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1. RESUMEN

El cancer es una enfermedad que produce gran impacto personal y familiar, el cual repercute en la
calidad de vida. El objetivo de este estudio es describir la percepcion de la Calidad de Vida
relacionada con Salud (CVRS) de nifios(as) y adolescentes con diagnéstico de cancer desde su
perspectiva y desde la de sus cuidadores principales, segun algunos factores sociodemogréaficos y
clinicos. El estudio es de tipo cuantitativo, descriptivo y transversal. Se aplic6 el instrumento
KIDSCREEN-27 a través de un censo a la poblacién en estudio, compuesta por 36 nifios(as) y
adolescentes en control, y sus cuidadores principales en el Consultorio de Atencion de
Especialidades del Hospital Gustavo Fricke de Vifia del Mar. Segln el reporte de nifios(as) y
adolescentes la CVRS percibida se encuentra dentro del estandar de normalidad en todas las
dimensiones, siendo “autonomia y relacion con los padres” la dimensiéon con mayor media de
puntaje T (52,48); y “bienestar fisico” con menor media de puntaje T (45,91). Los nifios presentan
mejores puntuaciones de CVRS percibida que los adolescentes en dimensiones “bienestar fisico”
(48,36), “amigos(as) y apoyo social” (47,77) y “ambiente escolar” (48,35). Los hombres, en
comparacion con las mujeres, perciben mejor CVRS en las dimensiones “bienestar fisico” (47,23),
“bienestar psicoldgico” (53,08) y “autonomia y relacion con los padres” (53,78). Los nifios(as) y
adolescentes con Leucemia presentan las menores puntuaciones en la dimension “bienestar fisico”
(43,90), a diferencia de los otros tipos de cancer, donde la dimension mas afectada es “ambiente
escolar”. Se concluye, a nivel general, que la percepcion de CVRS de los nifios(as) y adolescentes
en cada dimension se encuentra en rangos de normalidad, lo que implica que no existen
dimensiones con altas ni bajas percepciones de CVRS; sin embargo, al analizar segun las variables

sociodemograficas y clinicas si se presentan altas y bajas CVRS.

Palabras claves: Calidad de Vida; Neoplasias; Nifio; Adolescente; Enfermeria; Pediatria; Padres
(DeCS)
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V. ABSTRACT

Cancer is a disease that produces great personal and family impact, which has an effect on the
quality of life. The objective of this study is to describe the perception of the Health-Related
Quality of Life (HRQoL) of children and adolescents diagnosed with cancer from their perspective
and from their main carers, according to some sociodemographic and clinical factors. The study is
quantitative, descriptive and cross-sectional. The KIDSCREEN-27 instrument was applied through
a census to the study population, composed of 36 children and adolescents in control, and their
main carers in the Special Care Clinic of the Gustavo Fricke Hospital in Vifia del Mar. According
to the report of children and adolescents, the perceived HRQOL is within the standard of normality
in all dimensions, being "Autonomy and Parents" the dimension with the highest average of T
score (52,48); and "Physical Well-Being™ with lower mean T score (45,91). Children have better
perceived HRQL scores than adolescents in "Physical Well-Being" (48.36), "Peers and Social
Support” (47,77) and "School Environment” (48,35). Men, compared to women, perceive better
HRQoL in the dimensions "Physical Well-Being" (47,23), "Psychological Well-Being" (53,08)
and "Autonomy and Parents" (53,78). Children and adolescents with Leukemia have the lowest
scores in the "Physical Well-Being" dimension (43.90), unlike other types of cancer, where the
most affected dimension is "School Environment". It is concluded, in general, that the perception
of HRQOL of children and adolescents in each dimension is within normal ranges, which implies
that there are no dimensions with high or low HRQOL perceptions; However, when analyzing

according to sociodemographic and clinical variables, there are high and low HRQoL.

Keywords: Quality of Life; Neoplasms; Child; Adolescent; Nursing; Pediatrics; Parents (DeCS)
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CAPITULO 1:

INTRODUCCION



El cancer es una de las enfermedades de mayor prevalencia y morbimortalidad en el mundo (1).
Provoca cambios en la vida no solo de los nifios(as) y adolescentes que padecen la enfermedad,
sino que también afecta a sus padres, quienes generalmente son los cuidadores principales en el
proceso de enfrentamiento de la enfermedad (2,3). El cancer y su tratamiento pueden afectar de
manera integral al nifio(a), provocando retrasos en el desarrollo escolar, psicomotor y en la
adquisicién de habilidades sociales, ademas de alterar la dinamica familiar y de la comunidad.
Junto con esto, también incide negativamente en el estado emocional, la constante separacién de
la familia, escuela, y los cambios fisicos que afectan la imagen corporal y su autoestima (4), esto
se puede extrapolar a los adolescentes enfermos de cancer, considerando ademas las

complicaciones que poseen por los cambios inherentes a la etapa de vida por la cual atraviesan (5).

La incidencia esperada de cancer, en nifios(as) menores de 15 afos, es de 110-150/1.000.000
nifios(as) por afo, siendo algo mas frecuente en varones. En Chile corresponde a 440-600 casos
nuevos al afio. Entre 12 a 14/1.000.000 nifios(as) presentaran un linfoma y 55-93 /1.000.000 un
tumor sélido (6). Al implementarse el Programa Infantil Nacional de Drogas Antineoplasicas
(PINDA) en el afio 1988, se produjo una mejora en todos los procesos de la enfermedad, como
también en el diagndstico, gracias a la implementacion de protocolos de tratamientos mas
efectivos, mejor manejo de los efectos adversos e infecciones asociadas al estado de
inmunodepresidn, ademas del trabajo colaborativo multidisciplinario, aumentando asi la sobrevida
del nifio(a) y adolescente con cancer (7). Lo anterior se demuestra en el caso de los nifios(as) con
Leucemia Linfobléstica Aguda (LLA) que han aumentado su sobrevida en un 75 a 80% gracias a

los actuales protocolos de quimioterapia (8).

Al aumentar la sobrevida de estos nifios(as) y adolescentes, cabe preguntar como perciben ellos y

sus cuidadores principales la calidad de vida relacionada con la salud.

La calidad de vida segin la OMS, es “la percepcion del individuo de su posicion en la vida en el
contexto de la cultura y sistema de valores en el cual él vive y en relacion a sus objetivos,
expectativas, estdndares y preocupaciones” (9). En relacion al concepto de calidad de vida
relacionada con salud (CVRS), este “alude a la forma en que la calidad de vida es permeada por la

presencia de una enfermedad o su tratamiento, condicionando el grado de satisfaccién de un



individuo a su bienestar fisiologico, emocional y social” (10). La medicion de la CVRS ha sido
adaptada a nifios(as) y adolescentes, esto se evidencia en que los instrumentos aplicados se han
adecuado a la experiencia de vida y prioridades que tienen éstos, que difieren de las de un adulto
(11,12).

En estudios recientes realizados en Chile, se sefiala que las menores puntuaciones de CVRS fueron
entregadas por adolescentes con morbilidad autopercibida, y se destacaron las dimensiones “estado
de 4nimo y emociones” junto con “bienestar fisico” (9). En otro estudio nacional se afirma que a
mayor edad hay una percepcion de calidad de vida menor en relacién al bienestar fisico. También
se mostrd que la poblacion con un tiempo més prolongado en control oncolégico, provee una menor
percepcion de calidad vida en bienestar fisico, bienestar psicoldgico y en relacion con sus pares
(5). Otro estudio sefiala, ademas, que cuando un individuo enferma toda su familia lo hace con él,
pero ademas cuando el usuario es un nifio(a) y la enfermedad tiene un alto grado de malignidad, se
hace mas inminente el apoyo que ese usuario/familia debe recibir por personal cualificado en

cuidados como lo es el profesional enfermero(a) (13).

Desde la mirada de la teoria de las transiciones de Afaf Meléis, se afirma que el éxito de éstas,
depende basicamente de tres aspectos: primero, el desarrollo de una relacion afectiva entre el
enfermero(a) y la persona atendida en conjunto con su familia; segundo, del desarrollo de
intervenciones de enfermeria adecuadas, que proporcionen conocimientos, estrategias, materiales
y competencias psicosociales para enfrentar una experiencia como la transicion; y por Gltimo, de
la comprensidn por parte del profesional de la propia experiencia de la transicion. Por lo tanto, no
basta solamente con intervenir correctamente, sino que también se requiere tomar consciencia de
los hechos, comprendiendo el significado que tiene para cada persona el enfrentarse a diferentes

tipos de transiciones a lo largo de su vida (14).

Estudios sefialan que la informacion derivada del estudio de la CVRS ha sido muy importante para
la formulacion de protocolos y guias para los cuidados en salud, y para describir el impacto de la
enfermedad en la vida de los usuarios, y junto con esto la evaluacién de la eficacia de los
tratamientos. Su uso se puede aplicar en la préctica cotidiana, en estudios de eficacia, efectividad,

riesgo o como indicador de la calidad del cuidado (15).



Es por todo lo anterior que surge la necesidad de realizar este estudio, cuyo propoésito es describir
la percepcién de la CVRS de nifios(as) y adolescentes con diagnéstico de cancer desde su
perspectiva y la de sus cuidadores principales, segin algunos factores sociodemograficos y
clinicos; para obtener informacion actualizada de la region de Valparaiso. Para ello, se recogieron
los datos mediante un censo a la poblacion en estudio, compuesta por 36 nifios(as) y adolescentes
en control, junto con sus cuidadores principales en el Consultorio de Atencion de Especialidades
(CAE) del Hospital Dr. Gustavo Fricke de Vifia del Mar desde octubre a diciembre del 2016. Se
utilizo el instrumento “KIDSCREEN-27 (KDSC - 27) SELFREPORT” para nifios(as) y
adolescentes (anexo 1) y “KDSC - 27 PROXY” para cuidadores principales (anexo 2), el cual
mide CVRS, previo consentimiento informado de los cuidadores principales y asentimiento de los

nifios(as) y adolescentes (anexo 3 a 10).
De los aspectos planteados surge la siguiente pregunta de investigacion:

“;Cual es la percepcion de Calidad de Vida Relacionada con Salud de nifios(as) y adolescentes con
diagndstico de cancer atendidos en consultorio de especialidades del Hospital Dr. Gustavo Fricke
Vifa del Mar, desde su propia perspectiva y la de su cuidador principal segin algunas

caracteristicas sociodemograficas y clinicas durante el segundo semestre del 2016?”
Objetivo general:

e Describir la percepcion de CVRS en nifios(as) y adolescentes con diagnéstico de cancer
atendidos en consultorio de especialidades del Hospital Dr. Gustavo Fricke Vifia del Mar,
desde su propia perspectiva y la de su cuidador principal segun algunas caracteristicas

sociodemograficas y clinicas durante octubre, noviembre y diciembre del 2016.

Objetivos especificos:

1.- Determinar la percepcion de la CVRS por dimensiones (bienestar fisico, bienestar
psicoldgico, relacidon con los padres y autonomia, apoyo social y pares, ambiente escolar) de
nifios(as) y adolescentes con diagnéstico de cancer desde su propia perspectiva y la de sus

cuidadores principales.



2.- Determinar la percepcién de CVRS de nifios(as) y adolescentes con diagnostico de cancer,
segun caracteristicas sociodemogréficas (edad, sexo, residencia, nivel socioeconémico,

asistencia al colegio y tipo de familia).

3.- Determinar la percepcion de CVRS de nifios(as) y adolescentes en estudio segun sus
caracteristicas clinicas (tipo de cancer, etapa de tratamiento y tiempo transcurrido desde el

diagnostico).



CAPITULO 2:
MARCO REFERENCIAL



2.1.Marco Empirico

El &mbito de este estudio abarca la calidad de vida (CV) como la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) la define, “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 relacion con sus objetivos, expectativas, estandares
y preocupaciones” (1), es decir, es el nivel percibido del estado de bienestar de cada persona, segun
su escala val6rica de elementos objetivos y subjetivos de bienestar fisico, material, social,
emocional y del desarrollo personal. En el ambito de la salud existen diversos estudios de CV, esta
investigacion evalta la CVRS, que es un concepto multidimensional concebido como el nivel de
bienestar que tiene una persona, derivado de la evaluacion del impacto que tiene su estado de salud
sobre los diversos dominios de su vida. Por otro lado, calidad de vida relacionada con la salud en
la infancia (CVRSI) es la valoracion que tiene el nifio(a) y adolescente de acuerdo con su desarrollo
evolutivo, sus diferencias individuales, su contexto sociocultural, su funcionamiento fisico,
psicoldgico y social cuando este ha sido limitado o alterado por la presencia de una enfermedad o
accidente (9). Se abordara, de esta manera, la CVRS y el impacto que una enfermedad crénica
como el cancer puede causar, ya que frente a su diagnéstico, se sufre un gran impacto emocional y
psicoldgico, considerando la cercania que se tiene con la muerte. Por esto se hace necesario abordar

el tema con un enfoque integral de salud familiar y comunitaria (16).

Se revisaron aproximadamente ocho bases de datos (SciELO, Bireme, DEcs, Pubmed, Cinahl,
Cuiden, Lilacs, Medline), utilizando como palabras claves: calidad de vida, oncologia, pediatria,
cancer, enfermeria, enfermedad cronica, impacto y salud. De esta manera, se extrajeron mas de
sesenta estudios tanto en el &mbito internacional como nacional, de los cuales la mayoria son

cuantitativos y una minoria cualitativos.

Los aspectos revisados incluyen temas como: CVRS en nifios(as) y adolescentes, el afrontamiento
de los cuidadores principales, malestar emocional, intercambio de informacion entre el equipo de
salud y las familias, diferencias de CVRS entre hombres y mujeres, reportes de padres y auto-

reportes de nifios(as) o adolescentes enfermos de cancer, entre otros.



2.1.1. Antecedentes a nivel Internacional

Existen diversos estudios sobre el cancer a nivel mundial, la mayoria de ellos se diferencian por
abarcar distintas etapas de vida del individuo, sin embargo, coinciden en que el cancer es una

condicién de salud gue afecta profundamente la vida de sus portadores en todo ambito.

La oncologia pediatrica estudiada, recoge variables sociodemogréaficas que son significativas al
momento de valorar la CVRS de esta poblacion. En esta linea, una investigacion realizada en
Egipto sefiala que la CV en nifias con cancer es menor que en los nifios, donde los dominios mas
afectados segun la intensidad del tratamiento son: “ansiedad frente al tratamiento”, “preocupacion”
y “apariencia fisica percibida”. La pérdida de cabello y otros efectos adversos que provocan
angustia sobre la apariencia fisica como resultado del tratamiento antineoplasico, pueden explicar
perfectamente la baja calidad de vida para este dominio. Por otro lado, se revelé que la residencia
(rural/urbana) no tiene diferencias significativas en la CV para los nifios(as) con cancer en este pais
y que factores sociodemograficos como el tamafio de la familia influye en la CV percibida, en
familias con menos de 5 integrantes se evidencian mejores resultados en la dimension de
“comunicacion”, esto puede estar relacionado con la dificultad de mantener relaciones
interpersonales y menor atencion que ofrecen los padres durante el proceso de enfermedad de sus
hijos. En resumen, el aumento en la intensidad del tratamiento, duracién prolongada de ingreso
hospitalario, alta frecuencia de hospitalizacion, sexo femenino y edad mas temprana son factores
que influyen negativamente en la CV percibida por pacientes pediatricos con cancer en Egipto

(17).

Otro estudio paquistani, tuvo por objetivo evaluar la CVRS de nifios(as) y adolescentes con cancer
en comparacién con un grupo de pares sanos y el reporte de sus cuidadores principales. En él, se
observa que hay una diferencia significativa entre CVRS de poblacion enferma y el grupo sano,
que radica en la enfermedad y su tratamiento, junto al impacto en la salud emocional y fisica de
los nifios(as); por otra parte, en cuanto a los auto-reportes e informes de los padres, la percepcién
de éstos fue muy similar a la de los menores en estudio. Ademas, se detalla que gran parte de los

usuarios portaban LLA, y que las madres fueron mas encuestadas que los padres (96% vs un 4%),



lo anterior evidencia que son las madres quienes asumen comlnmente el rol de cuidadoras
principales durante el proceso patoldgico, sin embargo, también son quienes se enfocan mucho
mas en el sentido emocional de la enfermedad, lo que termina por afectar también a sus hijos (18).
Finalmente, establece que son los adolescentes quienes experimentan mas disturbios emocionales
gue suelen estar relacionados con su auto-imagen alterada, mientras que los nifios pequefios son
aparentemente mas estables, a pesar de tener un marcado sentido de incertidumbre y confusién

sobre su enfermedad, debido al poco conocimiento que tienen sobre ella (18).

En Espafia, se ha estudiado el apoyo social como un factor importante en el enfrentamiento y
adaptacidn a circunstancias estresantes, siendo un determinante en la CVRS tanto en enfermedades
crénicas como agudas (19). Por otra parte, se determina que los padres actian como cuidadores
principales, sin embargo, en muchos casos éstos viven estados de angustia y desesperanza, lo que
se traduce en una disminucidn de la busqueda de apoyo social por parte de los nifios(as), debido a
que son capaces de identificar los sintomas de angustia en sus cuidadores (19). Ademas, se ha
estudiado las percepciones de los padres de nifios(as) portadores de cancer respecto a los cambios
en las relaciones familiares donde se evidencia que, durante el proceso de enfermedad del nifio(a),
existe una importante falta de redes de apoyo y comunicacion con el resto de la familia. Lo anterior,
se ve reflejado en cambios en las relaciones entre miembros de la familia en cuanto a la
redistribucion de roles y tareas del hogar, en la comunicacion entre la pareja, la crianza de los
hijos(as) y en las relaciones con la familia extensa. Ademas, los padres dan a entender que también
se producen cambios en las rutinas familiares, como las comidas, actividades recreativas,

celebraciones, etcétera (2).

Otros estudios de origen espafiol, sefialan que cuando un adolescente es diagnosticado de cancer,
se produce un efecto directo tanto para él como para su red familiar. Debido a esto, se establece
una relacion entre la estrategia de afrontamiento empleada por los padres segun la etapa de la
enfermedad y la CV del adolescente diagnosticado, en donde ésta estrategia parece explicar en
cierta medida el componente mental de CV. Es asi como se ha observado que los adolescentes

cuyos padres adoptan afrontamientos mas activos frente la enfermedad como la busqueda de



informacion, participacion en toma de decisiones médicas y en grupos de apoyo, logran mejores

indices de adaptacion que se terminan por reflejar también a nivel familiar (20).

Respecto al rol del profesional enfermero(a) en cuanto al apoyo social, las(os) enfermeras(os)
dedican mucho tiempo al cuidado de los usuarios, no sélo velando por el cumplimiento y la
adherencia a los tratamientos, sino también como una importante red de soporte. Estudios
evidencian la gran participacion del profesional enfermero(a) en lo relacionado con el apoyo
emocional a los usuarios y sus familias, y como éstos se podrian ver vulnerables al desgaste y
angustia emocional (19). Lo anterior, se demuestra en un estudio donde se establece que los
sobrevivientes que percibieron mayor apoyo emocional por parte del equipo enfermero, mostraron
mayores puntuaciones de CVRS en periodo de supervivencia. En consecuencia, el comportamiento
de los proveedores de salud demuestra tener efectos directos sobre la CVRS de los usuarios en

todas las etapas de la enfermedad (19).

En Suecia se ha realizado un estudio de seguimiento en salud y funcionamiento en la vida cotidiana
de nifios(as) pequefios en la trayectoria del cancer, donde se relacionan las capacidades de estos
para vivir su cotidianidad y la actitud que debe adoptar el profesional enfermero(a) frente a esta
situacion. Especificamente, se revela que, durante los 3 afios siguientes al diagndstico, existe una
disminucion de la participacion de los(as) nifios(as) en actividades, presentando dificultades en las
interacciones con familiares, amigos, personal de salud y de educacion. Sefialando asi, que los
profesionales de la salud necesitan planificar el contacto permanente de los nifios(as) con los
servicios escolares, vias de informacion y apoyo, mas alla del periodo de tratamiento, y que se

requiere una filosofia centrada en la persona a lo largo de la trayectoria del cancer (21).

Una investigacidn en Irlanda sefiala que la comunicacion e informacion con los servicios de salud
sumado al manejo de la ansiedad que se produce por la incertidumbre o falta de comprension de la
enfermedad, es trascendental para la familia del infante. Por otra parte, la comunicacion es muy
dificil cuando un nifio(a) es diagnosticado con una condicion que amenaza la vida, como el cancer,
por lo que se requiere que los padres y los profesionales utilicen su poder y albedrio con prudencia,

siendo sensibles en las formas de expresar cualquier informacion a un nifio(a) y adaptarla acorde a



él/ella, considerando sus necesidades en cada situacion (22). Algunos padres, al evaluar los
beneficios de la comunicacién abierta, apoyaron y se contentaron con ser guiados por profesionales
sobre como compartir la informacion a sus hijos. Sin embargo, otros padres sentian una fuerte
necesidad de mantener la esperanza, el espiritu y proteger a sus hijos, por lo que, muchas veces,
controlaban y restringian la informacion que les entregaban. La mayoria de los nifios expresé su
preferencia por la inclusion en el intercambio de informacidn, pero al mismo tiempo sefialaron que
su preferencia podria variar dependiendo de la situacidn de su estado de salud. Lo anterior, tiene
mucha relacidn con la teoria de las transiciones de Afaf Meleis que describe como los padres y los
nifios pueden vivir transiciones en funcién de los roles que asumen, lo que genera que en ciertas
ocasiones se adopte un rol activo (buscando informacion directamente) y en otros uno mas pasivo,

dependiendo de la situacion y de las preferencias que se tengan (22).

En la misma linea, el ambiente hospitalario resulta importante en la experiencia de nifios(as) con
diagnostico de cancer y sus familias, segin sefiala un estudio de Arabia Saudita, donde las
modificaciones ambientales, como incorporar arte visual dentro de los espacios hospitalarios y
tener lugares donde jugar, tiene un impacto positivo en la experiencia de la persona atendida y en
los resultados de salud. Ademas, se demostrd un incremento significativo en la satisfaccion del
usuario y su familia en relacion al ambiente de la unidad, lo que confirma lo descrito anteriormente
(23).

Desde la perspectiva de las variables clinicas, una investigacion en Singapur tuvo como proposito
analizar la CVRS en nifios(as) con cancer sometidos a tratamiento médico. En dicho estudio, se
obtuvieron menores puntuaciones de CV en los usuarios con tumores sélidos y en los percentiles:
percepcion de apariencia, test de salud fisica, test de dolor y sufrimiento, relacionado
principalmente al proceso de tratamiento que reciben y sus secuelas; en cambio, los usuarios con

leucemia obtuvieron puntuaciones menores en los percentiles: test cognitivo y nauseas (24).

Considerando la etapa de tratamiento, se destaca un estudio realizado en China, el cual analiz6 el
impacto del cancer y su tratamiento en los niveles de actividad fisica y CV entre jovenes de Hong

Kong, revelando que la mayoria de estos usuarios no participa en ejercicio fisico o realizan de baja



intensidad, resultados significativamente menores en relacién a sus pares sanos. El declive en
actividad fisica comienza después del diagndstico o cuando se encuentran bajo tratamiento, lo cual
podria asociarse a que la fatiga y la disminucién en la capacidad fisica, son efectos adversos
comunes del cancer y su tratamiento. Por otro lado, se observo una correlacion positiva entre
autoeficacia y actividad fisica, donde ésta resulta ser un indicador importante de la CV entre los
jévenes, lo gque sugiere que se puede contribuir a mejorar la CV a través de intervenciones de

promocién (25).

La quimioterapia produce una serie de reacciones adversas, tales como pérdida de cabello,
entumecimiento, hormigueo en las manos y pies, falta de energia, cambios en la piel,
hiperpigmentacidn, entre otros; por lo que el tratamiento y el uso de altas dosis de medicamentos,
genera en las personas atendidas un gran nimero de cambios fisicos y sintomas, los cuales afectan
negativamente su CV, como lo expresa un estudio cuantitativo de Turquia. Ademas, el tratamiento
genera en los nifios(as) con diagnostico de cancer problemas emocionales, tales como depresion,

ansiedad, impotencia, desesperanza, irritabilidad y agotamiento (26).

Asimismo, en una investigacion canadiense se detallan los factores que explican las diferencias de
percepcion de CVRS de padres de nifios(as) y/o adolescentes menores de 18 afios con cancer,
comparando entre grupos de padres cuyos hijos(as) llevan mas de doce meses en tratamiento y los
gue llevan menos de doce meses, reportando estos Gltimos, una mayor demanda de cuidados,
mayor intensidad de tratamiento y menor autopercepcién de CVRS. En relacidn a esto, el estudio
concluye que el tiempo y el esfuerzo que se requiere de los padres para cuidar de su hijo(a), asi
como los problemas financieros y logisticos que el tratamiento puede ocasionar, exponen a los
mismos a un estrés considerable, lo cual tiene implicaciones en la CVRS, como se dijo

anteriormente (27).

El autoreporte de nifios(as) con diagndstico de cancer sobre su CVRS vy el reporte de sus padres
sobre aquello, resulta importante para determinar desde dos perspectivas una misma variable. En
este sentido, un estudio en Portugal compar6 la concordancia entre nifios(as) portadores de cancer

y padres respecto a la CVRS, evidenciando que tanto nifios (as) como sus padres reportaron CVRS
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mas baja en la subescala “preocupacion”, relacionado principalmente a los efectos secundarios de
los tratamientos, su eficacia y la recurrencia de la enfermedad. Ademas, los padres tienen una
tendencia a asociar el cancer con un mal prondstico y la incertidumbre sobre el futuro, incluso mas
gue sus hijos(as); sin embargo, el acuerdo entre padres e hijos(as) es moderado y tiene una
asociacidon fuerte, lo que sugiere que en el caso de los nifios(as) que no son capaces de dar un
autoreporte, el informe de sus padres es un método valido para evaluar la CVRS (28).

En relacién a lo anteriormente expuesto, en Estados Unidos también se estudio la coherencia entre
autoreportes de usuarios pediatricos portadores de enfermedades con dolor crénico y los reportes
de sus padres en cuanto a su CVRS. Se determiné en primer lugar, que no existen diferencias
estadisticamente relevantes entre ambos autoreportes, a excepcién del &mbito psicosocial (nivel
socioecondmico) y clinico (intensidad y duracién del dolor crénico), pero no en lo asociado a

aspectos sociodemograficos como la edad, género, raza o estado civil de los padres (29).

2.1.2. Antecedentes a nivel Latinoamérica

En paises como Argentina, Chile y Brasil, se han encontrado resultados similares sobre CVRS en
los adolescentes con diagnostico de cancer, en cuanto a la percepcién de bienestar psicolégico,
autonomia y entorno escolar. Ademas, se ha observado que a medida que aumenta la edad,
presentan disminucion de la percepcion de CVRS en relacion a Bienestar fisico, Bienestar
psicoldgico, a la Autopercepcion, a la Autonomia, a la Relacion con los padres y vida familiar, al

Entorno escolar y a los Recursos (9).

En lo que respecta a percepcién por sexo, se evidencian diferencias significativas: los adolescentes
varones de entre 12 y 17 afios ponderan puntuaciones superiores que las mujeres, en las areas de
bienestar fisico, psicoldgico, estado de &nimo y emociones, autopercepcién, autonomia y relacion
con los padres y vida familiar. También se observé que las mujeres poseen una peor percepcion de
CVRS a medida que aumenta la edad (30).

En Cuba se obtuvieron resultados similares de CVRS para ambos sexos en nifios(as) de 6 a 14

afios, con excepcion del item estrefiimiento del area bienestar fisico, donde las mujeres obtuvieron
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mayores puntuaciones (31). Por otro lado, el impacto del diagnéstico de cancer en la adolescencia
puede ser devastador, ya que la enfermedad y su tratamiento dificultan el desarrollo de las
neoformaciones de la etapa, como son la autoimagen, confianza en si mismo, establecimiento de
una identidad a través de la socializacion, formacion de la identidad personal y los planes a futuro.
El cancer se presenta como un obstaculo para las exigencias del desarrollo de la etapa evolutiva y
a medida que la enfermedad avanza fomenta la dependencia hacia el personal sanitario, los padres
y el hospital (31).

Otro estudio cubano sefial6 que los infantes valoran de mejor manera su CV en comparacion a sus
padres, y sobre todo de forma positiva su imagen corporal, pese a los efectos como alopecia, baja
de peso y algunas cirugias mutilantes; y mencionan que el proceso de vivencia o ausencia de dolor
es uno de los aspectos que mas les impacta, a diferencia de los adolescentes, quienes valoran de

forma negativa tanto su imagen corporal como efectos adversos (4).

Dentro del tratamiento oncoldgico, el proceso quimioterapéutico es uno de los componentes con
mas impacto para los nifios(as) y adolescentes con cancer. En este contexto, un estudio en Brasil
determind que la quimioterapia fue recordada por el corto periodo de tiempo transcurrido entre el
diagnostico y el inicio del tratamiento, ademas evidencid el descontento ante situaciones como la
hospitalizacion, el aislamiento post sesiones de quimioterapia, limitaciones de visitas y el abandono
de instituciones como la escuela. Para definir quimioterapia, los aspectos comunmente
mencionados por ambos grupos etarios fueron los efectos colaterales, siendo los cambios fisicos,
en relacion a la autoimagen vy la integridad de todo el organismo los mas referidos. Los periodos
de quimioterapia fueron definidos como momentos de indisposicién, donde los vomitos y la fatiga
fueron sintomas comunes en los nifios(as), sobresaliendo actividades como guardar silencio,

dormir, ver television y disminucion de la comunicacion (32).
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2.1.3. Antecedentes a nivel Nacional

En Chile el estudio de CVRS es incipiente, sin embargo, algunos estudios han indagado en la
percepcion de CVRS en nifios(as) y adolescentes sanos, portadores de enfermedades cronicas y
con LLA.

Uno de los estudios da cuenta de la autopercepcion de discapacidad, enfermedad o problemas de
salud crénicos de adolescentes y su influencia en la CVRS. Los resultados arrojan que los puntajes
mas bajos fueron provistos por los adolescentes con morbilidad autopercibida, en donde las
menores puntuaciones fueron en aquellos de 13 a 15 afios en la dimension “estado de animo y
emociones”, y en los de 16 a 18 en la de “bienestar fisico”. Por otro lado, un aspecto transversal a
los adolescentes con y sin morbilidad auto percibida es que los puntajes decrecen al ir aumentando

la edad, con excepcion de la dimension entorno escolar (9).

Lo anterior, se relaciona con otro estudio de nifios(as) y adolescentes sobrevivientes de LLA, que
utilizé el cuestionario KIDSCREEN - 27 (KDSC-27). Este también da cuenta que a mayor edad
hay una disminucion de la percepcién de CV en cuanto al bienestar fisico, parecido a lo que
acontece en el estudio anterior, y que puede explicarse por la cercania a la adolescencia, etapa
caracterizada por ser critica en cuanto a transformaciones, tanto corporales como psicoldgicas. La
misma relacion se evidencia en la poblacién con mayor tiempo en control oncoldgico, la cual
refiere una menor percepcion de CV tanto en su bienestar fisico como psicolégico y en la relacion
con sus pares (5). En esta misma linea, un estudio nacional que mide CVRS en nifios(as) y
adolescentes, concluyé que sélo en la dimension de bienestar fisico, la CV es mayor en los
hombres, puesto que los cambios secundarios y especialmente la menstruacion son la causa de

muchas complicaciones en este periodo en las mujeres (33).

El impacto social en infantes con diagndstico de cancer resulta ser importante al momento de medir
su CVRS, tal como se sefiala en otra investigacién en Chile, donde se identificé el impacto
psicosocial y la CV en los sobrevivientes de cancer infantil, dando como resultado que existen

importantes efectos negativos, entre los que destacan una baja autoestima e incertidumbre hacia el
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futuro, dificultades tanto en la reinsercidn escolar, asi como en las relaciones de pares. Esto, a su
vez, se encuentra estrechamente relacionado con una percepcion mas baja de su CV. Asimismo, se
concluye que el impacto psicolégico que genera el cancer en la infancia depende de la capacidad
individual de los sobrevivientes de afrontar su enfermedad, superar conflictos y situaciones
complejas, y del apoyo familiar que hayan recibido durante todo el proceso de enfermedad, como
también de la edad y madurez de los nifios(as) al momento del diagndéstico (34).

Respecto a esta tematica, se estudié también la autoeficacia relacionada con la sintomatologia fisica
y el funcionamiento psicosocial en adolescentes, donde ésta tiene un peso mayor sobre la CV que
el apoyo social percibido, relacionando un mayor nivel de autoeficacia con mayor resistencia al
estrés, considerandose un predictor significativo del nivel de la CV y CVRS (35). Se sefiala
ademas, que el cancer infantil y su tratamiento a menudo aumentan la dependencia de los nifios(as)
hacia sus padres y otros adultos, y disminuye la participacion en las actividades sociales de pares
y escolares. En tanto, se identifican aspectos positivos en los sobrevivientes de cdncer infantil, tales
como una mejor aceptacién de sus limitaciones, mayor adaptabilidad a las situaciones negativas de
sus vidas, mayor madurez psicoldgica y deseos de salir adelante a pesar de la adversidad (34). Esto
se complementa con la observacion de adolescentes con enfermedades crdnicas, las estructuras de
apoyo social experimentan importantes cambios, produciendo una inestabilidad en las relaciones
de apoyo. Sin embargo, la autoeficacia tiene una gran influencia en su CV, proporcionandoles una
mayor capacidad de adaptacion a las demandas que involucran las transiciones evolutivas, y
asimismo una mayor adaptabilidad a la experiencia de vivir con una enfermedad cronica, lo que

podria explicar esta resistencia al estrés (35).

Como conclusidn de los estudios revisados tanto a nivel internacional, latinoamericano y nacional,
se puede evidenciar que los varones suelen obtener puntajes de CVRS mayores en comparacion a
las mujeres tanto en aspectos fisicos como psicoldgicos. Asi se demuestra en un estudio de Egipto,
donde la CV en nifias es menor que en nifios, afectando distintos dominios segun la intensidad del
tratamiento: ansiedad, preocupacion y apariencia fisica percibida. De igual manera en Chile, donde
todos los estudios revisados afirman que el bienestar fisico y sus dimensiones se encuentran mejor
reportados por varones, lo que también se relaciona directamente con la edad. Asi es como los

adolescentes presentan puntajes mas bajos a medida que aumenta la edad en la mayoria de los
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aspectos de CVRS, lo cual es concordante con estudios cubanos que sefialan que los nifios(as)

valoran adecuadamente su imagen corporal, a diferencia de los adolescentes.

Al relacionar el bienestar fisico con algunas caracteristicas clinicas, se aprecia en Singapur que
aquellos nifios(as) con tumores sélidos en tratamiento obtuvieron menores puntuaciones en CVRS
en los ambitos de apariencia, test de salud fisica, entre otros; en cambio, en los nifios(as) en
tratamiento con Leucemia, hubo menores puntuaciones en test cognitivo y nauseas. Por otro lado,
en Cuba, nifios(as) diagnosticados con tumores del Sistema Nervioso Central (SNC) tienen peor
CV en términos de preocupaciones y relaciones familiares que los nifios(as) diagnosticados con

leucemia (31).

Los cambios fisicos se describieron en Brasil, en relacion a la autoimagen como efecto colateral
del tratamiento antineoplasico en la infancia, donde la quimioterapia fue recordada por nifios(as) y
adolescentes por el corto transcurso de tiempo entre el diagnéstico y el tratamiento, incluso antes
de poder adaptarse y comprender la enfermedad. Por otro lado, los periodos de quimioterapia
fueron percibidos como momentos de indisposicion, donde la fatiga y vdmitos fueron sintomas
comunes en los adolescentes, sobresaliendo en ellos actividades como dormir, ver televisién y
disminucion de la comunicacion. Coincide con lo anterior, lo que se declara en Turquia, ya que los
efectos adversos, cambios fisicos y sintomas que producen la quimioterapia afectan de forma
negativa la CV, y ademéas se generan problemas emocionales como depresion, ansiedad,
desesperanza, irritabilidad y agotamiento en los infantes. Caso similar es el de Hong Kong, donde
la mayoria de los nifios(as) diagnosticados con cancer disminuyen su actividad fisica y
consecutivamente su CV, en comparacion con nifios(as) sanos, y también se determina a la fatiga
y disminucidn en la actividad fisica como efectos adversos. Esto Gltimo, parece ser la causa de que
cambien las actividades diarias dinamicas a unas que requieran de menor esfuerzo de su parte,

afectando su CV indirectamente.

El estado de animo, actividad fisica, sentimientos y salud son items que también presentan claras
alteraciones en nifios(as) y adolescentes con diagndstico de cancer. Esto se evidencia en

adolescentes chilenos, donde los puntajes bajos de CVRS en adolescentes con morbilidad
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autopercibida se encuentran en el item “estado de animo y emociones”. Algo distinto se aprecia en
Cuba, donde se concluye que los nifios(as) valoran positivamente su CV en sintomas emocionales,
preocupaciones, relaciones familiares, sintomas asociados al tratamiento, integracion a la actividad
en comparacion con los reportes de sus padres y médicos. Sin embargo, lo que mas marca a los

nifios(as) en el proceso es la vivencia o ausencia de dolor.

El tiempo de tratamiento también resulta ser un factor relevante al momento de medir la CVRS,
asi lo expone un estudio nacional que determina que aquellos pacientes con mayor tiempo de
control oncoldgico refieren una menor percepcion de CV (bienestar fisico, psicoldgico y en
relacion con sus pares), por el contrario, un estudio canadiense establece que aquella poblacion que
Ileva menos de doce meses en tratamiento reporta una mayor demanda de cuidados e intensidad de

cuidados, provocando asi una peor autopercepcién de CVRS por parte de los padres.

Por otro lado, en Chile la autoeficacia relacionada con la sintomatologia fisica y funcionamiento
psicosocial en adolescentes, tiene un peso mayor en la CV que el apoyo social percibido, existiendo
en el mismo pais, menores puntuaciones de CVRS en las dimensiones de autopercepcidn, relacion
con los padres y vida familiar; amigos y apoyo social. En relacion a lo anterior, existe un impacto
psicosocial que se relaciona directamente con la CV, siendo la baja autoestima, incertidumbre hacia
el futuro, dificultades en reinsercidn escolar y relacion de pares puntos relevantes, ya que la
participacion de nifios(as) y adolescentes se ve disminuida en este ambito. Otros estudios
nacionales, aseguran que el impacto psicologico generado por el cancer infantil depende de la
capacidad individual de afrontamiento, superar conflictos y situaciones complejas, apoyo familiar
durante todo el proceso de enfermedad, la edad y madurez de nifios(as) al momento de diagndstico.
Esto afirma lo mencionado anteriormente, donde la mayoria de los usuarios portadores de cancer
tienen menor percepcion de CV en relacidén con sus pares, dificultades para reinsertarse en el
ambito escolar y menor actividad en este medio, donde se supone deberian estar insertos en esta

etapa de vida.

Considerando el apoyo social como una variable determinante que se relaciona con el apoyo de los

padres, se afirma en primer lugar, que son estos Ultimos quienes brindan un mayor soporte siendo
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clave su afrontamiento ante a la enfermedad de su hijo(a) en la adaptacion a la situacion de salud,
segun detallan diversos estudios espafioles. En este sentido, se observa que las relaciones de familia
se ven dafiadas y que el rol de profesionales enfermeros(as) es primordial para una buena
percepcion de CVRS; por la influencia que pueden tener en la compafiia y cercania con la familia,
la modificacién del ambiente hospitalario, la planificacion de la interaccidn de los usuarios con
familia, amigos, establecimientos educacionales y personal sanitario y en el correcto y fluido
intercambio de informacion. Este aspecto es relevante, frente a que algunos de los participantes de
un estudio en Brasil manifestaron descontento ante situaciones inherentes al tratamiento, como la
hospitalizacion, vista en dos aspectos: algo que trae sufrimiento y ansiedad al nifio(a) o adolescente
y su familia, y por otro lado, algo que conlleva la recuperacién de la salud. El profesional
enfermero(a) adquiere gran importancia al poder intervenir oportunamente a los infantes junto con
su familia, ayudando en &mbitos como aquellos en que disminuyen las actividades de los nifios(as),
teniendo como deber planificar para que tengan un contacto permanente con la familia extendida,
servicios de salud y con el colegio. De esta forma, se contribuye un mayor nivel de autoeficacia en
el usuario portador de cancer, dando mayor resistencia al estrés y capacidad de adaptacion a
demandas que involucran transiciones evolutivas y adaptabilidad a la experiencia de vivir con una

enfermedad crénica.

El cancer y su tratamiento aumenta la dependencia de los nifios(as) hacia sus padres, cuidadores y
otros adultos, lo que releva la importancia de los estudios revisados en los distintos &mbitos, siendo
las madres las cuidadoras principales de los nifios(as) y adolescentes enfermos de cancer en Brasil,

Espafia y Paquistan.

El manejo de la ansiedad, debe tratarse ademéas en la familia, que puede ser evidentemente
perjudicial para los infantes, tal como lo sefiala el autoreporte de nifios(as) y adolescentes enfermos
de cancer y reporte de sus cuidadores principales respecto a la percepcidn de CVRS, tema que ha
sido estudiado en Canada, Portugal, Pakistan, Chile y Cuba. En la misma linea, una investigacién
realizada en Estados Unidos estudié la coherencia entre autoreportes de usuarios pediatricos
portadores de enfermedades con dolor crénico y los reportes de sus padres en cuanto a su CVRS,
donde se llegd a la conclusion de que no existen diferencias estadisticamente relevantes entre

ambos autoreportes, a excepcion del ambito psicosocial y clinico, pero no en lo asociado a los
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aspectos sociodemogréaficos. Lo anterior también concuerda con un estudio en Portugal que
compar6 la concordancia entre ambos autoreportes, los resultados obtenidos evidencian que el
acuerdo entre padres e hijos (as) es moderado y tiene una asociacion fuerte, lo que sugiere que en
el caso de los nifios (as) que no son capaces de dar un autoreporte, el informe de sus padres es un

método valido para evaluar la CVRS.

2.2. Marco Teorico

2.2.1. Céncer en la infancia y adolescencia

Se entiende neoplasia como una “masa anormal de tejido cuyo crecimiento es excesivo e
incoordinado respecto al de los tejidos normales y continta atn después de interrumpir el estimulo
gue indujo el cambio”. Los tumores malignos, también conocidos como cancer, son tumoraciones
gue pueden invadir y destruir las estructuras adyacentes y diseminarse a localizaciones distantes,

pudiendo de esta forma causar la muerte (36).

Casi todos los canceres se deben a la mutacion o alguna otra activacion anormal de los genes
celulares que controlan el crecimiento y mitosis celular. Los mecanismos que provocan las
alteraciones son complejos. Hoy en dia se sabe que existen agentes capaces de desencadenar una
lesion que pueden tener un origen ambiental, ya sea de caracter fisico, quimico y bioldgico. Junto
a lo anterior, se conoce que determinadas alteraciones genéticas previas en el sujeto propician el
desarrollo de los mecanismos carcinogénicos (1,37).

El cAncer es una enfermedad poco frecuente en la infancia cuya incidencia varia segun sexo, edad,
raza Y localizacidn geogréfica, sin embargo, es la principal causa de muerte en nifios(as) entre el
primer afio de vida y la adolescencia. A nivel mundial, se estima que en paises desarrollados, tres
de cada cuatro nifios(as) diagnosticados con cancer logran sobrevivir al menos cinco afios luego de
haber iniciado su tratamiento. En paises en vias de desarrollo la situacién es diferente, ya que el
60% fallece durante el mismo periodo. Cifras otorgadas por la Organizacién Panamericana de la
Salud (OPS), en el afio 2012 alrededor de 29.000 nifios(as) y adolescentes menores de 15 afios

fueron diagnosticados con cancer (1,38,39).
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Segun el Ministerio de Salud (MINSAL), el tipo de cancer méas frecuente en los menores de 15
afios es la Leucemia. Su incidencia, varia de acuerdo al tipo, siendo la Leucemia Linfoblastica
Aguda (LLA) la mas frecuente, seguido por Leucemia Mieloide Aguda (LMA); mientras que las
Leucemias cronicas son menos frecuentes. Las Leucemias son seguidas por los Tumores sélidos y
los Linfomas. Dentro de los tumores sélidos, encontramos con mayor frecuencia a los tumores del

Sistema Nervioso Central (SNC) y los 6seos (6,40).

Las LLA corresponden a tumoraciones que se originan en la médula 6sea. Su etiologia es
desconocida, pero existen diversas teorias que buscan darle una explicacion. Esta enfermedad suele
darse en nifios(as) de entre 3 y 7 afios, siendo mas frecuente en el sexo masculino. Esta puede tener
un comienzo insidioso o brusco y se puede iniciar en unos dias 0 en varios meses, con una
progresion rapida. La fiebre, es algo frecuente en estos nifios(as) y suelen también presentar
neutropenia debido a una infeccion sobreafiadida (37). La primera terapia indicada para la LLA es
la quimioterapia, aunque en algunos casos la radioterapia también tiene validez. El esquema
terapéutico comienza con una fase de induccion hasta llegar a la remision, con una duracion de 3
a 5 semanas, hasta que desaparezcan las células leucémicas identificadas en la médula 6sea.
Durante esta fase se pueden suprimir algunos elementos sanguineos, por lo que la fase posterior
puede resultar critica, ya que el organismo carece de defensas. A la induccidn le sigue la fase de
consolidacién que tiene una duracion de 4 a 12 semanas Yy consiste en un tratamiento profilactico,
para luego alcanzar la fase de remisiobn completa, que ha requerido un periodo de tratamiento
intensificado. Posteriormente esta la terapia de mantenimiento que tiene una duracién de 2 a 3
afios. Una vez lograda la remision, se sigue con una terapia preventiva y de mantenimiento del
SNC (37).

Los linfomas ocupan el tercer lugar en incidencia de tumores malignos en la infancia, entendiendo

su clasificacion de dos tipos: Linfoma o enfermedad de Hodgkin (LH) y Linfoma o enfermedad de
no Hodgkin (LNH) (6).
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En cuanto a LH se define como una alteracién de tipo neoplasica que se ve originada en el sistema
linfatico, afectando principalmente a ganglios. La mayor incidencia se encuentra en nifios(as)

mayores de 5 afos, con un alza marcada entre los 14-18 afios (6,37).

Los LNH representan el 75% de todos los linfomas infantiles y entre 12 a 13% son de neoplasia
maligna en ese rango etario. Al igual que en los LH, la incidencia es mayor en el sexo masculino,

no afectando a menores de 2 afios (6,37).

Dentro de los tumores solidos se destacan de tres tipos con mayor incidencia: Neoplasias renales
(tumores de Wilms), Neuroblastomas y tumores del SNC, siendo éstos ultimos las neoplasias

sOlidas mas frecuentes en la infancia (37).

Entre los pilares terapéuticos se encuentran:

1. Cirugia: Esta opcion es de tipo curativo, y puede llevarse a cabo cuando se extirpa la masa
tumoral en su totalidad, aungue también desempefia un papel importante como criterio
paliativo, para mejorar la calidad de vida de la persona atendida, buscando por lo general, la

reduccion de la masa tumoral en combinacion con otros tratamientos (37).

El paciente que se sometera a cirugia tiene riesgo de sufrir deterioro de 6rganos, déficit
nutricional, alteraciones en la coagulacion e inmunidad que pueden incrementar el riesgo de
complicaciones postoperatorias, como infecciones, hemorragias, tromboflebitis y disfuncion
del érgano (41).

2. Quimioterapia: Consiste en la administracion de farmacos antineoplasicos que provocan la
destruccion de las células tumorales al obstaculizar sus funciones, incluida la division celular.
Se emplea ante todo para el tratamiento de neoplasias generalizadas, y no el de lesiones

localizadas tratables con operaciones o radioterapia (41).

La toxicidad relacionada con la quimioterapia puede ser aguda o cronica. Las células con

proliferacion acelerada, por ejemplo las de epitelio, médula 6sea y foliculos pilosos, son mas
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susceptibles a las lesiones que causan los farmacos utilizados. Se afectan los sistemas
hematopoyeéticos, quedando susceptibles a hemorragias e infecciones, el renal, aparato
digestivo, donde las nduseas y vomitos son los efectos mas comunes. El sistema reproductor
puede verse afectado, interviniendo en el funcionamiento testicular y ovarico, incluso
ocasionando esterilidad. También, en el sistema neuroldgico, podrian surgir neuropatias
periféricas, pérdida de reflejos tendinosos profundos e ilioparalitico, efectos que por lo comdn

son reversibles y desaparecen una vez terminada la quimioterapia (41).

Radioterapia: Consiste en el empleo de radiaciones ionizantes para detener la proliferacion
celular. Esta modalidad puede escogerse cuando el objetivo es la curacion del trastorno,
también puede utilizarse para controlar el cancer cuando es imposible extirparlo
quirargicamente. Ademas, se utiliza cuando hay metastasis en ganglios locales 0 como método

profilactico para evitar la infiltracion leucémica al encéfalo o médula espinal (41).

La toxicidad de la radioterapia por lo comin se localiza en la zona irradiada. Surgen
reacciones locales agudas cuando se destruyen también células normales en el area tratada y
la regeneracion celular es menor que la aniquilacion de células. Los tejidos afectados con
mayor frecuencia son los que tienen proliferacion rapida, como piel, epitelio gastrointestinal
y médula 6sea (41). Por lo anterior son frecuentes la alopecia, eritema, y descamacion cuténea,
cambios de la mucosa de la boca se incluyen estomatitis, sequedad bucal, cambio y pérdida
del gusto (41).

Los nifios(as) y adolescentes portadores de leucemia, tratados con radiacién craneal y
guimioterapia combinada, pueden presentar dificultades de aprendizaje por problemas en el
desarrollo del lenguaje, en la coordinacion motora fina y gruesa, en la memoria a corto y largo
plazo, y lapsos de atencion. Estas dificultades del aprendizaje se manifiestan en la

lectoescritura, matematicas, audicion, y lenguaje (42).
Trasplante de médula ésea: Es un tratamiento que consiste en administrar por via

intravenosa células madres o progenitoras sanas, capaces de formar otras que reemplacen a

las enfermas o dafiadas. Se utiliza para tratar ciertos canceres, en aquellos casos en que los
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tratamientos han destruido las células madre normales de la médula 6sea, o cuando las

probabilidades de cura con quimioterapia Unicamente son bajas (43).
2.2.2. Redes de apoyo formales

Programa Nacional del Cancer (PNC)

Debido a que el cancer infantil es la primera causa de muerte en nifios(as) mayores de 5 afios, desde
la década del 80, se han implementados programas y estrategias las cuales han permitido su
reduccion en mas de un 50% desde 1950, siendo la proporcién de pacientes en edad pediatrica

curados mediante los tratamientos actuales superior al 65% (37,44).

Las mejoras se deben en su mayoria a la implementacion del PNC, sumado a la Reforma de
Garantias Explicitas de Salud (GES), la integracion del Instituto Nacional del Cancer (INC) y las

diversas redes de apoyo informales de caracter privado (44).

El programa nacional del cancer fue creado en el afio 1986, que tiene por objetivo reducir la
incidencia y la mortalidad de los tumores malignos y mejorar la calidad de vida de los pacientes,
mediante la aplicacidn sistematica y equitativa de estrategias basadas en datos para la prevencion,
la deteccién temprana, el tratamiento y los cuidados paliativos, haciendo el mejor uso posible de
los recursos disponibles (44.) Dentro de los diversos programas que surgieron, se destaca en 1988

el Programa Nacional de Drogas Antineoplésicas Infantil (PINDA) (44).

Programa Nacional de Drogas Antineoplasicas Infantil (PINDA)

El PINDA tiene como finalidad beneficiar el diagnéstico y tratamiento de nifios menores de 15
afios diagnosticados con cancer. Abarcando tumores malignos de origen linfoide (linfomas),
neoplasias hematoldgicas y tumores soélidos (8). Funciona a lo largo de todo el pais, organizado en
centros de atencion, los cuales se ubican dentro de establecimientos hospitalarios de alta
complejidad; esto debido a los recursos humanos, infraestructura y tecnologia adecuada para la

atencion y cuidados de los nifios(as) con cancer. Las atenciones y cuidados son brindados de
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modalidad abierta ambulatoria, en consultorios de especialidades y hospitalizacion a pacientes
menores y mayores de 15 afios de alta complejidad y dependencia. Ademas, cuenta con la
evaluacion clinica para la toma de decisiones del Comité de Oncologia Pediatrica. Los centros
infantiles se dividen en tres categorias; Integrales, es decir, aquellos que desarrollan todo el ciclo
de atencién, desde la confirmacion del diagnéstico hasta la paliacién en todos los cénceres,
incorporando radioterapia por red de derivacion o en el mismo establecimiento. La categoria
Parcial desarrolla todo el ciclo de atencion hasta la paliacién en 1 o 2 patologias neoplésicas vy el
tratamiento de mantencion, seguimiento y cuidados paliativos para todos los canceres. La categoria

de Apoyo cuenta con el seguimiento y cuidados paliativos para todas las enfermedades neoplasicas

(8).

Dado que Chile es un pais de largas distancias existen 18 centros, dos de categoria parcial, cuatro
de apoyo y doce son de categoria integral entre la V' y la X regidn, que reciben a todos los nifios(as)
del pais de acuerdo a region de residencia. En la Region Metropolitana existen seis centros

integrales, atendiendo a usuarios de las I, Il, 111, XV, IV, VI y VIl Region (45).

Los tres profesionales basicos capacitados son el médico, enfermero(a), y quimico farmacéutico,
éstos son los encargados del Programa a nivel local y motor en términos de capacitacion de recursos
humanos. Ademas cada centro cuenta con apoyo psicosocial al nifio y su familia otorgada por
profesional psicologo, terapeuta/kinesiologo, a su vez cuentan con apoyo escolar hospitalario y en
Su mayoria, casas de acogida para el nifio y su familia de zonas rurales o regiones
(8).

Las atenciones se ejecutan a través de la modalidad abierta- ambulatoria- domiciliaria, la cual

cuenta con la asesoria de equipos de nivel secundario/terciario (8).
Instituto Nacional del Cancer (INC)
En el afio 1930 fue fundado lo que actualmente es INC, el cual producto de la reforma en garantias

de salud, el afio 2006 se reconoce como establecimiento autogestionado en red; otorgando

prestaciones asistenciales, de docencia e investigacion, por medio del modelo de atencidn
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oncoldgica integral y humanizada. Tanto adultos como nifios(as) con diagndstico de cancer tienen
la posibilidad de obtener una segunda opinion respecto al diagnostico confirmatorio y tratamiento
(44,46).

Sumado a la implementacion del PNC, en el afio 2005 como resultado en la reforma de salud surge
el GES, para un grupo de enfermedades priorizadas y de alta prevalencia; el cual busca asegurar
acceso, oportunidad y cobertura financiera, disminuyendo el impacto en el presupuesto familiar

producto de los costos que llevan asociados los grandes problemas de salud (47).

Actualmente esta contenido en el Decreto N° 4 del Régimen GES afio 2013, que incluye todo el
proceso clinico: diagnostico, tratamientos-rehabilitacion y seguimiento de todo cancer en menores

de 15 afos, sus complicaciones y recaidas hasta los 25 afios (47).

Los resultados de los tratamientos han mejorado significativamente en las Gltimas tres décadas y
asi hoy es posible obtener la curacion superior al 65% de los nifios(as), con variaciones de acuerdo

al tipo de cancer y a la extensidn inicial del mismo (47).

Corporacion de Ayuda al Nifio Enfermo de Cancer (CANEC)

Esta red de apoyo, reconocida por el Ministerio de Educacion, es una entidad sin fines de lucro que
nace y se mantiene en la ciudad de Vifa del Mar desde 1991; actualmente proporciona atencion en
el Hospital Gustavo Fricke (HGF) de Vifia del Mar y Hospital Carlos Van Buren (HCVB) de
Valparaiso. Esta corporacion brinda atencion educativa a nifios(as) y adolescentes con diagndstico
de cancer y otras patologias crénicas, con impedimento de asistir a establecimientos tradicionales.
La atencion va desde pre kinder hasta octavo afio basico, incluyendo educacion diferencial. Junto
con lo anterior, ofrece apoyo a la familia del nifio(a) en tratamiento, otorgandoles alimentos y

vestuario (49).
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2.2.3. Redes de apoyo informales

Chile cuenta con diferentes organizaciones sin fines de lucro las cuales tienen como misién asistir
a niflos(as) y adolescentes con diagndstico de céancer, como también a sus familias,
complementando los tratamientos otorgados por el Sistema de Salud mencionado GES (48).
Existen una serie de fundaciones privadas, las cuales se encuentran agrupadas en la Red Nacional
de Organizaciones Sociales Relacionadas con el Cancer Infantil (OSACICH), las cuales se
distribuyen en zonas geograficas. Zona Norte, la cual cuenta con dos centros en la Il region y tres
en la V regién. Zona Sur, cuenta con un centro en las regiones VII, IX 'y XIV; y dos centros en la
VI region. La Zona Centro cuenta con dieciséis centros, ubicados en la Region Metropolitana
(XI1I) (48). Las regiones que no cuentan con centros privados son: I, I, 1V, VI, X, XII, Xl y XV.
En la regidn de Valparaiso actlan tres corporaciones, las cuales dotan de implementacion y

mejoran los centros hospitalarios donde son tratados los nifios(as) oncoldgicos (46).

Amor y Vida” es una institucion benéfica de carécter funcional, que asiste a nifios(as) y
adolescentes con diagnéstico de cancer y sus familiares provenientes de zonas distantes.
Proporciona atencion en HCVB y HGF. Constituida por socias voluntarias y honorarias, las cuales
ofrecen apoyo emocional mediante diversas actividades sociales, econdmico y médico de alto costo
(50).

2.2.4. Caracteristicas del nifio y adolescente oncoldgico y su familia

Frente al diagndstico de cancer la familia, sufre un gran impacto emocional y psicol6gico teniendo
que lidiar con diversos problemas como la pérdida de la capacidad fisica y de la autoestima,
aparecen dudas existenciales, considerando la cercania que se tiene con la muerte. Todo este
impacto recae especialmente en sus seres queridos y familiares, por lo que es importante considerar

las repercusiones que esto trae para la CVRS en el nifio(a) y adolescente (37).

Las emociones unen el aspecto cognitivo y las sensaciones fisicas en una forma integral de

vivencia. Son procesos neuroguimicos y cognitivos relacionados con la arquitectura de la mente,
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toma de decisiones, memoria, atencidn, percepcién e imaginacion. Etimolégicamente, el término

emocidn significa el impulso que induce la accion (42).

En los nifios(as), el cancer tiene caracteristicas propias que lo diferencian del cancer en los adultos.
La reaccion en el infante depende del alcance y nivel de comprension que tenga de la enfermedad.
Los mas pequefios tienen dificultades para entender la causa de su dolor y de la separacién de sus
padres, dejandolos mas wvulnerables, aumentando su dependencia. En la adolescencia, el
diagnostico tiene un impacto de forma mas negativa, ya que la enfermedad, el tratamiento y los

efectos adversos, dificultan el desarrollo de la autoimagen y autoestima (43).

Las situaciones a las que el nifio(a) portador de cancer y su familia se ven enfrentados son las largas
estadias en el hospital, continuos traslados, pérdida de continuidad escolar, caida de cabello,
desmotivacion ante falta de incentivos, impotencia, aburrimiento, ausencias en el trabajo,
sensacion de falta de informacidn, escasez de recursos econdmicos, entre otras. Todo esto produce

un determinado impacto emocional en el nifio(a) y en sus padres (42).

En los nifios(as) con patologia oncoldgica, el dolor es una de las inquietudes principales, a lo largo
del tratamiento deben exponerse a procedimientos como la radioterapia, quimioterapia o
extracciones de sangre, que en ocasiones se han considerado incluso mas dolorosas que la propia
enfermedad (42). Los nifios(as) con frecuencia son submedicados en relacion con los adultos,
debido a sus dificultades para expresar los sintomas dolorosos, generalmente relacionados con el
tratamiento o los procedimientos, ya sea con el fin de evitar los procedimientos médicos, no
preocupar a sus padres o tener un sentido de culpabilidad por ser responsable de alguna manera del
dolor (51). Sumado a lo anterior, las preocupaciones, el miedo y la ansiedad por el futuro pueden
generar trastornos del suefio y/o la fatiga. Incluso pueden tener nauseas, erupciones cutaneas,

insomnio o llantos como ansiedad anticipada ante los procedimientos meédicos (42).

A lo largo de todo el proceso, el nifio(a) puede demostrar un estado de animo bajo, lo que produce

que se sienta con pocas fuerzas para afrontar la enfermedad, manifestdndose con llantos frecuentes,
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tristeza, irritabilidad, aislamiento, falta de interés por las actividades de juego, problemas de suefio,
etc. (42).

Los cambios fisicos experimentados, por ejemplo, la pérdida del cabello o la variacion de peso, se
ven acompafados con expresiones de verglienza y miedo, los cuales desencadenan en la pérdida
de autoestima y, a su vez, pudiendo generar un aislamiento social y regresiones (51). Autores
consideran que el estrés es uno de los factores de riesgo potencialmente modificable para la
adaptacion psicosocial del nifio(a) con diagnéstico de cancer (52,53). Por otra parte, también
pueden surgir sentimientos de culpabilidad y una gran ira, generalmente dirigida hacia los padres,
hermanos, amigos y profesionales de la salud. Ademas, la enfermedad origina una inestabilidad en
las relaciones sociales del nifio con sus pares, debido a las ausencias escolares, aumentando el

riesgo de sufrir problemas sociales, agudizado por las alteraciones fisicas (42).

La hospitalizacion y la enfermedad producen una discontinuidad en la vida del infante, se produce
una interrupcion de sus actividades y alteracion de la normalidad; pérdida del control sobre el
entorno, un proceso de transformacién y adaptacion; incertidumbre sobre el futuro; cambios en la

vida personal, social, familiar y escolar que inciden directamente en su CV (42).

Las reacciones o el impacto emocional en los padres de nifios(as) y adolescentes enfermos de
cancer estan influidas por: la personalidad, la experiencia familiar en enfermedades y en especifico
con el céncer, los sistemas de apoyo que disponen, las creencias religiosas, y el curso de la

enfermedad junto a su tratamiento (42).

Ante el diagndstico, la primera respuesta seréd shock, incredulidad y aturdimiento, en donde los
padres no son capaces de escuchar y recordar informacion médica durante los dias posteriores al
diagndstico y tampoco pueden pensar en las responsabilidades del hogar o en sus otros hijos. Luego
puede haber negacidn, iniciando bisqueda de otras opiniones médicas. Posteriormente habré ira,
contra sus creencias religiosas, contra ellos mismos o contra los profesionales de salud. También
es usual que los padres sientan culpa por la responsabilidad de que su hijo tenga una enfermedad

y el cuestionamiento de si seran capaces de cuidarlos, e incertidumbre por no saber si su hijo
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sobrevivira. Por otra parte, los efectos del tratamiento despiertan angustia en los padres, hasta
preguntarse si vale la pena hacer sufrir mas al nifio(a) o adolescente. En la etapa de remision, habra
una gran preocupacion por una recidiva manifestada ante cualquier sintoma fisico del nifio(a) o

adolescente (42).

Junto a todo lo anterior, los padres tendran gran ausentismo en el trabajo, con la imposibilidad de
planificar la vida familiar, social y profesional a corto plazo. Puede haber aislamiento social e
interrupcion de la mayoria de las actividades recreativas de la familia. Usualmente los padres
buscan ayuda y comprensién, aumentando el aprecio mutuo y es probable que se vuelvan mas
tolerantes con pequefias situaciones que antes causarian un gran conflicto; aunque si hubiese
disparidad en el cuidado, o evitacidn por parte de uno de los padres pueden producirse grandes

rencores, separaciones e inclusive divorcios (42).

Los hermanos del nifio enfermo presentan a menudo un gran malestar emocional, ansiedad y una
mezcla de sentimientos como el temor a lo que estd sucediendo, ya que les preocupa ver su
hermano(a) enfermo(a) y verlos pasar por los cambios fisicos. La culpabilidad, el miedo a
enfermar, celos al ver la mayor atencion de los padres estan hacia el hermano enfermo etc. (42).

Se ha demostrado que el desarrollo psicoldgico y social de los nifios(as) con cancer se ve afectado
por la enfermedad, pero no en un grado tal que determine por completo el curso del desarrollo
infantil esperado para la edad. La familia juega un papel crucial en la formacion de la personalidad,
gue se expresa en el desarrollo social, e influye ademas la forma en que la familia y el nifio(a)

enfrentan el diagndstico, la evolucidn, las recaidas, el tratamiento y sus efectos colaterales (42).
2.2.5. Calidad de vida relacionada con salud (CVRS)

La palabra “calidad” proviene del latin “qualitas” que significa aquello que convierte a una persona

en tal y cual, por lo que la individualiza y diferencia de los demas seres. La cualidad que define al

ser humano es la razén, de modo que calidad de vida se identifica con racionalidad. En base a esto

se identifica calidad de vida con vida humana (54).
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Calidad de vida (CV) es un constructo que comienza a ser utilizado en estudios posteriores a la
segunda guerra mundial en Estados Unidos para conocer la percepcion de las personas sobre si
tenian una buena vida o se sentian financieramente seguras. Hacia los afios sesenta, se incorporaron
a estas investigaciones de CV datos objetivos como estado socioeconémico, nivel educacional o
tipo de vivienda, sin embargo, estos datos no alcanzaban a explicar completamente la CV de las
personas, es por ello que algunos investigadores en psicologia, plantearon que, incorporar
mediciones subjetivas podria caracterizar de mejor manera la CV de los individuos. De esta manera
se incorporaron a aquellos datos objetivos, indicadores psicoldgicos como la felicidad y la
satisfaccion personal. Es asi como el concepto calidad de vida ha sido definido como un término
multidisciplinario, por lo que se hace necesario que el investigador establezca una definicidn clara
del concepto, las dimensiones que le comprenden, su medicidny factores que la puedan influenciar,

para asi evitar confusiones acerca de lo que se intenta referir (55).

El concepto actual de calidad de vida en salud fue elaborado por la OMS (1991), y en cual se basara
esta investigacion, que la define 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 relacion con sus objetivos,
expectativas, estandares y preocupaciones” (9), es decir, es el nivel percibido del estado de
bienestar, que cada persona, segln su escala valérica, de elementos objetivos y subjetivos de
bienestar fisico, material, social, emocional y del desarrollo personal. En este contexto cambios en
los valores, en las condiciones de vida o en la percepcidn, puede provocar cambios entre ellos bajo
un proceso dindmico. Por ejemplo, un adolescente con diagnéstico de cancer con tratamiento
intrahospitalario adecuado, en cuanto condiciones ambientales, farmacos, atencion del equipo de
salud, puede tener una percepcion subjetiva negativa de su calidad de vida por considerar que su
condicion intrahospitalaria limita su vida al no poder realizar las actividades que él valora
importantes (9, 55).

Por otra parte, multiples estudios abordan el concepto de Calidad de Vida relacionada con Salud
(CVRYS), definido como el nivel de bienestar que tiene una persona, derivado de la evaluacién del
impacto que tiene su estado de salud sobre los diversos dominios de su vida. Dicho esto, los

estudios se han ejecutado tanto en poblacion adulta como en poblacion infantil y adolescentes,
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enfocandose en los efectos que tiene el padecimiento de la enfermedad y el tratamiento. Calidad
de vida relacionada con la salud en la infancia (CVRSI) es la valoracion que tiene el nifio(a) y
adolescente de acuerdo con su desarrollo evolutivo, sus diferencias individuales, su contexto
sociocultural, su funcionamiento fisico, psicoldgico y social cuando este ha sido limitado o alterado
por la presencia de una enfermedad o accidente. Las principales dimensiones de CVRSI,
consideradas por los investigadores son: el estado funcional, que se refiere a la habilidad del nifio(a)
o0 adolescente para realizar actividades diarias apropiadas a su edad y que estan estrechamente
relacionadas con la sintomatologia fisica; el estado psicoldgico, que incluye la evaluacion de la
condicion afectiva del usuario; y el estado social que considera la habilidad del nifio(a) para

mantener relaciones intimas con su familia y amigos (9,54,56,57).

La Calidad de vida relacionada con salud en nifios(as) y adolescentes ha tenido una evolucion en
cuanto a ser considerado como concepto holistico, multidimensional e integral, teniendo como
resultado: primero, que se han creado y validado instrumentos especificos para nifios(as) y
adolescentes, puesto que, antes se utilizaban instrumentos para adultos que traian dificultades en
su aplicacion a distintos grupos etarios, debido a que poseen diferentes experiencias de vida y
prioridades y por ende, no tienen los mismos conceptos de salud y enfermedad. Segundo, se ha
incluido la autopercepcién de los nifios(as) y adolescentes, ya que ellos mismos pueden entregar
informacion sobre su estado de salud percibida o sobre consecuencias de tratamientos que no eran
evidenciadas cuando se aplican instrumentos solo a padres y/o cuidadores principales. No obstante,
estos Ultimos son determinantes, porque aln existe una relacion de dependencia entre ellos y sus
nifios(as) o adolescentes, cuyas acciones constituiran variables que influyen sobre la CV de los
pupilos a su cargo (11,12,54,58).

La visualizacion de las etapas de desarrollo enfocadas a los grupos etarios en estudio permite el
entendimiento de la auto-percepcion en calidad de vida reportada por nifios(as) y adolescentes en
proceso de tratamiento. Erikson, en su Teoria del Desarrollo Psicosocial, identifica la existencia de
diferentes etapas de desarrollo en una persona, reconociendo las influencias de la sociedad, cultura
e historia como factores influyentes de la personalidad. El estadio “Industria versus inferioridad”
comprende las edades de 5 a 13 afios: se establece un periodo de latencia, donde el nifio(a)

disminuye su interés social y sexual, surge ademas un incremento del desarrollo cognitivo, aumenta
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la capacidad de aprendizaje sistémico, donde tanto la familia como las instituciones educacionales
son el pilar fundamental para el desarrollo de competencias mas importantes. La fuerza dialéctica
es el sentimiento de inadecuacion o de inferioridad existencial, sentimiento de incapacidad en el
aprendizaje cognitivo, comportamental y productividad. La resolucion de la crisis conlleva a un

momento de placer y de alegria, unido al sentimiento de realizacién personal e integracion (59).

Luego de la etapa mencionada anteriormente el individuo entra en el periodo de la pubertad y
adolescencia (desde los 12 a los 20 afios), a lo cual Erikson denomina etapa de “Identidad versus
confusion de roles”. Se caracteriza por un crecimiento fisico rapido y un despertar de intereses
sobre la sexualidad y la formacidn de la identidad personal en aspectos ideoldgicos, psicosociales,
culturales, religiosos y profesionales (59). En consecuencia, a su mayor desarrollo cognitivo, el
impacto que tienen los adolescentes sobre las transformaciones fisicas aumenta, incluso en los
comienzos de esta etapa se hallan méas interesados en la apariencia fisica sobre cualquier otro
aspecto de si mismos, siendo las mujeres quienes muestran mayor insatisfaccion por su aspecto
gue los hombres adolescentes (35). Es en este periodo donde los adolescentes buscan la formacion
de grupos de iguales para la identificacion afectiva, cognitiva y comportamental, aquellos con los
cuales puedan superar la confusion de roles, establecer relaciones de confianza, estabilidad y
fidelidad (59).

2.2.6. Definiciony operacionalizacion de las variables

Calidad de vida relacionada con salud

Definicion conceptual Operacionalizacion de variable

CVRS de nifios(as) Yy | Esta variable se midi6o a través del instrumento “KDSC-27
adolescentes: nivel de [ SELFREPORT” para nifios(as) y adolescentes que permite
bienestar obtenido de la | evaluar la salud y el bienestar subjetivo de nifios(as) vy
evaluacién que la persona | adolescentes entre 8 y 18 afios en la Gltima semana a partir de la

realiza a diversas | aplicacion del cuestionario.
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dimensiones de su vida,
considerando en ellas el
impacto que tiene su
estado de salud (55).

Este instrumento mide 5 dimensiones de CVRS: bienestar fisico
(5 items); bienestar psicoldgico (7 items); relacion con los padres
y autonomia (7 items); apoyo social y pares (4 items) y ambiente
escolar (4 items). Las preguntas contienen 5 posibles respuestas,
gue van desde excelente a mala, nada a muchisimo o nunca a

siempre.

Este instrumento fue respondido por nifios(as) o adolescentes con
diagnoéstico de cancer, donde se determind la CVRS desde su
propia perspectiva. Para la interpretacién de resultados, se
calculé un puntaje T para cada dimension, analizandolo a partir
de una media de 50 y una desviacidn estdndar de 10, que
determina el rango de normalidad segin el estudio europeo,
siendo alta CVRS las medias de Puntaje T sobre 60 y baja CVRS
las medias de Puntaje T bajo 40.

CVRS percibida por los
cuidadores
Nivel de

obtenido de la evaluacién

principales:

bienestar

gue el cuidador principal
realiza a diversas
dimensiones de la vida del
nifio(a) y/o adolescente
con cancer, considerando
en ellas el impacto que
tienen en su estado de

salud (55).

Esta variable se midi¢ a través del instrumento “Kidscreen-27
PROXY?” para padres, el cual permite evaluar la percepcion de
calidad de vida relacionada con salud (CVRS) de nifios(as) y
adolescentes entre 8 y 18 afios en la ultima semana a partir de la

aplicacion del cuestionario.

Este instrumento mide 5 dimensiones de CVRS: bienestar fisico
(5 items); bienestar psicologico (7 items); relacion con los padres
y autonomia (7 items); apoyo social y pares (4 items) y ambiente
escolar (4 items). Las preguntas contienen 5 posibles respuestas,
gue van desde excelente a mala, nada a muchisimo o nunca a

siempre.
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El cuestionario fue respondido por el cuidador principal del
nifio(a) y/o adolescente con cancer, determinando la CVRS desde
su perspectiva. Para la interpretacion de resultados, se calculé un
puntaje T para cada dimension, analizandolo a partir de una
media de 50 y una desviacion estandar de 10, que determina el
rango de normalidad segln el estudio Europeo, siendo alta CVRS
las medias muestrales sobre 60 y baja CVRS las medias

muestrales bajo 40.

Caracteristicas sociodemograficas

Definicién conceptual

Operacionalizacion de variables

del

adolescente: Conjunto de

Sexo nifo(a) vy
caracteristicas bioldgicas
gque determina que una

persona pertenezca al

Esta variable se midi6 a través del cuestionario: “antecedentes
generales” (anexo 11), que forma parte de la encuesta para
cuidadores principales elaborado por los tesistas para fines de
esta investigacion. Se determind por medio de la pregunta: “;ES

una nifia o un nifo?”, rellenando el circulo de la casilla

grupo masculino 0 | correspondiente.
femenino.
Los indicadores considerados para dicha pregunta fueron:
Hombre
Mujer
Etapa del ciclo vital: | Esta variable se midi6 a través del cuestionario: “antecedentes
Periodos a lo largo de la | generales”, que forma parte de la encuesta para cuidadores
vida del ser humano, | principales elaborado por los tesistas para fines de esta
consecutivos e | investigacion. Se determin6 por medio de la pregunta: “;cuando

irreversibles,

naci6 el/la nifio(a) o adolescente entrevistado(a)?”. Este
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determinados por la
evolucion de
caracteristicas fisicas y
psicolégicas atribuibles a
distintos rangos de edad
desde el nacimiento hasta

la muerte.

respondié con el dia, mes y afio de nacimiento. Posteriormente,
se realizé el calculo para determinar afios cumplidos al afio de la
aplicacion del instrumento, y para fines de esta investigacion se

clasifico de acuerdo a KDSC-27, en dos rangos etarios:

Nifos(as) entre 8 — 11 afios.

Adolescentes entre 12 — 18 afios.

Parentesco: Vinculo que
existe entre dos personas
por

afinidad,

matrimonio u

consanguinidad,
adopcion,
otra

relacion.

Esta variable se midi6 a través del cuestionario: “antecedentes
generales”, que forma parte de la encuesta para cuidadores
principales elaborado por los tesistas para fines de esta
investigacion. Se determin6 por medio de la pregunta: “;quién
rellena este cuestionario?”, rellenando el circulo de la casilla

correspondiente.

Los indicadores considerados para esta pregunta fueron:
Madre

Padre

Abuela

Otros (especificar)

Residencia: Comuna en
que la familia habita

actualmente.

Esta variable se midi6 a través del cuestionario: “antecedentes
generales”, que forma parte de la encuesta para cuidadores
principales elaborada por los tesistas para fines de esta
investigacion. Se determind por medio del item: “lugar de
residencia del nifio(a) y su familia”, que fue contestada por el
cuidador principal, rellenando el circulo de la casilla(s)

correspondiente(s).

Los indicadores considerados para este item fueron:
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Vifia del mar
Valparaiso
Quilpué

Villa Alemana

El Belloto
Limache
Quillota

Otro (especificar)

Posteriormente las diferentes comunas fueron clasificadas segin
provincia, considerando:

Provincia de Valparaiso

Provincia de Marga-Marga

Provincia de Quillota

Provincia de Los Andes

Provincia de San Felipe

Provincia de Petorca

Otro

Tipo de familia:
Conformacion  familiar
determinada  por la

presencia de una o dos
figuras parentales y el
namero de generaciones

presentes.

Esta variable se midio a través del cuestionario: “antecedentes
generales”, que forma parte de la encuesta elaborada por los
tesistas para fines de esta investigacion. Se determing por medio
del item: “conformacién familiar”, donde el cuidador principal
rellend el circulo de las casillas correspondientes a los familiares
con los que el nifio(a) o adolescente vive. Las posibles respuestas
fueron: madre, padre, madrastra, padrastro, abuelo, abuela, tios,

hermanos, nimero de hermanos y otro (especificar).
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Con la informacion recolectada se clasifico el tipo de familia en
5 categorias:

Familia biparental nuclear

Familia biparental extendida

Familia uniparental nuclear

Familia uniparental extendida

Familia sin figuras paternas extendida

Quintil: Se considera el
ingreso per  capita,
definido como la cantidad
de ingresos percibido por
el grupo familiar dividido
en el n° de integrantes de

esta.

Esta variable se midi6 a través del cuestionario: “antecedentes
generales”, que forma parte de la encuesta elaborada por los
tesistas para fines de esta investigacion. Se determing por medio
de 2 items: “total ingreso familiar” (mensual) y “nimero de
personas que habitan el hogar familiar”, las cuales fueron

contestadas por el cuidador principal.

Con los datos obtenidos, se clasifico los ingresos en quintiles
correspondiendo el primer quintil al 20% mas pobre y el quinto
al 20% mas rico. El resultado se calcul6 con el cociente del total
de ingresos por la cantidad de personas, obteniendo los siguientes
rangos:

Quintil 1: desde $0 a $74.969

Quintil 2: desde $74.970 a $125.558

Quintil 3: desde $125.559 a $193.104

Quintil 4: desde $193.105 a $352.743

Quintil 5: desde $352.744 en adelante

Nivel de escolaridad del
cuidador principal: Se

considera el ultimo curso

Esta variable se midié a través del cuestionario: “antecedentes
generales”, que forma parte de la encuesta elaborada por los

tesistas para fines de esta investigacion. Se determing por medio
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aprobado en el mayor

nivel educacional.

del item: “nivel de escolarizacion de quien responde el

cuestionario”, rellenando el circulo de la casilla correspondiente.

Los indicadores considerados para esta item fueron:
Basica incompleta

Basica completa

Media incompleta

Media completa

Técnico incompleta

Técnico completa

Superior incompleta

Superior completa

Asistencia del nifio(a) o
adolescente al colegio:
Concurrencia de la
persona a una institucion

escolar.

Esta variable se midi6 a través del cuestionario: “antecedentes
generales”, que forma parte de la encuesta para cuidadores
principales elaborada por los tesistas para fines de esta
investigacion, determindndose por medio del item: “lugar donde

se educa su hijo/a”.

Los indicadores considerados para este item fueron:

Asistencia a la Corporacion de Ayuda al Nifio Enfermo de Céncer
(CANEC)

Asistencia a un colegio fuera del hospital

No asiste al colegio

Caracteristicas clinicas

Definicion conceptual

Operacionalizacion de variable
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Tipo de cancer:
corresponde a la
clasificacion

fisiopatolégica de la

enfermedad.

Esta variable se midid a través del cuestionario: “antecedentes
generales”, que forma parte de la encuesta elaborada por los
tesistas para fines de esta investigacion. Se determind por medio
de la pregunta: “;cual es el diagndstico de su hijo/a?”, que fue
contestada por el cuidador principal del nifio(a) o adolescente,

rellenando el circulo de la casilla correspondiente.

Los indicadores considerados para esta pregunta fueron:
Linfoma

Leucemia

Tumor s6lido

Otro (especificar)

Etapa de tratamiento:
corresponde al estadio del
tratamiento de cancer que
cursa el nifo(a) Yy/o

adolescente.

Esta variable se midi6 a través del cuestionario: “antecedentes
generales”, que forma parte de la encuesta para cuidadores
principales creado para fines de esta investigacion. Se determind

3

por medio de la pregunta: “;en qué etapa del tratamiento se
encuentra el nifio(a) o adolescente?”, rellenando el circulo de la

casilla correspondiente.

Los indicadores considerados para dicha pregunta fueron:
Induccion

Consolidacion

Mantencion

Remisién

Reinduccion

Tiempo transcurrido
desde el diagnostico:

corresponde al periodo

Esta variable se midié a través del cuestionario: “antecedentes
generales”, que forma parte de la encuesta elaborada para fines

de esta investigacion. Se determinod por medio de la pregunta:
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comprendido desde que se | “;Cual fue la fecha de diagnodstico?”, que fue contestada por el
diagnosticd la enfermedad | cuidador principal del nifio(a) o adolescente, indicando el dia,
hasta el dia de la | mesy afio correspondiente al diagndstico.
aplicacion del ) o
. Posteriormente se clasificd en indicadores por tramos como a
instrumento. ) B )
continuacién se describe:

< a 6 meses

>a 6 meses hasta 11 meses 29 dias

>a 1 afio hasta 23 meses 29 dias

> 2 anos

2.3 Marco Epistemoldgico

2.3.1. El cuidado de enfermeria, una mirada desde la teoria de las transiciones de Afaf

Meléis

Afaf Ibrahim Meléis nacid el afio 1942 en Alejandria (Egipto). Fue la primera persona de dicho
pais en obtener grado en Enfermeria y realizar estudios de maestria y doctorado. Cercano a la
década de 1960, mientras se encontraba realizando su trabajo de tesis donde estudiaba
primordialmente fendmenos asociados a la planificacion de embarazo, procesos implicados en
dominar los roles de la crianza, planificacion efectiva, entre otros, comprendié que sus
conclusiones eran incompletas al no considerar las transiciones que viven los seres humanos a lo
largo de estos fendbmenos. Las transiciones eran consideradas por una parte como el paso de una
etapa, condicién o estado de la vida a otra y también como el resultado de la interaccion entre
personas y el medio ambiente. Todo lo anterior implica numerosos cambios, en el estado de salud,

relacidn de roles, expectativas, habilidades y demandas, etc. (14).

Tras considerar la importancia de las transiciones sus intereses de investigacion cambiaron de

rumbo y se centraron principalmente en aquellas personas que no hacen transiciones saludables.
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Es asi como dentro de su teoria se describen diferentes tipos de transiciones, comenzando por las
del desarrollo que incluyen nacimiento, adolescencia, menopausia, vejez y muerte; seguida por las
de salud-enfermedad que incluyen proceso de recuperacion, alta hospitalaria y diagnostico de
enfermedad cronica; y por ltimo las organizativas que abarcan cambios en las condiciones del
entorno que afectan a las vidas de las personas y los trabajadores. Asimismo, es muy probable que
las personas vivan diferentes transiciones al mismo tiempo, frente a lo que es importante considerar

si las transiciones multiples son secuenciales o simultaneas (14).

Considerando la perspectiva de las teorias de las transiciones, con respecto a la percepcién de
calidad de vida que tienen nifios(as) y adolescentes con diagndstico de cancer y sus padres sobre
la realidad que viven sus hijos, es posible decir que el cancer no sélo involucra a quienes se ven
afectados directamente, sino que también a sus cuidadores principales y familias. En este sentido,
el cuidado del nifio(a) y adolescente con diagndstico de cancer requiere no sélo atencion centrada
en el proceso de enfermedad, sino que también de apoyo familiar, ya que el diagnostico de cancer
a menudo causa un shock percibido por la desesperacidn de los padres, quienes piensan que se trata
de una enfermedad incurable relacionandolo directamente con la muerte (60), pudiendo ser esto un

evento estresante y de mucha angustia para el cuidador principal y familia.

De esta forma es posible observar el desarrollo de dos transiciones simultaneas: en primer lugar
la transicion del desarrollo, asociada a la etapa de vida en la que se encuentran nifios(as) y
adolescentes diagnosticados de cancer, y en segundo lugar la transicién de salud-enfermedad.
Ambas transiciones se podrian ver influenciadas directamente y es por esto, que se debe considerar
la existencia de multiples factores que pueden hacer variar el proceso de adaptacion frente a un
diagnostico de cancer. En este contexto, la adolescencia es un periodo caracterizado por una intensa
carga emocional y con frecuencia existe dificultad para expresar las emociones adecuadamente
(61). Esto sumado a la transicion de salud-enfermedad significa un conjunto de procesos
probablemente dificiles de llevar, que deben ser identificados a tiempo para asi poder intervenir

correctamente.
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Existen ciertas propiedades esenciales de experiencias de transicion que han sido descritas también
dentro de la misma teoria, entre las que encontramos: a) conciencia: “percepcion, conocimiento y
reconocimiento de la experiencia de la transicion” (14), este se refleja en el grado de coherencia
entre lo que se conoce Yy las respuestas de personas sometidas a transiciones similares; b)
compromiso: “grado de implicacion de la persona en el proceso inherente a la transicion” (14),
concepto que se encuentra directamente relacionado con el de conciencia, cuando una persona es
consciente sobre los posibles cambios fisicos, emocionales, sociales o del entorno claramente
adopta un grado de compromiso diferente respecto a quien no lo es; ¢) cambios y diferencias: “los
cambios en identidades, roles, relaciones, habilidades y patrones de conducta, suponen dar un
sentido de movimiento o direccion a los procesos internos y también externos” (14). En relacion a
las diferencias de cada uno de los individuos el fendmeno se vive y se observa con percepciones
diferentes; d) periodos criticos y acontecimientos: corresponden a la propiedad final de las
transiciones como por ejemplo nacer, morir, fin de la menstruacion o diagnosticar una enfermedad,;
e) lapso de tiempo: si se define la transicion desde la perspectiva del tiempo podemos decir: “La
transicidn es un tiempo con un punto de partida identificable, que va desde los primeros signos de
anticipacién, percepcién o demostracion de cambio, pasa por un periodo de inestabilidad,

confusion, estrés, y llega a un final con un nuevo inicio o periodo de estabilidad” (14).

Dentro de los cambios y diferencias, es posible mencionar la significancia que adopta en estos
casos los cambios en los roles, definida por Meléis como la insuficiencia del rol: “cualquier
problema en el conocimiento y/o ejecucidn de éste, o sentimientos y objetivos asociados con el
comportamiento de un rol percibido por uno mismo u otras personas Significantes” (14). Este
cambio o insuficiencia del rol, se puede ver tanto en el nifio(a) o adolescente diagnosticado de
cancer y también en su familia, especialmente en el cuidador principal. Con respecto a esto, es
necesario considerar que el cuidado de una persona con una enfermedad crénica como el cancer
implica cambios importantes en la vida cotidiana, relacionados con la transformacion de roles,
otras responsabilidades familiares, cambio en estilos de vida y las redes de apoyo (62). Esta persona
de un dia a otro debe centrar la mayor parte de sus fuerzas, de su tiempo, atencion y dedicacién a

su hijo(a) portador de cancer.
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Considerando que la madre asume el rol de cuidadora principal de su hijo(a) diagnosticado de
cancer, se observa la insuficiencia del rol desde varias perspectivas: en primera instancia, el rol de
madre, duefia de casa y cuidadora principal de un grupo familiar, quien ahora no dispone del mismo
tiempo de antes para dedicarse a su hogar y a sus otros hijos(as); en segundo lugar, el rol de pareja
gue también se veria afectado principalmente por falta del tiempo, interés y dedicacion (3). Por
Gltimo, el rol de hermano(a), amigo(a) y/o hijo(a) que solia ocupar el infante con diagnéstico de
cancer, no podra cumplirse como lo hacia antes de padecer la enfermedad, producto de las

condiciones del tratamiento y las hospitalizaciones frecuentes (3).

La contribucidn desde la vision del cuidado de enfermeria se basa en alcanzar las metas desde y
hacia el bienestar, trabajando en profundidad la naturaleza, condiciones y patrones de la transicion
respectivamente. Segun lo anterior, la teoria de Afaf Meléis recalca la importancia de la vision
integral que se debe mantener y tener presente al momento de interactuar profesionalmente con los
nifios(as) y adolescentes diagnosticados de cancer. Desde una perspectiva psicosocial, el cancer
es un evento estresante que interfiere directamente en la calidad de vida del paciente y su familia,
impidiéndole muchas veces desarrollarse en otras areas como el trabajo, ocio, autonomia o también
las mismas relaciones sociales (63). De esta manera, es esencial que se considere una visién integral
puesto que la complejidad del cuidado requiere un enfoque multidisciplinario debido a que la
enfermedad alcanza dimensiones biopsicosociales y espirituales (60). Esto es posible brindando
cuidados personalizados y acorde a la realidad y vivencias de cada uno de estos nifios(as) y
adolescentes, su cuidador principal y familia.

La funcidn del profesional de enfermeria sera determinante y abarca en primer lugar la valoracion
integral de cada nifio, nifia y adolescente considerando las condiciones comunitarias, sociales, dado
a que éstas podrian ser una herramienta facilitadora en el proceso de cambio y adaptacion de cada
individuo. Ademas, el valorar caracteristicas de la misma transicion como: tipo, proceso,
consecuencias, duracion, lugar donde se desarrolla la transicion, entre otros. Por ultimo, la
preparacién para la transicion, que en este caso se podria considerar el establecimiento de alguna
nueva transicion tanto simultdnea como secuencial, donde se hace fundamental una buena
educacion por parte del equipo para contribuir en la preparacion y en el enfrentamiento de esta

nueva transicion.
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Las transiciones exitosas dependen bésicamente de 3 aspectos: el desarrollo de una relacion
afectiva entre el profesional de enfermeria y el usuario en conjunto con su familia; del desarrollo
de intervenciones de enfermeria adecuadas, que proporcionen conocimientos, estrategias,
materiales y competencias psicosociales para enfrentar una experiencia como la transicién, y por
Gltimo de la comprensién por parte del profesional de la propia experiencia de la transicion. No
basta solo con intervenir, sino que también se requiere tomar consciencia de los hechos,
comprender el significado que tiene para cada persona el enfrentarse a diferentes tipos de
transiciones a lo largo de su vida. Es asi como lo confirma el estudio de los nifios(as) sobrevivientes
de cancer con mejores percepciones de CV, fueron los que recibieron durante la hospitalizacion,

un gran apoyo emocional por parte del profesional de enfermeria (19).

2.3.2 Rol de enfermeria frente a la CVRS de nifios(as) y adolescentes con diagnostico

de cancer y sus familias

El profesional enfermero(a) que trabaja en una unidad oncoldgica pediatrica debe poseer un
adecuado conocimiento y amplia experiencia asistencial, especificamente sobre quimioterapia
antineoplésica con nocidn de los efectos adversos y precauciones, a fin de garantizar seguridad y
comodidad durante su administracion. Ademas, tiene como deber manejar conocimientos respecto
a diversas patologias neoplasicas, estadios, principales estrategias terapéuticas y protocolos de
trabajo de cada servicio. A su vez, conocer las caracteristicas de la persona atendida, ya que el
proceso de enfermedad y tratamiento se ve influenciado por factores como: caracteristicas del
desarrollo, capacidades cognitivas, habilidades fisicas, influencias ambientales, experiencias
anteriores, relacion con el profesional de salud y percepcién de la situacion. EIl manejo que debe
aplicar el profesional de enfermeria en cada interaccion con el nifio(a) o adolescente son: presentar
una actitud positiva, otorgar una explicacion adecuada al grado de desarrollo y fomentar su
participacion permitiendo que elija siempre que sea posible; Todas estas intervenciones tienen la
finalidad de lograr una actitud colaboradora en el nifio(a). También es importante brindar la
oportunidad de expresar sus sentimientos, premiar los esfuerzos, otorgar tiempo de

acompafiamiento posterior a intervenciones, entre otros (63).
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El profesional de enfermeria de servicios pediatrico-oncolégico brinda un cuidado continuo a
nifos(as) y adolescentes, esto implica la formacion de una relacion enfermero-persona, ademas de
generar vinculo con su entorno mas proximo, cumpliendo un papel fundamental a la hora de
educar sobre la patologia, evolucion, tratamientos, consecuencias, e implicancias. Ademas,
debe identificar la etapa de cambio de las dindmicas familiares, la aceptacién familiar y personal,
entregar confianza, atender dudas y acoger (64). Por lo anterior, para el enfermero(a), la
capacitacion es una necesidad y una conviccién para los servicios oncoldgicos, su desempefio va

de la mano con el conocimiento, desarrollo de habilidades y la vocacion en servicio (65).

Desde la visién del cuidado postulada por Afaf Meléis, el profesional enfermero(a) debe ser capaz
de establecer metas de bienestar, y para lograrlo, debe trabajar en profundidad la naturaleza,

condiciony patrones de transicion de cada usuario, considerando su dimensién biopsicosocial (14).

El cancer altera la vida de todos los miembros de la familia, y la enfermeria se ubica en una
posicion ideal para acompafarlos en la busqueda del bienestar integral del nifio(a) y su
entorno cercano, por ende, el profesional enfermero(a) debe ser capaz de involucrar de manera
activa al cuidador principal en las intervenciones y/o cuidados dirigidos al grupo en estudio, ya que
desde el comienzo de la atencion el enfermero(a) se convierte en el principal agente de conexion
entre el servicio de salud y la realidad natural del infante. Asimismo, debe establecer el sello de
humanizacion, de maneraque se logre definir una sincronia del cuidar, noséloen
las intervenciones propias de su labor, sino también en las intervenciones complementarias

realizadas por el equipo interdisciplinario (66).

Respecto a la gestion, la normativa afiade que la “gestion del cuidado” es uno de los componentes
basicos que contribuyen al desarrollo de la organizacion clinica. Esta se sustenta en dos pilares
fundamentales: la gestion médica “de curar” y la gestion de enfermeria “de cuidar”. El objetivo de
la norma es implementar este modelo de gestién del cuidado, de modo de propiciar la calidad y
continuidad del cuidar en la atencién cerrada (67). En relacion a lo anterior, el profesional

enfermero(a) debe formar, capacitar y mantener equipos de cuidados paliativos en cada centro de
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atencidn integral del nifio(a) y adolescente. Debe procurar de insumos médicos y farmacol4gicos
a disposicidn, mediante un monitoreo constante. Debe mantener un registro sistematico, continuo,
valido y confiable respecto a los usuarios que ingresen al protocolo de alivio del dolor y/o cuidados
paliativos (67). En relacién al protocolo, el profesional enfermero(a) debe mantener un registro de
procedimientos y farmacos utilizados segln pauta disefiada en cada centro de salud. A su vez, a
nivel asistencial, debe realizar una valoracion exhaustiva del dolor en relacién a su localizacion,
tipo de dolor, intensidad (en base a escalas) con la finalidad de llevar un monitoreo mensual
registrado en el formulario de notificacion del MINSAL. Es el profesional enfermero(a) quien debe
evaluar de forma sistematica, continua, valida y confiable algunos indicadores del programa (6).
En lo que corresponde al servicio Vifia del Mar - Quillota conformado por el Hospital Gustavo
Fricke, el profesional enfermero(a) se desarrolla como actor principal y a cargo del equipo de salud
de la red de programa alivio del dolor por cancer y cuidados paliativos (6). Junto con lo anterior

debe coordinar con la red asistencial en caso de que el paciente retorne a domicilio (67).

Respecto a la atencion domiciliaria los profesionales enfermeros(as) deben tener un mayor papel
en los programas de cuidados a domicilio y en las distintas fases de la enfermedad, en colaboracién
con el equipo de salud. Dentro de sus labores destacan: Soporte nutricional, administracion de

medicacidn antibidtica o analgésica, coordinacion de planes de cuidados y educacion familiar (57).
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CAPITULO 3:

MATERIAL Y METODOS



3.1 Disefio del estudio

Se realizé un estudio con enfoque cuantitativo y alcance descriptivo, de tipo no experimental,

transversal.
3.2 Poblacion en estudio

La poblacién bajo estudio estuvo constituida por nifios(as) y adolescentes entre 8 y 18 afios con
diagndstico de cancer en distintas etapas de la enfermedad, y sus cuidadores principales, que se
encontraban en control en el Consultorio de Atencion de Especialidades (CAE) del Hospital Dr.
Gustavo Fricke (HGF), pertenecientes al Servicio de Salud Vifia del Mar — Quillota en el segundo

semestre del afio 2016.
3.3 Seleccion de la muestra

Considerando que la poblacion de nifios(as) y adolescentes entre 8 y 18 afios con diagnéstico de
cancer atendidos en el HFG, en la actualidad son aproximadamente 50, se calculé un muestreo
probabilistico, con un nivel de confianza del 95%, un error maximo estimado del 5% y una

probabilidad de ocurrencia del fendmeno del 50%; la muestra requerida fue de 44 participantes.

Como el nimero de participantes establecido segiin muestreo, era tan similar a la poblacién total,
se optd por realizar un censo, esto es, aplicar los instrumentos al total de nifios(as) y adolescentes
que cumplan con los criterios de inclusion, no presenten los criterios de exclusion y que tengan la
voluntad de participar en el estudio. Considerando lo anterior, se obtuvo un total de 36
participantes. Aun asi, el calculo de los estadisticos sera de manera muestral, utilizando la “media

muestral” como media aritmética.
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Figura N°1: Calculo de la muestra

Matriz de Tamanos Muestrales para diversos margenes de error y niveles de
confianza, al estimar una proporcion en poblaciones Finitas

N ['3."“"”" dd 50 Escriba aqui el tamafio del universo
universo]
p [probabiidad de 05 Escriba aqui & valor de p
oCurrencal "
Nivel de z(1
Confianza (alfa) 1-alfa/2 alfa/2) n 7(1- %) 2
50% 0,05 1,64 o= ° donde: n,= PH(Ip)| —2°
95% 0,025 1,95 Mo d
97% 0,015 2,17 1+
999% 0,005 2,58
Matriz de Tamaiios muestrales para un universo de 50 con una p de 0,5
Nivel de d [error maximo de estimacion]

Confianza 10,0% 9,0% | 8,0% | 7,0% | 60% | 50% | 4,0% | 3,0% | 2,00% | 1,0%
90% 29 31 34 37 39 42 45 47 49 50
050k 33 35 38 40 42 44 46 48 49 50
97% 35 37 39 41 43 45 47 48 49 50
90% 38 40 42 44 45 47 43 49 49 50

Se consideraron estos grupos etarios, ya que corresponden a aquellos en los que se aplica el
instrumento KIDSCREEN 27, utilizado para determinar la CVRS.

3.4 Criterios de inclusion y exclusion.
Los criterios de inclusién corresponden a:

e Nifios(as) y adolescentes de 8 a 18 afios 11 meses y 29 dias con diagndstico de cancer.

Los criterios de exclusion corresponden a:

e Nifios(as) menores de 8 afios

e Adolescentes de 19 afios y mas

e Nifios(as) o adolescentes que no puedan responder el instrumento a causa de alguna
condicién clinica que se lo impida. Este Gltimo punto se consultara previamente con

enfermera Johana Ibarra, quien conoce la situacion de cada infante o adolescente en
control.
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3.5 Instrumento

El instrumento utilizado fue respondido en dos versiones, una para nifios(as) o adolescentes y otra
para sus cuidadores principales, con el objetivo de determinar la CVRS de los nifios(as) y

adolescentes desde estas dos perspectivas (anexo 1y 2).

El cuestionario estuvo constituido por 2 secciones. La primera de elaboracién propia, constituida
por antecedentes generales donde se incluyen datos sociodemogréaficos (edad, sexo del infante,
residencia, nivel socioeconémico de la familia, nivel de escolaridad del cuidador principal,
conformacién familiar y asistencia al colegio) y clinicos (tipo de cancer, etapa de tratamiento y

tiempo transcurrido desde el diagnéstico).

La segunda seccién del instrumento comprendid las preguntas del cuestionario KDSC-27 para
nifios(as) y adolescentes y para cuidadores principales. Este instrumento fue creado, a partir del
cuestionario original kidscreen-52 (KDSC-52) que fue desarrollado en Europa por el Grupo
Kidscreen, basdndose en revisiones de literatura, consultorias de expertos (método Delphi) y

grupos de trabajo con nifios(as) y adolescentes en 13 paises europeos participantes (68).

Este instrumento se generd como respuesta a la necesidad de contar con un cuestionario que
midiera CVRS especificamente en nifios(as) y adolescentes, debido a que los cuestionarios de
adultos utilizados anteriormente no median satisfactoriamente algunas dimensiones, al no
considerar cambios emocionales o desarrollo cognitivo, propios de estos grupos etarios. Asimismo,
se consideré la incapacidad que tienen algunos nifios(as), dada su condicién de salud, para
responder los cuestionarios, es por ello que se disefié un instrumento aplicado a padres que da
cuenta de la percepcion de CVRS desde su propia perspectiva, sobre la CV de los nifios(as) y
adolescentes. Y, por ultimo, se considerd adaptar los cuestionarios transculturalmente, en cuanto a

lenguaje, a fin de poder obtener finalmente mediciones transculturalmente equivalentes (68).

En el contexto nacional, en el afio 2009 se realiz6 una adaptacion semantica y una evaluacion de
las propiedades psicométricas del cuestionario KIDSCREEN-27 en una muestra intencionada de
nifios(as) y adolescentes chilenos. Respecto a su fiabilidad, el alfa de Cronbach para el instrumento

global fue de 0,89, donde cada dimension obtuvo puntuaciones mayores a 0,70. En cuanto a la
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validez, se realizé validacion de constructo estableciendo que las dimensiones del instrumento se
encuentran significativamente correlacionadas al nivel 0.01, segtin un andlisis factorial. También
se determina la validez de criterio de tipo convergente, en donde se encuentran resultados
estadisticamente significativos entre los puntajes obtenidos por el cuestionario para nifios(as) y

adolescentes y por los puntajes obtenidos del cuestionario de los padres (69).

Este instrumento contempla cinco dimensiones de CVRS: bienestar fisico; bienestar psicoldgico;
autonomia y relacién con los padres; amigos y apoyo social; y ambiente escolar, los cuales estan
contenidos en 27 items. Cada respuesta se formula en escala de Likert, con 5 niveles de respuesta.
Con los resultados se calcula un puntaje Rasch para cada dimensién, que luego, para hacer una
interpretacion mas aplicable, son transformadas a un valor T con una media de 50 y una desviacion
estandar de 10. Por lo que los puntajes sobre 60 fueron considerados como alta CVRS, y los
inferiores a 40, considerados como baja CVRS. A su vez, los puntajes entre 40 y 60 fueron

considerados medias de Puntaje T, representando normalidad segun el estandar europeo (68,69).

Este es un modelo estadistico, creado por Rasch, cuya formula matematica establece una relacidn
entre la probabilidad de éxito y la diferencia entre la habilidad del individuo y la dificultad del item

evaluado (5).

El instrumento descrito anteriormente, se encuentra protegido por los derechos de autor,
pertenecientes al grupo KIDSCREEN, por lo que requiri6 de la adquisicion de una membresia que
incluia el manual de aplicacion del instrumento y documentos de Sintaxis en formato SPSS para la
codificacion datos, transformacion de las escalas de likert negativas, datos faltantes, calculo del

puntaje Rasch y calculo del Puntaje T.
3.6 Recoleccion de datos

Para acceder a los participantes, se realiz6 una reunién para presentar el estudio a Johana Ibarra,
enfermera del CAE y a Laura Neira, médico a cargo del programa de hemato-oncologia en el HGF.
Posteriormente en coordinacion con enfermera, se abordd a los participantes aquellos dias que

estaban citados para solicitar consentimiento informado y asentimiento segun correspondiera. Una
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vez aceptada la participacion, se aplico el instrumento al infante y a su cuidador principal por parte

de uno o dos tesistas el mismo dia.

La aplicacion del instrumento en los nifios(as) y adolescentes se realiz6 en un box disponible del
CAE del HGF, u otro espacio adecuado que mantuviera la privacidad de la entrevista.
Posteriormente, segun la preferencia de los participantes, existio la posibilidad de aplicar la
encuesta por los tesistas o realizar una autoaplicacion. El periodo de aplicacién de los instrumentos,

transcurrio entre los meses de octubre y diciembre del afio 2016.
3.7 Plan Piloto

El instrumento fue sometido a un plan piloto, con el fin de evaluar objetivamente el tiempo
requerido para su aplicacién y determinar dudas o problemas que pudiesen surgir durante el
proceso. Este se aplico al 5% de la poblacion total en estudio, seleccionando nifios(as) y
adolescentes en estudio, y a sus respectivos cuidadores principales, que se encontraban en control
en el CAE del HGF o en el servicio de Oncologia, asimismo, para lo anterior se requirio la

autorizacion, por medio de la aplicacidn del consentimiento y asentimiento informado.

De esta forma se concluyd que el tiempo maximo de aplicacion era de 20 minutos, ademas se
realizaron correcciones en el orden y seméantica de las preguntas en las secciones
sociodemograficas y clinicas. También hubo necesidad de enfatizar que las preguntas fueran

contestadas pensando en la Gltima semana.
3.8 Procesamiento y Analisis de datos

Los datos fueron organizados en una base de datos realizada en el programa estadistico Statistical
Package for the Social Sciencies (SPSS) version 24, y luego analizados segun las sintaxis enviadas

por Grupo Kidscreen junto al manual de aplicacion.

La media y desviacion estandar fueron calculadas segln los estimadores maximo verosimiles para
una poblacion con variable de distribucién normal, ya que segin el modelo europeo ese es el

comportamiento de los datos poblacionales.
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Figura N° 2: Regla con umbrales de categoria de respuesta y distribucién del valores T

70

RS SR R e
fit an.

never ! seldom felt sad

60

very often / always parents treat fairly
very often / always fun with friends
never [ seldom felt lonely

Population norm:
mean=50, SD=10

50

seldom / quite often able to do things
seldom / quite often time for yourself

not at all / sli htflr %ot an well at school

r? eh [ always felt lonely

not at all / slightly fit and well

never | seldom fun with friends
never | seldom ﬂarents treat fairl
very often / always felt sai

never / seldom full of energy

never / seldom able to pay attention

lq'q IllI '”lll' |

1l

Figure 9:
Ruler with response category thresholds and the t-value distribution

A continuacion, se presentan las férmulas empleadas para obtener la media muestral o media

aritmética y Desviacion estandar.

Figura N° 3: Formula Media Muestral

IM:&
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Figura N°4: Férmula desviacion estandar

Z (X7xF
s=[ =

n-1

Se realizé un analisis estadistico descriptivo de los datos recolectados, determinando frecuencias
absolutas y relativas, medidas de tendencia central (moda, mediana y media) y medidas de

dispersion (desviacion estandar y rango).
3.9 Consideraciones éticas

La participacion de los nifios(as) y adolescentes con diagndsticos de cancer y sus cuidadores
principales en esta investigacion fue voluntaria. Previo a la invitacion a participar, se consultd con
enfermera Johana Ibarra la situacion de cada nifio(a) o adolescente con el objetivo de saber quiénes

no podian responder el instrumento a causa de alguna condicion particular.

Los tesistas realizaron las entrevistas los dias en que los nifios(as), adolescentes y sus padres se
encontraban en control en CAE. En un box u otro espacio adecuado que mantuviera la privacidad
de la entrevista., se les explico en qué consistiria el estudio y su participacion. Si el cuidador del
menor aceptaba participar, se procedia a firmar el consentimiento informado (Anexo 3 y 4), en
donde se les explicaba el propdsito, relevancia y procesos involucrados en esta investigacion. A su
vez, a los nifios(as) y adolescentes se les proporciond un asentimiento informado, a excepcion de
los adolescentes de 18 afios que debieron firmar un consentimiento (Anexo 5 a 10), documento que
contiene los mismos puntos mencionados anteriormente, adecuados semanticamente, de acuerdo a
su edad. Una vez firmado el consentimiento informado y asentimiento segln correspondiera, se

procedio a la aplicacion del instrumento.

Es importante sefialar que, segun la necesidad de algunos cuidadores principales, se debio realizar
la aplicacion del instrumento en el domicilio, donde se mantuvieron las mismas consideraciones

mencionadas anteriormente.
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Cuando los participantes no quisieron formar parte de la investigacion, se les explicd que esta

decision no afectarfa la atencion ni tratamiento recibidos en el CAE.

Durante la aplicacion del instrumento, los tesistas, estudiantes de cuarto afio de Enfermeria,
realizaron contencién emocional en dos instancias segun el protocolo establecido (Anexo 13y 14),
en las cuales se postergd momentaneamente la aplicacion del instrumento y se mantuvo una

conversacion con la persona afectada hasta retomar el cuestionario.
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CAPITULO 4:

ANALISIS DE RESULTADOS



4.1 Caracterizacion de la muestra

La presente investigacion, se baso en el andlisis de las respuestas entregadas por 36 nifios(as) y
adolescentes, entre 8 y 18 afios, con diagnostico de cancer atendidos en el CAE del Hospital Dr.

Gustavo Fricke y sus respectivos cuidadores principales.

A continuacién, se detallan en tablas los resultados de las variables planteadas en esta

investigacion.

Tabla N° 1: Caracteristicas sociodemograficas de nifios(as) y adolescentes con diagnostico de

cancer.
Variables Total n: 36
Edad Media DE f %
Afios cumplidos 11,89 3.087

Rango Etario

Nifios(as) 9,059 17 472
Adolescentes 14,3684 19 52,8
Sexo

Hombre 23 63,9
Mujer 13 36,1

Asistencia del nifio(a) o adolescente al colegio

Asiste a colegio del hospital 8 22,2
(CANEC)
Asiste a colegio fuera del hospital 24 66,7
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No asiste a colegio

111

En la Tabla N° 1 se observa que la edad promedio de los entrevistados corresponde a 11,8 afios

cumplidos (DE=3,087). Por otro lado, el 47,2% de los participantes corresponden a nifios(as) entre

8 a 11 afios, y un 52,8% a adolescentes entre 12 a 18 afios, presentando una edad promedio de

9,059 y 14,3684 respectivamente.

En relacion a la distribucion por sexo, se establece un predominio a favor de los hombres con un

63,9%. Asimismo, se evidencia mayor porcentaje en la asistencia a colegio fuera del hospital con

un 66,7% del total de la poblacion en estudio.

Tabla N° 2: Caracteristicas clinicas de nifios(as) y adolescentes con diagnéstico de cancer.

Variables Total n: 36
Diagnéstico f %
Linfoma 7 19,4
Leucemia 20 55,6
Tumor Sélido 5 13,9
Otro 4 11,1
Etapa de tratamiento

Induccion 4 11,1
Consolidacion 1 2,8
Mantencién 16 44 4
Remision 13 36,1
Reinduccién 1 2,8
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No responde 1 2,8
Tiempo transcurrido desde el diagnéstico

0 — 5 meses 29 dias 6 16,7
6 meses — 11 meses 29 dias 6 16,7
1 afio — 1 afio 11 meses 29 dias 5 13,9
2 afos 0 mas 17 47,2
No responde 2 5,6

Enla Tabla N° 2 se establece que el diagndstico de cAncer con mayor prevalencia entre los nifios(as)
y adolescentes entrevistados, corresponde a Leucemia (55,6%). Por otra parte, la etapa de
tratamiento con mayor porcentaje es la de mantencion (44,4%). En relacion al tiempo transcurrido

desde el diagnoéstico, se evidencia una mayor concentracion entre 2 afios 0 mas (47,2%).

Tabla N° 3: Caracteristicas sociodemograficas del cuidador principal.

Variables Total n: 36

Parentesco del cuidador principal con el | f %
nifio(a) o adolescente

Madre 30 83,3
Padre 3 8,3
Abuela 3 8,3

Escolarizacion del cuidador principal

Basica incompleta 1 2,8

Bésica completa 4 11,1
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Media incompleta 10 27,8
Media completa 4 11,1
Técnico incompleta 1 2,8
Técnico completa 10 27,8
Superior incompleta 3 8,3
Superior completa 3 8,3

La Tabla N° 3 muestra las variables sociodemogréaficas de los padres o familiares de los nifios(as)
y adolescentes encuestados, cuyo cuidado corresponde mayoritariamente a las madres (83,3%). El

16,7% restante se divide de igual manera tanto para los padres como para las abuelas.

Por otra parte, en la escolarizacidn del cuidador principal, se determin6 un mayor porcentaje en la

ensefianza media incompleta y nivel técnico incompleto con un 27,8% para ambos.

Tabla N° 4: Caracteristicas sociodemograéficas del nicleo familiar.

Variables Total n: 36

Tipo de familia f %

Biparental nuclear 18 50

Uniparental nuclear 10 27,8

Biparental extendida 1 2,8

Uniparental extendida 5 13,9

Extendida sin figuras parentales 2 5,6

Residencia
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Provincia de Valparaiso 15 41,7
Provincia de Marga — Marga 10 27,8
Provincia de Quillota 6 16,7
Provincia de los Andes 2 5,6
Provincia de San Felipe 1 2,8
Provincia de Petorca 1 2,8
Fuera V Region 1 2,8
Quintil de ingreso

Quintil 1: $0 - $ 74.969 11 30,6
Quintil 2: $ 74.970 - $ 125.558 15 41,7
Quintil 3: $ 125.559 - $ 193.104 5 13,9
Quintil 4: $ 193.105 - $ 352.743 1 2,8
Quintil 5: $ 352.744 en adelante 2 5,6
No responde 2 5,6

Enrelacién a las caracteristicas del nicleo familiar, la tabla n® 4 muestra que el 50% de las familias
entrevistadas corresponden a familias biparentales. EI 41,7% de los participantes pertenece a la
provincia de Valparaiso que contempla las comunas de Valparaiso, Vifia del Mar, Concén,

Quintero y Casablanca.

Asimismo, el 72,3% pertenece a los primeros dos quintiles mas wvulnerables del nivel

socioecondmico chileno, obteniendo ingresos per capita que van desde los $24.000 a $125.000.
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4.2 Calidad de Vida relacionada con Salud de Nifios(as) y Adolescentes con diagnéstico

de cancer

A continuacion, se presentan los resultados en respuesta al primer objetivo especifico planteado
por esta investigacion, el cual es determinar la percepcion de CVRS por dimensiones (bienestar
fisico, bienestar psicol6gico, relacidn con los padres y autonomia, apoyo social y pares, ambiente
escolar) de nifios(as) y adolescentes con diagnostico de cancer desde su propia perspectiva y la de

sus cuidadores principales.

Tabla N° 5: CVRS de Nifios(as) y Adolescentes por dimensiones

Bienestar | Bienestar Auto_np mia y Amigos(as) y | Ambiente
foti - N relacion con X
Estadistico | fisico psicolégico apoyo social | escolar
los padres
Media 45,91 51,43 52,48 46,87 47,17
Desviacion
estandar 8,90 9,16 10,18 16,38 16,65

Al analizar los reportes de los nifios(as) y adolescentes, se determina que la CVRS se encuentra
dentro de la desviacion estandar (DE) en todas las dimensiones segun el estandar europeo, siendo
“autonomia y relacion con los padres” aquella que presenta la mayor media de Puntaje T con 52,48;
y “bienestar fisico” la que indica menor respecto a las demas dimensiones con 45,91 puntos.
Ademas, se observa que la dimension con mayor DE es “ambiente escolar” (16,65), 1o que muestra
una mayor dispersion de resultados obtenidos en dicha dimension (Ver grafico N° 1y tabla N°5

completa en anexo 16).
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Tabla N° 6: CVRS de Nifios(as) y Adolescentes por dimensiones reportada por Cuidadores

Principales
. . Autonomia y . .
- Bienestar | Bienestar ., Amigos(as) vy | Ambiente

Estadistico | _, . i relacion con .

fisico psicolégico apoyo social escolar

los padres

Media 43,32 47,44 57,61 48,82 47,73
Desviacion |, o, 16,04 11,67 21,64 20,52
estandar

Al analizar la CVRS de nifios(as) y adolescentes, reportada por cuidadores principales, se observa
gue la media de Puntaje T de todas las dimensiones estan dentro del estandar europeo, siendo
“autonomia y relacion con los padres” la dimension que presenta una media de puntaje T mayor,
con 57,61 puntos y “bienestar fisico” una menor puntuacion respecto a las otras dimensiones, con
43,32 puntos. Ademas, se observa que la dimensién con mayor DE es “amigos(as) y apoyo social”
(DE= 21,64), lo que muestra una dispersion mayor de resultados obtenidos en dicha dimension

(Ver grafico N° 2 y tabla N°6 completa en anexo 17).
Tabla N° 7: CVRS de Nifios(as) y Adolescentes por dimensiones seglin grupo etario

Bienestar | Bienestar | Autonomia y | Amigos | Ambiente

Estadisticos | Fisico Psicolégico | Relacion con |y apoyo | escolar
los padres social
< Media 48,36 50,24 50,27 47,77 48,35
—
11
£ Desviacion | 8,34 9,18 7,70 15,55 15,86
,(/? )
2 estandar
)
®)
2
z
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2]

= Media 43,73 52,49 54,45 46,07 46,12
0 &

(ORI ]

(20|

s Desviacion

8 , 9,03 9,25 11,84 17,47 17,69
< estandar

La Tabla N° 7 muestra la media de puntaje T obtenida de forma separada en nifios(as) y
adolescentes por cada dimensiéon de CVRS. En “bienestar fisico” los nifios(as) obtuvieron mayores
medias de Puntaje T (48,36) frente a los adolescentes (43,73). Para la dimension “bienestar
psicoldgico” fueron estos tltimos quienes obtuvieron mayor media de Puntaje T con 52,49 puntos,
al igual que en “autonomia y relacion con los padres”, donde adolescentes presentan un promedio
de 54,45 puntos frente a nifios(as), quienes tuvieron 50,27 puntos. Ademas, en las dimensiones
“amigos(as) y apoyo social” y “ambiente escolar”, fue en nifios y nifias donde se encontrd una

mayor media de Puntajes T, con 47,77 y 48,35 puntos respectivamente.

En general, las mayores medias de Puntaje T en nifios(as) se encuentran en las dimensiones
“bienestar psicologico” (50,24) y “autonomia y relacion con los padres” (50,27), y las menores
puntuaciones en “amigos(as) y apoyo social” (47,77). En términos de DE se observa la mayor

dispersion en la dimension “ambiente escolar” (DE= 15,86).

La media de Puntajes T obtenido en adolescentes, evidencia un mayor puntaje en “autonomia y
relacion con los padres” (54,45) y un menor en “bienestar fisico” (43,72). El item con mayor
dispersion de respuestas fue “ambiente escolar” (DE= 17,69) (Ver grafico N° 3 y tabla N°7

completa en anexo 18).

Tabla N° 8. CVRS de Nifios(as) y Adolescentes por dimensiones segiin sexo

o Autonomia Amigos(as)

% §|>\ Bienestar Bienestar |y relacion ga V0 Ambiente
— L | Estadistico | fisico psicolégico con los . poy escolar
- IO social

S padres
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Media 43,58 48,49 50,17 50,74 54

Desviacién

; 11,06 10,04 8,71 11,72 10,81
estandar
" Media 47,23 53,08 53,78 44.69 43.32
L
X o
Q9
= -
g £ | Desviacion | oo 8,40 10,89 18,39 18,28
T estandar

En lo que respecta a CVRS segun la variable sexo, la Tabla N° 8 describe que todas las dimensiones
poseen una media de Puntaje T dentro del estandar europeo tanto para mujeres como hombres.
Asimismo, en las mujeres se observan medias de Puntaje T mas altas de CVRS en la dimension
“ambiente escolar” con 54 puntos, y mas bajas en “bienestar fisico” con 43,58 puntos. Se observa

que la dimension con mayor DE corresponde a “amigos(as) y apoyo social” con 11,72 puntos.

Por otro lado, los hombres reportan altas medias de Puntaje T en la dimension “autonomia y
relacion con los padres” con 53,78 puntos y mas bajas en “ambiente escolar” con 43,32 puntos.
Ademas, se observa que las dimensiones con mayor DE corresponde a “amigos(as) y apoyo social”

con 18,39 puntos en los hombres.

Ademas, se observa que en las dimensiones “amigos(as) y apoyo social” y “ambiente escolar”, las
mujeres presentan mayores medias de Puntaje T que los hombres con 50,74 y 54 puntos,
respectivamente. En cambio, en las dimensiones “bienestar fisico”, “bienestar psicologico” y
“autonomia y relacion con los padres”, los hombres reportan mayores medias de Puntaje T de
CVRS que las mujeres, con 47,23; 53,10 y 53,78 puntos respectivamente (Ver grafico N° 4 y tabla

N° 8 completa en anexo 19).
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Tabla N° 9: CVRS de Nifios(as) y Adolescentes por dimensiones segiin residencia

Estadisti Bienes Bienestar Autonomia | Amigos(as) | Ambiente
co tar fisico | psicologico |y relacion |y  apoyo | escolar
) con los | social
T dres
£ ba
3
E Media 43,08 50,70 52,29 43,94 44,02
<
o
;:' Desviaci 8,79 11,11 10,16 17,34 17,13
> 6n
estandar
g Media 45,49 50,72 49,28 49,87 50,29
@
5
2 = Desviaci | 9,08 8,53 9,04 13,26 14,85
39: £ on
EE estandar
=
Media 48,77 49,72 51,62 44,25 42,54
<
5 ~
- Tt Desviaci 8,04 7,65 8,18 23,95 22,96
c 7
5 ~ on,
o4 estandar
N Media 51,34 54,52 62,80 53,23 49,89
n W
O O 1
4 2 £
<
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Desvia 6,03 2,04 16,39 0,00000 6,38
cion
estandar
Media 64,30 64,35 74,39 66,34 62,84
a
é ]“T Desvia 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
> < cion
5, estandar
Media 42,53 55,96 46,53 44,40 54,40
<
O
% Ty Desvia 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
E < cion
o estandar
. Media 49,63 55,96 55,75 46,93 62,84
> &
é % Desvia 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
) 5 cion
L H:J estandar

Los datos de la Tabla N° 9 muestran que, la media de Puntaje T mas alta (74,39) corresponde a la
dimension “autonomia y relacion con los padres” en la provincia de San Felipe. En tanto, entre las
3 provincias con mayor nimero de participantes (Valparaiso, Marga-Marga y Quillota), la mayor
media de Puntaje T (52,30) se asocia a la dimension “autonomia y relacion con los padres” en la
provincia de Valparaiso. Por otra parte, las menores son compartidas por las provincias de Petorca

y Quillota en las dimensiones “bienestar fisico” (42,53) y “ambiente escolar” (42,54),

respectivamente (Ver grafico N° 5 tabla N° 9 en anexo 20).
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Tabla N° 10. CVRS de Nifios(as) y Adolescentes por dimensiones segun quintil

Bienestar | Bienestar | Autonomia | Amigos(as) | Ambiente
o fisico psicolégico |y relacion |y  apoyo | escolar
Estadistico con los | social
padres

Q
T
£ Media 46,41 51,97 55,85 48,66 49,67
J
E Desviacion 10,96 7,60 10,22 18,45 22,12
8 estandar
~ Media 43,46 47,33 50,72 40,44 41,77
=~
E 9 o
z 1 Desviacion 8,26 10,28 10,13 17,14 15,20
S | estandar
- Media 44,96 56 52,03 53,19 51,64
— —
E R .
Z < | Desviacion 7,66569 5,18128 13,30944 9,33586 9,03683
> estandar

Media 49,63 64,35 49,47 57,83 45,38
_
ET
S S Desviacion 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
oY estandar

Media 54,02 61,93 54,62 62,09 61,04
_
=
= £ | Desviacion 2,24 3,42 13,26 6,01 14,09
2 10 ,
(o4 estandar
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La Tabla N° 10 describe el quintil de ingreso, observandose una alta CVRS en el cuarto quintil en

la dimension “bienestar psicologico” con 64,35 puntos y en el quinto quintil, en las dimensiones

“bienestar psicologico” (61,93), “amigos y apoyo social” (62,09) y “ambiente escolar” (61,04).

Cabe destacar que la muestra comprendida en estos dos quintiles corresponde a tres personas (n=3).

Por otra parte, la menor media de Puntaje T se encuentra en el segundo quintil en la dimensién

“amigos y apoyo social” con 40,44 puntos acercandose al limite inferior del estandar europeo (Ver

grafico N° 6 y tabla N°10 completa en anexo 21).

Tabla N° 11. CVRS de Nifios(as) y Adolescentes por dimensiones seguin Asistencia al colegio

Bienes | Bienes | Autonomia y | Amigos(as) | Ambiente
o tar tar relacion con |y  apoyo | escolar
Estadistico | fisico | psicols | los padres | social
< gico
lcl/
0
Z Media 43,77 47,60 | 55,71 45,33 48,51
<
)
Desviacion | 8,07 7,52 6,82 9,08 16,23
estandar
- B Media 47,07 52,49 | 52,79 50,13 48,91
= <
o & = E g
- % A % L Desviacion | 9,07 9,84 10,82 15,56 15,58
O © = .
O I estdndar
W Media 40,91 51,14 | 42,20 22,29 28,99
9
< <UL Desiacion 963 | 472 380 19,14 22,01
. S estandar
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De acuerdo a los datos de la tabla N° 11, se observa que aquellos nifios(as) y adolescentes con

asistencia a colegio fuera del hospital y CANEC obtuvieron medias de Puntaje T dentro del

estandar europeo, presentandose las mas altas en la dimension “autonomia y relacion con los

padres” con 52,79 y 55,71 puntos respectivamente. Por otra parte, aquellos sin asistencia al colegio

obtuvieron baja CVRS en las dimensiones “amigos y apoyo social” (22,29) y “ambiente escolar”

(28,99). Asimismo, la DE en esta Ultima dimension arroja la mayor dispersion de datos con 22,01

puntos (Ver grafico N° 7 y tabla N°11 completa en anexo 22).

Tabla N° 12. CVRS de Nifios(as) y Adolescentes por dimensiones segun tipo de familia

Bienes | Bienestar | Autonomia | Amigos(as) | Ambiente
_,§ Estadistico tgf psicolégico |y relacion |y ~ apoyo escolar
< fisico con los | social
= c
5 E padres
x < .
E d Media 48,61 | 52,92 53,52 50,69 49,39
=2
Q= Desviacion | 7,273 | 7,88 9,518 14,70 15
estandar
Media 4256 | 51,04 47,04 43,17 41,59
L =~
a)
EE ;(' 4 LIC? Desviacion | 7,88 5,81 5,94 19,91 23,30
o= estandar
zZz%x <
O uw
Media 30,57 | 35,49 57,92 49,79 48,09
5 a9 .y
o - E i3 Desviacion | 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
= < estandar
= X3
m w
_ Media 43,25 50,20 52,93 43,18 52,07
a4
H:J 2 ﬁ § Desviacion | 10,94 | 12,23 12,68 14,92 12,07
g |<£ d I estandar
D N—r
5 =z
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Media 51,03 53,02 51,73 38,79 16,28

Desviacion | 1,98 9,18 17,34 38,96 0,00000
estandar

EXTENDIDA
SIN FIGURAS
PARENTALES

(n=2)

La Tabla N° 12, muestra la CVRS de Nifios(as) y Adolescentes por dimensiones segin tipo de
familia, donde se aprecia baja CVRS en las familias de tipo extendida sin figuras parentales en las
dimensiones “amigos(as) y apoyo social” con 38,79 puntos y “ambiente escolar” con 16,28
puntos. Ademas, se evidencia baja CVRS en las familias de tipo biparental extendida en las

dimensiones “bienestar fisico” con 30,57 puntos y “bienestar psicolégico” con 35,49 puntos.

Por otro lado se observa que las medias de Puntaje T que se acercan al limite superior del estandar
europeo corresponden a las familias de tipo biparental extendida en la dimension “autonomia y
relacion con los padres” con 57,92 puntos, correspondiente a 1 familia del estudio (n=1) (Ver

grafico N° 8 y tabla N° 12 completa en anexo 23).

Tabla N° 13. CVRS de Nifios(as) y Adolescentes por dimensiones segin Diagnostico de cancer

Estadis Bienes Bienes Autono Amigos Ambien
tico tar tar mia y | (as) y | te
fisico psicolo relacion apoyo escolar
= gico con los | social
o padres
=
< Media 43,90 51,73 51,76 46,03 47,82
P
L
O
D
w
- Desvia 9,34 10,34 11,80 17,28 13,43
cion
estan
dar
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Media 49,59 48,93 51,01 49,26 48,47
<
= Desvia 6,96 5,60 6,46 9,98 17,71
8 i cion
s estan
3 dar

Media 47,34 52,33 54,30 43,63 42,36
Lo __ Desvia | 7,54 8,72 9,38 21,44 25,54
S50 cién
D 8 — estan
= dar

Media 47,76 53,18 56,32 50,95 47,71
o 8 W
T = 8 OF | Desvia | 1156 10,82 9,63 19,18 23,41
H 2 OZ < | cion
o=~ .

AFO estan
dar

En cuanto al diagnéstico, se observa que todas las dimensiones presentan una media de Puntaje T
dentro del estdndar europeo, destacAndose el grupo con “otro diagndstico de cancer”, en la

dimension “autonomia y relacion con los padres” con una media de puntaje T de 56,32 puntos.

Para la dimension “bienestar fisico”, la media de Puntaje T con mayor puntuacion corresponde a
los nifios(as) y adolescentes con diagndstico de Linfoma 49,59 puntos. En tanto, las puntuaciones
mas bajas en esta dimension se asocian al grupo de Leucemias, con media de Puntaje T de 43,90.
En la dimension “bienestar psicoldgico”, la media de Puntaje T més alta alcanza 53,18 puntos en
el grupo diagnosticado con otro tipo de cancer, mientras que los puntajes mas bajos se encuentran
en el grupo de nifios(as) y adolescentes con diagnostico de Linfoma, con una media de Puntaje T
de 48,93 puntos. Para “autonomia y relacion con los padres”, la media de Puntaje T mas alta
corresponde a 56,32 puntos en el grupo diagnosticado con otro tipo de cancer, y en el extremo

inferior se encuentra el grupo de nifios(as) y adolescentes con diagndéstico de Linfoma, con un
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media de Puntaje T de 51,01. Para la dimension “amigos(as) y apoyo social” se observan las mas

altas puntuaciones en el grupo “tipo de cancer”, con media de Puntaje T de 50,95 puntos, y las

menores puntuaciones fueron asociadas al grupo con diagnéstico de tumor sélido, alcanzando una

media de Puntaje T de 43,63 puntos. En “ambiente escolar” la media de Puntaje T mas alta alcanza

48,47 puntos en el grupo de diagnosticos de Linfoma, en tanto la menor corresponde a 42,36 puntos

para el grupo con diagnosticos de tumor sélido (Ver grafico N° 9 tabla N°13 completa en anexo

24).

Tabla N° 14. CVRS de Nifios(as) y Adolescentes por dimensiones segin etapa del tratamiento

Bienestar Bienestar  Autonomia |Amigos(as) Ambiente
- Estadistico fisico psicoloégico y  relacién y apoyo escolar
O con los social
om padres
oy
8 ~ Media 48,54 48,42 55,06 40,94 41,43
zZ
- Desviacion 8,41 5,91 9,04 20 25,49
Estandar
Media 47,08 41,75 59,06 33,76 16,28
zZ
O
2 Desviacion 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
[agy Estandar
m
O N—r
[7p)
z
O
O
Media 45,81 53,94 51,63 49,64 52,37
z
O
Qs Desviacion 7,90 6,91 8,88 15,52 13,38
& o estandar
E L
Z
<
=
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Media 46,12 51,46 51,60 46,54 45,29

% . Desviacion 10,34 11,50 12,88 17,54 15,33

@ 3 estandar

> £

i

x
Media 30,57 35,49 57,92 49,79 48,09
Desviacion 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
Estandar

REINDUCCION
(n=1)

En Tabla N° 14, se muestra la CVRS de Nifios(as) y Adolescentes por dimensiones segun etapa
del tratamiento, donde se observa baja CVRS en la etapa de consolidacién, en las dimensiones
“amigos(as) y apoyo social” con 33,76 puntos y “ambiente escolar” con 16,28 puntos,
correspondiendo el resultado a una persona (n=1). Asi mismo en la etapa de reinduccién se obtuvo
una baja CVRS en las dimensiones “bienestar fisico” con 30,57 puntos y “bienestar psicologico”
con 35,49 puntos. En la dimension “autonomia y relacion con los padres” se obtiene la mayor
media de Puntaje T de todas las etapas de tratamiento en la etapa de consolidacién con 59,06 puntos

acercandose al limite superior del estdndar europeo.

Por otra parte, es importante sefialar que en la dimension “bienestar fisico” la media de Puntaje T
mas alta se encuentra en la etapa de induccion (48,54) y la mas baja en reinduccién (30,57). En
“bienestar psicologico” la mayor media de Puntaje T se obtuvo en la etapa de mantencion (53,94)
y la menor en induccion (48,42). En “autonomia y relacion con los padres” la mayor media de
Puntaje T se encuentra en la etapa de induccion (55,06) y la menor en mantencion y remision con
51,63 y 51,60 puntos respectivamente. En “amigos(as) y apoyo social” la mayor media de Puntaje

T se observa en la etapa de mantencidn (49,64) y la menor en induccidn (40,94). Por Gltimo en la
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dimension “ambiente escolar” la mayor CVRS se presento en la etapa de mantencion (52,37) y la
menor en induccién (41,43) (Ver grafico N° 10 y tabla N° 14 completa en anexo 25).

Tabla N° 15: CVRS de Nifios(as) y Adolescentes por dimensiones segn tiempo transcurrido

desde el diagnostico.

Bienesta | Bienestar | Autonomia | Amigos(as) | Ambiente
o —~ | Estadistico | r fisico psicoldgico |y relacion |y  apoyo | escolar
w f con los | social
o f)/ padres
Oouw
E @ Media 45,93 45,47 56,85 46,17 42,54
=2 Desviacion | 10,52 7,69 7,96 11,71 22,96
estandar
o | Media 44,58 51,45 51,52 39,97 42,18
< R
© N 5
UQJ 'S O | Desviacion | 9,81 7,24 9,02 23,84 22,24
S 'Z | estandar
< Media 45,71 60,32 57,82 52,48 44,33
oOw
Z O
<% L Desviacion | 6,81 7,86 1,22 9,32 19,57
LéJ N estandar
N Media 45,94 51,20 50,13 49,15 50,93
085
Q< \'C'/ Desviacion | 9,52 9,60 10,94 16,17 12,38
S estandar

En la Tabla N° 15, se presenta la CVRS de Nifios(as) y Adolescentes por dimensiones segin tiempo
transcurrido desde el diagndstico. Se observa una alta CVRS en nifios(as) y adolescentes con 1 a 2

afos de diagndstico en la dimension “bienestar psicoldgico” con 60,31 puntos. Por otro lado, entre
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los 6 meses y 1 afio se obtuvo una baja CVRS con 39,97 puntos en la dimension “amigos(as) y

apoyo social”.

Al comparar la CVRS segun dimensiones se obtiene que en “bienestar fisico”, la media de Puntaje
T més alta corresponde al periodo de méas de 2 afios con 45,94 puntos y la mas baja al periodo de
6 meses a 1 afo con 44,58 puntos. En “bienestar psicoldgico”, la media de Puntaje T mas alta
corresponde al periodo de 1 a 2 afios con 60,32 puntos, y la mas baja a menos de 6 meses con 45,47
puntos. En “autonomia y relacion con los padres” se obtuvo la media de Puntaje T mas alta en el
periodo desde 1 afio a 2 afios 57,82 puntos y la mas baja en mas de 2 afios con 50,13 puntos. En
“amigos(as) y apoyo social”, la media de Puntaje T mas alta se obtiene entre 1 afio a 2 afios con
52,48 puntos y la mas baja entre 6 meses a 1 aflo con 39,97 puntos. Y en “ambiente escolar”, donde
se reporta la media de Puntaje T mas alta en un periodo de diagndstico mayor a 2 afios con 50,93
puntos y mas baja entre 6 meses y 1 afio con 42,18 puntos (Ver grafico N° 11 tabla N°15 completa

en anexo 26).
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CAPITULO 5:

DISCUSION, CONCLUSION, LIMITACIONES Y SUGERENCIAS



5.1 Discusion

La CVRS de la poblacion en estudio se encuentra dentro de la desviacion estandar (DE) de acuerdo
al estandar europeo en todas las dimensiones evaluadas desde la perspectiva de los cuidadores
principales y de los nifios(as) y adolescentes, segun los parametros genéricos del instrumento
Kidscreen, utilizado en esta investigacion. Un estudio portugués, determind que el acuerdo de
CVRS entre padres e hijos(as) es moderado y tiene una asociacidon fuerte, lo cual se refleja también
en los resultados de la presente investigacion, donde las dimensiones mayor y menor puntuadas

coincidieron para ambos reportes (28).

Al comparar las medias de Puntaje T entre las dimensiones consideradas en esta investigacion,
tanto desde la perspectiva del nifio(a) o adolescente como desde la de su cuidador principal, se
establece que la dimension “autonomia y relacion con los padres” presenta puntuaciones mas altas
de CVRS, siendo los reportes de cuidadores principales mayores que los autoreportes de nifios(as)
y adolescentes. La mejor percepcion de CVRS de los cuidadores principales podria relacionarse
con la presencia de mejores estrategias de afrontamiento durante el periodo de diagndstico y
tratamiento de la enfermedad, lo que se expresaria a nivel familiar aumentando la percepcion de

CVRS de los nifios(as), adolescentes y sus cuidadores principales (20).

Por otra parte, las menores medias de Puntaje T de CVRS corresponden a la dimension “bienestar
fisico”, lo que se ratifica en un estudio nacional que indica que las menores puntuaciones de CVRS
entregadas por adolescentes con morbilidad, corresponden entre otras, a la dimension “bienestar
fisico”. Asi también, un estudio de nifios en remision de LLA determind que aquellos con
morbilidad autopercibida tuvieron puntuaciones menores en esta misma dimensién en

comparacion con los nifios reportados como sanos (5,9).

e CVRS de Nifios(as) y Adolescentes segun caracteristicas sociodemogréaficas
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En este estudio el 83% de los cuidadores principales encuestados corresponden a madres, lo que
concuerda con un estudio nacional, donde se expone que la madre suele ser la cuidadora principal

en la mayoria de los casos de enfermedad en etapa pediatrica (5).

Segun la dimension “autonomia y relacion con los padres”, los adolescentes fueron quienes
reportaron mayor puntuacién en comparacion a los nifios, lo que puede estar relacionado a la

madurez, independencia y la autonomia progresiva.

Por otra parte, conforme al avance de la edad, las medias de Puntaje T de CVRS en las dimensiones
“amigos(as) y apoyo social”’; “bienestar fisico” y “ambiente escolar” disminuyen, resultados que
se asemejan a los de un estudio latinoamericano que utiliz6 KDSC-52, en donde estas dos Gltimas
dimensiones, ademas de otras cinco, muestran un descenso significativo con el avance de la edad
(30). Esta disminucion, podria estar justificada por los cambios que se producen en la pubertad, las
transiciones fisicas y sociales que difieren entre nifios y adolescentes, debido a que en la nifiez ain
no surgen las caracteristicas sexuales secundarias y los conflictos corporales asociados (9,11).
También un estudio nacional, explica que los nifios(as) invierten mas tiempo en actividades
escolares, debido a que ain no experimentan el proceso de individualizacién ocurrido en la
adolescencia, lo que genera una disminucion de la dimension “ambiente escolar” a medida que

aumenta la edad (11).

En relacion a la variable sexo, se determind que tanto en la dimension “amigos y apoyo social”
como “ambiente escolar”, las mujeres presentan mayores medias de Puntaje T de CVRS en
comparacién con los hombres. Asimismo, estos Gltimos presentaron puntuaciones mas altas en lo
que respecta a “bienestar fisico”, “autonomia y relacion con los padres” y “bienestar psicologico”.
Estos resultados difieren con los obtenidos en un estudio nacional que aplico KDSC-27 a nifios(as)
y adolescentes, donde la CV de hombres fue superior solamente en la dimension “bienestar fisico”,
respecto al de las mujeres. Frente a esto, la influencia de los cambios secundarios y especialmente
la menstruacidn son la causa de diversas complicaciones en las mujeres, lo que podria incidir en
una menor percepcion de CVRS en esta dimension. Por otro lado, se afirma que en los dominios

que implican relacion con el medio “amigos y apoyo social” y “ambiente escolar”, las medias de
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Puntaje T son superiores en las mujeres, lo que es similar a lo antes expuesto. Segun estudios, las
mujeres priorizan actividades destinadas a la socializacion, en tanto lo hombres lo hacen en
deportes y actividad fisica. En lo que respecta a la dimension “bienestar psicoldgico”, un estudio
espafiol determind una menor CVRS en mujeres en dicho componente, lo cual podria estar
explicado por la mayor predisposicién que tiene el sexo femenino para discutir sus problemas mas

abiertamente que los hombres (11, 20).

Al considerar los quintiles de ingreso, se determina una tendencia del cuarto y quinto quintil a
obtener mejor CVRS en comparacion con el resto, en las dimensiones: “bienestar psicologico”;
“amigos(as) y apoyo social” y “ambiente escolar”. Por otro lado, el segundo quintil reporta la media
de Puntaje T mas baja en la dimension “amigos(as) y apoyo social”, acercandose al limite inferior
del estandar europeo. Cabe destacar, que en este quintil es donde se concentra el mayor nimero de
familias con un 44% del total de la poblacién estudiada. En relacion a esto, un estudio Europeo
determina que los puntajes obtenidos de CVRS se relacionan directamente proporcional con el
nivel socioecondmico, es decir, mientras mas bajos los ingresos, menor es la puntuacion de CVRS

por dimensién (68).

A partir del precedente, un estudio en Estados Unidos, muestra que el nivel socioecondémico afecta
diferencialmente en la CV de los nifios(as) con cancer, de modo que los mayores ingresos se
asocian a una mejor CV. Lo anterior, se relaciona a que un mayor ingreso familiar puede facilitar
el acceso a la atencion médica mas integral y reducir la exposicidn de los nifios(as) a condiciones
de estrés. Por otra parte, las respuestas de las familias con bajos ingresos econémicos, revelan que
existen diferencias en la calidad de vida, sugiriendo que tienen peores condiciones de vida,

probablemente debido a que poseen menos recursos para lidiar con el cancer de su hijo(a) (70).

Respecto al impacto sobre la CVRS que tiene la asistencia a la escuela, ya sea, interna o externa al
recinto hospitalario o la no asistencia a ella, el presente estudio muestra que aquellos que no asisten
al colegio tienen baja percepcion de CVRS en la dimension “amigos y apoyo social” y “ambiente
escolar”. A partir de esto se infiere que la inasistencia a un centro de escolarizacion repercute

negativamente en la red social de los nifios(as) y adolescentes. Por otra parte, aquellos nifios(as) y
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adolescentes que asisten al colegio fuera del hospital tienen una percepcion de CVRS mas alta en
la dimension de “bienestar psicologico”, lo que difiere con aquellos que asisten al colegio dentro
del hospital, donde la mayor media de Puntaje T se encuentra en la dimension “autonomia y
relacion con los padres”, cuya diferencia podria explicarse porque en CANEC hay un mayor
vinculo con el cuidador. Esto se asemeja a los resultados obtenidos por un estudio espafiol que
manifiesta que la CVRS de los nifios(as) con cancer se ve afectada por la asistencia o0 no a la
escuela, ya que esta es una oportunidad de continuar con las actividades sociales y académicas que
contribuyen a normalizar una experiencia tan estresante como es la enfermedad, reduciendo su

ansiedad y angustia (71,72).

La enfermedad oncoldgica, tiene un tratamiento que provoca efectos secundarios, que obliga a los
nifios(as) y adolescentes a permanecer largas temporadas ingresados en el hospital, 1o que impide
la asistencia regular a la escuela y la relacion cotidiana con sus compafieros. Del mismo modo, la
aparicion de secuelas luego de las hospitalizaciones, como caida del cabello, aumento ponderal,
amputacion de algan miembro, entre otros, contribuyen a la prolongacion del absentismo escolar.
Es aqui, donde las clases impartidas en el hospital cumplen con un rol fundamental para el nifio(a)
y adolescente, logrando que lleven un estilo de vida mas apropiado para su edad y circunstancias,
llegando incluso a tener efectos rehabilitadores (72). En este mismo contexto, esta investigacion
evidencid resultados importantes, determinando una diferencia en CVRS entre nifios(as) y
adolescentes que reciben educacién durante su estadia hospitalaria, de aquellos que asisten a una
institucion externa, presentandose en la primera puntuaciones mas bajas en las dimensiones
“bienestar fisico”, “bienestar psicologico”, “amigos(as) y apoyo social” y “ambiente escolar”. Esto
puede deberse a las condiciones desfavorables de salud en las que se encuentra el nifio(a) y
adolescente hospitalizado, lo que repercute en la CVRS percibida en los dmbitos fisico y
psicolégico. Del mismo modo, la hospitalizacion implica circunstancias que impiden la
socializacion parcial o total con pares. Por otra parte, las dimensiones, “autonomia y relacion con
los padres”, son dimensiones con medias de Puntaje T mayores en los nifios(as) y adolescentes que
asisten a CANEC, lo que se podria relacionar con el rol protagdnico que cumplen los padres en el

cuidado de su hijo(a) durante su estadia en el hospital.
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Considerando el tipo de familia, nuestro estudio revel6 baja CVRS en familias extendidas sin
figuras parentales en las dimensiones “amigos(as) y apoyo social” y “ambiente escolar”. Ademas,
se evidencia baja CVRS en familias de tipo biparental extendida en las dimensiones “bienestar
fisico” y “bienestar psicologico”. En este sentido, un estudio afirma que la familia constituye una
constante en la vida, interviniendo de manera positiva en el afrontamiento y recuperacion de
nifios(as) y adolescentes frente al cancer, considerandose un recurso valioso e integral para el

adecuado enfrentamiento de todos los procesos de la enfermedad (73).

e CVRS de Nifios(as) y Adolescentes segln caracteristicas clinicas

El tipo de cancer mas frecuente, respecto a los reportes entregados en esta investigacion,
corresponde a Leucemia con un 55,6% del total de entrevistados. Estos resultados concuerdan con
los datos entregados por MINSAL, clasificando a Leucemia como el tipo de cAncer més frecuente
en los menores de 15 afios (6,40). También, se determind que todas las medias de Puntaje T de esta
variable se encuentran dentro del estandar europeo, destacandose con mayores medias de Puntaje
T el dominio “autonomia y relacion con los padres”. Por otro lado, la dimension “ambiente escolar”
presenta las menores medias de Puntaje T en la mayoria de los tipo de cancer, excepto en leucemia,
cuya menor media de Puntaje T corresponde a la dimension “bienestar fisico”, lo cual es similar al
obtenido en un estudio nacional, donde nifios(as) y adolescentes en remision de LLA presentaron
una media de Puntaje T inferior en esta dimension (5). Otro estudio cubano, comparo la CV entre
los diferentes diagnosticos de cancer, obteniendo que los peores resultados fueron reportados por
nifios(as) con tumores sélidos, especificamente del SNC, lo que difiere en algunos aspectos con la
presente investigacion, en donde tumor solido presenta las medias de Puntaje T mas bajas solo en

dos dimensiones, “amigos(as) y apoyo social” y “ambiente escolar” (31).

Enrelacién a la CVRS segun la etapa de tratamiento, se determind que las medias de Puntaje T de
la etapa de mantencidn, induccidn y remision se encuentran dentro del estandar europeo, mientras
gue en la etapa de consolidacién se presentan puntuaciones de baja CVRS en las dimensiones de
“ambiente escolar” y “amigos y apoyo social”, y en la etapa de reinduccion en las dimensiones

“bienestar fisico” y “bienestar psicologico”. Por otro lado, la media de Puntaje T mas alta en la
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dimension “bienestar fisico”, corresponde a la etapa de induccion, lo que difiere con un estudio
internacional que sefiala que existe un declive en la actividad fisica en las etapas donde el
diagnostico es reciente, asociado a la fatiga y la disminucion en la capacidad fisica como efectos
comunes del cancer y su tratamiento, considerando ademas, la actividad fisica como un indicador
importante de la CV entre los jovenes (25). Al abordar las dimensiones “amigos(as) y apoyo social”
y “ambiente escolar”, se observan menores medias de Puntaje T de CVRS en lo correspondiente a
las dos primeras etapas del tratamiento del cancer (induccién y consolidacion) en comparacion con
las dos siguientes. En relacion a esto, un estudio internacional evidencia una disminucion de la
participacion de los nifios(as) en actividades durante los 3 afios siguientes al diagndstico,
presentando dificultades en las interacciones con familiares, amigos, personal de salud y de

educacién, lo cual concuerda con los hallazgos presentados por este estudio (21).

En cuanto a la CVRS asociado al tiempo transcurrido desde el diagndstico, en el presente estudio
se observo que los nifios(as) y adolescentes con diagnostico de cancer menor a 12 meses presentan
menores medias de Puntaje T en las dimensiones “amigos(as) y apoyo social” y “ambiente
escolar”, en comparacion al grupo con diagnostico mayor a 12 meses. Esto concuerda con una
investigacion nacional, la cual determina que el cancer es una patologia que provoca un gran
impacto en el usuario y su familia, especialmente en los primeros meses posteriores al diagnostico,
donde las secuelas psicosociales son alteraciones que afectan los sistemas familiares y/o

individuales como son la relacion con los pares y vida escolar (5).

Por otro lado, un estudio nacional afirma que la poblacion con mas de 5 afios en remisién completa
continua, refieren una menor percepcion de CVRS tanto en su bienestar fisico como psicolégico y
en la relacion con sus pares (5). Lo anterior difiere con nuestro estudio, ya que las menores medias
de Puntaje T de CVRS en la dimension “bienestar fisico”, corresponden al grupo con diagndstico
de 6 meses a 1 afio. Asimismo, las menores medias de Puntaje T de CVRS en la dimension
“bienestar psicologico”, se encuentran en el grupo con diagnostico menor a 6 meses. Por Ultimo,
las puntuaciones mas bajas de CVRS en la dimension “amigos y apoyo social”, corresponden al

grupo con diagnostico de 6 meses a 1 afio.
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5.2 Conclusiones

Los hallazgos encontrados en esta investigacion indican que la percepcién de CVRS de los
nifios(as) y adolescentes con diagnostico de cancer en cada dimension se encuentra en rangos de
normalidad, lo que implica que, en general, no existen dimensiones con altas ni bajas percepciones
de CVRS, sin embargo, al comparar las dimensiones entre si, se determina que la media de puntaje

T de CVRS mas alta es “autonomia y relacion con los padres”, y la mas baja “bienestar fisico”.

Existe concordancia en los resultados de la percepcion de la CVRS tanto de los padres como de los
nifios y adolescentes, 1o que permite reafirmar que el reporte de los padres es valido como un
método para evaluar la CVRS de nifios(as) y adolescentes incapacitados para dar autoreportes
usando KDSC-27.

Las madres son las que mayormente participan de los cuidados de nifios(as) y adolescentes con
cancer, asumiendo el rol de cuidadora principal en la mayoria de los casos entrevistados. Conforme
avanza la edad de los nifios(as) existe una tendencia a disminuir la percepcion de CVRS en las
dimensiones “bienestar fisico”, “amigos(as) y apoyo social” y “ambiente escolar”, lo que se
relaciona con los cambios fisicos y psicolégicos experimentados en la adolescencia, asociado
principalmente al impacto que genera el tratamiento de cancer en la autoimagen corporal. En
relacion al sexo, se presentaron diferencias de percepcion de CVRS entre hombres y mujeres,
donde los varones de este estudio presentan mas dimensiones con mejor percepcion de la CVRS
gue las mujeres. Estas ultimas, reportan mejor percepcién de CVRS en aquellas dimensiones que
involucran relacion con el medio y socializacion, en cambio los hombres la obtienen en las
dimensiones que comprenden la actividad fisica, autoestima, autopercepcidn, emociones,

independencia y relacion con los padres.

Respecto a la percepcidn de la CVRS segln ingreso per capita; las familias ubicadas entre el cuarto
y quinto quintil de ingreso econdémico presentaron mejores percepciones de CVRS que aquellas
que se ubican en los primeros tres quintiles de menores ingresos econdmicos destacandose,

ademas, que en el quinto quintil se obtuvo una alta CVRS en la dimension “bienestar psicologico”,
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“amigos(as) y apoyo social” y “ambiente escolar”. Esto se relaciona con que a mayor ingreso
econdmico se facilita el acceso a la atencion médica y cuidados integrales, educacion

multidisciplinaria y vinculacion social.

La asistencia al colegio y el tipo de institucion educacional, tienen influencia en la percepcion de
CVRS, donde aquellos que tienen algun tipo de escolarizacién, ya sea fuera o dentro del hospital,
presentan una percepcion de CVRS mas alta que aquellos que no asisten, quienes reportaron baja
CVRS en las dimensiones “amigos(as) y apoyo social” y “ambiente escolar”. Ademas, se obtuvo
menor CVRS en aquellos nifios(as) y adolescentes que asisten a CANEC respecto de aquellos que
asisten a una institucion educacional externa, en las dimensiones “bienestar fisico, “bienestar
psicoldgico”, “amigos(as) y apoyo social” y “ambiente escolar”. Lo anterior recalca la importancia
del vinculo de los nifios(as) y adolescentes a una institucion escolar, lo que les permite adquirir
herramientas para enfrentar el proceso de su enfermedad a través de la socializacion, considerando

actividades recreativas, juegos e interaccion con su circulo de amigos.

La percepcion de CVRS se ve afectada con las familias que tienen al menos una figura parental
presentan una percepcién de CVRS mas alta que aquellas familias sin ellas. La presencia de las
figuras parentales es fundamental en el proceso de afrontamiento de la enfermedad y su
tratamiento, con especial énfasis en la nifiez debido a la socializacion primaria, necesidad de afecto,

proteccion y desarrollo de la autoconfianza.

Segun las caracteristicas clinicas, la Leucemia corresponde al cancer mas frecuente en los
entrevistados. Los diferentes tipos de cancer afectan de distinta manera la percepcion de CVRS de
los nifios(as) y adolescentes, donde se destaca que Leucemia es el tipo de cancer que reporta una
mayor cantidad de dimensiones con menor percepcién de CVRS. EIl diagnostico de cancer en
nifios(as) y adolescentes, ya sea leucemia, linfomas o tumores solidos en sus primeras etapas, es
decir, dentro del primer afio de tratamiento, produce un impacto negativo en la CVRS. En relacion
a la etapa de tratamiento, se evidencia una diferencia en la percepcién de CVRS segln la etapa en
que se encuentra el nifio(a) y adolescente, destacando la etapa de consolidacion con baja CVRS en

las dimensiones “amigos(as) y apoyo social” y “ambiente escolar”, lo que esta relacionado con el
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cambio que tiene el nifio(a) y adolescente respecto a su entorno. Asimismo, la etapa de reinduccion
presenta baja CVRS en las dimensiones “bienestar fisico” y “bienestar psicologico” por el impacto

fisico y psicologico que conlleva el reinicio del tratamiento y sus dificultades asociadas.

5.3 Limitaciones

Una de las limitaciones que se presentd para la realizacién de este estudio fue el retraso en la
obtencion de la autorizacion del comité de ética del Hospital Gustavo Fricke, lo que impidio el
inicio de la aplicacion de los cuestionarios en las fechas previstas. Por otra parte, los criterios de
inclusion establecidos por el instrumento KDSC-27 en cuanto a edad, dejaban fuera a un grupo

considerable de la poblacién.

Otras dificultades que se presentaron al captar a la poblacién de estudio, fueron la asistencia
irregular de los nifios(as) y adolescentes al CAE vy el estado fluctuante de salud en la que se
encontraban, lo que provoco variadas hospitalizaciones imprevistas. Ademas, la falta de una base
de datos actualizada y clara de los nifios(as) y adolescentes atendidos en CAE, producia la duda

respecto a si se habian entrevistado a todas las personas necesarias para la investigacion.

Por Gltimo, la baja cantidad de estudios de CVRS de nifios(as) y adolescentes, junto con la escasa
aplicacion del instrumento Kidscreen en Chile, impidié una mayor comparacion de los resultados
de nuestra investigacion con el contexto nacional, que permitiera ser un sustento y guia teorica al

momento de interpretar los datos obtenidos.

5.4 Sugerencias

La atencidn que entrega el CAE del HGF es muy amplia en el area asistencial, ya que tiene una
cobertura de profesionales acorde al nivel de complejidad del hospital. Sin embargo, creemos que
resulta necesario brindar un mayor apoyo emocional y psicoldgico, abordando contenidos
diferenciados seguin grupo etario y sexo, a través de la derivacion de los nifios(as) y adolescentes

y sus familias a servicios de apoyo adicionales con el fin de mejorar la CVRS.
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A su vez, la captacion de nifios(as) y adolescentes habria sido més facil si se hubiese contado con
una base de datos actualizada y con una mayor cobertura en red de nifios(as) y adolescentes
atendidos en el servicio de salud Vifia del Mar- Quillota, lo que ayudaria a realizar futuras

investigaciones del tema de forma mas expedita.

También, las gestiones para que la persona atendida y su familia reciban soporte econémico es algo
primordial, puesto que con el impacto de la enfermedad y todo lo que conlleva el diagndstico y
tratamiento, las familias podrian verse enfrentadas a una grave crisis econémica. Reconocemos
gue apoyar las camparias que realizan las familias para conseguir fondos para el tratamiento es Util,
sin embargo, creemos que gran parte de la responsabilidad recae sobre el Estado, desde donde
deben surgir las politicas publicas que garanticen la dignidad de todas las personas atendidas.

Por otra parte, consideramos relevante promover un modelo educacional inclusivo, el cual permita
la continuidad y validez de estudios en el sistema educacional tradicional. Esto debido a que, en la
presente investigacion, se evidencid una gran cantidad de nifios(as) y adolescentes que se vieron

en la obligacidn de posponer sus estudios.

Finalmente, se sugiere la realizacién de mas investigaciones a nivel nacional con el tema de CVRS
de nifios(as) y adolescentes con diagndstico de cancer, las cuales deben abordar un universo mayor,
considerando los diferentes centros que brindan atencion. Lo anterior tiene la finalidad de dilucidar
las realidades que presenta la CVRS a lo largo de nuestro pais para construir un sustento teérico

contundente y entregar cuidados de calidad en base a las necesidades de nuestra poblacion.
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ANEXO 1: INSTRUMENTO KIDSCREEN-27 PARA NINOS DE 8 A 18 ANOS

DI

KIDSCreen

KIDSCREEN-27

Estudio de salud y bienestar
de ninos/as y adolescentes

Cuestionario para nifos/a y adolescentes
de 8 a 18 anos
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jHola!

Por favor, lee cada pregunta cuidadosamente. Cuando pienses en tu respuesta, trata de
recordar la Gltima semana, es decir, los Gltimos siete dias. ;Qué respuesta es la que primero
viene a tu mente? Escoge la alternativa que mas se acerque a tu respuesta y marcala con
una cruz.

Recuerda: Esto no es un examen. No hay respuestas correctas o incorrectas. Es importante
que contestes todas las preguntas y que podamos ver con claridad tus respuestas.

No tienes que mostrar tus respuestas a nadie. Ademds, nadie que te conoce vera el
cuestionario una vez que lo hayas terminado.

[ Por tavor, anota la fecha de hoy: |

! /

Dia Mes  Amo

[ 4 Eres mujer u hombre? ]

O Mujer
O Hombre

[ ¢ Cudl es tu fecha de nacimiento? ]

Dia Mes Afo

[ ¢ Tienes alguna discapacidad, enfermedad o problema médico cronico? ]

O No
Osi ¢Cudl?
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1. Actividad fisica y salud

| En general, ;como dirias que es tu salud?

| Piensa en la dltima semana...

2. Estado de animo y sentimientos

| Piensa en la dltima semana...

@ The KIDSCREEN Group. 2004, EC Grart Nurmbssr, CLG-CT-2000- 00751
KIDSCREEN27, Child and Adolencet Varsion
Versdn para Chile
Pagodols
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3. Tu vida familiar y tu tiempo libre

© The KIDSCREEN Group. 2004, EC Grant Numbssr, OLG-CT-2000- 00751
KIDSCREEN27, Child and Adolencect Varsion
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4. Tus amigos/as

Piensa en la Ultima semana. ..

5. El colegio

| Piensa en la dltima semana...

iMuchas gracias por tu participacion!

© The KIDSCREEN Group. 2004, EC Grant Numbssr, OLG-CT-2000- 00751
KIDSCREEN27, Child and Adolencect Varsion
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ANEXO 2: INSTRUMENTO KIDSCREEN 27 PARA PADRES

\&'

KIDSCréeen

KIDSCREEN-27

Estudio de salud y bienestar
de ninos/as y adolescentes

Cuestionario nara padres
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Apreciados/as madres, padres o tutores/as:
£Como estd el nifio/a? ¢Cémo se slente? Esto es lo que queremos saber sobre él/ella.
Por favor, conteste las preguntas como mejor pueda, intentando que sus respuestas reflejen

la perspectiva del nifio/a. Cuando piense en la respuesta, por favor intente recordar la Gltima
semana, es dedr, los Gltimos siete dias.

Por favor, anote la fecha de hoy:

¢Cudndo naci6 el nifa/a (el nifo/a entrevistado/a)?

¢Es una chica o un nifio?

| ¢Cudnto mide el nino/a (sin zapatos)?

¢ Cudnto pesa el nifo/a (sin ropa)?

© The KIDSCREEN Group, 2004; EC Grant Nurnber: GLG-CT-2000- 00781
KIDSCREEN 27, Parant Yersian
Page 2ol &
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1. Actividad fisica y salud del nifio/a

| Engeneral, ;como diria el nifio/a que es su salud?

1 Piense en Ia Ultima semana...

Piense en la Gltima semana..,

2. Estado de animo y sentimientos

| Piense en la ditima semana...

© The KIDSCREEN Group, 2004, EC Grant Nurber: GLG-CT-2000- 00781
KIDSCREEN 27, Param Yersian
Page 3ol g
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Piense en la dltima semana...

3. La vida familiar y el tiempo libre del nifo/a

@ The KIDSCREEN Group, 2004, EC Grant Nurber: GLG-CT-2000- 00781
KIDSCREEN 27, Paramt Yeorsian
Pagon &l
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4. Amigos/as

5. El colegio

| Piense en la dltima semana...

| Piense en la dltima semana...

iMuchas gracias por su participacion!

@ The KIDSCREEN Group, 2004, EC Grant Nurber: GLG-CT-2000- 00781
KIDSCREEN 27, Parant Yeorsian
PageSalé
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ANEXO 3: CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PADRES

.'

s
Universidad
deValparaiso
CHILE Consentimiento Informado para participantes de Investigacion
Cuidador Primario

El propdsito del presente documentn es invitarlo(a) a usted y su hijo(a) a ser parte del estudio: “Percepcidn
de la calidad de vida relacionado con salud de nifios(as) y adolescente con diagndstico de enfermedad
crémica desde su propia perspectiva y 12 de su cuidador principal”, cuyo investigadora principal es la
enfermera matrona Jessica Gonzdlez Carvajal, académico de la Escuela de [infermeria de la Univensidad de
Valparaiso, ubicada en calle Blas Cuevas N° 1028 Valparaiso; con ella trabajaran los cstudiantes tesistas:
Christine Becker Oyarzo, Matias Bricciio Aguilera, Antonio Figueroa Silva, Francisca Jiménez Basaure, Pia Iglesias
Opazo, Matias Leiton Valdés, Mariana Loezar Herndndez, Sandra Mayorga Moraga, Jesis Navia Cabello, Sofia
Parada Figueroa y Constance Paredes Rivera. Para que pueda tomar una decision informada y también
autorizar la participacién de su hijo(a), le explicaremos los procedimientos involucrados en la ejecucién de
la investigacion, asi como en qué consistiria su valiosa colaboradion:

1. La relevancia de este estudio radica en que sus resultados permitirdn describir tanto Ja percepcidn de
calidad de vida relacionada con salud de su hijoa), como también la que usted tenga al respecto. Ello
permitird aportar un sustento tedrico para mejorar la calidad y continuidad de los cuidados de
enfermerfa para nifios(as) o adolescentes y su familia y orlentar los cuidados hacia una atencion de
salud integral, respondiendo a necesidades reales de estas familias,

2. La investigacién se realizard en el Consultorio de Atencién de Especialidades (CAE) del Hospital
Gustavo Ftiche Virta del \Aar, Chile, en donde el nifio(a) y/o adolescente recibe atencidn.

e dmplica cantesl:ar un cucstionario de preguntas con alternativas, que

ign detpalidad de vida relacionada con la salud que tiene usted

tar el cuestionario es de aproximadamente 20 minutos.
gstar un cuestionario con preguntas relacionadas con el
q.‘ék-o ella asienta su participacion y que usted lo(a)

tiene por finalidad medir.{3 :
respecto a su hijo(a). Bitierny ;
Suhlio(a)oxepresempﬂo(a) tambu EHCE

tema antenormenw descrito,

autorice, 7

4. Este estudio no pmﬁmamcs para ustéd ni para M hijo(a) o para su representadofa); sin embargo, si
les surgiera alg\mgmm emocional, fsicomadidag’o dudas al responder, los(as) tesistas (estudiantes
de 4to afo de Enh’rgvzﬁ%, i estionario, le brindardn el apoyo e informacidn
necesaria. En caso o0s por la Enfermera Johana Alarcén, miembro del
equipe de salud de& . o Fricke, quien realizard la derivacion al profesional

“ k. A'

5. Los datos obtenidos se manqar i de Torma confidendial, es decir, se utilizard un cbdigo numérico para
el registro de ellos, y solo tendrin acceso a ellos los(as) investigadores; los datos aportados por usted y
por su hijo(a) seran guardados de forma segura, bajo llave en la oficina de la investigadora principal y
seran climinados después de tres afos. Su participacién en esta investigacion serd voluntaria, por lo que
puede desistir en cualquier momento, sin que esto tenga consecuencias sobre usted, su familia o el
tratamiento que recibe su hijo(z).

6. La participacién en este estudio no tiene costo asodado. Tanto usted como su hijo(a) no recibiran dinero
por participar en el estudio.

7. Si tiene alguna pregunta sobre esta investigacion, puede contactar a la mvesugadm-a prumpal, Icmca
Gonzalez Carvajal, en el teléfono: 32 2507431; Celular 9 913689404 o al E-mail: jessica.g 2 .

8. Los datos sélo podrian ser divulgados en publicaciones académico-cientificas o uhlizados .
investigaciones que no se alejen de los objetivos del presente estudio, siempre resguarfi§
identidad y la de su hijo(a). k

9. Si usted decide retirarse del estudio, puede hacerlo en cualquier momento de la invedggaei®
comunicandoselo a la investigadora principal en los nimeros telefonicos antes sefizlados 0 a su e-Ng bap
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PN Universidad
deValparaiso

CHILE

10.Fista investigacion ha sido evaluada y aprobada por el Comité de Bioctica en Investigacion (CBI) de la
Facultad de Medluna (FAMED) de la Universidad de Valparaiso En caso de tener alguna duda acerea

su presidente en el teléfono 32-2507370 o E-mail: etica facultadmedicina®uy.cl
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ANEXO 4: ACTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PADRES

o>
Universidad
deValparaiso
CHILE
ACTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARTICIPANTES DE INVESTIGACION
Cuidador Primario
DY, xrasnameusensnsns nsop ssnssRsBAR suvas AR 07 AN SN 8B PR SRV PY RN R T vavmsvisnavhgniavrsses sorames 2 Cuidador(a)
PrMAIIOEY dE: osiscasswssasainmmasaossonssesisassavunsovasrsvssesmssnsy (identificar a su hijo(a) o representado(a)

DECLARO que la investigadora principal, Jessica Gonzélez Carvajal, Enfermera Matrona, académico de la
Fscuela de Enfermeria de la Universidad de Valparaiso, Casa central, ubicada en calle Blas Cuevas Nro.
1028 Valparaiso, asi como los estudiantes tesistas de dicha Escuela, me han informado en forma completa
en qué consiste la investigacién “Percepcion de la calidad de vida relacionada con la salud de nifios(as) y
adolescente con diagnéstico de enfermedad cronica desde su propia perspectiva y la de su cuidador
principal”, que se llevara a cabo en el Consultorio de Atencién de Espedialidades (CAE) del Hospital
Gustavo Fricke, Vifia del Mar, durante el afto 2016.

He leido completamente la informacién proporcionada en este documento acerca de mi participacion, Me
han explicado cudles son los procedimientos del estudio a los que sera sometido/a mi hijo/a y yo, y en qué
consistird nuestra participacién. En este sentido, me han informado que responderemos a un cuestionario
de preguntas abiertas y otras con alternativas, que serdn realizadas por tesistas estudiantes de 47 afo de la
carrera de Enfermeria, cuyo tiempo aproxlmadu de aplicacién es de veinte minutos para cada uno.
Asimismo, he tenido la opoy tunidad-dp Ji Ry guntas v aclarar todas mis dudas con la investigadora.
Entiendo que tanto yo ¢ .qn!, pasiémos el derecho de revocar nuestro consentimiento y
asentimiento sin que esta grmpis algan perjuicio, a mi, a mi hijo/a 0 a su tratamiento.

Gl Jessrca Ganrllen (AR WIAL

Nombre y Firma Participante =

Nombre y Firma Investigador
RUT: -

4
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ANEXO 5: CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA ADOLESCENTES

Universidad

deValparaiso

CHILE
CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPANTES DE INVESTIGACION

Informacién para jovenes de 18 anos

El propdsito del presente documento es invitarte a ser parte del estudio “Percepcién de la calidad de vida

relacionado con salud de nifios(as) y adelescente con diagnéstico de enfermedad crénica desde su propia

perspectiva y la de su cuidador principal”, cuya investigadora principal es la Enfermera Matrona Jessica

Gonzilez Carvajal, académico de la Escuela de Enfermeria de la Universidad de Valparaiso, ubicada en

calle Blas Cuevas N° 1028 Valparaiso; con ella trabajardn los estudiantes tesistas: Chnistine Becker Oyarzo,

Matias Bricefio Aguilera, Antonio Figueroa Silva, Francisca Jiménez Basaure, Pia Iglesias Opazo, Matias Leiton

Valdés, Mariana Loezar Hemindez, Sandra Mayorgs Moraga, Jesds Navia Cabello, Sofia Parada Figueroa y

Constance Paredes Rivers. Para que puedas tomar una decisién informada, te explicaremos los

procedimientos involucrados en la ejecucidn de la investigacién, asi como en qué consistiria tu

colaboracidn:

1. La relevancia de este estudio radica en que sera posible describir la percepcion de la calidad de vida en
salud de acuerdo a tu perspectiva, como también desde la que tus cuidadores principales posean. Por lo
tanto, los resultados generaran conocimientos para mejorar la calidad y continuidad de los cuidados de
enfermeria brindados a nifios (as) v adolescentes con enfermedades crénicas y a su familia. De esta
forma, se podrén otorgar cuidados integrales, respondiendo a necesidades reales de las familias.

2. La investigacién se realizari en el Consultorio de Atencién de Especialidades (CAE) del Hospital
Gustavo Fricke, Vina del Ma p ..,. adbn consiste en contestar un cuestionario de preguntas

datos obtenidos se 3&'@ es decir, no se dara a conocer tu nombre; en su
lugar, se utilizard ug; igo n METIRN, fus Jran acceso a ellos los(as) investigadores(as). Toda la
informacion registéada serd guardiidi ey ’,‘g en la oficina de la investigadora principal y serd
destruida después de tres anO&de finalisg ‘inyesti
cuestionario es de M ginutos. &
3. Tu participacién e‘@p‘mveﬂ:gaqén esvoluntaria &2no recibiras remuneraaén por ello ni hcnc costos
asociados. Txenes '&jexgd(p- a &sgm' :

go, si te surgiera algun tipo de malestar, incomodidad
tcs de 4to afio de Enfermeria), que apllcaran lus

por la Enfermera Johana Alarcén, miembro del equipo de salud del CAE del Hospital Dr. Gustavo
Fricke, quien te derivara al profesional correspondiente en tu consultorio. Si la situacién lo permite,
continuaremos con el cuestionario, de lo contrario, podré ser suspendido.

5. Los resuitados sélo podrian ser publicados en revistas cientificas, siempre resguardando tu identidad y
la de tu cuidador principal.

6. S tienes alguna pregunta sobre esta investigacion, puedes contactar a la investigadora prlncipal Jessica
Gonzalez Carvajal, al Teléfono: 32 2507431; Celular 9 91389404 o al E-mail: jessica.gonzalezcarduv.cl

7. Fsta investigacion ha sido evaluada y aprobada por ¢l Comité de Bioética en Investigacién (CBI) de la
Facultad de Medicina (FAMED) de la Universidad de Valparaiso. En caso de tener alguna duda ageze
de este estudio o respecto de tus derechos como participante en esta investigacidn, puedes cogf 7
su presidente en el teléfono 32-2507370 o E-mail: etica.facultadmedicina®uy.cl
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ANEXO 6: ACTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA ADOLESCENTES

Universidad
deValparaiso
CHILE
ACTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARTICIPANTE
Jovenes de 18 anos
O, s crcmiacsr sy s amA R aus SN ox as BN ey A PR RS EE R RS P 3 Gy 1 I, S U , DECLARO que la

investigadora principal, enfermera Jessica Gonzélez Carvajal, y los estudiantes tesistas de la Escucla de
Enfermeria de la Universidad de Valparaiso, ubicada en calle Blas Cuevas N° 1028, Valparaiso, me han
informado en forma completa en qué consiste la investigacion: “Percepddn de la calidad de vida
relacionado con salud de nifios{as) ¥ adolescente con diagnéstico de enfermedad crénica desde su propia
perspectiva y la de su culdador principal”, que se levard a cabo en el Consultorio de Atencién de
Especialidades (CAT) del Hospital Gustavo Fricke, Vifia del Mar, durante el afio 2016. He entendido
completamente la informacién proporcionada en este documento acerca de mi participacion. Me han
explicado que tendré que responder un cuestionario de preguntas abiertas y otras con alternativas, lo me
tomara 20 minutos de tiempo, aproximadamente. Asimismo, he tenido Ja oportunidad de hacer preguntas
y aclarar todas mis dudas con la investigadora. Entiendo que mi participacién cn este estudio es voluntaria
v que puedo abandonar esta investigacion en cualquier momento, si asf lo deddiera, sin que eso
perjudique mi tratamiento, ni a mi cuidador, ni a mi.

De acuerdo a lo declarado por mi en este decumento, firmo aceptando voluntariamente mi participacién
en esta investigacion. Recibo "Ei‘mk‘!? de este documento,
AT E DN

&

o

4 # ‘%;‘k b

y i S SRR ¥ '

- :’, o iy & 3‘{. S A

v - ¥ . ' & ® A s -

f».;. 2 B #, ?’:‘ b Jess - ;opxé’? AR opipl
Nombre y Firma Participantg s £ . Nombre y Firma Investigador Responsable
cl: R 7 Cl: <0 -F66.244-4
:; EN Fecha:
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ANEXO 7: CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA ADOLESCENTES ENTRE 13 Y
17 ANOS

%

Siei R
Universidad

deVa
CHILE

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPANTES DE INVESTIGACION
Informacion para adolescentes de entre 13 y 17 anos

Hola,

El propésito de este documento es soliciter tu participacion en nuestro estudio titulado: “Percepcidn de la
calidad de vida relacionado con salud de nifios{as) y adolescente con enfermedad crénica desde su propia
perspectiva y la de su cuidador principal”, cuya invesligadora principal es Ja enfermera matrona Jessica
Gonzalez Carvajal; con ¢lla trabajaran los estudiantes tesistas de la Escuela de Enfermeria de la Facultad de
Medicina de 1a Universidad de Valparaiso: Christine Becker Oyarzo, Matias Bricefio Aguilera, Antonio Figueroa
Silva, Francisca Jiménez Basaure, Pia Iglesias Opazo, Matias Leiton Valdés, Mariana Loezar Herniindez, Sundra
Mayorge Moraga, Jess Navia Cabello, Sofia Parada Figueron, Constance Paredes Rivera. A continuacién te
explicaremos en qué consistiris lu participacion.
1. Necesitamos saber cual es tu apreclacion de la calidad de vida relacionada con tu salud y la que tiene
tu cuidador principal sobre ti, ya que actualmente en Chile existen pocos estudios como éste que
puedan ayudar a aumentar el conocimientos sobre este tema y mejorar la atencion del equipo de salud a
nifios(as) y adolescentes con diagnéstico de enfermedad crémica.
Esta investigacién se realizara durante el ano 2016 en nifios{as) y adolescentes con diagnéstico de
enfermedad crénica y sus cuidadores, que se atiendan en ¢l Consultorio de Atencidn de Especialidades
(CAE,) adosado al hospital Dr. Gustayo ¥ l-‘ndoe
3. La investigacién se mahz#iﬂ\@f,f tio de Atencion de Especialidades y consistird en que t y
tu cuidador responderifi frépishtas e ih @uestipnario sobre calidad de vida relacionada con la salud,
mmmmmmmmmmdw J te que sepas que en todo momento tu identidad y la
de tu cuidador sercj}rresgualda nunaa dardn a conocer sus nombres, ¢s declr, se utilizard
un codigo numeno;b en lugar q’ ellost %% lai én serd guardada bajo llave en la oficina de la
investigadora pmhw,.dbmqﬂh én ca]k;hs Cucv? N 1028, Valparaiso, y después de tres afios serd
eliminada. .

4. Tu participacién w&ma‘ u dor ni adf a riesgo alguno, sin embargo, si ti o tu cuidador
liegan a tener algtin @q.d?bnlesﬂ M’lal idad al responder el cuestionario, los tesistas
(estudiantes de cuarto W Eni ' 5 aplicarén los instrumentos, les brindardn ¢l apoyo e
informadidn gue necesi ‘supletat § acién. En caso de que sea necesario, ambos podrin ser
atendidos por la enfermera Jofulria 1bafra Alarcén, miembro del personal de salud del Consultorio de
Atencion de Especialidades del Hospital Dr. Gustavo Fricke, quien los derivard al profesional
correspondiente en tu consultorio.

5 Tu parucnpanén €8 tmalmeme vo!untaria y ni ti ni tu cuidador redbir.in Temuneracion por pa.rtidpar

12

ti.
6. Los resultados de este estudio podran ser publicados en revistas cientificas, pero siempre
andnimo tu nombre y el de tu cuidador 2
7. S tuvieras alguna duda sobre la investigacion, puedes contactar con la investigadora principay \g
Gonzilez Carvajal, al teléfono: 32 2507431, celular: 9 91359404 o al e-mail: jessica.gonzalezcar@uv.cl.
8. Esta investigacion ha sido evalnada y aprobada por el Comité de Bioética en Investigacion (CBI) de la
Facultad de Medicina (FAMED) de la Universidad de Valparaiso. En caso de tener alguna duda acerca
de este estudio o respecto de tus derechos como participante en esta investigacién, puedes contactar a

su  presidente en el lgléfono 322507370 o E-mail:  gticafacultadmedicina@uv ¢l
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ANEXO 8: ACTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA ADOLESCENTES
ENTRE 13 Y 17 ANOS

d‘r .
Universidad
deValparaiso
CHILE
ACTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARTICIPANTE
Adolescentes de entre 13 y 17 afios
oo s T R I R WS PRIA L) ) LI .. DECLARO que la

investigadora principal, enfermera Jessica Gonzdlez Carvajal, y los estudiantes tesistas de la Escuela de
Enfermeria de la Universidad de Valparaiso, ubicada en calle Blas Cuevas N” 1028, Valparaiso, me han
contado de qué se trata la investigacion: “Percepcion de la calidad de vida relacionado con salud de
nifios(as) y adolescente con diagndstico de enfermedad crénica desde su propia perspectiva y la de su
cuidador principal”, que sc llevard a cabo en el Consultorio de Atencién de Especialidades (CAE) del
Hospital Gustavo Fricke, Vifia del Mar, durante ¢l afio 2016. He entendido completamente la informacian
proporcionada en este documento acerca de mi participacién. Me han explicado que tendré que responder
un cuestionario de preguntas abiertas y otras con alternativas, lo me tomard 20 minutos de tiempo,
aproximadamente. Asimismo, he tenido la oportunidad de hacer preguntas y aclarar todas mis dudas con
la investigadora, Entiendo que mi participacién en este estudio es voluntaria y que puedo abandonar esta
investigacidn en cualquier momento, §i quiero, sin que eso signifique un dafio para mi tratamiento, para mi

cuidador o para mi.
De acuerdo a lo declar 0, firmo aceptando voluntariamente mi participacién
en esta investipdén. uﬁa copl _‘smp documento,

=

Jessg gma{éz (prvAsp L

Nombre y Firma Investigador Responsable
Cl: 10586 .299-4
Fecha:

CL:

..
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ANEXO 9: ASENTIMIENTO INFORMADO PARA NINOS ENTRE 8 Y 12 ANOS

o
Universidad
deValparaiso

CHILE
ASENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPANTES DE INVESTIGACION
Informacién para ninos(as) de entre 8 y 12 afios

Hola, nos dirigimos a ti para invitarte a participar en nuestro estudio titulado: “Percepcién de la calidad de
vida relacionado con salud de nifios{as) y adolescente con diagnéstico de enfermedad crénica desde su
propia perspectiva y la de su cuidador principal”, cuya investigadora principal es la enfermera matrona
Jessica Ganzélez Carvajal; trabajaran con ella los estudiantes tesistas de la Fscuela de Enfermerfa de la
Facultad de Medicina de la Universidad de Valparaiso:  Christine Becker Oyarzo, Matias Bricefio Aguilera,
Antonio Figueroa Silva, Francisca Jiménez Bosaure, Pia Iglesins Opazo, Matizs Leiton Valdés, Mariana Loezar
Hernédnder, Sandra Mayorga Moraga, Jess Navia Cabello, Sofia Parada Figueroa, Constance Paredes Rivera. A
continuacién, te informaremos en qué consistiria tu participacion,

1.

. Tu participacién note Bondrs

Nos intéressa saber c6mo te sientes en diferentes aspectos de tu vida y cudl es la opinién de tu
cuidador respecto a éstos. Debido a que actualmente, en Chile, existen pocos estudios como éste, la
informacién que ti nos aportes nos ayudard a contribuir con conocimientos acerca del tema y
mejorar Ia atencidn del equipo de salud de nifios (as) y adolescentes, y sus familias, que viven la
misma realidad que ti.

Esta investigacion se realizaré con todos los nifios(a) y adolescentes que tengan diagnodstico de
enfermedad crénica y sus cuidadores principales, que se controlan en el Consultorio de Atencién
de Especialidades (CAE), adosado al hospital Dr. Gustava Fricke, durante el afio 2016,

La investigacién se hard Wneqm en que vayas a controlarte al CAE, y si tu cuidador y ti
quieren participar qg.aﬁn_ ¢ Jes realizaremos una serie de preguntas en uncs 20

minutos aproximat ormacion que ti y tu cuidador nos entreguen serdn
revisados sdlo po Jestzaby cientes a esta investigacién, y su identidad serd
protegida, puéae utilizar _ g _' su un cédigo numérico. Posteriormente, todos los
datos serén dadps ¢ en |8 ¥ oficina ﬁfp la investigadora principal, ubicada en calle Blas
Cuevas N° 1 . sdehm“os sera destruida. Si td quieres, podrds estar con
tu cuidador aﬁno’mato s s

Tu parhapad&meyd#b'n A

pasto adicional. Sa:@

eso signifique un di

tipo de molestia o incomodidad almspoxdetlaspregunus los tesistas (estudiantes de cuarto afio
de Enfermeria) quienes aplicardn los instrumentos, les brindarin el apoyo e informacion que
necesites para superar esta situacién. En caso de que sea necesario, podran ser atendidos(as) por la
enfermera Johana Ibarra Alarcén, miembro del personal de salud del Consultorio de Atencién de
Especialidades del Hospital Dr. Gustavo Fricke, quién los derivard al profesional correspondiente
en tu consultorio. -

Si tienes alguna duda, te puedes comunicar con la hwesﬁgadora pnncrpal Jessica
Carvajal, al teléfono: 32 2507431, celular: 9 91389404 o al e-mail: }
Los resultados de este estudio, sélo podrin ser publicados en revistas cientificas, p
manteniendo oculto tu nombre y de tu cuidador.

Esta investigacion ha sido evaluada y aprobada por el Comité de Bioética en Investigacion¥e:
la Facultad de Medicina (FAMED) de la Universidad de Valparaiso. En caso de tener alguniy
acerca de este estudio o respecto de tus derechos como participante en esta investigacion, pu
contactar a su presidente en ¢l teléfono 32-2507370 o E-mail: etica.f, ici

- <
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ANEXO 10: ACTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO PARA NINOS ENTRE 8 Y 12
ANOS

B f
Universidad

deValparaise
CEILE
ACTA DE ASENTIMIENTD INFORMAEND
MNitips(ash de entre 3 y 12 anos
o T B T | R I , DECLARCY gue la

investigadore principal, enfermera ]'ns:sh.a Conzsles Carvajal, ¥ los mmdmnt 5 tosistas de la Bscucla de
Enfermeria de la Undversidad de Valparaiso, ubicads oo calle Blas Cuewvas 55 124, Valparaiso, me han
condado de qué se trata la investigackdn: "Tercepciom de la calidad de wida relacienado con saled de
nifiosfas) v adelescente con diagndstico de enfermedad onmica desde s progia perspectiva v la de so
cddador principal”, que se Devard a cabo em el Consnltoric de Afmeitm de Fspecialidedes [CAF) del
Hespatal Gustave Fricke, Vina del Mar, durarte el afin 20016, He entendido completament: la informacian
proporcionada en este documanto acerce de mi partcpadon. Me ban explicado que tendeé que responder
un tuestionarin de pregundss abiects ¢ oobras con alberratvas, §o me tenard 20 minutos de Hempo,
aproximadamente Asimismo, he enldo la apornedded de hocey preguetas v aclavar tedas mis dudas con
la investigadora, Badiendo que ml participacidn en cste estudio ez voluntara ¥ que pucds abandonar esta
imwestigaciim en cuslyuier momsnlo, 80 gube, sle gue sso signilique un dafio para md {ealamienio, pars mi
cuidadur o para mi.

D acverdo alo de{l'lmi‘n]mr ™i e @ste dommenm, frinb aceplanck: vohantriamemies |ni£ru|—.i-::'|pu:c:i|.’|r|
en asta myvestigeeion, Becila unmqﬁn'q:]-m e esie documento,

- ; e Fenaglez CPREAIAL

| miamaze v Firma Investigador '-te-\pumuble
A R Rty

Fechar

=
NIJI:H]J.I:LW ﬁju-im!aﬁmmlngidn
A DEL
CL: I .

Fedha:

Villa del Mar, ...

k
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ANEXO 11: INSTRUMENTO PARA CUIDADORES PRINCIPALES

Instrumento para Cuidadores Principales

Folio N*
Fecha de hoy / /
Ultimos 4 digitos de RUN -

Apreciados/as madres, padres o tutores/as:

¢Como esta el nifho/a? ¢Codmo se siente? Esto es lo que queremos saber sobre él/ella.

Por favor, conteste las preguntas como mejor pueda, intentando que sus respuestas reflejen la perspectiva del nifio/a.

11

12

13

14

15

16

17

18

19

110

Cuando plense en la respuesta, por favor intente recordar la Gitima semana, es declir, los dltimos slete dias,

1. Antecedentes Generales (Sociodemograficos)

| |
Por favor, anote |a fecha de hoy (7o) T AR
o 1. Madre o 4, Padrastro
£Quién rellena este cuestionario? o 2. Padre o} 5. Otro
0 3. Madrastra
£Cudndo nacié el/la nifio/a | = |
entrevistado? Do MM ARAA
(o} 1. Nifio
¢€s una nifia o un nifio? o 2. Nifta
¢Cudnto mide el/la nifio/a (sin
zapatos) cm
¢Cudnto pesa el/la nifio/a {sin ropa) Kg
(&) 1. Vifia del mar 0 S. El Belloto
Lugar de residencla de su hijo/a y su 0 2. Valparaiso e} 6. Limache
familia o 3. Quilpué 7. Quiliota
o} 4. Villa Alemana o} 8. Otro
(s} 1. Madre (o} 6. Abuela
Conformacién Familiar (Marque todas (o} 2. Padre (e} 7. Tios
las alternativas que correspondan a o 3. Madrastra (o} B. Hermanos/as
Nes viven con su /a 0 4. Padrastro ¢Cudntos?
s sl 0 5. Abuelo 0 9. Otro
Total ngresa fmiar memual $
Ingreso Famillar Mensual 2 i A
o 1. Basica Incomplesa 0 S. Técnico incompleta
Nivel de escolarizacidn de quien 0 2. Misica comareta 0 6. Técnico completa
responde of cuestionario o 3. Media incomnpleta o} 7. Superior incompleta
(o] 4. Media completa 0 8. Superlor completa
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(o] 1. Asiste a colegio perteneciente al hospital (CANEC)
111 Lugar donde se educa su hijo/a (o] 2. Asiste a colegio fuera del hospital

0 3. No asiste al coleglo
112 Cuslesel dagnésticodesuhijofa? 9 3 Lmora o P

p (o] 1. Induccién 0 4, Remisién
jqy Enauesmdetmtamientose 5 alennoidscion 0 5. Reinduccion
encuentra? O  3.Mantencion
* Preguntar a cuidador y confirmar con enfermera.
: | |

1.14  (Cual fue la fecha de diagndstico? (i3] AR TR
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ANEXO 12: FLUJOGRAMA DE CONTENCION

Estudiante de Enfermeria

]

Muchas gracias por su

Presentacion e invitacion a
participar en el estudio

tiempo, esto no tendra
influencias en atencién de NO
salud.

¢Desea participar en esta
investigacion?

¢Se presenta labilidad

emocional durante la
aplicacion del instrumento?

v !

NO Sl

Aplicacion de instrumento

Sl

Suspensidn transitoria
del cuestionario y
contencién emocional
por tesistas.

Se termina cuestionario y
se agradece su
participacion.

Sl

Es posible continuar con
el cuestionario

Se suspende la
encuesta, se agradece
por su participacion.

NO

l

Sl

Aplicacion de consentimiento
y asentimiento informado

Atencion por enfermera del
Consultorio de atencion de Especiales
y posible derivacion a Programa Salud

Mental del consultorio.

NO

Posibilidad de coordinar
otra encuesta.

Sl

Firman consentimiento
y asentimiento
informado

Muchas gracias por
su tiempo, esto no
tendra influencias en
atencion de salud.

Se termina encuesta y se

114

W

agradece participacion.

Coordinar dia
para realizacion.

]




ANEXO 13: CERTIFICACION DE CAPACITACION DE CONTENCION EMOCIONAL

Utreeided I 2 Vipani
o

CERTIFICADO CAPACITACION

A través del presente documento se certifica la participacion del Curso-Taller de
Psicooncologia dingido u capacitar para la asignatura de Seminario de Tesis ENE 403
La Capacitacion tuvo un total de 3 boras scadémicas. realizado con fecha 19 de mayo 2016,

Principales temas tratados
e ;Cual es el sentido y ba esencia del chncer?
o Aspecio existencial del chncer. Los miedos y como enfreatarlos
o Calidad de vida como constructo multidimensional v vital individual
o Unidad: cuerpo, psique, espleitu
s ler, 2do, y 3er septenio del desarrollo del hombre
»  Vivencia del proceso de eafermar
o Pasos en el proceso de asimilacién de una enfermedad

s Councelling: téemica refactonal de ¢

*  Qué hacer frente a las reacciones del enfermo

Alumnos participantes.

Christire Bocker Qyarzo Matlas Briceflo Aguilera

Antonio Figueroa Silva Francisca Jiménez Basaure

Pia [glesias Opazo Matias Leiton Valdes

Marsana Loezar Hernandez Sandra Mayorga Maocaga

Jesis Navia Cabello Sofia Parada Fiqueros

Constance Paredes Rivera

Docente

Psicologa Loreto Cavallo P,

Docente Universidad de Valparaiso, Escucla de Psicologia

Magister en Psicooncologia %
ciuA

\&"""
FIRMA



ANEXO 14: ACTA DE AUTORIZACION BIOETICA

Universidad FACULTAD DE MEDICINA

deValparaiso Comité de Bloética
CHILE para la Investigacion

ACTA DE EVALUACION BIOETICA No. 32/2016

L. El Comité de Bioética de la Facultad de Medicina de la Universidad de Valparaiso,
constituido por Jimena Le Roy, tecnélogo médico, Presidenta; Eva Sotelo, profesora de
Castellano, Vice-presidenta; Alberto Moreno, profesor de educacion fisica; Carlos
Varas, psicélogo; jessica Salgado, psicopedagoga; Dorls Herrera, licenciada en Fillosofia
y Carolina Carvajal, trabajadora social; en su sesion del dia 23 de junio de 2016, declara
haber evaluado el protocolo experimental del proyecto “Percepcitn de la calidad de
vida relacionada con la salud de nifios(as) y adolescentes con diagnostico de cincer
desde su propia perspectiva y la de su cuidador principal”, presentado por la
investigadora responsable, enfermera mat Jessica Gonzdlez Carvajal, adscrita a
esta Facultad.

1L Para su evaluacién el Comité de Bioética revisd los siguientes antecedentes:

1. Protocolo n® 09/2016, version en espaiiol.

2. Hojas informativas de Consentimiento Informado dirigido a Cuidador Primario
v a sujetos desde los 18 afios, y sus correspondientes actas de consentimiento;
hojas informativas de Asentimiento para nifios(as) de entre 8 y 12 afics; y de
entre 13 y 17 afos, cada una con su correspondiente Acta de Asentimiento
Informado.

3. Gurrfculum Vitae del investigadora responsable

4. Carta de compromiso de psicologa psico-oncdloga, Loreto Carvallo P, cuya
firma esta pendiente; se queda a la espera del documento definitive.

5. Carta de compromiso para apoyo de enfermera, Johanna Ibarra Alarcon, del
policlinico de Oncologia del Hospital Gustavo Fricke; se espera eavio de
documento definitivo firmado.

6. Instrumentos: entrevistas para cuidadores primarios y para nifics y
adolescentes.

IIL En la valoracién bioética del proyecto, ef Comité considerd que dicha propuesta
cumple con los principios éticos necesarios para su realizacion, entre otros, los de
beneficencia y atencion a potendales riesgos; se concluyé que su pertinencia

fundamental radica en:
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ANEXO 15: CARTA COMPROMISO DE HOSPITAL DR. GUSTAVO FRICKE

En 22 de Agosto de 2016, entre el Hospital Dr. Gustavo Fricke de Vifia del Mar, Persona
Juridica de Derecho Piblico, Rut N°® 61,606.602-1, represeatado par su Disector Sr. Leonardo
Reyes Villagra, Nacionalidad, chilena, Profesién Médico Cirujano , C.1. N* 06.870.707-2,
domiciliado en calle Alvares N°1532, Vifla del Mar, en adelante “El Hospital” por una
parte, y don(a) Jessica Gonzdlez Carvajal, Nacionalidud:’ chilens, Profesién: Enfermers
Metrona , Rut 10.986.244-4 con domicilio en Blas Cuevis N* 1027, Ciudad de Valparalso,
enadeluuedlmuﬁgadmwincipaldelemofwmdorﬁxuchdeﬁnfamﬁdeh
Universidad de Valparaiso, se celebra el siguicnte acuerdo:

PRIMEROQ: Que en virtod de Ja solicitud de fecha 22 de Agosto de 2016, el Centro Formador

Escueln de Enfermerta de la Universidad de Valpsnuiso, para_ ejecucion del Estudio Clinieo

oEpidaniolégieorPempoiéndchalidaddevldamlnhmdawnhsluddenMs)y

MkaMMmWWnyh&er

principal”, a ser dirigido por ¢l Investigador Principal antes individualizado, se comprometen

;cmpe:rd:mblecidoenhyZUSMywreﬂmmoyouuleyuinvolmuduenmﬁpo
actividad ,

woudinvwipdormipduwmmammnopiunwn escrita
de In tesis terminada una destinads 8l Jefe de Servicio o Unidad en que se realizd ¢l trabsjo,
la otra para fa Biblioteca del Hosgpital y una versién digital destinads sl archivo de la Unidad
de Gestion Asistencial Docente.

mg:mmanmmamirmmnmwm

CUARTQ: Que mediante sus firmas las partes /ﬁéummcont‘omidndm:pmo
GU.

al acuerdo celebrado,
&

Ha,

w

# e
ENF, MAT, REYES VILLAGRA

INVESTIGADOR PRINCIPAL ESTUDIO T DIRECTOR
CLINICO O EPIDEMIOLOGICO HOSPITAL DR. GUSTAVO FRICKE
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ANEXO 16: TABLA N°5 COMPLETA Y GRAFICO N°1 CVRS DE NINOS(AS) Y
ADOLESCENTES POR DIMENSIONES

Estadistico

Media
Mediana

Moda

Desviacion
estandar

Rango
Minimo
Maximo
Percentiles
50

Bienestar
fisico
45,9142
47,0820
55,60
8,90484
36,17
28,13
64,30

47,0820

Bienestar
psicoldgico

51,4268
52,0021
53,072
9,15890
42,80
30,72
75,53

52,0021

118

Autonomia y

relacion

los padres

52,4767
52,2312
53,25
10,18170
38,43
35,96
74,39

52,2312

Amigos(as)
y  apoyo

social
46,8743
49,7945
66,34
16,37809
55,10
11,24
66,34

49,7945

Ambiente
escolar

47,1738
51,0750
16,28
16,64959
54,72
16,28
71,00

51,0750



80

3

CVRS

20

kY.
(o]

Mediana: Mediana: ) Mediana:

52,0021 52,2312 == Mediana: '
Mediana: 49,7945 51,0750
47,0820 DE: DE: DE:

9,15890 10,18170 DE: :
DE: || 16,37809 Hedeiees
8,90484

I I I
Bienestar Bienestar Autonomia y Amigos(as) Ambiente
fisico psicolégico relacion con y apoyo escolar
los padres social
Dimensiones
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CVRS

ANEXO 17: TABLA N° 6 COMPLETA Y GRAFICO N°2 CVRS DE NINOS(AS) Y
ADOLESCENTES POR DIMENSIONES REPORTADA POR CUIDADORES
PRINCIPALES

Autonomia y = Amigos(as) Ambiente

- Bienestar Bienestar )
Estadistico | , . C relacion con 'y  apoyo
fisico psicologico . escolar
los padres social
Media 43,3197 47,4409 57,6131 48,8191 47,7315
Mediana 43,6611 49,5278 56,0093 57,8975 55,4046
Moda 52,682 34,662 68,41 70,34 10,50
Desviacién | 14,82424 16,04413 11,66618 21,63722 20,51892
estandar
Rango 61,88 64,09 48,20 61,06 60,17
Minimo 9,35 12,29 30,94 9,28 10,50
Maximo 71,23 76,39 79,14 70,34 70,67
Percentiles | 43,6611 49,5278 56,0093 57,8975 55,4046
50
B0 _‘,
D]
B0 .
. Mediana:
'g"ﬁego'gga: 57 8975 Mediana:
Mediana: ' DE: 55,4046
49,5278 DE: - .
Mediana: 11,66618 21,63722 2DOE51892
43,6611 DE: 16,04413 )
40
DE:
14,82424
20
-
T | | T T
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Bienestar Bienestar Autonomia y Amigos(as) Ambiente
fisico psicolégico relacién con los y apoyo escolar
padres social

Dimensiones



ANEXO 18: TABLA N° 7 COMPLETA Y GRAFICO N°3 CVRS DE NINOS(AS) Y
ADOLESCENTES POR DIMENSIONES SEGUN GRUPO ETARIO

Autonomia

Estadisticos Bje_nestar Bignes,ta_r y Relacion ':;;;?OOS Y Ambiente
Fisico Psicolégico | con los social escolar
padres

__ Media 48,3608 50,2355 50,2701 47,7719 48,3547

.':‘é Mediana 49,6266 | 53,0743 51,2112 46,9286 51,0750

—~  Moda 55,60 53,07 53,25 66,34 16,28?

% E;Z‘gj;iré” 8,34427  9,18142 7,69550 15,55417 | 15,86017

2 Rango 27,47 33,63 26,83 55,10 54,72
Minimo 28,13 30,72 37,16 11,24 16,28
Méaximo 55,60 64,35 63,99 66,34 71,00
Egrce”t”es 49,6266 53,0743 51,2112 46,9286 51,0750
Media 437252 52,4927 54,4511 46,0711 46,1172

&  Mediana 425203 50,9300 53,2512 532323 51,0750

£ Moda 44,73 55,96 63,09 53,23 16,28

g Esi;‘r’]id""giré” 0,03247  9,25414 11,84148 17,46678  17,68972

:'9: Rango 33,73 35,66 38,43 55,10 54,72

Y Minimo 30,57 37,87 35,96 11,24 16,28

<8( Méaximo 64,30 73,53 74,39 66,34 71,00
Percentiles | 155293 50,9300 53,2512 532323 51,0750

50
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CVRS

80

605

a0

207

'?

18

|

Bienestar fisico
Bienestar psicologico
Autonomia v relacion
con los padres
Amigos(as) v apoyo
social

[ ] Ambiente escolar

Nifios(as)

Grupo Etario

Adolescentes
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ANEXO 19: TABLA N° 8 COMPLETA Y GRAFICO N°4 CVRS DE NINOS(AS) Y
ADOLESCENTES POR DIMENSIONES SEGUN SEXO

=13)

MUJERES (n

=23)

HOMBRES (n

Estadistico

Media
Mediana

Moda

Desviacién
estandar

Rango
Minimo
Maximo
Percentiles
50

Media

Mediana

Moda
Desviacion
estandar
Rango

Minimo
Maximo

Percentiles
50

Bienestar
fisico
43,5826
42,5293
55,60
11,06241
27,47
28,13
55,60
42,5293
47,2321
47,0820
44,732
7,37386
33,73
30,57
64,30

47,0820

Bienestar
psicoldgico

48,4932
53,0743
53,07
10,03606
33,63
30,72
64,35
53,0743
53,0849
50,9300
55,96
8,39971
31,77
41,75
73,53

50,9300

Autonomia vy
relacion  con
los padres

50,1672
53,2512
53,25
8,70821
28,04
35,96
63,99
53,2512
53,7822
51,2112
46,53°
10,89164
.34,92
39,47
74,39

51,2112

123

Amigos(as) y | Ambiente

apoyo social
50,7372
53,2323
57,83
11,71885
39,61
26,73
66,34
53,2323
44,6909
46,9286
66,34
18,38582
55,10
11,24
66,34

46,9286

escolar
54,0005
54,4010
54,40
10,80730
36,19
34,81
71,00
54,4010
43,3152
45,3822
16,28
18,28118
54,72
16,28
71,00

45,3822



CVRS

Bienestar fisico
Bienestar psicologico
Autonomia v relacion
con los padres
Amigos(as) v apovo
social

[ ] Ambiente escolar

B0
12

L8]
604
40

02

22
o]
20
| |
Muieres Sexo Hombres
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ANEXO 20: TABLA N° 9 COMPLETA Y GRAFICO N°% CVRS DE NINOS(AS) Y

ADOLESCENTES POR DIMENSIONES SEGUN RESIDENCIA

=15)

VALPARAISO (n

(n=10)

MARGA MARGA

:6)

QUILLOTA (n

LOS ANDES (n=2)

Estadistico

Media

Mediana

Desviacion
estandar

Minimo
Maximo
Media

Mediana

Desviacion
estandar

Minimo
Méaximo
Media
Mediana
Desviacion
estandar
Minimo
Maximo
Media

Mediana

Desviacion
estandar

Minimo

Maximo

Bienestar
fisico

43,0850
44,7300

8,78811

28,13
55,60
45,4851

47,0820
9,07802

30,57
59,36
48,7749

51,0295
8,03842

34,65
55,60
51,3424

51,3424
6,02515

47,08
55,60

Bienestar
psicolégico

50,6995
50,6119

11,10683

30,72
73,53
50,7203

51,8431
8,52610
37,87

64,35

49,7248
45,6614
7,65219

43,21
59,51
54,5192

54,5192
2,04351

53,07
55,96

125

Autonomia
y relacion
con los
padres

52,2894
49,4652

10,15611
37,16
74,39
49,2805
49,2492
9,03624

35,96
63,99
51,6247

53,2512
8,18102

39,47
63,99
62,7989

62,7989
16,38753

51,21
74,39

Amigos(as)
y  apoyo

social

43,9407
46,9286

17,34145
11,24
66,34
49,8723
51,5134
13,26240
26,73
66,34
44,2521
51,1145
23,95494

11,24
66,34
53,2323

23,2323
0,00000

53,23
53,23

Ambiente
escolar

44,0182
45,3822

17,12912
16,28
71,00
50,2902
52,7380
14,85284
16,28
71,00
42,5358
44,4043
22,95655

16,28
71,00
49,8916

49,8916
6,37727

45,38
54,40



FUERA V REGION

SAN FELIPE (n=1)

:1)

PETORCA (n

(n=1)

Media

Mediana

Desviacion
estandar

Minimo
Maximo
Media

Mediana

Desviacion
estandar

Minimo
Méaximo
Media

Mediana

Desviacion
estandar

Minimo

Maximo

64,2956
64,2956
0,00
64,30
64,30
42,5293
42,5293
0,00
42,53
42,53
49,6266

49,6266
0,00

49,63
49,63

64,3540
64,3540
0,00
64,35

64,35
55,9642

55,9642
0,00
55,96

55,96
55,9642

55,9642
0,00

55,96
55,96
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74,3866
74,3866
0,00
74,39

74,39
46,5338

46,5338
0,00
46,53
46,53
55,7507
55,7507
0,00
55,75
55,75

66,3386
66,3386
0,00
66,34

66,34
44,3951

44,3951
0,00
44,40
44,40
46,9286
46,9286
0,00
46,93
46,93

62,8406
62,8406
0,00
62,84

62,84
54,4010

54,4010
0,00
54,40
54,40
62,8406
62,8406
0,00
62,84
62,84



Bienestar psicoldgico

Autonomia v relacion
on los padres
Amgps(as) y apoyo

Bienestar fisico
soctal

c

E

[ ] Ambiente escolar

32

34

|_Fuera WV
regon

|_Provincia de
Petorca

|_Provincia de
San Felipe

|_Provincia de
Los Andes

| Provincia de

Quillota

Provincia de
—Iarga
Iarga

|_Provincia de
Walparaiso

80

60

o

SYAD

204

Residencia
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ANEXO 21: TABLA N° 10 Y GRAFICO N°6 CVRS DE NINOS(AS) Y ADOLESCENTES
POR DIMENSIONES SEGUN QUINTIL

Autonomia

- Bienestar | Bienestar y  relacion Amigos(as) Ambiente
Estadistico . Jo y  apoyo
fisico psicolégico con los . escolar
social
padres

~  Media 46,4093 51,9745 55,8501 48,6569 49,6668

—

L Mediana 42,5293 53,0743 55,7507 46,9286 58,1630

3 Moda 42,53 55,96 63,99 66,34 16.28a

= Y

Z  Desviacion 4 gen56 | 759988 10,22049 1845180  22,11638

8' estandar
Minimo 30,57 40,39 40,59 11,24 16,28
Maximo 64,30 64,35 74,39 66,34 71,00
Egrce“t"es 42,5293 53,0743 55,7507 46,9286 58,1630
Media 43,4614 47,3288 50,7150 40,4430 41,7664

__ Mediana 44,7300 46,5276 51,2112 44,3951 45,3822

Lo

T Moda 44,73 44,807 46,53? 11,248 16,28

o | Desviacion

,E' it 8,25907 10,28315 10,12586 17,14317  15,20382

Z  Minimo 28,13 30,72 35,96 11.24 16,28

o]

O Maximo 55,60 73,53 74,39 66,34 62,84
Egrce”t"es 44,7300 46,5276 51,2112 44,3951 45,3822
Media 44,9583 55,9937 52,0290 53,1938 51,6368

© Mediana 47,0820 55,9642 47,9306 53,2323 51,0750

[

= Moda 47,08 55,96 41,722 53,23 40,722

- Y

£ Desviacion | genpg 518128 13,30944 9.33586 9,03683

Z | estandar

3  Minimo 36,55 50,61 41,72 39,93 40,72

Maximo 55,60 64,35 74,39 66,34 62,84
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:]_)

QUINTIL 4 (n

:2)

QUINTIL 5 (n

Percentiles
50

Media
Mediana

Moda

Desviacion
estandar

Minimo
Méximo
Percentiles
50

Media

Mediana

Moda

Desviacion
estandar

Minimo
Méaximo
Percentiles
50

47,0820

49,6266
49,6266
49,63
0,00
49,63
49,63
49,6266
54,0177
54,0177
52,432
2,24180

52,43
55,60

54,0177

55,9642

64,3540
64,3540
64,35
0,00
64,35
64,35
64,3540
61,9321
61,9321
59,51%
3,42497

59,51
64,35

61,9321

129

47,9306

49,4652
49,4652
49,47
0,00
49,47
49,47
49,4652
54,6204
54,6204
45,257
13,25557

45,25
63,99

54,6204

53,2323

57,8338
57,8338
57,83
0,00
57,83
57,83
57,8338
62,0862
62,0862
57,83
6,01379

57,83
66,34

62,0862

51,0750

45,3822
45,3822
45,38
0,00
45,38
45,38
45,3822
61,0375
61,0375
51,082
14,08902

51,08
71,00

61,0375



B0

G507

a0

207

Bienestar fisico
Bienestar psicoldgico
Autonomia v relacion
con los padres
Amigosias) ¥ apoyo
social

[ ] Ambiente escolar

I
segundo

Primer Tercer Cuarto Quinto
Quintil Chuintil Cuintil Quintil Quintil
Quintil
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ANEXO 22 TABLA N° 11 COMPLETA Y GRAFICO N°7 CVRS DE NINOS(AS) Y
ADOLESCENTES POR DIMENSIONES SEGUN ASISTENCIA AL COLEGIO

NO ASISTE A
COLEGIO

COLEGIO FUERA DEL

:7)

CANEC (n

HOSPITAL (n=26)

(n=3)

Estadistico

Media
Mediana

Moda

Desviacion
estandar

Rango
Minimo
Maximo
Percentiles
50

Media

Mediana

Moda

Desviacién
estandar

Rango
Minimo
Maximo
Percentiles

50
Media

Mediana
Moda

Desviacién
estandar

Bienestar
fisico
43,7731
42,5293
42,53
8,06928
25,03
30,57
55,60
42,5293
47,0682
47,0820
55,60
9,07145
36,17
28,13
64,30
47,0820
40,9086
42,5293
30,572
9,63119

Bienestar
psicoldgico
47,5966
50,6119
53,07
7,51753
20,47
35,49
55,96
50,6119
52,4910
53,0743
64,35
9,83858
42,80
30,72
73,53
53,0743
51,1406
50,9300
46,532
4,72183

131

Autonomia
y relacion
con los
padres

55,7061
55,7507
55,75
6,83715
22,27
41,72
63,99
55,7507
52,7935
51,2112
53,25
10,81916
38,43
35,96
74,39
51,2112
42,1964
40,5883
39,472
3,79786

Amigos(as)

y apoyo
social

45,3289
46,9286
33,76%
9,08027
24,07
33,76
57,83
46,9286
50,1268
53,2323
66,34
15,56445
55,10
11,24
66,34
53,2323
22,2920
11,2404

11,24
19,14186

Ambiente
escolar
48,5107
54,4010
54,40?
16,22523
46,56
16,28
62,84
54,4010
48,9121
51,0750
45,38
15,58325
54,72
16,28
71,00
51,0750
28,9889
16,2828

16,28
22,00758



CVRS

Rango 19,06 9,44 7,07 33,15 38,12
Minimo 30,57 46,53 39,47 11,24 16,28
Maximo 49,63 55,96 46,53 44,40 54,40
Percentiles | 42,5293 50,9300 40,5883 11,2404 16,2828
50
Bienestar fisico
509 Bienestar psicolagico
Autonomia v relacion
con los padres
Armigos(as) v apovo
27 social
o [ 1 Ambiente escolar
G607 D
I ' ‘ |
k4
407
209 32 g 14
o ol .
1
o]

I I
Asiste a colegio Asiste a colego fuera
perteneciente al hospital del hospital
(CANEC)

I
Mo asiste al colegio

Asistencia al colegio
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ANEXO 23 TABLA N° 12 COMPLETA Y GRAFICO N° 8 CVRS DE NINOS(AS) Y
ADOLESCENTES POR DIMENSIONES SEGUN TIPO DE FAMILIA

UNIPARENTAL

BIPARENTAL
EXTENDIDA

UNIPARENTAL
NUCLEAR (n=10)

BIPARENTAL NUCLAR
(n=18)

EXTENDIDA
(n=5)

(n=1)

Estadistico

Media

Desviacion
estandar

Minimo
Méaximo
Media

Desviacion
estandar

Minimo
Maximo
Media

Desviacion
estandar

Minimo
Maximo
Media

Desviacion
estandar

Minimo

Méaximo

Bienestar
fisico
48,6118
7,27307
36,55
64,30
42,5609
7,87527
30,57
49,63
30,5698
0,00
30,57
30,57
43,2466
10,94401

28,13

59,36

Bienestar
psicolégico

52,9235
7,88052
41,75
64,35
51,0441
5,80924
41,75
55,96
35,4912
0,00
35,49
35,49
50,1991
12,22858

30,72

73,53
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Autonomia
y relacion
con los
padres

53,5156
9,51799
41,72
74,39
47,0392
5,93984
40,59
55,75
57,9200
0,00
57,92
57,92
52,9305
12,67685

35,96

74,39

Amigos(as)
y  apoyo
social
50,6926
14,70367
11,24

66,34
43,1663
19,91255
11,24

66,34
49,7945
0,00

49,79

49,79
43,1802

14,91553

19,37

66,34

Ambiente
escolar

49,3864
15,00377
16,28
71,00
41,5941
23,29854
16,28
62,84
48,0854
0,00
48,09
48,09
52,0679
12,07130

34,81

71,00



= ’ﬁ\,T Media 51,0295 53,0190 51,7303 38,7895 16,2828
- c
(9p) ~
< 2 o Desviacion
a é L_IIJ estandar 1,98407 9,18016 17,34271 38,96032 0,00000
O D <K
E O E Minimo 49,63 46,53 39,47 11,24 16,28
E Y% W
X o
w E Maéaximo 52,43 59,51 63,99 66,34 16,28
Bienestar fisico
807 Bienestar psicologico
01 B Autonomia v relacion
12 con log padres
e Amigos(as) ¥ apoyo
* social
] Ambiente escolar
|
| . :
||
o]
40
20
1
] v -
1 ¥ 2
o *
I | I I I
Biparental Umparental Biparental Unparental Extendida sin
nuclear extendida extendida nuclear figuras
parentales

Tipo de familia
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ANEXO 24: TABLA N° 13 COMPLETA Y GRAFICO N°9 CVRS DE NINOS(AS) Y
ADOLESCENTES POR DIMENSIONES SEGUN DIAGNOSTICO DE CANCER

Autonomia .
e Bienestar | Bienestar |y relacion Amigos(as) Ambiente
Estadistico | , . A y  apoyo
fisico psicoldgico | con los . escolar
social
padres
S Media 43,9010 51,7256 51,7639 46,0349 47,8188
I
£ Mediana | 44,7300 52,0021 48,6979 51,5134 51,0750
< B
S Desviacion  g.4009 1033939  11,80393 17,28371  13,43376
g | estandar
S Rango 36,17 42,80 38,43 55,10 46,56
L
- Minimo 28.13 30,72 35.96 11.24 16,28
Maximo 64,30 73,53 74,39 66,34 62,84
Egrce”t"es 447300 52,0021 48,6979 51,5134 51,0750
Media 495932 | 48,9257 51,0142 49,2597 48,4662
_ Mediana 49,6266 50,6119 53,2512 46,9286 51,0750
N~ - -7
4 Desviacion | g 90009 559704 645663 9,08201 1771382
:{ estandar
S  Rango 19,05 1421 17,34 32,58 54,72
o
L Minimo 36,55 41,75 41,72 33,76 16,28
- Maximo 55,60 55,96 59,06 66,34 71,00
Egrce”t"es 49,6266 50,6119 53,2512 46,9286 51,0750
Media 473406 52,3341 54,3043 43,6317 42,3577
T Mediana 447300 530743 51,2112 46,9286 45,3822
= Desviacion
o)
Q  etandar 753684 871685 9,37766 2143850 2553858
3  Rango 18,91 22.60 21,14 55.10 54,72
(7p]
X Minimo 40,45 41,75 42,86 11,24 16,28
= Maximo 59,36 64,35 63,99 66,34 71,00
|_ .
Percentiles |, 7200 530743 51,2112 46,9286 45,3822

50

135



CVRS

w Media 47,7594 53,1756 56,3158 50,9499 47,7070

(m)

') Mediana 52,4325 53,9811 58,6223 55,3669 51,7726

O S

=< 2

F 0 Desviacion ' 5ee75 1081605 | 9,63236 19,17750  23,41491

8 < | estandar

Z % Rango 25,03 23,97 19,97 39,61 54,72

<5( \<Z( Minimo 30,57 40,39 44,03 26,73 16,28

) .

8 Méaximo 55,60 64,35 63,99 66,34 71,00

l_ .

O Egrce”t"es 524325 539811 58,6223 553669 | 51,7726
Bienestar fisico

807 Bienestar psicolagico
Autonomia v relacion
con los padres
Armgos(as) v apovo

o° social
[ ] Ambiente escolar
G0 o
40 ‘ '
32
o]
27 32 18
Q o]
2
I I I I
Linfoma Leucenua Tumor solido Otro
Diagndstico
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ANEXO 25: TABLA N° 14 COMPLETA Y GRAFICO N° 10 CVRS DE NINOS(AS) Y
ADOLESCENTES POR DIMENSIONES SEGUN ETAPA DEL TRATAMIENTO

INDUCCION (n=5)

:1)

CONSOLIDACION (n

=16)

MANTENCION (n

Estadistico

Media
Mediana

Moda
Desviacion
Estandar
Minimo
Maéaximo
Percentiles
50

Media

Mediana

Moda
Desviacion
Estandar
Minimo
Méaximo
Percentiles
50

Media

Mediana

Moda
Desviacion
estandar
Minimo
Méximo
Percentiles
50

Bienestar
fisico

48,5358

44,7300
40,45?

8,41296

40,45
59,36

44,7300

47,0820
47,0820
47,08
0,00

47,08
47,08

47,0820
45,8093
47,0820
55,60

7,90156

30,57
55,60

47,0820

Bienestar
psicolégico

48,4223

46,5276
41,75%

5,91149

41,75
55,96

46,5276

41,7503
41,7503
41,75
0,00

41,75
41,75

41,7503
53,9410
53,0743
53,07%

6,90905

43,21
64,35

53,0743
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Autonomiay = Amigos(as
relacién con | ) y apoyo

los padres
55,0615

53,2512
63,99

9,03586

42,86
63,99

53,2512

59,0588
59,0588
59,06
0,00

59,06
59,06

59,0588
51,6258
52,2312
53,25%

8,87576

40,59
74,39

52,2312

social
40,9440

44,3951
11,242

20,00750

11,24
66,34

44,3951

33,7625
33,7625
33,76
0,00

33,76
33,76

33,7625
49,6399
53,2323
53,23
15,52855

11,24
66,34

53,2323

Ambiente
escolar

41,4259
40,7233
16,28

25,48558

16,28
71,00

40,7233

16,2828
16,2828
16,28
0,00

16,28
16,28

16,2828
52,3748
54,4010
54,40
13,37682

16,28
71,00

54,4010



Media 46,1255 51,4580 | 51,6049 46,5352 | 45,2893
~  Mediana 49,6266 50,6119 47,9306 49,7945 51,0750
%
L Moda 52,43 48 452 74,39 66,34 58,16
8 eDs‘i;‘;]iggiré” 10,34328  11,49753  12,88490 17,53582 1533215
g Minimo 28,13 30,72 35,96 11,24 16,28
& Maimo | 64,30 73,53 74,39 66,34 62,84
ggrce”t"es 49,6266 50,6119 47,9306 49,7945 51,0750
Media 30,5698 354912 57,9200 49,7945 48,0854
T Mediana 305698 354912 57,9200 49,7945 | 48,0854
= Moda 30,57 35,49 57,92 49,79 48,09
§ Esef&‘l’r:i‘l‘;'r‘?” 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
é Minimo 30,57 35,49 57,92 49,79 48,09
W Mmaximo 3057 35,49 57,92 49,79 48,09
Percentiles 335608 354912 57,9200 49,7945 48,0854
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| ] Ambiente escolar
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Induccion Consolidacion Mantencion — Remusion

Etapa del tratamiento
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ANEXO 26: TABLA N° 15 COMPLETA Y GRAFICO N°11 CVRS DE NINOS(AS) Y
ADOLESCENTES POR DIMENSIONES SEGUN TIEMPO TRANSCURRIDO DESDE EL
DIAGNOSTICO

~

DE1ANOA?2

6)

MENOS DE 6 MESES (n

~ )

DE 6 MESES A 1 ANO (n

AROS (n

=5)

Estadistico

Media
Mediana

Moda

Desviacion
estandar

Rango
Minimo
Méaximo
Percentiles 50
Media
Mediana

Moda

Desviacion
estandar

Rango
Minimo
Maximo
Percentiles 50
Media
Mediana

Moda

Desviacion
estandar

Bienestar
fisico
45,9335
44 8057
30,572

10,51556

28,79
30,57
59,36
44,8057
44,5844
43,6296
55,60
9,80642
25,03
30,57
55,60
43,6296
45,7052
47,0820
34,65

6,81155

Bienestar
psicolégico
45,4709
43,2727
41,75

7,68969

20,47
35,49
55,96
43,2727
51,4513
50,7710
43,212
7,24223
21,14
43,21
64,35
50,7710
60,3169
59,5103
59,51

7,86067

140

Autonomia
y  relacion
con los
padres

56,8458
58,4894
63,99

7,96001

21,14
42,86
63,99
58,4894
51,5021
53,4809
55,75
9,02273
23,41
40,59
63,99
53,4809
57,8201
55,7507
41,722

12,21655

Amigos(as)

y apoyo
social

46,1727
45,6618
33,76%
11,70269
32,58
33,76
66,34
45,6618
39,9698
46,5828
11,24
23,83733
55,10
11,24
66,34
46,5828
52,4849
46,9286
46,93

9,32373

Ambiente
escolar
42,5358
44,4043
16,28

22,95655

54,72
16,28
71,00
44,4043
42,1818
47,5622
16,28
22,23847
54,72
16,28
71,00
47,5622
44,3284
42,9406
62,84

19,56729



~

MAS DE 2 ANOS (n=17)

Rango
Minimo
Maximo
Percentiles 50
Media
Mediana

Moda

Desviacion
estandar

Rango
Minimo
Maximo

Percentiles 50

17,78
34,65
52,43
47,0820
45,9380
47,0820
49,63
9,51956
36,17
28,13
64,30
47,0820

20,45
53,07
73,53
59,5103
51,1987
50,6119
55,96%
9,60255
33,63
30,72
64,35
50,6119

141

32,67
41,72
74,39
55,7507
50,1311
47,9306
53,25
10,93752
38,43
35,96
74,39
47,9306

21,94
44,40
66,34
46,9286
49,1527
53,2323
66,34
16,16928
55,10
11,24
66,34
53,2323

46,56
16,28
62,84
42,9406
50,9307
51,0750
45,38
12,37677
54,72
16,28
71,00
51,0750



80

60

40

207

24

33

34

16
12

Bienestar fisico
Bienestar psicoldgico
Autonomia v relacion
con los padres
Amigosias) v apoyo
social

[ ] Ambiente escolar

I
< 0 meses

I
® 0 =admeses
hasta < 1 afio

Tiempo desde el diagndstico

*op=al afio
hasta < 2 afins
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