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RESUMEN 

Título: Calidad de vida de los niños con tumores sólidos, después de terminar 
exitosamente su tratamiento.  

Autores: Saúl Hernández Pérez, Miguel Ángel Villasís Keever, Enrique López 
Aguilar.  

Introducción: Los resultados del tratamiento para el cáncer pediátrico han 
permitido que en la actualidad, el 70% de los niños se curen de su enfermedad.  
Se han desarrollado un número creciente de estudios para evaluar la calidad de 
vida en sobrevivientes a largo plazo, así como las distintas etapas del tratamiento. 
Sin embargo se conoce muy poco sobre lo que ocurre en los primeros meses 
después de haber terminado exitosamente el tratamiento. De los pocos estudios 
disponibles, los resultados sobre la calidad de vida en pacientes pediátricos 
sobrevivientes no son consistentes, y la información en México y Latinoamérica es 
mínima. 

Objetivos: Describir la calidad de vida de los pacientes pediátricos mayores de 6 
años de edad con tumores sólidos, después de terminar exitosamente su 
tratamiento utilizando el instrumento COOP-Dartmouth. 

Pacientes, materiales y métodos: Estudio observacional, transversal, descriptivo 
y prospectivo, el cual se realizó en el servicio de Oncología del Hospital de 
Pediatría CMN Siglo XXI. Se incluyó a pacientes pediátricos mayores de 6 años, 
con antecedente de tumor sólido y con más de 3 meses de vigilancia. Se 
excluyeron aquellos pacientes con incapacidad para contestar el cuestionario. 

Análisis: Se utilizó estadística descriptiva. Para las variables cualitativas se 
calcularon frecuencias simples y porcentajes, para las cuantitativas se utilizó 
mediana y valor mínimo y máximo. Se hizo comparación entre grupos con prueba 
de Chi cuadrada. 

Resultados: Se incluyeron 117 pacientes, de los cuales el 73.5% obtuvo un 
puntaje correspondiente a muy buena calidad de vida, 23.9% con buena calidad 
de vida y solo 2.5% con regular calidad de vida. Ningún paciente califico con mala 
calidad de vida. 78 pacientes mostraron afección de uno o más dominios, siendo 
el dominio más afectado la condición física con 46.1% mientras que las labores 
cotidianas, fue el dominio con menor afección con 8.9%. No hubo diferencias 
estadísticas entre los 3 grupos en relación tipo de neoplasia, tipo de tratamiento, 
duración del tratamiento y periodo libre de enfermedad. 

Conclusiones: La calidad de vida en sobrevivientes de tumores sólidos es buena, 
sin embargo, la afección de la condición física es un problema frecuente en estos 
pacientes, por lo que se recomienda la evaluación sistemática de la calidad de 
vida a fin de identificar problemas de salud para mejorar las condiciones a largo 
plazo en este grupo de pacientes. 
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ANTECEDENTES 

Los resultados del tratamiento para el cáncer pediátrico han mejorado 

notablemente a través del tiempo por lo que, en la actualidad se considera que 

más del 70% de los niños se curan de su enfermedad. De ahí que los 

sobrevivientes de cáncer infantil se han convertido cada vez más en un importante 

grupo poblacional debido a la mejoría en los resultados exitosos del tratamiento 

[1,2]. Por lo anterior, existe un creciente interés en la evaluación de la calidad de 

vida en niños con cáncer, en función de que la mayoría sobreviven a la 

enfermedad [3]. 

La calidad de vida debe reconocerse como un constructo multidimensional. De 

esta forma se considera que incluye un sistema de valores, estándares o 

perspectivas que varían de persona a persona, de grupo a grupo y de lugar a 

lugar; así, la calidad de vida consiste en la sensación de bienestar que puede ser 

experimentada por las personas y que representa la suma de sensaciones 

subjetivas y personales del “sentirse bien.” En el área médica el enfoque de 

calidad se limita a la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS). Este 

término permite distinguirla de otros factores del entorno social (como el aspecto 

económico), para relacionarse con la propia enfermedad o con los efectos del 

tratamiento [4]. 

Si bien, no existe una definición universalmente aceptada, la OMS define a la 

calidad de vida como las percepciones de los individuos de su posición en la vida 

en el contexto de la cultura y el sistema de valor en que ellos viven y en relación 

con sus objetivos, normas, y preocupaciones. La OMS sugiere que la calidad de 

vida puede dividirse en cuatro dominios principales: físico, psicológico, relaciones 

sociales y ambientales. Otros autores se extienden sobre estos dominios 

principales cuando describen la calidad de vida o CVRS e incluyen dominios como 

desarrollo personal, espiritualidad, familia, seguridad y los derechos. Además, 

dominios particulares, han sido identificados quizás como más importantes en 

ciertos puntos de la vida, por ejemplo; la autonomía e imagen corporal en el 

adolescente [5]. 
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Existen diferentes maneras de evaluar la calidad de vida, debido a que algunos de 

los dominios no pueden ser observados directamente; en general, los dominios se 

evalúan a través de cuestionarios que contienen grupos de preguntas. Y cada 

pregunta representa una variable que aporta un peso específico a una calificación 

global para un dominio [4]. Sin embargo, un problema de la medición de la calidad 

de vida se basa en el instrumento, ya que no existe un instrumento único y global 

que sea capaz de aglutinar todos los dominios. Una primera aproximación la 

realizó Breslow y col., quienes estudiaron el estado de salud y bienestar en una 

muestra de población en California. Posteriormente, comenzaron a utilizarse 

diferentes índices para valorar la calidad de vida. Así, destaca en primer lugar el 

índice funcional de Karnofsky, descrito desde 1948, utilizado con la finalidad de 

cuantificar la calidad de vida en pacientes adultos oncológicos; en este mismo 

grupo de pacientes para el año 1981, Spitzer y col., diseñan un cuestionario 

específico para evaluar la calidad de vida.  Mientras que Gelber y col. en 1986 

desarrollan el índice denominado TWIST aplicándolo a pacientes con cáncer de 

mama sometidas a terapia adyuvante. Como se observa en el caso específico del 

cáncer, con el paso del tiempo se han desarrollado diferentes instrumentos, por lo 

que actualmente existe una amplia gama para evaluar la calidad de vida tanto 

para el cáncer, como para otras enfermedades [6]. 

En general, los instrumentos que miden la CVRS son cuestionarios que incluyen 

un número determinado de apartados descriptivos que componen cada dominio. 

Dentro de las características en estos instrumentos, también es deseable que 

sean confiables, válidos y sensibles. Hoy en día no existe alguna medida de la 

CVRS que haya sido aceptada como estándar de oro [7].  

De manera general, los instrumentos que miden la CVRS pueden clasificarse en 

dos grandes grupos: genéricos y específicos. En cuanto a los instrumentos 

genéricos, se han desarrollado para su utilización en diferentes tipos de pacientes 

o poblaciones, independientemente del problema que afecta a cada paciente. 

Estos instrumentos permiten disponer de un nivel de comparación global y 

abstracta sobre el daño que producen las distintas enfermedades. Su principal 

limitación es que no pueden adecuarse a los dominios de la CVRS que afectan a 
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una enfermedad determinada y, por lo tanto resultan instrumentos poco sensibles 

a los cambios durante el tratamiento. A su vez, los instrumentos genéricos se 

pueden dividir en tres subgrupos: 

1) Medidas de pregunta única. Consisten en preguntar al paciente acerca de su 

salud, siendo la pregunta más utilizada del tipo: ¿cómo diría que se encuentra 

hoy de salud? El paciente responde en una escala ordinal que va de muy bien 

a muy mal. 

2) Perfiles de salud. Es el genérico más común, que mide diferentes dominios de 

la CVRS. La principal ventaja es que tratan de obtener un perfil general sobre 

la opinión percibida acerca de la calidad de vida de los diferentes individuos o 

grupos poblacionales.  

3) Medidas de utilidad. Se basa en las utilidades o preferencias que los individuos 

asignan a los diferentes estados de salud, de forma que proporcionan una 

puntuación única que refleja numéricamente la CVRS y que, generalmente, se 

sitúan en una escala que va de 0 (peor estado de salud imaginable) a 1 (mejor 

estado de salud imaginable). Su ventaja es que son las únicas medidas que se 

aproximan a suministrar un valor que refleja la CVRS por lo cual son los que se 

incluyen en los análisis o estudios económicos.  

Por otro lado, los instrumentos específicos se han desarrollado para utilizar en 

pacientes con una enfermedad concreta como asma, diabetes, depresión, 

enfermedad coronaria, hipertensión arterial, cáncer etc. Estos instrumentos 

pueden detectar mejor cómo un problema de salud en particular afecta la calidad 

de vida. La principal ventaja es que presentan una alta sensibilidad a los cambios 

ante un problema de salud, especialmente cuando se pretende medir el cambio en 

la calidad de vida tras una intervención o una complicación de la enfermedad, por 

ejemplo, cómo se modifica la calidad de vida posterior al tratamiento [7].  

Las evaluaciones de la calidad de vida, en general, son realizadas por el personal 

de salud; sin embargo, la interpretación del concepto de calidad de vida del 

personal médico es frecuente que difiera a la de sus pacientes, por lo que se 

observan discrepancias en el resultado de evaluación. De esta forma, en la 

actualidad se reconoce que es el propio paciente quien debe emitir el juicio 



7 
 

perceptivo [8]. En este contexto se considera que para evaluar correctamente y 

estudiar la calidad de vida, es esencial comprender el punto de vista del paciente 

mediante la obtención de los datos desde sus perspectivas individuales [9]. 

Particularidades de la calidad de vida en Pediatría 

La medición de la CVRS en los niños presenta las siguientes diferencias con 

respecto al adulto: 

a) La capacidad del propio niño de entender y responder los cuestionarios es 

diferente que en el adulto, de ahí que los instrumentos deben adaptarse a 

diferentes edades según el grado de comprensión del niño. Puesto que la 

edad no siempre proporciona una información lo suficientemente válida 

sobre los conocimientos, a veces es mejor realizar una prueba de lectura y 

comprensión. 

b) El impacto que produce la enfermedad o los tratamientos en la CVRS varía 

de manera sustancial según la edad; ya que, el desarrollo cognitivo influye 

en la percepción del niño sobre el concepto de salud-enfermedad y en las 

expectativas sobre la enfermedad. 

c) Debe tenerse en cuenta a quién va dirigido el cuestionario; en principio, 

debe ser hacia los propios niños, pero si son muy pequeños o están muy 

enfermos quien responde los cuestionarios será la persona más próxima o 

cercana al niño [7].  

En estudios de calidad de vida en niños, los padres suelen ser considerados como 

principales informantes. Levi y Drotar examinaron si las diferencias en los informes 

de padres e hijos variaron en función del estado de salud del niño, comparando los 

informes de la CVRS de los propios niños (auto informe) y la percepción de los 

padres, tanto de pacientes con cáncer como en niños sanos. Estos autores 

demostraron que había grandes discrepancias, en particular entre los reportes de 

niños enfermos quienes reportaron mejor CRVS que lo considerado por sus 

padres [10]. Sin embargo, Sawyer y col., en otro estudio, encontraron una buena 

concordancia entre los informes de padres y adolescentes sobre el estado de 

salud; aunque los padres de los adolescentes que recibían tratamiento para el 
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cáncer reportaron un mayor impacto de esta intervención en el funcionamiento 

físico [11].  Calaminus y Kiebert argumentaron que los acuerdos de los informes 

entre padres e hijos no son concluyentes, lo que demuestra que a veces los 

padres subestiman o sobrestiman las quejas y los problemas en comparación con 

el autoinforme de  niños y adolescentes [12]. En otro estudio más reciente también 

de Sawyer y col., concluyeron que no se puede suponer que los informes de los 

padres son necesariamente un reflejo fiel de los sentimientos y cogniciones, de los 

niños  y adolescentes [13]. Mientras que Eiser y Morse de acuerdo a una revisión 

sistemática, demostraron que la concordancia entre padres y niños con 

enfermedades crónicas fue mayor en comparación con padres y niños sanos [14]. 

Instrumentos para evaluar la calidad de vida en Pediatría en México 

Hasta el año 2002, se tenía registro de 3 instrumentos validados para evaluar la 

calidad de vida en pacientes pediátricos en México, de los cuales uno es un 

instrumento específico y dos son genéricos [4]. De estos últimos el cuestionario 

COOP-Dartmouth, validado en pacientes pediátricos con diferentes enfermedades, 

incluida el cáncer, en México en 1996 en el Hospital de Pediatría CMN Siglo XXI, 

constituye un instrumento útil para evaluar la calidad de vida y estado funcional en 

escolares y adolescentes con enfermedades crónicas. Incluye 9 cuadros 

ilustrativos que evalúan la condición física, emocional, labores cotidianas, 

actividades sociales, dolor, condición general, cambios en la condición, apoyo 

social y calidad de vida [15].   

Calidad de vida en sobrevivientes de cáncer infantil 

En pacientes pediátricos con cáncer, hasta el momento la mayor investigación 

sobre la CVRS se ha realizado en adultos sobrevivientes de cáncer infantil y, en 

menor medida, sobre la CVRS durante las diferentes etapas del tratamiento (por 

ejemplo, durante el proceso diagnóstico y a lo largo del tratamiento). Pero menos 

se conoce sobre lo que ocurre en los primeros meses después de haber terminado 

exitosamente el tratamiento [16]. 

Pemberger y col., en el año 2005 en Austria, evaluaron 78 adultos sobrevivientes 

de diversos tipos de cáncer infantil, utilizando los instrumentos SF 36 Health 
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Survey (SF 36)  y el Nottingham Health Profile (NPH), encontrando que los 

sobrevivientes mostraron mayores puntajes en varios dominios de la calidad de 

vida que la población general. Hubo un 64 % de acuerdo entre los registros 

médicos y las autoevaluaciones [17].  

Blaauwbroek y col., en el año 2007 en los Países Bajos, utilizando el instrumento 

RAND-36, evaluaron la CVRS en 313 adultos de 19 a 50 años de edad,  

sobrevivientes de diversos tipos de cáncer.  Encontraron, que los sobrevivientes 

de menos de  20 años de vigilancia no tuvieron diferencias significativas 

comparadas con la población normal en el dominio de funcionamiento físico. Sin 

embargo, los sobrevivientes de muy largo plazo (más de 20 años de vigilancia) 

tuvieron significativamente menores puntajes en los dominios de funcionamiento 

físico, vitalidad y salud en general cuando se compararon con la población normal. 

En relación al tipo de tratamiento, los sobrevivientes que recibieron quimioterapia y 

radioterapia; como parte de su tratamiento, tuvieron efectos físicos secundarios 

más severos en comparación a los que recibieron solo quimioterapia [18]. 

Zelter y col., en el año 2008 en los Estados Unidos de Norteamérica (EUA) y 

Canadá, determinaron la CVRS de 7,147 adultos de 18 a 54 años de edad 

sobrevivientes de cáncer, utilizando el instrumento de autoinforme SF-36. 

Encontraron que los sobrevivientes tienen un mayor riesgo de tener peor CVRS en 

los dominios físico y social, comparado con la población normal. Los 

sobrevivientes de tumores del sistema nervioso central (SNC), linfomas, tumores 

óseos y sarcomas de tejidos blandos tuvieron la menor CVRS. Los factores de 

riesgo encontrados para tener una menor CVRS fueron: sexo femenino, menor 

nivel educacional, soltería, bajos ingresos familiares, desempleo, falta de seguro 

médico, una enfermedad subyacente, larga evolución desde el diagnóstico, así 

como el tratamiento con radiación craneal [19]. 

Varni y col., en el año 2002 en EUA evaluaron la CVRS de 339 pacientes de 2 a 

18 años de edad, con diferentes tipos de cáncer, en diferentes etapas de 

tratamiento y en vigilancia. Para ello utilizaron el instrumento PedsQL 3.0 del 

módulo de cáncer, y de acuerdo con los autoinformes e informes de los padres, 
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encontraron diferencias significativas entre pacientes bajo tratamiento y los que se 

encontraban en vigilancia por más de 12 meses, reportando, en estos últimos, 

mejores puntajes en los dominios de fatiga general, sueño y fatiga cognitiva, [20]. 

De Clercq y col., en el año 2004 en Bélgica, evaluaron la CVRS en 67 pacientes 

de ocho a 14 años de edad, sobrevivientes de diferentes tipos de cáncer, con más 

de tres años de vigilancia, excluyendo a aquellos con evidencia de retraso mental 

o enfermedad crónica subyacente. Utilizaron el instrumento  PedsQL 4.0 en su 

versión de escala genérica y el instrumento HiPIC (Hierarchical Personality 

Inventory for Children) el cual evalúa la personalidad a través de 5 dominios 

principales; extraversión, la benevolencia, la rectitud, la inestabilidad emocional  y 

la imaginación. Encontraron que los sobrevivientes tienen significativamente mejor 

calidad de vida en comparación con los niños sanos. Estas diferencias se 

extienden a todos los dominios de la calidad de vida, excepto el dominio social. 

Asimismo, entre los niños con cáncer, se compararon aquellos con alta 

expectativa de sobrevivencia y efectos secundarios limitados (leucemia, linfoma de 

Hodgkin y no Hodgkin) con aquellos con alta morbilidad y mortalidad (tumores 

cerebrales, sarcomas, tumor de Wilms) no encontrando diferencias significativas. 

Hubo adecuada concordancia entre los informes de los padres y los de los niños 

sobrevivientes [21]. 

Shankar y col., en el año 2004 en EUA evaluaron la CVRS de 643 sujetos (90 

sobrevivientes, 72 bajo tratamiento y 481 controles sanos) de entre ocho a 12 

años, en un periodo de cinco años, utilizando el instrumento genérico de 

autoinforme The Minneapolis-Manchester Quality of Life-Youth Form (MMQL-YF) y 

encontraron que, en general, los sobrevivientes de cáncer tienen 

significativamente mejor CVRS que los controles sanos. Los sobrevivientes 

reportaron mejores puntuaciones en los dominios físico y  psicológico cuando se 

compararon con los controles sanos; siendo los que obtuvieron mayores 

puntuaciones los pacientes del sexo masculino, con tumores sólidos no 

neurológicos y con 6 años o más de evolución, desde el momento del diagnóstico 

hasta el momento de aplicación del instrumento [22].   
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Speecheley y col., en el año 2006 en Canadá, determinaron la CVRS de 800 

sobrevivientes de diferentes tipos de cáncer infantil, menores de 16 años de edad 

y con sobrevida de, al menos, cinco años desde el momento del diagnóstico. 

Utilizaron la versión de informe de los padres del instrumento Child Health 

Questionnaire y reportaron que la CVRS fue significativamente menor en el 

dominio físico y psicosocial, que la población general. Los sobrevivientes de 

tumores del SNC, linfomas, leucemias y aquellos que recibieron radiación craneal 

se asociaron con menor CVRS [23].  

Van Dijk y col., en el año 2007 en Holanda, evaluaron la CVRS en de una 

población de 65 sobrevivientes de retinoblastoma de entre ocho y 18 años de 

edad, incluyendo el autoinforme e informe de los padres. Para esto utilizaron el 

instrumento KIDSCREEN-52, cuyos dominios incluyen el bienestar físico, 

psicológico, satisfacción, estado de ánimo y emociones, autopercepción de 

imagen corporal y amor propio, autonomía, relaciones personales y vida en el 

hogar. De los resultados, los sobrevivientes reportaron mejor CVRS en 

comparación con la población normal, en los dominios de estado de ánimo, 

emociones y autonomía. Los sobrevivientes con una visión normal reportaron 

puntajes mayores en el bienestar físico y autopercepción en comparación con 

aquellos con afección visual. La mayor edad se asoció negativamente con los 

dominios de bienestar psicológico, autopercepción, apoyo social y las relaciones 

con los padres y vida en el hogar, siendo mejor la CVRS en estos dominios en 

niños que en adolescentes. Resalta que la correlación entre las percepciones de 

los sobrevivientes y la de sus padres fue baja en todas las dimensiones [24].  

En otro estudio, Grant y col. en el año 2008 en Canadá, evaluaron la CVRS de 

una cohorte de 84 adolescentes de 15 a 19 años de edad quienes eran 

sobrevivientes de diferentes tipos de cáncer, mediante el instrumento genérico 

Health Utilities Index (HUI). Encontraron que la calidad de vida global de 

sobreviviente de cáncer infantil era significativamente peor que la de la población 

general. Las mujeres sobrevivientes, reportaron significativamente mayor 

morbilidad en cuanto al dolor, emoción y cognición comparados con los hombres 

[25]. 
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Stam y col. en el 2008 en Holanda, determinaron la CVRS en 53 preescolares, de 

uno a cinco años de edad, sobrevivientes de  diferentes tipos de cáncer 

(leucemias, linfomas y tumores sólidos) durante los primeros 3 años de remisión 

continua después de terminar exitosamente su tratamiento. Utilizaron el 

instrumento genérico de informe de padres TNO-AZL Preschool Quality of Life y 

se encontró que dos meses después de terminado el tratamiento los 

sobrevivientes obtuvieron significativamente peores puntajes que la población 

normal en 6 dominios (comportamiento, ansiedad, funcionamiento motor, estado 

de ánimo, vivacidad y el sueño). Mientras que al año de haber terminado el 

tratamiento, seguían presentándose diferencias significativas solo en el dominio de 

ansiedad y funcionamiento motor. Una mayor duración del tratamiento, pronóstico 

malo y un mayor estrés psicológico familiar se asociaron con peores puntajes en el 

dominio físico [26]. 

Engelen y col. en el 2011 en los Países Bajos determinaron la CVRS en una 

muestra de 191 niños con diferentes tipos de cáncer (leucemias, linfomas, tumores 

cerebrales, tumores sólidos y tumores óseos), de edades de  0 a 18 años de edad 

y poco después del final de un tratamiento exitoso. Para ello utilizaron  cuatro 

instrumentos genéricos, encontrando que el bienestar físico estaba afectado para 

todas las edades. Comparados con la población normal, los niños de 0 a 7 años 

de edad obtuvieron significativamente menores puntajes en la mayoría de los 

dominios. Mientras que los pacientes de 12 a 18 años de edad tuvieron 

significativamente mejor CRVS en el dominio social [27]. 

De acuerdo a lo anterior, podemos concluir que los resultados en los diferentes 

estudios son inconsistentes y contradictorios con respecto a la calidad de vida en 

general.  Los resultados contradictorios se han atribuido a varias causas, como el 

alto grado de heterogeneidad con respecto al grupo de pacientes estudiados (por 

ejemplo, sobrevivientes con diferentes tipos de cáncer y que recibieron además 

distintos tratamientos), la selección de los grupos de comparación, los dominios de 

la CVRS evaluados y los instrumentos empleados [5,28].  
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Pero por otro lado resalta la falta de información en Latinoamérica, ya que los 

estudios sobre calidad de vida en niños con cáncer son muy pocos. En México se 

ha descrito la CVRS en niños con leucemia linfoblástica durante la inducción a la 

remisión utilizando el instrumento PedsQL Módulo de Cáncer [29]. En otro estudio 

se describió la CVRS en niños y adolescentes con enfermedades crónicas, entre 

los que se incluyeron pacientes con leucemia, linfomas y tumores sólidos durante 

la fase de tratamiento, pero sin desglosar específicamente su CVRS [15]. Mientras 

que Arias y col. en este Hospital evaluaron la CVRS a través del desempeño diario 

en pacientes pediátricos con leucemia en diferentes etapas del tratamiento [30]. Sin 

embargo, no se identificaron estudios en pacientes pediátricos una vez terminado 

de forma exitosa el tratamiento.  
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JUSTIFICACION 

El incremento en la supervivencia del cáncer infantil ha aumentado la necesidad 

de investigar la CVRS en este grupo de pacientes. Se han desarrollado un número 

creciente de estudios para evaluar la CVRS en sobrevivientes a largo plazo, así 

como durante las distintas etapas del tratamiento. Sin embargo, se conoce poco 

acerca de lo que sucede en los primeros años después de terminar el tratamiento 

[26]. 

La Unidad Médica de Alta Especialidad Hospital de Pediatría Centro Médico 

Nacional Siglo XXI es un centro de concentración de pacientes pediátricos con 

padecimientos oncológicos, por lo que, conocer la CVRS en sobrevivientes 

pediátricos es indispensable para brindar una adecuada atención psicosocial, así 

como constituir un parámetro a la hora de tomar decisiones terapéuticas. Por lo 

anterior, el conocimiento sobre la calidad de vida ayudará al equipo de salud al  

manejo integral de niños con cáncer.  
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 

Desde hace varios años se ha evaluado la calidad de vida en pacientes 

pediátricos con cáncer. De la información disponible, se conoce que este grupo de 

pacientes durante la fase del diagnóstico y tratamiento tienen afectación de su 

calidad de vida. Sin embargo, la mayor parte de los estudios realizados hasta el 

momento se han enfocado a medir la calidad de vida en los sobrevivientes de 

cáncer infantil pero durante la vida adulta, siendo mucho menor los estudios donde 

se describa cómo está la calidad de vida al término del tratamiento oncológico.  

En particular, tanto en México como en el resto de los países de Latinoamérica, la 

información sobre calidad de vida en pacientes pediátricos con cáncer es muy 

limitada. Los pocos estudios han incluido pacientes con leucemia y algunos 

pacientes con tumores sólidos pero durante el tratamiento; sin embargo, no se han 

identificado estudios después de concluir con éxito su tratamiento. De lo anterior, 

se desprende la siguiente pregunta de investigación: 

¿Cuál es la calidad de vida de los pacientes pediátricos con tumores sólidos en el 

Hospital de Pediatría Centro Médico Nacional Siglo XXI, después de terminar 

exitosamente su tratamiento? 
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HIPÓTESIS 

1. Aproximadamente el 70% de los pacientes pediátricos con tumores sólidos 

después de terminar exitosamente su tratamiento, tendrán una buena 

calidad de vida. 

2. Los pacientes pediátricos con tumores sólidos que después de terminar su 

tratamiento anti-neoplásico tienen mala calidad de vida, los dominios en los 

cuales tienen principalmente afectación serán el físico y en actividades 

sociales, de acuerdo con el instrumento COOP-Dartmouth (Anexo 1). 
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OBJETIVOS 

1. Describir la calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes 

pediátricos mayores de 6 años de edad con tumores sólidos, después de 

terminar exitosamente su tratamiento utilizando el instrumento COOP-

Dartmouth. 

2. Describir la calidad de vida de los pacientes pediátricos mayores de 6 años 

con tumores sólidos en cada uno de los dominios del instrumento COOP-

Dartmouth: condición física, condición emocional, labores cotidianas, 

actividades sociales, dolor, condición general, cambios en la condición, 

apoyo social y  calidad de vida. 
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PACIENTES, MATERIALES Y METODOS. 

Sitio de realización. Servicio de Oncología Pediátrica, Unidad Médica de Alta 

Especialidad Hospital de Pediatría, Centro Médico Nacional Siglo XXI.  

Diseño del estudio. Observacional, transversal, prospectivo y descriptivo. 

Universo de trabajo. Pacientes pediátricos con diagnóstico de algún tipo de 

tumor sólido, mayores de 6 años que se encuentran en vigilancia y que acuden a 

la consulta externa del servicio de Oncología. 

Criterios de selección. 

Criterios de inclusión 

1. Pacientes de ambos sexos. 

2. Mayores de 6 años. 

3. Con antecedente de haber padecidos cualquier tipo de tumor sólido: tales 

como, neuroblastoma, tumores renales, germinales, hepáticos, de SNC, 

sarcomas de tejidos blandos, sarcomas óseos, sarcoma de Ewing, 

retinoblastoma, linfomas, entre otros.  

4. Con más de 3 meses de evolución después de terminar el tratamiento anti-

neoplásico (quimioterapia, radioterapia y/o cirugía) de manera exitosa.  

5. Que acepten participar mediante el consentimiento informado por sus 

padres y el asentimiento por parte del paciente. 

Criterios de exclusión 

1. Imposibilidad para contestar los cuestionarios, por ejemplo afasia motora, 

sensitiva o mixta, retardo mental o parálisis cerebral.  

2. Pacientes que se encuentren en recaída de la enfermedad al momento de 

aplicar el instrumento. 

Criterios de eliminación 

1. Contestar de forma incompleta el cuestionario COOP-Dartmouth. 
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Definición de variables 

Variable Definición 
conceptual 

Definición 
operacional 

Escala de 
medición 

Tipo de 
variable 

Unidades de 
medición 

  

Edad Tiempo que ha 
vivido una 
persona. 

Periodo de 
tiempo entre el 
nacimiento y la 
fecha de 
aplicación del 
instrumento. 

Cuantitativa 
continúa 

Universal Años y meses 
 

 

Sexo Condición 
orgánica que 
distingue a un 
hombre de una 
mujer en los 
seres humanos. 

Género que se 
especifique en la 
ficha de la escala 
de evaluación. 

Cualitativa 
nominal 
dicotómica 

Universal 
 

Masculino/Femenino 
 

 

Tipo de 
tumor 
sólido 

Entidad 
nosológica de 
tipo neoplásico 
que afecta al 
paciente en 
estudio 

Tipo de 
neoplasia que 
afecta al paciente 
confirmada por 
estudio 
histopatológico. 

Cualitativa 
nominal 
politómica 

Universal Retinoblastoma, 
rabdomiosarcoma, 
osteosarcoma, 
tumores germinales, 
tumores renales, 
linfomas, tumores 
de SNC, etc. 

 

Tipo de 
tratamiento 

Es la práctica 
que implica 
intervención ya 
sea médica o 
quirúrgica con 
un fin 
específico. 
 

Se registrará el 
tipo de  
quimioterapia, 
radioterapia o 
cirugía que se 
administró y/o 
realizó durante el 
tratamiento. 

Cualitativa 
nominal 
politómica 

Universal 
 

Quimioterapia, 
radioterapia o 
Cirugía 

 

Duración 
del 
tratamiento. 

Intervalo de 
tiempo en el que 
una persona 
con una 
enfermedad 
especifica recibe 
una intervención 
terapéutica. 

Periodo de 
tiempo entre el 
inicio del 
tratamiento 
oncológico y el 
inicio de la 
vigilancia 
médica.  

Cuantitativa 
continua 

Universal Años y meses  

Periodo 
libre de 
enfermedad 

Tiempo que ha 
vivido una 
persona 
después de 
terminar el 
tratamiento y 
estar sin 
enfermedad 
oncológica 
activa. 

Periodo de 
tiempo entre el 
inicio de la 
vigilancia médica 
oncológica y el 
momento de 
aplicación del 
instrumento. 
 

Cuantitativa 
continua  

Universal 
 

Años y meses  
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Variable Definición 
conceptual 

Definición 
operacional 

Escala de 
medición 

Tipo de 
variable 

Unidades de 
medición 

  

Calidad de 
vida 
 

Constructo 
multidimensional 
que integra la 
percepción ante 
el impacto de la 
enfermedad y su 
tratamiento, y su 
funcionamiento 
en los dominios 
físico, 
psicológico, 
social y 
ambiental.  

Puntaje obtenido 
a través de la 
evaluación de los 
9 dominios del 
instrumento 
COOP- 
Dartmouth; 
condición física, 
condición 
emocional, 
labores 
cotidianas, 
actividades 
sociales, dolor, 
condición 
general, cambios 
en la condición, 
apoyo social y 
calidad de vida. 

Cualitativa 
ordinal 

Dependiente Muy buena: 9-17 
puntos. 
Buena: 18-26 
puntos. 
Regular: 27-35 
puntos 
Mala: 36-45 puntos 
[15].

 

 

Afección en 
dominios 
de la 
calidad de 
vida 

Repercusión 
negativa 
obtenida en los 
dominios de la 
calidad de vida 
una vez 
terminado de 
forma exitosa el 
tratamiento 
antineoplásico. 

Se considera 
cuando se 
obtenga 3 puntos  
o más en cada 
uno de los 9 
dominios que 
componen el  
instrumento 
COOP- 
Dartmouth 

[15]
 

Cualitativa 
nominal. 

Dependiente Afectado: 3-5 
puntos. 
No afectado: 1-2 
puntos. 

 

 

Tamaño de muestra 

Se estimó tomando en cuenta una fórmula para una proporción, considerando una 

población de aproximadamente 200 pacientes pediátricos en periodo de vigilancia 

que acuden a consulta externa al servicio de Oncología; de los cuales, los 

mayores de 6 años corresponden aproximadamente al 60%. Con estos datos y 

considerando nivel de confianza al 95%, una frecuencia de mala calidad de vida 

del 30% (± 5%) se calculó que era necesario incluir a 107 pacientes. El cálculo se 

realizó con el paquete estadístico EpiDat versión 3.1. 

Muestreo: Fue no probabilístico de casos consecutivos. 
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Descripción general del estudio y procedimientos. 

1. Se inició el estudio a partir de la autorización por el Comité Local De 

Investigación en Salud. 

2. Se identificó en la base de datos de la consulta externa del servicio de 

Oncología Pediátrica aquellos pacientes con diagnóstico de tumor sólido. 

3. Se revisaron los expedientes clínicos, tanto electrónicos como físicos para 

identificar a los pacientes con antecedente de tumor sólido, mayores de 6 

años y que se encontraran en periodo de vigilancia de al menos 3 meses 

posterior a terminar el tratamiento.  

4. Se realizó una revisión acerca de los datos de interés para el estudio; edad, 

sexo, diagnóstico oncológico, edad al momento del diagnóstico, 

procedimientos diagnósticos y terapéuticos administrados, duración del 

tratamiento, posibles secuelas físicas presentes y tiempo de vigilancia. 

5. Se contactó con los padres y pacientes identificados durante su asistencia a 

una consulta de vigilancia y se les invitó a participar en el protocolo de 

estudio, aceptando todos los pacientes contactados. 

6. Previa explicación del protocolo se obtuvo el consentimiento informado por 

los padres (Anexo 2) y el asentimiento (Anexo 3) por los niños mayores de 

8 años. 

7. El médico tesista aplicó el instrumento a cada uno de los pacientes durante 

una cita en la consulta externa de Oncología, previa explicación de la 

naturaleza del mismo. En todos los casos, el cuestionario se contestó por el 

propio paciente, sin la intervención del padre o tutor. Y cuando se 

presentaron dudas o problemas de lectura se les dio una breve explicación 

del contenido de cada dominio y el paciente contestó o señalo el que 

representaba su calidad de vida de acuerdo con el dominio. 

8. La información se captó en una hoja de recolección de datos (Anexo 4) y, 

posteriormente se realizó una base de datos en Excel. 
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Análisis estadístico 

El análisis que se realizó fue de tipo descriptivo con medidas de tendencia central 

y dispersión de acuerdo con la escala de medición de las variables. Para las 

variables cualitativas se calcularon frecuencias simples y porcentajes. Mientras 

que para las variables cuantitativas, la medida de tendencia central fue mediana y 

como medida de dispersión el valor mínimo y máximo. Así mismo, se hizo 

comparación entre grupos con Chi cuadrada para las variables cualitativas.  

Aspectos éticos 

De acuerdo al reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigación 

para la Salud; este estudio se consideró de riesgo mínimo ya que no hubo 

modificación en las variables fisiológicas, psicológicas y sociales de los individuos 

por la contestación del cuestionario. Se solicitó la autorización de los padres 

mediante la firma de la carta de consentimiento informado (Anexo2) y la de 

asentimiento por parte de los pacientes (Anexo 3). Toda la información se manejó 

de forma confidencial. 

Antes del inicio del estudio, el proyecto fue aprobado por el Comité Local de 

Investigación en Salud, con el número de registro: R-2012-3603-35. 
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RESULTADOS 

Características de los pacientes incluidos 

Entre mayo del 2011 y junio del 2012 se identificaron 197 pacientes, mayores de 

seis años, en la consulta externa del servicio de Oncología quienes tenían 

antecedente de cáncer y se encontraban en periodo de vigilancia después de 

terminar con éxito el tratamiento antineoplásico. Del total, se invitaron a participar 

en el estudio a los primeros 119 pacientes en la consulta externa durante dicho 

periodo; sin embargo, se incluyeron a 117 ya que dos pacientes no podían 

contestar el cuestionario, uno porque tenía afasia motora y otro con retraso mental 

importante. La aplicación del cuestionario fue de junio a septiembre del 2012. 

Como se muestra en la Tabla 1, del total de los 117 pacientes, 62 fueron del sexo 

masculino (52.9%) y 55 del sexo femenino  (47.1%), mientras que la mediana de 

edad al momento de aplicación del cuestionario fue de 11 años con 8 meses 

(mínimo de 6 años 1 mes; máximo 17 años 8 meses). De acuerdo con el 

diagnóstico, considerando la Clasificación Internacional de Cáncer Infantil (ICCC, 

por sus siglas en Inglés), los pacientes con tumores del SNC fueron el grupo con 

el mayor número de participantes (n = 24, 20.5%), seguido de los linfomas (n = 23, 

19.6%) y de los tumores de células germinales y neoplasias gonadales (n = 18, 

15.3%). Por otro lado, el tipo específico de neoplasia se detalla en la Tabla 2; 

observándose que el linfoma no Hodgkin fue el más frecuente (n = 13, 11.1%). En 

segundo lugar el tumor de Wilms junto con el tumor de ovario (n = 11, 9.4%) y, el 

linfoma Hodgkin en tercer lugar (n = 10, 8.5%). 

Con respecto al tratamiento recibido, en todos los pacientes había antecedente de 

algún procedimiento quirúrgico; 108 pacientes (92.3%) recibieron quimioterapia y 

46 (39.3%) radioterapia. La duración del tratamiento tuvo una mediana de 13 

meses, teniendo una variación desde un mes hasta de 70 meses. Mientras que el 

periodo libre de enfermedad, es decir, desde el término del tratamiento hasta el 

momento de aplicación de la encuesta tuvo un mínimo tres meses y un máximo 13 

años, con una mediana de tres años.  
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Tabla 1. Características generales de los 117 pacientes incluidos 

Característica n Porcentaje 

Sexo 
Masculino 
Femenino 

 
62 
55 

 
52.9 
47.1 

Grupo de edad actual 
  Preescolares 
  Escolares 
  Adolescentes 

 
4 

56 
57 

 
3.4 
47.8 
48.7 

Clasificación del tipo neoplasia   
Tumores del SNC 24 20.5 
Linfomas 23 19.6 

Tumores de células germinales y 
neoplasias gonadales 

18 
 

15.3 

Tumores renales 12 10.2 
Carcinoma de tejidos blandos 10 8.5 
Tumores óseos 8 6.8 
Neuroblastoma y otros tumores de 
células nerviosas periféricas 

7 
 

5.9 

Retinoblastoma 7 5.9 
Otras neoplasias inespecíficas 6 5.1 
Tumores hepáticos 1 0.8 

Neoplasias epiteliales malignas. 1 0.8 

Tipo de tratamiento   
Cirugía 117 100 
Quimioterapia 108 92.3 
Radioterapia 46 39.3 

Quimioterapia y Radioterapia 43 36.7 

Duración del tratamiento 
  1 – 6 meses 
  7 – 12 meses 
  13 – 18 meses 
  19 – 24 meses 
  25 – 70 meses 

 
18 
39 
31 
16 
13 

 
15.8 
33.3 
26.5 
13.7 
11.1 

Periodo libre de enfermedad  
  3 – 12 meses 
  13 – 24 meses 
  25 – 36 meses 
  37 – 48 meses 
  49 – 60 meses 
  61 – 72 meses 
  73 – 159 meses 

 
16 
24 
18 
15 
12 
9 

21 

 
13.7 
20.5 
15.4 
12.8 
10.2 
7.7 
17.9 
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Evaluación de la calidad de vida 

Los resultados de la calidad de vida mostraron que 86 pacientes (73.5%) obtuvo 

un puntaje correspondiente a muy buena calidad de vida, 28 pacientes (23.9%) 

buena calidad de vida y solo 3 pacientes (2.5%) con regular calidad de vida. 

Ningún paciente se calificó con mala calidad de vida (Gráfico 1). 
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Grafico 1. Calidad de vida de los 117 pacientes participantes.

 
Tabla 2. Tipo de neoplasia específica de los 117 pacientes incluidos. 

 

Diagnóstico 
 

n Porcentaje 

Linfoma No Hodgkin 13 11.1 
Tumor de Wilms 11 9.4 
Tumor ovárico de células germinales 11 9.4 
Linfoma de Hodgkin 10 8.5 
Retinoblastoma 7 5.9 
Neuroblastoma 6 5.1 
Astrocitoma 6 5.1 
Germinoma pineal 6 5.1 
Rabdomiosarcoma 6 5.1 
Histiocitosis 5 4.2 
Ependimoma 5 4.2 
Sarcoma de Ewing 4 3.4 
Meduloblastoma 4 3.4 
Otros tumores de partes blandas. 4 3.4 
Osteosarcoma 3 2.6 
Tumor rabdoide teratoide 3 2.6 
Tumor neuroectodérmico primitivo 2 1.7 
Tumor testicular 2 1.7 
Glioma 1 0.8 
Meningioma 1 0.8 
Otros 7 5.9 
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Como se muestra en el Gráfico 2, al analizar por tipo de dominio afectado, 78 

pacientes (66.7%) mostraron afección en uno o más. Treinta (38.4%) mostraron 

afectación de solo un dominio; en 24 pacientes (30.7%) hubo afección de dos 

dominios, mientras que 13 pacientes (16.6%) en tres dominios y, en los 11 

(14.1%) restantes con cuatro o más dominios.  

 

En la Tabla 3 se describe la frecuencia de los dominios que los pacientes 

identificaron con problemas. Como se observa, en todos los dominios hubo 

afectación, siendo la condición física el dominio más afectado (n = 36, 46.1%), 

seguido por de la condición general (n = 28,  35.8%). Mientras que los menos 

afectados fueron las actividades sociales (n = 12, 15.3%) y las labores cotidianas 

(n = 7, 8.9%).  
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Grafico 2. Total de pacientes afectados por numero de dominio (n= 78) 
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Tabla 3. Frecuencia y tipo de dominios afectados en 78 pacientes. 
 

 
Dominio afectado 

 

 
n 

 
Porcentaje 

Condición física 36 46.1 
Condición general 28 35.8 
Cambios en la condición 21 26.9 
Calidad de vida 21 26.9 
Apoyo social 19 24.3 
Dolor 18 23 
Condición emocional 17 21.7 
Actividades sociales 12 15.3 
Labores cotidianas 7 8.9 

 

Pacientes con discapacidad física 

Del total de los 117 participantes, se detectaron siete pacientes con datos clínicos 

o condiciones consideradas limitaciones físicas o discapacidades secundarias a la 

enfermedad y/o al tratamiento antineoplásico administrado. Entre dichas 

discapacidades se encontraron pacientes que tenían: hemiparesia corporal, 

insuficiencia renal crónica, extremidad desarticulada y resección en bloque con 

colocación de endoprótesis. Los resultados de la calidad de vida mostraron que en 

6/7 pacientes (85.7%) tenían  muy buena calidad de vida, en este grupo se 

encontró afección en los siguientes dominios; condición general, calidad de vida, 

cambios en la condición, apoyo social, condición emocional y calidad de vida. 

Llama la atención que ninguno mostró afección en la condición física. El séptimo 

dentro de este grupo, obtuvo un resultado de buena calidad de vida, con afección 

de los dominios condición física, labores cotidianas, actividades sociales, dolor y 

condición general. 

Dominios afectados de acuerdo con la calificación global de la calidad de 

vida 

En la Tabla 4 se compara el tipo de dominios afectados tomando en cuenta la 

calificación obtenida de la calidad de vida. Se observa que existen algunas 

diferencias en cuanto a la frecuencia de afección descrita en la Tabla 3, ya que si 

bien en los pacientes calificados con buena calidad de vida tanto la condición 
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física como la condición general son los más afectados, los dominios calidad de 

vida, dolor y la condición emocional son más relevantes que el dominio de 

cambios de las condición. Ahora bien, como era de esperarse desde el punto de 

vista estadístico hubo diferencias entre grupos, ya que para cualquiera de los 

dominios, la frecuencia siempre fue menor en el grupo de muy buena calidad de 

vida.  

 

Características de los pacientes de acuerdo con su calidad de vida 

En la Tabla 5 se comparan algunas características de los pacientes, de acuerdo 

con la calificación global obtenida de la calidad de vida. Como se muestra, no se 

encontraron diferencias estadísticas entre los 3 grupos. Sin embargo, vale la pena 

mencionar que en los grupos con buena y regular calidad de vida la edad fue 

mayor, lo cual se refleja en que la proporción de adolescentes fue más grande. 

Además, la duración del tiempo de tratamiento y el periodo libre de enfermedad 

también fue más prolongado en estos dos grupos que en el grupo de muy buena 

calidad de vida.  

 

 

 

 

Tabla 4. Comparación de dominios afectados de acuerdo con la calificación global de 
la calidad de vida. 
 

 Calidad de vida  

 
Dominio  

Muy buena  
(n = 86) 

Buena  
(n = 28) 

Regular  
 (n = 3) 

p 

n % n % n %  

Condición física 17 19.7 16 57.1 3 100 < 0.001 
Condición general 11 12.7 15 53.5 2 66.6 < 0.001 
Cambios en la condición 11 12.7 7 25.0 3 100 < 0.01 
Calidad de vida  8 9.3 11 39.2 2 66.6 < 0.001 
Apoyo social 8 9.3 9 32.1 2 66.6 < 0.001 
Dolor 6 6.9 10 35.7 2 66.6 < 0.001 
Condición emocional 5 5.8 9 32.1 3 100 < 0.001 
Actividades sociales 1 1.1 8 28.5 3 100 < 0.001 
Labores cotidianas 0 - 4 14.2 3 100 < 0.01 
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NS: no significativo 

  

Tabla 5. Comparación entre pacientes con diferente calidad de vida.  
 

 

 Calidad de vida  

 
Característica 

Muy buena  
(n = 86) 

Buena  
(n = 28) 

Regular  
(n= 3) 

p 

n % n % n %  
Sexo 

Masculino 
Femenino 

 
43  
43  

 
50 
50 

 
17  
11  

 
60.7 
39.3 

 
2  
1  

 
66.6 
33.3 

 
NS 

Grupo edad actual 

  Escolares 
  Adolescentes 

 
49 
37 

 
57 
37 

 
10 
18 

 
35.7 
64.3 

 
1 
2 

 
33.3 
66.6 

NS 

Tipo neoplasia       NS 
Tumores SNC 16  18.6 7  25 1  33.3  
Linfomas 17  19.7 5  17.8 1  33.3  

Tum. Cél. germinales 13  15.1 5  17.8 0   
Tumores renales 8  9.3 4  14.2 0    
Carcinoma tejidos blandos 6  6.9 3  0.7 1  33.3  
Tumores óseos 8  9.3 0  0   
Neuroblastoma y otros  6  6.9 1  3.5 0   
Retinoblastoma 5  5.8 2  7.1 0   
Otras neoplasias inespecíficas 5  5.8 1  3.5 0   
Tumores hepáticos 1  1.1 0  0   

Neop. epiteliales malignas 1  1.1 0  0   
Tipo de tratamiento       NS 
Cirugía 86  100 28  100 3  100  
Quimioterapia 79  91.8 26  92.8 3  100  
Radioterapia 34  39.5 9  32.1 2  66.6  
Duración del tratamiento 

  1 – 6 meses 
  7 – 12 meses 
  13 – 18 meses 
  19 – 24 meses 
  25 – 70 meses 

 
17  
25  
21  
12  
11  

 
19.7 
29  

24.4 
13.9 
12.7 

 
1  

14  
8  
3  
2  

 
3.5 
50 

28.5 
10.7 
7.1 

 
0 
0 
2 
1 
0 

 
 

 
66.6 
33.3 

NS 

Periodo libre enfermedad  

  3 – 12 meses 
  13 – 24 meses 
  25 – 36 meses 
  37 – 48 meses 
  49 – 60 meses 
  61 – 72 meses 
  73 – 159 meses 

 
11  
18  
14  
12  
11  
7  

13  

 
12.7 
20.9 
16.2 
13.9 
12.7 
8.1 

15.1 

 
5  
7  
4  
2  
1  
2  
7  

 
17.8 
25 

14.2 
7.1 
3.5 
7.1 
25 

 
0 
1  
0 
1  
0 
0 
1  

 
 
33.3 
 
33.3 
 
 
33.3 

NS 
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DISCUSIÓN 

El objetivo principal del estudio fue describir la calidad de vida de los pacientes 

sobrevivientes de cáncer infantil, mayores de 6 años y con antecedente de tumor 

sólido. Al considerar un total de 117 participantes, se encontró que el 73.5 % tiene 

muy buena calidad de vida, 23.9 % buena calidad de vida y 2.5% regular calidad 

de vida. Ningún participante reporto mala calidad de vida. Por lo anterior, este 

estudio demostró una buena calidad de vida en niños sobrevivientes cáncer.  

Estos resultados son similares a los reportados previamente por algunos estudios 

en la literatura, como los estudios de Varni y col en el 2002 [20], De Clercq y col en 

el 2004 [21], Shankar y col en el 2004 [22], Van Dijk y col en el 2007 [24] los cuales 

reportan a los sobrevivientes de cáncer infantil, con mejores puntajes en diferentes 

dominios de la calidad de vida comparado con los grupos de referencia. En el 

presente estudio si bien, en general se obtuvieron puntuaciones correspondientes 

a muy buena calidad de vida y  buena calidad de vida en el 97% de los 

sobrevivientes, si se demostró afección de diferentes dominios en el 66.7% de los 

participantes, siendo la condición física el dominio más afectado con 46.1% (n= 

36) de los pacientes afectados,  mientras que las labores cotidianas fueron las 

menos afectadas con un 8.9% (n= 7). Estos hallazgos a su vez, se correlacionan 

con otros reportados en la literatura previamente, como el estudio del año 2011 

realizado por Engelen y col  en el cual, el bienestar físico se afectó a todas las 

edades y en todos los sobrevivientes. No así el dominio social en el cual se 

reportó una mejor CVRS en los sobrevivientes [27].  A este respecto, a pesar de 

que el dominio físico fue el más afectado en ambos estudios, la diferencia de 

nuestro estudio radica en que solo se afectó un 30.7% (n= 36) de la población total 

estudiada mientras que en el estudio de Engelen y col se demostró afección 

significativa en la condición física en el 96.3% de la población (n=184) [27]. 

De los resultados más relevantes en nuestra población destaca que no hubo 

diferencias en relación al tipo de tumor, la duración del tratamiento, el tratamiento 

administrado y el periodo libre de enfermedad entre los pacientes con diferente 

calidad de vida. En contraste a esto, algunos estudios reportados previamente en 
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la literatura han señalado afección de la calidad de vida en relación al tipo de 

tumor, como en el estudio realizado en EUA por Shankar y col en el 2004, 

reportando a los sobrevivientes con tumores sólidos no neurológicos los que 

obtuvieron mayores puntuaciones en los dominios físico y psicológico [22]. En 

relación a este punto, en nuestro estudio no se encontraron diferencias 

significativas en relación a la calidad de vida en los 93 pacientes con antecedente 

de tumor solido no neurológico y el dominio más afectado en este grupo fue la 

condición física (n=26, 27.9%). Por otra parte en el estudio realizado por  Zelter y 

col en el año 2008, se demostró que los sobrevivientes de tumores del sistema 

nervioso central (SNC) y linfomas obtuvieron puntajes correspondientes a menor 

CVRS [19]. Contrario a esto, en nuestro estudio, del total de los 24 pacientes con 

antecedente de tumor de sistema nervioso central y los 23 pacientes con linfoma 

no hubo diferencias significativas en relación a la calidad de vida, siendo la 

condición física el dominio más afectado en el primer grupo, mientras que en los 

pacientes con antecedente de linfoma, la condición física, el dolor y los cambios 

en la condición fueron los 3 dominios con mayor afección con 30.4% (n=7) 

respectivamente. En relación al tipo de tratamiento también  hubo diferencias a 

otros reportes, como el estudio realizado por Blaauwbroek y col., en el año 2007 

en los Países Bajos  en el que los pacientes que recibieron quimioterapia y 

radioterapia tuvieron mayor afección en el dominio físico en comparación con los 

que recibieron solo quimioterapia [18]. A su vez difiere con el estudio de Speecheley 

y col., en el año 2006 en Canadá donde se reportó a los sobrevivientes de 

tumores del SNC y linfomas, y aquellos que recibieron radiación craneal con 

menor CVRS [23].  

La explicación de estos hallazgos y diferencias con otros estudios reportados en la 

literatura, puede ser por diversas causas, por ejemplo es importante señalar que la 

mayoría de los estudios han utilizado un grupo de comparación de la población 

normal o enfermedades crónicas y los hallazgos en nuestro estudio fueron 

determinados exclusivamente en población con antecedente de cáncer. Por otra 

parte, los resultados de nuestro estudio son de tipo autoinforme lo cual contrasta 

con algunos estudios en los que se han utilizado reporte de los padres, esto es de 
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suma importancia ya que se ha descrito en la literatura discrepancias entre ambos 

tipos de informe y, en general, orientándose dicho fenómeno a la subestimación 

por parte de los padres de la calidad de vida de los niños sobrevivientes de cáncer  

[24, 27].  

Otro de los hallazgos importantes fue que el dominio de las labores cotidianas fue 

el que mostró menor afección, con solo 5.9% de la población (7 pacientes) 

afectada. Por otro lado, llama la atención que los pacientes considerados con 

discapacidad no mostraron diferencias en relación al resto de la población en 

estudio e incluso la mayoría reporto muy buena calidad de vida. Aunque no se 

realizó comparación con población general, la explicación de estos dos hallazgos  

podría ser el fenómeno llamado respuesta al cambio; lo que se refiere a un cambio 

en el significado de la autoevaluación de un determinado constructo, como la 

calidad de vida, por lo que posiblemente los sujetos con cierta afección, ya sea 

cáncer u otra enfermedad, se adaptan y aceptan su condición, por lo que la 

calidad de vida en estos sujetos parece no afectarse. De ahí que la comparación 

de población normal versus con enfermedad no parece ser apropiada y menos 

cuando la califica otra persona que no es el propio individuo [31].   

Los resultados de nuestro estudio aportan información nueva a la literatura, ya que 

es el primer estudio reportado a nivel nacional que estudia la calidad de vida  en 

sujetos con diferentes tipos de tumores sólidos y, específicamente después de 

concluir con éxito su tratamiento. Sin embargo, es importante mencionar que 

existen reportes previos en nuestro país, aunque no en esta etapa, como por 

ejemplo el estudio realizado en el Hospital Infantil de México en el 2009, el cual 

evaluó la CVRS en niños con leucemia linfoblástica durante la etapa de inducción 

a la remisión [29]. 

Dentro de las fortalezas del estudio fue permitió desglosar a través de varios 

dominios la calidad de vida y de esta forma identificar los principales dominios de 

afección en esta población.  

Nuestro estudio también tiene varias limitaciones, una de las cuales fue la 

metodología del mismo, lo que no permitió realizar diferentes evaluaciones de la 
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calidad de vida a través del tiempo, ya que como se ha señalado en otros 

estudios, los resultados de la calidad de vida pueden diferir incluso en los mismos 

pacientes en diversas mediciones y etapas de la enfermedad [26]. Así mismo, 

debido a la naturaleza del instrumento de medición, no se pudo incluir el informe 

de los padres en la evaluación de la calidad de vida. A este respecto, si bien no se 

modificarían los resultados de tipo autoinforme, la utilización de un instrumento 

con reporte de padres permitiría la evaluación de niños más pequeños, o que 

carecen de habilidades cognitivas necesarias para contestar un instrumento por sí 

mismos. Y aunque el instrumento genérico COOP- Dartmouth es aplicable para la 

mayor parte de enfermedades crónicas incluyendo niños con cáncer durante o 

después del tratamiento, la naturaleza del mismo no permite evaluar otros 

aspectos más particulares de la calidad de vida como otros instrumentos. Ejemplo 

de ellos es el instrumento PedsQL Cancer Module el cual evalúa la CVRS en 

niños durante o posterior al tratamiento, con módulos separados para 4 grupos de 

edad e incluye dominios que evalúan  problemas cognitivos, comunicación, 

nausea, percepción de apariencia física, ansiedad por procedimientos entre otros.  

Otro instrumento disponible es el Peds QL  Brain Tumor Modules el cual evalúa 

exclusivamente niños con tumores cerebrales durante o posterior al tratamiento, 

incluyendo dominios muy particulares en este grupo de pacientes como problemas 

cognitivos, movimientos y balance, nausea, dolor y sufrimiento, preocupación etc. 

Un instrumento más es The Quality of life in Children and Adolescents with Cancer 

(PEDQOL) el cual demostró habilidad para detector diferencias entre niños con 

diferentes diagnósticos oncológicos e incluye dominios como autonomía, imagen 

corporal y funcionamiento social con amigos y familiares entre otros [3]. 

Los resultados del estudio si bien en términos generales se demostró buena 

calidad de vida, nos ayudan a conocer la problemática en este grupo poblacional 

de estudio al demostrar afección de diferentes dominios y de esta forma planear 

intervenciones multidisciplinarias para mejoría de la calidad de vida.  

Consideramos que los resultados de nuestro estudio serán la base para realizar 

otras investigaciones en nuestra población. Proponemos hacer un seguimiento a 
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largo plazo con evaluaciones seriadas cada 3 a 6 meses y de esta forma evaluar 

el impacto sobre la calidad de vida de los efectos tardíos de la enfermedad y el 

tratamiento.  Incluir en evaluaciones futuras pacientes en diversas etapas de 

tratamiento y realización de mediciones al principio, a la mitad y al término del 

tratamiento. Así como evaluación de grupos específicos e inclusión de grupos de 

comparación de una población normal 

Y finalmente, los resultados del presente estudio nos ayudan a conocer la 

problemática en relación a la calidad de vida en nuestra población, observándose 

buenos resultados. La importancia de esta información radica en conocer la 

eficiencia de las intervenciones sanitarias; y en el contexto de calidad de vida han 

sido favorables, ya que al someter a nuestra población a tratamientos intensivos 

con el objetivo de obtener las mayores expectativas de sobrevivencia y su regreso 

a una vida normal posterior a terminar su tratamiento, hasta el momento no ha 

resultado en afección significativa de la CVRS. Por lo tanto, consideramos que 

esta información servirá como complemento a la hora de tomar decisiones en la 

práctica médica diaria así como en la planificación sanitaria.   
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CONCLUSIONES 

1. En general, los pacientes mayores de 6 años sobrevivientes de tumores 

sólidos tienen buena calidad de vida. 

2. La afección de la condición física es un problema frecuente en 

sobrevivientes de tumores sólidos. 

3. El género, edad, diagnóstico oncológico, tratamiento, la duración del 

tratamiento y el periodo libre de enfermedad no parecen modificar la calidad 

de vida en sobrevivientes de tumores sólidos. 

4. Se recomienda la evaluación de la calidad de vida en los sobrevivientes de 

cáncer infantil de manera sistemática desde el diagnóstico, durante el 

tratamiento y al término del mismo, a fin de identificar problemas de salud 

para mejorar las condiciones a largo plazo de este grupo de pacientes.  

5. Es necesario profundizar en aspectos particulares de las afecciones físicas 

detectados en estos pacientes para que, en su caso, brindar tratamiento 

específico. 
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ANEXOS. 

Anexo 1.  

Cuestionario COOP- Dartmouth. 
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CuadroS 
LABORES COTIDIANAS 

En las última~ 4Itmcmu .. . 

¿Por salud /f8icc O problema! emocionales qll~ 
tanta dificlJtad tuvi$te 01 realizar tlU lobort, 
diaria!, dentroy {lUra de tu caso' 

No tuve dificultad para %< reali tarlas 

l.l 
Tuve un poco de dificultnd 
para renlitnrlaa 

~. 
"-< 

1 
Tuve dificu ltad para !tl 
reali tarl88 

1. 
Tuve mucha dificultad para f. I'<!nlitarlnt 

11 

No pude realil:arlns ~ 

I! 

l.!. 

t: 

l!. 

l!. 

Cuadro 4. 
ACTMDADES SOCIALES 

En las dUimas 4 semanas ... 

.Ilasta qui grada tu so/ud fl$ico o problem4' emociollak, M1I 
afectado tm aclwidal:ks ~ con familiares, amigos, 
llKino, o grupos1 Mis cu:ti"idacús, como ir al cine, platicar con 
omiBos, ir 4 MSkl$, jugfJT en grUpo, elc., etc ... 

~1Wj 
l!. 

!'.In .... h pn tl fOt'tpttn 

{lw~ 
l'. 

Se han afectado ligeramente 

Se han afectado {1 W ~ moderadamente 

f} 
, L' 

Se han afectado bastante ~ff 
Se han Afectad., en cxtn:mo IJ ir ~ 
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Cuadro 6. 
CAMBIOS EN LA CONDICION. 

 

 

En las últimas 4 semanas… 

¿Cómo calificarías tu salud física y condición emocional en comparación a hace 4 semanas? 

 

Están mucho mejor ahora  

 

1 

Están un poco mejor ahora  

 

2 

Están casi igual 

 

 3 

Están un poco más mal ahora 

 

 

 

4 

Están peor ahora 

 

 5 
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Cua dro 8 
APOYO SOCIAL 

En las aitinuu 4 stma.nas ... 

¿Hubo aleuun dUpuesto a ayudarte si tu quertas o 
IUCflsitabo.s ayuda? Por ~mplo. si tu ... 

Te sentia, muy TU!1'IJwso. solilario o trisu 
Estabru enfermo y tentas que estar en cama 
Neceaitalxu a a/suien con quien hablar 
NeCtsitab<u eh al8uUn que te cuid4ro 

~~ ~ Sí, hubo tonta ayuda como y . . ~ I ~ 
yo Jo nooesite M )Jj 

3l, ),uw .. u.r....;"' .. ~c ayuJ.a 
'~@1i~ ~ 
itlJJ11 

O 
l< 

Sí. hubo alguien para ~ - ; 
llyudarme 

W 
l! 

Si. hubo poca ayuda 

~ 
l! 

No, nadie me ayudó 

Cuadro 9 
CALIDAD DE VIDA 

En las dltimas 4 semanas ... 

¿e6mo ha ,ido " calidad <k ,ido d,ran', /'" 
!lltimas 4 stmanad 

Por litmp": ¿GImo la has pasado ,n .... , 4 
semanas? 
ACómo Acm estado ltu cosas pDl'Q ti? 

Muy bien. 
Diflcilmcnu me pudo Ir 
mejor 

Bastante bion 

Regular. 
Con partes buenos y mnlos, 
(lmbQCl por ¡{;\Ial 

Boslilnw mal 

M\IY mal. 
Oincilmcnu me podo ir 
peor 
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Anexo 2.  

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO 

Protocolo: “CALIDAD DE VIDA DE LOS NIÑOS CON TUMORES SOLIDOS, 
DESPUES DE TERMINAR EXITOSAMENTE SU TRATAMIENTO” 

México D.F. a ________ del mes _________ del año _________. 

Por medio de la presente estamos de acuerdo en que nuestro hijo (a) 
_____________________________________ participe en el protocolo de 
investigación titulado: “CALIDAD DE VIDA DE LOS NIÑOS CON TUMORES 
SOLIDOS, DESPUES DE TERMINAR EXITOSAMENTE SU TRATAMIENTO”.  

El proyecto ha sido registrado ante el Comité Local de Investigación en Salud del 
Hospital de Pediatría del CMN Siglo XXI, con número  _________, cuyo 
investigador responsable es el Dr. Miguel Ángel Villasís Keever y el  Dr. Saúl 
Hernández Pérez. 

Se me ha informado que el objetivo del estudio es conocer por medio de un 
cuestionario, la calidad de vida de mi hijo, al conocer aspectos de su vida cotidiana 
como son sus actividades sociales, su condición física, emocional, si hay dolor y 
apoyo social. 

Sabemos que la participación de nuestro hijo(a) consistirá en acudir a la cita de 
vigilancia en el servicio de Oncología donde inicialmente se tomarán algunos 
datos personales y se responderá un cuestionario (instrumento denominado 
COOP-Dartmouth). Este cuestionario está constituido por nueve cuadros 
ilustrativos compuesto por un título, una pregunta y 5 opciones de respuesta. Cada 
respuesta está ilustrada por un dibujo de una escala de 1 a 5 puntos. Dicho 
cuestionario se leerá y contestará por nuestro hijo, y en caso de dudas o que no 
sepa leer, entonces uno de los investigadores lo leerá o le explicará al niño. 
Aproximadamente se requiere por cada pregunta de 30 a 45 segundos para 
contestarla. 

Se nos ha comentado que al contestar el cuestionario nuestro no tendrá algún 
cambio en su persona tanto de manera física como psicológica, por lo que no se 
prevé algún riesgo por contestar el cuestionario. 

Es posible que no existe algún beneficio para nuestro hijo(a) por participar en el 
estudio, pero es posible que de acuerdo con el resultado podamos apoyarlo si se 
detecta alguna afectación. 

Los investigadores se han comprometido a brindarnos la información sobre los 
resultados obtenidos, y en caso de encontrarse alguna alteración, conozco que se 
nos dará la orientación más conveniente para mejorar dicha alteración. 

Se me comentó que puedo plantear las dudas que surjan acerca en cualquier 
momento, para lo cual me proporcionaron los nombres y números telefónicos de 
los investigadores: Dr. Miguel Ángel Villasís Keever, o Dr. Saúl Hernández Pérez.  
Teléfono: 553 988 3246. 
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Entendemos que conservamos el derecho de participar en el estudio, sin que ello 
afecte la atención médica que recibe mi hijo en el Instituto.  

Finalmente, se nos aseguró que en ningún momento se identificará a mí o a 
nuestro hijo(a) en las presentaciones o publicaciones que deriven de este estudio, 
y de que los datos relacionados con mi privacidad serán manejados en forma 
confidencial. 

Nombre y firma del padre    Nombre y firma de la madre 

____________________________             ______________________________ 

 

Testigos 

__________________________                             _________________________ 

Nombre:            Nombre:  

Nombre, firma y matrícula de quien solicita el consentimiento: 

______________________________ 
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Anexo 3 

CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO 

Protocolo: “CALIDAD DE VIDA DE LOS NIÑOS CON TUMORES SOLIDOS, 
DESPUES DE TERMINAR EXITOSAMENTE SU TRATAMIENTO” 

México D.F. a ________ del mes _________ del año _________. 

Por medio de la presente Yo _____________________________________,  estoy 
de acuerdo en participar en el protocolo de investigación titulado: “CALIDAD DE 
VIDA DE LOS NIÑOS CON TUMORES SOLIDOS, DESPUES DE TERMINAR 
EXITOSAMENTE SU TRATAMIENTO”.  

El proyecto ha sido registrado ante el Comité Local de Investigación en Salud del 
Hospital de Pediatría del CMN Siglo XXI, con número  _________, cuyo 
investigador responsable es el Dr. Miguel Ángel Villasís Keever y el  Dr. Saúl 
Hernández Pérez. 

Se me ha informado que el objetivo del estudio es conocer por medio de un 
cuestionario, mi calidad de vida, al conocer aspectos de mi vida cotidiana como 
son mis actividades sociales, mi condición física, emocional, si tengo dolor y apoyo 
social 

Se me explicó que mi participación en el estudio consistirá en acudir a la cita de 
vigilancia en el servicio de Oncología donde inicialmente se tomarán algunos 
datos personales y responderé un cuestionario (instrumento denominado COOP-
Dartmouth). Este cuestionario está constituido por nueve cuadros ilustrativos 
compuesto por un título, una pregunta y 5 opciones de respuesta. Cada respuesta 
está ilustrada por un dibujo de una escala de 1 a 5 puntos. Dicho cuestionario será 
leído y contestado por mí, y en caso de que tenga alguna duda o no sepa leer, 
entonces uno de los investigadores lo leerá o me lo explicará. Aproximadamente 
se requiere por cada pregunta de 30 a 45 segundos para contestarla. 

Se me ha comentado que al contestar el cuestionario no tendré algún cambio en 
mi persona tanto de manera física como psicológica, por lo que no se prevé algún 
riesgo por contestar el cuestionario. 

Es posible que no exista algún beneficio para mi persona por participar en el 
estudio, pero es posible que de acuerdo con el resultado se me pueda ayudar si 
se detecta alguna afectación. 

Los investigadores se han comprometido a brindarme la información sobre los 
resultados obtenidos, y en caso de encontrarse alguna alteración, se me dará la 
orientación más conveniente para mejorar dicha alteración. 

Se me comentó que puedo preguntar las dudas que tenga en cualquier momento, 
para lo cual me proporcionaron los nombres y números telefónicos de los 
investigadores: Dr. Miguel Ángel Villasís Keever, o Dr. Saúl Hernández Pérez.  
Teléfono: 553 988 3246. 
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Se me informó que tengo derecho de participar o no en el estudio, sin que ello 
afecte la atención médica que recibo en el Instituto.  

Se me aseguró que en ningún momento se me identificará en las presentaciones o 
publicaciones que deriven de este estudio, y de que los datos relacionados con mi 
privacidad serán manejados en forma confidencial. 

Nombre y firma del niño o adolescente:   

_________________________________   

Testigos 

__________________________                             _________________________ 

Nombre:               Nombre:  

Nombre, firma y matrícula de quien solicita el consentimiento: 

______________________________ 
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Anexo 4. 

Hoja de recolección de datos. 

“Calidad de vida de los niños con tumores sólidos, después de terminar 

exitosamente su tratamiento”  

Edad:______________________________   
Sexo:______________________________ 

Diagnóstico oncológico:____________________________________________ 

Tipo de tratamiento administrado: 

Quimioterapia: Si / No                   Radioterapia: Si / No                   Cirugía: Si / No 

Duración del tratamiento: 

Fecha de inicio.                                       Fecha de término. 

Tiempo de vigilancia: 

Fecha de inicio.                                       Fecha de aplicación del instrumento.  

Resultados del instrumento COOP- Dartmouth. 

Calificación total:  

Resultados del instrumento COOP – Dartmouth. 

Dominio Calificación. 

1 2 3 4 5 

1. Condición física.      

2. Condición 
emocional. 

     

3. Labores 
cotidianas. 

     

4. Actividades 
sociales. 

     

5. Dolor. 
 

     

6. Condición 
general. 

     

7. Cambios en la 
condición. 

     

8. Apoyo social. 
 

     

9. Calidad de vida.       
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