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RESUMEN

Introduccién. La supervivencia en
el cancer infantil ha aumentado no-
tablemente en las Gltimas décadas,
y, como consecuencia, la calidad de
vida relacionada con la salud (CVRS)
de los supervivientes ha pasado a te-
ner gran interés y a ser considerada
en ocasiones indicador de éxito de
tratamiento, especialmente en el caso
de supervivientes de tumores del Sis-
tema Nervioso Central. Sin embargo,
los resultados sobre dicha calidad de
vida en este tipo de supervivientes no
son todavia concluyentes, puesto que
las variables sociodemograficas y las
secuelas en la supervivencia explican
s6lo un porcentaje pequeno de la va-
rianza total referente a la CVRS. Por lo
tanto, es necesario investigar el rol de
otras posibles variables intervinientes
en este proceso, entre las que cabe
destacar a las estrategias de afron-
tamiento tanto de los supervivientes
como de los progenitores.

Objetivo. El presente trabajo de
investigacion tiene como objetivo
evaluar la CVRS de los supervivien-
tes de tumores en el sistema nervioso

central (SNC), reportada tanto por los
mismos supervivientes como por los
progenitores, asi como el de explorar
el papel de las secuelas (fisicas y cog-
nitivas) y de las variables psicoldgicas
en el resultado final de CVRS. Dichas
variables psicolégicas incluidas en el
estudio son: estilos de afrontamiento
del superviviente y estilos de afron-
tamiento del progenitor y malestar
parental.

Método. Se obtuvo una muestra
de 38 supervivientes que habian sido
diagnosticados de tumor en el SNC,
y 44 progenitores, visitados todos
ellos en el Hospital Universitari Vall
d’Hebron (Barcelona). Los adolescen-
tes tenian entre 12 y 19 afios en el
momento del estudio, y llevaban un
minimo de un afio sin recibir trata-
miento oncolégico. En los supervi-
vientes se evalGan las secuelas con un
indice creado de forma expresa para
el trabajo (LESI-SNC), las funciones
cognitivas (Escalas de Wechsler), la
CVRS (Kidscreen-52, version “auto”)
y las estrategias de afrontamiento (me-
diante el ACS). En los progenitores, se
evalGa su percepcion de CVRS del hijo
(Kidscreen-52, version “proxy”), las
estrategias de afrontamiento (COPE),
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el estrés general percibido (PSS), y
el malestar a raiz de la enfermedad
del hijo, medida con unas escalas
numéricas creadas para el estudio.

Resultados. La CVRS obtenida pre-
senta unas medias similares a las de
la poblacion normativa, tanto en las
respuestas de los supervivientes como
en las de los padres. Sin embargo, hay
porcentajes altos (mds del 40%) de
supervivientes que estan por debajo
de una desviacion tipica de la media
en diferentes dimensiones incluidas
en la CVRS.

Las secuelas no parece que tengan
un peso excesivo en la mayoria de
modelos explicativos, pero si parece
que tiene un papel mayor en la CVRS
de los adolescentes explicada por los
progenitores en comparacion a la ex-
plicada por ellos mismos.

Los estilos de afrontamiento si pa-
recen jugar un papel importante en el
resultado final de la CVRS y explican
parte de la varianza de seis de las di-
mensiones de la versién auto-reporta-
da de CVRS y en tres de la version
de los progenitores. Ademas, en seis
dimensiones (cuatro de la versiéon res-
pondida por los adolescentes y dos por
la version respondida por los padres)
el porcentaje de varianza explicado
lo estd exclusivamente por los estilos
de afrontamiento. El valor explicativo
segln los resultados obtenidos en las
regresiones lineales maltiples es mayor
en la version auto-reportada (y oscila
entre el 11% y el 55%), siendo el es-
tilo de resolucion del problema el que
presenta un papel mayor.

Respecto a los padres, se observa
que, a pesar de los anos transcurridos,
un 66% de los progenitores siguen
preocupando bastante, mucho o muchi-
simo por la enfermedad del hijo y mas
de un 72% siguen pensando en ello
con relativa frecuencia en su dia a dia.

Conclusiones. El  componente
subjetivo y por tanto los estilos de
afrontamiento, parecen que tienen
un papel importante en el resultado
de la CVRS del adolescente supervi-
viente de un tumor en el SNC, espe-
cialmente en los resultados evaluados
por ellos mismos. Por otro lado, a
pesar de los anos de supervivencia,
los progenitores presentan niveles al-
tos de preocupacién y de frecuencia
de este pensamiento que preocupa.
Ambos hechos, podrian tener impli-
caciones clinicas importantes. Por un
lado, debemos destacar la necesidad
de una aproximacién multidisciplinar
en el seguimiento del superviviente
y de sus progenitores que contemple
también las variables psicolégicas, ya
que este tipo de seguimiento nos per-
mitiria detectar e intervenir en aque-
Ilos casos que presentan pobre CVRS.
Por otro lado, este conocimiento nos
Ilevara a una mejor evaluacion du-
rante la enfermedad y su tratamiento
en relacion a la de CVRS futura, en la
supervivencia, y consecuentemente la
toma de decisiones sera mas ajustada.
Si dichos resultados se corroboran,
nos permitirian realizar tratamientos
adaptados de prevencioén, tanto enfo-
cados en los propios enfermos como
en sus progenitores.
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