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La incidencia del cancer mfanttl en México se ha ido incrementando en los ultimos afios (INEG),
2002), esta enfermedad iatrica no sélo afecta la salud del paciente, afecta muchas dreas de
su vida como la familiar, ‘académica y con los amigos. Por lo tanto las repercusiones del céncer,
no sdélo se evaluan por la sevendad de la sintomatologia o los efectos secundarios, siendo un

factor importante la i6n del paciente con su actuat nivel de funcionamiento
comparando lo que percibe como posible o ideal, es decir su cahdad de vnda {Cella y Cherin,
1988). El presente estudio plantea la descripcion de indi [+ [ 'ados con
el impacto de enfermedades cronico degenerati en la fidad de vida de pacientes
oncolégico pediatricos, tomando en cuenta las caracteristi nografi como el
género, edad, lugar de residencia y idad del paciente, a lravés de la aplicacion del

inventario de Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL) en sus versiones Médulo de céncer y calidad
de vida (Garcia y Ayala, 1999) y un cuestionario sociodemografico. La aplicaciéon de los
instrumentos se llevd a cabo en “Casa de la Amistad para Nifios con Cancer’, LA.P.;
participaron 63 niflos con diagndstico de cancer y uno de sus padres o cuidadores. Se formaron
grupos de clasificacion por edad (nifos de 5 a 7 afios y nifios de 8 a 12 afios), sexo, escolaridad
y diagnostico médi Las var que se tomaron en cuenta se refieren a los puntajes
obtenidos en las subescalas del inventario de calidad de vida y los datos del cuestionario
sociodemografico. Los datos muestran que el ser de sexo masculino, tener diagndstico de
leucemia aguda linfoblastica, recibir quimioterapia, tener entre 5 y 7 afios, no continuar con su
educacién basica, residir en la zona surceste y sureste de la Republica Mexicana, asi como
formar parte de una familia de bajos recursos, son factores que pueden influir negativamente en
la percepcion de calidad de vida.
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CAPITULO )
1.1 EL CANCER COMO UN PROBLEMA PSICOSOCIAL

Los analisis epidemiolégicos efectuados en nuestro pais, durante la ultima década,
revelan un aumento en las enfermedades crénico-degenerativas, como son los
padecimientos malignos, la diabetes y la hipertension, frente a las enfermedades de tipo
infeccioso tales como, los padecimientos gastrointestinales y respiratorios (Rivera,
1994; INEGI, 2002).

Actualmente el cancer en la Republica Mexicana (INEGI, 2002) representa la tercera
causa de mortalidad entre los 4 a 14 afios de edad, mientras que en los paises
industrializados es la segunda causa. En si tanto a nivel nacional como mundial el
cancer infantil sélo representa el 5% de todos los canceres en el ser humano, siendo la
leucemia aguda linfoblastica, el padecimiento oncolégico mas frecuente en la poblacién
pediatrica de nuestro pais (Rivera, 1994).

El cancer en la poblacién infantil representa un verdadero problema no sélo para los
meédicos tratantes sino también para le ambito familiar. Por otro lado, los aspectos
socioeconomicos tienden a causar un verdadero estrago, sobre todo si partimos de la
base que la mayoria de los padres de los niflos con estos padecimientos se encuentran
en una edad promedio de entre 20 y 29 afos de edad y de ingresos socioeconomicos
medio bajo. Estas circunstancias van a incidir sobre la estructura familiar con
repercusiones muy negativas en la relacién de pareja con una tasa alta de divorcios
entre los padres de estos pequefios, 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 pequefios lo constituye el
diagnoéstico que guardan tanto los padres - pacientes como el meédico familiar o
pediatra. La enfermedad de cancer se guarda en un contexto de "tabu” y se evita
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comunmente 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 ocasionara mayor estado de angustia pues “el paciente sabra
que todos saben de su diagnéstico pero todos dicen saber que él no sabe que tiene
cancer”, actualmente se recomienda y se ha demostrado que el conocimiento de la
enfermedad y su tratamiento, mejorara el ambiente familiar, el optimismo para vencer el
obstaculo y las relaciones médico — paciente (Rivera, 1994).

Por su parte Lesko y Holland en 1988, identificaron diez secuelas psicosociales que
presentan pacientes oncoldgicos, dichas secuelas son: miedo a la terminacion det
tratamiento, miedo a ia recaida, preocupacion acerca de la sintormatologia somatica y
sentido de dafio fisico a nivel de imagen corporal e infertilidad, reincorporacién a las
tareas cotidianas, transicion de un estado de enfermedad a uno de salud, sentido de
valerse por si mismo, preocupaciones reprimidas en caso de los adultos, en relacién a
ta inseguridad financiera, discriminacién !aboral y retraimiento social, identificacion con
la muerte o sindrome Lazaro y sentimiento de culpa o sindrome del sobreviviente, en
caso de remisién (Curbow et al., 19983).



Andiisis descriptivo de s calidad de vida da s podistrica POr Una institucion de asistencie priveda
Alba Canti) Rasa Cordeio & Lelicid Chavez

1.2 ETIOLOGIA DEL CANCER

El cancer es la enfermedad ocasionada por céluias del organismo que pierden sus
mecanismos normales de control y presentan un crecimiento desordenado. Estas
células pueden desarrollarse a partir de cualquier tejido u drgano. A medida que las
células cancerosas crecen y se multiplican, forman una masa de tejido que puede
invadir 6rganos adyacentes (metastasis) y propagarse asi por el cuerpo. En si el cancer
consiste en el crecimiento descontrolado y diseminacion de células anormales en e!
organismo, que invaden y dafan tejidos y drganos.

Entre los factores o agentes causales, identificados actualmente como
desencadenantes del cancer se encuentran: los ambientes que incluyen carcinégenos
fisicos (rayos X, radiacion idnica y solar), los quimicos (alcohol, tabaco, y residuos
téxicos industriales como e! asbesto) y los biolégicos (como el virus Epstein Barr,
relacionado con la apariciéon del linfoma de Burkitt). Todos los canceres se originan
como consecuencia de cambios llamados mutaciones en los genes de nuestras células.

El cancer es, por tanto, una enfermedad genética. Sin embargo, generaimente no es
hereditaria. Es decir, que salvo un pequefio porcentaje, el cancer 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 et
albinismo-carcinoma, anormalidades cromosomicas con predisposicién al cancer
(sindrome de Down-Leucemia) y neoplasia con predisposicién familiar como el cancer
de mama (Alvaradejo y Delgado, 1996).

Los canceres se clasifican en categorias segun el érgano o tejido en el que se originan,
con subdivisiones de acuerdo con el tipo especifico de célula, su localizacién en el
organismo y la estructura del tumor. Asi se consideran un ar de canceres, cuya
clasificacién no tendria 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 aquelios
que son benignos de los que son malignos y ocasionaran un cancer. 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 rapido,
infiltran y destruyen tejidos normales vecinos. Son capaces de propagarse a distintos
érganos a través del torrente circulatorio o linfatico formando tumores secundarios o
metastasis (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 funcion normal del cuerpo o son desfigurantes (Tortora y
Anagnostakos, 1996).

Existen tres fases en el desarrollo del cancer. La primera fase es la alteracién de la
capacidad de proliferacién de una célula como resultado de una mutacion en uno de los
genes que la controlan. Es la iniciacién, 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 cancer provocado por la repetida exposicion a un
carcinégeno (factor o agente causal de cancer) de cualquier tipo indica la necesidad de
mutaciones sucesivas. Sin embargo, es también posible aumentar ta incidencia de
canceres por tratamiento con sustancias que no producen mutaciones: los agentes
promotores tumorales. Estos actuan modificando los productos de genes implicados en
el control de la proliferacién celular, de modo que su papel es colaborar con {a mutaciéon
iniciadora, y sélo causan cancer cuando actuan de modo repetido tras el carcinégeno
iniciador. Es la segunda fase, promocién, durante la cual el agente promotor estimula
el crecimiento de las escasas células iniciadas que con una sola mutacién tenian
ligeramente alterado su crecimiento. Este aumento de células con una mutaciéon
favorece ia posibilidad de que alguna de ellas acumule una nueva mutacién que la haga
crecer aun mas deprisa, ya que la division celular aumenta el riesgo de adquirir
mutaciones. La tercera fase es la progresién tumoral o adquisicién de nuevas
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(tercera, cuarta...) ailteraciones genéticas que provocan un aumento de la malignidad,
con adquisicion de capacidad in ivaymw asica
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1.21 TIPOS DE CANCER

Existe una gran variedad de tipos de cancer o tumores malignos y algunos tienen mayor
incidencia que otros, dependiendo de diferentes variables como e! lugar de residencia,
la edad, el sexo entre otras.

La International Classification of Disease for Oncotogy (ICD-O) clasifica las neoplasias
malignas de la infancia en 12 grupos, muchos de ellos con varios subgrupos: (1)
Leucemias, (2) Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales, (3) Tumores del S.N.C.,
intraespinales y miscelaneos intracraneales, (4) Tumores del Sistema WNervioso
Simpatico, (5) Retinoblastoma, (6) Tumores renales, (7) tumores hepaticos, (8) Tumores
éseos malignos, (9) Sarcomas de partes blandas, (10) Tumores de células germinales,
trofoblasticos y otras neoplasias gonadales, (11) Carcinomas y otras neoplasias
malignas epiteliales y (12) Otras neoplasias malignas y neoplasias no especificadas
(Stiller y Draper, 1998).

tas formas mas comunes en que se presenta el cancer pediatrico son:

Leucemias

Representa el grupo de padecimientos malignos mas frecuentes en la edad pediatrica.
Existen dos tipos principales de esta enfermedad, la leucemia aguda linfoblastica (LAL)
y la leucemia aguda no linfoblastica o mieloide (LANL o LAM)

La leucemia aguda es la entidad neoplasica maligha mas frecuente de la edad
pediatrica. Se caracteriza por ser un grupo de enfermedades en las que proliferan
células primitivas de la médula 6sea. Por {o tanto, se debe partir de la base que estas
enfermedades son propias de la médula 6sea. Se consideran a las leuc i
sistémicas desde su diagnodstico (drscope.com)

Este grupo de enfermedades han sido clasificadas desde muchos puntos de vista; en
relaciédn a su evolucién se han dividido en agudas y crénicas. Las formas agudas en
pediatria representan alrededor del 98 al 99% de todas las lel mientras que ia
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unica forma crénica (leucemia mielocitica crénica) representa entre el 1 al 2%
(drscope.com; Rivera, 1994).

En términos generales el periodo de evolucion de fas forma agudas, en cualquiera de
sus variedades, es de semanas a menos de seis i t de tablecerse el
diagnéstico. La leucemia aguda se considera como la proliferacién de glébulos blancos
en la sangre (Rivera, 1994)

Segun la clasificacion Franco-Americana-BritdAnica (FAB) divide a las leucemias como
sigue:

La LAL tipo L1 es la mas comun en la poblacién pediatrica con un periodo de
presentacion de tres a siete afios de edad. Este tipo de cancer tiene buena respuesta al
tratamiento, buen pronéstico y con la tasa de curacién mas alta (drscope.com; Stiller y
Oraper, 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 anfos de edad. En términos generales es una
leucemia de evolucién mas aguda (Stiller y Draper, 1998).

ta LAL tipo L3 se presenta por lo general en pacientes por abajo de los 12 afos,
indistintamente de cualquier sexo. Es la menos frecuente de las LAL. Es la leucemia
con tiempo de generacion celular mas rapido. Puede producir infiltracion testicular al
diagnéstico y menos frecuentemente infiltracion 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 estan presentes como las manifestaciones de anemia. El
comun denominador 'de este grupo de enfermedades lo constituye la fiebre y el
sangrado (drscope.com).

La Leucemia LAL y LANL, se c cteriza por afectar tanto a! sexo masculino como el
femenino; sin embargo, existe una predominancia del masculino sobre el femenino. En
relacién a la edad la leucemia aguda puede estar presente al nacimiento,
describiéndose como leucemia congénita, en los primeros 28 dias del nacimiento
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(leucemia neonatal) o bien a lo largo de la edad pediatrica hasta los 18 afios. Sin
embargo, el pico de maxima frecuencia se observa en una banda etaria entre los cuatro
a los ocho afios de edad (drscope.com; Rivera, 1994).

En cuanto a la frecuencia por regiones en la Republica Mexicana aun cuando su
incidencia es practicamente igual en todos las entidades federativas, existen ciertas
areas como son México, Veracruz, Oaxaca, Chiapas, Guerrero y Morelos los estados
con mayor afeccion (INEGI, 2002).

Linfomas

El linfoma es un tipo de cancer que afecta al sistema linfatico. Este sistema se encarga
de transportar un tipo de glébulos blancos, llamados linfocitos, que forman parte del
sistema inmune del organismo. Dentro de este sistema se encuentran los ganglios
linfaticos donde se forman y almacenan los linfocitos.

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

Linformna de Hodgkin

Esta clase de linfoma se diagnostica al cbservar una biopsia de un ganglio linfatico y
descubrir la presencia de células cancerosas llamadas “células de Reed-Stermberg”.
Las causas nNo se cohocen, pero es mMmas frecuente en el sexo masculino y puede
manifestarse a cualiquier edad. Su incidencia es mayor en personas entre 15 y 34 afios
y después de los 60 (Rivera, 1994).

El sintoma mas comun es la presencia de un ganglio aumentado de tamafio que no se
relaciona con alguna infecciéon y no disminuye después de algunos dias. Estos ganglios
pueden ser dolorosos. Otros sintomas son: fiebre, sudores nocturnos y pérdida de peso
(Rivera, 1994).
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Linfoma no Hodgkin

Los linformas no Hodgkin son un grupo de canceres con caracteristicas simitares que se
originan en el sistema linfatico. Estos linfomas son mas comunes que los Hodgkin. No
se conoce la causa pero se ha encontrado cierta retacién con un virus, o cual no quiere
decir que los linfomas sean contagiosos.

E! sintoma principal es el crecimiento de un ganglio linfatico; los que se localizan en el
pecho o abdomen pueden ejercer presion sobre varios 6rganos, causando dificultad
respiratoria, pérdida de apetito, estreftimiento severo, dolor abdominal o inflamacion de
piernas. Este tipo de linfomas tienen mayor tendencia a invadir la médula ¢sea, el tracto
gastrointestinal y la piel (Rivera, 1994).

Los linfomas linfoblasticos, 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 linfoblastico pueden presentar sintomas de disnea,
sibilancia, estridor, disfagia o inflamacion de la cabeza y el cuello. Pueden presentarse
derrames pleurales, y la complicacién de los ganglios linfaticos, generalmente por
encima del diafragma, puede ser una caracteristica prominente. También puede haber
complicacion 6sea, de ia piel, la médula 6sea, el sistema nervioso central (SNC), los
6rganos abdominales (rara vez el intestino) y, 6casionalmente. de otros sitios como el
tejido linfoide del anillo de Waldeyer y los testiculos. La complicacién abdominal es
poco comun; la mayoria de los pacientes que se presentan con masa abdominal tienen
linfoma de células grandes o de células pequefias no hendidas. Los linfomas
linfoblasticos localizados podrian aparecer en los nédulos linfaticos, los huesos, el tejido
subcutaneo, etc. (cancerstop.net; Rivera, 1994).

Linforna de célula pequefia no hendida (Burkitt y no Burkitt); Esta categoria representa
entre el 40% y el 50% de los LNH infantiles y exhibe un comportamiento clinico
consistente. Hasta el 90% de estos tumores son intraabdominales. Otros sitios de
complicacién incluyen los testiculos, el tejido linfoide del anillo de Waldeyer, los senos
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nasales, los huesos, los ganglios linfaticos periféricos, la piel, la médutla 6sea y el SNC.
Cerca del 25% contienen genomas del virus Epstein-Barr (cancerstop.net; Rivera,
1994).

Jum. | Sistema Nervi ]

Tumores primarios malignos del SNC. Los tumores primarios del cerebro son los
tumores sdélidos mas comunes de la infancia, que tienen una frecuencia excedida sélo
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, glioblastoma, oligodendroglioma,
sarcoma, menginoma, hemangioma, tumores epidermoides, tumores metastasicos, etc.
y se presenta en el 10.2% de la poblacion atendida en el Centro Médico Nacional “La
Raza” de 1996 a 1998, con una frecuencia mayores en mujeres de entre 1 y 14 afos de
edad (Estadistica del Centro Médico Nacional “La Raza”", 1998). A nivel internacional el
mas frecuente de estos padecimientos es el astrocitoma, presentandose con mayor
frecuencia en nifios de entre 1 a 14 afios (Stiller y Draper, 1998).

Tumores del Sistema Nervioso Simpético

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 diferenciacion. Se
presentan en cualquier parte del sistema nervioso simpatico y dependiendo del estadio
en que se encuentre, sera el tipo de tratamiento a seguir (Manual de Oncologia
Pediatrica, 2001).

Retinoblastom: T

Es un tumor maligno originado en el tejido embrionario neural de la retina y que puede
presentarse desde el nacimiento, aunque la edad mas frecuente al momento del
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diagnéstico es de treinta meses, no hay predileccion de sexo y el 100% de los casos
son heredables teniendo un 50% de posibilidades de tener hijos enfermos (Rivera,
1994).

Tum ren. L ]

Tumor de Wilms (TW). Es un tumor de origen embrionario que se genera en el rinén,
puede ser uni o bilateral y se presenta con mayor frecuencia antes de los 3 afos de
edad, sin predominio de sexo. Cuanta con S fases de evolucién, por ello como primera
eleccién es la cirugia y posteriormente quimioterapia, radioterapia o terapia combinada,
de acuerdo con el estadio en que se encuentre. Si el diagndstico es temprano puede
curarse en mas del 90% de los enfermos (Rivera, 1994).

Jumores hepaticos

Estos se originan a partir de los hepatocitos, de las células de revestimiento de las vias
biliares intrahepaticas. Los tumores hepaticos comprenden al carcinoma hepidtico y
hepatoblastoma, sin predominio de sexo con una mayor incidencia entre nifos de 1t a 4
afios de edad (Estadistica del Centro Médico Nacional “La Raza”, 1998)

Jumores éseos

€l osteosarcoma o sarcoma osteogénico es un tumor 6seo maligno caracterizado por la
formacion de osteoide de las células malignas. La mayor incidencia es en adolescentes
y ligeramente mas frecuente en el sexo masculino (Manual de Oncologia Pediatrica,
2001).

El sarcoma de Ewing, por su parte, no forma osteoide y se localiza comiuanmente en
huesos largos y planos. En nifios la mayor incidencia es en el adolescente, siendo mas
frecuente en el sexo masculino. Los factores pronésticos son: localizacion de la lesién
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(favorable cuanto mas distal es su localizacién en los miembros), tipo histolégico, edad
del paciente (favorable para nifios menores de 12 afos de edad) y tratamiento inicial.

Tum: i lan

Esta categoria incluye los sarcomas de partes blandas de los cuales forman parte el
radomiosarcoma, que se puede l(ocalizar en cualquier parte del cuerpo, originandose en
los radomioblastos, siendo mas frecuente en el sexo masculino con una incidencia
mayor en nifios de 1 a 6 afios de edad, ademas estar incluidos en esta categoria el
fibrosarcoma y el neurofibrosarcoma (Manual De Oncologia Pediatrica, 2001).

Jumores de células germinales

Son crecimientos malignos o benignos, presumiblemente derivados de las células
germinales primarias, situadas en las gonadas o sitios extragonadales (Pizzo y
Poplack, 1998). Incluye el carcinoma embrionario, disgerminoma, teratoma, tumor de
senos endodérmicos, coriocarcinoma, tumor de testiculo, tumor de ovario, entre otros.

Carcinomas

Un carcinoma es una neoplasia de estructura epitelial predominante (Diccionario
Enciclopédico Larousse, 1999) por elio puede presentarse en érganos como (ifién,
higado, vejiga, mama, piel, entre otros; de modo que dependiendo del tipo de érgano
afectado, sera el tratamiento a seguir.

En general, cualquier tipo de neoplasia no considerada dentro de las anteriores se
clasifica dentro de este grupo (Stiller y Draper, 1998)
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1.2.3 TRATAMIENTOS CONVENCIONALES Y EFECTOS

Las técnicas de diagndstico y tratamientos médicos siguen siendo agresivas para el
individuo tanto fisica como psicolégicamente, por los procedimientos que utilizan y en la
gama de efectos secundarios que pueden desencadenar. Sin embargo, la finalidad del
tratamiento oncolégico es intentar la curacién, y en ultima instancia la busqueda de un
paliativo’ eficaz, que le permita al paciente mejorar sus condiciones de vida a través de!
alivio sintomatico.

El tratamiento oncolégico para nifios depende principaimente del tipo de padecimiento.
t.a mayor parte de los pacientes reciben cirugia, radioterapia, quimioterapia o una
combinacion de éstas, con la finalidad de lograr la remisién de la enfermedad, es decir,
el decremento o desaparicion de los sintomas del cancer.

Existen dos fases primordiales en el tratamiento del céncer; la induccién a la remision y
el mantenimiento de dicha remiéién. En la fase de induccién a la remision se pretende
la eliminacion del cancer clinicamente detectable, a través de las tres diferentes
modalidades terapéuticas (cirugia, 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 aun residen en el cuerpo. La terapia de
mantenimiento involucra el uso de agentes quimioterapéuticos y puede durar desde
unos cuantos meses hasta varios anos.

Cirugia

La cirugia es el método mas antiguo que existe para tratar el cancer. Siendo la mejor
opcién para la extirpacion total de neoplasias localizadas (tumores sélidos). Puede
utilizarse con fines de prevencion, diagnéstico, curativos, paliativos y reconstructivos
(cancerstop.net; Holland y Lesko, 1989).

14
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La prevencion se refiere a extirpar algun tejido u 6rgano ante el riesgo de que desarrolie
células cancerosas. El diagnéstico es utilizado para valorar un tejido en cuanto a si
existen células cancerosas o determinar la extension del tumor. La cirugia paliativa se
utiliza para atenuar las complicaciones generadas por el tumor como la comprension de
érganos. Y la cirugia reconstructiva tiene por objetivo mejorar la apariencia fisica de la
persona a raiz del danfo ocasionado por el tumor (cancerstop.net; Holland y Rowland,
1989).

En pediatria, el enfoque de cirugia local como tratamiento para los tumores sdélidos, no
se considera adecuado, ya que al momento del diagndstico, éstos se encuentran
diseminados; por tal motivo al emplear la cirugia 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 cirugia en edad pediatrica tiene como funcién: Determinar el diagnéstico del
padecimiento a partir de una biopsia, con fines de diagnoéstico; extirpar, en la medida de
los posibie, el tumor primario, previo al tratamiento de radioterapia y/o quimioterapia;
eliminar ta masa tumoral residual, después de tomar medidas terapéuticas, como
radioterapia o quimioterapia, segin en caso; realizar operaciones (laparotomia
exploradora) para precisar la extension total de la enfermedad; reconstruir y rehabilitar
tejidos y 6rganos dafados por las distintas modalidades terapéuticas (Griffiths, Murria y
Russo, 1988).

Radioterapia

La radioterapia se utiliza con el objetivo de destruir a través de radiaciones locales,
emitidas en el area del tumor, las células cancerosas. Las radiaciones afectan el tumor
y las areas aledanhas. Las dosis de radiaciones se dividen en diferentes dias, para
aumentar los efectos sobre el tumor y disminuir los efectos téxicos sobre las células
normales de los tejidos aledafos, cada sesion dura alrededor de 15 a 30 minutos
(cancerstop.net; Holland y Lesko, 1989).
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Existen dos maneras de aplicar la radiacién; externa e interna. La radiacién externa
consiste en emitir las radiaciones desde un equipo externo hacia los tejidos afectados,
las dosis se administran, casi siempre, por cinco dias a la semana durante un periodo
de 25 a 30 dias. La radiacién interna 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
dafar el tejido adyacente, produce, de acuerdo a la zona irradiada, efectos secundarios
o colaterales tales como: lesiones cutaneas, inflamacion bucal (radiacién en cabeza y
cuello), pérdida de cabello, ndusea y voémito (radiaciéon en cabeza y abdomen) y diarrea
(radiacién en abdomen o area pélvica) (Griffiths, Murray y Russo, 1989).

Quimioterapia

El objetivo de Ja quimioterapia consiste en eliminar o reducir ia carga tumoral total,
mediante farmacos que inhiben la proliferaciéon celular. Este método se caracteriza por
ejercer un efecto local y/o sistémico (globatl), ya que no sélo elimina o reduce células

malignas del tumor primario, sino también de ic li iones m asicas (Hollangd 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 inmunosupresion y permite a los
tejidos sensibles tiempo para recuperarse de los efectos téxicos, como mielosupresiéon y
cardiotoxicidad provocados por los distintos farmacos (cancerstop.com; Holland y
Rowland, 1994).

La quimioterapia se puede aplicar por inyeccion, administracién intravenosa (infusiéon

continua, por medio de un catéter, colocado en una vena del antebrazo o la mano), oral
y local.
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En pediatria, la quimioterapia es utilizada como: tratamiento prequirirgico para facilitar
la extirpacién o reduccién de un tumor; tratamiento simuitaneo con la radioterapia para
erradicar o reducir de tamafio los tumores quirdrgicos inaccesibles y para evitar
procedimientos quirirgicos mutilantes; tratamiento de la enfermedad metastasica o
afecciones malignas hematolégicas tales como la leucemia aguda linfoblastica (Ayala y
Garcla, 2001).

Los agentes gquimioterapéuticos afectan principalmente a las células de rapida
duplicacion, por tal motivo, no sélo dafian a las células cancerosas, sino también a las
del tracto gastrointestinal, médula 6sea, foliculos capilares y del sistema reproductor
principalmente en tos hombres (Rivera y Martinez, 1987).

JYratamientos de soporte

Existen los llamados tratamientos de soporte, los cuales tiene como objetivo ayudar a
contrarrestar los efectos secundarios como la nausea o voimito a base de antieméticos;
la depresién medular con factores quimicos estimulantes o transfusiones en caso
requerido; asi como el dolor basandose en escalas del dolor, para asi asignar el
tratamiento. Este tipo de tratamientos puede contribuir a mejorar la calidad de vida de
los pacientes (Bonadonna, 1983; Manual de Oncologia Pediatrica, 2001).

Existen ademas los tratamientos de soporte de tipo psicolégico, esto es, programas
establecidos dentro de instituciones u hospitales como apoyo emocional, terapia de
grupo, seminarios en donde se facilita e intercambia informacién sobre la enfermedad,
fos tratamientos y efectos secundarios ocasionados. Este tipo de tratamiento es muy
importante porque permite al paciente y a su familia a crear redes sociales mas fuertes,
manejo de emociones, tener acceso a informacion importante para su tratamiento
meédico, entre otros beneficios.

7
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CAPITULO NI
CALIDAD DE VIDA

El interés por la calidad de vida ha existido desde tiempos inmemorables. Sin embargo,
la aparicién del concepto como tal y la preocupacion por la evaluacion sistematica y
cientifica del mismo es relativamente reciente. La idea comienza a popularizarse en la
década de los 60 hasta convertirse hoy en un concepto utilizado en ambitos muy,
diversos, como son la salud, la salud mental, la educacion, la economia, la politica y el
mundo de los servicios en general (Gémez y Sabeh, 2000).

En un primer momento, la expresion calidad de vida aparece en los debates publicos 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 preocupacion por las consecuencias de la industrializacion 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, estadisticos que
permiten medir datos y hechos vinculados al bienestar social de una poblacién. Estos
indicadores tuvieron su propia evolucion siendo en un primer momento referencia de las
condiciones objetivas, de tipo econdmico y social, para en un segundo momento
contemplar elementos subjetivos (Arostegui, 1998).

El término calidad de vida dirige su atencion al del desarrollo de los diferentes papeles
sociales, el estado emocional, el sentido de bienestar y la relacién con otros de!
individuo en relacién con su completo bienestar social y psicolégico (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 educacién, las amistades, el

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

Segun 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 satisfaccion experimentada por la
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persona con dichas condiciones vitales, (c) como la combinacién 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 satisfaccion que ésta experimenta, y por
ultimo, (d) como la combinacién de las condiciones de vida y la satisfaccién personal
ponderadas por la escala de valores, aspiraciones y expectativas personales.

Calman (1984, 1987) define calidad de vida como !a diferencia en un periodo de tiempo
determinado entre ias expectativas del individuo y sus experiencias actuales en la
vida. Es decir, se refiere a que tan congruente es la evaluacién del sujeto sobre su
estado actual con respecto a sus expectativas.

De iguat manera, Cella y Cherin (1988) desarroliaron una definicién de calidad de vida
que permite que este constructo sea evaluado, asi la calidad de vida para estos autores
es la evaluacién del paciente sobre su satisfaccion con su actual nivel de
funcionamiento comparado con lo que ellos perciben como posible o ideal.

Cetfla (1998) menciona que la calidad de vida relacionada con la salud se refiere a la
extension con ia que nuestra expectativa de bienestar fisico, emocional y social se ve
afectado por la condicién 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 investigacién de Wan, Counte y Cella (1997) brinda apoyo empirico
sobre fa influencia de las expectativas personales de los pacientes con cancer en sus
reportes sobre calidad de vida relacionada con su satud.

Diversos autores (Komblith y Holland, 1984, 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), ¢) bienestar
famitiar, d) bienestar emocional, e) satisfaccién 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 fisico y psicolégico
(Hays y Stewart, 1990, en siicsalud.com).

Font (1994), que investiga calidad de vida en pacientes con cancer, expresa “es |la
valoracién subjetiva que el paciente hace de diferentes aspectos de su vida en relacién
con su estado de salud" (Valoracion de la calidad de vida en pacientes con cancer.
Tesis Doctoral. Universidad Auténoma 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 propésitos, incluyendo la evaluacion de las necesidades de las
personas y sus niveles de satisfaccion, la evaluacion de los resultados de los
programas y servicios de salud, la direcciéon, asi como la guia en la provisién de estos
servicios.

Puesto que entre las ciencias de la salud, los avances de ia medicina han posibilitado
prolongar notablemente la vida, ha llevado a poner en especial acento en un término
relativamente nuevo: Calidad de vida relacionada con la salud. Numerosos trabajos de
investigacion cientifica emplean hoy el concepto, como un modo de referirse a la
percepcion que tiene el paciente de los efectos de una enfermedad determinada o de la
aplicacion de! tratamiento en diversos ambitos de su vida, especialmente de las
consecuencias que provoca sobre su bienestar fisico, emocional y social. Las
tradicionales medidas mortalidad/morbilidad estan 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 atencion en salud se esta orientando no s6lo a la eliminacién de la
enfermedad, sino fundamentalmente a !la mejora de la calidad de vida del paciente
(Lugo, Barroso y Fernandez, 1996).

& o

Pero en si las necesidades, aspiraciones e id relacior con una calidad de vida
varian en funcién de la etapa evolutiva, es decir, que la percepcion de satisfaccion se
ve influida por variables ligadas al factor edad del individuo. Es por ello que se da lugar
al analisis de diferentes momentos del ciclo evolutivo: la infancia, la adolescencia y la
vejez. En la infancia y en la adolescencia los estudios consideran, en funcién de la
edad, como repercuten situaciones especiales (la enfermedad crénica, particularmente
cancer, por ejemplo) en la tisf: i6n percib con la vida. Poniendo especial
atencion en la perspectiva de evaluaciéon centrada en el propio paciente, contrastando
con la tendencia a efectuar la evaluacién sélo a través de informantes como los
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doctores, padres y maestros siendo el caso de pacientes pediatricos. Por otro lado en la
tercera edad los estudios han prestado especial atencion a la influencia que tiene sobre

ia calidad de vida, las actividades de ocio y tiempo libre, el estado de salud fisica, y los
servicios que reciben las personas mayores.
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2.3 CALIDAD DE VIDA COMO VARIABLE DE INTERVENCION PSICOLOGICA

A pesar de las limitaciones que la definicién del concepto calidad de vida conlleva, al
ser un término tan amplio, en el ambito de la intervencion psicoldgica tiene sus
ventajas. Los dos elementos basicos del concepto dejan clara la necesidad de partir de
aquello que el individuo considera un problema y no de lo percibido desde la psicologia
por determinadas condiciones objetivas (Ayala, 1999).

El cancer no condiciona en si mismo determinado tipo de respuesta o problema sino
que esta varia en relacién de cada individuo. Por ejemplo, los problemas que
presentan los nifios con cancer son variados acerca de los tratamientos meédicos
invasivos; algunos desarrollan rapidamente una desensibilizacion a los procedimientos
y otros se demoran mas, la dimension escolar en algunos no se ve afectada y asi la
evaluacién de la calidad de vida permite diagnosticar de manera flexible cuales son las
prioridades para cada quien (Ayala, 1999).

La importancia de la calidad de vida como variable de intervencién cuando existe un
problema de salud adquiere relevancia con las enfermedades créonicas degenerativas.
En el caso det! cancer, aun cuando ha ganado muchas ventajas en su tratamiento y
prondstico, por las caracteristicas de ta enfermedad y los procedimientos meédicos la
mayoria de las veces se ven afectadas las diferentes areas y muy probablemente la
percepcion del individuo sobre cada una de ellas (Ayala, 1999).

La salud ha sido una de las dimensiones mas relevante en ia calidad de vida por su
repercusién en el resto de los elementos que la conforman; la familia, las relaciones
sociales, el trabajo o estudio, la economia, el ocio, la autonomia, entre otras. Como
mencionan Moreno y Ximénez (1996) “La preocupacion por la calidad de vida en la
enfermedad proviene en parte de la constatacién 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 alteracion en la salud, como el cancer, la persona se somete a
diferentes condiciones que generan malestar fisico por los sintomas 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 diagnéstico
y tratamiento at que se ven sometidos los pacientes oncolégicos, incluyen trastornos
neuropsicologicos, alteraciones en la imagen corporal, estrés, sentido de extrema
vulnerabilidad fisica, incertidumbre acerca del futuro, entre otras (Alvaradejo y Delgado,
1996).
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2.4 IMPACTO DEL CANCER EN LA CALIDAD DE VIDA DE PACIENTES
ONCOLOGICO PEDIATRICOS.

Cada tipo de padecimiento oncolégico posee su propia bhistoria, asi como un
comportamiento caracteristico. De igual manera, cada tratamiento oncolégico o
combinacion de éstos, conlleva toxicidad especifica; sin embargo, se han identificado
un grupo de sintomas comunes a todos los pacientes con céncer, ya sea como
resultado de la enfermedad o por el tratamiento, entre ellos se encuentran sintomas
como son la astenia, anorexia, caquexia, dolor y disnea. Por otro lado los tratamientos
oncoldgicos también dan lugar a efectos secundarios en la salud del paciente, como
son: nausea, el vomito, 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, 1986).

Pero el impacto del tratamiento no sélo afecta con sintomas o efectos secundarios
como los antes mencionados, también afecta varias areas importantes para el

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

Estado funcional.

Se refiere a la capacidad para llevar a cabo una serie de actividades que son nomailes
para la mayoria de las personas. Dentro de esta categoria funcional se incluyen
aspectos como: autocuidado (capacidad para comer, vestirse y banarse); 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 relacién a la capacidad funcional, la calidad de vida de los pacientes con cancer, se
ve afectada por la pérdida de funcion y reduccion en las actividades, debido al progreso
de la enfermedad y a los efectos fisicos de los tratamientos (Donovan, Sanson-Fisher y
Redman, 1989).
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Resulta dificil determinar, si la presencia de factores emocionales se debe a
manifestaciones somaticas de problemas psicolégicos o a una relacién directa con la
enfermedad y su tratamiento. No obstante, en el area psicolégica, se han identificado
diversos aspectos emocionales, tales como ansiedad y miedo generado por el
diagndstico e inadecuada comunicacién con el equipo multidisciplinario (meédicos,
enfermeras, psicologos y trabajadores sociales), pérdida de control asociada at
sentimiento de completa dependencia a aquellos que administran el tratamiento e
incertidumbre acerca de su curaciéon. Entre otras causas que producen ansiedad cabe
mencionar la pérdida de cabello, alteracion de la imagen corporal y una creciente
necesidad de cercania fisica. Es comuUn que se presente depresion, rechazo,
aislamiento, resentimiento, desaliento, enojo y sentimientos de indefensién y
desesperacion (Donovan, Sanson-Fisher y Redman, 1989).

Sin duda los cambios en la apariencia fisica tienen implicaciones psicolégicas para los
nifios que han experimentado el tratamiento contra el cancer (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
sintomas de depresién segun Varni, Katz, Colegrove y Dolgin (1995).

Varni, Katz Colegrove y Dolgin (1995) en un estudio realizado a 30 nifios de 8 a 13
afios de edad con varios tipos de céncer, encontraron que entre mas positiva es la
percepcitn de su apariencia fisica existen menos sintomas de depresién, ansiedad
social y una autoestima alta.

En otra investigacion realizada por Pendley, Dahiquist y Dreyer (1997) en 21
sobrevivientes del cancer, cuyas edades estaban entre los 11 y 21 afios, se encontrd
que entre mas consideren que su apariencia fisica ha sido dafiada por el cancer, mas
dificil sera su adaptacion social, esto incluye sentimientos de soledad y ansiedad social.
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Los efectos psicolégicos relacionados con la apariencia fisica no son los Unicos que un
nifo con cancer experimenta. Kazak (1994) afirma que "los datos son claros en
confirmar que muchos nifios que sobreviven al cancer no tienen dificultades
psicolégicas significativas y que la mayoria se adapta bien. Sin embargo, existen
sobrevivientes con dificultades significativas que todavia no son claras”.

Los investigadores han encontrado una variedad de estas dificultades psicolégicas en
nifios afectados por el cancer. Estas reacciones y condiciones incluyen ansiedad y
panico (Kazak et. Al, 1997); conductas inhibitorias, miedo para probar cosas nuevas,
problemas al demostrar sus emociones (Stehbens, Kisker y Wilson, 1983); problemas
de conducta (Carpentieri, Mulhern, Douglas, Hana y Fair Clough, 1993); estrés intenso
(Kazak y Christakis, 1996), estrés post traumatico (Stuber, Nader, Yasuda, Pynoos y
Cohen, 1991); frustracién y poca motivacion respecto a las dificultades escolares
(Kazak, Christakis, Alderfer y Coiro, 1994). Dificultad al relacionarse con los
compaferos (La Greca, 1990), pérdida de independencia (especialmente durante la
adolescencia), problemas al relacionarse con personas del sSexo opuesto, y
preocupaciones acerca del futuro en relacién a las relaciones sociales y los estudios

(Stevens y Dunsmore, 1986).

Varni, Katz, Colegrove y Dolgin (1994) afiiman que “los efectos del céncer pediatrico,
como el dolor ante el tratamiento, las nauseas y el vomito; efectos visibles como la
pérdida del cabello, ganar o perder peso, el desfiguramiento fisico y las repetidas
ausencias a la escuela, impactan negativamente la adaptacién social y psicolégica del
nifio”.

Sin embargo, existen numerosos factores, que parecen predecir una mejor adaptaciéon
psicolégica para los nifos con cancer. Como se mencioné anteriormente, entre menos
crean que su apariencia fisica es afectada por el cincer mejor sera su adaptacion social
y psicolégica (Pendley et al., 1997). Ademas, teniendo un fuerte apoyo por parte de la
familia, los companeros, los maestros y los doctores la adaptacién seréa mucho mejor
(Kazak, 1994; Varni et al., 1994).
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Asi también, se ha demostrado que un entrenamiento en las habilidades sociales
facilitan la adaptacién ensefidndole al nifio una serie de habilidades sociales que son
relevantes para el cancer y su tratamiento (Varni, Katz, Colegrove y Dolgin, 1993).

Otros factores que son relacionados con una adaptacion positiva son ila ausencia de
dificultades en el aprendizaje, la ausencia de limitaciones fisicas, y el no venir de una
familia con un solo padre (Kazak, 1994; Kazak, Christakis, Alderfer y Coiro, 1984;
Mulhern et al., 1989).

De acuerdo a lo anterior podemos decir que el sistema familiar no sélo sirve como un
apoyo social sino también ayuda como modelo, para solucionar problemas, patrones de
comunicacion adecuados y de busqueda de apoyo en otros ambitos (Rotand, 1987).

Efectos cognitivos y neuropsicolégicos

Es importante mencionar que no todos los tipos de cancer pediatrico o sus tratamientos
involucran al sistema nervioso central ni afectan su funcionamiento. Sin embargo el
estrés si se puede relacionar directamente con el diagnéstico y padecimiento de
cualquier tipo de enfermedad cronica en los nifios. Sin embargo en diagndsticos y
tratamiento meédico de leucemia aguda linfoblastica y tumores cerebrales malignos tiene
efectos adversos en el desarrollo del sistema nervioso central, afectando e! area
cognitiva a corto y a largo plazo (Armstrong y Horn, 1995; Mulhern, Armstrong y
Thompson, 1998).

Mulhern (1994) reporta que la investigacion en niflos 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 mas tiempo pasa desde el tratamiento, mas afectado se ve el
coeficiente intelectual. Mulhern (1984) reporté dificultad neuropsicologi en nifios
que han recibido quimioterapia y radioterapia, los cuales incluyen: dificuitades 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 atencién, hiperactividad,
impulsividad y problemas de concentracién. Pacientes oncolégico pediatricos con
tumores cerebrales y leucemia linfoblastica aguda (LAL) que han recibido quimioterapia
reportan fatiga, decremento en la energia, problemas auditivos e irritabilidad (Armstrong
y Horn, 1995).

Por su parte Brown y colaboradores (1996) compararon a nifios que han recibido
quimioterapia y que fueron afectados en el sistema nervioso central y nifios que no
sufrieron efectos de este tipo por 1a quimioterapia, los resultados mostraron que los
ninos que fueron afectados en el sistema nervioso central, tiene pobre desempefio
académico.

Ademas de los déficits neurocognitivos que acompafian a muchas enfermedades
pediatricas, los nifios también presentan problemas de aprendizaje y atenciéon que
afectan su desempefio escolar. Las ausencias frecuentes a la escuela debido a las
hospitalizaciones y a las visitas clinicas hacen mas dificil la adaptacién al ambiente
escolar (Brown et al, 1996).

Otro factor asociado que afecta el area cognitiva en los nifos que han recibido
radioterapia en el area craneal (CRT) mas metrotexate, es la edad del paciente al
recibir el tratamiento, ya que los nifios mas pequefios, se consideran que tendran mas
problemas que los nifios mayores (Mulherm, 1994). Otros factores serian la duracién y
la exposicion a otros tipos de quimioterapia y las interacciones entre ia edad y el
género. En un estudio en el que se compararon grupos de sobrevivientes de LAL
(leucemia aguda linfoblastica) con sobrevivientes del tumor de Willms, todos
diagnosticados durante la edad de 24 meses, se demostré que los nifios con LAL
tienen significativamente mas bajo el nivel intelectual, problemas auditivos y visuales,
bajo nivel en matematicas y en la gran mayoria necesitan de una intervenciéon educativa
especial.
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Factores demograficos como el género también se asocian con los efectos negativos en
el area cognitiva. Se ha demostrado que las nifas que recibieron radiacién craneal
(CRT) estan en mayor riesgo de presentar problemas cognitivos que los nifios. Estudios
recientes sugieren que estos efectos en las nifias son mayores si la radiacién se realizé
en el area vertebral, reflejaAndose en un pobre coeficiente intelectual, en el
funcionamiento neuroendocrino, ya que las nifias son significativamente bajas de
estatura y sobrepeso para su edad, en relacién a los nifos (Mulherm et al, 1991;
Schlieper, Eseltine, Tarshis, 1989; Wager, Urion et al, 1980).

Otro de los factores que se relacionan con el impacto de un padecimiento crénico en la
calidad de vida del paciente, es el desarrollo, es decir ia edad en la que se presente ia
enfermedad. Se han encontrado diferentes tipos de afrontamiento a la enfermedad,
entre ellos ciertos indicadores de evitacién, como son la distraccién y el escape ante
situaciones ya sean positivas o negativas (Thompson et al, 1995). Esta conducta de
evitacion esta relacionada directamente con la edad; por ejemplo, en un estudio
realizado a niflos de entre § y 6 afios, reportaron el escape como conducta de evitacién
mas frecuentemente que la distraccion, mientras que los nifios de entre 10 y 11 afios de
edad reportaron con mas frecuencia la distraccion como estrategia de afrontamiento. Es
decir que los niflos mas pequenos (5 y 6 anos de edad) las estrategias de evitacién son
primordiaimente conductuales, mientras que en nifios mas grandes (10 y 11 afos de
edad) son basicamente cognitivas (Thompson et al, 1995).

Funcionamiento social.

La ruptura con las actividades y relaciones normales. es experimentada por los
pacientes con cancer de diferentes maneras, de acuerdo a los problemas funcionales
y/o psicolégicos, que presenten durante el proceso de enfermedad. Los problemas
funcionales causados por dolor o fatiga, pueden limitar seriamente la capacidad para
mantener contacto social. Asi mismo, las reacciones psicolégicas que incluyen
sentimientos de vergdenza, en relacion a sintomas o impedimentos fisicos, miedo al
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rechazo y a ser una carga para los demas, pueden llevar a la evitacion de situaciones
sociales o al aislamiento (Aaronson, 1990).

Roghamann y Haggerty (1970) encontraron que {os nifos con condiciones meédicas
crénicas tiene grandes dificuitades de ajuste social con sus compafieros sanos y
presentan problemas de aprendizaje.

En 1987, en la MacMaster University (Cadman, Boyle, Szatmari y Offord) se ilevo a
cabo una investigacion para conocer la retacion entre el funcionamiento psicosocial, con
una poblacion de mas de 2400 nifios con enfermedad crénica y uno de sus familiares.
Los investigadores aplicaron un cuestionario que incluia preguntas dirigidas tanto a los
padres, maestros, asi como hacia el nifo, con el cual buscaban recopilar informacién
sobre sintomas y psicopatologias de la enfermedad. Los nifios fueron clasificados por la
presencia de la enfermedad y fueron comparados con nifios sanos. Los datos
relevantes encontrados en esta investigacion revelaron que los nifios con
enfermedades crénicas son 3.4 veces mas propensos a tener un desorden psiquiatrico
en comparaciéon a los nifios sanos, quedando en evidencia que los efectos de la
enfermedad crénica van mas alla de lo fisico ya que también afectan el area cognitiva y
psicosocial.

En la literatura revisada respecto a las enfermedades cronicas encontramos mucho
interés en la psicopatologia y en los factores de riesgo que los nifios experimentan al
adaptarse a si como también sobre la sobreproteccién que viven por parte de sus
padres (Thompson y Gustafson,1996), ademas algunos nifios con déficit funcional
presentan problemas en la regulacién y expresion del afecto.

Los déficits sociales y cognitivos acompafiados con poco contacto con otros nifios
puede disminuir la capacidad de adaptacion, asi como el decremento en el apoyo social
que necesitan (La Greca et al., 1995). Por otro lado el relacionarse con compafneros de
la misma cohorte brinda un mayor soporte emocional y de adaptaciéon para los nifios
que padecen enfermedades crénicas, en este caso el cancer.
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CAPITULO I
EVALUACION 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 entorno. Los modeios
contemporaneos actuales subrayan el papel de ila isf; ion que surge del bienestar
fisico y psicolégico, y que requiere mediciones subjetivas, no por ello menos acertadas
o cientificas, segun Eiser (1995), los estudios de calidad de vida deben incluir una
evaluacién 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 empiricos determinados, de conceptualizar la calidad
de vida en términos "para el paciente”, si es que se desea la evaluacién del enfermo
crénico. {Grau J. Calidad de vida y cuidados paliativos (Conferencia impartida en la
Maestria Internacional de Psicologia de la Salud. Facultad de Salud Publica, 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 uUnica persona capaz de sopesar las
tisf: iones e ir isf: iones con la vida (Font, 1984).

La calidad de vida aparece como la resultante de la insercién de areas objetivas y

1 y es incap de ser evaluada a partir de ia absolutizacién de uno de estos 2
polos (objetivo y subjetivo); sin embargo, cada dia se d méas el papel de los
factores psicoldgicos, como condicionantes del grado de satisfaccién o bienestar, es
determinante para el proceso de evaluacién del individuo. De este modo, para la
psicologia, la calidad de vida se convierte en un constructo basicamente referido al tipo

subj

32




Andlisle descriptivo de (a calidag de vida de ia podidtrica Almm."ng::?:r;,mﬁz ’C'h”:‘.v?z
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 percepcion y 1 ion de t factores
materiales, en el analisis de los procesos que conducen a esa satisfaccion y en los
elementos integrantes de la misma; renunciar a uno de los 2 enfoques; entorpeceria la
evolucién tedrica de este constructo y, por ende, el propio desarrollo cientifico de
nuevas investigaciones.

Teniendo en cuenta que las medidas usadas para evaluar calidad de vida se han
utilizado frecuentemente para: (1) evatuar la satisfaccion y el bienestar subjetivo, (2)
determinar los niveles de salud (estatus de salud), y, (3) evaluar la preservacion de
habilidades funcionales ante la enfermedad (Moreno y Ximénez, 1996) seria imposible
obviar una referencia panoramica a estas tendencias.

Evaluacién del bienestar subjetivo

Este tipo de evaluacién se ha hecho con diferentes tipos de escalas y cuestionarios de
tipo entrevista conductual, dirigidos al estudio de la “satisfaccién” global con la vida,
como componente esencialmente cognitivo que expresa ia valoracién por el sujeto de
las discrepancias entre sus expectativas y los logros alcanzados, y a la investigacion de
la "felicidad”, componente de mayor connotacion emocional que expresa el grado de
afectividad positiva, es decir, alegria y regocijo como un estado actual (Grau, 1997).

Evaluacién de | nivel e 1]

En lo que se refiere estrictamente a la evaluacién de la salud en funcién de la calidad
de vida resulta a'in mas dificil, teniendo como propuesta un modelo multidisciplinar de
salud, con su enfoque positivo, asi como también el desarrolio de modelos en el area
de salud, en relacion con la personalidad y algunos otros aspectos, hacen complejo el
proceso de instrumentacion de estas medidas. Asli, si se considera que en el enfoque
positivo de la salud tienen que ver las habilidades para enfrentarse a situaciones
dificiles, el mantenimiento de fuertes sistemas de apoyo social, la integracién en la
comunidad, una alta moral y autoestima, el bienestar psicolégico y el buen
funcionamiento fisico, se podra comprender cuan dificil resulta el poner en practica el
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uso de estos modelos en funcién de la evaluacion de la calidad de vida. De hecho,
muchas medidas de salud se hacen a través de indicadores como "bienestar”, "ajuste”,
"ejecucion” o "funcionamiento social”, reflejando la formulacién 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 evalua con los mismos instrumentos. De acuerdo con Spitzer (1987) y Lara-
Munioz (1995), deben ser diferenciados, para lo cual suele emplearse el criterio del tipo
de sujetos que se pretende sean evaluados. En el caso de los estados de salud, el foco
seria la poblaciéon general, sana o enferma, y el propésito es tener una medicion grupal.
En el caso de la calidad de vida, seria mas pertinente restringirla a la experiencia
individual, segun sea afectada, digamos, por la enfermedad.

Los instrumentos utilizados varian en un amplio espectro: muchos de ellos aun no han
podido desprenderse del modelo centrado en la enfermedad, al enlistar sintomas
emocionales o fisicos. No es raro encontrar entre ellas a muchas escalas dirigidas a
estudiar diferentes atributos o dimensiones del dolor, como uno de los aspectos mas
importantes actuaimente en la evaluacién de la salud (Moreno y Ximénez, 1896; Grau,
1997).

Evaluacion ante la enfermedad

Un tercer grupo de medidas de evaluacion tiene que ver con las habilidades
funcionales en la enfermedad. Este grupo se ha fortalecido a raiz del replanteamiento
en la medicina contemporanea del hombre enfermo como un agente social y de ia
preocupacién creciente por las repercusiones de los cuidados médicos 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, aan mas lo es para aquellos a quienes sélo
queda la capacidad de disfrutar de los aspectos positivos de cada momento presente.
Se trata de medir aqui las respuestas del! sujeto a sus propias disfunciones, las cuales
pueden variar mucho en funcion de creencias, atribuciones, afrontamientos, etc., o sea,
de aspectos cognitivos, emocionales, sociales y ambientales, y no meramente de un
hecho fisico o fisiolégico. Por esta razén es que este grupo de medidas se ve muy
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influenciado por respuestas de deseabilidad y por los determinantes motivacional-
afectivos de cada persona; pero, ademas, por el contexto social e institucional en que
se caracterizan determinadas poblaciones: no es 0 mismo evaluar la calidad de vida
del nifio con cancer que la del adulto mayor que vive con un corazén trasplantado. Por
si fuera poco, muchos de los instrumentos, en la modalidad de autoinforme, se dedican
a explorar actividades de autocuidado y ia 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 meédicas tradicionales
como la cantidad de dias internado o el uso de servicios de salud, no son mucho mas
objetivas que las medidas que se usan comunmente, a pesar de sus limitaciones y las
criticas que se hacen a su "subjetividad".
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3.1 EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA PEDIATRICA

La elaboracion de instrumentos para evaluar calidad de vida en niffos con cancer debe
considerar varios requerimientos (Casey, 1994); aunhque C. Eiser (1995) plantea que
tales postulados deben ser cuidadosamente revisados:

e Ser breves, aceptabl y global que abarquen todas facetas de la calidad
de vida.

« Ser confiables y validos, siendo sensible a los cambios en el estado de salud
del nifio.

e Considerar los cambios del desarrollo con ia medi ) de la idad de vida.
Se plantea aqui el probl de la i6n de una escala para un rango

amplio de edades o especificas para determinado grado de desarrollo.

e Que puedan ser contrastadas con otros proveedores de informacién acerca
de la calidad de vida del niflo (padres, médicos o profesionales de la salud,
maestros).

Sobre este ultimo 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
nifios; 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 niflos. Pero ellos también pueden ser muy pequefios, sentirse
demasiado mal o, simplemente, rehusarse a participar (Llanta y Garau, 2000).

En este caso, es necesario tomar a los adultos como informantes o proveedores de
informacion. Pero todos ellos, sean padres, maestros o profesionales de la salud, tienen
diferentes relaciones con el nifio 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 nifio y la calidad de vida reportada por los demas, un problema
importante que hay que dilucidar cuando se in ig pecialmente, la calidad de vida
en nifios (Eiser 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 informacién. Pero por otra
parte, elios estan emocionalmente involucrados en los padecimientos del nifio y ellos
mismos estan distresados. De esta forrma, sus reportes acerca del impacto de la
enfermedad estaran matizados por sus propias emociones (Achbach, 1983; Mulher et
al, 1989).
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CAPITULO IV.
VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS Y CALIDAD DE VIDA
ivel ciogconém lo! .

El concepto de clase social o nivel socioeconémico, 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 econdmico

e Ocupaciéon y prestigio

e Educacion

Las clases sociales mas bajas en las sociedades industrializadas, estan constituidas por
personas que viven en la pobreza o que viven en condiciones precarias. Es indudable
que los niveles de salud estan correlacionados con la clase social (Adler et al., 1994,
Anderson y Armstead, 1996; Marmot, Kogevinas y Lestén, 1987).

Las personas con nivel socioeconémico bajo tienen mas 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 socioecondmico bajo presenten
habitos y actitudes deficientes sobre la salud, ademas de que fumen mas, tengan pocas
actividades fisicas y tengan menos probabilidades de percibir que las personas pueden
promover su propia salud (Adler, et al., 19984; Fitzpatrick y Scambler, 1984; Marmot,
Kogevinas y Lestén, 1987).
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Las investigaciones han mostrado que las personas de niveles socioeconémicos bajos
tienen menos conocimientos sobre factores de riesgo relacionados con enfermedades
(Hossack y Leff, 1987).

4.2 FACTORES SOCIOCULTURALES

Classe socioeconémica y nivel escolar

Koos (mencionado por Cultiton, 1978) identificé ocho sintomas que fueron mencionados
por mas de tres cuartas partes por hombres de negocios y profesionales, pero por
menos de una cuarta parte de los obreros. Estos sintomas son: espasmos articulares y
musculares persistentes, hinchazén de ios tobillos, pérdida de peso, encias sangrantes,
fatiga cronica, falta de aire y dolores de cabeza persistentes. Tres cuartas partes del
grupo de obreros considero que de los sintomas mencionados ninguno era razén
suficiente para acudir al médico. De esta manera se observa que los hombres de
negocios y profesionales, es decir personas con nivel de educacion medio o alto, tienen
una vision Mas amplia de qué problemas constituyen una enfermedad y justifican la
consulta médica,

En general las personas de nivel socicecondmico bajo y con menos educacién
presentan mayor morbilidad, incapacidad y mortalidad no sélo por enfermedades
bargo ni el > o el uso de los
servicios médicos parecen explicar esta diferencia entre niveles socioeconémicos, de
hecho las clases socioecon6émicas mas bajas utilizan con mayor frecuencia los servicios
médicos (qQuizd por el mayor numero de poblacibn que abarca este nivel
socioecon6mico), que los grupos de clase media y aita. Aparentemente el hacinamiento
y un ambiente mas téxico tampoco intervienen en estas diferencias; son factores
posibles al menor grado de instruccion y educacion, el mayor nivel de tabaquismo y una
mayor frecuencia de situaciones de cambio generadores de estrés como mudanzas y
cambio de empleo (Syme et al., 1976).

relacionadas con el estrés o por infecciones. Sin
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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 educacién formal y la informalidad
de los sistemas de educacién continua), la faita 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 inversion en
investigaciones, y una cultura que ha perdido progresivamente la idea de ta
responsabilidad individual (Knowless, 1977).
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CAPITULO V.
METODO

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Debido a que actualmente, los padecimientos oncolégicos pediatricos en la Republica
Mexicana (INEGt, 2002) representan la tercera causa de mortalidad y aun cuando los
avances médicos han ganado ventaja en e} tratamiento y pronéstico del cancer, las
caracteristicas de la enfermmedad y los procedimientos médicos afectan las diferentes
areas de funcionamiento del individuo. El impacto del diagnéstico y tratamiento médico,
ha sido uno de los puntos importantes en el equilibrio bio-psico-social del paciente.

En las enfermedades crénicas degenerativas en este caso el cancer, los tratamientos
médicos generalmente afectan las areas fisicas, psicoldgicas 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 unicos que pueden dar un informe preciso de su
estado, englobando los aspectos fisicos, psicolégicos y sociales, sin embargo, en el
caso de menores de edad y en especifico en nifios, es importante tomar en cuenta la
opinién de personas adultas que viven junto con el paciente las vicisitudes del
tratamiento, esto con la finalidad de dar un diagndstico psicolégico integral de lo que
esta viviendo el paciente.

OBJETIVOS
OBJETIVO GENERAL
Describir 1a percepcién de la calidad de vida reportada por los pacientes oncolégico
pediatricos y sus padres de una muestra de la poblacién apoyada y albergada en “"Casa
de la Amistad para Nifhos con Cancer”, |.A.P., por medio del Inventario de Calidad de

vida Pediatrica (PedsQL) Mddulo General (version 4.0) y Médulo de Cancer (version
3.0).
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OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Determinar la validez y ia confiabilidad del inventario de Calidad de Vida (PedsQL)
versiones 3.0 y 4.0 para la poblacién de este estudio.

e Comparar la percepcion de la calidad de vida reportada por los nifios y sus padres,
sobre la calidad de vida del paciente oncolégico pediatrico.

e Conocer el impacto del padecimiento oncolégico en la calidad de vida del paciente
pediatrico.

- Realizar un analisis descriptivo de las caracteristicas sociodemograficas de una
muestra de la poblacién oncolégica pediatrica que recibe apoyo o albergue por la
institucion sede.

» Describir si existe relacion entre las caracteristicas sociodemograficas (género,
escolaridad, lugar de residencia, etc.) del paciente oncolégico pediatrico con la
calidad de vida que percibe.

PREGUNTA DE INVESTIGACION

1. ¢la percepcion de la calidad de vida de los niflos de entre 5 y 12 afios de
edad difiere en la percepcion que tienen sus padres o cuidador de
acuerdo a! Inventario de Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL) versiones 3.0
y 4.07

2. ¢lLas caracteristicas sociodemograficas (como edad del paciente,
diagnoéstico meédico, lugar de residencia, edad del padre, etc.) influyen en ia
percepcion de la calidad de vida de niffios de entre 5y 12 afios de edad?

3. ¢la percepcion de la calidad de vida de los pacientes oncoldgico de entre 5

y 12 afios 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 andlisis de los resultados.

> DEFINICION DE VARIABLES

Sexo. Define las caracteristicas anatémicas y fisioldgicas de un individuo. Se clasifica en
masculino o femenino.

Escolaridad. Especifica los niveles de ensefianza formal recibidos en la escuela.

Lugar de procedencia. Lugar geogrifico en el que residen.

Padecimient 16gico. Padecimiento cuya expresion evidente, es decir, clinica, son
los trastornos en la regulacién de la proliferacion celular (Compendio de Oncologia
Clinica, 1983)

Las variables sexo, edad, escolaridad, lugar de procedencia y padecimiento oncolégico
seran definidas por las respuestas de los sujetos a la seccion de datos demograficos.

Calidad de Vida. 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 caracteristicas de esta investigacion, el estudio fue de tipo “Encuesta
Descriptiva” debido a que es:

Transversal, ya que se realizé una sola medicién de las caracteristicas del grupo en un
momento dado, sin pretender evaluar la evolucion de estas caracteristicas. Descriptivo ya
que este estudio s6lo conté con una poblacién que pretende describir en funcion de las
variables estudiadas y observacional puesto que sélo pudimos describir o medir las
variables estudiadas por (o 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
instituciéon “Casa de la Amistad para nifios con Cancer”, |.A.P. que cubrieron los criterios
de inclusion en el periodo de septiembre del ano 2002 al mes de febrero del aftio 2003.

La muestra estuvo formada por 63 nifios que reciben apoyo de albergue o banco de
medicamentos en la institucién sede, distribuyéndose de la siguiente manera, de acuerdo

a su edad:
EDAD O DE SUJETOS
e
PADRES
e S c——

Nifos 30 30

de 5 a7 afios
Nifos a3 33

de 8 a 12 afios

Distribucion de la muestra (n=83)

Criterios de Inclusion:

R

C L
v  Tener laedadentre 5 y 12 afos Tener al menos un hijo con diagndstico de cancerentre Sy

12 afos.
v Tener diagnéstico de cancer v No
v Estar en cuaiquier fase del

tratamiento
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> INSTRUMENTO

Los instrumentos que se aplicaron para el analisis descriptivo fueron; Inventario de
Calidad de Vida Pediatrica, versiones 3.0 Médulo de Cancer y 4.0 Maédulo de Calidad
de Vida (Garcia y Ayala, 1999) y una encuesta socioeconomica.

El PedsQl, esta conformado por un Moédulo General de calidad de vida y Médulos
especificos relacionados a diferentes problematicas de salud que pueden enfrentar los
nifos, diabetes, asma, cancer, entre otras. Los autores recomiendan utilizar el médulo
general y complementario con los médulos 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 modulo general, version 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 poblacién, desde nifios sanos en las escuelas hasta diferentes grupos de nifios con
padecimientos crénicos ya que no se refiere a una enfermedad en particular,

Los modulos especificos evalian la calidad de vida relacionada con la salud, el de
Cancer, version 3.0, tiene como objetivo medir el impacto de los tratamientos médicos
en los nifios con cancer.

El PedsQL 3.0, esta formado por 8 dimensiones que se detemminaron a priori. Estas
dimensiones son: (1) dolores y molesti (2) naL (3) ansiedad por los
procedimientos, (4) ansiedad por los tratamientos, (5) preocupaciones, (6) percepciéon
de la apariencia fisica, (7) comunicacién y (8) funcionamiento cognitivo (ver tabla 1).

El inventario cuenta con dos reportes el del nifo y el de los padres, para conocer la
perspectiva de cada quien. E! PedsQL, cuenta también con reportes para diferentes
grupos de edades que comprenden de los § a los 7 afios y de los 8 a los 12 afos de
edad.
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En 1999 Garcia y Ayala comenzaron la adaptacion del Inventario sobre calidad de vida
pediatrica para ninos con cancer en sus versiones 3.0 y 4.0, con la traduccién al
espafol y la adaptacidon a la cultura mexicana con una validacion de jueces. Sin
embargo la validaciéon y confiabilidad del Inventario sobre calidad de vida pediatrica para
niflos 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 excepcién de las
versiones 3.0 y 4.0 para nifios de 5 a 7 afos 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 evaluaran la calidad de vida del nifio abordando varias areas.

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

] edsGL 3.0 .
. MODULO DE CAMCER - ..
(27 reactivos)

PADRES

5-7/8~-12 5
- -afios - T afios

@@ Dolores Y Mobuho (2 lwnn)
B¢ . Nauses (5 items)
"‘l * . Procedimiantos maseo. (<] n.m.)

Tabla 1. Descripcion del Inventario de Calidad de Vida f
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MODIFICACION Y ADAPTACION DEL INVENTARIO DE CALIDAD DE VIDA
PEDIATRICA (PEDSQL).

Para poder llevar a cabo esta investigacion el Inventario de Calidad de Vida Pediatrica
se aplicé a 63 nifios con cancer de entre 5 y 12 anos de edad, apoyados en la
Instituciéon de asistencia privada “Casa de la Amistad para Nifios con Cancer”, LA.P.,
proveniente la mayoria del Estado de México y del sexo masculino; y con diagnéstico
predominante de Leucemia aguda linfoblastica. Para determinar la validez y fa
confiabilidad del inventario para esta poblacion, se realizé un andlisis factorial a los
datos obtenidos.

Los datos recopilados de las aplicaciones, se vaciaron en una base de datos creada en
el programa estadistico SPSS, para llevar a cabo un analisis descriptivo de frecuencias
esto es, identificar la polarizacion de respuestas en especial “a veces”, en donde si el
25% de las respuestas se cargan en esta opcion esa pregunta no discrimina
adecuadamente, por lo que se propone eliminaria; dentro del andlisis de frecuencias
también se realizé 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 parametros estadisticos necesarios para
realizar un analisis factorial adecuado (Hair, 1999).

Como se encontraron algunas discrepancias en el analisis de frecuencias que se realizé
inicialmente, se llevé a cabo un analisis mas profundo de discriminacién, esto es, un
analisis de poder discriminativo o técnica para validar el instrumento (por mitades) y una
prueba ¢t de student. Este andlisis permiti6 hacer una validacion del instrumento,
tomando en cuenta sélo los reactivos que presentan un rango de discriminacion
adecuado, es decir, una significancia menor o iguat a .05 (ver tabla 1 y 2).
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Tabla 2. Kurtosis yipoder de

activos eliminados

04,

de cancer pars niflos con cAncer
de 5 a 12 afios de edad.

P= nivel de significancia alfa igual © menor a .05 (analisis por mitades SPLIT)
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Al haber validado los cuestionarios para esta poblacién, de manera independiente, de
acuerdo a la edad y poblacién a la que esta dirigida (padres o niftlos), en comparacion at
Inventario adaptado para la cultura mexicana (Garcia y Ayala, 1999), las escalas
(Inventario de calidad de vida pedidtrica y Mé6dulo de cancer) quedaron conformadas de
diferente forma como se podra apreciar mas adelante.

Posteriormente se realizé un analisis factorial con rotacién varimax para cada nuevo
inventario, esto es, sélo con los reactivos que discriminaron adecuadamente.

El analisis realizado al /nventario sobre calidad de vida pedidtrica para niflos de S a 7
afnos de edad, arrojo 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).

CUESTIONARIC FACTORES VALOR PROPIO ] PORCENTAJE
o - ACUMULADO

inventario Sobre Calidad de Factor 1. 3.365 37.393

Vida Pediatrica 4.0 Factor 2. 1.327 52.132
Reporte de Nifiosde Sa 7 Factor 3. 1.281 66.381

afos
Tabla 3. Porcentajes de los CVNS7
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL
Otros nifios se han burliado de ti 77
1 Te has sentido preocupado por lo que te pueda pasar 7
Te has sentido enojado -704

1 Te has sentido cansado .81

1 Se te olvidan las cosas 222
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL

2 Te ha sido dificil correr 899

2 Has fattado a la escuela por no sentirte bien .782
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL

3 Has tenido dolores o molestias -S519

3 Te ha sido dificil hacer sjercicios o deportes .888

Tabla 3a. Reactivos elegidos para cada factor SUS pesos
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Como se puede observar en la tabla 3a, se encontré que los reactivos se agrupan de
diferente forma en comparacion con los inventarios de Garcia y Ayala (1999), por io que
se procedié a la reagrupacion 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 3y 7.

Respecto al analisis factorial (de rotacién varimax) realizado al M6dulo de Céancer para
nifios de 5 a 7 afios, arrojé 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 |a tabla 4a.

CUESTIONARIO FACTORES VALOR PROPIO PORCENTAJE

ACUMULADO
Mdbdulo de Cancer 3.0 Factor 1. 4.798
Reporte de Niftos Factor 2. 2.218
de S a7 afios Factor 3. 1.624
Factor 4. 1.355
Factor 5. 1.211
Factor 6. 1.065

Tabia 4. F de Tos MCNS7.
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FACTOR REACTIVO PESO
FACTORIAL
1 Te han dado ganas de vomitar los tratamientos médicos .538
1 Cuando piensas en los tratamientos médicos te dan ganas de .809
vomitar
1 Algunos alimentos y olores te han dado ganas de vomitar -889
FACTOR REACTIVO PESO
FACTORIAL
He tenido poca hambre 498
Te ha sido dificil poner atencién 813
Te ha sido dificil hacerie preguntas sobre tu enfermedad a los T3
doctores y a las enfermeras
2 Te ha sido dificil explicarle a otras personas acerca de tu .543
enfermedad
FACTOR REACTIVO PESO
FACTORIAL
3 Te da miedo mientras esperas ver al doctor .60S
3 Te has sentido preocupado de que la enfermedad regrese o 841
empeore
3 Has sentido que no te ves bien -746
FACTOR REACTIVO PESO
FACTORIAL
4 Te da vergtenza que otros te vean 774
4 Te ha sido dificil decirle a los doctores y a las enfermeras 738
como te sientes
FACTOR REACTIVO PESO
FACTORIAL
Has tenido mucho dolor -850
Te ha sido dificil hacer tareas y trabajos de la escuela .6568
Te ha sido dificil resolver problemas de matemaiticas .308
FACTOR REACTIVO PESO
FACTORIAL
[ Te ha sabido mal! la comida .860
Tabla 4a. Reactivos elegidos para cada factor indicando sus pesos factoriales.

Las categorias o areas en las que se reagruparon los reactivos son las siguientes:

Sobre ios tratamientos médicos (reactivos 3, Sy 7 de |a escala

originat)

Comunicacion (reactivos 6, 20, 26)

. Preocupaciones (acerca de mis pensamientos), reactivos 11, 15y
22

Autoestima (acerca de mi apariencia fisica). Reactivos 24 y 25.
Escuela (reactivos 2, 18 y 19)
Nauseas, formado por el reactivo 4.

poa wn o
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En el andlisis factorial con rotacién varimax que se realizé a los reactivos del /Inventario
de calidad de vida pediatrica para padres de nifios de 5 a 7 afios, se observé 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 5a).

CUESTIONARIO FACTORES VALOR PROPIO PORCENTAJE
ACUMULADO
Inventario Sobre Calidad de Factor 1. 2.970 29.703
Vida Pediatrica 4.0 Factor 2. 1.821 47.910
Reporte para padres de Factor 3. 1.560 63.514
Nifios de § a7 afios Factor 4. 1.043 73.942
Tabla 8. Porcentaje acumulado de los factores CVP57,

FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL
1 Su hijo ha tenido dificultad para correr .923
1 Su hijo ha tenido dificultad para caminar .896
Su hijo ha tenido dificultades para hacer ejercicio o 857
deportes
1 Otros nifios de su edad pueden hacer cosas que su 749
hijo no puede hacer
1 Su hijo ha tenido dificuitad para levantar cosas .738
pesadas
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL.
2 A su hijo se le olvidan las cosas -909
2 A su hijo le ha sido dificil poner atencion en la 885
escuela
2 A su hijo le es dificil man'l‘enene jugando con otros .870
niftos
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL
3 Su hijo se ha preocupado por lo que e pusda pasar -868
3 Su hijo se he sentido triste .808
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL
4 Otros nifios no han querido jugar con tu hijo
4 Le ha sido dificil lievarse bien con otros nifos
Tabla 8a. Reactivos elegidos para cada factor sus pesos

En comparacion con el inventario original, se encontré que se mantuvieron algunas
areas 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 como te llevas con otros nifios con los reactivos 14 y 15 (ver tabla 5a).
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En !a tabla 6 observamos los porcentajes de los factores arrojados por el andlisis

factorial con rotacién varimax realizado al cuestionario Médulo de Céancer para padres

de nifios de 5 a 7 afos, teniendo un 73.94 en el porcentaje acumulado que explica la

varianza. Los factores arrojados por este andlisis 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 PORCENTAJE
ACUMULADO
Moduio de Cancer Factor 1. 2.970 29.703
Reporte para padres de Factor 2. 1.821 47.910
Nifios de & a 7 afios Factor 3. 1.560 63.514
Factor 4. 1.043 73.942
Tabla s. P de los MCP57.
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL
1

Se ha sentido preocupado por si los tratamientos
médicos estan sirviendo o no

1 Se ha sentido preocupado por {os efectos de los .888
tratamientos meédicos
1 Se ha sentido preocupado de que la enfermedad 784
rese o em re
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL
2 Le molesta que otros vean sus cicatrices .
2 Le da verglenza que otros lo vean .
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL
3 Le ha sido dificil explicarie a otras personas acerca .
de su enfermedad
3 Cuando piensa en los tratamientos médicos le dan 457
ganas de vomitar
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL
L Le ha sido dificil recordar lo que lee .838
4 Ha tenido mucho dolor .800
4 Le ha sido dificil poner atencién 129

Tabla Sa. Reactivos slegidos para el anslisis factorial indicando sus pesos factoriales.

En la tabla 6a, podemos observar las reagrupaciones de los reactivos formando 4
areas: Miedos y preocupaciones (reactivos 14, 15, 16); los reactivos 23 y 24 conforman

el area de Apariencia fisica; Sobre mi enfermedad (reactivos 5 y 27) y los reactivos 2
20 y 21 dan lugar al area Cognitiva.
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De acuerdo a los datos arrojados por el analisis factorial realizado al /nventario de
Calidad de Vida Pediatrica para nifios de 8 a 12 afios, 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 VALOR PROPIO PORCENTAJE
ACUMULADO
Inventario Sobre Calidad de
Vida Pediatrica 4.0 Factor 1. 1.774 44.238
Reporte para
Nifios de 8 a 12 afnos
Tabla 7. F de los CUNB12.
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL
6 Me ha sido dificil ayudar en 108 quehaceres de |a 870
casa
1 14 Me ha sido dificil llevarme bien con otros nifios 738
1 20 He faltado a la escuela por no sentirme bien -703
1 1 Me ha sido dificil caminar 477
1 21 Me ha sido dificil poner atencién en clase 471
Tabla 7a. Reactivos elegidos para cada factor sus pesos

Estos reactivos agrupados dan lugar a un nuevo facto al que por sus caracteristicas
llamamos sobre la escuela y relaciones con los demas.

Por otro lado el analisis factorial (con rotacién varimax) realizado al Médulo de Céancer
para nifios de 8 a 12 afios, arrojé cinco factores con valor propio mayor de 1, los cuales
explicaban el 79.172 de la varianza (ver tabla 8).

CUESTIONARIO FACTORES VALOR PROPIO PORCENTAJE

— ACUMULADO
Factor 1. 4.377 33.687
Modulo de Cancer Factor 2. 1.824 47.694
Reporte para Factor 3, 1.706 €0.816
Nifios de 8 a 12 afios Factor 4. 1.329 71.043
Factor 5. 1.057 78.172

Tabla 8. F de tos MCNB812.
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1 Me ha sabido mal la comida

Me da miedo cuando me tienen que sacar sangre
Me da miedo mientras estoy esperando ver al doctor.
Me da miedo cuando tengo que ir a ver al doctor

Me da miedo cuando tengo que ir al hospital
Me he sentido preocupado por los efectos de los tratamientos médicos

Me he sentido preocupado de que la enfermedad regrese 0 empeore

Me ha sido dificil hacer tareas y trabajos de la escuela
Me ha sido dificil recordar lo que leo
He sentido que no me veo bien
Me molesta que otras perasonas vean mis cicatrices
Me ha sido dificil decirle a los doctores y a las enfermeras cémo me siento
Me ha sido difici! explicarle a otras personas acerca de mi enfermedad
sus pesos factoriales,

‘Tabls 8a. Reactivos para el is factorial

alolalalale

En |a tabla anterior (8a) observamos que por las caracteristicas de las reactivos no se
pudo realizar un analisis factorial con rotacién varimax, por lo que agrupamos los
reactivos en base a las areas del Inventario original (Garcia, 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 fisica (reactivos 22 y 23) y comunicacién formada por los reactivos 25y 27.

En la siguiente tabla (9) podemos observar los factores arrojados por el analisis factorial
con rotaciéon varimax realizado al Inventario de Calidad de Vida Pediatrica para padres
de nifios de 8 a 12 afios, el cual arrojé 3 factores con un valor propio mayor a 1 y con
un 76.278 por ciento acumulado que explica la varianza.

CUESTIONARIO FACTORES VALOR PROPIO PORCENTAJE

ACUMULADO
Inventario sobre Calidad de Factor 1. 3.417 42,712
Vida Pediatrica Factor 2. 1.656 63.408
Reporte para Padres de Factor 3. 1.030 76.278

Nifios de 8 a 12 afics
Tabla 9. P de los CVvP812.
R VY,
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De acuerdo al los factores arrojados y sus pesos factoriales, estas areas son: Sobre tu
salud y actividades, la cual esta formada por los reactivos 3, 4, 5 y 6, Sobre la escuela
(reactivos 14, 18 y 21) y Emociones, la cual esta formada por el reactivo 13 (ver tabla

9a).

FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL

1 Te ha sido dificil ayudar en los guehaceres de la casa .978

1 Te ha sido dificil bafiarte por ti mismo -880

1 Te ha sido dificil levantar cosas pesadas -847

1 Te ha sido dificil hacer sjercicio o deportes .829
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL

Te ha sido dificil poner atencién en clase -829

Te ha sido dificil llevarte bien con otros nifios 773

Te ha sido dificil mantenerte al dia con las actividades 759

escolares
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL
3 Te has sentido preocupado por jo que te pueda pasar -
Tabla @a. para el sSuUs pesos

El analisis factorial realizado al Médulo de Cancer para padres de nifios de 8 a 12 afios
arrojé cuatro factores los cuales describen en un 72.322 por ciento la varianza (ver tabla

10).

CUESTIONARIO FACTORES VALOR PROPIC PORCENTAJE
ACUMULADO

Modulo de Cancer Factor 1. 3.550 32.275

Reporte para Padres de Factor 2. 1.726 47.966

Nifios de 8 a 12 afios Factor 3. 1.559 €62.140

Factor 4. 1.120 72.322
Tabis 10. P de los MCPB812.

Los factores que agrupan a los reactivos de acuerdo a su peso factorial son: Area
cognitiva y de comunicacion la cual esta formada por los reactivos 13, 21, 25, 286 y 17

de ia escala original; apariencia fisica (reactivos 22, 23 y 24);

el tercer factor forma el

area de Preocupaciones con los reactivos 15 y 16 y por uitimo el area sobre
tratamientos médicos formada pro el reactivo 5 (ver tabla 10a).
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FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL
1 Me ha sido dificil hacerle preguntas sobre mi enfermedad .906
a los doctores y a las enfermeras
1 Me ha sido dificil explicarie a otras pesrsonas acerca de 877
mi enfermedad
Me ha sido dificil resolver problemas de matemaiticas .86
Me ha sido dificil recordar lo que leo .661
1 Me ha sido dificil decirle a los doctores y a las .8608
enfermeras como me siento
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL
2 Me molesta que otras personas vean mis cicatrices 857
2 Me da verglenza que otros me vean -818
2 He sentido que no me veo bien .737
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL
3 Me he sentido preocupado por si los tratamientos 858
médicos estan sirviendo o no
3 Me he sentido preocupado de que la enfermedad regrese .800
o empeore
FACTOR REACTIVO PESO FACTORIAL
4 Cuando pienso en los tratamientos médicos me dan .938
ganas de vomitar
Tabla 10a. g para el i i i SuUs pOSOs

Después de todo lo anterior se encontré6 que el analisis factorial arrojé diferentes
factores para cada cuestionario (Inventario sobre la Calidad de Vida Pediatrica y
Modulo de Cancer), los reactivos se reagruparon de forma diferente en comparacion
con el Inventario adaptado para la cultura mexicana Garcia y Ayala (1999) (ver anexo
2). Sin embargo en base a todos los analisis estadisticos realizados al inventario
original, de sus versiones 3.0 y 4.0 (Mé6dulo de Cancer y Calidad de Vida), se
obtuvieron inventarios confiables (ver tabla 11) para la poblacién oncolégica pediatrica
que particip6 en este estudio que es albergada o apoyada por “Casa de la Amistad Para
Nifios con Cancer”, LA.P.
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DIRIGIDO A
T m—
Nifios Padres de
de 5 a 7 afias Ninos de 5 a 7 afos
CUESTIONARIO Original | Adaptacion | Orginal Adagtacion
Iinventario Sobre la
idad de Vida Pedistrica
PedsQL 4.0 23 9 23 12 23 ] 23 L]
—
Modulo de Cancer
PedsQL 3.0 27 18 27 10 27 13 27 11
Tabls 11. de deil de calidad & vida pedistrica y ia nueva version.

> ESCENARIO

&= Cubiculo asignado dentro de la institucién “Casa de la Amistad para Nifios
con Cancer”, LLA.P., para fines de apoyo emocional.

> MATERIALES

Se utilizaron los formatos del Inventario de Calidad de Vida (PedsQl):

INSTRUMENTO DIRIGIDO A
A e —en
Encuesla Padres
socioecondmica
inventario de Calidad Reporte para Reporte para Reporte para Reporte para
e Vida nifosdeSa7 padres de nifos] nifios de8a 12 padres de nifios
afios de 5 a7 afios afos de 8 a 12 afios
—— — e ——
Moédulo de Reporte para Reporte para Reporte para Reporte para
Cancer nifcsde5a 7 padres de nifios ] nifios de 8 a 12 fos
afios de 5 a7 afos afos

59




~TESTS CON
FALLA DE ORIGEN

sl
Aib& Cantli 088 Cormers & Letinm Chavez

Andlials descriptivo de s calidad de vida de la pedistrica

> PROCEDIMIENTO
Para la realizacién de esta investigaciéon se trabajé con la Facultad de Psicologia,
U.N.A.M., Divisibn de Estudios de #Posgrado; dentro del programa de “Apoyo
Psicosocial para Nifios con Cancer y sus Familias”, a través del acuerdo que dicho
programa tiene con “Casa de la Amistad para Nifios con Cancer”, L.A.P. El cual brinda
espacios de trabajo dentro de la institucion sede, que consistieron en cuatro horas a la
semana repartidos en dos dias especificos durante seis meses.

La finalidad del trabajo en dicha institucion fue llevar acabo Ja aplicacion del la
entrevista socioecondémica y del Inventario de Catidad de Vida Pediatrica para nifios con
Cancer tanto a nifios albergados en la institucién y uno de sus padres, como a nifios de
banco de medicamentos y uno de sus padres. Ambos instrumentos fueron aplicados
por expertos entrenados previamente dentro del programa de “Apoyo Psicosocial para
Nifnos con Cancer y sus Familias”, el cual consistié en un seminario que abarco temas
basicos sobre la enfermedad (cancer), tratamiento meédico, efectos secundarios; asi
como también dramatizacion de entrevista socioeconémica y aplicacién del Inventario
de Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL); basandose estrictamente en las instrucciones
indicadas dentro de cada inventario (ver anexo 2).

Debido a la disponibilidad y caracteristicas meédicas de la poblacion albergada y
apoyada en “Casa de la Amistad para Niflos con Cancer”, LA.P., las aplicaciones
variaban de un dia de aplicacién a otro, en promedio se aplicaron de dos a tres
aplicaciones por semana.

La aplicacion del instrumento se realizé6 de manera individual, tanto en nifios como en
padres, sin importar el orden de aplicacién; y en cada caso se les leyeron las
instrucciones clara y precisamente, asi como también se les leyé a cada uno de los
participantes |las preguntas para asegurarnos de que no existieran dudas. A cada
participante se le proporcioné 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
analisis estadistico y graficacion.
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RESULTADOS
ANALISIS E INTERPRETACION DE DATOS

Dentro de la aproximacion analitica, se utilizd estadistica descriptiva para observar
el comportamiento de las variables, principalmente los datos obtenidos del
Inventario de Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL) versiones 3.0 y 4.0, para nifios
con cancer y su padre o tutor, validado y confiabilizado para este estudio, asi
como también las caracteristicas sociodemograficas y su interaccion con la
percepcion de la calidad de vida de los pacientes oncolbdgico pediatricos de este
estudio.

Evaluacion de la calidad de vida en la poblacién partici de paci
aibergados y apoyados por Casa de la Amishd para Nlﬁos con cincor. LA.P.

Para la evaluacién de la calidad de vida en nuestra poblacién nos basamos en fos
valores de evaluacién a cada respuesta segun Varni (1998). Los cuales son:

Jipo de respuesta

Nunca
Pocas veces
A veces
Muchas veces
Siempre

MbhWN= E

Es decir entre mas aita es la puntuacion reportada por los pacientes, mayor es la
dificultad en un area particular (salud y actividades, comunicacién, autoconcepto,
tratamiento médico, escuela, relaciéon con otros, etc.), estando entonces afectada
su calidad de vida.

En base at analisis factorial que se llevo a cabo al Inventario de Calidad de Vida

Pediatrica (PedsQl., 3.0 y 4.0) y a los puntajes obtenidos de la nueva versién del

inventario, podemos establecer una norma para nuestra poblacion totat (n = 126)

sujetos en total, tomando en cuenta tanto a los nifios como a los padres. Esta
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norma indica que el puntaje medio de nuestra poblacion 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

ia tabla 12.

Version del Inventario Pobl cion a ta Que eéta dirigida Valor obtenido
Inventario de Caiidad de Vida Pediatrica || __ MNifos
S 4.0 (Modulo Generat) N de S a7 afios de edad | S )
PedsQL 3.0 Niftos
) _..Modulo Cancer _ deS5a7aficsdeedad A 24
Inven(ano de Calidad de Vida Pediatrica Padres de nifos
_ 0 (Médulo General) de § a 7 afnos de edad 1.8
PedsQL 3.0 Padres de nifios
Modulo Cancer ) _deS5 a7 afios deedad _ 17 o
Invenlano de Calidad de Vida Pediatrica Nifios
o 0 (Médulo General) ,, de 8 a12 aflios de edad .18
PedsQL 3.0 Ni
______Modulo Cancer de8ai12 aﬂos_idieigdgd 1.7
Inventario de Calidad de Vida Pediatrica Padres de nifios
3.0 (Modulo General) .de 8 a 12 afios de edad. 18
PedsQL 3.0 Padres de niflos
. __Modulo Cancer .92 8 2 12 aflos de edad )
o Media 1.937

“Tabla 12. Valores obtenidos del Inventaric do Calidad de Vida Pedialica para NiNGs con Gancer.

Como podemos observar en la tabla 12, la calidad de vida que perciben tanto fos
pacientes oncoldgico pediatricos de nuestra poblacion y sus padres es buena, es
decir, no perciben dificultades para realizar actividades cotidianas como caminar,
practicar deportes, realizar actividades escolares, relacionarse con otros nifios de
su edad. comunicar sus dudas e inquietudes a los doctores o enfermeras, entre

otras.

En relacion a la percepcion 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 diagnéstico y del tratamiento

Al

>0 para r

actividades cotidianas como son: relacion con otros, comunicacion, sobre los
tratamientos y procedimientos meédicos. Teniendo un puntaje promedio de 1.8 en

ambos reportes (hijos y padres).
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Calldad de Vida
Raporte de niNos y padres de 8a 12 anos de edad

1.8

Nifics de 8 a12 afos da edad Padres de nifos de 8 a 12 afos
de edad

o2 nNw

valor parcibido

Figura 1, Calidad de vida percibida por los 33 panicipantes de 8 a 12 afos de edad.

Mdédulo de Cancer
Resporte de nifios y padres
de 8 a 12 anos de edad

s 3
= ; e
a - B - R
a2 .7 S
3 g . -3
K] :
Moduio de Cancer nifics de 8 a Modulo de Cancer padres de
12 afos nifios de 8 a 12 afos
Flgura 2. de! l ico en la cali de vida i por los 33 participantes en el
rango de 8 a 12 afios de edad.

En la figura 2 podemos observar que el impacto de la enfermedad oncolégica en el
caso del reporte de nifios de 8 a 12 afos y sus padres, existe una ligera diferencia
reportada por los padres gquienes obtuvieron un puntaje de 1.9, mientras que la
poblacion de nifios de entre 8 y 12 afos de edad tienen un puntaje de 1.7.

Por otro lado en los valores obtenidos en el caso del reporte de nifos de 5 a 7
afos de edad y sus padres, podemos observar que existe una diferencia en la
percepcion del paciente pediatrico y sus padres, esto es que el nifio 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 los reportes.

Calidad deVida
Reporte de Nios y padres
de S a 7 aftos de edad

valor percibido

Calidad de Vida nifios de 5 a 7 Calidad de Vida padres de nifios
aflos de 5 a7 afios

Figura 3, Calidad de vida percibida por los 30 participantes en el rango de 5 a 7 afos de edad.

En la figura 4, podemos observar que de igual manera que los nifios de entre 5y 7
afnos 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.

Médulo de Cancer
Reporte de nifios y padres de 5 a 7 anos de edad

| 3- T ey T T T T e e e o
""é 2 1.7,

g, I
5

| 0+ e ———n

Modulo de Cancer nifos de 5a  Modulo de Cancer padres de
7 afos nifos de 5 a 7 afios
Figura 4. Impacto det imiento of nla i de vida pa por los 30 participantes en el

rango de S a 7 aflos de edad.

Estas figuras (1, 2, 3, 4) nos muestran que en general esta poblacién, que recibe
apoyo de albergue o banco de medicamentos en “Casa de la Amistad para Nifios
con Cancer”, LA.P. perciben pocas dificuitades en su vida cotidiana, es decir que

el impacto de la enfermedad oncolégica pediatrica percibido por la poblacion es
minimo en su calidad de vida.
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Caracteristicas sociodemograficas de la muestra de pacientes oncolégico
pediatricos apoyados por Casa de la Amistad para Nifios con Cancer LLA.P.

La muestra estuvo constituida por 63 nifios con cancer, 30 nifios de entre 5 a 7
afios de edad y 33 de entre 8 a 12 afos; de los cuales 64% son nifios y 36% son
nifas, con una moda de edad de 12 anos (ver figura 5 y 6).

En la figura § podemos observar que conforme va aumentando la edad en el
paciente pediatrico, los casos también incrementan. El 7% de nuestra poblacién
esta representado por nifilos de S afios de edad, 9% de los nifos tienen 6 afos de
edad, 10% 7 arios de edad, el 12% de nuestra poblacién corresponde a los 8 afos
de edad, el 13% son nifios y nifas de 9 afos, el 15% y 16% a 10 y 11 afios de
edad respectivamente, mientras que el 18% de los nifios de nuestra muestra tiene
una edad de 12 arios. Siendo la media de nuestra muestra niffos de 8 afos y

medio.

12 aflos
18%

10 afos
15%

Edad
Flgura 5. Edad de los 63 participantes que son apoyados por “Casa de ia Amistad para Nifios con Céncer”,
LA.P.
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Como podemos observar en la figura 6, nuestra poblacién esta conformada por un
64% de niffios y un 36% de nifias. Esto nos muestra que casi el doble de la
poblacion participante apoyada por “Casa de la Amistad para Niflos con Cancer”
ILA.P. es masculina.

n =63

Sexo
Figura 8. Género de los participantes que son apoyados en "Casa de la Amistad para nifilos con Cancer”,

Con respecto al tipo de padecimiento de los nifios apoyados o albergados en
“Casa de ia Amistad para Nifios con Cancer”, |.A.P., se obtuvieron los siguientes
resultados que muestra la figura 7.

Tumor canceroso Sarcoma Teratoma Enfermedad Castelman
Linfoma Burking T~2% multicentrica
2 < 2%

Retinoblastoma
2%
Linforma Hodking

Osteosarcoma
5% T~
Leucemia alto riesgo
con cromosoma
philadeiphia
%

2
Linforma no Hodking _// Linfoblastica
2%

Leucemia Aguda
65%

]

LDL1 leucemia de alto
riesgo
5%

Diagndéstico

Flgura 7. Distribucion del diagnéstico oncolégico de los 83 participantes que reciben apoyo o albergue en
“Casa de la Amistad para Nifios con Cancer”, LA.P.
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La distribuciéon de la muestra (n= 63) de acuerdo al diagnéstico oncologico fue la
siguiente: 65% con leucemia aguda linfoblastica (LAL), Tumor canceroso con un
6% (TC), Leucemia de aito riesgo (LDL1), Linfoma Hodking (EH) y Osteosarcoma
(OSTEO) con un 5% respectivamente, mientras que los Linforma de Burkitt (LB),
Sarcomas (S), Teratomas (T) , Enfermedad de Castelman multicéntrica, Linfoma
no Hodking (LNH), Leucemia de alto riesgo con cromosoma de philadelphia
(LACP) con un 2% respectivamente. De acuerdo a los datos representados en la
figura 7, el padecimiento oncoldégico mas frecuente es la Leucemia aguda
linfoblastica (LAL).

En lo referente al tipo de tratamiento meédico que actualmente reciben los
pacientes oncolagicos el 86% es quimioterapia, mientras que solo un 5% recibe
tratamiento de soporte, un 3% recibe tratamiento combinado (quimioterapia y
radiacion), un 3% su tratamiento son basicamente pastillas y otro 3% recibe
radiacion (figura 8).

Taratamiento de Pastitas Quimiotarapia y
soporte 3% Radiacion
5% _\ 3%
Radiacion
3%

Quwmicterapia
B86%
Tratamiento

Figura 8. Tratamiento meédico que reciben los 63 participantes que son apoyados o albergados en “Casa de la

Amista para Nifios con Cancer™, LA.P.
Con respecto a la fase de tratamiento médico de la poblacién encontramos que un
92% (58 pacientes) se encuentran es estado activo o de induccidon a la remision,
es decir estan recibiendo actualmente tratamiento médico peridédicamente,
mientras que un 8% (5 pacientes) estan en fase de vigilancia o de remision (ver
figura 9). Esto nos indica que la mayoria de los participantes esta en estado activo

del tratamiento.
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Fase de tratamiento

vigitancia

casos

activo

Porcentaje de

o 10 20 30 40 50 60

Figura 9. Distribucién de la poblacion participante (n=63), en la fase de tratamiento médico.

Por otro lado en la figura 10, observamos que el porcentaje de nifos y nifias 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 poblaciéon
(n=63), mientras que solo un 38% de la poblacién de este estudio actualmentSe

asiste a la escuela.

asiste ala
escuela
38%

NO asiste a laJ
escuela
82%
Ausencias escolares

Figura 10. Porcentaje de frecuencias de asistencia de los 63 il tes.
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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 Nifos con Cancer”, ILA.P., corresponde a
un 34% de participantes con escolaridad minima de kinder, mientras que casi un
52% de la poblacion tiene una educacion basica en formacion (pre-primaria 14%,
1° de primaria, 9%, 2° de primaria con un 5%, 3° de primaria con un 12%, 4° de
primaria con un 2%, 5° de primaria con un 7% y 6° de primaria 3%). Sin embargo
un 14% de nuestra poblacidn nunca ha asistido a la escuela.

No ha asistido a ta
escuela
4%

1
6o. Primaria
3%
So. Primaria

Kindar
34%

Fre-primaria  Nivel de eascolaridad
14% R

Figura 11. Escolaridad de los 63 participantes apoyados en Casa de la Amistad para Nifios con Cancer LA.P.
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Mchoacan 222 _Joluca Morelos  Guanajuato

vy 2 '\2% 9%—— a0 Drstrito Federal
R 15%
Zacatecas \
2% T —
Taxcala_______
5%
’ Estado de México

Guerrero
16% 18%

Veracruz
13%

algo

1% Lugar de residencia

Figura 12, Porcentajes de distribucién poblacional en México de los 63 participantes en el estudio.

Como se puede observar en [a figura 12 un 85% de la poblacidn oncolégica
pediatrica recibe apoyo de albergue en “Casa de la Amistad para Nifos con
Cancer” |LA.P, puesto que provienen de algin estado de la Republica Mexicana.
Mientras que solo un 15% de la poblacién residen en el Distrito Federal.

Del total de los participantes, la mayoria residen en el Estado de Meéxico (18%) y
Guerrero (16%), el resto residen en otros estados de la Republica Mexicana.

Con respecto a la distribucidn de los participantes dentro de la Republica
Mexicana, el area Meridional del pais formada por: Estado de México, Guerrero,
Hidalgo, Michoacan, Morelos, Puebla y Tlaxcala, encontramos una carga
porcentual del 57%. En contraste con el area Centro occidental de Meéxico
(Zacatecas y Guanajuato) con tan solo un 5%. Esto nos indica que la mayor parte
de los nifos apoyados o albergados en “Casa de la Amistad para Nifios con
Cancer”, l.A.P. que participaron en este estudio son de la parte central de México
(ver figura 13).
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7%~ @ Meéxico Centro-occidental
Q ' @ México Meridionat
O Istmo de Tehuantepec
O Area metropolitana

57%
Cistribucién geografics

Figura 13. Distribucion de los 63 particiy poy por Casa de la Amistad para Nifios con
Cancer, LA.P,

Con respecto a la edad de los padres, encontramos que la edad promedio de
ambos padres es de 30 anos (ver figura 14). Con respecto al estado civil, la
mayoria de los padres que participaron en nuestro estudio reportaron ser casados
con un 40% (ver figura 15). Sin embargo el porcentaje de padres que estan
separados es alto, reportando un 30%, mientras que las parejas divorciadas
cuenta con un 10%, asi como también las parejas que viven en union libre. Por
otro lado las madres solteras solo representan un 4%, y las madres viudas un 6%.

% %

T 28% =24-30
-31-35
03640

04145

= 46-50

% &51-55
27%

Flgﬁra 14. Distribucién de |la edad de los 63 padres que participaron en el estudio.

Viudo Soneros Oworciados

Unidn Libre
6% 4% 0%

10%

Seprados

30% Casados

40%
ESTADO CIVIL
Figura 15. Distribucién de! estado civil de los 63 padres que participaron en el estudio.
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Con respecto a la ocupacion, la mayoria de los padres trabajan en el campo,
mientras que las madres no tiene empleo, dedicandose sélo a las labores del
hogar y cuidado médico de los nifios (figuras 16 y 17).

B Frafesional
Comercio y Tecnico
ventas
—_——— 2%
2% ’ Ovrero

4%

Ocupacion del padre

Figura 16. Ocupacién de los 15 padres parti

Vendedora Campesina
2% 2%

Ama de casa
26% Ocupacién de la madre
Figura 17. Ocupacién de las 48 madres participantes.
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De acuerdo a las caracteristicas sociodemografica relacionadas con la percepcién
del impacto de ta calidad de vida en nuestra poblacibn en general es buena,
puesto que no reportan de acuerdo a los puntajes obtenidos en el Inventario de
Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL) dificultades al realizar actividades cotidianas.

Sin embargo encontramos algunos participantes de los estados de la Republica
Mexicana como Oaxaca, Zacatecas Tlaxcala, Michoacan, Puebla, entre otras,
reportaron dificultades en ciertos reactivos los que representan principalmente
areas: sobre tu salud y actividades; asi como también factores sociodemograficos
como el diagnéstico, el tipo de tratamiento meédico y la edad del padre, son
caracteristicas que muestran tener relacion en ila percepcion de un impacto
negativo de la calidad de vida del paciente y de la opinion del padre o cuidador
(ver figura 18).

En la tabla 13, se muestran los puntajes obtenidos en relacién al lugar de
procedencia del paciente y su padre. En donde podemos observar que los niflos
de S a 7 aflos que provienen del Estado de México, Hidalgo, Oaxaca, Veracruz,
Guerrero, Tlaxcala, Michoacan y Zacatecas reportan mayores dificultades para
realizar actividades cotidianas, asi como también para relacionarse con otros
nifos de su edad. Mientras que los padres de nifios de 5 a 7 afios de edad que
reportan mayor dificultad provienen de Michoacan y Zacatecas, teniendo valores
percibidos mayores a 2 (ver tabla 13).

Por otro lado de acuerdo a la calidad de vida de los nifios de 8 a 12 afios y sus
padres y el lugar de procedencia, encontramos que Hidalgo, Guerrero, Michoacan
y Puebla son las ciudades de las que los nifios de 8 a 12 afios de edad reportan
mayores dificultades percibidas, obteniendo puntajes mayores a 2 (ver tabla 13),
mientras que los padres que reportaron mayores dificultades provienen del estado
de Puebla (ver Tabla 13).

73




TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

s descriptivo de la calldad de vida de Ia apoysda par una instiiucion

3sT
'

3.0

25

2.0 @Brscos de S a 7 afos

15 ElPacres ce nifos de 5
o a 7afos
2 1o
£ o
‘S lnitos de 8 a 12 afios
2
s EBracres de nifos da 8
B oo a 12 afos

n=126

Lugar de residencia

Figura 18. Percepcion de la calidad de vida de los participantes, en relacion al lugar de residencia.

io de C d de Vida Padiatrica (3.0 y 4.0)

o e . enr cion al lugar de residencia L
Lugar de Puntaje Lugar de Puntaje | Lugar de Puntaje Lugar de Puntaje
residencia obtenido residencia obtenido || residencia obtenido residencia obtenido
Nifios de S a Padres de | | Nifos de 8 2 12 Padres de
7 afios nifosde 5 a | afos nifos de 8 a
e - e 7 ahos i | I D, S J2anos -
MéxicoD.F, | 2.2 | Meéxico D.F. | 1.6 i MexicoDF. | _Mexico D.
Estado de 2.6 | Estadode 1.8 Estado de fi Estado de
{  México | I___Mexico | Mexico || ___Mexico ||
1 Hidalgo 2.3 | Hidalgo 2 Hidalgo j Hidalgo .
N Oaxaca_ || 2.5 ' Qaxaca 2 Oaxaca ] Oaxaca__
b Veracruz | 2.1 ) Veracruz 1.7 | Veracruz ! I Veracruz ||
! Guerrero | 2.3 B Guerrero ] 1.8 1 Guerrero || _ _Guerrero |
Ttaxcala | 2.5 | Tlaxcala | 1.5 l _Tlaxcata j ~_ _Tiaxcala ||
Michoacan | 2.5 1 Michoacan | 2.5 i Michoacan __Michoacan ;
Zacatecas .3 | Zacatecas | 2 __Puebla _
""" — — — —Morelos _ forel
_ i o ) _ | Guanajuato _ || __Guanajuato |
Media § 2.4 _ Madla j 1.9 __Media Media
Tahla 13. Valoms percnr.udos Je la calidad de v-da da total de pamc:pantes en relacion al lugar de residencia.
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El diagnoéstico médico es otro factor que esta relacionado con la percepcion de
dificultades en las actividades cotidianas (ver figura 19), esto es que el presentar
diagnodstico médico de Leucemia Aguda Linfoblastica (LAL) con un valor de 2.4,
linfoma de Burkitt {(valor de 3) o Tumor Canceroso (2.75) en niftos de 5 a 7 afos
de edad presentan mayores dificultades que los nifos de 8 a 12 afos de edad;
quienes por otro lado reportan mayores dificultades si tienen un diagnostico
meédico de Teratoma o Enfermedad de Castellman, teniendo un valor percibido de

2.5 en ambos casos.

3.5
3.0
2.5

2.0

ElBrinos de 5a 7 afos

Valores perchidos

BBNinos de B a 12 anes

o, O, B P
R o, T % LS, %o
5 B i

Diagnostico médico

Figura 19. Percepcion de la calidad de vida de los 63 participantes en retacién diagnéstico médico que
padecen.

En relacion a las diferencias entre la percepcion de la calidad de vida y el
diagnostico médico de acuerdo al rango de edad, como podemos observar en la
tabla 14, que existe una ligera diferencia entre los ninos de 5 a 7 anos de edad y
los nifios de 8 a 12 afios de edad, estos primeros reportando mayor dificultad

percibida para realizar actividades cotidianas.
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Tabla 14. Valores perabldos de Ia cahdad de vnda de los 63 participantes en relac:én at dnagnéshco medlco

Otro de los factores que se relaciona con la percepcién de dificultades para
realizar actividades afectando asi su calidad de vida de nuestra poblacién, es el
tratamiento meédico que reciben los pacientes, esto es que los nifos de entre5a 7
anos de edad que reciben quimioterapia, radiacion o estan en tratamiento de
soporte (vigilancia) reportan puntajes medios mayores a 2, mientras que los niflos
de entre 8 y 12 afios de edad que reciben tratamiento combinado, es decir,
quimioterapia y radiaciéon reportan un puntaje de 3, esto es que presentan
dificultades al realizar actividades cotidianas (ver figura 20).

Figura 20. Percepcion de Ia calidad de vida de los 63 icip.
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En relacion a las diferencias entre los rengos de edad y el tratamiento que reciben
encontramos que los nifios de entre 5 y 7 afios reportan un puntaje de 2.4 en
relacién a su percepcion de calidad de vida y el tratamiento que reciben, mientras
que los nifios de entre 8 y 12 afos de edad reportaron 1.9 en el valor percibido de
su calidad de vida en relacidn al tratamiento meédico que reciben (ver tabla 15),
esto nos muestra que los nifios de 5 a 7 anos de edad reportan ligeramente una

mayor dificultad para realizar actividades cotidianas.

] lo de Cali de Vida Pediatrica (3.0 y 4.0)
_ L _on relacidn al tratam meédico
Tratamiento Médico Puntaje ‘Tratamiento Medico Puntaje obtenido
NifosdeSazafios |l _ obtenido NNiflos de 8 2 12 afios

imioterapia 1.7

Rﬂiaciou 1.5

T 2.5

N__(quimioterapia y radiacién) _ ||
2

L ___Media 1.9

de vida de los 63 partici en al "o

Por ultimo, otro factor sociodemografico que esta relacionado con ia percepcion
negativa en la calidad de vida del paciente oncolégico pediatrico es la edad del
padre. Esta caracteristicas nos indica que existen diferencias en el rango de edad
de 46 a 50 anos de los padres de nifios de 5 a 7 afios de edad quienes reportan
mayores dificultades en sus hijos al realizar actividades cotidianas teniendo un
valor de 3 (ver grafica 21 y tabla 16).
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TESIS CON
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Flgura 21, Percepcion de |a calidad de vida de los 63 participantes en relacion a la edad de los padres.

Inventario de Calidad de Vida Pediatrica (3.0 y 4.0)
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Tabla 16. \ percibi

Sin embargo en

la tabla

16 podemos observar que no existen diferencias

significativas en general en relacion a la edad de los padres de nifios de 5 a 7
afos y padres de nitos de 8 a 12 anos y la percepciéon que tienen de la calidad de

vida de sus hijos.
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DISCUSION

Esta investigacién tuvo como principal objetivo evaluar la calidad de vida de una
muestra de Ja poblacion que recibe apoyo de! albergue o del banco de
medicamentos de una asociacién de asistencia privada, asi como también encontrar
si existe relacién entre algunas caracteristicas sociodemogrificas y el impacto del
cancer en la calidad de vida de nifios con padecimientos oncolégicos que son
apoyados o albergados en una instituciéon de asistencia privada en este caso, “Casa
de la Amistad para Nifios con Cancer”, | A.P.

De acuerdo a los datos recopilados, se encontré que {a poblaciéon de este estudio
que recibe algun tipo de apoyo o ayuda de “Casa de la Amistad para Nifios con
Cancer”, I.LA.P. no reporté problemas o un impacto negativo en su calidad de vida
debido al padecimiento oncolégico o su tratamiento médico, esto posiblemente
debido a que los participantes presentan indicadores de evitacion puesto que un
paciente que se percata de que se estan dando cambios radicales en su estilo de
vida, en su imagen personal y en sus emociones, ademas de que no tienen control
sobre ia situacion (enfermedad), tienden a evadir y a evitar pensar en el problema,
lo que les provoca sentimientos de desesperacién, impotencia, frustracién y
dificulitad, a su vez, de controlar los sentimientos negativos. Por lo tanto
consideramos que |a ausencia de sintomas y afecciones en la calidad de vida de la
poblacion de este estudio puede relacionarse con un estilo atribucional pesimista
(Worchel, Copeland y Barrer, 1987; Valencia, 2002; Ayala, 2001).

£l constructo, calidad de vida, se ha mencionado con frecuencia en diferentes areas
(social, psicolégica, laboral, médico), por el gran impacto que tiene. Dentro del area
psicologica se ha tratado de obtener la mayor informacion de las diferentes
variables a estudiar sobre la calidad de vida, de manera valida y confiable, por lo
que la utilizacién y elaboracién de instrumentos o técnicas para evaluar o describir
un constructo de esta indole han sido de gran ayuda para los implicados en la
investigacion psicoldgica.
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La manera en que se evalua la calidad de vida es diversa, y para los fines de este
trabajo, se utilizaron tos instrumentos: inventario de Calidad de Vida Pediatrica en
sus versiones 3.0 y 4.0 adaptadas para la cultura mexicana por Garcia y Ayala en
1998, en sus formatos para nifios de 5 a 7 y de 8 a 12 ahos asi como los formatos

para los padres.

£n base a los dalos reportados por los nifios y sus patdires se encontrd que en
general la calidad de vida percibida por la poblacion es buena, sin embarge esto no
implica que no existen dificultades reaies en ios pacientes oncoidgico pediatricos al
realizar actividades cotidianas. Contrario a io que Sawey (2000) menciona acerca
de que la mayoria de los problemas percibidos por el nifio se presentan en la etapa
de diagnédstico, siendo esto producto de la connotacion que tiene el termino
“cancer’, el cual es automaticamente asociado al dolor y muerte (Buendia, 1982;
Pascual, 1997 y Fernandez, 1984); un dato importante encontrado en este estudio
es que los ninos que esldan en la fase de tratamiento no presentan alteraciones
signiticativas en este aspecto, en el caso especifico de los nifios de entre B a 12
anos quienes reportan menores dificultades para realizar actividades cotidianas
cotno relacionarse con otras personas y el manejo de sus emociones, esto debido a
que los nifnos mayores tienen mas capacidad cognitiva de acuerdo a su desarrolio
tisico, teniendo asi un mejor estilo de afrontamiento a comparacion de los nifios
mas pequerios de edad (Bazan y cols. 2002).

Cn general los nifnos que presentan mayor alteracién en la percepcion de calidad de
vida y sienten que el tratamiento repercutié en su actividad fisica y en su vida social,
ademas de tener secuelas emocionales por los efectos secundarios del tratamiento
médico en especial quimioterapia y/o radiacion, son los nifios que padecen
leucemia, linfoma Burkitt o de un Tumor canceroso, asi como también los nihos que
se encuentran en la fase de vigilancia o tratamiento de soporte. Esto ultimo debido a
que |os niros no saben si ya estan “sanos” o contintan enfermos, ademas de que
experimentan la reincorporacidén 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
io mencionan Pascual (1997) y Soler Lapuente (1996).

Como se pudo observar en la descripcién de la poblacién de este estudio (n=63), de
acuerdo a lo que menciona Rivera (1994) respecto a la vulnerabilidad del género
masculino a padecimientos oncolégicos, lo podemos ver reflejado en esta
poblacién de la cual el 64% esta formada por nifios mientras que el 36% son niftas.

Por otro lado, se ha observado que el padecimiento oncoldégico mas frecuente en la
poblacién infantil, es la Leucemia Aguda Linfoblastica (Robinson, Metems, Neglia,
1991; Rivera, 1994), representando poco mas del 80% de todos los cdnceres en
nifos. Esto lo podemos ver reflejado en la poblaciéon representativa de “Casa de la
Amistad Para Nifhos con Cancer” LLA.P. teniendo un 65% de leucemias en los casos
reportados, Rivera (1994) estima que dicha enfermedad alcanza su pico de maxima
frecuencia ente los 3 y 7 anos, siendo mas comun en los hombres que en las
mujeres, mientras que nuestra poblacién reporta una incidencia mayor en el
diagnéstico de Leucemia aguda linfoblastica en nifos de 6 afios de edad.

En relacion a la asistencia escolar de ia poblacién de este estudio, encontramos que
poco mas del 50% actualmente no asiste a la escuela, mientras que solo algunos de
ellos continban con sus estudios (38%). Muchas de estas deserciones escolares
pueden ser ocasionadas por los efectos secundarios del tratamiento al que et
paciente es sometido, como son las nduseas, mareos, problemas de atencion, entre
otras o como lo menciona Amstrong y Horn (1995) la enfermedad oncolégica y su
tratamiento médico tienen efectos adversos en el desarrollo del sistema nervioso
central, afectando et area cognitiva a corto y largo plazo.

Algunas de las causas del bajo nivel escolar en la poblacidon oncoloégica pediatrica

que participd en este estudio, son por las constantes ausencias a la escusia y en el
que pueden deberse a los tratamientos médicos invasivos a los que son sometidos
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(quimioterapia, radiacién, etc.) que en ocasiones duran mas de un mes o debido a
las constantes hospitalizaciones del nifio.

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 nifios con cancer sufren de
estrés constante (diagnostico, hospitalizaciones, alejamiento de los padres y/o
hermanos ademas de los amigos, procedimientos médicos invasivos, efectos
secundarios de los medicamentos, citas constantes al doctor, entre otras) por lo que
se podria pensar que ello esta repercutiendo en sus habilidades cognitivas (Swain,
1993), ademas en sus sistema inmunoldgico por lo que es importante investigar
mas sobre este punto, y es aqui donde los programas psicolégicos de autoayuda y
autocontrol tendrian un impacto considerable para el desarrollo de un concepto de
calidad de vida favorable para los pacientes, familiares e incluso para el equipo
meédico.

De acuerdo al lugar de procedencia de los pacientes oncolégico pediatricos que
participaron en el estudio, podemos observar que de acuerdo a datos reportados
por el INEGI (2002), las ciudades mas afectadas por padecimientos oncolégicos son
Veracruz, Oaxaca, Guerrero y Morelos, siendo estos los estados en los que se los
nifios de entre § y 7 anos de edad que participaron en el estudio reportaron mas
dificultades para realizar actividades cotidianas.

En general podemos concluir que el diagnoéstico de cancer modifica la expectativa
de vida del paciente, es por ello la importancia de propuestas de intervencion
psicolégica a lo largo del tratamiento para evitar reacciones negativas, transmitiendo
informacién clara y precisa de lo que le sucede al nifio, a demas de preparario para
posteriores intervenciones, fomentando con ello la busqueda de informacién como
apoyo tanto para el paciente pediadtrico como para su familia, esto es, que el
profesional de salud proporcionara esta informacién clara al familiar y/o al paciente,
en el momento que lo requiera, tomando en cuenta sus demandas especificas,
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ayudandolos a entender el proceso de pérdida de la salud y controlar la ansiedad
provocada por {a noticia, ademas 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 mas bien
ayudarios 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 nifios aiteraciones fisicas (alopecia, cansancio,
fatiga, etc.), conductuales (aislamiento, agresividad, etc.), emocionales
(depresiones, ansiedad, enojo, etc.) y sociales (inasistencia escolar, separacion de
la familia y/o amigos, etc.) (Alvaradejo y Delgado, 1996).

Con respecto a la modificacion del inventario de Calidad de Vida Pediatrica
versiones 3.0 y 4.0 para nifios de 5 a 7 afios se constituyd por 3 factores: sobre sus
emociones y autoconcepto, sobre la escuela, sobre su salud y actividades. Mientras
que el Modulo de Cancer (version 3.0) estuvo constituido por 6 factores: sobre
tratamientos médicos, comunicacion, sobre sus pensamientos, sobre mi apariencia
fisica, escuela y nauseas. El reporte del Inventario de calidad de vida (version 4.0)
para padres de nifios de 5 a 7 anos estuvo constituido por: sobre su salud y
actividades, sobre sus pensamientos, sobre sus emociones, sobre cé6mo se ileva
con otros nifios. Por otra parte el reporte Médulo de cancer, estuvo constituido por 4
factores: miedos y preocupaciones, apariencia fisica, sobre mi enfermedad y el area
coghnitiva. Con respecto al Inventario de calidad de vida pediatrica para ninos de 8 a
12 afos estuvo constituida por sélo un factor; sobre la escuela y relaciones con los
demas. Mientras que el Mdédulo de cancer debido a las caracteristicas de los
reactivos no se pudo realizar un analisis factorial con rotaciéon varimax por lo que los
reactivos se agruparon en: nauseas, miedos y preocupaciones, sobre la escuela,
apariencia fisica, y comunicacion. Por otro lado, el reporte del Inventario de calidad
de vida pediatrica para padres de nifios de 8 a 12 anos reporté 3 factores: Sobre tu
salud y actividades, sobre la escuela y emociones. Mientras que el reporte para
padres de nifios de 8 a 12 aflos (Médulo de cancer) estuvo constituido por 4
factores: area cognitiva y de comunicacion, apariencia fisica, preocupaciones y por
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ultimo el area sobre tratamientos médicos. Que en comparacién con el Inventario de
Garcia y Ayata (1999) estos factores, cuentan con validez de constructo y
consistencia interna para la poblaciéon de este estudio.

Sin embargo, debido a la dificultad en la disponibilidad sujetos que cumplieran con las
caracteristicas de edad y que estuvieran acompafiados de alguno de sus padres, la
muestra que integré esta investigacion fue muy pequefia. Por tal motivo, se
recomienda que el Inventario de Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL) en sus
versiones 3.0 y 4.0 adaptados para |a poblacibn mexicana por Garcia y Ayala (1999),
sea aplicado en estudios posteriores, a un mayor numero de sujetos, con ia finalidad
de obtener su estructura factorial, es decir la validez de constructo, siendo § sujetos
por cada reactivo det instrumento (Hair, 1999), ya que en este caso, por ser un
estudio descriptivo y exploratorio, no se logré.

Otra de las limitaciones que consideramos para este trabajo, es la dificultad para {a
aplicacion y evaluacién de nifios con cancer 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 niflos con padecimientos oncolégicos apoyados por instituciones
de asistencia privada.

Por ultimo de acuerdo a lo obtenido en esta investigacion se concluye lo siguiente:

> El Inventario de Calidad de Vida Pediatrica (PedsQLl) versiones 3.0 y 4.0 es
valido y confiable para evaluar la percepcién de la calidad de vida de la
poblacién apoyada por "Casa de la Amistad para Ninos con Cancer” |A.P.
que participé en este estudio.

> Existe relacion entre ciertas caracteristicas sociodemogriéficas, como son el

género y la edad en la percepcion de la calidad de vida de los pacientes
oncoloégico pedidtricos de entre 5 a 12 afios de edad.
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> El diagnéstico y tratamiento médico que reciben, son factores importantes en
los pacientes pediatricos, que se relacionan con la percepcion de dificuitades
para realizar actividades cotidianas, esto es afectan la percepcion de su
calidad de vida.

> Los pacientes provenientes del sureste y suroeste de la Republica Mexicana
Yy Que tienen entre 5 y 7 afios de edad, reportan mayores dificuitades para
reali actividades cotidianas (actividad fisica, relacionarse con otros nifios

de su edad, atencién, etc.).
> No existen diferencias significativas entre la percepcién de la calidad de vida

de pacientes oncolégico pediatricos de entre 5 y 12 afios de edad y sus
padres.
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RESULTADOS DEL INVENTARIO DE CALIDAD DE VIDA PEDIATRICA Y
MODULO DE CANCER

En las siguientes graficas podemos observar los resultados de acuerdo a ias
aplicaciones tanto del Inventario de Calidad de vida Pediatrica como del Médulo
de Cancer teniendo los valores percibidos y observando la comparacion entre la
percepcion del paciente pediatrico y su padre o cuidador.

En la grafica 1 observamos l|la percepcidn de la calidad de vida de pacientes
oncoldgicos pediatricos de entre 5 y 7 afos de edad y sus padres . En general
podemos observar en esta grafica que tanto el paciente pediatrico como su padre
perciben un buen nivel de calidad de vida a pesar del padecimiento oncoldgico.
Sin embargo si observamos en caso numero 4 podemos ver que la percepcion de
la calidad de vida del paciente pediatrico es pobre, puesto que percibe muchas
dificultades al realizar actividades cotidianas, mientras que la percepcién de su
padre con respecto a s calidad de vida es buena sin reportar dificultades. Esto es
que la percepcion del nifio difiere significativamente con la percepcion del padre.

Calidad de Vida general nifos de 5 a 7 ados

§|in pundessdenabbEbenklcilhish

© 10 11 12 13 14 18 18 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 20 30

percepeidn de su
calidad de vida

P
sujetos

Grafica 1. Grafica g | de la per idn de la i de vida de pacientes oncolégicos de ente 8 a 12
aflos y sus padres
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‘Analisis descriptivo de la calidad de vida de (a8 apoyada por

Privada

Moédulo de Cancer general 8 a 12 afios

percepcion de
la enfermedad

1 3 5 7 9 11 13 15 17
sujetos

Grafica 2. Grafica general de la percepcion del impacto del cancer en la calidad de vida de pacientes
oncoldgicos de ente 8 a 12 afios y sus padres

La percepcion del paciente oncolégico de entre 8 y 12 afos de edad y de su padre
con respecto al impacto de la enfermedad en la calidad de vida del nifio no difiere
mucho sin embargo los padres tienden a percibir pocas dificultades en sus hijos,
las cuales no son reportados por los nifos (ver grafica 2).

Calidad de Vida general nifos de Sa 7 afos

phindedeonbbbbobisdli

9 1 13 15 17 19 21 23
sujetos

percepcion de su
calidad de vida

Grafica 3, Grafica general de la percepcion de la calidad de vida de pacientes oncoldgicos de ente 5 a 7 afos
- 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 grafica 3, la calidad de vida percibida de ambas partes
(nifios y padres de niftos de 5 a 7 aftlos de edad) es homogénea, es decir, no
existen diferencias significativas entre la percepcion de los nifilos y su padre o
cuidador.
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porinstit Privada

Andlisis descriptivo de la calidad de vida de (a

Mddulo de Cancer general 5 a 7 afos

5

a

(DT T T T

11 13 15 17 19 21 23
Sujetos

percepcion de
la efermedad
O=NW

Grifica 4. Grafica general de |la percepcion del impacto del cancer en la calidad de vida de pacientes
oncolégicos de ente 5 a 7 afos Y sus padres

En la grafica 4 podemos observar que el impacto de la enfermedad en 1a calidad
de vida de los participantes en general es buena, percibiendo pocas dificultades
para realizar actividades cotidianas. Sin embargo los niflos de 5 a 7 anos de edad
tienden a reportar ligeramente mas dificultades al realizar sus actividades
cotidianas en comparacion a lo que perciben sus padres.

Esto es que los nifios de entre 5 a 7 afios de edad a diferencia de los nifios de 8 a
12 afios de edad, reportan mayores dificultades para realizar actividades fisicas,

escolares y en la comunicacion.
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ANEXO 2

)( Inventario de Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL)
(Ayala y Garcia, 1999)
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PedsQL "™

Modulo de Cancer

Versién 3.0

REPORTE de NINOS de (5-7 afios)

Digale al nifio:

“Te voy a hacer unas preguntas acerca de qu o ser para
algunos ninos y ninas. Quisiera saber qué tan dificil han sldo estas cosas para ti”

Muéstrele al nifio o a la nifia tas figuras y sefiale las respuestas mientras las lee:

“Silo que te voy a decir pocas veces ha sido dificll para ti, sefiala el cubo mas
pequefio”

“Silo que te voy a decir a veces ha sido para ti, Mala el cubo di ”

“Si lo que te voy a decir muchas veces ha sido dificll para ti, sefiala el cubo grande”
“Te voy a leer cada p las ¢ para qué tan difici) ha sido paras ti
lo que te voy a doclr. Vamos a practicar prlm.ro"’

“Se te hace dificil tronar tos dedos” [y @

Pocas veces A veces Muchas veces

Pidale al nifio o a la nifia que truene los dedos para determinar si la pregunta fue contestada

correctamente o no. Repita la pregunta si el nifio o la nifa muestra una respuesta diferente a su
accion.

PedsQL 3.0 Child (5-7) Prohibida su reproduccidn sin permisa Copyright C 1998 JW Vami, Pn.D.
Spanish Cancer (01/00) (Version @n proceso de sdaptacion) Todos los derechos
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cé6mo te ha ido desde |
cuidadosamente cada fra y dime si

uitimas 4

- ..
sto ha sido dificil pa a ti"

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

Por favor, escucha

Despuas de leer cada frase, muestre las fguras. Si el nifo o la nifia duda o parece no entender cémo
. lea las de p sefiala las figuras correspondientes.

SR

e ha sido dificil caminar

e ha sido dificil correr

Te ha sido dificil hacer ejercicios o deportes
Te ha sido dificil levantar cosas pesadas

Te ha sido dificll bafarte por ti mismo

alala

Te ha sido dificil ayudar en los quehaceres de la casa
como recoger tus juguetes)

7.___Has tenido dolores y molestias (; Dénde? )

8. Te has sentido cansado para jugar

!obr. lul .moelon

has senlldo asustado o con miedo

has sentido triste

has sentido enojado

ha sido dificil dormir

oo 0@

has sentido preocupado por io que le pueda pasar

“Recuerda, dime qué tan dificll ha sido esto para ti

- re ha sido _dificil Ilavane blen Con otros nifios

2. Otros nifios te han dicho que no quieren jugar contigo
A Otros nifios se han burlado de ti

4. Otros nifios de tu edad pueden hacer cosas que tu no puedes
hacer

5. Te ha sido dificil mantenerte jugando con otros nifos

1.1 Has faltado a la escuela por ir al doctor o al hosg al

Has faltado a la escuela por no sentirte bien

Te ha sido dificil poner atencién en clase

Se te olvidan las cosa

Te ha sido dificil manlenane al dia con las actividades escolares

PodsQL 4.0 (5-7) Prohibida su reproduccion sin peMMiso
Spanish / Brosdcast (01/00) (Varsion en proceso de ads )
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FALLA DE ORIGEN

[[» 4
Fecha:,

|

PedsQL"

Inventario Sobre
Calidad de Vida Pediitrica

Version 4.0

REPORTE para PADRES de NINOS de (8-7 afios)

INSTRUCCIONES

.-En la siguiente pagina hay una lista de cosas que pudieran ser uns
siproblema para su hijo o hija. Por favor, diganos si esto ha sido unf
roblema para su hijo o hija desde el Gitimo mes (ulhmas 4 semanas)%
ZPor favor, para cada pregunta marque con una “+« ~ una de las siguientes
Hopciones de respuesta:

Nunca ha sido un problema

Pocas veces ha sido un problema
A veces ha sido un problema
Muchas veces 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.

PeasQL 4.0 Parent (5-7) Prohibida su nmmen sin parmiso Copyright C 1988 JW Varmi, Ph.D.
Spanish / Broadcast (01/00) (Versidn en proceso de adaptacidn) 0% derechos reservados
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Desde el uitimo mes (ultimas 4
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semanas), ha sido un problema para su hijo o hija....

- Caminar

B Correr

- Hacer ejercicios o deportes

- Levantar cosas pesadas

Tomar un bafio _por si mismo

ol

8. ___Sentir cansancio

Ayudar en los quehaceres de la casa

(como recoger tus

7. _Tener dolores y molestias

e B8obre sus emocion.
“ha sido un

. Sentirse asustado o con miedo

. Sentirse triste

. Sentirse encjado

Tener dificultades para dormir

._Sentirse preocupado por lo que le pueda pasar

Desde el uitimo mes (ultimas 4 semanas), ha sido un problema para su hijo o hija...

Saobre cémo te llevas con olro. nlﬂol
_ha sido un N

T Pocas

A vec Slempre-

Llevarse bien con otros nifios

Que otros niftios no han guerido ser amigos
de &l o ella

1
2
3. Que otros nifios se han burtado de ¢l o ella
a

Que otros niffos de su edad pueden hacerc

cosas que ¢l o ella_no pueden hacer
5. __Mantenerse jugando Con otros hiflos

Faltar a la escuela por ir al doctor o al hnsgn!al

Faltar a la escuela por no sentirse bien

Poner atencién en clase

Qlvidars las cosas

[ofaleln

. _Mantenerse al dia con las actividades escolares

PedsQL 4.0 Parent (8-12) Prohibida su reproduccion sin permiso Copyright C 1998 JW Varmi, Ph.D.
(Version en procesc OdOS 108 Gefechos reservados

Spanish / Broadcast (01/00)
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1Ds
Fecha:

PedsQL"

Inventario Sobre
Calidad de Vida Pediitrica

Version 4.0

REPORTE de NINOS de (8-12 afios)

INSTRUCCIONES

T

"En la siguiente pagina hay una lista de cosas que pueden ser dlﬂcilesk
'r'para ti. Por favor, dime que tan dificil ha sido esto para ti desde el ullimos
e es (ultimas 4 semanas). Por favor, para cada pregunta marca con unag
% * « " una de las siguientes opciones de respuesta:
Nunca ha sido un problema &
B Pocas veces ha sido un problema :
z A veces ha sido un problema :
[ Muc! veces ha sido un problema 24
'.; Siempre ha sido un problema %
= 4
’ No hay respuestas correctas o incorrectas. #:
é Si Ud. No entiende una pregunta, por favor pide ayuda. !
- .
PedsQl 4.0 Child (8-12) Prohibida su reproduccion sin permiso Copydghl € 1998 JW Vami, Ph.D.
Sparah / Broadcast (01/00) (Vers«&n an proceso de adaptacion) Toduos los derschos resernvados
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Desde el ultimo mes (Gitimas 4 semanas), qué tan dificil ha sido esto para ti...

| 1. _ Me ha sido dificil caminar
[2. _Me ha sido dificil correr
[3. Me ha sido dificil hacer ejercicios o deportes
4. Me ha sido dificil levantar cosas pesadas
5. Me ha sido dificil bafiarme por mi mismo
6. Me ha sido dificil ayudar en los quehaceres de
la casa
7. He tenido dolores y molestias
8. Me he sentido cansado
. N _Nunca.
Sobre mis emociones * [N
. Me he sentido asustado o con miedo
(2. Me he sentido triste
{3 Me he sentido enojado
(4. Moe ha sido dificil dormir
5. Me he sentido preocupado por lo que me
pueda pasar
“Recuerda, qué tan dlificil ha sido esto p. las 4
: . g P — - .| Nunca
Sobre cémo te ilevas con otras nifics oI
1. Me ha sido dificil lievarme bien con otros
nifios
2, Otros nifios no han_querido ser mis amigos
3. Otros nifios se han burlado de mi
4. Otros nifios de mi edad pueden hacer cosas
que yo no puedo hacer
5. Me ha sido dificil mantenerme jugando con
otros nifios
B P L - ~{ Nunca
Sobre (a escuela . - R
1. He faltado a la escuela por ir al dactor o al
hospital
2. He fallado a la escuela por no sentirte bien
3. _Me ha sido dificil poner atencién en clase
4. Se me olvidan las cosas
5. Me ha sido dificil mantenerme al dla con las
actividades escolares

PedsQL 4.0 Child (8-12) Prohibida su reproduccién sin permiso
Spanish / Brosdcast (01/00) (Version en proceso de adaptacion)

Copyright C 1908 JW Vami, Ph.O,
Todoa los derachos rese
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D8
Fecha,

PedsQL"™

Inventario Sobre
Calidad de Vida Pediitrica

Version 4.0

REPORTE para PADRES de NINOS de (8-12 afos)

INSTRUCCIONES

iEn ia siguiente pagina hay una lista de cosas que pudieran ser un
zproblema para su hijo o hija. Por favor, diganos si esto ha sido un
Lproblema para su hijo o hija desde el Gltimo mes (Gltimas 4 semanas).K
ZPor favor, para cada pregunta marque con una “« " una de las siguientes
“iopciones de respuesta:
4

Nunca ha sido un problema

Pocas veces ha sido un problema
A veces ha sido un problema
Muchas veces ha sido un problema

5 Siempre ha sido un problema

3

& No hay respuestas correctas o incorrectas.

g Si Ud. No entiende una pregunta, por favor pida ayuda.

PedsQL 4.0 Parent (8-12) Prohibida su reproduccian sin permiso Copyright C 1998 JW Vami, Ph.D.
Spanish / Broadcast (01/00) (Versién en procesa de adaptacién) Todos joa derechos reservados
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Desde el ultimo mes (Uitimas 4 semanas), ha sido un problema para su hijo o hija....

B Caminar

N Correr

. Hacer ejercicias o depoites

- lLevantar cosas pesadas

A Tomar un bafio_por si mismo

Ayudar en los quehaceres de la casa
{como recoger tus

Py

Tener dolores y molestias

7.
L8. Sentir cansancio

. E Nunel
.Sobre sus .moclonol . s ) V-
- ‘ha sido un prob M :

Sentirse asustado o con miedo

2. _Sentirse triste

.___Sentirse enojado

4. Tener dificultades para dormir
=

Sentirse preocupado paor lo que le pueda pasar

Desde el ultimo mes (Gitimas 4 semanas), ha sido un problema para su hijo o hija...

R - R Nunca A vec
Sobre c6mo te llevas con otros nifios ° R
ha sido un problema: i
1. _Llevarse bien con otros nifios

2. Que otros nifos no han querido ser amigos
de él o ella

3. Que otros nifios se han budado de ¢l o ella

4. Que otros ninos de su edad pueden hacer

cosas que ¢] o ella no pueden hacer
5. Mantenerse iuﬁando con otros nifios

ha sido un problems:

Itar a la escuela por ir al doctor o al hosgilal

Faltar a la escuela por no sentirse bien

Poner atencién en clase

Qlvidar las cosas

Mantenerse al dia con las actividades escolares

folaleln

PeodsQL 4.0 Parent (5-7) Prohibids su reproduccitn sin pamiso
Spanish / Broadcast (01/00) (Version en proceso de adaptacion)

105

Copyright C 1988 JW Vami, Ph.D.
‘odos los derechos reservados




TESIS CON
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1D
Fecha:

PedsQL™

Modulo de Cancer

Version 3.0 -

REPORTE de NINOS de (8-7 afios)

Digale al nifto:

o, r dificil

“T. voy & hacer unas preguntas acerca de para
algunos niffos y ninas. Quisiers saber qué tan dificil h-n sido estas cosas para ti~

Muséstrele al nifio o a la nifia las figuras y sefiale ias respuestas mientras (as lee:

“Si lo que te voy a decir pocas veces ha sido dificil para ti, sefala el cubo mas
pequefo”

“Sj lo que te voy a decir 3 Yyeces ha sido dificil para ti, sefiala ¢! cubo mediano™
“Si lo que te voy & decir muchas veces ha sido dificil para ti, sefial

el cubo grande”

“Te voy a leer cada p! s ia las para qué tan dificil ha sido para ti
lo que te voy a d-clr. Vamos a practicar primero:”

“Se te hace dificll tronar los dedos™ (=] @

Pocas veces A veces Muchas veces

Pidale a! nifo o a la nifa que truene los dedos para determinar si la pregunta fue contestada
correctamente o no. Repita la pregunta sj el nifio o la nifa muestra una respuesta diferente a su
accion.

PedaQL 3.0 Chisd (5-7) Prohibids su reproguccion sin permisc Copyrignt C 1998 W Vami. Ph.D.
Spanish Cancer (01/00) (Version en proceso de adaptacion) Todos los derechos reaenvedos
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“Piensa cémo te ha ido
cuidadosamente cada fra:

L) Por favor, escucha
sto ha sido dificil para ti”

y dime

Después de leer cada frase, muestre las figuras. Si ¢l nifio o la nifla duda © parece no entender coGmMo contestar, lea las
de

sofiala las figu correspondiente:

Dotores y Molestias Av

1., _Has tenido dolores en las articulaciones
2. Has tenido muchgo dolor
Naus

1. Te han dado ganas de vomitar los tratamientos médicos
2. _Te ha sabido mal la comida
3. Ci en los te dan ganas
de vomitar
4. Has tenido poca hambre
5. Algunos alimentos y olores te han dado ganas de vomitar
Acerca de los Procedimientos

Muchas

1. Te duelen los piguetes de aguja de las inyecciones, las
__pruebas de sangre o los sueros
2. Te da miedo cuando te tienen que sacar sangre
3. Te da miado cuando te tienen que picar con agujas para
las inyecciones, pruebas de sangre o sueros
Acerca de o8 Tratamlentos Pocas A veces
veces

Te da miedo mientras estas esperando ver al doctor
._..Je da miedo cuando tienes que ir a ver al doctor
|3 Te da miedo cuando tienes que ir al hoseﬂal
R P'.llll cémo te ha ido
cads to ha sido dificil para ll“
Preocupaciones Pocas

veces

Por favor,

Muchas
ve

1. Te has sentido preocupado por los efectos de los
tratamientos médicos
2. Te has sentido preocupado de que la enfermedad regrese
o empeore
3. Te has sentido pi por si los
estan girviendo o no
Acerca de tus Pensamientos

. e ha sido dificil sabar qué hacer cuando algo te molesta
. e ha sido dificil resolver problemas de mateméticas

. e _ha sido dificil hacer tareas y trabajos de a escuela

. e ha sido dificil poner atencion

S e ha sldo dificil recordar lo que lees
Acerca de tu Ap. encia Fisica

Muchas

1.__ Has sentido que no te ves bien
2. Te molesta que otras personas vean tus cicatrices

3. Te da vergtienza que otros te vean
Comunicacion

1. Te ha sido dificil decirie a los y alas
coémo te sientes
2. Te ha sido dificil hacerie sobre tu [
los doctores y a las enfermeras
3. Te ha sido dificil explicar a otras personas acerca de tu
enfermedad
Peasat 3.0 child (5.7) Prohibids su reproduccion sin permiso Copyright C 1998 JW Varml, Pn.D.
Spanish Cancer (0 (Version en proceso de adapiecion) Todos los derachos reservados
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[ —

PedsQL"

Mdodulo de Cancer
Versién 3.0

REPORTE para PADRES de NINOS de (8-7 afos)

§ INSTRUCCIONES

%En la siguiente pagina hay una lista de cosas que pudieran ser ungp]
sproblema para su hijo o hija. Por favor, diganos si esto ha sido unj
_v’;’_problema para su hijo o hija desde el ultimo mes (Gltimas 4 semanas).
;Por favor, para cada pregunta marque con una “«~ una de las siguientes.
;opciones de respuesta:

Nunca ha sido un problema

Pocas veces ha sido un problema
A veces ha sido un problema
Muchas veces ha sido un problema

—é Siempre ha sido un problema

3 No hay respuestas correctas o incorrectas.

,—3 Si Ud. No entiende una pregunta, por favor pida ayuda.

i
PecaQL 3.0 Parent (5-7} Prohibida su reproduccion sin permisc Copyright C 1998 JW Vami. Ph.D.
Spanish Cancer (01/00) (Version en proceso de adaptacion) Todos los derechos reservados

108




TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

Desde el ultimo mes (Ultimas 4 semanas), ha sido un problema para su hijo o hija....

1. Tener dolores en las articulaciones o musculos

2, Tener mucho dolor

ans

Tener ganas de voml(ar por los lralam»anlos
méedicos

La comida le sale mal

Cuando piensa en los tratamientos médicos le
dan ganas de vomitar

Tener poca hambre

Algunos alimentos y olores e han dado ganas
de vomitar

oA ﬂol_o.‘l'

‘Acerce de los Proc.dlmltnlo- - Nunca XTI
1. Le duelen Ios piquetes de agu]as de las
inyecciones, las pruebas de sangre o sueros
2. Le da miedo cuando tienen que sacar sangre
3. Le da miedo cuando le tienen que picar con
agujas para las inyecciones, pruebas de
sangre o Sueros

1. Sentir miedo mientras espera ver al doctor

2. _Sentir miedo cuando tiene que ir a ver al doctor

3. Sentir miedo cuando tiene que ir al hospital

- Preocupaciones

Desde el ultimo mes (ultimas 4 semanas), ha sido un

roblema para su
:Pocss | A'veces.
Veces . .

1. Preocuparse por los efectos secundarios de

Ios tratamientos médicos

de que la
regrese o empeore

3. Preocuparse por si [os tratamientos medicos
estan funcionando o no

.._Saber que hacer cuando algo le molesta

. __Resolver problemas de matematicas

. __Hacer tareas y trabajos de |a escuela

- __Tener dificultades para poner atencién

el

. __Recordar lo que se lee

Percepcion de su Apariencia Fisica

Nunca

1. Sentir que no se ve bien

2. Le molesta que otras personas vean sus
cicatrices

3. Sentir verguenza de que otras personas lo vean
c::munlclclon RS

Decirle a los
cémo se siente

y atas

Hacerle p sobre su
a los doctores y a las enfermedades

Explicarte sobre su enfermedad a otras

_personas
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e |

]
Fecha

PedsQL

Médulo de Ciancer
Version 3.0

REPORTE de NINOS de (8-12 afios)

INSTRUCCIONES

%En la siguiente pagina hay una lista de cosas que pueden ser dificilesh
para ti. Por favor, dime que tan dificil ha sido esto para ti desde el Gltimog

‘mes (ultimas 4 semanas). Por favor, para cada pregunta marca con unagj
« " una de las siguientes opciones de respuesta:

Nunca ha sido un problema

Pocas veces ha sido un problema
A veces ha sido un problema
Muchas veces ha sido un problema
Silempre ha sido un problema

3T

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si Ud. No entiende una pregunta, por favor pide ayuda.

Mﬁ'ﬂm«‘.‘.ﬂ.@ i ¥
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h cancer ( ) (Version sn proceso de sdaptacion) Todos los
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timo mes (ultimas 4 semanas ué tan dificil h
olon. y Molesti z g unce

1. Dolores en Ias amculaclonas o musculos
He tenido mucho dolar

1. Me han dado ganas de vomitar los tratamientos
meédicos

2. Me ha sabido mal la comida
3. Cuando pienso en los tratamientos médicos
me dan ganas de vomitar
4. He tenido poca hambre
5. Algunos alimentos y olores me han dado ganas
de vomitar
Acerca de ios Procedimientos

Nunca | Poca
- veces

1. Me duelen los piquetes de agujas de las
Inyecciones, las pruebas de sangre o los sueros
2. Me da miedo cuando me tienen que sacar
sangre
3. Me da miedo cuando me tienen que picar con
agujas para las inyecciones, pruebas de

sangre o suefos
Acerca de los ‘l'rauml.nlc. Vs

Nunca, A veces

1 Me da miedo mientras espero ver al doctor
2. Me da miedo cuando tengo que ir a ver al
doctor

3. Me da miedo cuando tengo que ir al hospital
Desde el uitimo mes
Presocupaciones i

1. Me he sentido p por los de

los tratamientos médicos

2. Me he sentido preocupado de que la
enfermedad regrese o empeore
3. Me he sentido preocupado por si los
tratamientos médicos estan sirviendo o no
.- Acerca de mis P.n.lmlonto-' B

1. Meha sldo dI'ICll taber qué hacer cuanuo algo
me molesta
2. Me ha sido dificil resolver problemas de
matematicas
3. Me ha sido dificil hacer tareas y trabajos de la
escuela
Me ha sido dificil poner atencio
5 Me ha sido dificil recordar lo ue leo
- = Acorel de-mi Ap-rl.ne n Fi

mpre:
HYASS |

;__H_emw

2. Me molesta que otras personas vean mis
cicatrices

3. Me da verguenza que otros me vean

comunlelelon

Me ha sido dificil declne alos docloras como

me siento

2. Me ha sido dificil hacerie preguntas sobre mi

enfermedad a los doctores y a las enfermeras

3. Me ha sido dificil explicarte a otras personas

acerca de mi enfermedad
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REPORTE para PADRES de NINOS de (8-12 afios)

g INSTRUCCIONES

ZEn la siguiente pagina hay una lista de cosas que pudieran ser unj
sproblema para su hijo o hija. Por favor, diganos si esto ha sido un
Zproblema para su hijo o hija desde el ultimo mes (ultimas 4 semanas).{3
+4Por favor, para cada pregunta marque con una “v " una de las siguientesj
fopciones de respuesta:

Nunca ha sido un problema

veces ha sido un problema
ha sido un problema
veces 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.

el R
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Desde el uitimo mes (ultimas 4 semanas), ha sido un problema para su hijo o hij

FALLA DE ORIGEN

TESIS CON

1. Tener dolores en las amculamoncu om I

2. Tener mucho dolor
s N

1. Tener ganas de por los

maédicos
2. _Lacomida le sabe mal

3. Cuando piensa en los tratamientos meédicos le
dan ganas de vomitar

4. _Tener poca hambre

5. Algunos alimentos y olores le han dado ganas
de vomitar

- Pocas -
"7 -

A'V.G "

‘i,

1. Le duelen los piquetes de agujas de las
inyecciones, las pruebas de sangre o sueros

2. Le da miedo cuando tienen que sacar sangre

3. Le da miedo cuando le tienen que picar con
agujas para las inyecciones, pruebas de

sangre o sueros

Acerca de los Tratamientos . - .

~Pocas
‘veces .-

1. Sentir miedo mlentras espera ver al doctor

2. _Sentir miedo cuando tiene que ir a ver al doctor.
3. Sentir miedo cuando tiene que ir al hospital

Preocupaciones

Deade eof Uitimo mes (uitimas C semanas), ha -Ido un proble

Vaces

ma para su
A veces'

1. se por los ios de
los tratamientos meédicos

2. Preocuparse de que la enfermedad
regrese o empeore

3. por si los
asuan funcionando o no

Acerca de sus Pensamisntos .

- Pocas .
-~ Veces

| 1.  Saber gue hacer cuando algo te molesta
. __Resolver problemas de matematicas

.___Hacer tareas y trabajos de la escuela

4. Tener dificultades para poner atencién

5. Recordar io que se lee

Percepcién de su Apariencia Fisica Nunca
1. Sentir que nio se ve bien
2. Le molesta que otras personas vean sus
cicatrices
3. Sentir vergienza de gque otras personas Io vean
Comunicacion . | Nunca ‘A veces .l‘ll'l'.
- - T S wdan 2
1. Decirle a los y a las
cOmMo se siente
2. Hacerle preguntas sobre su enfermedad
a_los doctores y a fas enfermedades
3. E sobre su enfers a otras
personas
PedsAL 3.0 Parent (8-12) Prohibeda Su reproduccidn Bin Penmiso Copyright C 1988 JW Vami, Ph.D.
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Ansilsis descriptivo de le calidad de vids de la pedistrica POC UnS institucion de asistencia

TESIS CON
GLOSARIO { FALLA DE ORIGEN

Alopecia: Caida del Cabello.

Anemia aplasica o Aplastica: Anemia originada por la depresién de la médula
ésea, generalmente tiene consecuencias graves y resulta renuente a todo tipo de
tratamiento.

Anorexia: Faita 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 neurcnas de encéfalo y médula espinal, ademas de unirlas a los vasos
sanguineos.

Ataxia cerebelosa: Incoordinacion de los musculos regidos por el cerebelo que
directa o indirectamente intervienen en la ejecucibn de un determinado
movimiento.

Blastos: Sustancia fundamental viscosa del tejido conectivo laxo.

Caquexia: Pérdida extrema de peso y deshidratacion.

Carcindgeno: Substancia quimica u otro agente ambiental causante de cancer.
Carcinoma: Tumor maligno compuesto por células epiteliales.

Disfagia: Dificultad para tragar.

Estridor: Sonido agudo.

Fibrosarcoma: Formacion anormal de tejido conectivo.

Tumor: masa de tejido anormal debido a la divisién celular anormaimente rapida.
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