes de correlacion intraclase
superiores a 0,80 de manera general y en
cada dimension. Ademas, se obtuvieron
coeficientes a de Cronbach altos (= 0,80) de
manera general y en cada dimension, en
tanto el analisis factorial confirmatorio
corrobord la estructura factorial (seis
dimensiones) del instrumento, lo que
evidencia su validez de constructo. La
validez concurrente se obtuvo con
suficiente nivel de significacion, al comparar
los resultados de nifios evaluados con los
valores de una escala de ejecucion de juegos
(EEJ), tal como ha sido recomendada en la
literatura sobre medidas de evaluacion de
calidad de vida en nifios con cancer (Eiser,
1995).

El proceso de validacion asumido (Del
Rosario, 1996; Llanta, 1996), adolecia de
una escala global especifica. De ahi, la
necesidad de crear una escala, que resultara
util en los &mbitos asistencial e investigativo.
Se escogid una muestra aleatoria de 103
ninios (que no participaron en la
investigacion), a los que se les aplicd el
SECVPR. Inicialmente, se probd la
normalidad de los datos, a través de la
prueba de KolmogorovSmirnov. Luego, y
para la determinacion de los puntos de corte,
se decidi6 -dadas las caracteristicas
mencionadas- seleccionar los percentiles 33
y 66, que establecieron a priori, los puntos de
corte que delimitan las categorias buena,
regular y mala. Se solicito la participacion de
un grupo de siete expertos en CV y
Oncopediatria -seleccionados por
competencias demostradas- , quienes
establecieron dos puntos de corte que
delimitaron las tres categorias de calidad de
vida antedichas, a partir de la puntuacion
comprendida entre 0y 10. Una vez obtenidos
ambos resultados, se utilizo la Prueba Kappa
de Concordancia. Ello permitié la adopcion
de la escala definitiva, cuyos rangos de
valores por categoria son los siguientes:

Buena (0-3,1); Regular (3,11-6,0) y Mala
(=6,01).

Para dar cumplimiento al objetivo que nos
ocupa - determinar cuales de las variables
sociodemograficas y  clinicas  estan
asociadas a una peor CVRS en los sujetos
estudiados- fue menester colapsar las
categorias regula y mala denominada peor,
en tanto a la buena se le denomin6 mejor.

Se  utilizd el modelo de Regresion
Logistica Multiple con respuesta dicotomica.
Para ello fue menester establecer ciertas
precauciones previas, entre las que se
incluyen el analisis de colinealidad, a través
de la matriz de correlaciones. Ello permitio
detectar informacién redundante entre
variables independientes, a través de una
correlacion excesiva (= 0,80). Se comprobo
ausencia de colinealidad, lo que permite su
empleo en el modelo, en tanto no obstaculiza
el proceso de inversion y transposicion de
matrices y con ello, no afecta la estimacion
de los parametros del modelo (Silva, 1994).
Para las variables nominales politomicas se
crearon variables dummy o ficticias que
fueron interpretadas.

Dada que el numero de variables
explicativas no era excesivo se aplicd el
modelo de Regresion Logistica. Se calculd el
ajuste del modelo a los datos a través del
estadigrafo de Hosmer y Lemeshow (p =
0,05). Se interpretaron los coeficientes del
modelo (puntual y por IC 95 %) en virtud del
tipo de variable.

Procedimiento

El sistema de instrumentos fue aplicado a
pacientes una vez solicitado su
consentimiento informado. En la aplicacion
se considerd el momento propicio para que
los pacientes completaran el instrumento por
si solos y bajo condiciones de buena
iluminacion, ventilacion, privacidad,
adecuado mobiliario, condiciones que
permitieron cumplir con los principios y
regularidades en los estudios diagndsticos.
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El SECVPR se aplicd repetidamente, en dos
ocasiones a cada informante, con una
semana de diferencia (7 dias). Se evalla la
CV “en las ultimas 24 horas" y se promedian
los resultados de las dos aplicaciones. La
aplicacién en dos momentos se considera un
criterio metodoldgico condicionado por los
cambios frecuentes, que generan la
enfermedad y los tratamientos, por lo que al
ponderar estas dos evaluaciones se aporta
un dato mas objetivo a los estudios de
calidad de vida relacionada con la salud en el
grupo de estudio.

Aspectos éticos

Se contactd con la Seccidn Independiente
para el Control del Cancer del Ministerio de
Salud Publica de Cuba y con Directores y
Jefes de servicio de los centros donde se
desarroll6 la investigacion.

A los pacientes que participaron en el
estudio, a sus familiares y a médicos de
cabecera se les explicaron los objetivos de la
investigacion, la importancia de su
participacion 'y se les solicito su
consentimiento para participar en el mismo.
Formd parte de esta solicitud de cooperacion
la confidencialidad de la informacion y el
derecho de los sujetos a la autonomia,
pudieron decidir no participar en la
investigacion sin que esto les trajera
consecuencias negativas.

El completamiento de los instrumentos se
realizd de forma anonima, mediante la
utilizacién de un codigo, adjudicado a cada
sujeto conocido exclusivamente por la
investigadora principal. La investigacién no
implicé afectaciones fisicas, ni psiquicas a
los pacientes estudiados y se protegieron
sus derechos a participar en la investigacion
correspondiente con los preceptos 'y
principios del Acta de Helsinki, revisada en la
522, Asamblea General de la Asociacion
Médica Mundial de Edimburgo, en octubre
del 2000 y a la Convencion de los Derechos
de los nifios (Asamblea General de la ONU,
1989). El proyecto de investigacion se
presentd y aprobd en el Comité de Etica y en

el Consejo Cientifico del Instituto Nacional de
Oncologia y Radiobiologia de la Republica
de Cuba.

RESULTADOS

La muestra de este estudio de caracterizd
por la inclusion de ser pacientes
oncopediatricos a predominio del sexo
femenino con 93 (62,0%), con edades
comprendidas entre los 6 y los 14 afios, a
predominio del grupo 6-11 con 105 (70,0%),
y escolaridad primaria 111 (74,0%), acorde
alos esperado en consideracion con el grupo
etario de mayor aporte relativo. En relacion
con el diagnostico, se aprecia que las
mayores contribuciones las realizan las
leucemias, presentes en 60 pacientes, lo que
representa el 40,0%, seguido por los tumores
sdlidos, entidad que representa el 36,0% de
los diagndsticos y por los linfomas, que
afecta al 24,0% de los pacientes. El principal
motivo de ingreso fue para recibir
tratamiento, presente en 108 pacientes
(72,0%), en tanto que el tipo de tratamiento
predominate fue la quimioterapia, realizada
en 84 nifios 0 adolescentes (56,0%), seguido
del tratamiento paliativo, realizado en 38
casos (25,0%), mientras que el tiempo de
evolucién mas frecuente en estos pacientes
fue menos de un afo, presente en 111
pacientes, para el 74,0%. (Tabla 1).

En la tabla 2 se presentan los resultados
de la evaluacion global de la calidad de vida
relacionada con la salud percibida, a partir de
la escala ordinal del instrumento, creada al
efecto. Asi, se aprecia un predominio de la
categoria regular, en la que se consigna el
48.0% de los pacientes, seguida por la
categoria buena, presente en el 42,0%, en
tanto solo el 10,0% de los estudiados se
consigna en la categoria mala. Notese que el
90% percibe su calidad de vida al menos
regular, lo cual pudiera constituir un indicador
indirecto, que hable en favor de un adecuado
control de sintomas y de la organizacion y
funcionamiento de los servicios, en favor de
la humanizacion de los servicios.
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TABLA 1.
Nifios y adolescentes hospitalizados con cancer segun variables sociodemograficas y clinicas.

Variables Numero  Porcentaje

Sexo

Femenino 93 62,0

Masculino 57 38,0
Edad

6-11 105 70,0

12-14 45 30,0
Escolaridad

Primaria 111 74,0

Secundaria 39 26,0
Diagnostico

Leucemia 60 40,0

Linfoma 36 24,0

Tumores solidos 54 36,0
Motivo de ingreso

Tratamiento 108 72,0

Diagnéstico de recaida 24 16,0

Complicaciones 18 12,0
Tipo de tratamiento

Quimioterapia 84 56,0

Paliativo 38 25,0

Cirugia 21 14,0

Radioterapia 6 4,0
Tiempo de evolucion

Menos de un afio 11 74,0

1 afo o mas 39 26,0

n=150.

TABLA 2.
CVRS global percibida por nifios y adolescentes con cancer segun escala ordinal.

Evaluacion Global Numero  Porcentaje
Buena 63 42,0
Regular 72 48,0
Mala 15 10,0
Total 150 100,0

TABLA 3.
Resultados de la Regresion Logistica Multiple con respuesta dicotémica para la evaluacion de la influencia
de variables socio-demogréficos y clinicas sobre la mala calidad de vida.

Intervalo de Confianza

Odds de

Variable Coeficiente (bi) Prevalencia Significacién Limite inferior L|m|t§
superior
Edad 1,916 6,792 ,017 1,403 32,882
Sexo ,685 1,983 ,156 770 5,112
Escolaridad 1,358 3,156 ,020 1,033 10,745
Diagnéstico ,125 1,133 194 ,445 2,884
Tipo de tratamiento 1,832 6,244 ,002 1,958 19,910
Motivo de ingreso 2,674 14,504 ,000 3,819 55,080
Tiempo de evolucion 1,285 3,614 ,025 1,175 11,119
Constante -11,304 ,000 ,012
Xehosmertemeshon=3,574  gI=8 p=0,893
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Entre los supuestos a verificar para la
aplicacion del Modelo de Regresion Logistica
se encuentra la ausencia de colinealidad, lo
cual se verifica en este trabajo (Ver Anexo 1).
Al analizar los resultados de la Regresion
Logistica Multiple (Tabla 3), se observa que,
por orden de significacion, se encuentran
asociados a la “peor” CVRS percibida el
motivo de ingreso (0,000), el tipo de
tratamiento (0,002), la edad (0, 017), la
escolaridad (0, 020) y el tiempo de evolucion
(0, 025). Es casi 15 veces mas probable que
se consigne CVRS “peor”si el ingreso ocurre
por complicaciones de la enfermedad y(o0)
tratamientos que por otro tipo de ingreso. La
probabilidad de tener peor CVRS es casi 7
veces mayor por cada afio que transcurra
entre los 6 y los 14 afos de edad; mientras
que es alrededor de 6 veces mas probable
presentar “peor” CVRS si se esta sometido a
quimioterapia en relacion con el resto de los
tratamientos. Ademas, es 3,6 veces mas
probable presentar una CVRS “peor” si la
evolucion de la enfermedad es de un afio 0
superior en comparacion con los que tienen
menos de un afio, y es aproximadamente 3
veces mas probable tener “peor” CVRS si el
paciente se encuentra en el nivel secundario
de escolaridad que si se cursa el nivel
primario.

DISCUSION

En investigaciones anteriores realizadas en
el contexto cubano se ha observado que los
nifios y adolescentes con cancer, en sentido
general, evaluan su CVRS global de forma
similar a lo encontrado en este estudio; el
mayor porcentaje se ubica en las categorias
‘regular’, seguida por la “buena“(Llanta,
1996; Mejias, 2011; Mejias, Llanta, Reno
Lence, Cabana, Martinez, 2013). Hacia el
interior del instrumento las dimensiones que
mas tributaron a la evaluacion regular y mal
de la CVRS percibida fueron los sintomas
asociados al tratamiento, las preocupaciones
por los tratamientos, el juego escuela, la
escuela y la muerte, los sintomas
emocionales asi como las afectaciones al
validismo y sintomas primarios como: el

dolor y alteraciones en la autoimagen
corporal.

La experiencia clinica y los reportes de
investigacion hablan a favor de un proceso
adaptativo de manera general (Llanta, 1996,
2011; Die Trill, 2003; Eiser, Eiser y Stride,
2005; Eslava, 2006; Lépez, 2009; Tercero,
2011; Yagci-Klpeli, Akyuz, Kdpeli vy
BuyUkpamukgu, 2012; Tsai et al., 2013). Asi,
se hace frecuente la presencia de distrés
emocional pero sin necesariamente mostrar
psicopatologia grave. Investigadores refieren
que los nifios que pueden regular y modular
sus respuestas emocionales a eventos
estresantes son capaces de hacer frente a
ellos y recuperarse de sus efectos (Hofer,
Eisenberg, y Reiser, 2010; Philippe,
Laventure, Beaulieu-Pelletier, Lecours vy
Lekes, 2011; Taylor, Eisenberg, Spinrad y
Widaman, 2013; Quiceno, Mateus,
Cardenas, Villareal y Vinaccia 2013; Harper
etal., 2014).

Los resultados corroboran la importancia
de la perspectiva de evaluacion centrada en
el propio nifio, posicidn metodoldgica
considerada como regla de oro en estos
tiempos, por ser ellos los que afrontan los
efectos negativos de la enfermedad, sus
tratamientos y el proceso de hospitalizacion.
De ahi que su valoracion constituya piedra
angular en la préactica clinica oncolégica con
el objetivo de proyectar intervenciones que
potencien una mejor CVRS, en funcion de
incrementar su disfrute, satisfaccion y
bienestar. Considerar la opinion del nifio al
evaluar su CVRS no implica un proceso
formal, surge como necesidad esencial en la
investigacion dentro de la Oncologia
pediatrica como componente integral en la
practica clinica (Eiser y Morse, 2001; Llanta,
2011; Llanta et al., 2012a, 2014).

Dentro de las variables
sociodemograficas la edad y la escolaridad
resultaron asociadas a una peor calidad de
vida. Al comparar los resultados con los de
estudios previos, hay que decir que la
variable edad fue asociada
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significativamente con la CVRS en 15 de 28
estudios (Klassen et al., 2011). Se hace
referencia a que los de menor edad en
relacion con los adolescentes son los que
mejor evaltan su CVRS (Chiou, Jang, Liao y
Yang, 2010; Flokstra-de Blok et al., 2010;
Llanta, Grau y Bayarre, 2016). Sin embargo,
también se ha sefialado que la propia
connotacion de la enfermedad y sus
tratamientos influye en el desarrollo evolutivo
de los pacientes, al modificar su situacion
social del desarrollo y propiciar una
maduracion precoz de éstos, quienes desde
muy temprana edad vivencian las
implicaciones negativas de la enfermedad y
sus tratamientos, aspectos no siempre
valorados adecuadamente (Die Trill, 2003;
Viera, Pefia, Carleo y Acosta, 2010; Llanta
2011).

De ahi que, para este tipo de pacientes,
resulte de vital importancia el abordaje de la
edad, como categoria psicolégica, mas que
como edad cronoldgica. Estos resultados
pueden estar vinculados a vivencias y
emociones, asi como a sintomas o
repercusiones de la enfermedad y los
tratamientos. Los  pacientes, suelen
preguntarse si van a morir dependiendo de
su edad cronologica y comienzan a
comprender en mayor 0 menor medida la
enfermedad y verbalizar sus sentimientos y
miedos. Los mas pequefios manifiestan
principalmente su preocupacién por el dolor
y el miedo a separarse de sus padres y de su
entorno durante las hospitalizaciones. En los
de mas edad surgen sentimientos de soledad
cuando la enfermedad no les permite
participar en actividades diarias. El miedo a
la muerte y el estrés por posibles cambios
fisicos son mas comunes en los
adolescentes, resultados coincidentes con
otros trabajos (Sawyer, Antoniou, Toogood y
Rice, 2000; Die Trill, 2003; Llanta, 2011;
2014a, b).

Las diferencias encontradas en relacion
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. Se ha resaltado el desarrollo del
crecimiento personal en los supervivientes
de un cancer en la infancia (Chesler, 2000;
Harper et al., 2014), sin dejar de destacar el
impacto negativo en supervivientes.

A mayor escolaridad se incrementan las
posibilidades para poder evaluar el impacto
de la enfermedad y sus tratamientos, dado
también por la dinamica de las
caracteristicas cognitivas de la etapa. En
Cuba, durante el proceso de hospitalizacion,
se lleva a cabo un Programa de Educacion,
donde se imparte clases a pacientes de nivel
primario. No obstante a lo referido, 6
pacientes de la muestra del estudio se
encuentran con un nivel escolar por debajo al
de su edad cronoldgica al interrumpir sus
estudios por el influjo negativo de su
padecimiento.

El motivo de ingreso no fue una variable
reportada en otros estudios, sin embargo
destaca su contribucion a una "peor" calidad
de vida en la muestra estudiada, sobre todo
cuando el ingreso hospitalario esta
determinado por complicaciones de Ila
enfermedad y sus tratamientos.

El tipo de tratamiento es una de las
variables mas incluida en los estudios de
calidad de vida en Oncopediatria (Klassen et
al., 2011), resultando de gran significacion la
quimioterapia dado por los efectos
secundarios como las nauseas, vomitos y
alopecia asi como por la fatiga, cansancio y
otros sintomas relacionados con esta. En
pacientes bajo tratamiento quimioterapéutico
la CVRS es peor por los efectos adversos y
la posibilidad de la incertidumbre de
respuestas ante los mismos (Llanta, 1996;
Llanta, Grau y Chacon 2001;Tsai et al.,
2013).

En relacion con la variable tiempo
devolucién, se evidencian peores resultados
de CVRS a medida que se incrementa este.
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No existe unicidad de criterio a la hora de
establecer la amplitud en los intervalos de
tiempo de evolucidn al estudiar la CVRS. Ello
depende de la finalidad del estudio. Los
pacientes de mas tiempo de evolucion 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 (Llanta,
Bayarre, Grau, 2016).

Algunas investigaciones reportan que a
mas tiempo de evolucidn peor calidad de vida
(Bhat et al., 2005; Sung et al., 2009; Céadiz,
Urzua'y Campbell, 2011), otras encuentran lo
contrario (Yaris, Yavuz, Yavuz, y Okten,
2001; Eiser y Eiser, 2007). Ello pudiera
relacionarse con las diferencias existentes
entre las metodologias empleadas y con las
caracteristicas de las unidades de analisis
empleadas.

En resumen se puede expresar que la
mala CVRS percibida estd asociada a las
complicaciones de la enfermedad y(o) sus
tratamientos y a variables clinicas y socio-
demogréficas tales como: motivo de ingreso,
mayor edad, mayor tiempo de evolucion de
la enfermedad, mayor nivel de escolaridad, y
en especial, a la quimioterapia como tipo de
tratamiento.
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ANEXO 1.
Matriz de correlaciones para analisis de colinealidad entre variables independientes.
Variable Edad Sexo Escolaridad Region Diagnostico traﬂfgigﬁto Nilr?;;lgsge Eigfﬁ;g:

Edad - 0,297 0,705 -0,170 0,025 0,043 0,093 0,311
Sexo 0,297 - 0,287 -0,300 -0,079 0,191 0,270 0,104
Escolaridad 0,705 0,287 - -0,116 -0,031 0,056 0,163 0,276
Regién -0,170  -0,300 -0,116 - -0,180 0,039 0,108 0,117
Diagnéstico 0,025 -0,079 -0,031 -0,180 - -0,116 -0,367 -0,012
Tipo de tratamiento 0,043 0,191 0,056 0,039 -0,116 - 0,675 -0,228
Motivo de ingreso 0,093 0,270 0,163 0,108 -0,367 0,675 - -0,128
Tiempo de evolucién 0,311 0,104 0,276 -0,117 -0,012 -0,228 -0,128 -
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