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RESUMEN

Titulo: Calidad de vida de los nifios con tumores sélidos, después de terminar
exitosamente su tratamiento.

Autores: Saul Hernandez Pérez, Miguel Angel Villasis Keever, Enrique Lépez
Aguilar.

Introduccion: Los resultados del tratamiento para el cancer pediatrico han
permitido que en la actualidad, el 70% de los nifios se curen de su enfermedad.
Se han desarrollado un namero creciente de estudios para evaluar la calidad de
vida en sobrevivientes a largo plazo, asi 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 pediatricos
sobrevivientes no son consistentes, y la informacién en México y Latinoamérica es
minima.

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

Pacientes, materiales y métodos: Estudio observacional, transversal, descriptivo
y prospectivo, el cual se realizé en el servicio de Oncologia del Hospital de
Pediatria CMN Siglo XXI. Se incluy6 a pacientes pediatricos mayores de 6 afos,
con antecedente de tumor soélido y con mas de 3 meses de vigilancia. Se
excluyeron aquellos pacientes con incapacidad para contestar el cuestionario.

Andlisis: Se utiliz6 estadistica descriptiva. Para las variables cualitativas se
calcularon frecuencias simples y porcentajes, para las cuantitativas se utilizé
mediana y valor minimo y maximo. Se hizo comparacion 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. Ningun paciente califico con mala
calidad de vida. 78 pacientes mostraron afeccién de uno o mas dominios, siendo
el dominio méas afectado la condicion fisica con 46.1% mientras que las labores
cotidianas, fue el dominio con menor afeccién con 8.9%. No hubo diferencias
estadisticas entre los 3 grupos en relacion tipo de neoplasia, tipo de tratamiento,
duracion del tratamiento y periodo libre de enfermedad.

Conclusiones: La calidad de vida en sobrevivientes de tumores sélidos es buena,
sin embargo, la afeccion de la condicion fisica es un problema frecuente en estos
pacientes, por lo que se recomienda la evaluacion sistematica de la calidad de
vida a fin de identificar problemas de salud para mejorar las condiciones a largo
plazo en este grupo de pacientes.



ANTECEDENTES

Los resultados del tratamiento para el cancer pediatrico han mejorado
notablemente a través del tiempo por lo que, en la actualidad se considera que
mas del 70% de los nifios se curan de su enfermedad. De ahi que los
sobrevivientes de cancer infantil se han convertido cada vez mas en un importante
grupo poblacional debido a la mejoria en los resultados exitosos del tratamiento
12 Por lo anterior, existe un creciente interés en la evaluacién de la calidad de
vida en niflos con cancer, en funcion de que la mayoria sobreviven a la

enfermedad &,

La calidad de vida debe reconocerse como un constructo multidimensional. De
esta forma se considera que incluye un sistema de valores, estandares o
perspectivas que varian de persona a persona, de grupo a grupo y de lugar a
lugar; asi, la calidad de vida consiste en la sensacion de bienestar que puede ser
experimentada por las personas y que representa la suma de sensaciones
subjetivas y personales del “sentirse bien.” En el area 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
econOmico), para relacionarse con la propia enfermedad o con los efectos del

tratamiento ™.

Si bien, no existe una definicion universalmente aceptada, la OMS define a la
calidad de vida como las percepciones de los individuos de su posicion en la vida
en el contexto de la cultura y el sistema de valor en que ellos viven y en relacion
con sus objetivos, normas, y preocupaciones. La OMS sugiere que la calidad de
vida puede dividirse en cuatro dominios principales: fisico, psicoldgico, 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. Ademas,
dominios particulares, han sido identificados quizds como mas importantes en
ciertos puntos de la vida, por ejemplo; la autonomia e imagen corporal en el

adolescente ),



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
evallan a través de cuestionarios que contienen grupos de preguntas. Y cada
pregunta representa una variable que aporta un peso especifico a una calificacion
global para un dominio . Sin embargo, un problema de la medicién de la calidad
de vida se basa en el instrumento, ya que no existe un instrumento Unico y global
que sea capaz de aglutinar todos los dominios. Una primera aproximacion la
realizd Breslow y col., quienes estudiaron el estado de salud y bienestar en una
muestra de poblacion en California. Posteriormente, comenzaron a utilizarse
diferentes indices para valorar la calidad de vida. Asi, destaca en primer lugar el
indice funcional de Karnofsky, descrito desde 1948, utilizado con la finalidad de
cuantificar la calidad de vida en pacientes adultos oncoldgicos; en este mismo
grupo de pacientes para el afio 1981, Spitzer y col., disefian un cuestionario
especifico para evaluar la calidad de vida. Mientras que Gelber y col. en 1986
desarrollan el indice denominado TWIST aplicandolo a pacientes con cancer de
mama sometidas a terapia adyuvante. Como se observa en el caso especifico del
cancer, 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 cancer, como para otras enfermedades ..

En general, los instrumentos que miden la CVRS son cuestionarios que incluyen
un numero determinado de apartados descriptivos que componen cada dominio.
Dentro de las caracteristicas en estos instrumentos, también es deseable que
sean confiables, validos y sensibles. Hoy en dia no existe alguna medida de la

CVRS que haya sido aceptada como estandar de oro "),

De manera general, los instrumentos que miden la CVRS pueden clasificarse en
dos grandes grupos: geneéricos y especificos. En cuanto a los instrumentos
geneéricos, se han desarrollado para su utilizacion en diferentes tipos de pacientes
0 poblaciones, independientemente del problema que afecta a cada paciente.
Estos instrumentos permiten disponer de un nivel de comparacion global y
abstracta sobre el dafio que producen las distintas enfermedades. Su principal

limitacion 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 Unica. Consisten en preguntar al paciente acerca de su
salud, siendo la pregunta mas utilizada del tipo: ¢como diria 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 mas comun, que mide diferentes dominios de
la CVRS. La principal ventaja es que tratan de obtener un perfil general sobre
la opinion 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
puntuacion unica que refleja numéricamente la CVRS y que, generalmente, se
sitian 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 Unicas medidas que se
aproximan a suministrar un valor que refleja la CVRS por lo cual son los que se
incluyen en los analisis o estudios econémicos.

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

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

enfermedad coronaria, hipertension arterial, cancer etc. Estos instrumentos
pueden detectar mejor como 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 intervencién o una complicacién de la enfermedad, por

ejemplo, como se modifica la calidad de vida posterior al tratamiento '),

Las evaluaciones de la calidad de vida, en general, son realizadas por el personal
de salud; sin embargo, la interpretaciéon 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 evaluacion. De esta forma, en la

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

6



perceptivo ®. 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 obtencién de los datos desde sus perspectivas individuales ..

Particularidades de la calidad de vida en Pediatria

La medicion de la CVRS en los nifios presenta las siguientes diferencias con

respecto al adulto:

a) La capacidad del propio nifio de entender y responder los cuestionarios es
diferente que en el adulto, de ahi que los instrumentos deben adaptarse a
diferentes edades segun el grado de comprension del nifio. Puesto que la
edad no siempre proporciona una informacién lo suficientemente valida
sobre los conocimientos, a veces es mejor realizar una prueba de lectura 'y
comprension.

b) El impacto que produce la enfermedad o los tratamientos en la CVRS varia
de manera sustancial segun la edad; ya que, el desarrollo cognitivo influye
en la percepcion del nifio 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 nifios, pero si son muy pequefios o estan muy
enfermos quien responde los cuestionarios sera la persona mas préoxima o
cercana al nifio [".

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

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

de padres e hijos variaron en funcion del estado de salud del nifio, comparando los
informes de la CVRS de los propios nifios (auto informe) y la percepcion de los
padres, tanto de pacientes con cancer como en nifios sanos. Estos autores
demostraron que habia grandes discrepancias, en particular entre los reportes de
nifos enfermos quienes reportaron mejor CRVS que lo considerado por sus

padres 7

. 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 recibian tratamiento para el



cancer reportaron un mayor impacto de esta intervencion en el funcionamiento
fisico Y. 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 comparacion con
el autoinforme de nifios y adolescentes 2. En otro estudio méas 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

nifios y adolescentes [**

. Mientras que Eiser y Morse de acuerdo a una revision
sistematica, demostraron que la concordancia entre padres y nifios con

enfermedades crénicas fue mayor en comparacién con padres y nifios sanos ™4,
Instrumentos para evaluar la calidad de vida en Pediatria en México

Hasta el afio 2002, se tenia registro de 3 instrumentos validados para evaluar la
calidad de vida en pacientes pediatricos en México, de los cuales uno es un
instrumento especifico y dos son genéricos . De estos (ltimos el cuestionario
COOP-Dartmouth, validado en pacientes pediatricos con diferentes enfermedades,
incluida el cancer, en México en 1996 en el Hospital de Pediatria CMN Siglo XXI,
constituye un instrumento util para evaluar la calidad de vida y estado funcional en
escolares y adolescentes con enfermedades crénicas. Incluye 9 cuadros
ilustrativos que evaltan la condicion fisica, emocional, labores -cotidianas,
actividades sociales, dolor, condiciébn general, cambios en la condicion, apoyo

social y calidad de vida *°!.
Calidad de vida en sobrevivientes de cancer infantil

En pacientes pediatricos con cancer, hasta el momento la mayor investigacion
sobre la CVRS se ha realizado en adultos sobrevivientes de cancer infantil y, en
menor medida, sobre la CVRS durante las diferentes etapas del tratamiento (por
ejemplo, durante el proceso diagnostico 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 ™°!,

Pemberger y col., en el ailo 2005 en Austria, evaluaron 78 adultos sobrevivientes
de diversos tipos de cancer infantil, utilizando los instrumentos SF 36 Health
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Survey (SF 36) vy el Nottingham Health Profile (NPH), encontrando que los
sobrevivientes mostraron mayores puntajes en varios dominios de la calidad de
vida que la poblacion general. Hubo un 64 % de acuerdo entre los registros

médicos y las autoevaluaciones 7.

Blaauwbroek y col., en el afio 2007 en los Paises Bajos, utilizando el instrumento
RAND-36, evaluaron la CVRS en 313 adultos de 19 a 50 afios de edad,
sobrevivientes de diversos tipos de cancer. Encontraron, que los sobrevivientes
de menos de 20 afios de vigilancia no tuvieron diferencias significativas
comparadas con la poblacién normal en el dominio de funcionamiento fisico. Sin
embargo, los sobrevivientes de muy largo plazo (mas de 20 afios de vigilancia)
tuvieron significativamente menores puntajes en los dominios de funcionamiento
fisico, vitalidad y salud en general cuando se compararon con la poblacion normal.
En relacion al tipo de tratamiento, los sobrevivientes que recibieron quimioterapia y
radioterapia; como parte de su tratamiento, tuvieron efectos fisicos secundarios

més severos en comparacion a los que recibieron solo quimioterapia ™.

Zelter y col., en el afio 2008 en los Estados Unidos de Norteamérica (EUA) y
Canada, determinaron la CVRS de 7,147 adultos de 18 a 54 afios de edad
sobrevivientes de cancer, utilizando el instrumento de autoinforme SF-36.
Encontraron que los sobrevivientes tienen un mayor riesgo de tener peor CVRS en
los dominios fisico y social, comparado con la poblacion normal. Los
sobrevivientes de tumores del sistema nervioso central (SNC), linfomas, tumores
0seos 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, solteria, bajos ingresos familiares, desempleo, falta de seguro
médico, una enfermedad subyacente, larga evolucién desde el diagnéstico, asi

como el tratamiento con radiacién craneal .

Varni y col., en el afio 2002 en EUA evaluaron la CVRS de 339 pacientes de 2 a
18 afios de edad, con diferentes tipos de céancer, en diferentes etapas de
tratamiento y en vigilancia. Para ello utilizaron el instrumento PedsQL 3.0 del

modulo de cancer, y de acuerdo con los autoinformes e informes de los padres,



encontraron diferencias significativas entre pacientes bajo tratamiento y los que se
encontraban en vigilancia por mas de 12 meses, reportando, en estos ultimos,

mejores puntajes en los dominios de fatiga general, suefio y fatiga cognitiva, %.

De Clercq y col., en el afio 2004 en Bélgica, evaluaron la CVRS en 67 pacientes
de ocho a 14 afios de edad, sobrevivientes de diferentes tipos de cancer, con mas
de tres afos de vigilancia, excluyendo a aquellos con evidencia de retraso mental
o enfermedad crénica subyacente. Utilizaron el instrumento PedsQL 4.0 en su
version de escala genérica y el instrumento HiPIC (Hierarchical Personality
Inventory for Children) el cual evalla la personalidad a través de 5 dominios
principales; extraversion, la benevolencia, la rectitud, la inestabilidad emocional y
la imaginacion. Encontraron que los sobrevivientes tienen significativamente mejor
calidad de vida en comparacion con los nifios sanos. Estas diferencias se
extienden a todos los dominios de la calidad de vida, excepto el dominio social.
Asimismo, entre los nifilos con cancer, 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 nifios

sobrevivientes 4,

Shankar y col., en el afio 2004 en EUA evaluaron la CVRS de 643 sujetos (90
sobrevivientes, 72 bajo tratamiento y 481 controles sanos) de entre ocho a 12
aflos, en un periodo de cinco afios, utilizando el instrumento genérico de
autoinforme The Minneapolis-Manchester Quality of Life-Youth Form (MMQL-YF) y
encontraron que, en general, los sobrevivientes de cancer tienen
significativamente mejor CVRS que los controles sanos. Los sobrevivientes
reportaron mejores puntuaciones en los dominios fisico y psicolégico cuando se
compararon con los controles sanos; siendo los que obtuvieron mayores
puntuaciones los pacientes del sexo masculino, con tumores sélidos no
neuroldgicos y con 6 afios o0 mas de evolucion, desde el momento del diagndstico

hasta el momento de aplicacion del instrumento 2.
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Speecheley y col., en el afio 2006 en Canada, determinaron la CVRS de 800
sobrevivientes de diferentes tipos de cancer infantil, menores de 16 afios de edad
y con sobrevida de, al menos, cinco afios desde el momento del diagndstico.
Utilizaron la version de informe de los padres del instrumento Child Health
Questionnaire y reportaron que la CVRS fue significativamente menor en el
dominio fisico y psicosocial, que la poblacion general. Los sobrevivientes de
tumores del SNC, linfomas, leucemias y aquellos que recibieron radiacion craneal

se asociaron con menor CVRS 2%,

Van Dijk y col., en el afio 2007 en Holanda, evaluaron la CVRS en de una
poblacion de 65 sobrevivientes de retinoblastoma de entre ocho y 18 afios de
edad, incluyendo el autoinforme e informe de los padres. Para esto utilizaron el
instrumento KIDSCREEN-52, cuyos dominios incluyen el bienestar fisico,
psicolégico, satisfaccion, estado de &nimo y emociones, autopercepcion de
imagen corporal y amor propio, autonomia, relaciones personales y vida en el
hogar. De los resultados, los sobrevivientes reportaron mejor CVRS en
comparacion con la poblacién normal, en los dominios de estado de &nimo,
emociones y autonomia. Los sobrevivientes con una visibn normal reportaron
puntajes mayores en el bienestar fisico y autopercepcién en comparacién con
aquellos con afeccién visual. La mayor edad se asocié negativamente con los
dominios de bienestar psicolégico, autopercepcion, apoyo social y las relaciones
con los padres y vida en el hogar, siendo mejor la CVRS en estos dominios en
nifios que en adolescentes. Resalta que la correlacion entre las percepciones de

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

En otro estudio, Grant y col. en el afio 2008 en Canada, evaluaron la CVRS de
una cohorte de 84 adolescentes de 15 a 19 afos de edad quienes eran
sobrevivientes de diferentes tipos de cancer, mediante el instrumento genérico
Health Utilities Index (HUI). Encontraron que la calidad de vida global de
sobreviviente de cancer infantil era significativamente peor que la de la poblacién
general. Las mujeres sobrevivientes, reportaron significativamente mayor

morbilidad en cuanto al dolor, emocion y cognicion 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 afos de edad, sobrevivientes de diferentes tipos de cancer
(leucemias, linfomas y tumores sélidos) durante los primeros 3 afios de remision
continua después de terminar exitosamente su tratamiento. Utilizaron el
instrumento genérico de informe de padres TNO-AZL Preschool Quality of Life y
se encontr6 que dos meses después de terminado el tratamiento los
sobrevivientes obtuvieron significativamente peores puntajes que la poblacion
normal en 6 dominios (comportamiento, ansiedad, funcionamiento motor, estado
de animo, vivacidad y el suefio). Mientras que al afio de haber terminado el
tratamiento, seguian presentandose diferencias significativas solo en el dominio de
ansiedad y funcionamiento motor. Una mayor duracién del tratamiento, prondstico
malo y un mayor estrés psicologico familiar se asociaron con peores puntajes en el

dominio fisico .

Engelen y col. en el 2011 en los Paises Bajos determinaron la CVRS en una
muestra de 191 nifios con diferentes tipos de cancer (leucemias, linfomas, tumores
cerebrales, tumores sélidos y tumores 6seos), de edades de 0 a 18 afios de edad
y poco después del final de un tratamiento exitoso. Para ello utilizaron cuatro
instrumentos genéricos, encontrando que el bienestar fisico estaba afectado para
todas las edades. Comparados con la poblacion normal, los nifios de 0 a 7 afios
de edad obtuvieron significativamente menores puntajes en la mayoria de los
dominios. Mientras que los pacientes de 12 a 18 afios de edad tuvieron

significativamente mejor CRVS en el dominio social "

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 cancer y que recibieron ademas
distintos tratamientos), la seleccion de los grupos de comparacién, los dominios de

la CVRS evaluados y los instrumentos empleados 2!,
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Pero por otro lado resalta la falta de informacién en Latinoamérica, ya que los
estudios sobre calidad de vida en nifios con cancer son muy pocos. En México se
ha descrito la CVRS en nifios con leucemia linfoblastica durante la induccion a la
remision utilizando el instrumento PedsQL Médulo de Cancer 2%, En otro estudio
se describié la CVRS en nifios y adolescentes con enfermedades cronicas, entre
los que se incluyeron pacientes con leucemia, linfomas y tumores solidos durante
la fase de tratamiento, pero sin desglosar especificamente su CVRS *°. Mientras
gue Arias y col. en este Hospital evaluaron la CVRS a través del desempefio diario
en pacientes pediatricos con leucemia en diferentes etapas del tratamiento ®°. Sin
embargo, no se identificaron estudios en pacientes pediatricos una vez terminado

de forma exitosa el tratamiento.

13



JUSTIFICACION

El incremento en la supervivencia del cancer infantil ha aumentado la necesidad
de investigar la CVRS en este grupo de pacientes. Se han desarrollado un numero
creciente de estudios para evaluar la CVRS en sobrevivientes a largo plazo, asi
como durante las distintas etapas del tratamiento. Sin embargo, se conoce poco

acerca de lo que sucede en los primeros afios después de terminar el tratamiento
[26]

La Unidad Médica de Alta Especialidad Hospital de Pediatria Centro Médico
Nacional Siglo XXI es un centro de concentracion de pacientes pediatricos con
padecimientos oncolégicos, por lo que, conocer la CVRS en sobrevivientes
pediatricos es indispensable para brindar una adecuada atencion psicosocial, asi
como constituir un parametro a la hora de tomar decisiones terapéuticas. Por lo
anterior, el conocimiento sobre la calidad de vida ayudara al equipo de salud al

manejo integral de nifios con cancer.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Desde hace varios afios se ha evaluado la calidad de vida en pacientes
pediatricos con cancer. De la informacién disponible, se conoce que este grupo de
pacientes durante la fase del diagnostico y tratamiento tienen afectacion 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
cancer infantil pero durante la vida adulta, siendo mucho menor los estudios donde

se describa como esté la calidad de vida al término del tratamiento oncoldgico.

En particular, tanto en México como en el resto de los paises de Latinoamérica, la
informacion sobre calidad de vida en pacientes pediatricos con cancer es muy
limitada. Los pocos estudios han incluido pacientes con leucemia y algunos
pacientes con tumores solidos 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 investigacion:

¢, Cudl es la calidad de vida de los pacientes pediatricos con tumores solidos en el
Hospital de Pediatria Centro Médico Nacional Siglo XXI, después de terminar

exitosamente su tratamiento?
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HIPOTESIS

1. Aproximadamente el 70% de los pacientes pediatricos con tumores solidos
después de terminar exitosamente su tratamiento, tendran una buena
calidad de vida.

2. Los pacientes pediatricos con tumores solidos que después de terminar su
tratamiento anti-neoplasico tienen mala calidad de vida, los dominios en los
cuales tienen principalmente afectacion seran el fisico 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
pediatricos mayores de 6 afios de edad con tumores solidos, después de
terminar exitosamente su tratamiento utilizando el instrumento COOP-
Dartmouth.

2. Describir la calidad de vida de los pacientes pediatricos mayores de 6 afios
con tumores sélidos en cada uno de los dominios del instrumento COOP-
Dartmouth: condicién fisica, condicibn emocional, labores cotidianas,
actividades sociales, dolor, condiciébn general, cambios en la condicién,

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

Sitio de realizacion. Servicio de Oncologia Pediatrica, Unidad Médica de Alta

Especialidad Hospital de Pediatria, Centro Médico Nacional Siglo XXI.

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

Universo de trabajo. Pacientes pediatricos con diagnostico de algun tipo de

tumor sélido, mayores de 6 afios que se encuentran en vigilancia y que acuden a

la consulta externa del servicio de Oncologia.

Criterios de seleccion.

Criterios de inclusion

1.

Pacientes de ambos sexos.

Mayores de 6 afos.

Con antecedente de haber padecidos cualquier tipo de tumor sélido: tales
como, neuroblastoma, tumores renales, germinales, hepaticos, de SNC,
sarcomas de tejidos blandos, sarcomas 6seos, sarcoma de Ewing,
retinoblastoma, linfomas, entre otros.

Con mas de 3 meses de evolucién después de terminar el tratamiento anti-
neoplasico (quimioterapia, radioterapia y/o cirugia) de manera exitosa.

Que acepten participar mediante el consentimiento informado por sus

padres y el asentimiento por parte del paciente.

Criterios de exclusién

1.

Imposibilidad para contestar los cuestionarios, por ejemplo afasia motora,
sensitiva 0 mixta, retardo mental o paralisis cerebral.
Pacientes que se encuentren en recaida de la enfermedad al momento de

aplicar el instrumento.

Criterios de eliminacion

1.

Contestar de forma incompleta el cuestionario COOP-Dartmouth.
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Definicidon de variables

Variable Definicién Definicion Escalade Tipo de Unidades de
conceptual operacional medicion variable medicion
Edad Tiempo que ha Periodo de Cuantitativa Universal Afios y meses
vivido una tiempo entre el continda
persona. nacimiento y la
fecha de
aplicacion del
instrumento.
Sexo Condicion Género que se Cualitativa  Universal Masculino/Femenino
organica gue especifique en la nominal
distingue a un ficha de la escala dicotémica
hombre de una de evaluacion.
mujer en los
seres humanos.
Tipo de Entidad Tipo de Cualitativa  Universal Retinoblastoma,
tumor nosolégica de neoplasia que nominal rabdomiosarcoma,
sdlido tipo neoplasico afecta al paciente politdmica osteosarcoma,
que afecta al confirmada por tumores germinales,
paciente en estudio tumores renales,
estudio histopatoldgico. linffomas, tumores
de SNC, etc.
Tipo de Es la practica Se registrard el Cualitativa  Universal Quimioterapia,
tratamiento  que implica tipo de nominal radioterapia o
intervencién ya quimioterapia, politomica Cirugia
sea médica o radioterapia o]
quirargica con cirugia que se
un fin administré y/o
especifico. realiz6 durante el
tratamiento.
Duracién Intervalo de Periodo de Cuantitativa Universal Afios y meses
del tiempo en el que tiempo entre el continua
tratamiento. una persona inicio del
con una tratamiento
enfermedad oncolégico y el
especifica recibe inicio de la
una intervencién vigilancia
terapéutica. médica.
Periodo Tiempo que ha Periodo de Cuantitativa Universal A0S y meses
libre de vivido una tiempo entre el continua
enfermedad persona inicio  de la
después de vigilancia médica
terminar el oncolégica y el
tratamiento y momento de
estar sin  aplicacion del
enfermedad instrumento.
oncoldégica
activa.
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Variable Definicién Definicion Escalade Tipo de Unidades de
conceptual operacional medicion variable medicion
Calidad de Constructo Puntaje obtenido Cualitativa Dependiente Muy buena: 9-17
vida multidimensional a través de la ordinal puntos.
que integra la evaluacion de los Buena: 18-26
percepcion ante 9 dominios del puntos.
el impacto de la instrumento Regular: 27-35
enfermedad ysu COOP- puntos
tratamiento, y su  Dartmouth; Mala: 36-45 puntos
funcionamiento  condicién fisica, 151
en los dominios condicién
fisico, emocional,
psicolégico, labores
social y cotidianas,
ambiental. actividades
sociales, dolor,
condicién
general, cambios
en la condicién,
apoyo social y
calidad de vida.
Afeccion en  Repercusion Se considera Cualitativa  Dependiente Afectado: 3-5
dominios negativa cuando se nominal. puntos.
de la obtenida en los obtenga 3 puntos No afectado: 1-2
calidad de dominios de la o mas en cada puntos.
vida calidad de vida uno de los 9
una vez dominios que
terminado de componen el
forma exitosa el instrumento
tratamiento COOP-
antineoplasico.  Dartmouth *°

Tamafo de muestra

Se estim6 tomando en cuenta una férmula para una proporcién, considerando una

poblacion de aproximadamente 200 pacientes pediatricos en periodo de vigilancia

gue acuden a consulta externa al servicio de Oncologia; de los cuales, los

mayores de 6 aflos 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 calcul6 que era necesario incluir a 107 pacientes. El céalculo se

realizé con el paquete estadistico EpiDat versiéon 3.1.

Muestreo: Fue no probabilistico de casos consecutivos.

20



Descripcion general del estudio y procedimientos.

1. Se inici6 el estudio a partir de la autorizacion por el Comité Local De
Investigacion en Salud.

2. Se identificé en la base de datos de la consulta externa del servicio de
Oncologia Pediatrica aquellos pacientes con diagndstico de tumor solido.

3. Se revisaron los expedientes clinicos, tanto electronicos como fisicos para
identificar a los pacientes con antecedente de tumor solido, mayores de 6
afnos y que se encontraran en periodo de vigilancia de al menos 3 meses
posterior a terminar el tratamiento.

4. Se realiz6 una revision acerca de los datos de interés para el estudio; edad,
sexo, diagnéstico oncolégico, edad al momento del diagndstico,
procedimientos diagndsticos y terapéuticos administrados, duracion del
tratamiento, posibles secuelas fisicas presentes y tiempo de vigilancia.

5. Se contacto con los padres y pacientes identificados durante su asistencia a
una consulta de vigilancia y se les invitd a participar en el protocolo de
estudio, aceptando todos los pacientes contactados.

6. Previa explicacion del protocolo se obtuvo el consentimiento informado por
los padres (Anexo 2) y el asentimiento (Anexo 3) por los nifios mayores de
8 afios.

7. El médico tesista aplico el instrumento a cada uno de los pacientes durante
una cita en la consulta externa de Oncologia, previa explicacion de la
naturaleza del mismo. En todos los casos, el cuestionario se contestd por el
propio paciente, sin la intervencién del padre o tutor. Y cuando se
presentaron dudas o problemas de lectura se les dio una breve explicacion
del contenido de cada dominio y el paciente contestd o sefialo el que
representaba su calidad de vida de acuerdo con el dominio.

8. La informacion se capt6é en una hoja de recoleccién de datos (Anexo 4) vy,

posteriormente se realizo una base de datos en Excel.
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Analisis estadistico

El andlisis que se realiz6 fue de tipo descriptivo con medidas de tendencia central
y dispersion de acuerdo con la escala de medicion 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 dispersion el valor minimo y maximo. Asi mismo, se hizo

comparacion entre grupos con Chi cuadrada para las variables cualitativas.
Aspectos éticos

De acuerdo al reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion
para la Salud; este estudio se considerdé de riesgo minimo ya que no hubo
modificacion en las variables fisiol6gicas, psicoldgicas y sociales de los individuos
por la contestacion del cuestionario. Se solicitdé la autorizacién 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 informacion se manej6

de forma confidencial.

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

Investigacion en Salud, con el nimero de registro: R-2012-3603-35.
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RESULTADOS
Caracteristicas de los pacientes incluidos

Entre mayo del 2011 y junio del 2012 se identificaron 197 pacientes, mayores de
seis afios, en la consulta externa del servicio de Oncologia quienes tenian
antecedente de cancer y se encontraban en periodo de vigilancia después de
terminar con éxito el tratamiento antineoplasico. 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 podian
contestar el cuestionario, uno porque tenia afasia motora y otro con retraso mental

importante. La aplicacion 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 aplicacion del cuestionario fue de 11 afios con 8 meses
(minimo de 6 afios 1 mes; maximo 17 afios 8 meses). De acuerdo con el
diagnéstico, considerando la Clasificacion Internacional de Cancer Infantil (ICCC,
por sus siglas en Inglés), los pacientes con tumores del SNC fueron el grupo con
el mayor numero 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 especifico de neoplasia se detalla en la Tabla 2;
observandose que el linfoma no Hodgkin fue el mas frecuente (n = 13, 11.1%). En
segundo lugar el tumor de Wilms junto con el tumor de ovario (n = 11, 9.4%) v, el

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

Con respecto al tratamiento recibido, en todos los pacientes habia antecedente de
algun procedimiento quirargico; 108 pacientes (92.3%) recibieron quimioterapia y
46 (39.3%) radioterapia. La duracién del tratamiento tuvo una mediana de 13
meses, teniendo una variacion 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 aplicacion de la encuesta tuvo un minimo tres meses y un maximo 13

anos, con una mediana de tres afos.
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Tabla 1. Caracteristicas generales de los 117 pacientes incluidos

Caracteristica n Porcentaje
Sexo
Masculino 62 52.9
Femenino 55 47.1
Grupo de edad actual
Preescolares 4 3.4
Escolares 56 47.8
Adolescentes 57 48.7
Clasificacién del tipo neoplasia
Tumores del SNC 24 20.5
Linfomas 23 19.6
Tumores de células germinales y 18 15.3
neoplasias gonadales
Tumores renales 12 10.2
Carcinoma de tejidos blandos 10 8.5
Tumores 6seos 8 6.8
Neuroblastoma y otros tumores de 7 5.9
células nerviosas periféricas
Retinoblastoma 7 5.9
Otras neoplasias inespecificas 6 5.1
Tumores hepaticos 1 0.8
Neoplasias epiteliales malignas. 1 0.8
Tipo de tratamiento
Cirugia 117 100
Quimioterapia 108 92.3
Radioterapia 46 39.3
Quimioterapia y Radioterapia 43 36.7
Duracién del tratamiento
1 -6 meses 18 15.8
7 —12 meses 39 333
13 — 18 meses 31 26.5
19 — 24 meses 16 13.7
25 — 70 meses 13 11.1
Periodo libre de enfermedad
3—-12 meses 16 13.7
13 — 24 meses 24 20.5
25 — 36 meses 18 154
37 — 48 meses 15 12.8
49 — 60 meses 12 10.2
61 — 72 meses 9 7.7
73 — 159 meses 21 17.9
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Tabla 2. Tipo de neoplasia especifica de los 117 pacientes incluidos.

Diagnéstico n Porcentaje
Linfoma No Hodgkin 13 111
Tumor de Wilms 11 9.4
Tumor ovarico 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

Evaluacién 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.

Ningun paciente se calific6 con mala calidad de vida (Grafico 1).
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B Grafico 1. Calidad de vida de los 117 pacientes participantes.
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3 0
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(9-17 puntos) (18-26 puntos) (27-35 puntos) (> 36 puntos)
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Como se muestra en el Grafico 2, al analizar por tipo de dominio afectado, 78
pacientes (66.7%) mostraron afeccion en uno o mas. Treinta (38.4%) mostraron
afectacion de solo un dominio; en 24 pacientes (30.7%) hubo afeccion de dos
dominios, mientras que 13 pacientes (16.6%) en tres dominios y, en los 11

(14.1%) restantes con cuatro o mas dominios.

Grafico 2. Total de pacientes afectados por numero de dominio (n= 78)

35

30 -

25 -

12
15

10 -

1 dominio afectado 2 dominios afectados 3 dominios afectados 4 0 > dominios
afectados

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
afectaciéon, siendo la condicion fisica el dominio mas afectado (n = 36, 46.1%),
seguido por de la condicion 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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Tabla 3. Frecuencia y tipo de dominios afectados en 78 pacientes.

Dominio afectado n Porcentaje
Condicion fisica 36 46.1
Condicion general 28 35.8
Cambios en la condiciéon 21 26.9
Calidad de vida 21 26.9
Apoyo social 19 24.3
Dolor 18 23
Condicién emocional 17 21.7
Actividades sociales 12 15.3
Labores cotidianas 7 8.9

Pacientes con discapacidad fisica

Del total de los 117 participantes, se detectaron siete pacientes con datos clinicos
o condiciones consideradas limitaciones fisicas o discapacidades secundarias a la
enfermedad y/o al tratamiento antineopldsico administrado. Entre dichas
discapacidades se encontraron pacientes que tenian: hemiparesia corporal,
insuficiencia renal crénica, extremidad desarticulada y reseccion en bloque con
colocacién de endoprotesis. Los resultados de la calidad de vida mostraron que en
6/7 pacientes (85.7%) tenian muy buena calidad de vida, en este grupo se
encontré afeccion en los siguientes dominios; condicion general, calidad de vida,
cambios en la condicién, apoyo social, condicion emocional y calidad de vida.
Llama la atencion que ninguno mostré afeccion en la condicion fisica. ElI séptimo
dentro de este grupo, obtuvo un resultado de buena calidad de vida, con afeccion
de los dominios condicion fisica, labores cotidianas, actividades sociales, dolor y

condicion general.

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

vida

En la Tabla 4 se compara el tipo de dominios afectados tomando en cuenta la
calificacion obtenida de la calidad de vida. Se observa gue existen algunas
diferencias en cuanto a la frecuencia de afeccion descrita en la Tabla 3, ya que si

bien en los pacientes calificados con buena calidad de vida tanto la condicion
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fisica como la condicion general son los mas afectados, los dominios calidad de
vida, dolor y la condicibn emocional son mas relevantes que el dominio de
cambios de las condicién. Ahora bien, como era de esperarse desde el punto de
vista estadistico 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.

Tabla 4. Comparacién de dominios afectados de acuerdo con la calificacion global de
la calidad de vida.

Calidad de vida

Muy buena Buena Regular p
Dominio (n=86) (n=28) (n=3)

n % n % n %
Condicion fisica 17 19.7 16 57.1 3 100 < 0.001
Condicion general 11 12.7 15 53.5 2 66.6 <0.001
Cambios en la condiciéon 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
Condicién 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

Caracteristicas de los pacientes de acuerdo con su calidad de vida

En la Tabla 5 se comparan algunas caracteristicas de los pacientes, de acuerdo
con la calificacion global obtenida de la calidad de vida. Como se muestra, no se
encontraron diferencias estadisticas 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 proporcion de adolescentes fue mas grande.
Ademas, la duracién del tiempo de tratamiento y el periodo libre de enfermedad
también fue mas prolongado en estos dos grupos que en el grupo de muy buena

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

Calidad de vida

Muy buena Buena Regular p
Caracteristica (n = 86) (n =28) (n=3)
n % n % n %
Sexo
Masculino 43 50 17 60.7 2 66.6 NS
Femenino 43 50 11 39.3 1 33.3
Grupo edad actual NS
Escolares 49 57 10 35.7 1 33.3
Adolescentes 37 37 18 64.3 2 66.6
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 6seos 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 inespecificas 5 5.8 1 35 0
Tumores hepéticos 1 11 0 0
Neop. epiteliales malignas 1 1.1 0 0
Tipo de tratamiento NS
Cirugia 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
Duracién del tratamiento NS
1 -6 meses 17 19.7 1 35 0
7 — 12 meses 25 29 14 50 0
13— 18 meses 21 24.4 8 28.5 2 66.6
19 — 24 meses 12 13.9 3 10.7 1 33.3
25 — 70 meses 11 12.7 2 7.1 0
Periodo libre enfermedad NS
3 —12 meses 11 12.7 5 17.8 0
13 — 24 meses 18 20.9 7 25 1 33.3
25 — 36 meses 14 16.2 4 14.2 0
37 — 48 meses 12 13.9 2 7.1 1 33.3
49 — 60 meses 11 12.7 1 35 0
61 — 72 meses 7 8.1 2 7.1 0
73 — 159 meses 13 15.1 7 25 1 33.3

NS: no significativo
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DISCUSION

El objetivo principal del estudio fue describir la calidad de vida de los pacientes
sobrevivientes de cancer infantil, mayores de 6 afios y con antecedente de tumor
sélido. Al considerar un total de 117 participantes, se encontré que el 73.5 % tiene
muy buena calidad de vida, 23.9 % buena calidad de vida y 2.5% regular calidad
de vida. Ninguan participante reporto mala calidad de vida. Por lo anterior, este
estudio demostr6 una buena calidad de vida en nifios sobrevivientes cancer.
Estos resultados son similares a los reportados previamente por algunos estudios
en la literatura, como los estudios de Varni y col en el 2002 % De Clercq y col en
el 2004 2! Shankar y col en el 2004 22 van Dijk y col en el 2007 % |os cuales
reportan a los sobrevivientes de cancer 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 demostro afeccion de diferentes dominios en el 66.7% de los
participantes, siendo la condicion fisica el dominio mas 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 afio 2011
realizado por Engelen y col en el cual, el bienestar fisico se afect6 a todas las
edades y en todos los sobrevivientes. No asi el dominio social en el cual se
reportd una mejor CVRS en los sobrevivientes ?”. A este respecto, a pesar de
gue el dominio fisico fue el mas afectado en ambos estudios, la diferencia de
nuestro estudio radica en que solo se afecto un 30.7% (n= 36) de la poblacion total
estudiada mientras que en el estudio de Engelen y col se demostro afeccion

significativa en la condicién fisica en el 96.3% de la poblacién (n=184) 7.

De los resultados mas relevantes en nuestra poblacion destaca que no hubo
diferencias en relacion al tipo de tumor, la duracién 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 sefalado afeccion de la calidad de vida en relacién al tipo de
tumor, como en el estudio realizado en EUA por Shankar y col en el 2004,
reportando a los sobrevivientes con tumores sélidos no neuroldgicos los que
obtuvieron mayores puntuaciones en los dominios fisico y psicoldgico 2. En
relacion a este punto, en nuestro estudio no se encontraron diferencias
significativas en relacion a la calidad de vida en los 93 pacientes con antecedente
de tumor solido no neurolégico y el dominio més afectado en este grupo fue la
condicion fisica (n=26, 27.9%). Por otra parte en el estudio realizado por Zeltery
col en el afio 2008, se demostrd que los sobrevivientes de tumores del sistema
nervioso central (SNC) y linfomas obtuvieron puntajes correspondientes a menor
CVRS . 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 relacion a la calidad de vida, siendo la
condicion fisica el dominio méas afectado en el primer grupo, mientras que en los
pacientes con antecedente de linfoma, la condicion fisica, el dolor y los cambios
en la condicién fueron los 3 dominios con mayor afeccion con 30.4% (n=7)
respectivamente. En relacion al tipo de tratamiento también hubo diferencias a
otros reportes, como el estudio realizado por Blaauwbroek y col., en el afio 2007
en los Paises Bajos en el que los pacientes que recibieron quimioterapia y
radioterapia tuvieron mayor afeccion en el dominio fisico en comparacién con los
que recibieron solo quimioterapia 8. A su vez difiere con el estudio de Speecheley
y col., en el afio 2006 en Canada donde se reportd a los sobrevivientes de
tumores del SNC vy linfomas, y aquellos que recibieron radiacion craneal con
menor CVRS &,

La explicacion de estos hallazgos y diferencias con otros estudios reportados en la
literatura, puede ser por diversas causas, por ejemplo es importante sefialar que la
mayoria de los estudios han utilizado un grupo de comparacion de la poblacion
normal o enfermedades cronicas y los hallazgos en nuestro estudio fueron
determinados exclusivamente en poblacion con antecedente de cancer. 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, orientdndose dicho fendmeno a la subestimacion

por parte de los padres de la calidad de vida de los nifios sobrevivientes de cancer
[24, 27]

Otro de los hallazgos importantes fue que el dominio de las labores cotidianas fue
el que mostr6 menor afeccion, con solo 5.9% de la poblacién (7 pacientes)
afectada. Por otro lado, llama la atencion que los pacientes considerados con
discapacidad no mostraron diferencias en relacion al resto de la poblacion en
estudio e incluso la mayoria reporto muy buena calidad de vida. Aunque no se
realiz6 comparacion con poblacion general, la explicaciéon de estos dos hallazgos
podria ser el fenémeno llamado respuesta al cambio; lo que se refiere a un cambio
en el significado de la autoevaluacion de un determinado constructo, como la
calidad de vida, por lo que posiblemente los sujetos con cierta afeccion, ya sea
cancer u otra enfermedad, se adaptan y aceptan su condicién, por lo que la
calidad de vida en estos sujetos parece no afectarse. De ahi que la comparacion
de poblacién normal versus con enfermedad no parece ser apropiada y menos

cuando la califica otra persona que no es el propio individuo B,

Los resultados de nuestro estudio aportan informacion 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 sélidos y, especificamente después de
concluir con éxito su tratamiento. Sin embargo, es importante mencionar que
existen reportes previos en nuestro pais, aunque no en esta etapa, como por
ejemplo el estudio realizado en el Hospital Infantil de México en el 2009, el cual
evaluo la CVRS en nifilos con leucemia linfoblastica durante la etapa de induccion

a la remision 2%,

Dentro de las fortalezas del estudio fue permitié desglosar a través de varios
dominios la calidad de vida y de esta forma identificar los principales dominios de

afeccién en esta poblacion.

Nuestro estudio también tiene varias limitaciones, una de las cuales fue la
metodologia del mismo, lo que no permitié realizar diferentes evaluaciones de la
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calidad de vida a través del tiempo, ya que como se ha sefialado en otros
estudios, los resultados de la calidad de vida pueden diferir incluso en los mismos

261~ Asi mismo,

pacientes en diversas mediciones y etapas de la enfermedad
debido a la naturaleza del instrumento de medicion, no se pudo incluir el informe
de los padres en la evaluacion de la calidad de vida. A este respecto, si bien no se
modificarian los resultados de tipo autoinforme, la utilizacién de un instrumento
con reporte de padres permitiria la evaluacion de nifios mas pequefos, o que
carecen de habilidades cognitivas necesarias para contestar un instrumento por si
mismos. Y aunque el instrumento genérico COOP- Dartmouth es aplicable para la
mayor parte de enfermedades cronicas incluyendo nifios con cancer durante o
después del tratamiento, la naturaleza del mismo no permite evaluar otros
aspectos mas particulares de la calidad de vida como otros instrumentos. Ejemplo
de ellos es el instrumento PedsQL Cancer Module el cual evalia la CVRS en
nifios durante o posterior al tratamiento, con médulos separados para 4 grupos de
edad e incluye dominios que evallan problemas cognitivos, comunicacion,
nausea, percepcion de apariencia fisica, ansiedad por procedimientos entre otros.
Otro instrumento disponible es el Peds QL Brain Tumor Modules el cual evalla
exclusivamente nifios 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, preocupacion etc.
Un instrumento mas es The Quality of life in Children and Adolescents with Cancer
(PEDQOL) el cual demostré habilidad para detector diferencias entre nifios con
diferentes diagnosticos oncolégicos e incluye dominios como autonomia, imagen

corporal y funcionamiento social con amigos y familiares entre otros !,

Los resultados del estudio si bien en términos generales se demostré buena
calidad de vida, nos ayudan a conocer la problematica en este grupo poblacional
de estudio al demostrar afeccion de diferentes dominios y de esta forma planear

intervenciones multidisciplinarias para mejoria de la calidad de vida.

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

otras investigaciones en nuestra poblacion. 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 tardios de la enfermedad y el
tratamiento. Incluir en evaluaciones futuras pacientes en diversas etapas de
tratamiento y realizacion de mediciones al principio, a la mitad y al término del
tratamiento. Asi como evaluacion de grupos especificos e inclusién de grupos de

comparacion de una poblacion normal

Y finalmente, los resultados del presente estudio nos ayudan a conocer la
problemética en relacion a la calidad de vida en nuestra poblacion, observandose
buenos resultados. La importancia de esta informacion 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 poblacion 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 afeccion significativa de la CVRS. Por lo tanto, consideramos que
esta informacion servira como complemento a la hora de tomar decisiones en la

practica médica diaria asi como en la planificacion sanitaria.
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CONCLUSIONES

1. En general, los pacientes mayores de 6 afios sobrevivientes de tumores
solidos tienen buena calidad de vida

2. La afeccibn de la condiciébn fisica es un problema frecuente en
sobrevivientes de tumores solidos.

3. El género, edad, diagndstico oncolégico, tratamiento, la duracion del
tratamiento y el periodo libre de enfermedad no parecen modificar la calidad
de vida en sobrevivientes de tumores solidos.

4. Se recomienda la evaluacion de la calidad de vida en los sobrevivientes de
cancer infantil de manera sistematica desde el diagndstico, 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 fisicas
detectados en estos pacientes para que, en su caso, brindar tratamiento

especifico.
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ANEXOS.

Anexo 1.

Cuestionario COOP- Dartmouth.

Cuadro 1
EVALUACION DE ESTADO FUNCIONAL EN NINOS CON Cuadro 2
ENFERMEDADES CRONICAS CONDICION EMOCIONAL
CONDICION FISICA En las dltimas 4 semanas...
En las dltimas 4 semanas...
3Qué tan molesto has estado por problemas
#Qué tanto ejercicio pudiste realizar por lo menos durante 2 emocionales como sentirte triste, angustiado,
minutos? deprimido o enojado?
Muy pesado, por ejemplo: v To
Correr a paso veloz No he estado molesto N~
Subir escaleras cargando
una bolsa pesada de
viveres / supermercado !
2
TPesado,pordemplo: Me he sentido ligeramente > e
Subir escaleras sin detenerse molesto
a descansar
Moderado, por ejemplo: BJ U
Caminar al;:so répi!:o Me he sentido /&—é-:(
Caminar cargando una 7 moderadamente molesto {1 {
bolsa pesada de ! \{
supermercado @ ‘_L |
: ) [4] ée ]
Cﬁﬁ?ﬁsﬁlw Z Me he sentido bastante 'I"‘
Caminar cargando una pequefia f molesto i
bolsa de supermercado U_[ ) | {
a
Muy leve, por ejemplo: 5] Me he sentido 3
Caminar a paso lento excesivamente molesto .
Dibujar o escribir (i
of J_L[J




Cuadro 3

LABORES COTIDIANAS

Cuadro 4
ACTIVIDADES SOCIALES

En las dltimas 4 semanas...

i Por salud fisica o problemas emocionales qué
tanta dificultad tuviste al realizar tus labores

En las dltimas 4 semanas. .

iHasta qué grado tu salud fisica o problemas emocionales han
afectado tus actividades sociales con familiares, amigos,

vecinos o grupos? Mis actividades, como ir al cine, platicar con
amigos, tr a fiestas, jugar en grupo, ete., ele...

0

No pude realizarlas

Se han afectado en extremo

diarias, dentro y fuera de tu casa? !
- ]
No t.uve dificultad para SR
realizarlas
3]
Tuve un poco de dificultad
para realizarlas Se han afectado ligeramente
L
Tuve dificultad para @ Se han afectado
realizarlas I moderadamente
Tuve mucha dificultad para a |
realizarlas Se han afectado bastante |
[s]
%
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Cuadro 5 Cuadro 7
DOLOR CONDICION GENERAL

En las dltimas 4 semanas... En las ultimas 4 semanas...

iEn general cémo podrias clasificar tu selud fisica

;Cudnto dolor corporal has tenido? y condicién emocional?

P Excelentes

o
Sin dolor i T _ { L :

‘ s Muy buenas
Con dolor muy leve

3
[ S
Con dolor leve = Bucnas

. O
= C
=
/ Regulares
Con dolor moderado [( )
) gy ©

== Malas l

Con dolor grave
I é_ ]
Cuadro 6.

CAMBIOS EN LA CONDICION.

En las ultimas 4 semanas...
¢Como calificarias tu salud fisica y condicién emocional en comparacién a hace 4 semanas?

Estan mucho mejor ahora 1' 1

Estan un poco mejor ahora f 2

Estén casi igual 29 3

Estan un poco més mal ahora

Estan peor ahora u 5
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Cuadro 9

Cuadro 8
APOYO SOCIAL CALIDAD DE VIDA
En las ltimas 4 semanas... En las tltimas 4 semanas...
; Hubo alguien dispuesto a ayudarte si t rta
necesitabas ayudo? Por cemplo, s, | 4Cmo o sido ts calidad de vida durante los
tltimas 4 semanas?

Te sentias muy nervioso, solitario o triste
Estabas enfermo y tenias que estar en cama
Necesitabas a alguien con quien hablar
Necesitabas de alguien que te cuidara

Si, hubo tanta ayuda como
yo lo necesite

3i, hubw suliciente ayuda

Si, hubo alguien para I
ayudarme

Si, hubo poca ayuda

Por ¢jemplo:  ;Coémo la has pasado en estas 4
semanas?
$Cémo han estado las cosas para ti?

Muy bien.
Dificilmente me pudo ir
mejor

Bastante bien

2]

Regular.

Con partes buenas y malas,
ambao por igual

1]

Bastante mal

14]

No, nadie me ayudé

Muy mal
Dificilmente me pudo ir

peor

=
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Anexo 2.

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

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

México D.F. a del mes del afno

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

El proyecto ha sido registrado ante el Comité Local de Investigacion en Salud del
Hospital de Pediatria del CMN Siglo XXI, con nuamero , Cuyo
investigador responsable es el Dr. Miguel Angel Villasis Keever y el Dr. Sadl
Hernandez 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 condicion fisica, emocional, si hay dolor y
apoyo social.

Sabemos que la participacién de nuestro hijo(a) consistird en acudir a la cita de
vigilancia en el servicio de Oncologia donde inicialmente se tomaran algunos
datos personales y se respondera un cuestionario (instrumento denominado
COOP-Dartmouth). Este cuestionario estd constituido por nueve cuadros
ilustrativos compuesto por un titulo, una pregunta y 5 opciones de respuesta. Cada
respuesta esta ilustrada por un dibujo de una escala de 1 a 5 puntos. Dicho
cuestionario se leerd y contestara por nuestro hijo, y en caso de dudas o que no
sepa leer, entonces uno de los investigadores lo leerd o le explicara al nifio.
Aproximadamente se requiere por cada pregunta de 30 a 45 segundos para
contestarla.

Se nos ha comentado que al contestar el cuestionario nuestro no tendra algun
cambio en su persona tanto de manera fisica como psicologica, por lo que no se
prevé algun riesgo por contestar el cuestionario.

Es posible que no existe algun 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 afectacion.

Los investigadores se han comprometido a brindarnos la informacién sobre los
resultados obtenidos, y en caso de encontrarse alguna alteracién, conozco que se
nos dara la orientacion mas conveniente para mejorar dicha alteracion.

Se me comentd que puedo plantear las dudas que surjan acerca en cualquier
momento, para lo cual me proporcionaron los nombres y numeros telefénicos de
los investigadores: Dr. Miguel Angel Villasis Keever, o Dr. Saul Hernandez Pérez.
Teléfono: 553 988 3246.
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Entendemos que conservamos el derecho de participar en el estudio, sin que ello
afecte la atencién médica que recibe mi hijo en el Instituto.

Finalmente, se nos aseguré que en ningln momento se identificara a mi o a
nuestro hijo(a) en las presentaciones o publicaciones que deriven de este estudio,
y de que los datos relacionados con mi privacidad seran manejados en forma
confidencial.

Nombre y firma del padre Nombre y firma de la madre
Testigos
Nombre: Nombre:

Nombre, firmay matricula de quien solicita el consentimiento:
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Anexo 3
CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO

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

México D.F. a del mes del afno

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

El proyecto ha sido registrado ante el Comité Local de Investigacion en Salud del
Hospital de Pediatria del CMN Siglo XXI, con numero , Cuyo
investigador responsable es el Dr. Miguel Angel Villasis Keever y el Dr. Sadl
Hernandez 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 condicion fisica, emocional, si tengo dolor y apoyo
social

Se me explico que mi participacion en el estudio consistird en acudir a la cita de
vigilancia en el servicio de Oncologia donde inicialmente se tomaran algunos
datos personales y responderé un cuestionario (instrumento denominado COOP-
Dartmouth). Este cuestionario esta constituido por nueve cuadros ilustrativos
compuesto por un titulo, una pregunta y 5 opciones de respuesta. Cada respuesta
estd ilustrada por un dibujo de una escala de 1 a 5 puntos. Dicho cuestionario sera
leido y contestado por mi, y en caso de que tenga alguna duda o no sepa leer,
entonces uno de los investigadores lo leera o me lo explicara. Aproximadamente
se requiere por cada pregunta de 30 a 45 segundos para contestarla.

Se me ha comentado que al contestar el cuestionario no tendré algin cambio en
mi persona tanto de manera fisica como psicologica, por lo que no se preveé algun
riesgo por contestar el cuestionario.

Es posible que no exista algun 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 afectacion.

Los investigadores se han comprometido a brindarme la informacion sobre los
resultados obtenidos, y en caso de encontrarse alguna alteracion, se me dara la
orientacién mas conveniente para mejorar dicha alteracion.

Se me comentd que puedo preguntar las dudas que tenga en cualquier momento,
para lo cual me proporcionaron los nombres y numeros telefénicos de los
investigadores: Dr. Miguel Angel Villasis Keever, o Dr. Saul Hernandez Pérez.
Teléfono: 553 988 3246.
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Se me informd que tengo derecho de participar o no en el estudio, sin que ello
afecte la atencion médica que recibo en el Instituto.

Se me asegur6 que en ningiin momento se me identificara en las presentaciones o
publicaciones que deriven de este estudio, y de que los datos relacionados con mi
privacidad seran manejados en forma confidencial.

Nombre y firma del nifio o adolescente:

Testigos

Nombre: Nombre:

Nombre, firmay matricula de quien solicita el consentimiento:

47



Anexo 4.
Hoja de recoleccién de datos.
“Calidad de vida de los nifios con tumores sélidos, después de terminar

exitosamente su tratamiento”

Edad:
Sexo:

Diagnostico oncoldgico:

Tipo de tratamiento administrado:

Quimioterapia: Si/ No Radioterapia: Si/ No Cirugia: Si/ No

Duracion del tratamiento:

Fecha de inicio. Fecha de término.

Tiempo de vigilancia:

Fecha de inicio. Fecha de aplicacién del instrumento.
Resultados del instrumento COOP- Dartmouth.

Calificacion total:

Resultados del instrumento COOP — Dartmouth.

Dominio Calificacion.

1 2 3 4 5

=

Condicioén fisica.

2. Condicién
emocional.

3. Labores
cotidianas.

4. Actividades
sociales.

5. Dolor.

6. Condicion
general.

7. Cambios en la
condicion.

8. Apoyo social.

9. Calidad de vida.
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