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La Incidencia del cáncer infantil en México se ha ido incrementando en loa últimos anos (INEGI. 
2002), esta enfermedad pediátrica no sólo afecta la salud del paciente, afecta muchas áreas de 
su vida como la familiar, académica y con los amigos. Por lo tanto las repercusiones del cáncer, 
no sólo se evalúan por la severidad de la sintomatologfa o los efectos secundarios. siendo un 
factor importante la satisfacción del paciente con su actual nivel de funcionamiento 
comparando lo que percibe como posible o ideal, es decir su calidad de vida (Cella y Cherin, 
1988). El presente estudio plantea la descripción de indicadores psicoaoclalea relacionados con 
el impacto de enfermedades crónico degenerativas en la calidad de vida de pacientes 
oncológico pediátricos, tomando en cuenta las caracteristicas sociodemográficas como el 
género, edad, lugar de residencia y escolaridad del paciente, a trav6s de la aplicación del 
Inventario de Calidad de Vida Pediátrica (PedaQL) en sus versiones M6dulo de c41ncer y calidad 
de vida (Garcia y Ayala, 1999) y un cuestionario aociodemográfico. La aplicación de loa 
instrumentos se llevó a cabo en ·casa de la Amistad para Niftoa con Cáncer-, l.A.P.: 
participaron 63 niftos con diagnóstico de cáncer y uno de sus padres o cuidadores. Se formaron 
grupos de clasificación por edad (ninos de 5 a 7 anos y nlnoa de 8 a 12 anos), sexo, escolaridad 
y diagnóstico médico. Las variables que se tomaron en cuenta se refieren a loa puntajea 
obtenidos en las subescalas del inventario de calidad de vida y los datos del cueation•rio 
sociodemográfico. Los datos muestran que el ser de sexo masculino, tener diagnóstico de 
leucemia aguda linfobl¡l¡stica, recibir quimioterapia, tener entre 5 y 7 anos. no continu•r con au 
educación básica, residir en la zona suroeste y sureste de la República Mexicana, ••f como 
formar parte de una familia de bajos recursos, son factores que pueden influir negativamente en 
la percepción de calidad de vida. 
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CÁPITULOI 

1.1 EL CÁNCER COMO UN PROBLEMA PSICOSOCIAL 

Los análisis epidemiológicos efectuados en nuestro pals, durante la última década, 

revelan un aumento en las enfermedades crónico-degenerativas, como son los 

padecimientos malignos, la diabetes y la hipertensión, frente a las enfermedades de tipo 

infeccioso tales como, los padecimientos gastrointestinales y respiratorios (Rivera, 

1994; INEGI. 2002). 

Actualmente el cáncer en la República Mexicana (INEGI, 2002} representa la tercera 

causa de mortalidad entre los 4 a 14 anos de edad, mientras que en los paises 

Industrializados es la segunda causa. En si tanto a nivel nacional como mundial el 

cáncer Infantil sólo representa el 5% de todos los cánceres en el ser humano, siendo la 

leucemia aguda linfoblástica, el padecimiento oncológico más frecuente en la población 

pediátrica de nuestro país (Rivera, 1994). 

El cáncer en la población infantil representa un verdadero problema no sólo para los 

médicos tratantes sino también para le ámbito familiar. Por otro lado, los aspectos 

socioeconómicos tienden a causar un verdadero estrago, sobre todo si partimos de la 

base que la mayoría de los padres de los ninos con estos padecimientos se encuentran 

en una edad promedio de entre 20 y 29 anos de edad y de ingresos socioeconómicos 

medio bajo. Estas circunstancias van a incidir sobre la estructura familiar con 

repercusiones muy negativas en la relación de pareja con una tasa alta de divorcios 

entre los padres de estos pequenos, pero también en el rompimiento de la estructura 

familiar con un cierto grado de "abandono" de las relaciones con los otros hijos (Rivera, 

1994). 

Otro de los grandes problemas en el manejo integral de estos pequenos lo constituye el 

diagnóstico que guardan tanto los padres - pacientes como el m6dico familiar o 

pediatra. La enfermedad de cáncer se guarda en un contexto de "tabú" y se evita 
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comúnmente el enunciar la palabra para "no lastimar" al paciente. Este concepto en la 

actualidad ha demostrado ser incorrecto, sobre todo en el paciente menor (escolar o 

adolescente), en quienes ocasionará mayor estado de angustia pues "el paciente sabrá 

que todos saben de su diagnóstico pero todos dicen saber que él no sabe que tiene 

cáncer", actualmente se recomienda y se ha demostrado que el conocimiento de la 

enfermedad y su tratamiento, mejorará el ambiente familiar, el optimismo para vencer el 

obstáculo y las relaciones médico - paciente (Rivera, 199'4). 

Por su parte Lesko y Holland en 1988, identificaron diez secuelas psicosociales que 

presentan pacientes oncológicos, dichas secuelas son: miedo a la tenninación del 

tratamiento, miedo a la recalda, preocupación acerca de la sintomatologla somática y 

sentido de dano flsico a nivel de imagen corporal e infertilidad, reincorporación a las 

tareas cotidianas, transición de un estado de enfermedad a uno de salud, sentido de 

valerse por si mismo, preocupaciones reprimidas en caso de los adultos, en relación a 

la inseguridad financiera, discriminación laboral y retraimiento social, identificación con 

la muerte o slndrome Lázaro y sentimiento de culpa o slndrome del sobreviviente, en 

caso de remisión (Curbow et al., 1993). 
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1.2 ETIOLOGIA DEL CÁNCER 

El cáncer es la enfermedad ocasionada por células del organismo que pierden sus 

mecanismos normales de control y presentan un crecimiento desordenado. Estas 

células pueden desarrollarse a partir de cualquier tejido u órgano. A medida que las 

células cancerosas crecen y se multiplican, forman una masa de tejido que puede 

invadir órganos adyacentes (metástasis) y propagarse asl por el cuerpo. En si el cáncer 

consiste en el crecimiento descontrolado y diseminación de células anormales en el 

organismo, que invaden y danan tejidos y órganos. 

Entre los factores o agentes causales, identificados actualmente como 

desencadenantes del cáncer se encuentran: los ambientes que incluyen carcinógenos 

flsicos (rayos X, radiación iónica y solar), los qulmicos (alcohol, tabaco, y residuos 

tóxicos industriales como el asbesto) y los biológicos (como el virus Epstein Barr, 

relacionado con la aparición del linfoma de Burkitt). Todos los cánceres se originan 

como consecuencia de _cambios llamados mutaciones en los genes de nuestras células. 

El cáncer es, por tanto, una enfermedad genética. Sin embargo, generalmente no es 

hereditaria. Es decir, que salvo un pequeno porcentaje, el cáncer no se transmite de 

padres a hijos. Como es el caso de las neoplasias hereditarias (retinoblastoma 

bilateral), enfermedades hereditarias susceptibles de desarrollar una neoplasia como el 

albinismo-carcinoma, anormalidades cromosómicas con predisposición al cáncer 

(sindrome de Down-Leucemia) y neoplasia con predisposición familiar como el cáncer 

de mama (Alvaradejo y Delgado, 1996). 

Los cánceres se clasifican en categorlas según el órgano o tejido en el que se originan. 

con subdivisiones de acuerdo con el tipo especifico de célula, su localización en el 

organismo y la estructura del tumor. Asl se consideran un centenar de cánceres. cuya 

clasificación no tendrla sentido si no fuera por el hecho de que cada tipo es una entidad 

distinta. 
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Existen también distintos nombres para distinguir dentro de cada tipo de tumor aquellos 

que son benignos de los que son malignos y ocasionarán un cáncer. Un adenoma es un 

tumor benigno epitelial, mientras que un adenocarcinoma es su correspondiente tumor 

maligno. Los tumores malignos se caracterizan por un crecimiento progresivo y rápido, 

infiltran y destruyen tejidos normales vecinos. Son capaces de propagarse a distintos 

órganos a través del torrente circulatorio o linfático formando tumores secundarios o 

metástasis (Griffiths, Murria y Russo. 1988). Mientras que los tumores benignos se 

componen de células que no Invaden otras partes del cuerpo, pero que pueden ser 

eliminadas si interfieren con la función normal del cuerpo o son desfigurantes (Tortera y 

Anagnostakos, 1996). 

Existen tres fases en el desarrollo del cáncer. La primera fase es la alteración de la 

capacidad de proliferación de una célula como resultado de una mutación en uno de los 

genes que la controlan. Es la lnlcl•cl6n, y al agente que la causa se le llama iniciador. 

Esta célula "iniciada" crece con una velocidad ligeramente superior a las normales, y 

puede pasar inadvertida durante un periodo muy largo. 

El aumento de la incidencia del cáncer provocado por la repetida exposición a un 

carcinógeno (factor o agente causal de cáncer) de cualquier tipo indica la necesidad de 

mutaciones sucesivas. Sin embargo, es también posible aumentar la incidencia de 

cánceres por tratamiento con sustancias que no producen mutaciones: los agentes 

promotores tumorales. Estos actúan modificando los productos de genes implicados en 

el control de la proliferación celular, de modo que su papel es colaborar con la mutación 

iniciadora, y sólo causan cáncer cuando actúan de modo repetido tras el carcinógeno 

iniciador. Es la segunda fase, promoción, durante la cual el agente promotor estimula 

el crecimiento de las escasas células iniciadas que con una sola mutación tenlan 

ligeramente alterado su crecimiento. Este aumento de células con una mutación 

favorece la posibilidad de que alguna de ellas acumule una nueva mutación que la haga 

crecer aún más deprisa, ya que la división celular aumenta el riesgo de adquirir 

mutaciones. La tercera fase es la pro11re•l6n tumo,./ o adquisición de nuevas 
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(tercera, cuarta ... ) alteraciones genéticas que provocan un aumento de la malignidad, 

con adquisición de capacidad invasiva y metastásica. 
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1.2.1 TIPOS DE CÁNCER 

Existe una gran variedad de tipos de cáncer o tumores malignos y algunos tienen mayor 

incidencia que otros, dependiendo de diferentes variables como el lugar de residencia, 

la edad, el sexo entre otras. 

La lnternational Classification of Disease for Oncology (ICD-0) clasifica las neoplasias 

malignas de la infancia en 12 grupos, muchos de ellos con varios subgrupos: (1) 

Leucemias, (2) Llnfomas y neoplasias reticuloendotellales, (3) Tumores del S.N.C., 

intraespinales y misceláneos intracraneales, (4) Tumores del Sistema Nervioso 

Simpático, (5) Retinoblastoma, (6) Tumores renales, (7) tumores hepéticos, (8) Tumores 

óseos malignos, (9) Sarcomas de partes blandas, (10) Tumores de células genminales, 

trofoblásticos y otras neoplasias gonadales, (11) Carcinomas y otras neoplasias 

malignas epiteliales y (12) Otras neoplasias malignas y neoplasias no especificadas 

(Stiller y Draper, 1998). 

Las formas más comunes en que se presenta el cáncer pediátrico son: 

Leucemi•• 

Representa el grupo de padecimientos malignos más frecuentes en la edad pediétrica. 

Existen dos tipos principales de esta enfenmedad, la leucemia aguda linfoblástica (LAL) 

y la leucemia aguda no linfoblástica o mieloide (LANL o LAM) 

La leucemia aguda es la entidad neoplásica maligna més frecuente de la edad 

pediátrica. Se caracteriza por ser un grupo de enfermedades en las que proliferan 

células primitivas de la médula ósea. Por lo tanto, se debe partir de la base que estas 

enfermedades son propias de la médula ósea. Se consideran a las leucemias entidades 

sistémicas desde su diagnóstico (drscope.com) 

Este grupo de enfermedades han sido clasificadas desde muchos puntos de vista; en 

relación a su evolución se han dividido en agudas y crónicas. Las fonmas agudas en 

pedlatrla representan alrededor del 98 al 99% de todas las leucemias, mientras que la 
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única forma crónica (leucemia mielocltica crónica) representa entre el 1 al 2% 

(drscope.com; Rivera, 1994). 

En términos generales el periodo de evolución de las forma agudas, en cualquiera de 

sus variedades, es de semanas a menos de seis meses antes de establecerse el 

diagnóstico. La leucemia aguda se considera como la proliferación de glóbulos blancos 

en la sangre (Rivera, 1994) 

Según la clasificación Franco-Americana-Británica (FAB) divide a las leucemias como 

sigue: 

La LAL tipo L 1 es la más común en la población pediátrica con un periodo de 

presentación de tres a siete anos de edad. Este tipo de cáncer tiene buena respuesta al 

tratamiento, buen pronóstico y con la tasa de curación más alta (drscope.com; Stiller y 

Draper, 1998). 

La LAL tipo L2, es la segunda en frecuencia; por lo general se presenta en el sexo 

masculino y por arriba de los diez anos de edad. En términos generales es una 

leucemia de evolución más aguda (Stiller y Draper, 1998). 

La LAL tipo L3 se presenta por lo general en pacientes por abajo de los 12 anos, 

indistintamente de cualquier sexo. Es la menos frecuente de las LAL. Es la leucemia 

con tiempo de generación celular más rápido. Puede producir infiltración testicular al 

diagnóstico y menos frecuentemente infiltración al sistema nervioso central 

(drscope.com; Stiller y Draper, 1998). 

En el caso de LANL las manifestaciones de malestar general, anorexia, astenia y 

pérdida de peso también están presentes como las manifestaciones de anemia. El 

común denominador de este grupo de enfermedades lo constituye la f"iebre y el 

sangrado (drscope.com). 

La Leucemia LAL y LANL, se caracteriza por afectar tanto al sexo masculino como el 

femenino; sin embargo, existe una predominancia del masculino sobre el femenino. En 

relación a la edad la leucemia aguda puede estar presente al nacimiento, 

describiéndose como leucemia congénita, en los primeros 28 dlas del nacimiento 
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(leucemia neonatal) o bien a lo largo de la edad pedlétrlca hasta los 18 atlas. Sin 

embargo, el pico de méxlma frecuencia se observa en una banda etaria entre los cuatro 

a tos ocho atlas de edad (drscope.com; Rivera, 1994). 

En cuanto a la frecuencia por reglones en la República Mexicana aun cuando su 

incidencia es précticamente igual en todos las entidades federativas, existen ciertas 

éreas como son México, Veracruz, Oaxaca, Chiapas, Guerrero y Morelos los estados 

con mayor afección (INEGI, 2002). 

Llnfomas 

El linfoma es un tipo de cáncer que afecta al sistema linfático. Este sistema se encarga 

de transportar un tipo de glóbulos blancos, llamados linfocitos, que fonnan parte del 

sistema inmune del organismo. Dentro de este sistema se encuentran los ganglios 

linféticos donde se forman y almacenan los linfocitos. 

Existen dos tipos de linfomas: linfoma de Hodgkin y linfoma no Hodgkin. 

Linfoma de Hodgkin 

Esta clase de linfoma se diagnostica al observar una biopsia de un ganglio linfático y 

descubrir la presencia de células cancerosas llamadas "células de Reed-Stemberg". 

Las causas no se conocen, pero es más frecuente en el sexo masculino y puede 

manifestarse a cualquier edad. Su incidencia es mayor en personas entre 15 y 34 anos 

y después de los 60 (Rivera, 1994 ). 

El sintoma más común es la presencia de un ganglio aumentado de tamallo que no se 

relaciona con alguna infección y no disminuye después de algunos dlas. Estos ganglios 

pueden ser dolorosos. Otros sintomas son: fiebre, sudores nocturnos y p6rdida de peso 

(Rivera, 1994). 
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Linfoma no Hodgkin 

Los linfomas no Hodgkin son un grupo de cénceres con caracterlsticas similares que se 

originan en el sistema linfético. Estos linfomas son més comunes que los Hodgkin. No 

se conoce la causa pero se ha encontrado cierta relación con un virus, lo cual no quiere 

decir que los linfomas sean contagiosos. 

El sintoma principal es el crecimiento de un ganglio linfético; los que se localizan en el 

pecho o abdomen pueden ejercer presión sobre varios órganos, causando dificultad 

respiratoria, pérdida de apetito, estrenimiento severo, dolor abdominal o inflamación de 

piernas. Este tipo de linfomas tienen mayor tendencia a invadir la médula ósea, el tracto 

gastrointestinal y la piel (Rivera, 1994). 

Los linfomas linfoblésticos, constituyen aproximadamente el 30% de los LNH infantiles, 

son predominantemente tumores que se originan en los timocitos (células T). Casi el 

75% de los pacientes con linfoma linfobléstico pueden presentar slntomas de disnea, 

sibilancia, estridor, disfagia o inflamación de la cabeza y el cuello. Pueden presentarse 

derrames pleurales, y la complicación de los ganglios linféticos, generalmente por 

encima del diafragma, puede ser una caracterlstica prominente. También puede haber 

complicación ósea, de ta piel, la médula ósea, el sistema nervioso central (SNC), los 

órganos abdominales (rara vez el intestino) y, ocasionalmente, de otros sitios como el 

tejido linfoide del anillo de Waldeyer y los testlculos. La complicación abdominal es 

poco comun; la mayoria de los pacientes que se presentan con masa abdominal tienen 

linfoma de células grandes o de células pequenas no hendidas. Los linfomas 

linfoblésticos localizados podrian aparecer en los nódulos linféticos, los huesos, et tejido 

subcuténeo, etc. (cancerstop.net; Rivera, 1994). 

Linfoma de célula pequefla no hendida (Burlcitt y no Burlcitt); Esta categorla representa 

entre el 40% y el 50% de los LNH infantiles y exhibe un comportamiento cllnico 

consistente. Hasta el 90% de estos tumores son intraabdominales. Otros sitios de 

complicación incluyen los testlculos, el tejido linfoide del anillo de Waldeyer, los senos 
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nasales, los huesos, los ganglios linfáticos periféricos, la piel, la médula Osea y el SNC. 

Cerca del 25% contienen genomas del virus Epstein-Barr (cancerstop.net; Rivera, 

1994). 

Tumores del Sistema Nerviosa C•ntr•I 

Tumores primarios malignos del SNC. Los tumores primarios del cerebro son los 

tumores sólidos más comunes de la infancia, que tienen una frecuencia excedida sólo 

por la leucemia. Los tumores cerebrales representan una causa Importante de 

morbilidad y mortalidad infantil (Ciesielski, Yanofski y Ludwing, 1994). Dentro de este 

grupo encontramos al astrocitoma, meduloblastoma, glloblastoma, oligodendroglioma, 

sarcoma, menginoma, hemangioma, tumores epidermoides, tumores metastásicos, etc. 

y se presenta en el 10.2% de la población atendida en el Centro Médico Nacional "La 

Raza" de 1996 a 1998, con una frecuencia mayores en mujeres de entre 1 y 14 anos de 

edad (Estadistica del Centro Médico Nacional "La Raza", 1998). A nivel internacional el 

más frecuente de estos padecimientos es el astrocitoma, presentándose con mayor 

frecuencia en ninos de entre 1 a 14 anos (Stlller y Draper, 1998). 

Tumores del Slstem• Nerviosa Simpático 

Incluyen el neuroblastoma y el ganglioneuroblastoma. El neuroblastoma es un tumor 

compuesto de neuroblastos indiferenciados y los ganglioneuroblastomas son una 

mezcla de neuroblastos y células ganglionares en varios grados de diferenciación. Se 

presentan en cualquier parte del sistema nervioso simpático y dependiendo del estadio 

en que se encuentre, será el tipo de tratamiento a seguir (Manual de Oncologla 

Pediátrica, 2001). 

Retlnobl•stam• «RTB> 

Es un tumor maligno originado en el tejido embrionario neural de la retina y que puede 

presentarse desde el nacimiento, aunque la edad más frecuente al momento del 
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diagnóstico es de treinta meses, no hay predilección de sexo y el 100% de los casos 

son heredables teniendo un 50% de posibilidades de tener hijos enfermos (Rivera, 

1994). 

Tumarea renales 

Tumor de Wilms (TW). Es un tumor de origen embrionario que se genera en el rlnón, 

puede ser uni o bilateral y se presenta con mayor frecuencia antes de los 3 anos de 

edad, sin predominio de sexo. Cuanta con 5 fases de evolución, por ello como primera 

elección es la cirugla y posteriormente quimioterapia, radioterapia o terapia combinada, 

de acuerdo con el estadio en que se encuentre. Si el diagnóstico es temprano puede 

curarse en más del 90% de los enfermos (Rivera, 1994). 

Tumores hep6tlcoa 

Estos se originan a partir de los hepatocitos, de las células de revestimiento de las vlas 

biliares intrahepáticas. Los tumores hepáticos comprenden al carcinoma hepético y 

hepatoblastoma, sin predominio de sexo con una mayor incidencia entre ninos de 1 a 4 

anos de edad (Estadistica del Centro Médico Nacional "La Raza", 1998) 

Tumoreaó••o• 

El osteosarcoma o sarcoma osteogénico es un tumor óseo maligno caracterizado por la 

formación de osteoide de las células malignas. La mayor incidencia es en adolescentes 

y ligeramente más frecuente en el sexo masculino (Manual de Oncologla Pediátrica, 

2001). 

El sarcoma de Ewing, por su parte, no forma osteoide y se localiza comúnmente en 

huesos largos y planos. En ninos la mayor incidencia es en el adolescente, siendo m6s 

frecuente en el sexo masculino. Los factores pronósticos son: localiZaclón de la lesión 
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(favorable cuanto más distal es su localización en los miembros), tipo histológico, edad 

del paciente (favorable para ninos menores de 12 anos de edad) y tratamiento inicial. 

Tumores te!ldoa blandos 

Esta categorla incluye los sarcomas de partes blandas de los cuales forman parte el 

radomiosarcoma, que se puede localizar en cualquier parte del cuerpo, originándose en 

los radomioblastos, siendo más frecuente en el sexo masculino con una incidencia 

mayor en ninos de 1 a 6 anos de edad, además estar Incluidos en esta categorla el 

fibrosarcoma y el neurofibrosarcoma (Manual De Oncologla Pediátrica. 2001). 

Tumores de células aermlnalea 

Son crecimientos malignos o benignos, presumiblemente derivados de las células 

germinales primarias, situadas en las gónadas o sitios extragonadales (Pizzo y 

Poplack, 1998). Incluye el carcinoma embrionario, disgerminoma, teratoma, tumor de 

senos endodérmicos, coriocarcinoma, tumor de testlculo, tumor de ovario, entre otros. 

C•rclnomaa 

Un carcinoma es una neoplasia de estructura epitelial predominante (Diccionario 

Enciclopédico Larousse, 1999) por ello puede presentarse en órganos como rinón, 

hlgado, vejiga, mama, piel, entre otros; de modo que dependiendo del tipo de órgano 

afectado, será el tratamiento a seguir. 

Neopl••I•• mal definidas 

En general, cualquier tipo de neoplasia no considerada dentro de las anteriores se 

clasifica dentro de este grupo (Stiller y Oraper, 1998) 
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1.2.3 TRATAMIENTOS CONVENCIONALES Y EFECTOS 

Las técnicas de diagnóstico y tratamientos médicos siguen siendo agresivas para el 

individuo tanto flsica como psicológicamente, por los procedimientos que utilizan y en la 

gama de efectos secundarios que pueden desencadenar. Sin embargo, la finalidad del 

tratamiento oncológico es intentar la curación, y en última instancia la búsqueda de un 

paliativo· eficaz, que le permita al paciente mejorar sus condiciones de vida a través del 

alivio sintomático. 

El tratamiento oncológico para ninos depende principalmente del tipo de padecimiento. 

La mayor parte de los pacientes reciben cirugla, radioterapia, quimioterapia o una 

combinación de éstas, con la finalidad de lograr la remisión de la enfermedad, es decir, 

el decremento o desaparición de los slntomas del cáncer. 

Existen dos fases primordiales en el tratamiento del cáncer; la inducción a la remisión y 

el mantenimiento de dicha remisión. En la fase de inducción a la remisión se pretende 

la eliminación del cáncer clinicamente detectable, a través de las tres diferentes 

modalidades terapéuticas (cirugla, radioterapia, quimioterapia). De obtener éxito en 

dicha fase, se procede a la terapia de mantenimiento que tiene como objetivo, suprimir 

las células cancerosas detectables que aún residen en el cuerpo. La terapia de 

mantenimiento involucra el uso de agentes quimioterapéuticos y puede durar desde 

unos cuantos meses hasta varios anos. 

La cirugia es el método más antiguo que existe para tratar el cáncer. Siendo la mejor 

opción para la extirpación total de neoplasias localizadas (tumores sólidos). Puede 

utilizarse con fines de prevención, diagnóstico, curativos, paliativos y reconstructivos 

(cancerstop.net; Holland y Lesko, 1989). 
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La prevención se refiere a extirpar algún tejido u órgano ante el riesgo de que desarrolle 

células cancerosas. El diagnóstico es utilizado para valorar un tejido en cuanto a si 

existen células cancerosas o determinar la extensión del tumor. La cirugla paliativa se 

utiliza para atenuar las complicaciones generadas por el tumor como la comprensión de 

órganos. Y la cirugla reconstructiva tiene por objetivo mejorar la apariencia flsica de la 

persona a ralz del dano ocasionado por el tumor (cancerstop.net; Holland y Rowland, 

1989). 

En pediatrla, el enfoque de cirugla local como tratamiento para los tumores sólidos, no 

se considera adecuado, ya que al momento del diagnóstico, éstos se encuentran 

diseminados; por tal motivo al emplear la cirugla casi siempre se complementa con 

tratamientos de quimioterapia y/o radioterapia para eliminar las células cancerosas que 

pueden haber quedado en el organismo (Holland y Rowland, 1994). 

La cirugla en edad pediátrica tiene como función: Determinar el diagnóstico del 

padecimiento a partir de una biopsia, con fines de diagnóstico; extirpar, en la medida de 

los posible, el tumor primario, previo al tratamiento de radioterapia y/o quimioterapia; 

eliminar la masa tumoral residual, después de tomar medidas terapéuticas, como 

radioterapia o quimioterapia, segün en caso; realizar operaciones (laparotomla 

exploradora) para precisar la extensión total de la enfermedad; reconstruir y rehabilitar 

tejidos y órganos danados por las distintas modalidades terapéuticas (Griffiths, Murria y 

Russo, 1988). 

RadioteniDi• 

La radioterapia se utiliza con el objetivo de destruir a través de radiaciones locales, 

emitidas en el área del tumor, las células cancerosas. Las radiaciones afectan el tumor 

y las áreas aledanas. Las dosis de radiaciones se dividen en diferentes dlas, para 

aumentar los efectos sobre el tumor y disminuir los efectos tóxicos sobre las células 

normales de los tejidos aledanos, cada sesión dura alrededor de 15 a 30 minutos 

(cancerstop.net; Holland y Lesko. 1989). 
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Existen dos maneras de aplicar la radiación; extema e intema. La radiación extema 

consiste en emitir las radiaciones desde un equipo externo hacia los tejidos afectados, 

las dosis se administran, casi siempre, por cinco dlas a la semana durante un periodo 

de 25 a 30 dlas. La radiación intetna consiste en administrar una fuente radioactiva de 

dos formas, una; se implanta dentro o cerca del tumor, y otra; se administra oralmente o 

a través de inyecciones (cancerstop.net; Holland y Lesko, 1989). 

A pesar de que la radioterapia tiene como finalidad eliminar células cancerosas sin 

danar el tejido adyacente, produce, de acuerdo a la zona irradiada, efectos secundarios 

o colaterales tales como: lesiones cutáneas, inftamación bucal (radiación en cabeza y 

cuello), pérdida de cabello, náusea y vómito (radiación en cabeza y abdomen) y diarrea 

(radiación en abdomen o área pélvica) (Griffiths, Murray y Russo, 1989). 

Quimioterapia 

El objetivo de la quimioterapia consiste en eliminar o reducir la carga tumoral total, 

mediante fármacos que inhiben la proliferación celular. Este método se caracteriza por 

ejercer un efecto local y/o sistémico (global), ya que no sólo elimina o reduce células 

malignas del tumor primario, sino también de localizaciones metastásicas (Holland y 

Rowland, 1989). 

La quimioterapia se basa en el principio, de que es posible acabar con las células 

cancerosas, mediante dosis altas de medicamentos administrados en forma 

intermitente. Este efecto terapéutico causa menor inmunosupresión y permite a los 

tejidos sensibles tiempo para recuperarse de los efectos tóxicos, como mielosupresión y 

cardiotoxicidad provocados por los distintos fármacos (cancerstop.com; Holland y 

Rowland, 1994). 

La quimioterapia se puede aplicar por inyección, administración intravenosa (infusión 

continua, por medio de un catéter. colocado en una vena del antebrazo o la mano), oral 

y local. 
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En pediatrla, la quimioterapia es utilizada como: tratamiento prequirúrglco para facilitar 

la extirpación o reducción de un tumor; tratamiento simulténeo con la radioterapia para 

erradicar o reducir de tamano los tumores quirúrgicos Inaccesibles y para evitar 

procedimientos quirúrgicos mutilantes; tratamiento de la enfennedad metastésica o 

afecciones malignas hematológicas tales como la leucemia aguda linfobléstica (Ayala y 

Garcla, 2001). 

Los agentes quimioterapéuticos afectan principalmente a las células de répida 

duplicación, por tal motivo, no sólo danan a las células cancerosas, sino también a las 

del tracto gastrointestinal, médula ósea, follculos capilares y del sistema reproductor 

principalmente en los hombres (Rivera y Martlnez, 1987). 

Tr•t!lmlentos de soporte 

Existen los llamados tratamientos de soporte, los cuales tiene como objetivo ayudar a 

contrarrestar los efectos secundarios como la náusea o vómito a base de antieméticos; 

la depresión medular con factores qulmicos estimulantes o transfusiones en caso 

requerido; asl como el dolor basándose en escalas del dolor, para asl asignar el 

tratamiento. Este tipo de tratamientos puede contribuir a mejorar la calidad de vida de 

los pacientes (Bonadonna, 1983; Manual de Oncologla Pediátrica, 2001). 

Existen además los tratamientos de soporte de tipo psicológico, esto es, programas 

establecidos dentro de instituciones u hospitales como apoyo emocional, terapia de 

grupo, seminarios en donde se facilita e intercambia información sobre la enfennedad, 

los tratamientos y efectos secundarios ocasionados. Este tipo de tratamiento es muy 

importante porque pennite al paciente y a su familia a crear redes sociales més fuertes, 

manejo de emociones, tener acceso a información importante para su tratamiento 

médico, entre otros beneficios. 
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CAPITULO 11. 

CALIDAD DE VIDA 

El interés por la calidad de vida ha existido desde tiempos inmemorables. Sin embargo, 

la aparición del concepto como tal y la preocupación por la evaluación sistemética y 

cientlfica del mismo es relativamente reciente. La Idea comienza a popularizarse en la 

década de los 60 hasta convertirse hoy en un concepto ~tilizado en émbltos muy. 

diversos, como son la salud, la salud mental, la educación, la economla, la polltica y el 

mundo de los servicios en general (Gómez y Sabeh, 2000). 

En un primer momento, la expresión calidad de vida aparece en los debates públicos en 

torno al medio ambiente y al deterioro de las condiciones de vida urbana. Durante la 

década de los 50 y a comienzos de los 60, el creciente interés por conocer el bienestar 

humano y la preocupación por las consecuencias de la industrialización de la sociedad 

hacen surgir la necesidad de medir esta realidad a través de datos objetivos, y desde 

las Ciencias Sociales se inicia el desarrollo de los indicadores sociales, estadlsticos que 

permiten medir datos y hechos vinculados al bienestar social de una población. Estos 

indicadores tuvieron su propia evolución siendo en un primer momento referencia de las 

condiciones objetivas, de tipo económico y social, para en un segundo momento 

contemplar elementos subjetivos (Arostegui, 1998). 

El término calidad de vida dirige su atención al del desarrollo de los diferentes papeles 

sociales, el estado emocional, el sentido de bienestar y la relación con otros del 

individuo en relación con su completo bienestar social y psicológico (Levine, 1987). 

La calidad de vida no es unidimensional, y cubre diferentes dominios de la vida, 

incluyendo la salud, la vida familiar, la comunidad, la educación, las amistades, el 

trabajo y el matrimonio, entre otros aspectos (Campbell, 1976; Devins et al., 1983). 

Según Felce y Perry (1995), la calidad de vida se define como; (a) la calidad de las 

condiciones de vida de una persona, (b) como la satisfacción experimentada por ta 
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persona con dichas condiciones vitales, (c) como la combinación de componentes 

objetivos y subjetivos, es decir, calidad de vida definida como la calidad de las 

condiciones de vida de una persona junto a la satisfacción que ésta experimenta, y por 

último, (d) como la combinación de las condiciones de vida y la satisfacción personal 

ponderadas por la escala de valores, aspiraciones y expectativas personales. 

Calman (1984, 1987) define calidad de vida como la diferencia en un periodo de tiempo 

determinado entre las expectativas del individuo y sus experiencias actuales en la 

vida. Es decir, se refiere a que tan congruente es la evaluación del sujeto sobre su 

estado actual con respecto a sus expectativas. 

De igual manera, Cella y Cherin (1988) desarrollaron una definición de calidad de vida 

que permite que este constructo sea evaluado, asl la calidad de vida para estos autores 

es la evaluación del paciente sobre su satisfacción con su actual nivel de 

funcionamiento comparado con lo que ellos perciben como posible o Ideal. 

Cella (1998) menciona que la calidad de vida relacionada con la salud se refiere a la 

extensión con la que nuestra expectativa de bienestar flsico, emocional y social se ve 

afectado por la condición médica o su tratamiento. Por lo tanto, podriamos encontrar 

dos sujetos con el mismo estado de salud, pero con diferentes percepciones sobre su 

calidad de vida. 

Al respecto, la Investigación de Wan, Counte y Cella (1997) brinda apoyo emplrico 

sobre la inftuencia de las expectativas personales de los pacientes con cáncer en sus 

reportes sobre calidad de vida relacionada con su salud. 

Diversos autores (Komblith y Holland, 1994, en siicsalud.com) han mencionado 

dimensiones de calidad de vida relacionada con salud entre las que se encuentran: a) 

aspectos fisicos (sintomas y dolor), b) habilidades funcionales (actividad), c) bienestar 

familiar, d) bienestar emocional, e) satisfacción con el tratamiento (Incluyendo aspectos 

financieros), f) sexualidad e intimidad (incluyendo imagen corporal) y g) funcionamiento 
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social. Existiendo al menos, dos factores principales: bienestar flslco y psicológico 

(Hays y Stewart, 1990, en silcsalud.com). 

Font (1994), que investiga calidad de vida en pacientes con cáncer, expresa "es la 

valoración subjetiva que el paciente hace de diferentes aspectos de su vida en relación 

con su estado de salud" (Valoración de la calidad de vida en pacientes con cáncer. 

Tesis Doctoral. Universidad Autónoma de Barcelona, Bellaterra, 1988). 
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2.2 CALIDAD DE VIDA Y LA SALUD 

El concepto de calidad de vida tiene una verdadera utilidad que se percibe sobre todo 

en los servicios humanos. y de salud, en este sentido el concepto puede ser utilizado 

para una serie de propósitos, incluyendo la evaluación de las necesidades de las 

personas y sus niveles de satisfacción, la evaluación de los resultados de los 

programas y servicios de salud, la dirección, asl como la gula en la provisión de estos 

servicios. 

Puesto que entre las ciencias de la salud, los avances de la medicina han posibilitado 

prolongar notablemente la vida, ha llevado a poner en especial acento en un término 

relativamente nuevo: Calidad de vida relacionada con ta salud. Numerosos trabajos de 

investigación cientffica emplean hoy el concepto. como un modo de referirse a la 

percepción que tiene el paciente de los efectos de una enfermedad determinada o de la 

aplicación del tratamiento en diversos ámbitos de su vida, especialmente de las 

consecuencias que provoca sobre su bienestar ffsico. emocional y social. Las 

tradicionales medidas mortalidad/morbilidad están dando paso a esta nueva manera de 

valorar los resultados de las intervenciones. comparando unas con otras. y en esta 

linea, la meta de la atención en salud se está orientando no sólo a la eliminación de la 

enfermedad, sino fundamentalmente a la mejora de la calidad de vida del paciente 

(Lugo. Barroso y Fernández, 1996). 

Pero en si las necesidades, aspiraciones e ideales relacionados con una calidad de vida 

varlan en función de la etapa evolutiva, es decir, que la percepción de satisfacción se 

ve influida por variables ligadas al factor edad del individuo. Es por ello que se da lugar 

al análisis de diferentes momentos del ciclo evolutivo: la infancia, la adolescencia y la 

vejez. En la infancia y en la adolescencia los estudios consideran, en función de la 

edad, cómo repercuten situaciones especiales (la enfermedad crónica, particularmente 

cáncer, por ejemplo) en la satisfacción percibida con la vida. Poniendo especial 

atención en la perspectiva de evaluación centrada en el propio paciente, contrastando 

con la tendencia a efectuar la evaluación sólo a través de informantes como los 
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doctores, padres y maestros siendo el caso de pacientes pediátricos. Por otro lado en la 

tercera edad los estudios han prestado especial atención a la inftuencia que tiene sobre 

la calidad de vida, las actividades de ocio y tiempo libre, el estado de -lud flsica, y los 

servicios que reciben las personas mayores. 
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2.3 CALIDAD DE VIDA COMO VARIABLE DE INTERVENCIÓN PSICOLÓOICA 

A pesar de las limitaciones que ta definición del concepto calidad de vida conlleva, al 

ser un término tan amplio, en el ámbito de la Intervención psicológica tiene sus 

ventajas. Los dos elementos básicos del concepto dejan clara la necesidad de partir de 

aquello que el individuo considera un problema y no de lo percibido desde la psicologla 

por determinadas condiciones objetivas (Ayala, 1999). 

El cáncer no condiciona en si mismo determinado tipo de respuesta o problema sino 

que esta varia en relación de cada individuo. Por ejemplo, los problemas que 

presentan los ninos con cáncer son variados acerca de los tratamientos médicos 

invasivos; algunos desarrollan rápidamente una desensibilización a los procedimientos 

y otros se demoran más, la dimensión escolar en algunos no se ve afectada y asf la 

evaluación de la calidad de vida permite diagnosticar de manera flexible cuáles son las 

prioridades para cada quien (Ayala, 1999). 

La importancia de la calidad de vida como variable de intervención cuando existe un 

problema de salud adquiere relevancia con las enfermedades crónicas degenerativas. 

En el caso del cáncer, aún cuando ha ganado muchas ventajas en su tratamiento y 

pronóstico, por las caracterlsticas de la enfermedad y los procedimientos médicos la 

mayorla de las veces se ven afectadas las diferentes áreas y muy probablemente la 

percepción del individuo sobre cada una de ellas (Ayala, 1999). 

La salud ha sido una de las dimensiones más relevante en la calidad de vida por su 

repercusión en el resto de los elementos que la conforman; la familia, las relaciones 

sociales, el trabajo o estudio, la economfa, el ocio, la autonomfa, entre otras. Como 

mencionan Moreno y Ximénez (1996) "La preocupación por la calidad de vida en la 

enfermedad proviene en parte de la constatación de que no basta alargar la vida, ya 

que gran parte de los enfermos desean vivir y no meramente sobrevivir". 
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Cuando existe una alteración en la salud, como el cáncer, la persona se somete a 

diferentes condiciones que generan malestar flslco por los slntomas y consecuencias 

de la enfermedad, por los efectos de los tratamientos, que son Invariables, al menos 

hasta determinados niveles en la actualidad. Los efectos provocados por el diagnóstico 

y tratamiento al que se ven sometidos los pacientes oncológlcos. incluyen trastornos 

neuropsicológicos, alteraciones en la imagen corporal, estrés, sentido de extrema 

vulnerabilidad flsica, incertidumbre acerca del futuro, entre otras {Alvaradejo y Delgado, 

1996). 
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2.4 IMPACTO DEL C.f.NCER EN LA CALIDAD DE VIDA DE PACIENTES 

ONCOLÓGICO PEDIÁTRICOS. 

Cada tipo de padecimiento oncológico posee su propia historia, asl como un 

comportamiento caracterlstico. De igual manera, cada tratamiento oncológico o 

combinación de éstos, conlleva toxicidad especifica; sin embargo, se han identificado 

un grupo de slntomas comunes a todos los pacientes con cáncer, ya sea como 

resultado de la enfermedad o por el tratamiento, entre ellos se encuentran slntomas 

como son la astenia, anorexia, caquexia, dolor y disnea. Por otro lado los tratamientos 

oncológicos también dan lugar a efectos secundarios en la salud del paciente, como 

son: náusea, el vómito, la alopecia, trastornos del crecimiento y desarrollo, entre otras y 

estos efectos secundarios se presentan en base al tipo de tratamiento y edad del 

paciente al momento de recibirlo (Alvaradejo y Delgado, 1996). 

Pero el impacto del tratamiento no sólo afecta con slntomas o efectos secundarios 

como los antes mencionados, también afecta varias áreas importantes para el 

desarrollo pleno del paciente, como son psicológicas, sociales y funcionales. 

Estado funclonsl. 

Se refiere a la capacidad para llevar a cabo una serie de actividades que son normales 

para la mayorla de las personas. Dentro de esta categorla funcional se incluyen 

aspectos como: autocuidado (capacidad para comer, vestirse y batlarse); movilidad 

(capacidad para moverse dentro y fuera del hogar); actividades fisicas (caminar, subir 

escaleras); y actividades de acuerdo a roles sociales con la escuela, trabajo. familia 

(Aaronson, 1990). 

En relación a la capacidad funcional, la calidad de vida de los pacientes con cáncer, se 

ve afectada por la pérdida de función y reducción en las actividades, debido al progreso 

de la enfermedad y a los efectos flsicos de los tratamientos (Donovan, Ssnson-Fisher y 
Redman, 1989). 
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Resulta dificil determinar, si la presencia de factores emocionales se debe a 

manifestaciones somáticas de problemas psicológicos o a una relación directa con la 

enfermedad y su tratamiento. No obstante, en el área psicológica, se han Identificado 

diversos aspectos emocionales, tales como ansiedad y miedo generado por el 

diagnóstico e inadecuada comunicación con el equipo multidisciplinario (médicos, 

enfermeras, psicólogos y trabajadores sociales). pérdida de control asociada al 

sentimiento de completa dependencia a aquellos que administran el tratamiento e 

incertidumbre acerca de su curación. Entre otras causas que producen ansiedad cabe 

mencionar la pérdida de cabello, alteración de la imagen corporal y una creciente 

necesidad de cercanla flsica. Es común que se presente depresión, rechazo, 

aislamiento, resentimiento, desaliento, enojo y sentimientos de Indefensión y 

desesperación (Donovan, Sanson-Fisher y Redman, 1989). 

Sin duda los cambios en la apariencia flsica tienen implicaciones psicológicas para los 

ninos que han experimentado el tratamiento contra el cáncer (Hesse-Biber, Clayton

Matthews, y Downey, 1987; Noles, Cash y Winstead, 1985), es decir, una pobre 

imagen del cuerpo es asociada con bajo rendimiento académico, baja autoestima y 

slntomas de depresión según Vami, Katz, Colegrove y Dolgln (1995). 

Varnl, Katz Colegrove y Dolgin (1995) en un estudio realizado a 30 nlnos de 8 a 13 

anos de edad con varios tipos de cáncer, encontraron que entre más positiva es la 

percepción de su apariencia flsica existen menos slntomas de depresión, ansiedad 

social y una autoestima alta. 

En otra investigación realizada por Pendley, Dahlquist y Dreyer (1997) en 21 

sobrevivientes del cáncer, cuyas edades estaban entre los 11 y 21 anos, se encontró 

que entre más consideren que su apariencia flslca ha sido dallada por el cáncer, más 

dificil será su adaptación social, esto incluye sentimientos de soledad y ansiedad social. 
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Los efectos psicológicos relacionados con la apariencia flslca no son los únicos que un 

nlno con cáncer experimenta. Kazak (1994) afirma que "los datos son claros en 

confirmar que muchos ninos que sobreviven al cáncer no tienen dificultades 

psicológicas significativas y que la mayorla se adapta bien. Sin embargo, existen 

sobrevivientes con dificultades significativas que todavla no son claras". 

Los investigadores han encontrado una variedad de estas dificultades psicológicas en 

ninos afectados por el cáncer. Estas reacciones y condiciones Incluyen ansiedad y 

pánico (Kazak et. Al, 1997); conductas inhibitorias, miedo para probar cosas nuevas, 

problemas al demostrar sus emociones (Stehbens, Kisker y Wilson, 1983); problemas 

de conducta (Carpentleri, Mulhern, Douglas, Hana y Fair Clough, 1993); estrés intenso 

(Kazak y Christakis, 1996), estrés post traumático (Stuber, Nader, Yasuda, Pynoos y 

Cohen, 1991); frustración y poca motivación respecto a las dificultades escolares 

(Kazak, Christakls, Alderfer y Coiro, 1994). Dificultades al relacionarse con los 

campaneros (La Greca, 1990), pérdida de independencia (especialmente durante la 

adolescencia), problemas al relacionarse con personas del sexo opuesto, y 

preocupaciones acerca del futuro en relación a las relaciones sociales y los estudios 

(Stevens y Dunsmore, 1996). 

Varni, Katz, Colegrove y Dolgin (1994) afirman que "los efectos del cáncer pediátrico, 

como el dolor ante el tratamiento, las náuseas y el vómito; efectos visibles como la 

pérdida del cabello, ganar o perder peso, el desfiguramiento flslco y las repetidas 

ausencias a la escuela, Impactan negativamente la adaptación social y psicológica del 

nino". 

Sin embargo, existen numerosos factores, que parecen predecir una mejor adaptación 

psicológica para los nlnos con cáncer. Como se mencionó anteriormente, entre menos 

crean que su apariencia flslca es afectada por el cáncer mejor será su adaptación social 

y psicológica (Pendley et al., 1997). Además, teniendo un fuerte apoyo por parte de la 

familia, los campaneros, los maestros y los doctores la adaptación será mucho mejor 

(Kazak, 1994; Varnl et al., 1994). 
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Asl también, se ha demostrado que un entrenamiento en las habilidades sociales 

facilitan la adaptación ensenándole al nino una serle de habilidades sociales que son 

relevantes para el cáncer y su tratamiento (Vami, Katz, Colegrove y Dolgin, 1993). 

Otros factores que son relacionados con una adaptación positiva son la ausencia de 

dificultades en el aprendizaje, la ausencia de limitaciones flsicas, y el no venir de una 

familia con un solo padre (Kazak, 1994; Kazak, Christakis, Alderfer y Coiro, 1994; 

Mulhern et al., 1989). 

De acuerdo a lo anterior podemos decir que el sistema familiar no sólo sirve como un 

apoyo social sino también ayuda como modelo, para solucionar problemas, patrones de 

comunicación adecuados y de búsqueda de apoyo en otros ámbitos (Roland, 1987). 

Efecto• cognitivo• y neurop•icol6glco• 

Es importante mencionar que no todos los tipos de cáncer pediátrico o sus tratamientos 

involucran al sistema nervioso central ni afectan su funcionamiento. Sin embargo el 

estrés si se puede relacionar directamente con el diagnóstico y padecimiento de 

cualquier tipo de enfermedad crónica en los ninos. Sin embargo en diagnósticos y 

tratamiento médico de leucemia aguda linfoblástica y tumores cerebrales malignos tiene 

efectos adversos en el desarrollo del sistema nervioso central, afectando el área 

cognitiva a corto y a largo plazo (Arrnstrong y Hom, 1995; Mulhem, Arrnstrong y 

Thompson, 1998). 

Mulhern (1994) reporta que la investigación en ninos con todo tipo de tumores 

cerebrales que han experimentado la quimioterapia y la radioterapia se ha relacionado 

con un decremento en su coeficiente escolar. 

Adicionalmente, entre más tiempo pasa desde el tratamiento, más afectado se ve el 

coeficiente intelectual. Mulhem (1994) reportó dificultades neuropsicológicas en ninos 

que han recibido quimioterapia y radioterapia, los cuales incluyen: dificultades con 
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habilidades conceptuales, problemas en el funcionamiento de la memoria, en las 

habilidades visomotoras, problemas en las habilidades motoras finas, Brown y Madan

Swain (1993) encontraron también varios signos de déficit de atención, hiperactividad, 

Impulsividad y problemas de concentración. Pacientes oncológico pediátricos con 

tumores cerebrales y leucemia linfoblástica aguda (LAL) que han recibido quimioterapia 

reportan fatiga, decremento en la energla, problemas auditivos e Irritabilidad (Arrnstrong 

y Horn, 1995). 

Por su parte Brown y colaboradores (1996) compararon a nlnos que han recibido 

quimioterapia y que fueron afectados en el sistema nervioso central y ninos que no 

sufrieron efectos de este tipo por la quimioterapia, los resultados mostraron que los 

ninos que fueron afectados en el sistema nervioso central, tiene pobre desempeno 

académico. 

Además de los déficits neurocognitivos que acompanan a muchas enfermedades 

pediátricas, los niños también presentan problemas de aprendizaje y atención que 

afectan su desempeno escolar. Las ausencias frecuentes a la escuela debido a las 

hospitalizaciones y a las visitas clinicas hacen más dificil la adaptación al ambiente 

escolar (Brown et al, 1996). 

Otro factor asociado que afecta el área cognitiva en los ninos que han recibido 

radioterapia en el área craneal (CRT) más metrotexate, es la edad del paciente al 

recibir el tratamiento, ya que los ninos más pequeños, se consideran que tendrán más 

problemas que los niños mayores (Mulherm, 1994). Otros factores serian la duración y 

la exposición a otros tipos de quimioterapia y las interacciones entre la edad y el 

género. En un estudio en el que se compararon grupos de sobrevivientes de LAL 

(leucemia aguda linfoblástica) con sobrevivientes del tumor de Willms, todos 

diagnosticados durante la edad de 24 meses. se demostró que los niños con LAL 

tienen significativamente más bajo el nivel intelectual, problemas auditivos y visuales, 

bajo nivel en matemáticas y en la gran mayorla necesitan de una intervención educativa 

especial. 
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Factores demográficos como el género también se asocian con los efectos negativos en 

el área cognitiva. Se ha demostrado que tas nlnas que recibieron radiación craneal 

(CRT) están en mayor riesgo de presentar problemas cognitivos que los ninoa. Estudios 

recientes sugieren que estos efectos en las ninas son mayores si la radiación se realizó 

en el área vertebral, reflejándose en un pobre coeficiente Intelectual, en el 

funcionamiento neuroendocrino, ya que las nlnas son significativamente bajas de 

estatura y so&repeso para su edad, en relación a los ninos (Mulherm et al, 1991; 

Schlieper, Eseltine, Tarshis, 1989; Wager, Urion et al, 1990). 

Otro de tos factores que se relacionan con el impacto de un padecimiento crónico en la 

calidad de vida del paciente, es el desarrollo, es decir la edad en la que se presente la 

enfermedad. Se han encontrado diferentes tipos de afrontamiento a la enfermedad, 

entre ellos ciertos indicadores de evitación, como son la distracción y el escape ante 

situaciones ya sean positivas o negativas (Thompson et al, 1995). Esta conducta de 

evitación esta relacionada directamente con la edad; por ejemplo, en un estudio 

realizado a ninos de entre 5 y 6 anos, reportaron el escape como conducta de evitación 

más frecuentemente que la distracción, mientras que los ninos de entre 10 y 11 anos de 

edad reportaron con más frecuencia la distracción como estrategia de afrontamiento. Es 

decir que los ninos más pequenos (5 y 6 anos de edad) las estrategias de evitación son 

primordialmente conductuales, mientras que en ninos más grandes (10 y 11 anos de 

edad) son básicamente cognitivas (Thompson et al, 1995). 

Funcionamiento aoclal. 

La ruptura con las actividades y relaciones normales. es experimentada por tos 

pacientes con cáncer de diferentes maneras, de acuerdo a los problemas funcionales 

y/o psicológicos, que presenten durante el proceso de enfermedad. Los problemas 

funcionales causados por dolor o fatiga, pueden limitar seriamente la capacidad para 

mantener contacto social. Asl mismo, las reacciones psicológicas que incluyen 

sentimientos de vergüenza, en relación a slntomas o impedimentos flaicos, miedo al 
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rechazo y a ser una carga para los demás, pueden llevar a la evitación de situaciones 

sociales o al aislamiento (Aaronson, 1990). 

Roghamann y Haggerty (1970) encontraron que los ninos con condiciones m6dicas 

crónicas tiene grandes dificultades de ajuste social con sus campaneros sanos y 

presentan problemas de aprendizaje. 

En 1987, en la MacMaster University (Cadman, Boyle, Szatmari y Offord) se llevo a 

cabo una investigación para conocer la relación entre el funcionamiento psicosocial, con 

una población de más de 2400 ninos con enfermedad crónica y uno de sus familiares. 

Los investigadores aplicaron un cuestionario que inclula preguntas dirigidas tanto a los 

padres, maestros, asl como hacia el nino, con el cual buscaban recopilar información 

sobre slntomas y psicopatologias de la enfermedad. Los ninos fueron clasificados por la 

presencia de la enfermedad y fueron comparados con ninos sanos. Los datos 

relevantes encontrados en esta investigación revelaron que los ninos con 

enfermedades crónicas son 3.4 veces más propensos a tener un desorden psiquiátrico 

en comparación a los ninos sanos, quedando en evidencia que los efectos de la 

enfermedad crónica van más allá de lo flsico ya que también afectan el érea cognitiva y 

psicosocial. 

En la literatura revisada respecto a las enfermedades crónicas encontramos mucho 

interés en la psicopatologla y en los factores de riesgo que los ninos experimentan al 

adaptarse a si como también sobre la sobreprotección que viven por parte de sus 

padres (Thompson y Gustafson, 1996), además algunos ninos con déficit funcional 

presentan problemas en la regulación y expresión del afecto. 

Los déficits sociales y cognitivos acampanados con poco contacto con otros ninos 

puede disminuir la capacidad de adaptación, asl como el decremento en el apoyo social 

que necesitan (La Greca et al., 1995). Por otro lado el relacionarse con campaneros de 

la misma cohorte brinda un mayor soporte emocional y de adaptación para los nlnos 

que padecen enfermedades crónicas, en este caso el cáncer. 
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CÁPITULO 111. 

EVALUACIÓN DE CALIDAD DE VIDA EN LA SALUD 

Actualmente se conceptualiza la calidad de vida como una propiedad de las personas 

que experimentan las situaciones y condiciones de vida y, por tanto, depende de las 

interpretaciones y valoraciones de los aspectos objetivos de su enlomo. Los modelos 

contemporáneos actuales subrayan el papel de la satisfacción que surge del bienestar 

fisico y psicológico, y que requiere mediciones subjetivas, no por ello menos acertadas 

o cientlficas, según Eiser (1995), los estudios de calidad de vida deben incluir una 

evaluación personal del grado de intrusismo y restricciones que impone la enfermedad 

y su tratamiento (Aaronson, 1987; FalloWfield, 1990). Numerosas Investigaciones 

demuestran la utilidad, en campos emplricos determinados, de conceptuallzar la calidad 

de vida en términos "para el paciente", si es que se desea la evaluación del enfermo 

crónico. (Grau J. Calidad de vida y cuidados paliativos (Conferencia impartida en la 

Maestrla Internacional de Psicologla de la Salud. Facultad de Salud Pública, ISCMCH, 

La Habana, 1994). 

En concordancia con lo expresado anteriormente muchos autores afirman que la 

calidad de vida objetiva se refracta a través de las aspiraciones, de la expectativas, de 

las referencias vividas y conocidas, de las necesidades y valores de las personas, de 

sus actitudes, y es a través de este proceso que se convierte en bienestar subjetivo. 

Siendo insuficientes los indicadores objetivos para comprender y evaluar la calidad de 

vida: cada individuo debe ser considerado la única persona capaz de sopesar las 

satisfacciones e insatisfacciones con la vida (Font, 1994). 

La calidad de vida aparece como la resultante de la Inserción de áreas objetivas y 

subjetivas y es incapaz de ser evaluada a partir de la absolutlzación de uno de estos 2 

polos (objetivo y subjetivo); sin embargo, cada dla se destaca milla el papel de los 

factores psicológicos, como condicionantes del grado de satisfacción o bienestar, ea 

determinante para el proceso de evaluación del Individuo. De este modo, para la 

psicologla, la calidad de vida se convierte en un constructo básicamente referido al tipo 
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de respuesta individual y social ante el conjunto de situaciones reales de la vida diaria, 

o sea, que aunque valora la importancia de los componentes del bienestar soportado 

sobre bases materiales, se centra en la percepción y estimación de estos factores 

materiales, en el anélisis de los procesos que conducen a esa satisfacción y en los 

elementos integrantes de la misma; renunciar a uno de los 2 enfoques; entorpecerla la 

evolución teórica de este constructo y, por ende, el propio desarrollo cientlfico de 

nuevas investigaciones. 

Teniendo en cuenta que las medidas usadas para evaluar calidad de vida se han 

utilizado frecuentemente para: (1) evaluar la satisfacción y el bienestar subjetivo, (2) 

determinar los niveles de salud (estatus de salud), y, (3) evaluar la preservación de 

habilidades funcionales ante la enfermedad (Moreno y Ximénez, 1996) seria imposible 

obviar una referencia panorámica a estas tendencias. 

Evaluaclón del bienestar sub!etlvo 

Este tipo de evaluación se ha hecho con diferentes tipos de escalas y cuestionarios de 

tipo entrevista conductual, dirigidos al estudio de la "satisfacción" global con la vida, 

como componente esencialmente cognitivo que expresa la valoración por el sujeto de 

las discrepancias entre sus expectativas y los logros alcanzados, y a la investigación de 

la "felicidad", componente de mayor connotación emocional que expresa el grado de 

afectividad positiva, es decir, alegria y regocijo como un estado actual (Grau, 1997). 

Evaluación de loa niveles da salud 

En lo que se refiere estrictamente a la evaluación de la salud en función de la calidad 

de vida resulta aún més dificil, teniendo como propuesta un modelo multidisciplinar de 

salud, con su enfoque positivo, asl como también el desarrollo de modelos en el érea 

de salud, en relación con la personalidad y algunos otros aspectos, hacen complejo el 

proceso de instrumentación de estas medidas. Asl, si se considera que en el enfoque 

positivo de la salud tienen que ver las habilidades para enfrentarse a situaciones 

diflciles, el mantenimiento de fuertes sistemas de apoyo social, la integración en la 

comunidad, una alta moral y autoestima, el bienestar psicológico y el buen 

funcionamiento fisico, se podré comprender cuén dificil resulta el poner en préctlca el 
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uso de estos modelos en función de la evaluación de la calidad de vida. De hecho, 

muchas medidas de salud se hacen a través de indicadores como "bienestar", "ajuste", 

"ejecución" o "funcionamiento social", reflejando la formulación multivariada de la salud 

(Moreno y Ximénez, 1996; Grau, 1997). 

Varios autores emplean indistintamente los términos de "estado de salud" y calidad de 

vida, y los evalúa con los mismos instrumentos. De acuerdo con Spitzer (1987) y Lara

Munoz (1995), deben ser diferenciados, para lo cual suele emplearse el criterio del tipo 

de sujetos qu·e se pretende sean evaluados. En el caso de los estados de salud, el foco 

serla la población general, sana o enferma, y el propósito es tener una medición grupal. 

En el caso de la calidad de vida, serla más pertinente restringirla a la experiencia 

Individual, según sea afectada, digamos, por la enfermedad. 

Los instrumentos utilizados varlan en un amplio espectro: muchos de ellos aún no han 

podido desprenderse del modelo centrado en la enfermedad, al enlistar slntomas 

emocionales o flsicos. No es raro encontrar entre ellas a muchas escalas dirigidas a 

estudiar diferentes atributos o dimensiones del dolor, como uno de los aspectos más 

importantes actualmente en la evaluación de la salud (Moreno y Ximénez, 1996; Grau, 

1997). 

Evaluación ante la enfermedad 

Un tercer grupo de medidas de evaluación tiene que ver con las habilidades 

funcionales en la enfermedad. Este grupo se ha fortalecido a ralz del replanteamiento 

en la medicina contemporánea del hombre enfermo como un agente social y de la 

preocupación creciente por las repercusiones de los cuidados ~icos en la vida y en 

las necesidades propias del individuo. Es obvio que si la calidad de vida es importante 

para las personas que pueden sanar, aún más lo es para aquellos a quienes sólo 

queda la capacidad de disfrutar de los aspectos positivos de cada momento presente. 

Se trata de medir aqul las respuestas del sujeto a sus propias disfunciones, las cuales 

pueden variar mucho en función de creencias, atribuciones, afrontamientos, etc., o sea, 

de aspectos cognitivos, emocionales, sociales y ambientales, y no meramente de un 

hecho flslco o fisiológico. Por esta razón es que este grupo de medidas se ve muy 
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influenciado por respuestas de deseabllidad y por los determinantes motlvacional

afeclivos de cada persona; pero, además, por el contexto social e institucional en que 

se caracterizan determinadas poblaciones: no es lo mismo evaluar la calidad de vida 

del nino con cáncer que la del adulto mayor que vive con un corazón trasplantado. Por 

si fuera poco, muchos de los instrumentos, en la modalidad de autoinforme, se dedican 

a explorar actividades de autocuidado y la capacidad de desplazamiento y movimiento 

de enfermos, descuidando otros elementos importantes vinculados a uno u otro tipo de 

actividad o al significado y sentido personal que ella tiene para el individuo, en 

particular (Grau, 1997). Por todas estas razones, hay que estar·de acuerdo con varios 

autores (Winefeld, 1995) cuando plantean que el uso de medidas médicas tradicionales 

como la cantidad de dlas internado o el uso de servicios de salud, no son mucho más 

objetivas que las medidas que se usan comünmente, a pesar de sus limitaciones y las 

criticas que se hacen a su ºsubjetividad". 
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3.1 EVALUACIÓN DE LA CALIDAD DE VIDA PEDIÁTRICA 

La elaboración de instrumentos para evaluar calidad de vida en ninos con cáncer debe 

considerar varios requerimientos (Casey, 1994); aunque C. Eiser (1995) plantea que 

tales postulados deben ser cuidadosamente revisados: 

• Ser breves, aceptables y globales, que abarquen todas facetas de la calidad 

de vida. 

• Ser confiables y válidos, siendo sensible a los cambios en el estado de salud 

del nlllo. 

• Considerar los cambios del desarrollo con la medición de la calidad de vida. 

Se plantea aqur el problema de la elección de una escala para un rango 

amplio de edades o especificas para detennlnado grado de desarrollo. 

• Que puedan ser contrastadas con otros proveedores de información acerca 

de la calidad de vida del nlllo (padres, médicos o profesionales de la salud. 
maestros). 

Sobre este último punto hay que tener en cuenta que algunos aspectos de la calidad de 

vida. como el dolor, las preocupaciones sobre el futuro, la conducta y actitudes de otros 

nii'los; pueden ser investigados solamente a partir de los propios pacientes. por lo que 

es deseable que los instrumentos sean aceptados y apropiados para ser completadas 

por los propios ninos. Pero ellos también pueden ser muy pequenos, sentirse 

demasiado mal o, simplemente, rehusarse a participar (Llantá y Garau, 2000). 

En este caso, es necesario tomar a los adultos como informantes o proveedores de 

información. Pero todos ellos, sean padres, maestros o profesionales de la salud, tienen 

diferentes relaciones con el nillo y diferentes expectativas acerca de lo que es 

aceptable, lo que involucra la posibilidad de que existan diferencias entre la calidad de 

vida percibida por el nino y la calidad de vida reportada por los demés, un problema 

importante que hay que dilucidar cuando se investiga, especialmente, la calidad de vida 

en ninos (Elser 1995). 
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Por una parte, se supone que los padres conozcan mejor a sus ninos y sean capaces 

de hacer comparaciones sobre los cambios durante el curso de la enfermedad. Desde 

este punto de vista, ellos serian proveedores ideales de información. Pero por otra 

parte, ellos están emocionalmente involucrados en los padecimientos del nino y ellos 

mismos están distresados. De esta forma, sus reportes acerca del Impacto de la 

enfermedad estarán matizados por sus propias emociones (Achbach, 1983; Mulher et 

al, 1989). 
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CÁPITULO IV. 

VARIABLES SOCIODEMOGRÁFICAS Y CALIDAD DE VIDA 

Nivel eocloeconómlco y ••tilo• de yld•· 

El concepto de clase social o nivel socioeconómico, describe las diferencias entre los 

recursos, prestigios y poder de las personas dentro de una sociedad (Flisinger, 1987; 

Fitzpatrick y Scamber, 1984). Estas diferencias se reflejan en tres principales 

caracteristicas: 

Ingreso económico 

Ocupación y prestigio 

Educación 

Las clases sociales más bajas en las sociedades industrializadas, están constituidas por 

personas que viven en la pobreza o que viven en condiciones precarias. Es indudable 

que los niveles de salud están correlacionados con la clase social (Adler et al., 1994; 

Anderson y Armstead, 1996; Marrnot, Kogevinas y Lesión, 1987). 

Las personas con nivel socioeconómico bajo tienen més probabilidades de presentar 

ciertas condiciones como son: bajo peso al nacer; morir durante la infancia; morir antes 

de los 65 anos; tener dias de actividad restringida debido a enfermedades (Sarafino, 

1998). 

Por lo tanto. no es coincidencia que individuos de nivel socioeconómico bajo presenten 

hábitos y actitudes deficientes sobre la salud, además de que fumen más, tengan pocas 

actividades flsicas y tengan menos probabilidades de percibir que las personas pueden 

promover su propia salud (Adler, et al., 1994; Fitzpatrick y Scambler, 1984; Marmot, 

Kogevinas y Lesión, 1987). 
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Las investigaciones han mostrado que las personas de niveles socioeconómicos bajos 

tienen menos conocimientos sobre factores de riesgo relacionados con enfermedades 

(Hossack y Leff, 1987). 

4.2 FACTORES SOCIOCULTURALES 

CI••• •ogloecon6nilct1 v nivel ueol•r 

Koos (mencionado por Culliton, 1978) identificó ocho slntomas que fueron mencionados 

por más de tres cuartas partes por hombres de negocios y profesionales, pero por 

menos de una cuarta parte de los obreros. Estos slntomas son: espasmos articulares y 

musculares persistentes, hinchazón de los tobillos, pérdida de peso, enclas sangrantes, 

fatiga crónica, falta de aire y dolores de cabeza persistentes. Tres cuartas partes del 

grupo de obreros considero que de los slntomas mencionados ninguno era razón 

suficiente para acudir al médico. De esta manera se observa que los hombres de 

negocios y profesionales, es decir personas con nivel de educación medio o alto. tienen 

una visión más amplia de qué problemas constituyen una enfermedad y justifican la 

consulta médica. 

En general las personas de nivel socioeconómico bajo y con menos educación 

presentan mayor morbilidad, incapacidad y mortalidad no sólo por enfermedades 

relacionadas con el estrés o por infecciones. Sin embargo ni el acceso o el uso de los 

servicios médicos parecen explicar esta diferencia entre niveles socioeconómicos, de 

hecho las clases socioeconómicas más bajas utilizan con mayor frecuencia los servicios 

médicos (quizá por el mayor número de población que abarca este nivel 

socioeconómico), que los grupos de clase media y alta. Aparentemente el hacinamiento 

y un ambiente más tóxico tampoco intervienen en estas diferencias; son factonss 

posibles al menor grado de instrucción y educación, el mayor nivel de tabaquismo y una 

mayor frecuencia de situaciones de cambio generadores de estr6s como mudanzas y 

cambio de empleo (Syme et al., 1976). 
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En general las barreras que impiden asumir la responsabilidad de la propia salud son la 

falta de conocimiento (debido a las deficiencias de la educación formal y la informalidad 

de los sistemas de educación continua), la falta de interés suficiente en el conocimiento 

de lo que puede prevenirse y las relaciones costo-beneficio de los programas de salud, 

que sin embargo muestran muy poco interés, y la necesidad de una mayor inversión en 

investigaciones, y una cultura que ha perdido progresivamente la idea de la 

responsabilidad individual (Knowless, 1977). 
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CÁPITULOV. 

M~TODO 

;.. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 

Debido a que actualmente, los padecimientos oncológicos pediátricos en la República 

Mexicana (INEGI, 2002) representan la tercera causa de mortalidad y aún cuando los 

avances médicos han ganado ventaja en el tratamiento y pronóstico del cáncer, las 

caracteristicas de la enfermedad y los procedimientos médicos afectan las diferentes 

áreas de funcionamiento del individuo. El impacto del diagnóstico y tratamiento médico. 

ha sido uno de los puntos importantes en el equilibrio bio-psico-soclal del paciente. 

En las enfermedades crónicas degenerativas en este caso el cáncer. los tratamientos 

médicos generalmente afectan las áreas fisicas. psicológicas y sociales, debido a esto 

se ha puesto importante énfasis en evaluar este tipo de repercusiones en las personas 

que lo padecen. Los pacientes son los únicos que pueden dar un informe preciso de su 

estado. englobando los aspectos fisicos, psicológicos y sociales, sin embargo, en el 

caso de menores de edad y en especifico en ninos. es Importante tomar en cuenta la 

opinión de personas adultas que viven junto con el paciente las vicisitudes del 

tratamiento, esto con la finalidad de dar un diagnóstico psicológico integral de lo que 

esta viviendo el paciente. 

;o. OBJETIVOS 

OBJETIVO GENERAL 

Describir la percepción de la calidad de vida reportada por los pacientes oncológico 

pediátricos y sus padres de una muestra de la población apoyada y albergada en ·casa 

de la Amistad para Ninos con Cáncer". l.A.P., por medio del Inventario de Calidad de 

vida Pediátrica (PedsQL) Módulo General (versión 4.0) y Módulo de Clllncer (versión 

3.0). 
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OBJETIVOS ESPECIFICOS 

Determinar la validez y la confiabilidad del Inventario de Calidad de Vida (PedsQL) 

versiones 3.0 y 4.0 para la población de este estudio. 

Comparar la percepción de la calidad de vida reportada por los ninos y sus padres, 

sobre la calidad de vida del paciente oncológico pediátrico. 

Conocer el impacto del padecimiento oncológico en la calidad de vida del paciente 

pediátrico. 

Realizar un análisis descriptivo de las caracteristicas sociodemográficas de una 

muestra de la población oncológica pediátrica que recibe apoyo o albergue por la 

institución sede. 

Describir si existe relación entre las caracterlsticas sociodemográficas (género, 

escolaridad, lugar de residencia, etc.) del paciente oncológico pediátrico con la 

calidad de vida que percibe. 

;;.. PREGUNTA DE INVESTIGACIÓN 

1. ¿La percepción de la calidad de vida de los ninos de entre 5 y 12 anos de 

edad difiere en la percepción que tienen sus padres o cuidador de 

acuerdo al Inventario de Calidad de Vida Pediátrica (PedsQL) versiones 3.0 

y4.0? 

2. ¿Las caracteristicas sociodemográficas (como edad del paciente. 

diagnóstico médico. lugar de residencia, edad del padre, etc.) Influyen en la 

percepción de la calidad de vida de ninos de entre 5 y 12 anos de edad? 

3. ¿La percepción de la calidad de vida de los pacientes oncológlco de entre 5 

y 12 anos de edad esta Influida por el padecimiento y tratamiento médico 

que reciben? 
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;;.. VARIABLES 

Debido a que este estudio fue de tipo descriptivo, las variables utilizadas fueron de tipo 

atributivo, ya que no se tuvo control sobre ellas; sin embargo su presencia es importante 

para el análisis de los resultados. 

;;.. DEFINICIÓN DE VARIABLES 

Sexo. Define las caracterlsticas anatómicas y fisiológicas de un Individuo. Se clasifica en 

masculino o femenino. 

E•col•rld•d. Especifica los niveles de ensenanza formal recibidos en la escuela. 

Lug•r de procedencl•. Lugar geográfico en el que residen. 

Padecimiento oncol6glco. Padecimiento cuya expresión evidente, es decir, cllnica, son 

los trastornos en la regulación de la proliferación celular (Compendio de Oncologla 

Cllnica, 1983) 

Las variables sexo, edad, escolaridad, lugar de procedencia y padecimiento oncológico 

serán definidas por las respuestas de los sujetos a la sección de datos demográficos. 

Calidad d• Vid•. Se le llama calidad de vida al sentido de bienestar que percibe una 

persona, derivado de su experiencia ante la vida (Campbell, 1976). 
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> TIPO DE ESTUDIO 

De acuerdo a las caracterlsticas de esta investigación, el estudio fue de tipo "Encuesta 

Descriptiva" debido a que es: 

Transversal ya que se realizó una sola medición de las caracterlsticas del grupo en un 

momento dado, sin pretender evaluar la evolución de estas caracterlsticas. Descriotivo ya 

que este estudio sólo contó con una población que pretende describir en función de las 

variables estudiadas y observacional puesto que sólo pudimos describir o medir las 

variables estudiadas por lo tanto no pudimos modificar a voluntad propia ninguno de los 

factores que intervienen en el proceso (Méndez, 1990). 

> MUESTRA 

La muestra fue intencional en base a como se presentaron los participantes en la 

institución "Casa de la Amistad para ninos con Cáncer", l.A.P. que cubrieron los criterios 

de inclusión en el periodo de septiembre del ano 2002 al mes de febrero del ano 2003. 

La muestra estuvo formada por 63 ninos que reciben apoyo de albergue o banco de 

medicamentos en la institución sede, distribuyéndose de la siguiente manera, de acuerdo 

a su edad: 

EDAD 

Nlnoa 
d• 5. 7 •"ºª 

Nlfto• 
d• • • 12 •fto• 

Criterios de Inclusión: 

Tener la edad entre 5 y 12 •noa 

Tener diagnóstico de cancer 

.I'" Eahlr en cualquier faae del 
tratamiento 

NUMERO DE SU.JETOS 
NINOS PADRES 

30 30 

33 33 

~f'l .. _..... ..... ·~; . . ' , '. ' 
Tener •I menoa un hijo con diagn6atico ele cancer •nlr9 5 y 

12 •fk>•. 
No preHnt•r diagnóatico pakauiMrico 
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;;.. INSTRUMENTO 

Los instrumentos que se aplicaron para el análisis descriptivo fueron; Inventario de 

Calidad de Vida Pediátrica, versiones 3.0 Módulo de Cáncer y 4.0 Módulo de Calidad 

de Vida (Garcla y Ayala, 1999) y una encuesta socioeconómica. 

El PedsQL, esta conformado por un Módulo General de calidad de vida y Módulos 

especificas relacionados a diferentes problemáticas de salud que pueden enfrentar los 

ninos, diabetes, asma, cáncer, entre otras. Los autores recomiendan utilizar el módulo 

general y complementarlo con los módulos relacionados al problema de salud que se 

esté analizando (Varni, 1998). Las diferentes versiones han sido traducidas del ingles a 

diferentes idiomas entre ellos el espanol. 

El módulo general. versión 4.0, tiene cuatro dimensiones: (1) funcionamiento fisico, (2) 

emocional, (3) social y (4) escolar (ver tabla 1). Puede ser aplicado a una gran cantidad 

de población, desde ninos sanos en las escuelas hasta diferentes grupos de ninos con 

padecimientos crónicos ya que no se refiere a una enfennedad en particular. 

Los módulos especificas evalúan la calidad de vida relacionada con la salud, el de 

Cáncer, versión 3.0, tiene como objetivo medir el impacto de los tratamientos médicos 

en los ninos con cáncer. 

El PedsQL 3.0, está formado por 8 dimensiones que se determinaron a priori. Estas 

dimensiones son: (1) dolores y molestias, (2) náuseas, (3) ansiedad por los 

procedimientos, (4) ansiedad por los tratamientos, (5) preocupaciones, (6) percepción 

de la apariencia flsica, (7) comunicación y (8) funcionamiento cognitivo (ver tabla 1 ). 

El inventario cuenta con dos reportes el del nino y el de los padres, para conocer la 

perspectiva de cada quien. El PedsQL, cuenta también con reportes para diferentes 

grupos de edades que comprenden de los 5 a los 7 anos y de los 8 a los 12 anos de 

edad. 
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En 1999 Garcla y Ayala comenzaron la adaptación del Inventario sobre calidad de vida 

pediátrica para niños con cáncer en sus versiones 3.0 y 4.0, con la traducción al 

español y la adaptación a la cultura mexicana con una validación de jueces. Sin 

embargo la validación y confiabilidad del Inventario sobre calidad de vida pediátrica para 

ninos mexicanos todavia esta proceso. 

Cada cuestionario consta de reactivos calificados en una escala de tipo Likert, con 5 

opciones de respuesta, que van desde Nunca, hasta Siempre, a excepción de las 

versiones 3.0 y 4.0 para niños de 5 a 7 años que consta de reactivos calificados en una 

escala de tipo Likert con 3 opciones de respuesta, que van desde Pocas veces, hasta 

Muchas veces; y que evaluarán la calidad de vida del niño abordando varias áreas. 

En la siguiente tabla se muestra una descripción de los instrumentos. 

·".; ·;.PedaQL,3.0. . 
le:X>ULO. IJ& CÚC&ll 

'(27 reac~YOa) 

PADRES 

)?.·.:;:'f~~:ª~~~~~{t;~r:~~~~~< 
.._ .. •,•:· :'f~. ··~ :.. ~_;ro.,: . !::?,:.::·" •-• .. 

46 
TESIS CON 

FALLA DE ORIGEN 



AMI ....... crlpUvo .... calllllMI •., ..... la ~16n oncof691co ~··~~u ... tn9tltucl6n • •181811C .. ....., ... 
A!bLJo Cdnl•J no•Ja Ccr~J.,.,o & Lc11c1a Chdv'=IZ. 

MODIFICACIÓN Y ADAPTACIÓN DEL INVENTARIO DE CALIDAD DE VIDA 
PEDIÁTRICA (PEDSQL). 

Para poder llevar a cabo esta investigación el Inventario de Calidad de Vida Pediátrica 

se aplicó a 63 ninos con cáncer de entre 5 y 12 anos de edad, apoyados en la 

Institución de asistencia privada "Casa de la Amistad para Ninos con Cáncer'", l.A.P., 

proveniente la mayorla del Estado de México y del sexo masculino; y con diagnóstico 

predominante de Leucemia aguda llnfoblástica. Para determinar la validez y la 

confiabilidad del inventario para esta población, se realizó un análisis factorial a los 

datos obtenidos. 

Los datos recopilados de las aplicaciones, se vaciaron en una base de datos creada en 

el programa estadlstico SPSS, para llevar a cabo un análisis descriptivo de frecuencias 

esto es. identificar la polarización de respuestas en especial ·a veces", en donde si el 

25% de las respuestas se cargan en esta opción esa pregunta no discrimina 

adecuadamente, por lo que se propone eliminarla; dentro del análisis de frecuencias 

también se realizó una kurtosis. siendo los reactivos que obtuvieron un valor igual o 

mayor a 2 eliminados como se puede observar en las tablas 1 y 2; esto con el fin de 

identificar los reactivos que no cubren los parámetros estadlsticos necesarios para 

realizar un análisis factorial adecuado (Hair, 1999). 

Como se encontraron algunas discrepancias en el análisis de frecuencias que se realizó 

inicialmente. se llevó a cabo un anélisis més profundo de discriminación, esto es, un 

análisis de poder discrimlnativo o técnica para validar el instrumento {por mitades) y una 

prueba t de student. Este análisis permitió hacer una validación del Instrumento, 

tomando en cuenta sólo los reactivos que presentan un rango de discriminación 

adecuado, es decir, una significancia menor o Igual a .05 (ver tabla 1 y 2). 
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p= nivel de slgnlficancla alfa igual o menor a .05 (anélisls por mitades SPLIT) 
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• R••ctlvcia· ellinlnadoa 
p= nivel de significancia alfa igual o menor a .05 (anélisis por mitades SPLIT) 
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Al haber validado los cuestionarios para esta población, de manera independiente, de 

acuerdo a la edad y población a la que esta dirigida (padres o ninos), en comparación al 

Inventario adaptado para la cultura mexicana (Garcla y Ayala, 1999), las escalas 

(Inventario de calidad de vida pediátrica y Módulo de cáncer) quedaron conformadas de 

diferente forma como se podrá apreciar más adelante. 

Posteriormente se realizó un análisis factorial con rotación varimax para cada nuevo 

Inventario, esto es, sólo con los reactivos que discriminaron adecuadamente. 

El análisis realizado al Inventario sobre calidad de vida pediátrica para ni/los de 5 a 7 

anos de edad, arrojó 3 factores con valor propio mayor de 1, los cuales explican el 66.3 

de la varianza (ver tabla 3). De acuerdo con el peso factorial, fueron designados los 

reactivos dentro de cada factor quedando agrupados de la siguiente manera (tabla 3a). 

CUESTIONARIO FACTORES VALOR PROPIO PORCENTA.IE 
ACUMULADO 

Inventario Sobre Calidad de Factor 1. 3.365 37.393 
Vida Pediátrica 4.0 Factor2. 1.327 52.132 

Reporte de Nlftoa d• 5 • 7 Factor 3. 1.281 66.381 
•ftoa 

T•bl• 3. Pon;entajea 8CUmut.doa de los factores CVN57 

FACTOR 

' ' ' ' ' FACTOR 
2 
2 

FACTOR 
3 
3 

{ .tlld.ICl dt" Vid,, P.ir.t NHH> ... 

di' 5 .1 7 .HH1<;, dt• 1"d,11I 

REACTIVO PESO FACTORIAL 
Otros ninos se han burlado de ti .773 

Te has sentido oreocunado PC>r lo aue te Dueda Dasar .710 
Te has sentido enoiado .7N 
Te has sentido cansado .•17 
Se te olvidan las cosas 

REACTIVO PESO~ Te ha sido dificil correr 
Has faHado a la escuela DOr no sentirte bien . z 

REACTIVO PESO FACTORIAL 
Has tenido dolorea o molesti•• .511 

Te ha sido dificil hacer eiercicios o de~rtea .... 
T•bl• 38. Re•ctivoa elegidos P•,.. cad• '9ctor indicando aua peao• fador'&ale9. 

50 TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 



An61181e ••crtplh'o * • cai...._. .. w ... ._ .. ~16n OM:DN9'CO~ •"'°llM ,.,..,... llteUIUC .... ._ .. llillNICle ~-
AltJ:i C-tnlu. Hosa <::orde•o !'. l'~rlr1ct Chav ... z 

Como se puede observar en la tabla 3a, se encontró que los reactivos se agrupan de 

diferente forma en comparación con los inventarios de Garcla y Ayala (1999), por lo que 

se procedió a la reagrupación de los factores: (1) Sobre tus emociones y autoconcepto 

reactivos 8, 11, 13, 16 y 22; (2) Sobre la escuela, reactivos 2 y 20; (3) Sobre tu salud y 

actividades reactivos 3 y 7. 

Respecto al análisis factorial (de rotación varimax) realizado al Módulo de Cáncer para 

niffos de 5 a 7 a/los, arrojó 6 factores. teniendo un porcentaje acumulado del 76.691 

que explica la varianza (ver tabla 4). Los factores se agruparon de acuerdo al peso 

factorial obtenido, como podemos ver en la tabla 4a. 

CUESTIONARIO FACTORES 

MOdulo de Céncer 3.0 Factor 1. 
Reporte de Nlftoa Factor 2. 

de 5• 7 aftoa Factor 3. 
Factor4. 
Factor 5. 
Factor6. 

SI 

VALOR PROPIO ~CENTA.IE 
ACUMULADO 

4.798 29.988 
2.218 43.848 
1.624 53.995 
1.355 62.466 
1.211 70.035 
1.065 76.691 

Tab .. •· Porcentaje •cumu .. do de loa factDN• MCN57. 
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FACTOR 

2 
2 
2 

2 

FACTOR 

3 
3 

3 
FACTOR 

4 
4 

FACTOR 

5 
5 
5 

FACTOR 

8 

Cuando piensas en los tratamientos médicos te dan ganas de 
vomitar 

Al unos alimentos olores te han dado anas de vomttar 
REACTIVO 

He tenido oca hambre 
Te ha sido dificil oner atención 

Te ha sido dificil hacerte preguntas sobre tu enfermedad a los 
doctores a las enfermeras 

Te ha sido dificil explicarle a otras personas acerca de tu 
enfermedad 
REACTIVO 

Te has sentido preocupado de que la enfermedad regrese o 
em ore 

Te da ver Oenza ue otros te vean 
Te ha sido dificil decirle a los doctores y a las enfermeras 

cómo te sientes 
REACTIVO 

Has tenido mucho dolor 
Te ha sido dificil hacer tareas traba os de la escuela 
Te ha sido dificil resolver roblemas de matem.titicaa 

REACTIVO 

Te ha sabido mal la comida 

PESO 
FACTORIAL 

.4 .. 

.•13 

.73• 

.543 

PESO 
FACTORIAL 

.805 

.Nf 

.748 
PESO 

FACTORIAL 
.774 
.738 

PESO 
FACTORIAL 

.•so 

.858 

.308 
PESO 

FACTORIAL 
.•80 

Tabl• ... Re•cttvos elegido• para e.da factor Indicando aua peaoa factorialea. 

Las categorias o áreas en las que se reagruparon los reactivos son las siguientes: 

1. Sobre los tratamientos m6dicos (reactivos 3, 5 y 7 de la escala 
original) 

2. Comunicación (reactivos 6, 20, 26) 
3. Preocupaciones (acerca de mis pensamientos), reactivos 11, 15 y 

22 
4. Autoestima (acerca de mi apariencia flalca). Reactivos 24 y 25. 
5. Escuela (reactivos 2, 18 y 19) 
6. Néuseas, fonnado por el reactivo 4. 
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En el análisis factorial con rotación varimax que se realizó a los reactivos del Inventario 

de calidad de vida pediátrica para padras de ninos de 5 a 7 anos, se observó un 73.943 

siendo un alto porcentaje que explica la varianza (ver tabla 5), dando lugar a cuatro 

factores. Que agrupan a los reactivos de la siguiente manera (ver tabla Sa). 

CUESTIONARIO FACTORES VALOR l""Ol"IO PORCENTAJE 
Ac..-uLADO 

Inventario Sobre Calidad de Factor 1. 2.970 29.703 
Vida Pedl.iitrlca 4.0 Factor2. 1.821 47.910 

Reporte pera pedrea de Factor 3. 1.560 63.514 
Nlftoa de 5 e 7 aftoa Factor4. 1.043 73.942 

Tabla s. Pon:entaJe acumulado de loa factorea CVP57. 

lnvPnt.1r111 ch· ( .1luL1d <11' V1d.1 1'1•d1.11r1< .1 

f',1r.1 l'.1df1•o.;. do 

Nin<>..._ cl1• "> .i 7 •"lCJo.;. d1• Pd.1d 

FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL 
1 Su hijo ha tenido dificultad nara correr .923 
1 Su hiio ha tenido dificultad oara caminar .8H 
1 Su hijo ha tenido dificultades para hacer ejercicio o .857 

deoortes 
1 Otros nit\os de su edad pueden hacer cosas que su .749 

hijo no puede hacer 
1 Su hijo ha tenido dificultad para levantar cosas .738 

Detsadas 
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL 

2 A su hiio se le olvidan las cosas ·-2 A su hijo le ha sido dificil poner atención en la .885 
escuela 

2 A su hijo re es dificil mantenerse jugando con otros .870 
nlt\os 

FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL 
3 Su hiio se ha oreocucado oor lo aue le cueda nasar .889 
3 Su hilo se he sentido triste .805 

FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL 
4 Otros ninos no han auerido iunar con tu hilo .•u 
4 Le ha sido dificil llevarse bien con otros niftos .88'f 

Tabla S.. Reactivo• elegido• pa,.. cada f•c:tor indie8ndo •U• peao• fadorialea. 

En comparación con el inventario original, se encontró que se mantuvieron algunas 

áreas reagrupadas, como son: Sobre tu salud y actividades (reactivos 1, 2, 3, 4, 17), 

sobre tus pensamientos (reactivos 18, 21, 22); Sobre tus emociones (reactivos 13 y 10), 

sobre cómo te llevas con otros ninos con los reactivos 14 y 15 (ver tabla Sa). 
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En la tabla 6 observamos los porcentajes de los factores a1Tojados por el anélisis 

factorial con rotación varimax realizado al cuestionario Módulo de Cáncer para padms 

de niflos de 5 a 7 aiJos, teniendo un 73.94 en el porcentaje acumulado que explica la 

varianza. Los factores arrojados por este análisis son cuatro, los cuales a su vez 

agrupan a los reactivos de acuerdo al peso factorial (valor propio mayor a 1) como 

podemos ver en la tabla 6a. 

CUESTIONARIO FACTORES VALOR PROPIO PQJICENTAJE 
ACUMULADO 

Módulo de Cancer Factor 1. 2.970 29.703 
Reporte pera p•draa de Factor2. 1.821 47.910 

Nlftoa d• 5 • 7 eftoa Factor 3. 1.560 63.514 
Factor4. 1.043 73.942 

Tabla•· Porcent.je acumulado de los factore• MCP57. 

Mnd11ll1 di' ( ,lflt t•r p.11,1 f'.1d1•-. 
()t" N1nt1'"> <it• '1 ,1 7 ,Hlll'> dt• 1 cl.1<1 

FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL 
1 Se ha sentido preocupado por si los tratamientos .922 

médicos estén sirviendo o no 
1 Se ha sentido preocupado por los efectos de los ••• 8 

tratamientos médicos 
1 Se ha sentido preocupado de que la enfermedad .7U 

rearese o emnAnre 
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL 

2 Le molesta aue otros vean sus cicatrices .8u 
2 Le da veraoenza aue otros lo vean .887 

FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL 
3 Le ha sido dificil explicarle a otras personas acerca .738 

de su enfermedad 
3 Cuando piensa en los tratamientos médicos le dan .457 

ªª e vomitar 
FACTOR CTIVO PESO FACTORIAL 

4 Le hasid recordar lo nue lee .835 
4 Ha te mucho dolor .800 
4 Le ha sido ·1 DOner atención ··-Tab ..... Reactivos elegidos para el •n6Uala factoriml lndie.ndo aua peaoa fM:lorimlea. 

En la tabla 6a, podemos observar las reagrupaciones de los reactivos formando 4 

áreas: Miedos y preocupaciones (reactivos 14, 15, 16); los reactivos 23 y 24 confo1Tnan 

el área de Apariencia flsica; Sobre mi enfel'Tnedad (reactivos 5 y 27) y los reactivos 2, 

20 y 21 dan lugar al área Cognitiva. 
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De acuerdo a los datos arrojados por el análisis factorial realizado al,lnventario da 

Calidad de Vida Pediátrica para niflos de 8 a 12 afias, encontramos un solo factor con 

valor propio mayor a 1, integrado por cinco reactivos que explican el 44.338 de la 

varianza (ver tabla 7 y 7a). 

CUESTIONARIO FACTORES YALOIN PfllOPto POINCENTA.IE 
ACUMULADO 

Inventario Sobre Calidad de 
Vida Pectlctitrica 4.0 Factor 1. 1.774 44.338 

Reporte p•rai 
Nlftoa de e• 12 ª"ºª 

Tebl• 7. Porcent.je •cumulado de k>a factore• CVN812. 

Estos reactivos agrupados dan lugar a un nuevo facto al que por sus caracterisllcas 

llamamos sobre la escuela y relaciones con los demás. 

Por otro lado el análisis factorial (con rotación varimax) realizado al Módulo de Céncer 

para niños de 8 a 12 anos, arrojó cinco factores con valor propio mayor de 1, los cuales 

explicaban el 79.172 de la varianza (ver tabla 8). 

CUESTIONARIO FACTOINES 

Factor 1. 
Módulo de Cáncer Factor2. 

Reporte para Factor3. 
Nlftoa de e• 12 anoa Factor4. 

Factor 5. 
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YALOlll PROPIO PORCENTA..IE 
ACUMULADO 

4.377 33.667 
1.824 47.694 
1.706 60.616 
1.329 71.043 
1.057 79.172 

T•blal •· Porcent.je •cumu .. do de lo• factores MCN812. 
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M<>dLll<> el• 1 ,1111 t'r p" 1 

N1rlt1"> dt• H .1 1.! •'"º"' dt•, d.1d 

FACTOR REACTIVO 
1 Me ha sabido mal la comida 
2 Me da miedo cuando me tienen aue sacar -nare 
2 Me da miedo mientras estoy esa..rando ver al doctor 
2 Me da miedo cuando tenao aue Ir a ver al doctor 
2 Me da miedo cuando tenao aue ir al hospital 
2 Me he sentido nreocunado Dor los efectos de roa tratamientos médicos 
2 Me he sentido oreocuoado de aue la enfermedad rearese o emoeore 
3 Me ha sido dificil hacer tareas v trabaios de la escuela 
3 Me ha sido dificil recordar lo aue feo 
4 He sentido aue no me veo bien 
4 Me molesta aue otras oeraonas vean mis cicatrices 
s Me ha sido dificil decirle a los doctores v a las enfermeras cómo me siento 
s Me ha sido dificil exolicarle a otras rw.rsonas acerca de mi enfermedad 

Tabla ea. ReactJvoa elegido• para el anéllsls factorial indicando aus peaos factoriales. 

En la tabla anterior (Ba) observamos que por las caracterlsticas de las reactivos no se 

pudo realizar un análisis factorial con rotación varimax, por lo que agrupamos los 

reactivos en base a las áreas del Inventario original (Garcfa, 1999). Por lo que 

encontramos 5 factores, los cuales son: nauseas (reactivo 4) miedos y preocupaciones 

conformada por los reactivos 9, 11, 12, 13, 14, 15; sobre la escuela (reactivos 19, 21); 

apariencia flsica (reactivos 22 y 23) y comunicación formada por los reactivos 25 y 27. 

En la siguiente tabla (9) podemos observar los factores arrojados por el análisis factorial 

con rotación varimax realizado al Inventario de Calidad de Vida Pediátrica para padres 

de ninos de 8 a 12 anos, el cual arrojó 3 factores con un valor propio mayor a 1 y con 

un 76.278 por ciento acumulado que explica la varianza. 

CUESTIONARIO 

Inventario sobre Calidad de 
Vida Pediátrica 

Reporte para Padres de 
Nlftoa de a• 12 aftoa 

FACTORES VALOR PROPIO PORCENTA.IE 
ACUMULADO 

Factor 1. 3.417 42.712 
Factor2. 1.656 63.408 
Factor 3. 1.030 76.278 

Tabl• 9. Poreent.jea acumu .. doa de k>• fadorea CVP812. 
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De acuerdo al los factores arrojados y sus pesos factoriales, estas áreas son: Sobre tu 

salud y actividades, la cual esta fonnada por los reactivos 3, 4, 5 y 6; Sobre la escuela 

(reactivos 14, 18 y 21) y Emociones, la cual esta fonnada por el reactivo 13 (ver tabla 

9a). 

l11v1•r1t.i11(1 -..01>11 l.1 C .l11<1,1d dt• V1d.1 f't«l1.tlr1t .1 

P.tdrp5 lit• N11H1<.:, dt• H ,1 12 ,trH1-.. dt• t"cl.111 

FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL 
1 Te ha sido dificil avudar en loa auehacerea de la casa .818 
1 Te ha sido dificil banarte oor ti mismo ·••o 
1 Te ha sido dificil levantar cosas ftll!ISadaa .847 
1 Te ha sido dificil hacer eiercicio o deoortes .ez• 

FACTOR REACTrvO PESO FACTORIAL 
2 Te ha sido dificil Doner atención en clase .ez• 
2 Te ha sido dificil llevarte bien con otros nlt\os .773 
2 Te ha sido dificil mantenerte al dia con tas actividades .758 

escolares 
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL 

3 Te has sentido oreocuDado cor lo aue te cueda casar --Tabl• ••· Reactivos elegidos para el anéllaia f•ctorlal Indicando aua peaoa factoriales. 

El análisis factorial realizado al Módulo de Cáncer para padres de nillos de 8 a 12 a/los 

arrojó cuatro factores los cuales describen en un 72.322 por ciento la varianza (ver tabla 

10). 

CUESTIONARIO FACTORES VALOR PROPIO PORCENTA.IE 
ACUMULADO 

Módulo de Céncer Factor 1. 3.550 32.275 
R•porte p• ... P•dree de Factor2. 1.726 47.966 

Nlftoa da a• 12 •ftoa Factor 3. 1.559 62.140 
Factor•. 1.120 72.322 

T•bla 10. Porcentajes •cumulados de loa f8Ctorea MCP812. 

Los factores que agrupan a los reactivos de acuerdo a su peso factorial son: Area 

cognitiva y de comunicación la cual esta formada por los reactivos 13, 21, 25, 28 y 17 

de la escala original; apariencia flsica (reactivos 22, 23 y 24); el tercer factor fonna el 

área de Preocupaciones con los reactivos 15 y 18 y por último el área sobre 

tratamientos médicos fonnada pro el reactivo 5 (ver tabla 10a). 
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FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL 
1 Me ha sido dificil hacerle preguntas sobre mi enfennedad ·-a loa doctores y a las enfermeras 
1 Me ha sido dificil explicarte a otraa peraonaa acerca de .•11 

mi enfermedad 
1 Me ha sido dificil resolver oroblemas de matem6ticas .885 
1 Me ha sido dificil recordar lo oue leo ... , 
1 Me ha sido dificil decirle a los doctores y a las .805 

enfermeras cómo me siento 
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL 

2 Me molesta aue otras oersonas vean mis cicatrices .•57 
2 Me da veraoenza aue otros me vean .. ,. 
2 He sentido aue no me veo bien .737 

FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL 
3 Me he sentido preocupado por si los tratamientos .•5• 

médicos estdin sirviendo o no 
3 Me he sentido preocupado de que la enfermedad regrese .•aa 

oemoeore 
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL 

4 Cuando pienso en los tratamientos m6dicos me dan .935 
aanas de vomitar 

Tabla 10•. Reactivos elegidos para el anahsls factonal lnd1cando •u• pesoa tactort•lea. 

Después de todo lo anterior se encontró que el análisis factorial arrojó diferentes 

factores para cada cuestionario (Inventario sobre la Calidad de Vida Pediátrica y 

Módulo de Cáncer), los reactivos se reagruparon de forma diferente en comparación 

con el Inventario adaptado para la cultura mexicana Garcla y Ayala (1999) (ver anexo 

2). Sin embargo en base a todos los análisis estadlsticos realizados al inventario 

original, de sus versiones 3.0 y 4.0 (Módulo de Cáncer y Calidad de Vida), se 

obtuvieron inventarios confiables (ver tabla 11) para la población oncológica pediátrica 

que participó en este estudio que es albergada o apoyada por "Casa de la Amistad Para 

Niilos con Cáncer", l.A.P. 
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An6U. .. deacrtpUwo• .. c.UdHI ........ le .....-94nonco149'co~apow" ... .--~-......_ .. ....,... 
Alba CantU. Ro•a Cordero & Litt1e1a Chillovuz 

DIRIGIDO A 
Nlftoa Padrea de Nit\oa P.trea de 

de5a7afto• Nifto• de 5 a 7 anoa o.e• 12 ª"ºª INiftoa de e• 12 at\os 
CUESTIONARIO º""'""' - """ ... ' - "'--' - - -lnventarto Sobre la 

ldad de Vida Pedl6trtca 
PedsQL4.0 23 • 23 12 23 • 23 • 

Módulo de cancer 
PedsCL 3.0 27 18 27 10 27 13 27 11 

T•b .. t t. Compa,.dón de re•ctivo• origin•le• del Inventario de calidad • Vid• pedlatric.9 y a. nuev• V9'960n. 

:.- ESCENARIO 

IÍiii Cubiculo asignado dentro de la institución "Casa de la Amistad para Ninoa 

con Cáncer"', l.A.P., para fines de apoyo emocional. 

:.- MATERIALES 

Se utilizaron los formatos del Inventario de Calidad de Vida (PedsQL): 

INSTRUMENTO DIRIGIDO A 
Encuesta Padres 

socioecon6mlca 

Inventarlo de Calidad Reporte para Reporte para Reporte para Reporta P-9,. 
de Vida ninosde 5 a 7 padrea de niftoa niftos de 8 a 12 pact,..• de nll\oa 

4.0 anos de5a7af\os ª"ºª de a• 12 al\oa 

MOdulode Reporte para Reporte para Reporte parm Reporte Pllími 
canear nlftoade 5 a 7 padrea de nlftoa nlf\oa de B • 12 padrea de nlftoa 

3.0 anos de5a7anoa ª"°" de e a 12ano. 
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A1l..oi'il C~·1H'1 l~oo¡:,LJ c~r•PJ< r<", & L•"•· ·:1 r:c-iavE:;;! 

PROCEDIMIENTO 

Para la realización de esta Investigación se trabajó con la Facultad de Psicologla, 

U.N.A.M., División de Estudios de Posgrado; dentro del programa de "Apoyo 

Psicosocial para Ninos con Cáncer y sus Familias", a través del acuerdo que dicho 

programa tiene con "Casa de la Amistad para Ninos con Cáncer", l.A.P. El cual brinda 

espacios de trabajo dentro de la institución sede, que consistieron en cuatro horas a la 

semana repartidos en dos dlas especificas durante seis meses. 

La finalidad del trabajo en dicha institución fue llevar acabo la aplicación del la 

entrevista socioeconómica y del Inventario de Calidad de Vida Pediátrica para ninos con 

Cáncer tanto a ninos albergados en la institución y uno de sus padres, como a ninos de 

banco de medicamentos y uno de sus padres. Ambos instrumentos fueron aplicados 

por expertos entrenados previamente dentro del programa de "Apoyo Psicosoclal para 

Ninos con Cáncer y sus Familias", el cual consistió en un seminario que abarco temas 

básicos sobre la enfermedad (cáncer), tratamiento médico, efectos secundarios; asl 

como también dramatización de entrevista socioeconómica y aplicación del Inventarlo 

de Calidad de Vida Pediátrica (PedsQL); basándose estrictamente en las Instrucciones 

indicadas dentro de cada inventario (ver anexo 2). 

Debido a la disponibilidad y caracterlsticas médicas de la población albergada y 

apoyada en "Casa de la Amistad para Ninos con Cáncer", l.A.P., las aplicaciones 

variaban de un dla de aplicación a otro, en promedio se aplicaron de dos a tres 

aplicaciones por semana. 

La aplicación del instrumento se realizó de manera individual, tanto en ninos como en 

padres, sin importar el orden de aplicación; y en cada caso se les leyeron las 

instrucciones clara y precisamente, asl como también se les leyó a cada uno de los 

participantes las preguntas para asegurarnos de que no existieran dudas. A cada 

participante se le proporcionó los formatos del PedsQL 3.0 y PedsQL 4.0 de acuerdo a 
su edad, capturando posteriormente los resultados en una base de datos para su 

análisis estadlstico y graficación. 
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RESULTADOS 

ANÁLISIS E INTERPRETACIÓN DE DATOS 

Dentro de la aproximación analltica, se utilizó estadlstica descriptiva para observar 

el comportamiento de las variables, principalmente los datos obtenidos del 

Inventario de Calidad de Vida Pediátrica (PedsQL) versiones 3.0 y 4.0, para ninos 

con cáncer y su padre o tutor, validado y confiabilizado para este estudio, asi 

como también las caracteristicas sociodemográficas y su interacción con la 

percepción de la calidad de vida de los pacientes oncológico pediátricos de este 

estudio. 

Evaluación de la calidad de vida en la población participante de paclen
albergados y apoyados por Casa de la Amistad para Nlftos con c•ncer, l.A.P. 

Para la evaluación de la calidad de vida en nuestra población nos basamos en los 

valores de evaluación a cada respuesta según Vami (1998). Los cuales son: 

Tipo d• runuu•• 
Nunca 

Pocas veces 
A veces 

Muchas veces 
Siempre 

:!lAls!.c 
1 
2 
3 
4 
5 

Es decir entre más alta es la puntuación reportada por los pacientes, mayor es la 

dificultad en un área particular (salud y actividades, comunicación, autoconcepto, 

tratamiento médico, escuela, relación con otros, etc.), estando entonces afectada 

su calidad de vida. 

En base al análisis factorial que se llevo a cabo al Inventario de Calidad de Vida 

Pediátrica (PedsQL, 3.0 y 4.0) y a los puntajes obtenidos de la nueva versión del 

inventario, podemos establecer una norma para nuestra población total (n = 126) 

sujetos en total, tomando en cuenta tanto a los ninos como a los padres. Esta 
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norma indica que el puntaje medio de nuestra población tiene un valor de 2, 

puesto que la media de repuestas del total de las aplicaciones oscila en la 

respuesta pocas veces (2) (de la escala tipo Likert), como lo podemos observar en 

la tabla 12. 

L Valor obtenido 

-· ·--- 4.0 LM,!Xt~!o Ge_r:i_er_al) . __ de __ 5 a 7_ at'u;>_s _de __ ec;tad . 1 2.4 

¡ Inventario d.e C.ª. l.ida. d de V. id. a Pediátrica Padres de ninos 
4_.o {Módulo General) de~ a]_a_n9_s de_ '§'dad_ 

. _2.4_ 

1[ 1.8__ 

JI 1.7 

Inventar. io d. e. Cah.·dad. de Vida Pediátrica 11 Ninos 
. ___ . __ 4.0 (_~ódulo 9eneral) , _de_~ -~-1_2_~~9~ de ~é,l_d 1 1.8 

ln.ventario de C .. alidad de Vida Pediétrica t:l Padres de ninos 
____ 4.0 {""~~lo ~-~neral) . J _de~ a 12 anos de edad_ 

PedsQL 3.0 JI Padres de ninos 
Módulo Cáncer _de B_a 1~_a".'os_de ~ad 

lj __ JI Medl• 

l 1.7 

1 1.8 

1 1.9 
1.937 

Tabl• 12. Valores oblen1dos del lnventano de Calidad de v.d~ Ped1élrica para N1noa con Céncer. 

Como podemos observar en la tabla 12, la calidad de vida que perciben tanto los 

pacientes oncológico pediátricos de nuestra población y sus padres es buena, es 

decir, no perciben dificultades para realizar actividades cotidianas como caminar, 

practicar deportes. realizar actividades escolares, relacionarse con otros ninos de 

su edad. comunicar sus dudas e inquietudes a los doctores o enfermeras. entre 

otras. 

En relación a la percepción de la calidad de vida en la figura 1 podemos observar 

que la calidad de vida percibida por los participantes y sus padres es buena, es 

decir, reportan poco impacto del diagnóstico y del tratamiento médico para realizar 

actividades cotidianas como son: relación con otros. comunicación, sobre los 

tratamientos y procedimientos médicos. Teniendo un puntaje promedio de 1.8 en 

ambos reportes (hijos y padres). 
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Calld•d d• Vida 
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Raporl• d• nlftoa y padr•a d• 8 • 12 anoa d• edad 

3~---
1.8 1.8 

Nl"'los de 8 a 12 anos de edad Padres de ninos de 8 a 12 anos 
de edad 

Figura 1. Calidad de vida percibida por los 33 participantes de B a 12 anos de edad. 

Módulo de Cáncer 
Reporte de nli\o• y padrea 

da e a 12 aftoa de edad t ; :E= 1.7 . 1.9 . . . ; 

io.L-----~ 11.t:)dulo de Cdincer n11"\os de a a 1\116dulo de canear padres de 
12 anos nu'los da 8 a 12 anos 

Figura 2. Impacto del padecimiento oncológico en la calidad de vida percibida por los 33 partlcipanles en el 
rango de 8 a 12 afias de edad. 

En la figura 2 podemos observar que el impacto de la enfermedad oncológica en el 

caso del reporte de nir"\os de 8 a 12 años y sus padres, existe una ligera diferencia 

reportada por los padres quienes obtuvieron un puntaje de 1.9. mientras que la 

población de nii'los de entre 8 y 12 ai'los de edad tienen un puntaje de 1. 7. 

Por otra lado en los valores obtenidos en el caso del reporte de ninos de 5 a 7 

años de edad y sus padres, podemos observar que existe una diferencia en la 

percepción del paciente pediátrico y sus padres, esto es que el nii'lo percibe mayor 

dificultad para realizar actividades cotidianas reportando un puntaje promedio de 

2.4 mientras que los padres reportan menos dificultades en sus hijos para realizar 
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actividades cotidianas con un puntaje de 1.8, teniendo casi un punto de diferencia 

(ver figura 3) entre Jos reportes. 

Calidad deVlda 
Reporte de Ni"os v padre• 

de 5 a 7 aí\os de edad 

t ~ ,---·---2.4 ------ ... ______ --::-= 
i ~ ~~- . -- __ " ___ _ 

calidad de Vida ninos de 5 a 7 calidad de Vida padres de ml"ios 
anos de 5 a 7 anos 

Figura 3. Calidad de vida percibida por los 30 participantes en el rango de 5 a 7 al"los de edad. 

En la figura 4, podemos observar que de igual manera que los niños de entre 5 y 7 

anos de edad reportan ligeramente mayores dificultades para realizar tareas 

cotidianas teniendo un puntaje de 2.4. mientras que sus padres no lo perciben con 

mayor dificultad reportando un puntaje de 1. 7. 

Módulo de Cáncer 
Reporte de niños y padres de 5 a 7 año• de edad 

~ ~ =------. . --·-~·-------u-----------
f ~ == ---···- ____ ==--: 

Módulo de Cáncer nu"los de 5 a Módulo de Cáncer padres de 
7 afies nil"los de 5 a 7 afias 

Figura 4. lmpaclo del padecimiento oncol6gico en la calidad de vida percibida por los 30 participantes en el 
rango de 5 a 7 arios de edad. 

Estas figuras (1, 2, 3, 4) nos muestran que en general esta población, que recibe 

apoyo de albergue o banco de medicamentos en "Casa de la Amistad para Niños 

con Céincer", l.A.P. perciben pocas dificultades en su vida cotidiana, es decir que 

el impacto de la enfermedad oncológica pediátrica percibido por la población es 

mínimo en su calidad de vida. 
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Caracteristicas soclodemográficas de la muestra de pacientes oncológico 
pediátricos apoyados por Casa de la Amistad para Niños con Cáncer l.A.P. 

La muestra estuvo constituida por 63 ninos con cáncer, 30 ninos de entre 5 a 7 

años de edad y 33 de entre 8 a 12 años; de los cuales 64% son niños y 36% son 

niñas, con una moda de edad de 12 años (ver figura 5 y 6). 

En la figura 5 podemos observar que conforme va aumentando la edad en el 

paciente pediátrico, los casos también incrementan. El 7°/a de nuestra población 

esta representado por nit'ios de 5 años de edad, 9º/o de los nif"los tienen 6 años de 

edad, 10º/o 7 años de edad, el 12°/o de nuestra población corresponde a los 8 arios 

de edad. el 13% son niños y niñas de 9 años, el 15% y 16% a 1 O y 11 años de 

edad respectivamente, mientras que el 18°/o de los niños de nuestra muestra tiene 

una edad de 12 años. Siendo la media de nuestra muestra niños de 8 años y 

medio. 

12 anos 

'\:~ 
15% 

sanos 
73 6 

~~os 7 anos 

9ai'\os 
13% 

10% 

ai'\os 
12o/o 

Edad 

Figura 5. Edad de los 63 participantes que son apoyados por ·casa de la Amistad para Nlnos con Cáncer", 
l.A.P. 
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Como podemos observar en la figura 6, nuestra población esta conformada por un 

64°/o de nii1os y un 36º/o de niñas. Esto nos muestra que casi el doble de la 

población participante apoyada por "Casa de la Amistad para Nii'\os con Cáncer" 

l.A.P. es masculina. 

n1na 
36% 

n =63 

Sexo 

Figura 6. Género de los participantes que son apoyados en RCasa de la Amistad para niftos con Cáncer", 
l.A.P. 

Con respecto al tipo de padecimiento de los nii'\os apoyados o albergados en 

"Casa de la Amistad para Niflos con Cáncer", l.A.P., se obtuvieron los siguientes 

resultados que muestra la figura 7. 

Tumor canceres o Sarcoma Tera1orre Enfermedad castelman 
Linfoma Burking S% -......2% -, rrulticentrica 

2% ~ ' 2% 
Retinoblastoma-

2% 
Linfoma HocUung 

5% ---
Osteosarcoma 

5% --......__ 

Leucerna alto resgo 
con cromosoma __ 

Lmf::~:::~./; 
2% 

LDL 1 5eucerna de ano 
riesgo 

5% 

Leucoma Aguda 
Linfoblástica 

65% 

Dfagnóatlco 

Figura 7. OistribuciOn del diagnóstico oncolOgico de los 63 participantes que reciben apoyo o albergue en 
·casa de la Amistad para Nil'''ios con cancer'". l.A.P. 
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La distribución de la muestra (n= 63) de acuerdo al diagnóstico oncológico fue la 

siguiente: 65º/o con leucemia aguda linfoblástica (LAL). Tumor canceroso con un 

6% (TC), Leucemia de alto riesgo (LDL 1 ), Linfoma Hodking (EH) y Osteosarcoma 

(OSTEO) con un 5% respectivamente, mientras que los Llnfoma de Burkltt (LB), 

Sarcomas (S), Teratomas (T) , Enfermedad de Castelman multicéntrica, Linfoma 

no Hodking (LNH), Leucemia de alto riesgo con cromosoma de philadeiphia 

(LACP) con un 2% respectivamente. De acuerdo a los datos representados en la 

figura 7, el padecimiento oncológico más frecuente es la Leucemia aguda 

linfoblástica (LAL). 

En lo referente al tipo de tratamiento médico que actualmente reciben los 

pacientes oncológicos el 86% es quimioterapia, mientras que solo un 5º/o recibe 

tratamiento de soporte, un 3o/o recibe tratamiento combinado (quimioterapia y 

radiación). un 3o/o su tratamiento son bésicamente pastillas y otro 3°/c, recibe 

radiación (figura 8). 

Tara1arT'ien10 de 
soporle 

5% 

Radiación 
3% 

Pastillas QuUrioterapia y 
3% RadJSCi6n 

3% 

Quirnoterapia 
86% 

Tratamiento 

Figura 8. Tratamiento médico que reciben los 63 participantes que son apoyados o albergados en "Casa de la 
Amista para Nlnos con Cáncer"'. l.A.P. 

Con respecto a la fase de tratamiento médico de la población encontramos que un 

92% (58 pacientes) se encuentran es estado activo o de inducción a la remisión, 

es decir están recibiendo actualmente tratamiento médico periódicamente, 

mientras que un 8°/a (5 pacientes) están en fase de vigilancia o de remisión (ver 

figura g). Esto nos indica que la mayoría de los participantes esta en estado activo 

del tratamiento. 
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Fase de tratamiento 

~-,-r·· 
activo . 

92% 

o 10 20 30 40 50 60 

Figura 9. Distribución de la población par1icipanle (n=63). en la fase de tratamiento médico. 

Por otro lado en la figura 10, observamos que el porcentaje de nir\os y nif\as que 

actualmente no asisten a la escuela debido a las constantes ausencias por el 

tratamiento médico que reciben es alto con un 62% del total de esta población 

(n=63), mientras que solo un 38% de la población de este estudio actualment5e 

asiste a la escuela. 

NO asiste a 1aj 
escuela 

62% 

escuela 
38% 

Al.-encia• escolaire• 

Figura 10. Porcentaje de frecuencias de asistencia escolar de los 63 participantes. 
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Como podemos observar en la figura 11, el nivel escolar de los 63 participantes 

apoyados por "Casa de la Amistad para Ninos con Cáncer", l.A.P., corresponde a 

un 34% de participantes con escolaridad mínima de kinder. mientras que casi un 

52º/o de la población tiene una educación básica en formación (pre-primaria 14º/o. 

1° de primaria, 9°/o, 2° de primaria con un 5°/o, 3º de primaria con un 12º/o, 4º de 

primaria con un 2°/o, 5° de primaria con un 7°/o y 6º de primaria 3º/o). Sin embargo 

un 14°/o de nuestra población nunca ha asistido a la escuela. 

No ha asistido a ta 

So. A'imaraa 
7% 

4o. Primaria 
2% 

Nivel de eacolarldad 

Figura 11. Escolaridad de los 63 participantes apoyados en Casa de Ja Amistad para Ninos con cancer 1.A.P. 
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Estado de Mé1uco 
18% 

Lugar de residencia 

Figura 12. Porcentajes de distribución poblacional en México de los 63 participantes en el estudio. 

Coma se puede observar en la figura 12 un 85º/o de la población oncológica 

pediátrica recibe apoyo de albergue en "Casa de la Amistad para Ninos con 

Cáncer" l.A.P, puesto que provienen de algún estado de la República Mexicana. 

Mientras que solo un 15°/o de la población residen en el Distrito Federal. 

Del total de los participantes, la mayorla residen en el Estado de México (18%) y 

Guerrero (16º/o), el resto residen en otros estados de Ja República Mexicana. 

Con respecto a la distribución de los participantes dentro de la República 

Mexicana, el área Meridional del pais formada por: Estado de México, Guerrero, 

Hidalgo. Michoacán, Morelos, Puebla y Tlaxcala, encontramos una carga 

porcentual del 57°/o. En contraste con el área Centro occidental de México 

(Zacatecas y Guanajuato) con tan solo un 5%. Esto nos indica que la mayor parte 

de los ninos apoyados o albergados en "Casa de la Amistad para Ninos con 

Cáncer", l.A.P. que participaron en este estudio son de la parte central de México 

(ver figura 13). 
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•México Centro-occidental 

•México Meridional 

CJ Istmo de Tehuantepec 

CJ Area metropolitana 

Df•trlbución geograflca 

Figura 13. Distribución geográfica de los 63 participantes apoyados por Casa de la Amistad para Ni.,os con 

Cáncer. l.A.P. 

Con respecto a la edad de los padres, encontramos que la edad promedio de 

ambos padres es de 30 atlas (ver figura 14). Con respecto al estado civil, la 

mayorfa de los padres que participaron en nuestro estudio reportaron ser casados 

con un 40% (ver figura 15). Sin embargo el porcentaje de padres que están 

separados es alto, reportando un 30o/o, mientras que las parejas divorciadas 

cuenta con un 10º/o, así como también las parejas que viven en unión libre. Por 

otro lado las madres solteras solo representan un 4º/o, y las madres viudas un 6%. 

•24-30 

•31-35 

CJ 36-40 

CJ41-45 

•46·50 

•51·55 

Figura 14. Distribución de la edad de los 63 padres que participaron en el estudio. 

Viudo Solteros 
6% 4% 

Figura 15. Distribución del estado civil de los 63 padres que participaron en el estudio. 
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Con respecto a la ocupación, la mayorla de los padres trabajan en el campo, 

mientras que las madres no tiene empleo, dedicándose sólo a las labores del 

hogar y cuidado médico de los niños (figuras 16 y 17). 

Col'T'IBrcio y 
venias 

2% 

car11>esino 
92% 

Profesional 

Obrero 
4% 

Ocupación del padre 

Figura 16. Ocupación de los 15 padres participantes. 

Vendedora Ca~esina 
2% 2% 

Ocup.-ción de la madre 

Figura 17. Ocupación de las 48 madres participantes. 
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Descripción de loa f•ctorea aoclodemográflco• en rel•clón •l lmp•cto del 
P•declmiento oncológlco en I• c•lld•d de vid• de p•clenwa pediátricos. 

De acuerdo a las caracterlsticas sociodemográfica relacionadas con la percepción 

del impacto de la calidad de vida en nuestra población en general es buena, 

puesto que no reportan de acuerdo a los puntajes obtenidos en el Inventario de 

Calidad de Vida Pediátrica (PedsQL) dificultades al realizar actividades cotidianas. 

Sin embargo encontramos algunos participantes de los estados de la República 

Mexicana como Oaxaca, Zacatecas Tlaxcala, Michoacán, Puebla, entre otras, 

reportaron dificultades en ciertos reactivos los que representan principalmente 

áreas: sobre tu salud y actividades; asi como también factores sociodemográficos 

como el diagnóstico, el tipo de tratamiento médico y la edad del padre, son 

caracterfsticas que muestran tener relación en la percepción de un impacto 

negativo de la calidad de vida del paciente y de la opinión del padre o cuidador 

(ver figura 18 ). 

En la tabla 13, se muestran los puntajes obtenidos en relación al lugar de 

procedencia del paciente y su padre. En donde podemos observar que los ninos 

de 5 a 7 anos que provienen del Estado de México, Hidalgo, Oaxaca, Veracruz, 

Guerrero, Tlaxcala, Michoacán y Zacatecas reportan mayores dificuttades para 

realizar actividades cotidianas. asi como también para relacionarse con otros 

ninos de su edad. Mientras que los padres de ninos de 5 a 7 anos de edad que 

reportan mayor dificultad provienen de Michoacán y Zacatecas, teniendo valores 

percibidos mayores a 2 (ver tabla 13). 

Por otro lado de acuerdo a la calidad de vida de los ninos de 8 a 12 anos y sus 

padres y el lugar de procedencia, encontramos que Hidalgo, Guerrero. Michoacán 

y Puebla son las ciudades de las que los ninos de 8 a 12 anos de edad reportan 

mayores dificultades percibidas, obteniendo puntajes mayores a 2 (ver tabla 13), 

mientras que los padres que reportaron mayores dificuttades provienen del estado 

de Puebla (ver Tabla 13). 
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Figura 18. Percepción de la calidad de vida de los participantes. en relación al lugar de residencia. 

Inventarlo de Calidad de Vida Pediátrica (3.0 y 4.0) 
·-- ------------·-- _____ ~nrela~i~-"~~-1.ugarde~esid~~cl~ _ _ _________ _ 

r!;~~C:n~7a 11 ~~~~~~~ 
1

:.1 ,;~~;:n~~a j ~~~~~~~ :·1 r;~~:n~7a 11 ~~~~~~~ 111 r;~í:i:n~7a !11 !'t,~~~~~~ j 
Nlnos de 5 a 1 Padres de j 1 Nil"los de 8 a 12 I Padres de 

7 anos . 1 nil\os des a ; .. ª .. ~.ºs. ..1 .. . . . JI nin .. os de. ª.a I 
_ . 1 _ J 7 anos ! ; _ 12_anos_ ~ .. 

~éxl~o_D.F. :( 2.2 :1 MéxicoD.F. il 1.6 :1 México D.F._;( 1.6 Jl-~~?<icoD,F.:_J ____ 1.5 

Estado da ~1 2.6 :¡ Estado de ;¡ 1 .8 1 Estad~ de ¡'I 1 :
1
1 Estad? de ¡I 1 .2 

_Méx_lco_ 1 J México : México J •• - JI_ Mé_XICO - J 
Hidalgo JI 2.3 ·I Hidalgo :1 2 1 Hidalgo :J _2.5 ;I Hidalgo__ JI 2 
Oaxaca J 2.5 'I Oaxaca 'I 2 1 Oaxaca _J 1.6 JI _Oaxaca __ J__ 

Veracruz J 2.1 ~I Veracruz J 1. 7 J Veracruz ~( 2 _ !L yerac~_z _ _J __ _ 
Guerr~ro JI 2.3 J Guerrero _ J 1 .8 J ___ G_uerre_ro j _ 2.4 !I __ G_ue_rrero _ 
Tlaxcala 1 2.5 . :f Tlaxcala ¡( 1.5 1 Tlaxcala ;J 2 _ J( . _T!~x-~l~ ____ I 

Michoaciln ·J 2.5 ( Mlchoacán l. 2.5 '[ Mlchoac•n J 3 il _ Michoa<:ain _J 

Zacatecas 1 3 .( Zacatecas 1 2 J Puebla J 2 . li_ pue_bl;ll_ !( 
.1 T91uca.. J 1.5 J(.. Toluca ___ JI __ _ 
.1 Moreras J ___ 1.S _____ JI --~qrelos_ J( _1.5 

J Guariajuato _.I 2 Ji GuanaJuato .1 _1 .·? 
Media .. 2.4 .1 .Media 1.9 1 Medl• _ I 1.9 L Mltcll• _____ .L. 1.7 

Tabla 13. Valores percibidos de la calidad de vida del total de participantes en relación al lugar de residencia. 
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El diagnóstico médico es otro factor que esta relacionado con la percepción de 

dificultades en las actividades cotidianas (ver figura 19), esto es que el presentar 

diagnóstico médico de Leucemia Aguda Linfoblástica (LAL) con un valor de 2.4, 

linfoma de Burkitt (valor de 3) o Tumor Canceroso (2.75) en ninos de 5 a 7 anos 

de edad presentan mayores dificultades que los ninos de 8 a 12 anos de edad; 

quienes por otro lado reportan mayores dificultades si tienen un diagnóstico 

médico de Teratoma o Enfermedad de Castellman. teniendo un valor percibido de 

2.5 en ambos casos. 

3.5 

3.0 

2.5 

2.0 
~ 
o 1.5 :2 

"ª 1.0 :!:. 
~ 

~ .5 

~ o.o 

Diagnóstico médico 

Figura 19. Percepción de la calidad de vida de los 63 participantes en relación diagnóstico médico que 
padecen. 

En relación a las diferencias entre la percepción de la calidad de vida y el 

diagnóstico médico de acuerdo al rango de edad, como podemos observar en la 

tabla 14, que existe una ligera diferencia entre los nii'los de 5 a 7 anos de edad y 

los nii'los de 8 a 12 anos de edad, estos primeros reportando mayor dificultad 

percibida para realizar actividades cotidianas. 
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Inventarlo de Calidad de Vida Pediátrica (3.0 y 4.0) 
_ ·~ ~~~~c;lc?>n ~!_dl~gn~_stlc_~ -~éd.~~~-

Puntaje obtenido 

Leucemia Aguda 1 2.4 ji Leucemia Aguda ji 
_L~~,o~lástic~-~~AL, , JI _ ~infoblástica (~L) 11 

1.6 

1 Lil".'~9!'"ª ~º- H~dkir:ig ]I 2 ¡I LMS2 _ _ír 1.6 

.. _Riesgo __ 
2 

1 
=:J 

1 
Leucem;a de Alto JI 2 $ Osteosarcoma JI 

1

1 Linfoma ~od~l~g_ j _ _ 2_ _ L1nfoma Hodk1ng 1f. 1.5 

lr~~R'=e"t_ln_o_b..,la_s'=t~o-m~a_,.,,-..,11 r-"~-~"-'2,..._~~- Tumor Canceroso . J( _ 2 
j;-1 _L=i""n"-fo-'-m_a_d_•~B_u_r_k_itt'-'-"-_,i 1 ~~~-,,~3=~~- Sarcoma JI 2.5 .. .l 
llrL~T-'u"m"."-º~'-c_a_n_c_e_ro_11_0~-"1"~=~"-'2"-'.~7-5--~ Enf::::.:: de j!ll ~~: ji 

1 Castellman . r Media .1. . .. 2.3 11 Media . L . 1.9... _rn:=i 
Tabla 14. Valor-es percibidos de la ......,.,u..,u ua vida de los 63 participantes en relación al diagnóstico médico. 

Otro de Jos factores que se relaciona con la percepción de dificultades para 

realizar actividades afectando así su calidad de vida de nuestra población, es el 

tratamiento médico que reciben los pacientes, esto es que los nit"ios de entre 5 a 7 

años de edad que reciben quimioterapia, radiación o están en tratamiento de 

soporte (vigilancia) reportan puntajes medios mayores a 2, mientras que los ninos 

de entre 8 y 12 años de edad que re!=iben tratamiento combinado, es decir .. 

quimioterapia y radiación reportan un puntaje de 3, esto es que presentan 

dificultades al realizar actividades cotidianas (ver figura 20). 

t 
i - ...... a. O• !!l • 7 •"a• 

-Nlna• O• e • 1 z •na• 
Qu-t•r•P- Vlgo19nci. (1r•1•"-

A.m0 i.c.on Tr•t•""-nla calT'bon•O 

Tratamiento nwdlco 

Figura 20. Percepción de la calidad de vida de los 63 participante en relación al tratamiento médico que 
reciben. 
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En relación a las diferencias entre los rengos de edad y el tratamiento que reciben 

encontramos que los ninos de entre 5 y 7 anos reportan un puntaje de 2.4 en 

relación a su percepción de calidad de vida y el tratamiento que reciben, mientras 

que los ninos de entre 8 y 12 anos de edad reportaron 1.9 en el valor percibido de 

su calidad de vida en relación al tratamiento médico que reciben (ver tabla 15), 

esto nos muestra que los ninos de 5 a 7 anos de edad reportan ligeramente una 

mayor dificultad para realizar actividades cotidianas. 

lnvenhlrlo de Celld•d de Vid• Pedl6trlc• (3.0 y 4.0) 
en relación al tratamiento médico 

Puntaje obtenido 

/

( ... Pastillas . . . JI 2,2 J 

Tratamiento combinado JI 2 J Tratamiento combin8Clo 
(quimiote~pia y -~di~ció_n) . (qul~lot~~~- y _redl•clón) 

1.5 

11 .. _Medl!I.. J( _ . ___ Z·.4 __ J _ _ _ _Medl!I 

1.7 l. _ c;a~~~lo,er~pi~ JI 2 4 J quim_lo,~pia 
R•dlaclón ](_ __ ~-i~ J Radiación 

2.5 

( V111H•ncl•____ . JI 2.5__ . J _ VigUanc_ia 2 
1.• 

Tabla 15. Valores percibidos de la calidad de vida de loa 63 participantes en rela al tratamiento m6dico. 

Por último, otro factor sociodemográfico que esta relacionado con la percepción 

negativa en la calidad de vida del paciente oncológico pediátrico es la edad del 

padre. Esta caracterlsticas nos indica que existen diferencias en el rango de edad 

de 46 a 50 anos de tos padres de ninos de 5 a 7 anos de edad quienes reportan 

mayores dificultades en sus hijos al realizar actividades cotidianas teniendo un 

valor de 3 (ver gráfica 21 y tabla 16). 
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Figura 21. Percepción de la calidad de vida de los 63 participantes en relación a la edad de los padres. 

Inventario de Calidad de Vida PedfAtrica (3.0 y 4.0) 
e~-.~~aci~-~-ª l_a_ ~d~d-~~-~-u~ p~~~_e• __ _ 

Rangos de edad Puntaje Rangos de edad 
_-~~~!_~§_de: !'!li'\ºs_ de_ 5_ ~ 7 <i_U~Q_S_ _9_f?teni~Q_ P~Qr:e~ d!'!'_ ni~9~ _d~-~--~-1 ~-~~9-ª-- ·-------º 
1r-~-~-_.,_:¡_;o:.._;"=---"'-ª;;:°-;"----~"41r"""'""'<=;"-"~ -------~4- -_3_a __ _ 

31.:::-:35_ - ------ 3_1_~ __ 3_5. 

___ 41 --=-~-5 
46-!IO .. 

. 5_:!_~_55 
.. -~edla 1.9 

Tabla 18. Valores percibidos de la calidad de vida de los 63 participantes en relación a la edad de los padres. 

Sin embargo en la tabla 16 podemos observar que no existen diferencias 

significativas en general en relación a la edad de los padres de niños de 5 a 7 

años y padres de niños de 8 a 12 años y la percepción que tienen de la calidad de 

vida de sus hijos. 
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DISCUSIÓN 

Esta Investigación tuvo como principal objetivo evaluar la calidad de vida de una 

muestra de la población que recibe apoyo del albergue o del banco de 

medicamentos de una asociación de asistencia privada, asl como también encontrar 

si existe relación entre algunas caracterlsticas sociodemográficas y el impacto del 

cáncer en la calidad de vida de ninos con padecimientos oncológicos que son 

apoyados o albergados en una Institución de asistencia privada en este caso, "Casa 

de la Amistad para Ninos con Cáncer", l.A.P. 

De acuerdo a los datos recopilados, se encontró que la población de este estudio 

que recibe algún tipo de apoyo o ayuda de "Casa de la Amistad para Ninos con 

Cáncer", l.A.P. no reportó problemas o un impacto negativo en su calidad de vida 

debido al padecimiento oncológico o su tratamiento médico, esto posiblemente 

debido a que los participantes presentan Indicadores de evitación puesto que un 

paciente que se percata de que se están dando cambios radicales en su estilo de 

vida, en su imagen personal y en sus emociones, además de que no tienen control 

sobre la situación (enfermedad). tienden a evadir y a evitar pensar en el problema, 

lo que les provoca sentimientos de desesperación, Impotencia, frustración y 

dificultad, a su vez, de controlar los sentimientos negativos. Por lo tanto 

consideramos que la ausencia de slntomas y afecciones en la calidad de vida de la 

población de este estudio puede relacionarse con un estilo atribucional pesimista 

(Worchel, Copeland y Barrer, 1987; Valencia, 2002; Ayala, 2001). 

El constructo, calidad de vida, se ha mencionado con frecuencia en diferentes áreas 

(social, psicológica, laboral, médico), por el gran impacto que tiene. Dentro del área 

psicológica se ha tratado de obtener la mayor información de las diferentes 

variables a estudiar sobre la calidad de vida, de manera valida y confiable, por lo 

que la utilización y elaboración de instrumentos o técnicas para evaluar o describir 

un constructo de esta lndole han sido de gran ayuda para los implicados en la 

investigación psicológica. 
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La manera en que se evalúa Ja calidad de vida es diversa, y para los fines de este 

trabajo. se utilizaron los instrumentos: Inventario de Calidad de Vide Pediátrica en 

sus versiones 3.0 y 4.0 adaptadas para la cultura mexicana por García y Ayala en 

1999, en sus formatos para nifios de 5 a 7 y de 8 a 12 años así como los formatos 

para los padres. 

En base a los dalos reportados por los niños y sus padres se encontró que en 

general la calidad de vida percibida por la población es buena. sin embargo esto no 

implica que no existen dificultades reales en los pacientes oncológico pediátricos al 

realizar actividad~s cotidianas. ContraTio a lo que Sawey (2000) menciona acerca 

de que la rnayoría de los problemas percibidos por el nif'lo se presentan en ta etapa 

de diagnóstico, s~ndo esto producto de fa connotación que tiene el termino 

.. cáncer'", el cual ~s automáticamente asociado al dolor y muerte (Buendia, 1 992; 

Pascual, 1997 y Fernández. 1994); un dato importante encontrado en este estudio 

t;:S que los niños que están en la fase de tratamiento no presentan alteraciones 

significativas en este aspecto. en el caso específico de los nifios de entre 8 a 12 

ano::; qu•enes r1;:portan menores dificultades para realizar actividades cotidianas 

corno relacionarse con otras personas y el manejo de sus emociones, esto debido a 

que los nióos mayores tienen más capacidad cognitiva de acuerdo a su desarrollo 

tisit;.0, teniendo asl un mejor estilo de afrontam~nto a comparación de los nif'tos 

más pequel'los de edad (Bazán y cols. 2002). 

En general los ninos que presentan mayor alteración en la percepción de calidad de 

vida y sienten que el tratamiento repercutió en su actividad flsica y en su vida social. 

además de tener secuelas emocionales por los efectos secundarios del tratamiento 

médico en especial quimioterapia y/o radiación. son los niftos que padecen 

leucemia, linforna Burkitt o de un Tumor canceroso, asf como también los nii'\os que 

se encuentran en la fase de vigilancia o tratamiento de soporte. Esto último debido a 

que los nlnos no saben si ya están "sanos" o continúan enfermos, ademés de que 

experimentan la reincorporación a las actividades que desde hace tiempo dejaron 
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de hacer, siendo nuevamente un proceso de cambio en su estilo de vida, tal como 

lo mencionan Pascual (1997) y Soler Lapuente (1996). 

Como se pudo observar en la descripción de la población de este estudio (n=63), de 

acuerdo a lo que menciona Rivera (1994) respecto a la vulnerabilidad del género 

masculino a padecimientos onco16gicos, lo podemos ver reflejado en esta 

población de la cual el 64% esta formada por nlnos mientras que el 36% son nlnas. 

Por otro lado, se ha observado que el padecimiento oncológlco más frecuente en la 

población infantil, es la Leucemia Aguda Linfobléstica (Robinson, Metems, Neglia, 

1991; Rivera, 1994), representando poco más del 80% de todos los cénceres en 

ninos. Esto lo podemos ver reflejado en la población representativa de "Casa de la 

Amistad Para Ninos con Cáncer" l.A.P. teniendo un 65% de leucemias en los casos 

reportados, Rivera (1994) estima que dicha enfermedad alcanza su pico de máxima 

frecuencia ente los 3 y 7 anos, siendo más común en los hombres que en las 

mujeres, mientras que nuestra población reporta una incidencia mayor en el 

diagnóstico de Leucemia aguda linfoblástica en nlnos de 6 anos de edad. 

En relación a la asistencia escolar de la población de este estudio, encontramos que 

poco más del 50% actualmente no asiste a la escuela, mientras que solo algunos de 

ellos continúan con sus estudios (38%). Muchas de estas deserciones escolares 

pueden ser ocasionadas por los efectos secundarios del tratamiento al que el 

paciente es sometido, como son las néuseas, mareos, problemas de atención, entre 

otras o como Jo menciona Amstrong y Hom (1995) la enfermedad oncológica y su 

tratamiento médico tienen efectos adversos en el desarrollo del sistema nervioso 

central, afectando el érea cognitiva a corto y largo plazo. 

Algunas de las causas del bajo nivel escolar en la población oncol6gica pedi4trlca 

que participó en este estudio, son por las constantes ausencias a la escueta y en el 

que pueden deberse a los tratamientos médicos Invasivos a los que son sometidos 
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(quimioterapia, radiación, etc.) que en ocasiones duran milis de un mes o debido a 

las constantes hospitalizaciones del nlno. 

Otra de las posibles causas del bajo nivel escolar de los participantes puede 

deberse a los efectos secundarios de los tratamientos médicos sobre el desarrollo 

cognitivo de los ninos que los reciben. Puesto que los ninos con cáncer sufren de 

estrés constante (diagnóstico, hospitalizaciones, alejamiento de los padres y/o 

hermanos ademllls de los amigos, procedimientos médicos invasivos. efectos 

secundarios de los medicamentos, citas constantes al doctor, entre otras) por lo que 

se podrla pensar que ello está repercutiendo en sus habilidades cognitivas (Swain, 

1993), además en sus sistema Inmunológico por lo que es importante investigar 

más sobre este punto, y es aqul donde los programas psicológicos de autoayuda y 

autocontrol tendrlan un impacto considerable para el desarrollo de un concepto de 

calidad de vida favorable para los pacientes, familiares e Incluso para el equipo 

médico. 

De acuerdo al lugar de procedencia de los pacientes oncológico pedillltricos que 

participaron en el estudio, podemos observar que de acuerdo a datos reportados 

por el INEGI (2002), las ciudades más afectadas por padecimientos oncológicos son 

Veracruz, Oaxaca, Guerrero y Morelos, siendo estos los estados en los que se los 

ninos de entre 5 y 7 anos de edad que participaron en el estudio reportaron milis 

dificultades para realizar actividades cotidianas. 

En general podemos concluir que el diagnóstico de cáncer modifica la expectativa 

de vida del paciente, es por ello la importancia de propuestas de intervención 

psicológica a lo largo del tratamiento para evitar reacciones negativas, transmitiendo 

información clara y precisa de lo que le sucede al nino. a demás de prepararlo para 

posteriores intervenciones, fomentando con ello la búsqueda de información como 

apoyo tanto para el paciente pedillltrico como para su familia, esto es. que el 

profesional de salud proporcionará esta información clara al familiar y/o al paciente, 

en el momento que lo requiera, tomando en cuenta sus demandas especificas, 
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ayudándolos a entender el proceso de pérdida de la salud y controlar la ansiedad 

provocada por la noticia, además de fomentar la adherencia terapéutica. Con esto el 

papel del profesional de la salud, en especifico de la salud mental, no se limita a 

evaluar al paciente y/o la familia en un momento determinado, sino más bien 

ayudarlos durante el proceso del tratamiento, elaborando las constantes pérdidas, 

manejo de emociones, ansiedad, dolor, etc. que surgen en las diferentes fases del 

tratamiento y que ocasionan en los ninos alteraciones fisicas (alopecia, cansancio, 

fatiga, etc.), conductuales (aislamiento, agresividad, etc.), emocionales 

(depresiones, ansiedad, enojo, etc.) y sociales (inasistencia escolar, separación de 

la familia y/o amigos, etc.) (Alvaradejo y Delgado, 1996). 

Con respecto a la modificación del Inventario de Calidad de Vida Pediátrica 

versiones 3.0 y 4.0 para ninos de 5 a 7 anos se constituyó por 3 factores: sobre sus 

emociones y autoconcepto, sobre la escuela, sobre su salud y actividades. Mientras 

que el Módulo de Cáncer (versión 3.0) estuvo constituido por 6 factores: sobre 

tratamientos médicos, comunicación, sobre sus pensamientos, sobre mi apariencia 

flsica, escuela y nauseas. El reporte del Inventario de calidad de vida (versión 4.0) 

para padres de ninos de 5 a 7 anos estuvo constituido por. sobre su salud y 

actividades, sobre sus pensamientos, sobre sus emociones, sobre cómo se lleva 

con otros ninos. Por otra parte el reporte Módulo de cáncer, estuvo constituido por 4 

factores: miedos y preocupaciones, apariencia flsica, sobre mi enfermedad y el érea 

cognitiva. Con respecto al Inventario de calidad de vida pediátrica para ninos de 8 a 

12 anos estuvo constituida por sólo un factor; sobre la escuela y relaciones con los 

demás. Mientras que el Módulo de cáncer debido a las caracterlsticas de los 

reactivos no se pudo realizar un análisis factorial con rotación varimax por lo que los 

reactivos se agruparon en: nauseas, miedos y preocupaciones, sobre la escuela, 

apariencia fisica, y comunicación. Por otro lado, el reporte del Inventario de calidad 

de vida pediátrica para padres de ninos de 8 a 12 anos reportó 3 factores: Sobre tu 

salud y actividades, sobre la escuela y emociones. Mientras que el reporte para 

padres de ninos de 8 a 12 anos (Módulo de cáncer) estuvo constituido por 4 

factores: área cognitiva y de comunicación, apariencia flsica, preocupaciones y por 
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último el área sobre tratamientos médicos. Que en comparación con el Inventario de 

Garcia y Ayala (1999) estos factores, cuentan con validez de constructo y 

consistencia interna para la población de este estudio. 

Sin embargo, debido a la dificultad en la disponibilidad sujetos que cumplieran con las 

caracterlsticas de edad y que estuvieran acompatlados de alguno de sus padres, la 

muestra que integró esta investigación fue muy pequetla. Por tal motivo, se 

recomienda que el Inventario de Calidad de Vida Pediétrica (PedsQL) en sus 

versiones 3.0 y 4.0 adaptados para la población mexicana por Garcla y Ayala (1999), 

sea aplicado en estudios posteriores. a un mayor número de sujetos, con la finalidad 

de obtener su estructura factorial, es decir la validez de constructo, siendo 5 sujetos 

por cada reactivo del instrumento (Hair, 1999), ya que en este caso, por ser un 

estudio descriptivo y exploratorio, no se logró. 

Otra de las limitaciones que consideramos para este trabajo, es la dificultad para la 

aplicación y evaluación de nitlos con céncer a un nivel multi-institucional, por lo que el 

estudio no puede ser generalizado, siendo entonces, los datos entrados en este 

estudio los indicadores y sugerencias para posteriores investigaciones, al evaluar la 

calidad de vida de ninos con padecimientos oncol6gicos apoyados por instituciones 

de asistencia privada. 

Por último de acuerdo a lo obtenido en esta investigación se concluye lo siguiente: 

;-.. El Inventario de Calidad de Vida Pediátrica (PedsQL) versiones 3.0 y 4.0 es 

válido y confiable para evaluar la percepción de la calidad de vida de la 

población apoyada por "Casa de la Amistad para Nitlos con Cáncer" l.A.P. 

que participó en este estudio. 

Ji> Existe relación entre ciertas caracterlstlcas sociodemogréficas, como son el 

género y la edad en la percepción de la calidad de vida de los pacientes 

oncológico pediátricos de entre 5 a 12 atlos de edad. 
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;. El diagnóstico y tratamiento médico que reciben, son factores importantes en 

los pacientes pediátricos, que se relacionan con la percepción de dificultades 

para realizar actividades cotidianas, esto es afectan la percepción de su 

calidad de vida. 

;. Los pacientes provenientes del sureste y suroeste de la República Mexicana 

y que tienen entre 5 y 7 anos de edad, reportan mayores dificultades para 

realizar actividades cotidianas (actividad flsica, relacionarse con otros ninos 

de su edad, atención, etc.). 

;. No existen diferencias significativas entre la percepción de la calidad de vida 

de pacientes oncológico pediátricos de entre 5 y 12 anos de edad y sus 

padres. 
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An•ll•I• deacrlpllvo d9 I• c•lld•d d• vid• d• I• pablaclOn ancalOglca pedi411ric• apoy 

RESULTADOS DEL INVENTARIO DE CALIDAD DE VIDA PEDIATRICA Y 

MÓDULO DE CANCER 

En las siguientes gráficas podemos observar los resultados de acuerdo a las 

aplicaciones tanto del Inventario de Calidad de vida Pediátrica como del Módulo 

de Cáncer teniendo los valores percibidos y observando la comparación entre la 

percepción del paciente pediátrico y su padre o cuidador. 

En la gráfica 1 observamos la percepción de la calidad de vida de pacientes 

oncológicos pediátricos de entre 5 y 7 años de edad y sus padres . En general 

podemos observar en esta gráfica que tanto el paciente pediátrico como su padre 

perciben un buen nivel de calidad de vida a pesar del padecimiento oncológico. 

Sin embargo si observamos en caso número 4 podemos ver que la percepción de 

la calidad de vida del paciente pediátrico es pobre, puesto que percibe muchas 

dificultades al realizar actividades cotidianas, mientras que la percepción de su 

padre con respecto a s calidad de vida es buena sin reportar dificultades. Esto es 

que la percepción del niño difiere significativamente con la percepción del padre. 

Calidad de Vida general nlnoa de 5 a 7 anos 

sujetos 

Gráfica 1. Gráfica general de la percepción de la calidad de vida de pacientes oncol6gicos de enle 8 a 12 
anos y sus padres 
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Gréfica 2. Graflca general de la percepción del impacto del cáncer en la calidad de vida de pacientes 
oncol6gicos de ente 8 a 12 anos y sus padres 

La percepción del paciente oncológico de entre 8 y 12 años de edad y de su padre 

con respecto al impacto de la enfermedad en la calidad de vida del niño no difiere 

mucho sin embargo Jos padres tienden a percibir pocas dificultades en sus hijos, 

las cuales no son reportados por los niños (ver gráfica 2). 

Calidad da Vida general nlfto• de 5 a 7 anos 

5 
M ~ 

~~ 4 

e • 3 

i~ 2 
tj~ 1 
¡~ o 

5 9 11 13 15 17 19 21 23 25 27 29 
sujetos 

Gráfica 3, Gratica general de la percepción de la calidad de vida de pacientes oncológicos de ente 5 a 7 anos 
y sus padres 

La calidad de vida percibida por los pacientes participantes y sus padres es buena. 

es decir perciben pocas dificultades para realizar actividades cotidianas. Como 

podemos observar en la gráfica 3, la calidad de vida percibida de ambas partes 

(niños y padres de niños de 5 a 7 años de edad) es homogénea, es decir, no 

existen diferencias significativas entre la percepción de los nirios y su padre o 

cuidador. 
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Gráfica 4. Gráfica general de la percepción del impacto del cáncer en Ja calidad de vida de pacientes 
oncol6gicos de ente 5 a 7 anos y sus padres 

En la gráfica 4 podemos obseivar que el impacto de la enfermedad en la calidad 

de vida de los participantes en general es buena, percibiendo pocas dificultades 

para realizar actividades cotidianas. Sin embargo Jos niños de 5 a 7 ar"\os de edad 

tienden a reportar ligeramente más dificultades al realizar sus actividades 

cotidianas en comparación a lo que perciben sus padres. 

Esto es que los niños de entre 5 a 7 años de edad a diferencia de los niños de 8 a 

12 años de edad, reportan mayores dificultades para realizar actividades físicas, 

escolares y en la comunicación. 

96 



An611•ia de.crfptlvo de la calkhld d9 vida • .. poltlackkt onco16gleo pedAAtrtc• ·~·- pcw lnaltlucloftee • M•19nc .. ........ 

ANEXO 2 

/\Ir.:<. Cn••TI' nr-·':l •- ,,,~•.-.,, r. i_, .• , •. ,-~ ..-;1-.,1· r,_~ 

TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 
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PedsQL ™ 

Módulo de Cáncer 
Versión 3.0 

REPORTE de Nlf;&OS de (5-7 al\os) 

Dlgale al nlno: 

TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 

1 ~h~.~,~~~~~~-

"Te voy a hacer unas pregunt•• acerca de cosas que pueden ser dificil•• par• 
algunos nlítos y nlltas. Quisiera saber qu• t•n dificil han sido estas cosas para tlH 

Muéstrele al nlno o a la nina las figuras y seftale las respuestas mientras las lee: 

"'SI lo que te voy • decir poca• vece• ha sido dlficll para ti. aeftala el cubo m*• 
pequefto .. 

.. SI lo que te voy a decir a veces ha sido dlficU para u. aeftala el cubo mediano" 

"'SI lo que te voy a decir mucha• y•c•• ha sido dlflcll para ti. aeftala el cubo grande" 

.. T• voy • leer cada pregunta. Seftala la• figura• para enaeftarm• qu6 tan dlflcll ha sido para ti 
lo que te voy a decir. Vamoa a practicar primero:" 

.. S11 t11 hace dlflcll tronar los d11doa" 

Pocas veces A veces Muchas veces 

Pfdale al nino o a la nina que truene los dedos para determinar si la pregunta fue contestada 
correctamente o no. Repita la pregunta si el nino o la nina muestra una respuesta diferente a su 
acción. 

PedsQL 3.0 Chlld (5-7) 
S~mah Caneer (01/00) 
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TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 

up1enae cómo te h• Ido deade la• '111tlma• • ••manaa. Por favor, eacucha 
cuidadosamente cada frase y dime al ••to ha sido dlflcll para ti" 

Después de leer cada frase, muestre las figuras. Si el nU\o o la nifta duda o parece no entender cómo 
responder, lea las opciones de respuesta mientras seftala las figuras correspondtenles. 

f.: .. :·_:·~~·:'. :: · · :" ... ;!~~-& ~·~.~~~u~~~ -~~~~)~-·~·~:~:,~/~~>~~~~:-.;~~~~;t k~~~;~:~;); i~~r~~~;.::~ @~~;B~ 
1. Te ha sido dificil caminar 
2. Te ha sido dificil correr 
3. Te ha sido dificil hacer etercicios o deoortes 
4. Te ha sido dificil levantar cosas oesadas 
5. Te ha sido dificil baftarte nnr li mismo 
6. Te ha sido dificil ayudar en k>s quehaceres de la casa 

(como recoaer tus lunuetes 
7. Has tenido dolores v molestias e; Dónde? 
8. Te has sentido cansado nara uaar 

1. 
2. 
3 . ... 

-:·.~b~- .. ~ •• m~ci~~.-..-
. . ,·,. 

._.,, 

5. or lo ue te ueda asar 

..Recuerd•. dime qu6 tan dlflcll ha aldo -to parai ti d-d• laa últimaa 4 aemanaa" 

' Sobre c"6mó te' uevaa ~.;~:~-~~. ft1ftoa. ~ f" '~ , 

• ~;.:..-: •i- ·;_::.::-:_J. '. ·. 
1. Te ha sido e bien con otroa nlftos 
2. Otros niftos te o ue no uteren u ar conti o 
3. Otros niftos se ado de 11 
4. Otros niftos de u e ad pueden hacer cosas que tú no puedes 

hacer 

1. Has faltado a la escuela DOr Ir al doctor o al hosnital 
2. Has faltado a la escuela nor no sentirte bien 
3. Te ha sido dificil ooner atención en clase 
4. Se te olvidan las cosas 
5. Te ha sido dificil mantenerte al dla con las actividades escolares 

Ped•Ql •.O (~7} 
Spanl•h I Broadcaal (01100} 

Prohlbld.9 au tePfOClucdOn aln permtso 
(V•rs60n an proceao de .O.pCeciOn} 
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PedsQL™ 

Inventario Sobre 
Calidad de Vida Pediátrica 

Versión 4.0 

TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 

1 ~':ha: 1 

REPORTE para PADRES de NlfilOS de (5-7 anos) 

1. INSTRUCCIONES 

-;sEn la siguiente página hay una lista de cosas que pudieran ser un 
_5problema para su hijo o hija. Por favor, dlganos si esto ha sido un 
;-.problema para su hijo o hija desde el último mes (últimas 4 semanas).~ 
r,Por favor, para cada pregunta marque con una ••.,, • una de las siguientes 

;'
~opciones de respuesta: 

Nunc• ha sido un problema 
Pocas vecea ha sido un problema 
A veces ha sido un problema 
Much•• v•c- ha sido un problema 
Siempre ha sido un problema 

No hay respuestas correctas o incorrectas. 
Si Ud. No entiende una pregunta, por favor pida ayuda. 

PedaQL 4.0 Parent (S-7) 
Spaniah I Bro-k:aat (01/00) 

1 lt o 
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TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 

Desde et último mea (últimas 4 semanas). ha sido un problema para •u hijo o hija .... 

;~~~~,~~~~~~~~:~·;::~:J~~~!!:!~~~~~-~l~~~; !~Tf~~g i::;;i~::~1~ ¡f:~rflt ;~;;~~;$~ !7J~~;~~ 
1. Caminar 
2. Correr 
3. Hacer e erciclos o devortes 
4. Levanlar cosas nesadas 
5. Tomar un bano nor si mismo 
6. Ayudar en los quehaceres de la casa 

(como recoaer tus luauetes) 
7. Tener dolores v molestias 
B. Sentir cansancio 

Desde el último mes (últimas 4 semanas), ha sido un problema para au hijo o hija ••• 

Sobre c61no te Uevaa ·con Otros nlfto8 
h• aldo Un .nrobl•m•: · 

1. Llevarse bien con otros nil\os 
2. Que otros nit'\os no han querido ser amigos 

de él o ella 
3. Que otros ninos se han burlado de él o ella 
4. Que otros ninos de su edad pueden hacer c 

cosas aue él o ella no oueden hacer 
5. Mantenerse ua.ando con otros nlnos 

Sobre ia ••icu•I•. · . 
ha •Ido un nrobl•m•: ~ 

1. Faltar a la escuela oor ir al doctor o al hosoital 
2. Faltar a la escuela oor no sentin11e bien 
3. Poner atención en clase 
4. Olvidar las cosas 
5. Mantenerse al dla con las actividades escolares 

Ped.OL4 D P•Hint (8·12) 
S~nlsh I Bmadcast (01/00) 

Nunca .... Pocaa 
·: -;;; . ".:" ~~-;··!· 
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PedsQL™ 
Inventario Sobre 

Calidad de Vida Pediátrica 
Versl6n ... O 

REPORTE de NlflOS de (8-12 allos) 

TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 

'""--------Fech•: 

f . INSTRU-CCIONES i 
·~en la siguiente página hay una lista de cosas que pueden ser diffcilesl 
~'para ti. Por favor, dime que tan dificil ha sido esto para ti desde el último~ 
;~mes (últimas 4 semanas). Por favor, para cada pregunta marca con unai 
,~·~ ., .. una de las siguientes opciones de respuesta: ~ 

~ ~ ·;\ Nunc• ha sido un problema · 
_!t Poc•• vecea ha sido un problema 
.l A veces ha sido un problema 
.~ Much•• veces ha sido un problema 
~ Siempre ha sido un problema 

, No hay respuestas correctas o incorrectas. j Si Ud. No entiende una pregunta, por favor pide ayuda. 

"-· 

Plld•OL 4.0 Chlld (8-12) 
S~rnah 1 Broadca•t (01/00) 

Prohibida MI ntproduc::dOn !Mn pennl.a 
(Ve~ en proceso CI• ..U.pt.aon) 

Copyright C 1998 JW V_,,.. Ph.D. 
TOOo. loa derWchQs ~ 
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TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 

Desde el aáltlmo mee (últimas 4 semanas), qu• t•n dlflcll ha sido esto para ti .•• 

:~~;;~·-.~~;~L~~.~~~-!~·-~: ~~f ~~~~:.~~!·~~~~~-~~~~~ ·<,:'.:~~~i~ ~~~~,~;:.~ ;,: ~;;.;.~~ 
1. 
2. 
3 . ... 
5. 
6. 

7. 
e. 

1. 
2. 
3 . ... 
5. 

"Recuerda, qué tan dlffcll ha aldo ••to para ti deade la• últlmaa • aemanaa" 

Sobra cómo t•'_ilevaa con otrQ:á nlftóa 

1. Me ha sido dificil llevarme bien con otros 
nin os 

2. Otros nlnos no han auerido ser mis amiaos 
3. Otros nlftos se han burtado de mi 
4. Otros niftos de mi edad pueden hacer cosas 

Que vo no Duedo hacer 
S. Me ha sido dificil manlenerme jugando con 

otros ninos 

s~b~ •.•• eécuel• 

1. He fallado a la escuela por ir al doctor o al 
hOSDital 

2. He faltado a la escuela por no sentirte bien 
3. Me ha sido diflcil DOner atención en clase 
4. Se me olvidan las cosas 
5. Me ha sido dificil mantenerme al dla con las 

actividades escolares 

PedsOL 4.0 Chlld (lt-12) 
SP.nish I B~al (01/00) 

Nunca 

Nunc• 

·Pocaa·i A v~cea- · .. Mucha~,_, atampre 
·~'-·~~~~~~ :· " . .,: -~.7~·é~!ll .. '1,~ :.~-. ·~!-; _ ....... 

·:Pocaa. -; A vecaa ·MucMa 
··.Yecaa .. · :; ~~:;(~:~·::: . 7.vacH 

CoJiynght e 1"9 NV v..rn, Ph.D. 
Todo9 k>11 det~ ~rv8dos 
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PedsQL™ 

Inventario Sobre 
Calidad de Vida Pediátrica 

Versión 4.0 

REPORTE para PADRES de Nlj;jOS de (8-12 anos) 

-----~-· --- . 

TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 

1 ~':ha: 1 

l. INSTRUCCIONES 

_;En la siguiente página hay una lista de cosas que pudieran ser un 
tproblema para su hijo o hija. Por favor, dlganos si esto ha sido un 
.¡!problema para su hijo o hija desde el último mes (últimas 4 semanas). 
~Por favor, para cada pregunta marque con una º.,, • una de las siguientes 
~opciones de respuesta: 

~ 
J 

Nunc• ha sido un problema 
Pocas veces ha sido un problema 
A veces ha sido un problema 
Much•• veces ha sido un problema 
Siempre ha sido un problema 

~ 
j_ 

No hay respuestas correctas o incorrectas. 
Si Ud. No entiende una pregunta, por favor pida ayuda. 

PedaOL <l.O Parent (8·12) 
Spaniah I Bro.dc:aat {01/00) 

Copyright C 19911.JWVamt,Ph.D. 
Todos toa d9r9choa ,_rwadoa 
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TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 

Desde el último me• (últimas 4 semanas), ha sido un probl•m• para au hijo o hija •••• 

·~.~/~·~:(~~~~=~,::-:;,{.i~~=:~~~~~~-~;~::,~:\~-< z~~~~·~ ~~~;~J~~: -~{-~i~~ t~~;;,~ ;r~i-;~~ 
1. Caminar 
2. Correr 
3. Hacer e erclcioa o deoortes 
4. Levantar cosas aesadas 
5. Tomar un bano nor si mismo 
6. Ayudar en los quehaceres de la casa 

(como recocer tus luauetesl 
7. Tener dolores v molestias 
8. Sentir cansancio 

_ Sobre aua emocione• 
· • 11• •Ido un roblem•: · · 

asustado o con miedo 
triste 

ara dormir 
ado or lo ue le ueda asar 

,roe••:. 
!~~~-~~-

·A vacaa· 
._·;.,,~·.::··.'~¡·_N· 

Desde el último mea (últimas 4 semanas), ha sido un problema para au hijo o hlJ•··· 

Sobra cómo ta lleva• con otro• nlftoa 
11• •Ido un nroblem•: 

1. Llevarse bien con otros ninos 
2. Que otros ninos no han querido ser amigos 

de él o ella 
3. Que otros nlt\os se han burlado de él o ella 
4. Que otros nlt\os de au edad pueden hacer 

cosas aue él o ella no oueden hacer 
5. Mantenerse uoando con otros nlt\os 

Sobre la ••cuela 
h• •Ido un nrolJlem•: 

1. Faltar a la escuela nnr Ir al doctor o al hosoltal 
2. Faltar a la escuela oor no sentin.e bien 
3. Poner atención en clase 
4. Olvidar las cosas 
5. Mantenerse al dla con las actividades escolares 

PedsQL 4 o Patent (5-7) 
Spanish I Broadal•t (01100) 

Nu!'~ª Poca• : A vece•: , Much••·~· Siempre 
·_>',; :~ ~~~-~~'.., ·~'.-::,~~.-?-·~·:.: ·:: -~!'~~-~· t~:;-:·a·~~:~i':.; 

CQpyright C 1898 .JW V"""- Ph.D. 
Todo9 loa oerac:no. ~ 
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PedsQL ™ 

Módulo de Cáncer 
Versión 3.0 

REPORTE de NllilOS de (11-7 atlos) 

Olgale al nlno: 

TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 

1 ~"' 1 

.. T• voy • h•c•r un•• pr•11unt•• acerca de co••• que pu•d•n ••r dlflcll•• p•r• 
•l11uno• ni/toa y nllt••· Qulal•r• ••b•r qu• tan dlflcll h•n a/do ••I•• coa•• para t1• 

Muéstrele al nlfto o a la nlt\a la• figuraa y aeftale la• respuestas mient ... a las tee: 

"SI lo que te voy • decir poca• v•c•a h• •Ido dlffcll para ti. ••ftala el cubo m6a 
pequefto" 

"SI lo que te voy a decir~ ha •Ido dlflcll para ti. ••ft•I• el cubo mediano" 

.. SI lo que te voy a decir mucha• y•c•• ha aldo dlffcll para ti, ••ftala el cubo grande'" 

.. T• vow- • leer cada pregunta. Seftala laa figura• para enaaftarma qu• tan dlflcll ha aldo para ti 
lo que te voy a decir. Vamoa a practicar primero:" 

.. s. te hace dlflcll tron•r lo• d•do• .. 

A veces M•ch•• vece• 

Pldale al nino o a la nina que truene los dedos para determinar ai la pregunta fue conteatad• 
correctamente o no. Repita la pregunta si el nitlo o la nlfta muestra un• respueat. diferente • au 
acción. 

P.:faQL 3.0 Chiad (5-7) 
Spaniah C~ (01/00J 
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TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 

.. Plena• cómo te ha Ido deade I•• liltlmaa 4' aemanae. Por favor, eacucha 
culdadoaamente cada fr••• y dima al ••to ha •Ido dlffcll para ti" 

Oespu6a de leer cada frase, muestra laa ftguraa. SI el nlfto o I• nil\a duda o P•r9Ce no entender cómo contestar, le• lea 
opciones de respuesta mientra• aenala 1-a rigur•• corr.apondientea. 

Dotore• y Mole•tl•• 

1. Has tenido dolores en las articulaciones 
2. Has tenido mucho dolor 

1. Te han dado aanas de vomitar los tratamientos médicos 
2. Te ha sabido mal la comida 
3. Cuando piensas en los tratamientos médicos te dan ganas 

de vomitar 
41. Has tenido Doca hambre 
S. Alounos alimentos v olores te han dado canas de vomitar 

Acerca de loa Procedimiento• 

1. Te duelen los piquetes de aguja de las Inyecciones, las 
oruebas de sanare o los sueros 

2. Te da miedo cuando te tienen aue sacar sanare 
3. Te da miedo cuando te tienen que picar con •gujas para 

las Inyecciones nruebas de sannre o sueros 

1. Te da miedo mientras estés esoerando ver al doctor 
2. Te da miedo cuando tienes nue ir a ver al doctor 
3. Te da miedo cuando tienes aue Ir al hosoital 

Pocaa 
vece• 

Poca• 
vecea 

Poc•• 
v•c•• 

Poc•• 
ve cea 

A vece• 

A vece• 

A vece• 

Muen•• 
vec•• 

Mu ch•• 
vec•• 

Mucha• 
vec•• 

.. Plenaa cómo te h• Ido deade I•• últlm•• 4 aem•naa. Por f•vor. eacuch• culdadoa•m•nte 
cad• fr••• Y dime al ••lo h• aldo dificil D•r• ti" 

Preocup•clon•• Poc•• A vecea lluch•• 

1. Te has sentido preocupado por los efectos de los 
tratamientos médicos 

2. Te has sentido preocupado de que la enfermedad regrese 
o emoeore 

3. Te has sentido preocupado por si los tratamientos médicos 
estén sirviendo o no 

Acere• d• tu• Penaamlento• 

1. Te ha sido dificil saber aué hacer cuando aKlo te molesta 
2. Te ha sido dificil resolver oroblemas de mate,....tk:aa 
3. Te ha sido dificil hacer tareas v traba os de la escuela 
4. Te ha sido dificil poner atención 
5. Te ha sido dificil recordar lo aue lees 

Acere• d• tu Aparlencl• Flalca 

1. Has sentido aue no te ves bien 
2. Te molesta nue otras oeraonas vean tus cicatrices 
3. Te da vernOenza nue otros te vean 

Comunicación 

1. Te ha sido dificil declr1e a los doctores y a las enfermeras 
cómo te sientes 

2. Te ha sido dificil hacerte preguntas sobre tu enfennedad a 
los doctores v a las enfermeras 

3. Te ha sido dificil explicar• otras person•• •cerc. de tu 
enfermedad 

PeaaOl 3 O Chlld (S-7) 
S~nlsh Cancer (01100) 

Prohibia su repnxlucd6n sin pennlao 
(Ve~ •n poo .. o de adaplaoOn) 

vecea 

Poc•• 
vecea 

POC•e 
vecea 

Poc•• 
vecea 
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A vece• 

A vece• 

A vece• 

vec•• 

Mucha• 
vec•• 

lluch•• 
Vece a 

lluch•• 
vece• 
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PedsQL™ 
Módulo de Cáncer 

Versión 3.0 

TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 

REPORTE para PADRES de NlfilOS de (5-7 anos) 

• 8 INSTRUCCIONES 

~En la siguiente página hay una lista de cosas que pudieran ser un 
:;problema para su hijo o hija. Por favor. dlganos si esto ha sido un 
~problema para su hijo o hija desde el último mes (últimas 4 semanas). 
~~Por favor, para cada pregunta marque con una º.,, • una de las siguientes .. 
),opciones de respuesta: 

:~ 

~ 

PedsQL 3.0 P•rent (~7) 
Spanlah Cancer (01/00) 

Nunc• ha sido un problema 
Poc•• veces ha sido un problema 
A vece• ha sido un problema 
Much•• vece• ha sido un problema 
Siempre ha sido un problema 

No hay respuestas correctas o incorrectas. 
Si Ud. No entiende una pregunta, por favor pida ayuda. 

ProhlbkUI .u reproducdOn ltin pmnn¡ao 
[VeratOn en proceso d• adapcaciOnJ 
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TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 

Desde el último me• (últimas 4 semanas), ha sido un probl•m• para au hijo o hlJ•···· 

1. Tener dolores en las articulaciones o músculos 
2. Tener mucho dolor 

1. 

2. 
3. 

4. 
5. 

N•Uee•e '· ·-.. . ,, . 

Tener ganas de vomitar por Jos tratamientos 
médicos 
La comida le sale mal 
Cuando piensa en los tratamientos médicos le 
dan aanas de vomitar 
Tener aoca hambre 
Algunos alimentos y olores le han dado ganas 

de vomitar 
-~c.erca _d• ~oa P~ocedlmlan_toa ... 

1. Le duelen los piquetes de agujas de las 
lnvecciones las Druebas de sanare o sueros 

2. Le da miedo cuando tienen aue sacar sannre 
3. Le da miedo cuando le tienen que picar con 

agujas para las Inyecciones, pruebas de 
sanare o sueros 

: ... -:~ : Acere• de I~• Tra~mlenl~• 

1. Preocuparse por los efectos secundarios de 
los tratamientos médicos 

2. Preocuparse de que la enfermedad 
renrese o emneore 

3. Preocuparse por si los tratamientos médicos 
estan funcionando o no 

Acere• de eua Peneamlentoa 

1. Saber nue hacer cuando alno le molesta 

Nunca.-

Nunca 

Nunca 

Nunc•. 

,Percepcl6n de au Ap•rlencl• Flalc• Nunc• 

1. Sentir nue no se ve bien 
2. Le molesta que otras personas vean sus 

cicatrices 
3. Sentir veraüenza de aue otras oersonas lo vean 

Comunlc•cl6n Nunce 

1. Declr1e a los doctores y a tas enfennedades 
cómo se siente 

2. Hacerle preguntas sobre su enfennedad 
a los doctores v a las enfermedades 

3. Explicar1e sobre su enfermedad a otras 
nersonas 

Poc••·-.:~ 'A?.,.~.!~ - ·."- .•UGh••"!';' '···~P~ 
.-·Vece•·· · -,~ · -.· ·. ·--~, !' '!"~·veo••"'. • .,....; · '-: .... ,.~ • :-. :· 

Poca~. 
vece•·, 

Poca• A vec•• .. :.;.Mucha•-.; ·•lempre 
· ·.v•C••~: . '.-,'.~." ... ::_¡-~ ;~: ... w9:Cea_-¡t:._: · .. · " •. .'':~·.: 

Poc•• 
Vece a 
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PedsQL 
Módulo de Cáncer 

Versión 3.0 

REPORTE de NlfilOS de (8-12 anos) 

'I'ESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 

'""--------Fech•: 

l. INSTRUCCIONES 

~En la siguiente página hay una lista de cosas que pueden ser dlflciles 
lipara ti. Por favor. dime que tan dificil ha sido esto para ti desde el último 
~mes (últimas 4 semanas). Por favor, para cada pregunta marca con una a··.,, " una de las siguientes opciones de respuesta: 
,J 

~ 
j 
;] 

i. 

PedaQL 3.0 Chlld (8-12) 
Spantah cail"ICef" (01/00) 

Nunca ha sido un problema 
Poc.s veces ha sido un problema 
A veces ha sido un problema 
Much•• vece• ha sido un problema 
Siempre ha sido un problema 

No hay respuestas correctas o incorrectas. 
Si Ud. No entiende una pregunta, por favor pide ayuda. 

Prohibida •u ntproducdOn .in pennlao 
(Ve~ en pn:ice.a de ~C)n) 

Copynghl C 111119 JW V.mi, Ph.O. 
TOOO. io.~ .... rvedos 
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Desde el último mea túltimas 4 semanas\ 

TESIS CON I 
FALLA DE ORIGEN 

nu• tan dlflcll h ..• 

._~j,~'.:~~;2.~~.::'.". ::~~·uo,~~~· "I ~~~-~~-~~:~~¿:·~-)·~·1;.~:··'.; ~".'_un~~. :·. ~=::::: :~-~~~~·: ·.-.-.~:::~-~ 1:~.:~~~ 
1 . Dolores en las articulaciones o músculos 
2. He tenido mucho dolor 

1. Me han dado ganas de vomitar los tratamientos 
médicos 

2. Me ha sabido mal la comida 
3. Cuando pienso en los tratamientos médicos 

me dan aanas de vomitar 
41. He tenido aoca hambre 
5. Algunos alimentos y olores me han dado ganas 

de vomitar 
Acere• de loe Procedlm_l•~~o• ~., 

1. Me duelen los piquetes de agujas de las 
lnvecclones las oruebas de sanare o los sueros 

2. Me da miedo cuando me tienen que sacar 
sanore 

3. Me da miedo cuando me tienen que picar con 
agujas para las inyecciones, pruebas de 
sanare o sueros 

Acere• de loe Tre18mlentoe. , 

1. Me da miedo mientras esnAro ver al doctor 
2. Me da miedo cuando tengo que Ir a ver al 

doctor 
3. Me da miedo cuando tenao oue ir al hosoital 

N;unc• 

·POC8a. 
Ve cea 

Muen••~': .alempre ,,.c •• '' . ,., .. ·.: ~··· ... 

Deade el Ultimo mea fUlllm•• 4 ••man.a , nu6 tan dificil h• aldo •ato nara ti ... 

1. Me he sentido preocupado por los efectos de 
los tratamientos médicos 

2. Me he sentido preocupado de que la 
enfel'TTledad renrese o emneare 

3. Me he sentido preocupado por si los 
tratamientos médicos están sirviendo o no 

Acere~ de .mi• Pen~•mlent~~~-

1. Me ha sido dificil saber qué hacer cuando algo 
me molesta 

2. Me ha sido dificil resolver problemas de 
matemáticas 

3. Me ha sido dificil hacer tareas y trabajos de la 
escuela 

4. Me ha sido dificil noner atención 
5. Me ha sido dificil recordar lo aue leo 

1 . He sentido nue no me veo bien 
2. Me molesta que otras personas vean mis 

cicatrices 
3. Me da veraoenza aue otros me vean 

1 . Me ha sido dificil decirte a los doctores como 
me siento 

2. Me ha sido dificil hacerte preguntas sobre mi 
enfel'TTledad a los doctores v a las enfermeras 

3. Me ha sido dificil explicarte a otras personas 
acerca de mi enfermedad 

·Nunca . Pocaa .. ·A "•e•• -11uchaa-· · ·•.l•"'P~ 
vecea . ..": .... · : .. ,,ecee:· · · ... ~--~~ 
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iESlSCON 
'FALLA DE ORIGEN 

PedsQL™ 

Módulo de Cáncer 
Versión 3.0 

REPORTE para PADRES de NlfilOS de (8-12 al'los) 

[n la siguiente página h~~:::~::~~:E:sas que pudieran ser un 
~problema para su hijo o hija. Por favor, dlganos si esto ha sido un 
.. ,problema para su hijo o hija desde el último mes (últimas 4 semanas). 
·~Por favor, para cada pregunta marque con una u.,,• una de las siguientes' 

!
:;opciones de respuesta: ~ 

í; 
Nunca ha sido un problema 1 
Poc•• vece• ha sido un problema 
A veces ha sido un problema 

. . Much•• veces ha sido un problema r~ 
,i Siempre ha sido un problema F 

'
J No hay respuestas correctas o incorrectas. I' 1 Si Ud. No entiende una pregunta, por favor pida ayuda. 

PedsQL 3.0 Panmt (8-12) 
Spanlsh C•ncet' (01/00J 

ProhlbkS8 au reprodueción ain permiao 
(Ve~ en proceso de acYPlad6nJ 
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TESIS CON 
FALLA DE ORIGEN 

Desde el último mea (últimas 4 semanas), ha sido un problem• para au hijo o hija ••.• 

1. Tener dolores en las articulaciones o músculos 
2. Tener mucho dolor 

1. 

2. 
3. 

~ Nauaeaa •· . • ,, ' •','/• 

Tener ganas de vomitar por los tratamientos 
médicos 
La comida le sabe mal 
Cuando piensa en los tratamientos médicos le 
dan nanas de vomitar 

4. Tener noca hambre 
5. Algunos alimentos y olores le han dado ganas 

de vomitar 

1. Le duelen los piquetes de agujas de las 
lnvecclones las oruebas de sannre o sueros 

2. Le da miedo cuando tienen aue sacar sanare 
3. Le da miedo cuando le tienen que picar con 

agujas para las inyecciones, pruebas de 
sanare o sueros 

2. Senlir miedo cuando aue ir a ver al doctor 
1. Sentir mie-o mientras es era ver al doctor 

3
· Sentir~= ~e~ 005~u~~~ll;~.::.~l.~h.~o~:o~~~':~:..::.~n!•::;•:;:•::;h;:•:•:;:itd;:::o:u::;n;:::, .,;:::...,::::;:b~le~m;:a;:::n:;:,.;:ra;:;::s:u~h;:llO;:;::O:h:;:i:;:.a: .. :. r===j 

nea · ·. Nunca ·Pocaa ·. A vecea' _. Muchaa 
· Vecea ·· · vecea·. 

1. 

2. 

Preocuparse por los efectos secundarios de 
los tratamientos medlcoa 
P,-eocuparse de que la enfermedad 
rearese o emoeore 

3. Preocuparse por si los tratamientos médicos 
estén funcionando o no 

Acere• de aua Penaamlentoa , 

1 . Saber aue hacer cuando alao le molesta 
2. Resolver nroblemas de matemélicas 
3. Hacer tareas v traba· os de la escuela 
4. Tener dificultades cara coner atenciOn 
5. Recordar lo aue se lee 

Pereepclón de au Ap•rl•.nel• Flalea 

1. Sentir aue no se ve bien 
2. Le molesta que otras personas vean sus 

cicatrices 
3. Sentir vernoenza de nue otras oeraonas lo vean 

.Nunca ... 

Nunca 

Comunlc•clón Nunca 

1. Decirle a los doctores y a las enfermedades 
como se siente 

2. Hacerle preguntas sobre su enfermedad 
a los doctores va las enfermedades 

3. Explicarle sobre su enfermedad a otras 
oersonas 

'Poca• 
Vecea 

PedsOL 3 O P•ren1 (8-12) 
Sparvsh C•ncer (01IOO) 

Protlltloda au raproduc:d6n sin permiso 
(Ver~ en proceao de ~Pl9ci00) 
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AntiUe .. de•crtptlvo .... ca..._d de vide de .. pob19cl6n onco1691Co _.IMrlce ·~--~ ..,.. ln9utucl6n .. ••tMlc .. """'..., 
Alt-:i C.:mt.:. Rc-sa CoroorQ & LP!rc1a Ch:tve..: 

GLOSARIO 

Alopecia: Calda del Cabello. 

TESIS CON 
"FALLA DE ORIGEN 

Anemia aplásica o Aplástica: Anemia originada por la depresión de la médula 

ósea, generalmente tiene consecuencias graves y resulta renuente a todo tipo de 

tratamiento. 

Anorexia: Falta de apetito. 

Aspermia: Falta de esperma que provoca esterilidad. 

Astenia: Debilidad general. 

Astrocitoma: Célula de la neuroglia que tiene forma de estrella y brinda sostén a 

las neuronas de encéfalo y médula espinal, además de unirlas a los vasos 

sangufneos. 

Ataxia cerebelosa: lncoordinación de los músculos regidos por el cerebelo que 

directa o indirectamente intervienen en la ejecución de un determinado 

movimiento. 

Blastos: Sustancia fundamental viscosa del tejido conectivo laxo. 

Caquexia: Pérdida extrema de peso y deshidratación. 

Carcinógeno: Substancia qulmica u otro agente ambiental causante de cáncer. 

Carcinoma: Tumor maligno compuesto por células epiteliales. 

Disfagia: Dificultad para tragar. 

Estridor: Sonido agudo. 

Fibrosarcoma: Formación anormal de tejido conectivo. 

Tumor: masa de tejido anormal debido a la división celular anormalmente rápida. 

:l. 14 


	Portada
	Índice
	Capítulo I. Cáncer
	Capítulo II. Calidad de Vida
	Capítulo III. Evaluación de Calidad de Vida
	Capítulo IV. Variables Sociodemográficas y Calidad de Vida
	Capítulo V. Método
	Resultados
	Discusión
	Referencias
	Anexos



