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I Titulo

Evaluacion de la Calidad de Vida en los Pacientes Pediatricos con Diagndstico de
Leucemia del Hospital Central Sur de Alta Especialidad mediante el Instrumento

Pediatric Quality of Life Inventory (Peds QL 4.0)



I Marco Teérico

Las Leucemias son enfermedades malignas clonales de la médula 0sea,
caracterizadas por predominio de blastos que sustituyen progresivamente el tejido
hematopoyético normal, ocasionando un descenso progresivo de las células normales de
las tres series hematopoyéticas. Esta panmielopatia se caracteriza por una mutacién de
la célula germinal pluripotencial que se expresa como incapacidad de las células
precursoras para madurar, con la consiguiente persistencia de estadios en forma de
blastos.

La leucemia representa un padecimiento grave que impacta de manera significativa
la salud publica a nivel mundial. México no es excepcion y las tasas de morbimortalidad
asociados con leucemias son cada vez mayores en los grupos de poblacién afectados.
Esta enfermedad impacta no sélo la funcién orgdnica, sino la calidad de vida y la
economia de los pacientes de un segmento muy importante de la poblacion de enfermos,
el cual cuenta con pocos recursos econdémicos para sobrellevar los costos asociados al
tratamiento. (1)

En los Estados Unidos de América, la Leucemia Linfobldstica Aguda es el
diagnéstico de cancer mas comtn entre niflos y representa el 23% de los diagndsticos de
cancer en menores de 15 afos. Posee una incidencia anual de 30 a 40 pacientes por
millén lo que representa aproximadamente 2400 nifios y adolescentes menores de 20
afios con diagnéstico de LLA al afio, indicando un aumento gradual en la incidencia en
los ultimos 25 afios. Se observa ademds, n aumento marcado en la incidencia entre
niflos de dos a tres afios (> 80/millén/afio) con tasas que disminuyen a 20/millén en
nifios de ocho a diez afios. La incidencia de LLA en pacientes de 2 a 3 afios de edad es
casi 4 veces mayor que entre lactantes y casi 10 veces mayor que entre los de 19 afios.

Debido a razones inexplicables, la incidencia de LAL en nifios blancos e mucho maés



alta que entre nifios de color, con una tasa casi 3 veces mads alta entre nifios blancos de
dos a tres afios. Es muy interesante para los mexicanos saber que la incidencia de LAL
en los Estados Unidos parece alcanzar su punto mds alto, precisamente entre nifios
hispanos (43/millén) (1)

En México, Judrez Ocafia y cols. informan una incidencia general del cancer del
46.1%. De éstas, la leucemia aguda linfoblastica (LLA) tiene la mayor tasa de
incidencia, con un 78.3%.

En un reporte de seguimiento sobre el mismo trabajo (“Incidencia de Neoplasias
Malignas en Nifios atendidos en Hospitales de Seguridad Social en Ciudad de México”),
los mismos autores sefialan que un aumento en la incidencia de neoplasias entre infantes
de la ciudad de México. Retrospectivamente se identificaron 667 casos tan s6lo en el
periodo 1992-1993 en los hospitales del IMSS de la Ciudad de México. Las neoplasias
con mayor incidencia fueron leucemia (39.2%), linfomas (17.6%) y tumores del SNC
(12.6%). La incidencia de neoplasias fue mayor en nifios con menos de 5 afios de edad,
residentes del Sur de la Ciudad de México, y un 80% de las leucemias fueron

linfoblasticas. (1)

Entre los portadores de enfermedades pedidtricas cronicas e incapacitantes se
describe una mayor susceptibilidad a la morbilidad psiquidtrica y una mayor incidencia
de estos trastornos que en grupos controles de estudios poblacionales. En la evaluacién
psiquidtrica de estos pacientes, pueden no resultar adecuados instrumentos de
evaluacion validados en poblaciones sanas, debido a una superposicién entre sintomas
fisicos y, por ejemplo, sintomas depresivos. De la misma forma, un diagndstico
psiquiatrico por  categorias puede no ser el mejor abordaje, pues algunos
comportamientos que pueden reflejar la formacion de sintomas en un nifio sano son

mecanismos de adaptacién en un nifio enfermo. (2)



La alternativa mds considerada en la actualidad para abordar las dificultades
mencionadas, con relacidn a la evaluacion psiquidtrica de nifios portadores de entidades
clinicas de evolucion crénica, ha sido el abordaje de calidad de vida de esos individuos,
término que representa un intento de nombrar algunas caracteristicas de la experiencia
humana, siendo el factor central que la determina, para algunos autores, la sensacién
subjetiva de bienestar. De esa manera, la evaluacion de la calidad de vida pasa a ser de
importancia capital en la interfase entre la psiquiatria infantil y la pediatria, aunque no
haya, hasta este momento, una definicion conservadora y satisfactoria de la calidad de

vida en la nifez. (2)

Hay diversos estudios en la literatura médica que evalian la calidad de vida de nifios
cronicamente enfermos, aunque partiendo de la suposicién de una relacion directa con
la competencia en la realizacién de pruebas de desempefio, como es la Vineland
Adaptative Behavior Scales (VABS), o que infieren la calidad de vida del nifio
basandose en las informaciones que provienen de la opinién de los padres respecto a su
funcionamiento global, como ocurre con la Children Global Assessment Scale (CGAS).
Este tipo de conceptuaciones reducen y empobrecen la posibilidad de captar la

percepcion del propio individuo respecto a sus expectativas y valores. (2)

El Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI) es una herramienta que
busca evaluar la sensacion subjetiva de bienestar del individuo, partiendo de la premisa
de que el individuo en desarrollo es y siempre fue capaz de expresarse en cuanto a su
subjetividad. Nosotros, como adultos, hemos perdido la capacidad de entender su
"lenguaje" peculiar. Paralelamente, se constituye en una herramienta genérica que

permite la comparacién entre pacientes afectados por alguna enfermedad e individuos



con buena salud, util porque es capaz de identificar los sentimientos del nifio respecto a

su estado actual, y no en funcién de su desempefio o productividad. (2)

El PedsQL (Pediatric Quality of Life Inventory) creado en el Children’s Hospital
and Health Center, San Diego, California es un instrumento modular para medir la
calidad de vida relacionada a la salud (HRQOL) en los nifios y adolescentes de 2 a 18
afios. Son autoreportes multidimensionales y escalas de reporte de los padres
desarrolladas como una medicién genérica para ser integrada en los médulos especificos
por enfermedades del PedsQL. El PedsQL 4.0 consiste de 23 preguntas aplicables tanto
a poblaciones escolares de nifios sanos asi como poblaciones pedidtricas con
enfermedades agudas y crénicas. Evalda condiciones Fisica, Emocional, Social y
Escolar. (3)

La validez se demostré usando los métodos de grupos conocidos, correlaciones con
indicadores de morbilidad y carga de enfermedad asi como factores de andlisis. El
PedsQL distinguid entre nifios sanos y pacientes pediatricos con enfermedades agudas o
cronicas, se relaciond a indicadores de morbilidad y carga de enfermedad y demostré
una solucién derivada de factores consistente con el antiguo concepto derivado de
escalas. (3)

Los resultados demostraron la fiabilidad y validez de las escalas Genéricas del
PedsQL 4.0 y pueden ser aplicables en ensayos clinicos, investigacidn, practica clinica,
salud escolar y poblaciones comunitarias.

En investigacion clinica, salud poblacional, mejoras clinicas y entre los
consumidores de servicios de salud, la calidad de vida relacionada a la salud (HRQOL)
ha emergido como un resultado de salud esencial. Los instrumentos para medirla deben
consistir al menos de las dimensiones fisicas, mentales y sociales delineados por la

Organizacién Mundial de la Salud (OMS). (3)



La medicion de la calidad de vida relacionada a la salud en los pacientes pedidtricos
debe ser sensible al desarrollo cognitivo e incluir el reporte del mismo paciente asi
como el de los padres. (3)

La concordancia imperfecta se ha documentado en los estudios de calidad de vida en
pacientes con asma, fibrosis quistica, cefalea crénica, deficiencias en miembros
toracicos y pélvicos, artritis, cancer asi como nifios sanos. En la salud pediatrica se ha
llegado a un acuerdo para internalizar problemas (depresion, dolor) que para exteriorizar
problemas (hiperactividad, caminar). La presencia de la concordancia imperfecta
sugiere una necesidad critica en la medicién de la calidad de vida pedidtrica para que
sea vdlida y fiable como un instrumento de auto reporte del paciente para el mas amplio

rango de edad posible. (3)



III Justificacion

La calidad de vida se define en términos generales como el bienestar, felicidad y
satisfaccion de un individuo, que le otorga a éste cierta capacidad de actuacion,
funcionamiento o sensacidn positiva de su vida. Su realizacion es muy subjetiva, ya
que se ve directamente influida por la personalidad y el entorno en el que vive y se
desarrolla el individuo. Segin la OMS, la calidad de vida es la percepcion que un
individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema
de valores en los que vive y en relacidon con sus objetivos, sus expectativas, sus
normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que estd influido de

modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de

independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacién con los elementos

esenciales de su entorno.

En los ultimos afios; los sistemas de salud en todo el mundo han considerado a
pacientes con enfermedades cronicas como una de las principales prioridades de
atencién. Uno de los principales indicadores de salud, que evalia los sistemas
nacionales o internacionales de salud, es la calidad de vida con la que coexiste la

enfermedad y el huésped.

Es asi como administrativamente, centros de atencion a la salud de todos los niveles,
han desarrollado y modificado procesos dentro de la gestion hospitalaria; en los que se
toma en cuenta la calidad de vida de pacientes con enfermedades crénico-degenerativas.
La evaluacion del desarrollo personal, social y cultural ha llevado al desarrollo de

programas donde el bienestar del paciente en el campo social es la prioridad.



En nuestro medio, un porcentaje importante de pacientes son atendidos por
leucemia; el tiempo que se emplea en el tratamiento médico, infiere una alteracion en la
dindmica social tanto del paciente como de los padres que modifican el estilo de vida
familiar, lo cual hasta el momento no ha sido cuantificado. El conocimiento del mismo,
ayudard al tratamiento integral de estos pacientes; y a la elaboracién de estrategias que
mejoren sus condiciones; de acuerdo a los criterios de calidad estipulados en la ley

general de salud de los Estados Unidos Mexicanos.



v Objetivo
Evaluar la calidad de vida en los pacientes hematoldgicos pedidtricos que padecen

Leucemia.



A\ Tipo de Estudio
El disefio realizado fue un estudio prospectivo, comparativo, longitudinal y

analitico.



VI Disefio del Estudio
a) Lugar
Hospital Central Sur de Alta Especialidad, servicio de Pediatria Médica,
Hospitalizacién, Consulta Externa de Pediatria y Consulta Externa de Hematologia
Pedidtrica
b) Duracion
Seis meses a partir de su aprobacion
c¢) Pacientes
Se incluyeron pacientes entre los 2 y 18 afios de edad asi como a sus padres los
cuales se dividieron en los siguientes grupos
1) Pacientes con diagndstico de Leucemia
2) Pacientes con diagndstico de Infeccion de Vias Aéreas Superiores Recurrentes
(IVASR)
3) Pacientes sanos que acudan a revision en Consulta Externa o con diagnéstico

diferente a IVASR o Leucemia

Criterios de Inclusion
- Edades entre 2 y 18 afios

- Aceptacion del padre o tutor para participar en el estudio

Criterios de Exclusion
- Pacientes con diagndstico de patologia oncoldgica
- Padres o tutores que no sepan leer ni escribir
- Pacientes con retraso psicomotor

Definiciones operativas



Leucemia: Paciente con diagnéstico confirmado por Aspirado de Médula Osea, en

cualquier etapa del Tratamiento o en Vigilancia.

Infeccion de Vias Aéreas Recurrentes: Paciente con 5 o mas cuadros de Faringitis,
Amigdalitis, Otitis o Sinusitis, documentados (que hubiera acudido a consulta por esta

causa) en los ultimos 12 meses; con uso o no de tratamiento antimicrobiano.

Paciente Sano u Otras Enfermedades: Paciente que hubiese acudido a consulta
externa para control de nifio sano o por cualquier otra enfermedad que no cumpla el

criterio de recurrencia en IVAS.

d) Instrumento
El instrumento clinimétrico aplicado es el PedsQL 4.0 (Pediatric Quality of Life
Inventory Version 4.0) el cual se compone de 23 ITEMS que valoran
1) Rendimiento fisico (8 ITEMS)
2) Estado emocional (5 ITEMS)
3) Adaptacién social (5 ITEMS)

4) Rendimiento escolar (SITEMS)

Fue desarrollado a través de su aplicacion a grupos especificos con entrevistas
cognoscitivas. Se compone en general de dos partes paralelas; la primera que evalda la
auto percepcion del paciente y la segunda explora la percepcidon de los padres con

respecto a calidad de vida.



La primera parte, toma en cuenta edades de 5 a 7 afios, 8 a 12 afios y 13 a 18
afios; mientras que la parte que evalda a los padres se divide de 2 a 4 afios, 5 a 7 afios, 8

a 12 aflos y 13 a 18 afios.

Los ITEMS que se evaldan son esencialmente idénticos, solo difiere el uso del

lenguaje apropiado para cada edad y evalda lo sucedido en el ultimo mes de vida.

Las escalas de respuesta se dividen en 5 opciones:
1. Nunca

2. Casi nunca

3. En ocasiones

4. Frecuentemente

5. Casi siempre

e) Cuestionario aplicable al familiar.

Busca conocer informacion demogréifica del nifio y de los padres, recabando
informacion de los tltimos 30 dias. En el se encuentra informacion acerca de
necesidades de cuidados especiales del paciente, inasistencia a la escuela, e inasistencia

al trabajo por parte de los padres.

f) Procedimientos
a) Identificacion de pacientes que cumplan criterios de inclusién
b) Solicitud de participacién en el estudio y firma de consentimiento informado

c) Aplicacion de la escala y cuestionario al padre y al nifio de manera separada



d) Cita para una segunda evaluacién en tres meses, ya sea en consulta o por via
telefonica
e) Evaluacién de los cuestionarios por un segundo investigador

f) Atencidén a pacientes con problemas detectados.



VII  Resultados

Se estudiaron un total de 69 pacientes, 23/69 (33.3%) pacientes se incluyeron en
cada uno de los 3 grupos.

El promedio de edad general en los pacientes con Leucemia fue de 9.34 afios,
mientras que en el grupo de IVAS fue de 9.65 afios vs 8.78 afios del grupo de otros.

El promedio de edad de los padres de pacientes con Leucemia fue de 35.9 afios,
mientras que las madres fue de 33.3 afios vs 38.3 de los padres y 38.1 de las madres de
pacientes con IVAS; mientras que el promedio de edad de los padres de pacientes con
otras enfermedades fue de 43.4 y de las madres 40.1.

Entre los pacientes con enfermedades distintas a Leucemia y a Infecciones de
Vias Aéreas Superiores (Otras), las enfermedades fueron: Diarrea Aguda 5 pacientes
(21.73%), Tos 3 pacientes (13.04%), Enuresis 2 pacientes (8.69%), Resfriado Comtin 2
pacientes (8.69%), Asma 2 pacientes (8.69%), Faringitis Aguda 2 pacientes (8.69%),
Rinitis Alérgica 1 paciente (4.34%), Prurigo por Insectos 1 paciente (4.34%), Trastorno
de Déficit de Atencién 1 paciente (4.34%), Desnutricion Grado II 1 paciente (4.34%),
Contusiéon de miembro pélvico derecho 1 paciente (4.34%), Halitosis 1 paciente
(4.34%) y Sana 1 paciente (4.34%).

Los pacientes con Leucemia Linfobldstica Aguda representaron el 69.5%,
mientras que el 30.4% correspondié a los pacientes con Leucemia Mieloblastica Aguda.
De estos pacientes el 78.2% corresponde a pacientes del sexo masculino y 21.7% a
pacientes del sexo femenino.

De los pacientes con Leucemia Aguda, en el momento de realizar el
cuestionario, 2 pacientes (8.69%) se encontraban en induccién a la remision, 8 pacientes
(34.78%) se encontraban en mantenimiento, 4 pacientes (17.4%) se encontraban en

Consolidacion, 6 pacientes (26%) se encontraban en Vigilancia y 3 pacientes (13%) se



encontraban en recaida, estos ultimos 3 pacientes fallecieron antes de realizar el
segundo cuestionario.

Por otro lado, observamos que existe concordancia entre los padres y los
pacientes de los diferentes grupos, los resultados se reportan en la tabla 1.

Mientras que la calidad de vida se estipula en la tabla nimero 2, donde se
encuentra en el grueso de los datos que, los pacientes con leucemia tienen menor
calidad de vida que el resto de los grupos, concordando la apreciacion de los padres con
la de los pacientes.

En la tabla 3 se reportan los datos demograficos de los pacientes.



Tabla la. Concordancia entre Pacientes y Padres con Leucemia, Infecciones de Vias

Aéreas y Otras Enfermedades.

Leucemia IVA Otros
Padres Padres Padres
8 0 Paciente 15 1 Paciente 12 3
2 13 3 4 1 7
Concordancia 91.3% Concordancia 82.6% Concordancia 82.6%

Tabla 1b. Concordancia entre Pacientes con Leucemia vs Infecciones de Vias Areas y

Pacientes con Leucemia y Otras Enfermedades.

Leucemia Leucemia
8 8 IVA’s Paciente Otros 7 8
2 5 3 5
Concordancia 56.5% Concordancia 52.1%

Tabla 1c. Concordancia entre Padres con Leucemia vs Infecciones de Vias Areas y
Pacientes con Leucemia y Otras Enfermedades.

Leucemia Leucemia

7 11 IVA~s Padres Otros 6 7

1 4 4 6

Concordancia 47.8% Concordancia 52.1%



Tabla 2. Calidad de Vida en los Pacientes con Leucemia vs Infecciones de Vias Aéreas

de Repeticién vs Otras Enfermedades

Pacientes Total Salud y Total Fisico Calidad de Vida
Psicosocial
Leucemia 63.63 64.83 65.36
IVA’s 63.06 69.74 65.23
Otras 63.80 69.49 65.62




Tabla 3. Caracteristicas Demograficas

LEUCEMIA IVA’s OTRAS
Promedio de 9.34 afios 9.65 afios 8.78 anos
Edad
Grupo de Edad
2-4 afios 3 2 3
5-7 afios 7 7 7
8-12 afos 8 8 8
13-18 afios 5 6 5
Sexo
Femenino 5 8 13
Masculino 18 15 10
Lugar de
Origen
Local (D.F.) 3 23 22
Foraneo 20 0 1
Escolaridad
Cendi o Kinder 1 1 1
Preprimaria 3 4 5
Primaria 10 11 10
Secundaria 4 4 3
Preparatéria 1 1 1
Universidad 1 1 1




Ninguno 2 1 2
Abandono 1 0 0
Edad Padres
Padres 33.3 38.3 43.4
Madres 35.9 38.1 40.1




VIII. Discusion y Conclusiones

En primer término, este estudio se elabor6 con el fin de conocer la calidad de
vida en los pacientes Hematoldgicos con diagndstico de Leucemia ya que era nuestro
parecer que por tratarse de pacientes que cuentan con amplios recursos para el
tratamiento de su padecimiento, su calidad de vida debia de ser buena, asi mismo,
nuestra intencion es que con los resultados obtenidos, podamos elaborar propuestas para
mejorar los ambitos en los que los resultados no hayan sido lo que esperdbamos. Por
otro lado, es importante recalcar el hecho de que la calidad de vida es un factor
sumamente importante que muchas veces no tomamos en cuenta al momento de tratar a
nuestros pacientes, por lo que este estudio se realiz6 de manera indirecta, para
demostrar la importancia de valuar este factor subjetivo que puede repercutir de manera
importante en como responde un paciente a su tratamiento.

A diferencia de lo que esperdbamos, los pacientes con Leucemia reportaron una
mala calidad de vida ya que en una escala de 0 a 100 donde arbitrariamente tomamos de
75 a 100 para determinar una buena calidad de vida, los pacientes con leucemia se
mantuvieron en su mayoria entre 60 y 65 puntos de calificacion, esto nos debe hacer
reflexionar pues hemos de tomar en cuenta que la poblacién con la que contamos es una
poblacién privilegiada en el sentido de que reciben el tratamiento oportuno y adecuado
y que a diferencia de otros lugares, es practicamente nula la posibilidad de que su
tratamiento no se lleve a cabo como lo marcan los consensos mds actualizados en
materia de Leucemias.

Estos resultados deben hacernos pensar en que es nuestra obligaciéon como
sistema de salud en primer lugar conocer y en segundo lugar mejorar la calidad de vida

de nuestros pacientes, es decir, no podemos mejorar esta si antes no conocemos como es



en principio la calidad de vida de estos pacientes y como se va deteriorando al paso del
tiempo y al avance de su tratamiento.

Es por esto que gracias a este estudio, deseamos proponer varios puntos. En
primer lugar, se debe realizar este cuestionario a cualquier paciente Hemato-Oncolégico
de reciente diagndstico a su ingreso para conocer cual es su calidad de vida previo a su
enfermedad (debemos recordar que este estudio se basa en como ha sido su vida en el
ultimo mes y no necesariamente cuando se presenté mas enfermo). En segundo lugar, se
debe llevar un seguimiento con este mismo cuestionario, dado que cuantifica lo
sucedido en el ultimo mes, no es conveniente realizarlo tan seguido, arbitrariamente
propondriamos se realice minimo cada 3 meses para asi, ir evaluando si la calidad de
vida del paciente se va deteriorando conforme avanza su tratamiento, no asi su
enfermedad que en el mejor de los casos, al avance del tratamiento, debe de ir
disminuyendo o mejorando.

Ahora bien, hay que tomar en cuenta y desglosar cada uno de los factores que
mide este cuestionario, es decir, en el aspecto de la funcion fisica, muchos pacientes
mencionaron el hecho de sentirse habitualmente cansados contrastando esto cuando se
les preguntaba si se sentian aptos para participar en juegos y ejercicios en grupo, a lo
cual la mayoria respondié que no tenian problema. Esto nos habla de que al estar
internados, su calidad de vida en este aspecto cambia mucho, lo cual no es de extraiiar,
pues son pacientes cuyos tratamientos son habitualmente largos y no pueden realizar
actividades propias de su edad al tener que permanecer recostados recibiendo sus
tratamientos y en muchas ocasiones, las mismas quimioterapias provocan
mielodepresion lo cual los obliga no sélo a estar acostados, sino también aislados de los
otros pequefios con quienes comparten su tiempo mientras estin recibiendo tratamiento.

Es por esto que proponemos que mientras se encuentren hospitalizados, los pacientes



sean vistos por Rehabilitacion quienes podrén revisar si realmente lo comentado por los
pacientes se debe como tal a un problema fisico y de ser asi, se deberd establecer una
rutina de fisioterapia para ayudarlos a mejorar su patologia, y de no encontrarse un
problema o limitacidn fisica, podrian ensefar a los pacientes ejercicios que puedan y
deban realizar obligatoriamente como parte de su programa de desarrollo en sus mismas
habitaciones.

Por otro lado, en el aspecto emocional los pacientes con Leucemia por regla
general se refieren enojados y con miedo manifestindolo de distintas maneras, es por
eso que proponemos que, de inicio, el paciente y su familia deben ser vistos tanto por
Psicologia como por Paidopsiquiatria y Psiquiatria en el caso de los padres y lo mds
importante, llevar un seguimiento, y no solo como una revisién cuando se solicite. No
debemos obviar el hecho de que las vidas de nuestro paciente y su familia van a cambiar
radicalmente a partir del momento del diagnéstico, y esperar hasta que notemos o
creamos que el paciente o su familia “requieren” de ser visto por estos servicios nos
puede hacer perder un tiempo valioso en el que la calidad de vida puede demeritar
mucho, asi mismo, no debe ser una sola valoracién inicial, lo ideal es que sean vistos al
menos cada vez que ingresen para tratamiento, sino poder establecer una clinica para
manejo psicoldgico del paciente Hemato-oncoldgico y de su familia; y que al ser la
mayoria de estos pacientes fordneos y no poder acudir a citas programadas de manera
habitual, sean vistos por el servicio de Psicologia en sus respectivas unidades de
adscripcion para llevar un seguimiento ya que no debemos olvidar a la familia, pues de
ellos depende en gran parte el bienestar psicoldgico de nuestro paciente, es decir, de
nada sirve que nuestro paciente se encuentre bien atendido si la familia no puede

apoyarlo porque no se encuentran bien.



En el aspecto social, es increible la gran cantidad de padres que no sabian que
sus hijos eran molestados por situaciones tan insignificantes para ellos como es el hecho
de que sus hijos sufran de alopecia, ain cuando sean nifios. La mayoria de los pacientes
menciond que al menos a veces los otros nifios no deseaban jugar con ellos o ser sus
amigos aunque la mayoria de los padres los referia como lideres en sus grupos de
amigos. No es dificil suponer que los padres no puedan conocer del todo como son las
actividades sociales de sus hijos pues no pueden pasar todo el dia con ellos, lo cual nos
lleva a dos puntos, el primero, los padres sobreprotectores quienes a pesar de todas las
explicaciones otorgadas, prefieren obviarlas y, por ejemplo, no envian a sus hijos a la
escuela por miedo a las infecciones o a que otro nifio lastime fisicamente al paciente
pues lo consideran més “fragil”, esto evidentemente deteriora la calidad de vida del nifio
y por otro lado estan los pacientes que notan esta sobreproteccion y la culpabilidad que
suelen sentir los padres aprovechiandose de ella y actuando en cierta forma como no lo
harian o no les estaria permitido de no estar enfermos. Es por esto que respecto a este
punto proponemos varias cosas, en primer lugar que los pacientes puedan convivir con
otros nifios mientras estan hospitalizados siempre y cuando sus condiciones lo permitan,
y no s6lo nos referimos a otros pacientes hospitalizados, es importante que los pacientes
puedan convivir con sus hermanos o familiares de la misma edad asi como con amigos
que puedan visitarlos. Sabemos que no se permiten visitas de pacientes menores de
edad, sin embargo, en patologias como esta en la que el paciente puede estar internado
al momento del diagndstico, como minimo 28 dias, creemos que es importante alterar su
mundo en la menor medida posible, por lo que proponemos una sala de juegos o un
lugar especial donde fuese posible este tipo de visitas, también seria muy importante un

area de quimioterapia ambulatoria, para evitar que los nifios tengan que pasar varios



dias internados en el hospital cuando su quimioterapia es por periodos largos pero no
continua por ejemplo.

Otra propuesta es que una persona especializada y que se encargue tnicamente
de esta tarea, visitase las escuelas de los pacientes para explicar no sélo a los otros
nifios, sino a maestras e incluso a padres de los compafieros de clase, la enfermedad y
que es lo que se espera de ellos con respecto al paciente, es decir, que no sea
discriminado, que se entienda que el paciente faltard en muiltiples ocasiones a la escuela
y que no por esto no sea capaz de continuar con sus estudios, etc. Esto en virtud de que
al reintegrarse el paciente a su vida habitual, no sufra sélo por padecer la enfermedad
sino por la discriminacién y el miedo que se suele tener a lo que no se conoce por parte
de la gente que lo rodea, esto incluye también a la familia.

Por dltimo, en el aspecto escolar, son importantes dos aspectos, el primero, el
paciente debe continuar en la medida de lo posible con su vida lo mas normal que se
pueda, no debe faltar a clases mas que cuando sea absolutamente necesario. El segundo
aspecto es mientras se encuentre internado, no debemos olvidar que el paciente puede
pasar varios dias en hospitalizacién, por no hablar de que el mayor desarrollo cognitivo
es durante la nifiez y es justamente cuando estos pacientes se encuentran alejados de la
escuela. Seria ilégico pensar en clases particulares durante su estancia en el hospital por
la gran variedad de edades y por lo tanto la variedad de afios escolares que los pacientes
se encuentran cursando, sin embargo; si debemos establecer un apoyo para que al
menos durante dos horas al dia durante su estancia, el paciente se avoque a estudiar y a
hacer las tareas que no puede realizar por no encontrarse asistiendo a la escuela, esto
con el apoyo de las escuelas pudiéndoles otorgar a los padres las tareas a realizar en

esos dias ya que por lo general todas las escuelas tienen sus actividades programadas.



Con estas medidas creemos que podremos mejorar la calidad de vida de nuestros
pacientes, sin embargo, es importante mencionar las limitaciones de nuestro estudio, en
primer lugar, la muestra la cual es pequefia comparada con grandes centros que poseen
mads pacientes que nosotros, esto por no mencionar el hecho de que algunos pacientes no
pudieron ser localizados para la realizacién de este estudio.

Nuestra propuesta a futuro es por tanto, estandarizar la realizacion de este
cuestionario a todos los pacientes Hemato-Oncoldgico en quienes se diagnostique
cualquier tipo de Céncer y continuar con un seguimiento para poder realizar todas las

propuestas que comenté anteriormente.
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