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Justificacion :

Debido a los avances que ha tenido la pediatria en el diagnéstico y tratamiento de enfermedades crénicas, se
ha incrementado la expectativa de vida de estos pacientes, teniendo como resultado una poblacién pediatrica
creciente sobreviviente , en los que es necesario la evaluacién de la percepcién de calidad de vida y la
identificacién de la dimensién mas afectada que permitirdn identificar las necesidades de salud no cubiertas,
asi como la generacién y evaluacion de recomendaciones preventivas, terapéuticas y de rehabilitacién
psicosocial. Ademas de ser la calidad de vida un indicador de la calidad de atencién médica. Por ello
consideramos necesario evaluarla en escolares y adolescentes con enfermedad crénica de nuestro hospital.
Objetivo:

1.- Evaluar la percepcidn de la calidad de vida en escolares y adolescentes con enfermedades cronicas.

2.- Identificar la o las dimensiones que mas afectan la percepcion de calidad de vida en escolares y
adolescentes con enfermedades cronicas.
Material y Métodos:

Previo consentimiento informado, se aplicé el cuestionario, de tipo genérico Coop Darmouth para evaluar la
percepcion de calidad de vida en escolares y adolescentes portadores de tumores sélidos, leucemia
linfoblastica aguda e insuficiencia renal crénica de la consulta externa del HPCMSXXI, con edad de 7afos a
16 afos 11 meses, ambos sexos, sabian leer y escribir, ninguno de los pacientes se hospitalizé en el mes
previo a la aplicacién del cuestionario, sélo acudieron al servicio de quimioterapia en forma ambulatoria para
recibir tratamiento con una estancia de menos de 24 horas, todos los pacientes tienen al menos un afio de
habérseles diagnosticado enfermedad crénica segun consta en el expediente clinico, fué aplicado por la
tesista encargada en el aula del servicio de salud mental con apoyo de médico de salud mental . El tamario de
la muestra se calculé mediante una prueba piloto , utilizamos programa SPSS12.0S realizando analisis
estadistico descriptivo con porcentajes y frecuencias , y prueba de Chi 2 para analisis comparativo.
Resultados:

Se aplico el cuestionario a 240 escolares y adolescentes , 145 masculinos , 95 femeninos, 152 portadores de
tumores sélidos , 61 portadores de leucemia linfoblastica aguda y 27 portadores de insuficiencia renal crénica
en programa de hemodilisis, en cuanto a grupo de edad, escolares 119 y adolescentes 121. En cuanto a
percepcion de calidad de vida con regular calidad de vida 159 con un porcentaje 66.3%, buena calidad de
vida 65 con un porcentaje 27.1%, mala calidad de vida 11 con un porcentaje 4.6% y muy buena calidad de
vida 5 con un porcentaje 2.1%. En cuanto a la dimensién mas afectada salud fisica , seguida de dolor,
imagen corporal, funcionalidad en las actividades de papel o rél , percepcién general del sentirse bien, salud
mental, funcionalidad en las actividades sociales siendo la dimensiéon menos afectada satisfaccion con la
atencidén a la salud. Al comparar la percepcién de calidad de vida entre sexo masculino y femenino no
encontramos diferencias significativas{ p=0.693), entre escolares y adolescentes no encontramos diferencias
significativas( p= 0.341), al comparar percepcion de calidad de vida entre las diferentes enfermedades
crénicas: tumores solidos , leucemia linfoblastica aguda e insuficiencia renal crénica en hemodialisis no
encontramos diferencias significativas( p=0.570).

Conclusiones:

Al evaluar la percepcitn de calidad de vida en escolares y adolescentes con enfermedad crénica se encontrd
regular calidad de vida, identificamos como dimensién mas afectada salud fisica seguida por dolor, no se
encontro diferencias significativas al comparar la percepcion de la calidad de vida entre sexo masculino y
femenino, asi como al comparar la percepcién de calidad de vida entre el grupo de escolares y
adolescentes,.No se encontraron diferencias significativas al comparar la percepcién de calidad de vida entre
las diferentes categorias diagnésticas: tumores sélidos, leucemia linfoblastica aguda e insuficiencia renal
crénica en programa de hemodialisis. La evaluacion de la percepcion de la calidad de vida y la o las
dimensiones mas afectadas nos permitiran identificar las necesidades de salud no cubiertas, esto por el hecho
que la segunda dimensién mas afectada es dolor el cudl puede ser tratado . Destacamos que la dimensién
menos afectada es la satisfaccion con la atencién a la salud, percibida por el escolar y adolescente con
enfermedad crénica.
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1.- INTRODUCCION Evaluacion de calidad de vida,

Debido a los avances que ha tenido la pediatria en el diagndéstico y tratamiento de enfermedades
cronicas , se ha incrementado la expectativa de vida de los escolares y adolescentes con
enfermedad cronica. Como resultado de esto, se observa una poblacién pediatrica creciente
sobreviviente de padecimientos cronicos, los cuales afectan su calidad de vida, por lo que es
preciso evaluar a los pacientes en forma integral, no sélo su capacidad fisica sino ademas en su
contexto social y de salud mental, motivo por el cual el término de calidad de vida ha venido
cobrando importancia, contando en la actualidad con instrumentos para su evaluacion, teniendo
estos en comun el ser validos reproducibles y confiables , destacandose que debe ser el escolar y
adolescente portador de enfermedad crénica, el que debe emitir el juicio perceptivo de calidad de

vida y no sus padres o médicos tratantes.

Es durante las tres ultimas décadas que el término de calidad de vida ha emergido como un

atributo de la investigacién clinica.

Modificando en el médico el interés no sélo por la sobrevida y el tratamiento de sus pacientes , sino
ademas en su bienestar y en ultimas fechas se ha utilizado como indicador de la calidad de

atencién médica.

Es por ello que evaluaremos la calidad de vida del escolar y adolescente portador de leucemia
linfoblastica aguda, tumores sdlidos e insuficiencia renal crénica en programa de hemodidlisis ,

siendo estos , los padecimientos cronicos mas frecuentes en nuestra poblacién de estudio,



Este estudio transversal se realizarad para aplicar un instrumento de evaluacion de tipo genérico
como lo es el cuestionario Coop Darmouth para escolares y adolescentes el cual evalia las
dimensiones de salud fisica, salud mental, funcionalidad en las actividades sociales, funcionalidad
en las actividades de rol o papel, la percepcion general del sentirse bien, dolor, imagen corporal y

satisfaccion con la atencién a la salud.



2. ANTECEDENTES Evaluacion de calidad de vida.

2.1, Definicion de calidad de vida.

En la tentativa por encontrar una definicion de calidad de vida, han surgido varias definiciones:

Cella y Cherin definen la calidad de vida como la apreciaciéon y satisfaccion del nivel de
funcionamiento actual, comparando con lo que se percibe como posible o ideal. De acuerdo con
esta definicion, dos factores determinan la calidad de vida: el nivel actual de disfuncion y la

habilidad del individuo para tolerarlo (Lindley, 1992).(1)

Young y Longman definen calidad de vida como el grado de satisfaccién en que son percibidas las

circunstancias de la vida cotidiana (Padilla y Grant 1985).(2)

Lewis considera la calidad de vida como el grado en que un individuo posee autoestima, un
proposito en la vida y un minimo de ansiedad (Padilla y Grant 1985)

Burckhardt define calidad de vida como el grado en que un individuo percibe que su vida es buena
y satisfactoria ; que goce de bienestar fisico y material asi como, de buenas relaciones
interpersonales; que participe de actividades sociales y alcance un desarrollo optimo a Inivel

personal (South 1990)(1,2)



Font define la calidad de vida en el paciente cronico como la valoracion que hace el paciente
respecto a la medida en que cree que el estado de su salud ha afectado a su vida cotidiana en un

periodo concreto de tiempo (Font, 1994)

Las multiples definiciones y dimensiones de la calidad de vida explican el elevado nimero de
escalas de evaluacion , sin embargo pese a esta apariencia de heterogeneidad, pueden
identificarse dos dimensiones : la calidad de vida objetiva, que incluye el funcionamiento y las
caracteristicas sociodemograficas, y la calidad de vida subjetiva, que comprende la sensacion de

bienestar.(2)

La definicion de calidad de vida que utilizaremos en este estudio evaluara las dimensiones de
salud fisica , salud mental, funcionalidad en las actividades sociales .funcionalidad en las
actividades de rol o papel, la percepcién general del sentirse bien, dolor, imagen corporal,

satisfaccion con la atencion a la salud.(2

2.2 Evolucion del concepto de calidad de vida

La referencia mas antigua sobre el término de calidad de vida, parece remontarse al ano 50 d.C

con la obra de Séneca Sobre una vida feliz, en la cual se habla de “cualitas vitae".(2)



En el ambito de la salud, se originé a partir de la definicion de salud propuesta desde 1948 por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) , como

el completo estado de bienestar fisico, mental y social, y no sélo la ausencia de enfermedad.(2)

En el campo de padecimientos cronicos , Karnofsky y Burchenal (1949), plantearon aspectos
psicosociales para evaluar la calidad de vida, para tales fines identificaron criterios de valoracion,
aludiendo a una mejoria del animo, actitud, sentimiento de bienestar, actividad, apetito, eliminacion

de estrés y sintomas tales como dolor.(2)

Campbell en 1976 define el término de calidad de vida refiriéndose al sentido de bienestar que
percibe una persona derivado de su experiencia ante la vida, tomando en cuenta lo anterior, la
experiencia de padecer una enfermedad crénico-degenerativa alterara en gran medida el area

fisica, psicologica y social de la vida de una persona.(2)

Kassa en 1992 refiere que la calidad de vida puede ser conceptualizada como un constructo
multidimensional constituido por varias dimensiones subjetivas, sintomas y efectos secundarios,

estado funcional , estado psicoldgico y funcionamiento social.(2)

Para Awad 1995, después de varias décadas de experiencia terapéutica, el modelo general de la
calidad de vida debe tener en cuenta simultaneamente los sintomas, los efectos secundarios de los

tratamientos preescritos y la evolucion psicosocial de los pacientes tratados.(2,1)

Actualmente la salud de una persona se evalia mas alla de su capacidad fisica y se toman en

cuenta su contexto social y su salud mental.(3,4).



Existe algunas experiencias en México sobre la aplicacion de cuestionarios de evaluacion de
calidad de vida, en 1991 en un tercer nivel de atencion con el fin de investigar el apego al
tratamiento en pacientes cronicos se evalud las tensiones y molestias que origina su enfermedad
en el entorno familiar, escolar y social.(5), en 1993 Cardiel y cols validaron la version en espanol
del cuestionario: The health assessment questionnaire disability index, se aplicé a 97 pacientes con
artritis reumatoide, residentes en la ciudad de México (6), en 1996 en un tercer nivel de atencion se
determind la validez de un instrumento como un indicador de la calidad de vida para evaluar el
estado funcional de pacientes pediatricos con leucemia, se incluyeron menores de 2 a 16 anos en
forma global 100% lograron calificacion satisfactoria, el nivel de desempefio diario de actividades
de los pacientes fue adecuado(7) , 1996 se validé el cuestionario Coop Darmouth para evaluar el
estado funcional biopsicosocial en escolares y adolescentes con enfermedad crénica (8) , en 1999
se realizd estudio para evaluar la calidad de vida de pacientes con enfermedades crénicas
mediante la aplicacion de instrumentos genéricos y especificos (9), en otro estudio se aplico la
encuesta SF-36 para la poblacion en el sureste del pais mediante ochos escalas funcién fisica, rol

fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcioén social, rol emocional y salud mental(10)

2.3 Medicion de la calidad de vida

La mayoria de las conceptualizaciones de la calidad de vida incluyen las dimensiones del
funcionamiento fisico, funcionamiento social, salud mental y percepciones generales de salud, con
conceptos importantes tales como vitalidad, dolor , funciones cognitivas que se asumen en estas
caracteristicas . Estas areas pueden ser influenciadas por las experiencias personales , creencias,

expectativas y percepciones.(11,12)



La medicion de la calidad de vida presenta retos metodolégicos que se han venido resolviendo y
que han permitido desarrollar instrumentos aplicables a diversas enfermedades y poblaciones. Los
problemas metodoldgicos que enfrenta la medicion de calidad de vida son dos ; primero, que se
trata de medidas consideradas “blandas”, y en segundo, que no hay un valor de referencia

estandar de oro contra el cual se pueda comparar. Las dos pruebas mas importantes a las cuales

deben someterse estas mediciones son las de validez y consistencia, una vez que cumplan con
estos atributos podra aceptarse que las mediciones tengan calidad cientifica. Actualmente existen
dos tipos de instrumentos los genéricos que permiten evaluar grupos y poblaciones con diversos
diagnosticos, y los especificos, que son de mayor utilidad para medir el impacto de una
enfermedad especifica. Los instrumentos para medir la calidad de vida disponibles actualmente
son confiables y constituyen una herramienta complementaria para evaluar la respuesta al

tratamiento.( 13).

Existen multiples instrumentos que se han disefiado para evaluar las dimensiones que integran las
mediciones de salud y de calidad de vida. Se deben considerar algunos conceptos basicos al
evaluar calidad de vida, ya que, siendo un concepto multidimensional, es dificil decidir que
variables deben incluirse y ello depende de la finalidad del estudio, los instrumentos para medir la
calidad de vida se han disenfiado con diversos propositos. Para conocer el estado de salud , para
evaluar el impacto de ciertas intervenciones, para modificar sintomas y funcion fisica a través del
tiempo. La calidad de vida es un fenémeno que se afecta tanto por la enfermedad como por el
tratamiento. Los instrumentos para medir deben verse como herramientas adicionales del clinico

en la evaluacion integral del paciente y en la conduccién de ensayos clinicos.(13)

Los instrumentos para medir calidad de vida se clasifican en instrumentos genéricos y especificos.

Los primeros tienen como finalidad ser meramente descriptivos, poco sensibles a lo cambios



clinicos , los instrumentos especificos se basan en las caracteristicas especiales de cada
padecimiento , sobre todo para evaluar cambios fisicos y efectos de tratamiento a través del
tiempo, estos nos dan mayor capacidad de discriminacion y prediccién y son particularmente utiles

para ensayos clinicos .(13,5).

El concepto de calidad de vida ha venido cobrando importancia ya que la mayor sobrevida a
expensas de personas con algun grado de discapacidad , y de personas con enfermedades
crénicas que padecen los efectos de su enfermedad y del mismo tratamiento. Debido a que la
calidad de vida se basa en mediciones blandas con una carga variable de subjetividad, se
requieren de métodos de evaluacion validos, reproducibles y confiables. El mejor conocimiento de
las evaluaciones para medir calidad de vida permitird incorporar estos instrumentos en la
evaluacién integral del paciente, en la conduccion de ensayos clinicos y en la investigacion de

servicios de salud. (14)

Hay que reconocer que la mayoria de los instrumentos disponibles han sido desarrollados en
idioma Inglés, por lo que su aplicacion en paises de habla hispana requiere no sélo de métodos de
traduccion validos, sino reconocer que son especificos al contexto social, por lo que se debe
asegurar que los dominios explorados sean apropiados para la poblacién donde se va implantar .
En México en 1996 se valido el cuestionario de tipo genérico COOP-Darmouth para evaluar el
estado biopsicosocial en escolares y adolescentes con enfermedad cronica, encontrando que la
calidad de vida se puede medir en forma similar a como se hace en adultos. Sometiéndose a
validez de consenso, de apariencia de contenido y de constructo.). El cuestionario Coop Darmouth
cuya version es en escolares y adolescentes evalla ocho dimensiones : salud fisica, salud mental,
funcionalidad en las actividades sociales , funcionalidad en las actividades de rol o papel, la
percepcion general del sentirse bien , dolor, imagen corporal y satisfaccion con la atencién a la
salud , mediante 13 preguntas que tiene una puntuacion de 1 a 5, obteniéndose asi una calidad
de vida como muy buena con puntaje entre 13-23, buena un puntaje de 24-35, regular con un

puntaje de 36-47, mala puntaje de 48-59, muy mala con un puntaje de 60-65.(14)



Finalmente con relacion a la calidad de vida de nifios portadores de entidades clinicas de evolucion
cronica hay diversos estudios en la literatura médica que evallian partiendo de la suposicion de

una relacion directa con la competencia en la realizacion de pruebas de desempenio, que infieren la

calidad de vida del nifio basandose en las informaciones que provienen de los padres respecto a

su funcionamiento global como Children Global Assesment Scale (CGAS) por nombrar un ejemplo.

Este tipo de conceptos reducen y empobrecen la posibilidad de captar la percepcién del propio
individuo respecto a sus expectativas y valores. Es por esta razén que debe ser el propio paciente

quién evalGe su propia calidad de vida , recomendandose autocuestionarios.(14,15,16)

2.4 Desarrollo etapa escolar y adolescente

Etapa escolar:

El pensamiento comienza a dejar de ser intuitivo y centrado para desarrollar la capacidad de
ordenar y relacionar las experiencias, asumen el pensamiento de otras personas, les vuelven la
espalda a los adultos y se unen en una cerrada sociedad de nifios, ya que ha establecido ya una
seguridad basica en sus relaciones familiares y puede iniciar un proceso de socializacion,
separandose entonces de la dependencia emocional de los padres. Pasando todo el tiempo en
compania de sus iguales, comparten muchos rasgos con las culturas primitivas, incluye muchos

rituales y formulas magicas , siendo esto necesario para la busqueda de su identidad, actuando



como miembro de la sociedad de nifos con sus propios roles, normas y costumbres, existe en esta
etapa una acusada tendencia a la separacion de sexos, los conmueven las cuestiones de justicia e
injusticia, sobre todo las que tienen que ver con ellos mismos y tienen una creciente capacidad
para comprender principios generales de equidad y de ver como se aplican a problemas como la

pobreza, la guerra o la contaminacién ambiental.( 17,18)

Para los nifios en edad escolar, la vida escolar es un aspecto fundamental de su adaptacion a la
enfermedad. Volver a la escuela después de del tratamiento puede asociarse con la manifestacion
de fobia escolar, soledad y aislamiento social en algunos nifios. La ausencia del colegio, el tener
que recuperar el trabajo escolar, las burlas , intimidaciones, especialmente a nifios de aspecto
distinto, también puede contribuir a una perdida de la autoestima y al riesgo de alteracion

afectiva.(18,19)

Etapa adolescente:

El tema central del adolescente es el de identidad, el de llegar a saber quién es uno mismo, cuales
son sus creencias y sus valores, que es lo que quiere realizar en la vida y obtener de ella. Tiene
que habituarse a un cuerpo nuevo, asi como es de vital importancia su aspecto fisico , en la
primera fase el joven trata de independizarse en nuevos aspectos de su vida como las creencias
religiosas y las salidas con miembros del sexo opuesto, quiere mas privilegios, mas libertad de la
supervision y las restricciones de los adultos, pero con poco sentido de responsabilidad por las
consecuencias de sus propias acciones , en caso de ser portadores de alguna enfermedad se
comportan desafiantes y poco apegados al tratamiento, algunos autores refieren al periodo de la

adolescencia como una “neurosis de popularidad”, es hasta la etapa final de la adolescencia



cuando el adolescente establecera su plan personal de vida, se capacitara para adquirir su
autonomia, trascender de su inmadurez psicosocial , es por eso que estd etapa es de vital
importancia para la preparacion para la edad adulta, es en esta etapa cuando hay que resolver las

ambivalencias para llegar a la independencia.(18)

El desarrollo cognitivo en la adolescencia hace que este grupo de jovenes tenga una mejor
comprension de las implicaciones de su enfermedad y las realidades de la muerte, y se supone
que la depresion tiene mayor prevalencia en este grupo de edad.

Los adolescentes también pueden empezar a desafiar y experimentar con su tratamiento, pueden

no acudir a las consultas ambulatorias o acudir de manera ocasional.(18)

Los nifios con problemas cronicos de salud, especialmente si se asocian con alguna discapacidad,
tienen un riesgo mas alto de padecer problemas de adaptacion social y trastornos psiquiatricos.
Las variables causales involucradas en esta asociacion incluyen la baja autoestima, pocas
relaciones con sus semejantes y bajo rendimiento escolar, mayores problemas emocionales y de

comportamiento, y sobre todo a que su desarrollo se ve interrumpido.(18,19)

2.5 Padecimientos crénicos

Leucemia Linfoide Aguda:

Tumores malignos mas frecuentes de la poblacién pediatrica, entrafiando un profundo deterioro de

la funcion de la médula 6sea, presentandose como enfermedad diseminada, con afectacion difusa

de la médula 6sea y presencia de blastos en sangre periférica. El bazo, el higado y los ganglios



linfaticos suelen estar afectados, siendo la primera forma de cancer que se demostré que podria

curarse con los planes actuales de tratamiento.(20)

Insuficiencia renal cronica:

Aparece cuando la funcion renal disminuye hasta un punto en que no resulta posible mantener por
mas tiempo la homeostasis, estableciéndose una diversidad compleja de alteraciones clinicas,
bioquimicas y metabdlicas, constituyendo el estado urémico, resultando inevitable la progresion
hacia la insuficiencia terminal, cuyo tratamiento puede se realizado mediante dialisis , siendo el

objetivo final el transplante del rifién.(20)

Tumores sdlidos:

Por orden de frecuencia en la edad escolar y adolescente tenemos linfoma, sistema nervioso
central comentandose que estos han aumentado en la Gltima década, tumores seos y otros.

Estos siguen siendo una de las primeras causas de morbimortalidad por enfermedad antes de los
15anos de edad, debido a que el tratamiento de este tipo de tumores con radioterapia,
quimioterapia y cirugia puede tener efectos adversos sobre el crecimiento y el desarrollo, es
importante que todos los nifios sean tratados de acuerdo con protocolos clinicos estandarizados en
centros de investigacion clinica, estos tratamientos han reducido de forma sustancial la

mortalidad.(20)



2.6 Epidemiologia de las enfermedades cronicas: Evaluacién de calidad de vida.

La epidemiologia de las neoplasias malignas en nifos , la incidencia mundial es de 100-150 x 10 °6
nifos-ano , la incidencia varia dependiendo del tipo de neoplasia, el pais o la regién que se
estudie. El patron latinoamericano lo constituyen las leucemias, los linfomas y los tumores del
sistema nervioso central , en el norteamericano y en el europeo, lo tumores del sistema nervioso
central constituyen el segundo lugar y en el africano predominan los linfomas. La incidencia es
mayor en menores de 5afios de edad en el medio urbano y existe un incremento del 1% anual de
canceres en los nifos. La mortalidad ha disminuido en forma muy importante en los paises
desarrollados, en los subdesarrollados permanece estable o hay una leve disminucién , sin
embargo hay incremento en la sobrevida a 5 anos. La incidencia es mayor en paises desarrollados
pero muy probablemente se encuentra subestimada en paises subdesarrollados. En México
existen pocos datos epidemiolégicos sobre las neoplasias en los nifios se realizé estudio
multicéntrico de incidencia en la poblacion de nifios menores de 15anos residentes del Distrito
Federal, en el que se revisaron los archivos clinicos de los principales hospitales del Distrito
Federal, que atienden los nifios con cancer, encontrandose una tendencia general al incremento,
ya que la tasa para 1982, fue de 24.08 y para 1991 de 71.7; encontrandose la misma tendencia de
ambos sexos y la razon V:M fue de 1.4 en 1991, la mayor incidencia en el grupo de 1 a 4 afos,
seguidas de los menores de 1 ano, los de 5 a 9 afos, y por ultimo, los de 10 a 14 anos ( tasas de
91.7,81.7,69.3 y 50.5 respectivamente). Asimismo, se identifico el patron latinoamericano de
neoplasias en nifios: ocupan en primer lugar las leucemias, a las que les siguen los linfomas y los

TSNC.

En el estudio realizado exclusivamente en nifios derechohabientes del IMSS residentes en el
Distrito Federal, se reevaluo el diagnastico histopatologico de las neoplasias sdlidas. Se encontrd

una incidencia de 94.3 para 1992 y 1993, mayor en el sexo masculino (114.6) , que en el



femenino(68.6) con una razén V:M de 1.6. También se encontrd el patron latinoamericano de
neoplasias en nifos. La incidencia por grupo de edad como sigue: en los 1-4 anos , de 104.8; en el
de 5-9 anos de 81.8 y en el de 10-14 anos de 96.4. Asimismo, en 54% de las neoplasias sodlidas
los estadios Ill y IV fueron los mas frecuentes. Segln los datos del Hospital de pediatria de Centro
Médico Nacional SXXI| del IMSS, en 1993 loas neoplasias malignas en nifos ocuparon el primer
lugar en los registros de egresos hospitalarios (24%) el segudo lugar lo ocuparon los problemas
renales (9%) y el tercer lugar los neurologicos (8%). La frecuencia especifica mostro el sigu}ente
orden : leucemias (28.2%), tumores 6seos (11.2%), linfomas no Hodgkin (9.8%) , enfermedad de
Hodgkin (7.4%), TSNC (6.1%), retinoblastoma (4.5%) y tumores de tejidos blandos y nefroblastoma
(3.5% cada uno). Por ultimo cabe mencionar que la incidencia estd aumentando en paises en vias

de desarrollo.(21,22)

La ocurrencia y prevalencia de las nefropatias de naturaleza progresiva en América latina tiene una
gran variabilidad en relacion con la distribucion geografica, con las condiciones socioeconémicas

de los diversos paises.(21)

En América Latina la incidencia de Insuficiencia Renal Crénica tiene un amplio rango desde 2.8-
15.8 casos nuevos / por millén de habitantes en menores de 15 anos. Especificamente en datos
por pais México con 3.5 casos nuevos / por millén de habitantes en menores de 15 afos. Es
evidente no sélo el aumento sino que el niumero de nifios que reciben los tratamientos de

reemplazo , estan aun muy lejos de satisfacer las demandas apremiantes de atencion (21).



Evaluacion de calidad de vida.

2.7 Enfermedad croénica y calidad de vida.

En el contexto de las enfermedades crénicas, la evaluacion del impacto de la accién médica en
general, o de medidas terapéuticas especificas, requiere no sdlo de la medicién de constituyentes
quimicos de la sangre o eventos fisiolégicos, sino que ademas es indispensable conocer el curso
clinico a largo plazo de los sujetos en estudio, evaluando no sélo la cantidad de vida subsecuente

a un evento, si no la calidad con que ésta ocurre y las variaciones a la que se ve sometida.(21)

La practica clinica tiene como meta preservar la funcion y la calidad de vida de los pacientes a
través de la prevencion y el tratamiento de las enfermedades. Por tanto los clinicos deberian estar

capacitados para medir dichos parametros funcionales.(21,22)

En especial en el grupo con enfermedades crénicas requieren de evaluaciones constantes en
relacién a la mejoria o al deterioro de su estado funcional, para lo cual no es suficiente medir
variables biologicas ( hemoglobina, velocidad de sedimentacién , plaquetas) , pues carecen de

estimacion integral del paciente al no medir variables psicolégicas y sociales.(23,24)




3- JUSTIFICACION. Evaluacion de calidad de vida.

La evaluacion de la calidad de vida y la identificacién de la dimension mas afectada en escolares y
adolescentes con enfermedad cronica, permitiran identificar las necesidades de salud no cubiertas,
y se espera que en Ultima instancia estimulen el desarrollo de estrategias de intervencion eficaces.

El conocimiento del grado de deterioro de la calidad de vida nos permitird la evaluacion y
generacion de recomendaciones aplicables a intervenciones preventivas, terapéuticas y de
rehabilitacion psicosocial.

Ademas de ser la calidad de vida un indicador de la calidad de atencion médica.




4.- PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Evaluacion de calidad-de vida.

Aunque se conoce que la enfermedad crénica afecta la calidad de vida a cualquier edad. Los
estudios realizados en escolares y adolescentes con enfermedades crénicas son controversiales
concluyendo diferentes evaluaciones de la percepcién de la calidad de vida desde buena , regular

y mala calidad de vida.

PREGUNTA DE INVESTIGACION:

¢Cual es la percepcion de la calidad de vida en escolares y adolescentes con enfermedades
cronicas?
¢Cual es la o las dimensiones de calidad de vida que mas afectan la percepcion de la calidad de

vida en escolares y adolescentes con enfermedades cronicas?
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5.0BJETIVO. Evaluacién de calidad de vida.

Evaluar la percepcion de calidad de vida en escolares y adolescentes con enfermedades crénicas.

Identificar la 6 las dimensiones de calidad de vida que mas afectan la percepcién de la calidad de

vida escolares y adolescentes con enfermedades crénicas.
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6.- MATERIAL Y METODOS. Evaluacion de calidad de vida.

1.--LUGAR DONDE SE REALIZARA EL ESTUDIO: Hospital de Pediatria, Centro Médico Nacional

SXXI, Instituto Mexicano del Seguro Social, México, Distrito Federal.

2.--DISENO DEL ESTUDIO: Estudio descriptivo transversal para evaluar la percepcidon de la
calidad de vida y la o las dimensiones de calidad de vida que méas afectan la percepcion de la
calidad de vida en un grupo de escolares y adolescentes con enfermedades cronicas, mediante la

aplicacion de el cuestionario Coop Darmouth.

3.--POBLACION DE ESTUDIO: Pacientes con enfermedad crénica (leucemia linfoblastica aguda,
IRC en programa de hemodialisis, tumores solidos) entre 8 a 16 afos de edad de la consulta
externa de los servicios de hematologia , oncologia y nefrologia del Hospital de Pediatria del

Centro Médico Nacional Siglo XXI.

4.--CRITERIOS:

CRITERIOS DE INCLUSION:

1.- Pacientes portadores de Leucemia Linfoblastica Aguda, Insuficiencia renal crénica y Tumores
solidos tratados en la consulta externa del Hospital de Pediatria Centro Médico Nacional SXXI.

2.- Edad: 8 afos a 16 afios.

3.- Que sepan leer y escribir.

4.- Que no se hayan hospitalizaron en las Ultimas 4 semanas o que dicha hospitalizacion sea
menor de 24 horas.

5.- Ambos sexos.
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CRITERIOS DE NO INCLUSION :
1.- Pacientes en fase terminal

2.- Que no acepten participar en el estudio.
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7--DEFINICION OPERACIONAL DE LAS VARIABLES Evaluacién de calidad de vida.

CALIDAD DE VIDA: Concepto multidimensional que incluye evaluacion de salud fisica salud
mental, funcionalidad en las actividades sociales, funcionalidad en las actividades de rdl o papel,
percepcion general del sentirse bien, dolor, imagen corporal y satisfaccion con la atencion de la
salud, mediante la aplicacion de 13 preguntas con cinco opciones cada pregunta con valor de 1-5,
dependiendo del puntaje obtenido se categoriza la percepcion de la calidad de vida en:

13-23 muy buena

24-35 buena

36-47 regular

48-59 mala

60-65 muy mala

variable cualitativa ordinal

DIMENSIONES:

Salud Fisica: dimension de calidad de vida la cudl se evalia mediante la pregunta ; Cual de las
siguientes actividades has podido realizar por lo menos durante 10 minutos? con valor de 1 a 5.
1.-Correr muy rapido, 2.-Correr rapido, 3.- Caminar a paso regular, 4.-Caminar a paso lento y 5.-

Caminar a paso muy lento. Mediante una escala analoga visual (anexo 2).

Variable cualitativa ordinal

Salud Mental : dimension de calidad de vida la cual se evalia mediante 2 preguntas: ; Con qué

frecuencia has platicado con alguien de tu familia sobre lo que sientes? con valor de 1 a 5. 1.-

Todo el tiempo, 2.- La mayor parte del tiempo, 3.-Algunas veces, 4.- Muy pocas veces, 5.- Casi

nunca. ¢ Con qué frecuencia te has sentido triste o desanimado (a)? cada pregunta con valor de 1
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a 5. 1.-Nunca, 2.-Pocas veces, 3.-Algunas veces, 4.- La mayor parte del tiempo y 5.- Todo el

tiempo. Mediante una escala andloga visual (anexo 2).

Variable cualitativa ordinal

Funcionalidad en las actividades sociales: dimension de calidad de vida la cuél se evalia mediante
2 preguntas: ;Como son las relaciones con tus amigos (as)? con un valor de 1 a 5. 1.- Muy
buenas, 2.- Buenas, 3.- Regulares, 4.- Malas, 5.- Muy malas. ¢ Con qué frecuencia ha estado
alguien de tu familia contigo para cuidarte cuando necesitas ayuda? cada pregunta con valor de 1-
5. 1.- Todo el tiempo 2.- La mayor parte del tiempo 3.- Algunas veces, 4.- Pocas veces y 5.- Casi

nunca. Mediante una escala analoga visual (anexo 2).

Variable cualitativa ordinal.

Funcionalidad en las actividades de rol o papel: dimensién de calidad de vida la cual se evalia
mediante 2 preguntas:; Tu forma de ser o de actuar te ha causado problemas con otras personas?
Y ¢Con qué frecuencia vas a la escuela? con un valor de 1 a 5. 1.- Casi nunca, 2.- Pocas veces,
3.- Algunas veces, 4.- La mayor parte del tempo y 5.- Todo el tiempo. Mediante una escala

analoga visual (anexo 2).

Variable cualitativa ordinal

Percepcion general del sentirse bien: dimension de calidad de vida la cual se evalia mediante 3
preguntas: ;Como las has pasado? , ;Como te sientes hoy? y ;Qué tan cansado(a) te sientes
hoy?,con un valor de 1-5. 1.- Muy bien, 2.- Bien, 3.- Regular , 4.- Mal, 5.- Muy mal. Mediante una

escala analoga visual (anexo 2).

Variable cualitativa ordinal
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Dolor: dimension de calidad de vida la cual se evalia mediante la pregunta ¢Cuanto dolor tienes
hoy ? , con valorde 1 a 5. 1.- Ninguno, 2.- Dolor muy leve , 3.- Dolor leve, 4.- Dolor moderado, 4.-

Dolor severo. Mediante una escala analoga visual (anexo 2).

Variable cualitativa ordinal

Imagen corporal: dimension de calidad de vida la cual se evalia mediante la pregunta ;Cémo te
has sentido con tu apariencia fisica? con un valor de 1 a 5 . 1.- Muy satisfecho (a), 2.-
Satisfecho(a), 3.- Regularmente satisfecho, 4.- Poco satisfecho (a), 5.- Insatisfecho (a). Mediante

una escala analoga visual (anexo 2).

Variable cualitativa ordinal

Satisfaccion con la atencion a la salud: dimensidn de calidad de vida la cual se evalua mediante la
pregunta ; Como te sentiste con la atencion que recibiste en este hospital? con valor de 1a 5. 1.-
Muy bien , 2.- Bien, 3.- Regular, 4.- Mal, 5.- Muy mal . Mediante una escala analoga visual (anexo

2).

Variable cualitativa ordinal

ENFERMEDAD CRONICA : Todos aquellos escolares y adolescentes entre 8 a 16 afios 11 meses
con diagnéstico de Leucemia linfoblastica aguda, Insuficiencia renal crénica en programa de
hemodidlisis, Tumores sélidos. Que tengan al menos un afio de haberse diagnosticado, segun
conste en el expediente clinico. Que sean tratados en la consulta externa del Hospital de Pediatria

del Centro Médico SXXI.

Variable cualitativa nominal
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EDAD: Tiempo de vida en afios y meses cumplidos a la fecha de la aplicacién de cuestionario.

Variable cuantitativa discreta.

SEXO: Fenotipo obtenido por la exploracion fisica

Variable cualitativa nominal.
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8-. TAMANO DE LA MUESTRA Evaluacién de calidad de vida,

Realizamos un estudio piloto aplicando 20 cuestionarios encontrando que en el 80% de los casos

regular y mala calidad de vida.

Para una poblacién esperada del 80% de pacientes con regular o mala calidad de vida aplicaremos

la siguiente férmula.

N =4 za2 P(1-P) / W2

N =4(1.96)20.8(0.2) /0.12

N =245.8

Por lo que por lo que aplicamos 240 cuestionarios de tipo genérico Coop Darmouth para escolares

y adolescentes con enfermedad cronica.

28



9.- ANALISIS ESTADISTICO: Evaluacién de calidad de vida

Utilizamos el programa SPSS 12.0S realizando andlisis descriptivo con porcentajes y frecuencias
para sexo, categoria diagnostica, dimensiones de percepcion de calidad de vida, edad , asi como
percepcion de calidad de vida, para la comparacion entre sexo masculino y femenino, asi como
para la comparacion entre escolares y adolescentes y categoria diagnosticas utilizamos tablas de

contingencia y prueba de Chi cuadrada.
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10.DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO Evaluacién de calidad de vida.

Por medio de una carta de consentimiento informado (anexo 1) solicitamos a los padres de los
pacientes la autorizacion firmada para la aplicacion del cuestionario Coop Darmouth (anexo 2) para
escolares y adolescentes, el cual se aplico a 245 escolares y adolescentes con enfermedad
cronica ( leucemia linfoblastica aguda , insuficiencia renal crénica en programa de hemodialisis y
tumores sélidos), de la consulta externa de los servicios de hematologia, oncologia y nefrologia del
Hospital de Pediatria de Centro Médico Nacional SXXI ,ninguno de los pacientes se hospitalizé en
el mes previo a la aplicacion del cuestionario sélo acudieron al servicio de quimioterapia en forma
ambulatoria para continuar con su tratamiento permaneciendo en este servicio menos de 24 horas,
todos los pacientes tienen por lo menos 1 afo de haberseles diagnosticado enfermedad cronica de
tipo de tumores sdlidos, leucemia linfoblastica aguda e insuficiencia renal crénica en programa de
hemodialisis segun consta en el expediente clinico , de edad entre 7 anos a 16anos 11 meses,
todos sabian leer y escribir, el cuestionario fué aplicado por la tesista residente de pediatria
médica de cuarto afio , en un aula de salud mental , con el apoyo de médico de salud mental , se
aplicaron 245 cuestionarios , 3 de los cudles tenian doble respuesta , se suspendio la aplicacion
del cuestionario en 2 pacientes uno con diarrea y otro con cefalea, por lo que soélo fueron validos
240 cuestionarios, de los posibles dafos referidos en la hoja de consentimiento informado no se

reportaron en ninguno de los pacientes.
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11.- FACTIBILIDAD Y ASPECTOS ETICOS Evaluacion de calidad de vida.

Es factible la realizacion debido a que se cuenta con pacientes con enfermedad crénica de la
consulta externa de los servicios de oncologia, hematologia y nefrologia, ademas de contar con la
autorizacion y la supervision del servicio de salud mental del Hospital de Pediatria del Centro
Médico SXXI , para el uso de un aula de este servicio para la aplicacion del Cuestionario Coop
Darmouth, el cual se encuentra validado y aceptado como instrumento genérico de evaluacion de
la percepcion de la calidad de vida, y contamos con las copias suficientes del mismo para lograr el
estudio del tamario de muestra calculado , el cual sera aplicado por el médico residente encargado

de la tésis.

En cuanto a lo ético llevaremos a cabo el principio de respeto a las personas mediante la
realizacion de un consentimiento informado dirigido a los padres de los pacientes escolares y
adolescentes con enfermedad crénica, acordando participar voluntariamente en el estudio, asi
como privacidad y confidencialidad, asi como el hecho que los participantes no corren ningun
riesgo al contestar el cuestionario aplicado, y si un beneficio en caso necesario seran

posteriormente evaluados por el servicio de salud mental.

El protocolo fué aceptado por el Comité de Investigacion y Etica del Hospital de Pediatria del

Centro Médico Nacional Siglo XXI.
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12 -RESULTADOS Evaluacién de calidad de vida.

En cuanto a sexo masculino una frecuencia de 145 con un porcentaje de 60.4%, sexo femenino

frecuencia de 95 con un porcentaje de 39.6% (tablas 1.1,1.2).

Tabla1.1
SEXO Porcentaje Porcentaje
: Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
wlses TR 145 60.4 60.4 60.4
femenino 95 39.6 39.6 | 100.0
Total 240 100.0 100.0

Tabla1.2

En cuanto a categoria diagnostica Tumores Sélidos una frecuencia de 152 con un porcentaje de
63.3%, de los cuales 61 con diagnéstico de tumores del sistema nervioso central, 47 con
diagnéstico de osteosarcoma, 29 con diagnostico de linfoma no hodgkin, 6 con diagnéstico de
neuroblastoma , 4 con diagndstico de rabdomiosarcoma y 4 con diagndstico de sarcoma de Ewing,
En cuanto a categoria diagnéstica Leucemia Linfoblastica Aguda con una frecuencia 61 con
unporcentaje de 25.4% e Insuficiencia Renal Crénica en programa de hemodidlisis con una

frecuencia de 27 con un porcentaje de 11.3%. (tablas 2.1, 2.2)
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catdx

Tabla2.1

CATEGORIA Porcentaje | Porcentaje
DIAGNOSTICA Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Validos tumores

clidas 152 63.3 63.3 63.3

LLA 61 25.4 25.4 88.8

IRCHD

27 1.3 11.3 100.0
Tabla 2.2.

En cuanto a la percepcion de la calidad de vida , mala con una frecuencia 11 con un porcentaje de
4.6%, regular con una frecuencia 159 con un porcentaje de 66.3%, buena con una frecuencia de
65 con un porcentaje de 27.1%, muy buena con una frecuencia 5 con un porcentaje 2.1%. (Tablas

3.1,3.2).
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Tabla 3.1
Porcentaje | Porcentaje
CALIDAD DE VIDA Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
\alidos MALA 11 4.6 4.6 4.6
EEGULA 159 66.3 66.3 70.8
BUENA 65 271 271 97.9
MUY
5 21 2.1 100.0
BUENA Tabla 3.2
Total 240 100.0 | 100.0

En cuénto a las dimensiones de la percepcion de calidad de vida encontramos como dimension

mas afectada salud fisica seguida de dolor , imagen corporal, funcionalidad en las actividades de

papel o rél , percepcion general del sentirse bien, salud mental , funcionalidad en las actividades

sociales y satisfaccion con la atencién a la salud ( Tabla 4 , Tabla 4.1)

Tabla 4.

Dimesién Salud Fisica Salud Mental F.act sociales F.act rol 6 papel
Puntuacion total | 894 638 627 689

Puntaje 3.7 2.61 2.6 2.87

Dimensién Percep gral Dolor Imagen corporal | Atencién a salud
Putuacion total 631 817 722 525

Puntaje 2.62 3.4 3.0 2.1

Puntuacion total /240 cuestionarios = punta
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Tabla 4.1 DIMENSIONES

Imagen [

En cuanto a la dimensién mas afectada por diagnostico: En Tumores Sélidos: la dimension mas
afectada dolor seguida de salud fisica , actividad de papel 6 rol , percepcion general del sentirse
bien ,imagen corporal, funcionalidad en las actividades sociales, salud mental y calidad en la
atencién a la salud. Tabla5 y 5.1.

En Leucemia Linfoblastica Aguda :la dimension mas afectada salud fisica seguida por dolor ,
imagen corporal, funcionalidad en las actividades rol o papel, percepcién general, salud mental,
funcionalidad en las actividades sociales y calidad atencion a la salud. Tabla 5y 5.2.

En insuficiencia renal cronica en programa de hemodialisis : la dimension mas afectada dolor
seguida de actividades de rol o papel, salud fisica, percepcion general, imagen corporal, salud
mental, funcionalidad en las actividades sociales y calidad con la atencion a la salud. Tablas 5 y

5.3.
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Tabla 5.

Dimension Salud fisica Salud mental Act.Sociales Act rdl o papel
Puntuacion total
Tumores sélidos | 471 398.5 405.5 469
LLA 234 167.5 151.5 186
IRC en HD 83 72 70 84
Tumores soélidos |3.09 2.62 2.66 3.08
LLA 3.8 2.74 2.48 3.05
IRC en HD 3.07 2.66 2.59 3.09
Dimensién Percep. Gral. Dolor Imagen corporal | Atencién a salud
Puntuacién total
Tumores solidos | 455 511 447 345
LLA 181.3 209 197 120
IRC en HD 81 a7 78 60
Tumores solidos | 2.98 3.36 2.94 2.26
LLA 2.96 3.42 3.22 1.97
IRC en HD 2.99 3.09 2.88 2.20
Tabla 5.1 TUMORES SOLIDOS.
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Tabla 5.2 LEUCEMIA LINFOBLASTICA AGUDA.

IMagen frrmmmmme i e g o
Dolor

S.Fisica e i A R ) S R R U AR T 1 T i

S Mental BF . Act Soc B4

Dimensiones.

Tabla5.3  INSUFICIENCIA RENAL CRONICA EN HEMODIALISIS

Dimensiones.



Evaluacion de calidad dq vida.

En cuanto a edad ,escolares entre 7 a 10 afos con una frecuencia 119 con un porcentaje de 49.7%

adolescentes entre 11 a 16 afos 9 meses con una frecuencia de 121 con un porcentaje de 51.3%

(tabla 6).
Tabla 6.
Totaldx
REGULA MUY
MALA R BUENA BUENA Total
redad; 1 al 1.00 6 74 35 4 119
grupo de
escolares y 2.00
al grupo 2 5 85 30 1 121
adolecentes
Total 11 159 65 5 240

Al utilizar prueba de Chi cuadrada para comparar categorias diagnodsticas tumores sdlidos,

leucemia linfoblastica aguda e insuficiencia renal cronica en programa de hemodidlisis

encontramos que no hay diferencia significativa en cuanto a calidad de vida entre las 3 categorias

diagnosticas en estudio , con una p =.575. (tabla 7).

Estadisticos de contraste(a,b)

totaldx
Chi 2 1135 Rargos
gig i Rango_
o 567 catdx N promedio
asintot.
totaldx tumores 152 119.16
solidos '
LLA 61 118.92
IRCHD 27 131.63
Total 240
Tabla 7.

Prueba de Chi 2.
b Variable de agrupacion: catdx
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Al utilizar prueba de Chi cuadrada para comparar sexo masculino y femenino, en cuanto a calidad

de vida no encontramos diferencia significativa entre sexo masculino y femenino con una p =.693.

(tabla 7.1)
totalcap
Chi 2 6680.500
17265.50
0
7 -.394
Sig. asintot.
(bilateral) G
Tabla 7.1

a Variable de agrupacion: sexo.

Rangos
Rango
SEexo N promedio
totalcap g‘ascu"” 145 119.07
femenino 95 122.68
Total 240

Al comparar escolares y adolescentes no encontramos en cuanto a calidad de vida diferencia

significativa con una p = .341 (Tablas 8.1, 8.2)

Recuento —-Tabla 8.1

Totaldx
REGULA MUY
MALA R BUENA BUENA Total
redad; 1 al 1.00 6 74 35 4 119
rupo de
Sscoluresy 200
al grupo 2 5 85 30 1 121
adolecentes
Total 1 159 65 5 240
Tabla 8.2
[ Sig. asintotica
Valor gl (bilateral)
Chi 2. 3.348(a) 3 341
3.477 3 324
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13.- DISCUSION Evaluacién de calidad de vida.

Debido a los avances médicos en el campo de |la pediatria tenemos en la actualidad una poblacién
pediatrica creciente portadora de enfermedades cronicas, siendo en nuestro hospital las principales
enfermedades de evolucién crénica que se atienden en el grupo de escolares y adolescentes :
Leucemia Linfoblastica Aguda, Tumores Solidos e Insuficiencia Renal Crénica, por lo que es de
interés evaluar este grupo etario, ya que el escolar y adolescente debido a su capacidad
cognoscitiva es capaz de evaluar su propia percepcion de calidad de vida, ya que debe ser el
propio paciente el que evalie su percepcion de calidad de vida y no sus padres o médicos

tratantes.

Encontrandose en nuestro estudio regular calidad de vida en un 66.3%, buena calidad de vida en
un 27.1% ,mala calidad de vida en un 4.6% y muy buena calidad de vida en 2.1%.

En forma global la dimension mas afectada es salud fisica , seguida de dolor ,imagen corporal,
funcionalidad en las actividades de papel y rol, percepcion general del sentirse bien, salud mental,

funcionalidad en las actividades sociales y satisfaccién con la atencion a la salud.

En cuanto a sexo y calidad de vida no se encontro diferencia significativa entre sexo masculino y
femenino , en cuanto a grupo etario y calidad de vida no se encontro diferencia significativa entre

escolares y adolescentes.

En los pacientes con tumores sélidos se encontré regular calidad de vida , encontrandose también
regular calidad de vida en el grupo brasilefio (12), ambos estudios en pacientes en los cuales se
habia hecho el diagnéstico por lo menos un afo previo , en contraste con lo encontrado en nuestro
hospital en el afio de 1996 por Lopez-Valois y colaboradores (8), donde se encontro en este grupo
de escolares y adolescentes buena calidad de vida sin embargo en estos pacientes se habia hecho

el diagndstico seis meses previos. Por lo que creemos que este contraste entre buena y regular
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calidad de vida se debe al mayor tiempo posterior al diagnéstico asi como al mayor tiempo de

tratamiento .

En los pacientes con leucemia linfoblastica aguda en el grupo de edad de 7 a 16 afios se encontrd
regular calidad de vida, considerando que en nuestro cuestionario es el propio paciente el que
emite el juicio de percepcién de calidad de vida y no sus padres o médico tratante. Al comparar los
resultados con los obtenidos en Hospital Infantil de México en 1999 ,Toledo-Nandy-Avila-Figueroa
(9),utilizando el mismo instrumento de evaluacion que el usado por nosotros, evaluando sélo
escolares, en los pacientes con leucemia linfoblastica aguda en tratamiento de induccion a la
remision se encontro regular calidad de vida, y en aquellos en tratamiento de mantenimiento o
consolidacién se encontro buena calidad de vida.

En contraste, en nuestro hospital en el afio de 1992-1993, Arias-Hernandez-Benitez y cols (7),
estudiaron nifios de 2 a 16 afos, documentando en forma global que el 100% de los pacientes
obtuvo calificacion satisfactoria, sin embargo en este instrumento la aplicacion del cuestionario se
realizé mediante un interrogatorio de la madre y del paciente, contrastandose con una escala de
nivel de desempeno diario determinada por el médico tratante de hematologia. Por lo que creemos
que este contraste entre regular y buena calidad de vida se deben a las diferentes edades, a la
etapa de tratamiento, asi como a la percepcion de la calidad de vida ya sea por el propio paciente ,

sus padres o su médico.

En los pacientes con insuficiencia renal cronica en programa de hemodialisis, se encontré buena
calidad de vida, destacando que solo se evaluardén 27 pacientes que representan el 11% del
nuestro total de pacientes de nuestro estudio, encontrando en un nuestro hospital en el afio 2004
(Kitsu-Aguilar —Ibarra) en escolares y adolescentes con insuficiencia renal cronica en programa de

dialisis peritoneal buena calidad de vida.

Debiendo resaltarse que la calidad de atencidn a la salud, un indicador de percepcion de calidad

de vida, es la dimensién MENOS afectada encontrada en nuestro estudio , asumiendo con esto
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que nuestros escolares y adolescentes perciben una buena satisfaccion con la atencién a la salud

brindada en nuestro hospital.

Llama la atencion que el dolor sea la segunda dimension mas afectada , ya que esta puede

modificarse con tratamiento meédico .

Por lo que es de relevancia destacar que la evaluacion de la percepcion de calidad de vida y la
dimension o dimensiones mas afectadas, nos permitiran identificar las necesidades de salud no
cubiertas y estimulan el desarrollo de estrategias de intervencion eficaces, asi como a la
generacion de recomendaciones aplicables a intervenciones preventivas, terapéuticas y de

rehabilitacion psicosocial.
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14. CONCLUSIONES: Evaluacion de calidad de vida.

Al evaluar la percepcion de calidad de vida en escolares y adolescentes con enfermedad
cronica:.tumores solidos, leucemia linfoblastica aguda e insuficiencia renal cronica se encontro

regular calidad de vida.

Identificamos como dimension mas afectada salud fisica seguida por dolor, imagen corporal,
funcionalidad en las actividades de papel o rdl (ausentismo escolar) ,percepcion general del
sentirse bien, salud mental, funcionalidad en las actividades sociales y como ultima dimension

satisfaccion con la atencion a la salud.

Al comparar la percepcion de calidad de vida entre el sexo masculino y el sexo femenino no se
encontro diferencias significativas.
Al comparar la percepcion de calidad de vida entre el grupo de escolares de 7 a 10 afios 11meses

con el grupo de adolescentes de 11 a 16 afos 11 meses no se encontro diferencias significativas.

Debe hacerse notar que la satisfaccion con la atencion a la salud percibida en los escolares y
adolescentes con enfermedad crénica es buena, ya que es la dimension menos afectada, haciendo

notar que la calidad de vida es un indicador de la calidad de atencion a la salud.

La evaluacion de la calidad de vida y la identificacion de la dimensién o dimensiones ‘mas
afectadas permitiran identificar las necesidades de salud no cubiertas, esto se comenta por el

hecho que la segunda dimension mas afectada es dolor , el cual puede ser tratado.
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16. ANEXOS Evaluacion de calidad de vida.

ANEXO 1. Hoja de consentimiento informado.

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

HOSPITAL DE PEDIATRIA DEL CENTRO MEDICO NACIONAL SIGLO XXI.

México,D.F: a de de 2005.
Yo padre / madre
de acepto que a mi hijo (a)

participe en el estudio EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN ESCO
LARES Y ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD CRONICA que se realiza
en el Hospital de Pediatria del CMNSXXI. , a través de la aplicacion de un
cuestionario, en el cual se realizan una serie de preguntas relacionadas a su
salud fisica, salud mental , actividades sociales , actividades de rél o papel,
dolor, imagen corporal, percepcion general del sentirse bien, atencion a la sa
lud,

Posibles dafos: Este cuestionario puede ocasionar cambios en sus emocio-
nes, por lo que se realizara en presencia del padre/madre, asi como médico

de salud mental, por lo que en caso de asi desearlo el escolar, el adolescente
0 el padre/madre ,se suspendera en el momento que lo deseen, y seran aten-

didos por el médico del servicio de salud mental.
Posibles beneficios en caso de presentar alguna alteracion se enviara al ser-
vicio de salud mental para su atencién integral.

Nombre Firma
Paciente

Testigo

Testigo

Investigador responsable: Dr. Jorge Luis Ponce Carmona.

Médico adscrito al servicio de Salud Mental del Hospital de Pediatria del CMNSXXI

20 piso. Consulta externa .Teléfono 56276943 o 56276900 extension 22304.
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Anexo 2. Cuestionario Coop Darmouth

Evaluacion de calidad de vida.

SIS NO SALE

ZSTA TE
e ELA BIBLIOTECA
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DURANTE EL ULTIMO MES
¢Cual de las siguientes actividades has podido realizar por lo
menos durante 10 minutos ?

‘ = (o)
CORRER MUY RAPIDO "

CORRER RAPIDO Q “

()

CAMINAR A PASO LENTO

CAMINAR A PASO REGULAR Qj
(t

CAMINAR A PASO MUY LENTO ’




DURANTE EL ULTIMO MES
¢.Con que frecuencia has platicado con alguien de tu familia sobre
lo que sientes ?

4 (@) P

TODO EL TIEMPO N
LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO Nt

Z N
ALGUNAS VECES

LT\
MUY POCAS VECES

' d X
CASI NUNCA




DURANTE EL ULTIMO MES
¢Con qué frecuencia te has sentido triste o desanimado(a)?

NUNCA =
o \/ >
POCAS VECES @
ALGUNAS VECES

©.
e‘

Q)
)

LA MAYOR PARTE DEL
TIEMPO .

Il@

TODO EL TIEMPO

&
\/

)
|
|




DURANTE EL ULTIMO MES
¢Como son las relaciones con tus amigos?

3 «
MUY BUENAS g A

BUENAS

REGULARES @

MALAS ; : ~ /)

MUY MALAS @ '




DURANTE EL ULTIMO MES
¢Con que frecuencia ha estado alguien de tu familia contigo para
cuidarte cuando necesitas ayuda

Z A —k
[oX0)]
TODO EL TIEMPO <
LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO 4
L (& A\
ALGUNAS VECES -
/ .
POCAS VECES
z 3
CASI NUNCA




DURANTE EL ULTIMO MES
¢ Tu forma de ser o actuar te ha causado problemas con otras

personas?

..

CASI NUNCA g
®

POCAS VECES \~

00
ALGUNAS VECES **
LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
TODO EL TIEMPO




DURANTE EL ULTIMO MES
¢,Con que frecuencia vas a la escuela?

SIEMPRE VOY A LA ESCUELA

\/

‘@

o
A MENUDO VOY ALA ESCUELA 9 e
ALGUNAS VECES VOY A LA @ [P
ESCUELA o
RARA VEZ VOY A LA ESCUELA e Y
NO VOY A LA ESCUELA o
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¢, QUE TAN CANSADO (A) TE SIENTES HOY?

N TN N,
NO ME SIENTO CANSADO (A) ?‘5
\r /7~
(64
ME SIENTO UN POCO =
CANSADO (A) N/
ME SIENTO REGULARMENTE ,(:)E)

CANSADO (A)

ME SIENTO CANSADO (A)

>
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»

)
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ME SIENTO MUY CANSADO (A)
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DURANTE EL ULTIMO MES....
¢, Como te has sentido con tu apariencia fisica?

MUY SATISFECHO (A) ‘ \_LQ._'

fa_)\
SATISFECHO (A) " o
REGULARMENTE ‘t ~
SATISFECHO (A) G .

POCO SATISFECHO (A)

INSATISFECHO (A)




DURANTE ESTA HOSPITALIZACION
¢Como te sentiste con la atencion que recibiste en este hospital?

~7

MUY BIEN
BIEN -

- A)

REGULAR @
(=)
MUY MAL @
\-
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