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Resumen

Objetivo: Evaluar el concepto de calidad de vida des-
de la perspectiva del paciente con cancer. Método: Se
evaluaron 1029 pacientes con cancer de cuello uterino,
mama, prostata, estdbmago, colon-recto, y un grupo de
pacientes menores de edad con diferentes tipos de can-
cer, efectuando una pregunta abierta (;Como definiria
usted la calidad de vida?). El texto de las respuestas fue
procesado para realizar andlisis lexicografico y analisis
de correspondencias. Resultados: Las formas graficas y
los segmentos repetidos mas frecuentes se relacionaron
con conceptos de bienestar, salud, funcionalidad, buena
alimentacion, aspectos familiares y espirituales. Estos
conceptos varian segun el tipo de cancer. El analisis de
correspondencias sugiere tres dimensiones: cuidado,
bienestar y aspectos sociofamiliares y alimentarios.
Hubo asociacion entre estas dimensiones y el tipo de
cancer (dimension 1: pacientes pediatricos; dimension 2:
cancer de mama, y dimension 3: pacientes con cancer

de prostata). En el espacio multidimensional el cancer

pediatrico se diferencia de las otras localizaciones de
la enfermedad. Conclusiones: El disefio de instrumen-
tos para medir calidad de vida en pacientes con cancer
debe incorporar particularidades relacionadas con el
diagnostico especifico de la enfermedad.

Palabras clave: calidad de vida; neoplasias; formacion

de concepto.

Abstract

Objective: To evaluate the concept of quality of life from
the patient’s perspective. Method: 1029 patients having
different diagnoses of cancer were evaluated using an
open-ended question (How would you define Quality
of Life?). The text of the individual replies was pro-
cessed in order to perform lexicometric analysis which
includes correspondence analysis. Results: Graphical
forms and repeated segments that are most frequent are
related to the concepts of well-being, health, functio-
nality, good nutrition and spiritual and family aspects.

These concepts change depending on type of cancer.

*  Ricardo Sanchez, Facultad de Medicina, Universidad Nacional de Colombia, y Grupo de Investigacion Clinica, Instituto Nacional
de Cancerologia; Fabio Alexander Sierra, Division de investigaciones, Fundacion Universitaria de Ciencias de la Salud; Elena
Martin, Facultad de Medicina, Universidad Nacional de Colombia, y Grupo de Salud Mental, Instituto Nacional de Cancerologia.

La correspondencia relacionada con este articulo debe ser enviada a Ricardo Sanchez. Correo electronico: rsanchezpe@unal.edu.co

Como citar este articulo: Sanchez, R., Sierra, F. A. & Martin, E. (2015). ;Qué es la calidad de vida para un paciente con
cancer? Avances en Psicologia Latinoamericana, 33(3), 371-385. doi: dx.doi.org/10.12804/ap133.03.2015.01

Avances en Psicologia Latinoamericana / Bogotd (Colombia) / Uol. 33(3) / pp. 371-385/ 2015 / ISSNe2145-4515 M 371



® Ricardo Sanchez, Fabio Alexander Sierra, Elena Martin

Correspondence analysis suggests three domains: one
related to care, the other having to do with well-being
and another one dealing with nutrition and social and
family aspects. There was an association between these
dimensions and type of cancer (dimension 1: pediatric
patients; dimension 2: breast cancer; and dimension 3:
patients with prostrate cancer). In the multidimensio-
nal space that was constituted by graphical forms and
repeated segments the diagnosis of pediatric cancer
differs from others types of cancer. Conclusion: The
design of instruments for measuring quality of live in
patients having a cancer diagnosis should incorporate
disease specific characteristics.

Keywords: quality of life; neoplasm; concept formation.

Resumo

Objetivo: Avaliar o conceito de qualidade de vida desde
a perspectiva do paciente com cancro. Método: ava-
liaram-se 1029 pacientes com cancro cervical, mama,
prostata, estomago, colon-reto e um grupo de pacien-
tes menores de idade com diferentes tipos de cancro,
efetuando uma pergunta aberta (Como vocé definiria a
qualidade de vida?). O texto das respostas foi proces-
sado para realizar analises lexicografico e analises de
correspondéncias. Resultados: as formas graficas e os
segmentos repetidos mais frequentes relacionaram-se
com conceitos de bem-estar, saide, funcionalidade,
boa alimentacdo, aspetos familiares e espirituais. Estes
conceitos variam segundo o tipo do cancro. A analise
de correspondéncias sugere trés dimensdes: Cuidado
— Bem-estar — Aspetos sociofamiliares e alimentares.
Houve associacdo entre estas dimensodes e o tipo de
cancro (dimensao 1: pacientes pediatricos; dimensao 2:
cancro de mama; e dimensao 3: pacientes com cancro
de prostata). No espaco multidimensional, o cancro pe-
diatrico diferencia-se das outras localiza¢des da doenga.
Conclusoes: a criagdo de instrumentos para medir quali-
dade de vida em pacientes com cancro deve incorporar
particularidades relacionadas com o diagndstico espe-
cifico da doenca.

Palavras-chave: qualidade de vida, neoplasias, for-

macao de conceito.

La incorporacion del concepto calidad de vida
en el area de la salud es, de cierto modo, reciente
y ha venido ganando importancia, en gran parte
debido al cambio del paradigma para concebir la
salud que tradicionalmente ponia el relieve en los
desenlaces asociados con morbimortalidad. Este
cambio de paradigma también se ha relacionado
con modificaciones en el perfil epidemioldgico, ya
que el envejecimiento progresivo de la poblacion
se asocia con un incremento en la frecuencia de
enfermedades cronicas y degenerativas en las cua-
les desenlaces como mortalidad pierden relevancia
frente a aspectos como la calidad de vida (Bowling,
2005). Estos antecedentes llevan a que se plantee
el concepto calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS), el cual se considera multidimen-
sional, influenciado por la interaccion de factores
individuales, sociales y ambientales (Camfield
& Skevington, 2008), y claramente diferenciable
por parte del paciente, de la percepcion del estado
de salud (Smith, Avis & Assmann, 1999). En esta
multidimensionalidad intervienen aspectos rela-
cionados con, al menos, tres componentes: uno
individual (relacionado con el estrés que supone la
enfermedad para el paciente), uno de interaccion
(que tiene que ver con el apoyo social) y otro comu-
nitaria (relacionado con un sentido de pertenencia)
(Bramston, Chipuer & Pretty, 2005).

A pesar de que la CVRS es un constructo que se
evalua cada vez con mayor frecuencia (Sanchez,
Ballesteros & Gomez, 2009), su conceptualizacion
no es todavia clara: aunque la “calidad de vida”, al
igual que “la depresion” o “la histeria”, por citar
solo algunos, son conceptos usados en diferentes
espacios (uno cotidiano y otro técnico en el area de
la salud) con connotaciones que no necesariamente
son coincidentes (Seidl & Zannon, 2004), la calidad
de vida se fundamenta en una experiencia personal
y subjetiva, lo que acercaria las diferentes formas
de conceptualizacion. Esta subjetividad se sugiere
en estudios en los que se reporta que los médicos
no detectan aspectos que para el paciente son im-
portantes al evaluar su CVRS (Donovan, 1991),
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o en los que se encuentran discrepancias entre la
calificacion dada a la calidad de vida dependien-
do si se hace por parte del personal de salud, del
paciente o de sus familiares (Slevin, Plant, Lynch,
Drinkwater & Gregory, 1988).

También a favor de la subjetividad del construc-
to esta el hallazgo de que factores incluidos en las
escalas que miden CVRS, por ejemplo, el ambiente
familiar, no necesariamente son vistos como impor-
tantes por todos los pacientes en estados terminales
(Vig, Davenport & Pearlman, 2002). También se
ha visto que aspectos no incluidos habitualmente
en los instrumentos disefiados para medir este
constructo son relevantes para los pacientes con
cancer (O’Connell & Skevington, 2005, 2010;
Sanchez-Pedraza, Ballesteros & Anzola, 2010).
Uno de los que parecen mas importantes en esta
categoria de dimensiones olvidadas se relaciona
con la espiritualidad y la religiosidad (O’Connell
& Skevington, 2005, 2007), y teniendo en cuenta la
importancia que se ha venido encontrando en esta
dimension, se han disefiado instrumentos especifi-
cos para medir espiritualidad y religiosidad dentro
del concepto global de calidad de vida (Skevington,
Gunson & O’Connell, 2013).

Ademas de la subjetividad del constructo, otro
aspecto que se ha cuestionado sobre la medicion
de la CVRS es que el peso que se le asigna por
parte de los pacientes a los diferentes dominios del
constructo puede estar influenciado por factores
como el grado de desarrollo del pais en el que se
vive (Molzahn, Kalfoss, Schick Makaroff & Ske-
vington, 2011) o por aspectos culturales que hacen
que un instrumento desarrollado en un ambiente
determinado presente propiedades psicométricas
desfavorables cuando se valida en otro escenario
cultural (Herdman, Fox-Rushby & Badia, 1997;
Skevington, 2002; Skevington, Sartorius & Amir,
2004). Este aspecto se ha resaltado en el caso de
instrumentos para medir calidad de vida en nifios
y adolescentes, en los que se ha cuestionado su
estabilidad y se ha hecho hincapié en la necesidad
de estudios transculturales que validen la utilidad
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de dichos instrumentos (Skevington, Dehner, Gi-
llison, McGrath & Lovell, 2014). Este fendmeno
de falta de validez también se ha relacionado con
falta de criterios definidos en los procesos de tra-
duccidn que generan instrumentos sin equivalencia
semantica entre los diferentes idiomas (Bowden &
Fox-Rushby, 2003).

Otros cuestionamientos que se han realizado
a los instrumentos que miden CVRS es que estan
sesgados, pues incorporan los valores y las creen-
cias de los que los disefian, que no se aplican en
la practica clinica habitual del personal de salud
y que quedan restringidos a escenarios de investi-
gacion que no necesariamente impactan la calidad
de la atencion brindada al paciente (Higginson &
Carr, 2001; Skevington, Day, Chisholm & True-
man, 2005). Para manejar el inconveniente de la
extrema subjetividad de la medicion se han tra-
tado de incorporar componentes ideograficos en
los cuestionarios (Stenner, Cooper & Skevington,
2003): por ejemplo, el Schedule for the Evaluation
of Quality of Life (SEIQOL) (Joyce, McGee &
Of)oyle, 1999); el Patient Generated Index (PGI)
(Camilleri-Brennan, Ruta & Steele, 2002; Ruta,
Garratt, Leng, Russell & MacDonald, 1994); el
Global Person Generated Index (GPGI) (Camfield
& Ruta, 2007); el Indice de Salud de McMaster
(Chambers, MacDonald, Tugwell, Buchanan &
Kraag, 1982), o el Subjective Quality of Life Pro-
file (SQLP) (Dazord, 1997). Sin embargo, se ha
planteado que la incorporaciéon del componente
ideografico introduce dificultades en la interpreta-
cion y en el andlisis de las encuestas con ese disefio
y dificultan la estandarizacion requerida en casos
como estudios multicéntricos o comparacion del
constructo entre diferentes culturas o paises (Carr
& Higginson, 2001). Probablemente esta falta de
un criterio unanime se ha reflejado en que, incluso
en ensayos clinicos controlados que consideran
como desenlace de importancia la CVRS, se hayan
utilizado estrategias de medicion que no tienen en
cuenta las escalas disefiadas para medir este cons-
tructo (Sanchez et al., 2009).
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A pesar de las limitaciones que se han descrito,
algunos autores defienden la utilizacion de instru-
mentos estandarizados para medir CVRS: para
Testa (2000), 1a utilizacion de estos cuestionarios
y escalas ha permitido monitorizar cambios en
la condicion del paciente, establecer pronosticos
y definir patrones de referencia. Ademas, dichos
instrumentos incorporan la multidimensionalidad
del constructo: por ejemplo, en el caso de la medi-
cion de la calidad de vida en pacientes con cancer
el sistema FACIT considera cuatro dimensiones
(Cellaetal., 1993): estado fisico general de salud,
ambiente familiar, estado emocional y capacidad
funcional. Por su parte, el sistema de EORTC (Aa-
ronson, 1992; Aaronson et al., 1993) tiene en cuenta
factores como sintomas fisicos, funcionamiento
cognoscitivo, desempeio funcional, componente
emocional y factores sociales.

Teniendo en cuenta los anteriores planteamien-
tos en los cuales se destaca la individualidad, la
multidimensionalidad, la subjetividad y la relacion
con aspectos individuales, sociales y culturales en
el constructo que se ha denominado CVRS, hemos
realizado el presente estudio para establecer, en
un grupo de pacientes con cancer, cuales son las
principales dimensiones que se destacan segiin la
opinién individual y particular del individuo enfer-
mo en una situacion potencialmente amenazante
para su vida. Adicionalmente, nos interesa evaluar
si estas dimensiones tienen alguna relacion con
diferentes tipos de cancer. Para esto se empleara
el analisis de correspondencias multiples (ACM).
Este es un tipo de analisis propuesto para evaluar
relaciones entre variables categorizadas y entre
niveles de estas variables (Costa, Santos, Cunha,
Cotter & Sousa, 2013). A diferencia de otras téc-
nicas para el estudio de este tipo de variables, no
se exige el cumplimiento de condiciones como
un numero minimo de frecuencias esperadas o de
valores perdidos (chi cuadrado, z para proporcio-
nes, test exacto de Fisher). Una ventaja grande
del ACM es que partiendo de la distancia euclidea
entre los datos, se logra hacer una representacion

visual de las relaciones entre las variables en va-
rias dimensiones (Costa et al., 2013). Por esto ha
sido empleado en estudios que analizan relaciones
entre factores psicosociales como la calidad de
vida y variables sociodemograficas (Anota et al.,
2014; Avolio et al., 2013; Skrzypczak, Czerniak &
Laski, 2012).

Método
Poblacion

En el estudio se incluye un total de 1029 pa-
cientes con diferentes tipos de cancer confirmados
histopatologicamente (cuello uterino, mama, pros-
tata, estdbmago, colon-recto y un grupo de pacientes
menores de edad con diagndstico de cancer).

Procedimientos

A los pacientes (o cuidadores de pacientes en
el caso de menores de edad) se les efectud la pre-
gunta: ;como define usted la calidad de vida? En
el caso del grupo de menores de edad, esta se le
formul6 a su padre o al cuidador responsable. La
seleccion de este tipo de diagnosticos se realizo
considerando que estas patologias son los tipos
mas prevalentes en la poblacion. Adicionalmen-
te, se registré la edad y el sexo del paciente. Los
datos se recolectaron entre los afios 2010 y 2012
en los servicios de hospitalizacion y consulta del
Instituto Nacional de Cancerologia, en Bogota,
Colombia. Las respuestas dadas por los pacientes
fueron transcritas al pie de la letra y se utilizaron
para realizar un analisis lexicografico.

Analisis estadistico

Para el analisis lexicografico se tomo6 como in-
sumo las formas graficas (sucesion de caracteres
comprendidos entre dos delimitadores que pueden
ser espacios o signos de puntuacion). El vocabu-
lario recopilado (es decir, el conjunto de formas
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graficas) tuvo un preprocesamiento en el que se
efectuaron los siguientes pasos:

1. Sintesis de formas graficas: este paso implico
seleccionar una sola forma grafica para términos
que fueran sinénimos (por ejemplo casa reem-
plaza las formas apartamento, casita, rancho,
residencia).

2. Delimitacion del vocabulario para reducir la
redundancia. Este paso supone los siguientes
procedimientos:

— Eliminacién de palabras herramientas que
corresponden a articulos, conjunciones, pre-
posiciones y pronombres.

— Seleccion de un umbral de frecuencia de
aparicion de formas graficas. En este caso
se eliminaron del vocabulario las formas
que tuvieran una frecuencia de aparicion
menor que tres.

La siguiente etapa del analisis consistio en es-
tablecer las respuestas caracteristicas (RC): estas
son respuestas, tal como las dan los pacientes, que
son representativas del texto en su conjunto, o del
texto agrupado en categorias. Las RC se ubicaron
con base en el criterio del valor medio, el cual
se obtiene calculando las medias de los valores
test de las formas caracteristicas que las confor-
man. De esta manera se seleccionaron las formas
caracteristicas con valores test medios mayores
que 1.96.

Tomando como insumo las formas graficas sim-
ples (palabras sueltas) y los segmentos repetidos
detectados en el corpus (combinacion de formas
graficas que se presentan de manera repetida) se
realiz6 un analisis de correspondencias, en el cual
se utilizaron estas formas y segmentos repetidos
como modalidades activas, y la agrupacion de los
seis tipos de cancer y el sexo (masculino-femenino)
como modalidades ilustrativas. La determinacion
del nimero de dimensiones se dio a partir de los
cambios de inercia de un diagrama de sedimenta-
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cion de los valores propios. Para escoger las formas
que representan mejor cada uno de los ejes de la
dimension reducida se tomaron como criterios los
valores de contribucion al eje y los cosenos cua-
drados. Los valores de contribucion indican qué
proporcion de la inercia total sobre un eje en una
determinada direccion es debida a una modalidad
(se reporta como valores test sobre una distribucion
normal estandarizada) y el coseno cuadrado mues-
tra que parte de la inercia total de una modalidad
se recoge en una direccion particular del eje. Los
procedimientos de analisis estadistico se efectuaron
con el programa SPAD 5®. El estudio fue aprobado
y vigilado por el Comité de Etica en Investigacio-
nes del Instituto Nacional de Cancerologia.

Resultados

Las respuestas correspondieron a pacientes
con seis diferentes tipos de cancer: mama (N =
114; 11.08%), cuello uterino (N = 202; 19.63%),
estomago (N = 200; 19.44%), prostata (N = 111;
10.79%), colon-recto (N = 201; 19.53%) y 201
casos correspondientes a distintos tipos de cancer
en menores de edad (19.53%). La edad tuvo una
media de 48.64 anos (DE =22.9 afos); en el grupo
de pacientes adultos la edad tuvo un media de 58
aflos (DE =13.7 afios) y en el de menores de edad
10 afios (DE = 5.9 aios). De acuerdo con la loca-
lizacion del cancer, las medias de la edad fueron
las siguientes: mama: 56.7 (DE = 11.05); cuello
uterino: 53.24 (DE =12.43); estomago: 59.23 (DE
=16.84); prostata 66.5 (DE =17.25), y colon-recto:
57.9 (DE=13.2). Un 56.2% de los pacientes (N =
578) fueron de sexo femenino.

Se obtuvieron 1029 respuestas que contuvieron
18 682 palabras (este total representa el tamafio del
vocabulario). En el total del vocabulario se encon-
traron 1822 palabras diferentes, lo que supone una
riqueza del vocabulario del 9.8%.

Las formas graficas que tuvieron mayor fre-
cuencia de aparicion se relacionaron con bienestar,
salud, funcionalidad, alimentacion, familia y aspec-
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tos espirituales (tabla 1). Los segmentos repetidos
(combinaciones de formas graficas que se presentan
de manera constante en el corpus) muestran una
tendencia similar a la de las formas graficas, pero
aparecen adicionalmente conceptos relacionados
con lo emocional y el suefio (tabla 2).

Tabla 1
Formas grdficas y frecuencia de aparicion en el corpus
Palabras empleadas Frecuencia

tener 852
bien 678
estar 654
salud 585
familia 282
buena 248
vivir 243
poder 220
vida 219
todo 128
dios 112
comer 103
hijos 102

En relacion con las respuestas caracteristicas,
el concepto de salud ocupa un lugar predominante
en pacientes con cancer de prostata, estbmago y en
el grupo de pacientes pediatricos. Salud, tranqui-
lidad emocional y econémica y acompafiamiento
familiar son los aspectos relevantes para los pa-
cientes con cancer de prostata (hombres). Para las
pacientes con cancer de cuello uterino o mama
(mujeres), los conceptos centrales se relacionan
con el ambiente familiar, la disponibilidad de tra-
tamiento y aspectos espirituales (tabla 3). Dentro
de las respuestas caracteristicas de pacientes con
cancer digestivo (tabla 4) se destaca que en los
pacientes con cancer colorrectal se hace hinca-
pié en el mantenimiento de la capacidad laboral;
mientras que en el grupo de pacientes con cancer

Tabla 2
Segmentos repetidos mas frecuentes
Texto del segmento Frecuencia
estar bien 272
tener salud 148
buena salud 98
vivir bien 87
tener buena 87
comer bien 62
tener buena salud 48
sentirme bien 48
salud estar 44
estar alentado 44
buena alimentacion 42
poder trabajar 38
bienestar 33
tener trabajo 32
tener tranquilidad 30
dormir bien 28
poder comer 25
buena relacion 21
poder hacer 20
familia tener 20
bien dormir 19
alimentarme bien 18
estar tranquilo 18
tener salud estar 17
poder disfrutar 17
estar contento 17
tener todo 16
tener problemas 15
comer bien dormir 15
estar tranquila 15

gastrico se reportan multiples aspectos, similares a
los reportados por los pacientes con cancer de pros-
tata (salud, tranquilidad emocional y economica
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y acompafiamiento familiar). En el grupo de pa-
cientes pediatricos se incorporan cuestiones rela-
cionadas con el acceso a los sistemas de salud, la
educacion, los aspectos afectivos y cubrimiento de
necesidades basicas (tabla 5).

Tabla 3
Respuestas caracteristicas de pacientes con cancer
de prostata, cuello uterino y mama

Respuestas caracteristicas pacientes cancer ~ Valor

de prostata test

| “tener salud, tener tranquilidad, poderse mo- 2576
ver, tener actividad”. ’
“tener salud, tener como solventar el sus-

) tento diario, tener recreacion, tener buenos 2411
amigos y tener buenas relaciones con las '
demas personas”.

“vivir en paz interior. No tener dolores; po-
3 der movilizarse uno; tener buenas relaciones 2381

con los demas en cuanto a bienestar, alegria.
Es tener una actitud positiva ante la vida”

“tener salud es lo principal; tener armonia
familiar; tener los medios econémicos para
4 tener una buena dieta no solo con harinas. 2.369
No tener deudas o tener como responder por
ellas. Tener vida sexual como antes”.

“tener buena memoria; dormir bien, comer
bien, tener buenas condiciones de vida; tener

5 ; . .. 2.359
un buen ambiente familiar; vivir contento;
no tener vicios”.
“es un bienestar personal y familiar; y la
correspondencia de ellos; tener estatus si no

6 P ’ 2.302

boyante, por lo menos pasable; tener tranqui-
lidad incluida la econdémica”.

“vivir bien, no tener problemas, tener la co-
7  mida, tener armonia con los familiares, con 2.298
los que uno vive”

8  “llevar tranquilidad, tener una vida tranquila”. 2.291

“vivir bien; tener salud; tener facilidades

s , 2.249
economicas, no tener estrés”.

“es vivir bien, dormir bien, comer bien, tener

10 .. . .
tranquilidad. No tener disgustos, ni rencores”.

2.248
“sentirse uno con capacidad para trabajar.
Poder comer y tener con qué comer; comer

11 bien. Tener un buen apartamento. Tener 2.246
carro, tener comodidades. Dormir bien, no
tener dolores”.
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12

13

“es el conjunto de las cualidades o condi-
ciones que permiten que uno pueda salir a
pasear, no tener dolores, tener el apoyo de la
familia de los amigos. Tener tranquilidad, no
tener preocupaciones”.

“estar con salud completa y no tener ningun

dolor. Tener buenas relaciones con los demas
y vivir contento, tener asistencia médica fre-
cuente para que los males no tomen ventaja”.

2232

2.012

Respuestas caracteristicas pacientes cancer
de cuello uterino

Valor
test

“pues estar uno visitando al médico, estar en
los examenes”.

“estar consultando con los médicos, estar
bien con mis hijos, con mis nietos, todos los
que nos rodean”.

“yo soy madre cabeza de hogar, de mi de-
penden, tengo uno mayor de edad, y tengo
tres en bachillerato, y nietos que dependen
de mi. No soy de aca, y entonces ahora tengo
que ver qué hacer para estar bien, si me van a
hacer una cirugia yo tendré que ver la forma
de traerlos, para que estén conmigo, porque
ellos dependen de mi”.

“es de pronto la calidad de vida que nosotros
llevamos, como debemos llevarlos, cuidar-
nos, asistir a las citas que nos coloquen, asis-
tir a los controles, examenes para asi saber
como esta uno del estado de salud”.

“yo entiendo que es la riqueza mas grande,
que es la salud, es estar con mis hijos. Dios
es muy importante para mi vida, y en mi cali-
dad de vida ya que es el que me da todo”.

“pues la calidad de vida, cuidarnos, hacernos
todos los tratamientos como nos indican los
médicos, asistir a todas las citas médicas y
alimentarnos bien”.

“tener salud, estar con mis hijos, tener
trabajo, que mis hijos estén alentados, y la
alimentacion”.

“para mi calidad de vida es estar con mis hi-
jos, que tenga un ranchito y la salud, y tener
a dios y a mi nieto junto a mi”.

“que me atiendan, que mi familia, que la ins-
titucion estén pendientes de mi enfermedad,
que me acompaiien, no estar sola, estar con
la gente que me quiere, con mis hijos”.

3.164

2.40

2.168

2.104

2.070

2.049

2.042

2.017

2.003

Contintia
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- . Valor
Respuestas caracteristicas cancer de mama test
“el tiempo en el tratamiento que ha sido mara-
| D . . . ., 2399
villoso, el tratamiento ha mejorado mi vida”.
“disfrutar de lo que tengo con amor para que

2 asisea mas llevadera mi permanencia en mis ~ 2.065

tratamientos”.

3 “verseuna personanormal y sin enfermedades”. 1.985

Tabla 4
Respuestas caracteristicas de pacientes
con cancer del tubo digestivo
L . Valor
Respuestas caracteristicas cancer colon-recto test

1 “trabajar, poder trabajar y ser feliz”. 2.391

2 “no preocuparse demasiado, poder trabajar”.  1.967

3 “estar bien, que me curen, poder trabajar, 1961
poder producir”. ’

- . L Valor
Respuestas caracteristicas cancer gastrico test

1 “tener salud y estar bien con la familia”. 3.422
“estar bien econdmicamente y estar bien con

2 ren y 3.242
la familia”.

3 “estar bien de salud, con su familia, tener 3131
trabajo”. ’
“tener salud, estar con la familia y estar bien

4 > Y 3.072
con Dios”.

5 ““es estar bien de salud, estar con la familia, 2856
la esposa, los hijos, tener trabajo”. ’
“tener buena alimentacidn, estar contenta,

6 o N 2.744
estar con la familia, tener salud”.

7  “estar bien econdmicamente. Salud”. 2.739
“estar bien de salud, econdmicamente, estar

8  bien con la familia, estar acompafiado, tener ~ 2.727
su droguita”.

9 “tener salud, tranquilidad, tener para comer, 2 697
estar bien econdmicamente”. ’

“la salud, estar acompafnado de mi familia,

10 pana 2.675
estar en la casa alentado”.

“que estuviera la familia reunida, tener bue-

11 . . . 2.645
na salud, estar bien econdmicamente”.

12 “estar aliviado, poder comer”. 2.581
“vivir en tranquilidad con la familia, salud,

13 d Y 2533

poder viajar”.

“tener uno lo mejor, tener mejor servicio en

14 salud, estar bien, estar tranquila, estar apoya- 2.486
da de mi familia”.

15 ““es estar uno bien, estar con la familia, tener 5 485
trabajo, tener animo para todo”. ’
“estar alentado y t 1 d -

16 ©s a’r’a entado y tener las cosas de su ran 248
chito”.

17 “estar bien de salud, estar bien contento con 2 440
la familia y poder compartir asi sea un dulce”. ™

18 “estar bien, poder disfrutar, que no le duela a 2413
uno nada, poder comer, poder estar activa”. ’

Tabla 5
Respuestas caracteristicas de pacientes
del grupo de cancer en poblacion pediatrica
Respuestas caracteristicas cancer grupo Valor
pediatrico test

1 “estudio y educacion”. 4.963

2 “atencion, salud y amor” 4.13

3 “salud y buena educacion”. 3.932
“atencion oportuna en todos los aspectos

4  Atencionoportu Peciosy 3781
carifo”.

5 “buen servicio y buena atencion”. 3.542
“obt todo 1 fi b

6 0 enery odo ”0 que se suefia y sobrepasar 3540
los obstaculos”.

7  “salud completa, educacion, apoyo y amor”.  3.507
“el buen alimento, la educacion, vivienda

8 . . . 3.446
digna, comodidad y buena atencion”.

9 “buen estatus econdmico, apoyo incondicio- 3368
nal y una buena y oportuna salud”. ’

10 “alimentacion, salud y estudio”. 3.088
“alimentacion, educacion, buen ejemplo y

11 . 3.08
sobre todo salud”.

“buena vivienda, buena comida, buen trato y

12 . I 2.986
oportunidades de superacion”.

13 “salud, buen trato, respeto y servicio”. 2.957
“salud, ed i6n, alimentacion. tod

|4 salud,e gca?’lon alimentacion. Que todo 2951
funcione bien”.

15 “atencion de salud, su tratamiento. Que ten- ) 846
ga toda la atencion que se merece”. ’
“mej lud, alimentaci6 tid,

16 mejorar, salud, alimentacion, vestido y 2703

vivienda”.
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Respuestas caracteristicas cancer grupo Valor
pediatrico test

17 ‘el buen trato que le den y la buena salud”. 2.644

18 “el acceso oportuno a los servicios de salud, 2616
alimentacion y carifio” ’

19 “bienestar, proteccion y apoyo”. 2.6
“estudio, alimentacion, buen trato, recrea-

20 cion, actividades lidicas, acompafiamiento 2.555
en salud”.
“contar con lo basico para vivir contento

21 o P Y 2515
feliz”.
“contar con los recursos necesarios para cu-

2n © . usos P 2475
brir necesidades basicas”.
“atencion en salud buena y eficaz, estudio

23 ; wa y eheaz, Y 2455
tener lo esencial para vivir”.
“garantia de contar con los servicios necesa-

24 B : . 2.425
rios para el bienestar en general”.
“tener atencidn oportuna, carifio y acompa-

g5 cneratencionop yacompas 412
namiento”.

El andlisis de correspondencias se efectud sobre
un espacio con tres dimensiones cuya estructura
se muestra en la tabla 6. El eje 1 agrupa en uno de
los polos conceptos relacionados con el cuidado
(educacioén, amor, buen trato, necesidades basicas,
atencion en salud), y en el otro, aspectos familiares
(familia e hijos), de tal manera puede plantearse
que este eje 1 engloba aspectos relacionados con
el cuidado en el ambiente familiar. Dentro de las
variables ilustrativas, la modalidad mejor repre-
sentada en dicho eje corresponde al grupo de pa-
cientes pediatricos (sus coordenadas son 65 en el
polo negativo y cuatro en el positivo). El eje 2 es
una dimension relacionada fundamentalmente con
el bienestar; solo agrupa modalidades en el polo
negativo (tabla 6). En este eje, la modalidad mejor
representada corresponde al grupo de pacientes
con cancer de mama (coordenada de 51 en el polo
negativo y de cinco en el positivo). Finalmente, el
eje 3 representa una dimension de lo sociofamiliar
y alimentario: agrupa en el polo negativo aspectos
relacionados con la vida y los hijos y en el positivo
el tener buenas relaciones y poder alimentarse; en
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este eje, la modalidad que mejor queda represen-
tada es la del grupo de pacientes con cancer de
prostata (sus coordenadas son 48 en el eje negativo
y nueve en el positivo).

Tabla 6
Conformacion de los ejes segun el andlisis
de correspondencias binarias

Elementos activos de mayor contribucion a la formacion
del eje 1 (valor test >1.96)

Zona negativa Zona positiva

necesidad basicas 1.9 familia 1.9
atencion oportuna 1.9  hijos 1.9
mucho amor 1.9

buen trato 2

buena vida 2

amor 3.5

educacion 3.8

Elementos activos de mayor contribucion a la formacion
del eje 2 (valor test >1.96)

Zona negativa Zona positiva

bien sentirme bien 1.9
bien sentirme 2.2

sentirme bien 3.6

Elementos activos de mayor contribucién a la formacion
del eje 3 (valor test >1.96)

Zona negativa Zona positiva

vida 1.9 tener buenas 1.9

hijos 2.2 tener buenas relaciones 2

poder comer 2.3

La representacion de las modalidades ilustra-
tivas en los espacios factoriales se muestra en las
figuras 1 y 2. Puede verse que las modalidades de
la variable sexo se aproximan al centro de los ejes;
mientras que las modalidades correspondientes al
grupo de pacientes pediatricos y al de cancer de
mama (especialmente el primero) tienden a rela-
cionarse poco con los otros tipos de diagnostico.
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Eje 2
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-1.50

—2.25

v
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A
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\ \
—2.25 -1.50

I I I
=75 0 75

Figura 1. Ubicacion de las variables ilustrativas sobre los ejes 1 y 2

Eje2

1.50
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v
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.
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=757

-1.50

“OLON-RECTO **.""
wOoN,

MENING CUELLO UTERINO -
a ‘e
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MAMA

I
—2.25 -1.50

I I I
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Eje 1

Figura 2. Ubicacion de las variables ilustrativas sobre los ejes 1 y 3

Discusion

En el presente estudio se incluyeron pacientes
con los tipos de cancer de mayor frecuencia en
el mundo (International Agency for Research on
Cancer & World Health Organization, 2008) vy,
adicionalmente, se tuvo en cuenta una categoria
heterogénea, que poco se ha considerado en otros

estudios sobre este tema, relacionada con el cancer
en poblacion pediatrica.

Al indagar sobre un concepto general de calidad
de vida en este grupo de pacientes o cuidadores de
pacientes con cancer, se destaca que la salud y el
bienestar son aspectos centrales en esta dimension;
esto ha sido reconocido en diferentes estudios en
los que se considera que el estado de salud es uno
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de los mas importantes determinantes de la cali-
dad de vida general (Seidl y Zannon, 2004). Otros
componentes que se evidencian en los conceptos
de esta muestra de pacientes, como la funcionali-
dad, los aspectos familiares y la espiritualidad, han
sido incorporados en diferentes instrumentos que
evaluan el constructo denominado CVRS (Aaron-
sonetal., 1993; Cellaetal., 1993). El componente
relacionado con el acceso a los sistemas de salud,
que se encontrd asociado a algunos tipos de can-
cer, ya habia sido reportado en un estudio similar
realizado en Colombia y podria estar reflejando
caracteristicas particulares del sistema de salud
que existe en este pais.

La CVRS se ha medido con instrumentos ge-
nerales o especificos. Los instrumentos generales
permiten comparar diferentes condiciones e inter-
venciones, pero no se enfocan adecuadamente en
el area de impacto de una intervencion particular.
Los instrumentos especificos tienen una mayor
capacidad de responder a los cambios o se enfocan
en subgrupos precisos de pacientes, pero tienen
la limitacion de no permitir comparaciones entre
diferentes patologias. Estos instrumentos estan di-
sefados para evaluar estados especificos de alguna
enfermedad o areas particulares de funcionamien-
to, como pueden ser los diferentes tipos de cancer
(Bowling, 2005).

Los resultados del analisis de las respuestas
caracteristicas podria estar a favor del uso de ins-
trumentos especificos, pues los hallazgos sugieren
que el concepto de calidad de vida puede estar
relacionado con el tipo de cancer que presenta el
paciente: de esta manera, se destaca en el grupo de
pacientes con cancer de cuello uterino o de mama
la preocupacion por aspectos espirituales y por la
disponibilidad del tratamiento; en los pacientes con
cancer colorrectal, el mantenimiento de la capaci-
dad laboral, y en los cuidadores de menores de edad
con cancer, aspectos relacionados con educacion
y con la satisfaccion de las necesidades basicas.

Los hallazgos en el grupo de pacientes con can-
cer de mama o cuello uterino concuerdan con un
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estudio previo en mujeres con cancer que utilizo
esta misma metodologia de analisis (Sanchez-Pe-
draza et al., 2010). Sin embargo, las subescalas que
incorporan instrumentos especificos de uso habi-
tual para medir calidad de vida en cancer (EORTC
BR29 y FACIT B, para cancer de mama; FACIT-Cx
y EORTC CX24 para céancer de cuello uterino;
EORTC pr25 y FACIT-P, para cancer de prostata;
EORT STO-22 y FACIT-Ga, para cancer gastrico, y
EORTC CR-29 y FACIT-C para cancer colorrectal)
destacan el componente de sintomas de la enfer-
medad o los relacionados con el tratamiento, pero
no aspectos relacionados con acceso a tratamiento,
espiritualidad, educacion o satisfaccion de necesi-
dades basicas, que son dimensiones consideradas
importantes por esta muestra de pacientes.

Los resultados del analisis de correspondencias
sugieren que las agrupaciones de conceptos asocia-
dos con calidad de vida se relacionan mas con la
localizacion del cancer o de la poblacion afectada
por la enfermedad (adultos-nifios) que por el sexo.
En relacion con el tipo de poblacion, se encontrd
que las agrupaciones de conceptos son diferentes
en pacientes adultos que en cuidadores de pacien-
tes pediatricos. También se encuentra que en esta
muestra de pacientes el concepto de calidad de vida
se encuentra representado por tres dimensiones
(componente relacionado con el cuidado, bienestar
y componente sociofamiliar-alimentario). En cada
una de estas, las variables ilustrativas se proyectan
de manera especifica, lo cual refuerza el plantea-
miento previo en relacion con el tipo de cancer y
la presencia de conceptos especificos sobre calidad
de vida. Llama la atencion que para los cuidado-
res de menores de edad con cancer los conceptos
de calidad de vida se relacionan con aspectos que
estan vinculados a las practicas de crianza (cubrir
necesidades basicas, amor, educacion, cuidado).

Las escalas especificas podrian incorporar la
medicion de aspectos mas generales que podrian
estar relacionados con el tipo de cancer.

Las controversias sobre el concepto de calidad
de vida y sobre las estrategias que se han empleado
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para su medicion deben reflejarse en el desarrollo
de técnicas de evaluacion que permitan disponer de
herramientas y estrategias que redunden en un ma-
yor bienestar del paciente y, eventualmente, en el
desarrollo y aplicacion de técnicas de medicion que
permitan incorporar de manera valida y confiable
los aspectos de subjetividad y heterogeneidad que
caracterizan este constructo. Esto también supone
que la aplicacidon de estas técnicas en contextos
sociales y culturales diferentes de aquellos donde
se desarrolld un instrumento particular se haga
luego de procesos juiciosos de validacion; en este
sentido, vale la pena mencionar que en Colombia
es escasa la disponibilidad de instrumentos para
medir calidad de vida que hayan sido sometidos a
validaciones rigurosas.

Como limitaciones del presente estudio somos
conscientes de que no se incluyeron otras fuentes
de variabilidad como la escolaridad, el nivel so-
cioeconomico, el tiempo de evolucion o el estadio
de la enfermedad (sin embargo algunos estudios
sugieren que el estadio no es un marcador fuerte
de calidad de vida (Sanchez, Alexander-Sierra &
Oliveros, 2012). Por ejemplo, se ha encontrado
que la calidad de vida en nifios se relaciona con
aspectos como el sexo (es mayor en nifias) y el
nivel educativo y de ingreso de los padres (Jiroja-
nakul, Skevington & Hudson, 2003). El no haber
indagado sobre el concepto de calidad de vida di-
rectamente en los pacientes pediatricos puede ser
una limitacion parcial del estudio, dado que el tipo
de exploracion se hacia sobre un aspecto subjetivo,
que la poblacién pediatrica fue muy joven y que
hay reportes que sugieren que la exploracion de
conceptos subjetivos directamente en nifios de poca
edad puede tener problemas de validez (Jozefiak,
Larsson, Wichstrom, Wallander & Mattejat, 2010;
Wallander, Schmitt & Koot, 2001).
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