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RESUMEN

Titulo: Calidad de vida en pacientes pediatricos con diagndstico de tumor 6seo maligno
en extremidades, tratados con cirugia de salvamento versus tratamiento radical.

Introduccion: Los timores 6seos en el nifio, comparado con el resto de los tumores
infantiles, ocupan del 3 al 4%. Los tipos de tumor 6éseo maligno mas frecuente a esta
edad son el osteosarcoma y el sarcoma de Ewing, representando el 56% y 34%
respectivamente de todos los canceres de hueso. Anteriormente la amputacion era la

Unica opcion de tratamiento para los pacientes con tumores 6seos malignos. Debido a
los avances tecnologicos, médicos y quirurgicos, el nUmero de sobrevivientes y de afios
de sobrevida ha ido en aumento, y con ello el interés por evaluar el impacto de este
padecimiento sobre la calidad de vida. Diversos estudios han demostrado que existe un
indice mayor de complicaciones locales en los pacientes sometidos a cirugia de,
preservacion de la extremidad que en los pacientes amputados. Sin embargo algunas
series retrospectivas con seguimiento a largo plazo no demuestran una diferencia
significativa entre los pacientes amputados y los tratados con la conservacion de la

extremidad-

Objetivo: Evaluar la calidad de vida en pacientes pediatricos mayores de 6 afios con
diagnodstico de tumor 6seo maligno en extremidad tratados quirdrgicamente con cirugia
de salvamento versus radical en el servicio de Ortopedia Pediatrica de UMAE Dr.
Silvestre Frenk Freud del Centro Médico Nacional Siglo XXI.

Material y métodos: Estudio descriptivo, transversal de pacientes mayores de 6 afios y
menores de 17 afos con diagnéstico de tumor 6éseo maligno en extremidad, que
recibieron tratamiento quirargico, tras una evolucién minima de 6 meses. Se realiz0 la
evaluacion de la calidad de vida utilizando el cuestionario COOP-DARTMOUTH,
comparandose los resultados segun la técnica quirdrgica.

Resultados: Se incluy6 a un total de 21 pacientes, 13 hombres y 8 mujeres, con una
edad media a la evaluacién de 13 afios. El tumor mas frecuente fue osteosarcoma, y la
localizacion el tercio distal del fémur derecho. En relacién al procedimiento quirdrgico 11
fueron tratados con cirugia de salvamento y 10 con cirugia radical. De los pacientes que
fueron evaluados con una muy buena calidad de vida 55.6% corresponden al grupo de
cirugia de salvamento y 44.4% al grupo de cirugia radical. Mientras que de los
pacientes que fueron calificados con una buena calidad de vida la distribucion fue del

50% para cada grupo. El area mas afectada para ambos grupos fue la condicion fisica

en donde e obtuvo un promedio de 4 puntos en ambos grupos.

Conclusiones: En nuestra muestra no encontramos diferencias significativas en cuanto
a la calidad de vida de los grupos tratados mediante cirugia de salvamento en
comparacion con cirugia radical.



I. ANTECEDENTES.

Los tumores 0seos en el nifio, comparado con el resto de los tumores infantiles, ocupan

del 3 al 4%, A pesar de su baja frecuencia tiene importancia por su alta mortalidad, que

varia entre 80 a 95%, evaluados a 5 afios posteriores al diagndstico. 2 Los tipos de
tumor 6seo maligno mas frecuente a esta edad son el osteosarcoma osteoblastico y el
sarcoma de Ewing.3 El osteosarcoma es tumor maligno 6éseo que se origina en las

células osteoblasticas de la cubierta externa, caracterizado por la produccién de matriz
osteoide, presentandose en metafisis proximales y distales, con mayor incidencia en
pacientes menores de 20 afios. Se considera el tumor éseo maligno primario mas
comun, con una incidencia de 3 de cada 10 mil habitantes, representando el 56% de

todos los tumores malignos de hueso, mientras que el sarcoma de Ewing representa el
34%.4

El Sarcoma de Ewing se presenta de preferencia entre los 5 y 25 afios, con igual
distribucion en ambos sexos. La lesion inicial, afecta generalmente la diafisis de los
huesos largos, como el fémur, tibia, himero, peroné; ocasionalmente los huesos de la
pelvis. También se presenta en el craneo o la columna vertebral. El crecimiento rapido
del tumor toma caracteres inflamatorios que pueden confundirse con osteomielitis.

Con respecto a la epidemiologia a nivel internacional se reporta que el osteosarcoma

ocupa entre el 5 y 6% de todas las neoplasias malignas en edad pediatrica y
aproximadamente el 60% de todos los tumores éseos malignos. 5 En México, la
incidencia reportada en el IMSS es de 9 casos por millon entre los 10 y 14 afios de
edad. ® En las Unidades Médicas Acreditadas en la atencién del menor con cancer
perteneciente a la Secretaria de Salud, en 2008 se reportaron 77 casos de
osteosarcoma en menores de 18 afios. / En EU, anualmente se diagnostican 400
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casos, Yy la incidencia anual es de 8.7 casos por millobn en nifios y adolescentes

menores de 20 afos.

Hasta la década de los 70 el tratamiento quirdrgico consistia en la amputacion o la

desarticulacién; el resultado para los pacientes era pobre antes del uso de

guimioterapia efectiva. 8

El tratamiento actual de los pacientes con osteosarcoma se basa en la reseccién amplia
y completa del tumor o en una amputaciéon del tumor primario y en la administracion de
guimioterapia coadyuvante. La evolucion ha mejorado gracias a esta U(ltima, su
administracion se ha asociado a una supervivencia de la enfermedad del 50-65%, en
comparacion con el 10-20% observado sin quimioterapia. El empleo de quimioterapia
preoperatoria antes de la extirpacion del tumor primario cuenta con diversas ventajas,
por ejemplo define los grupos prondsticos basandose en la respuesta histolégica a la
quimioterapia, facilita la reseccion disminuyendo el tamafio del tumor y aumenta la

necrosis tumoral, con lo que el procedimiento de salvamento de la extremidad sea mas

«sSeguro» para algunos cirujanos 9

El perfeccionamiento de las técnicas de reconstruccion y la mayor experiencia y
confianza de los cirujanos han elevado el niumero de procedimientos conservadores de
las extremidades, siendo asi que actualmente casi el 80% de los pacientes son
candidatos a tratamientos conservadores. Siendo importante seguir los principios para
lograr margenes negativos de tejido normal alrededor del tumor. Cuando se consiguen
margenes amplios la supervivencia total es igual que los pacientes tratados con
amputacion transosea por lo que es vital elegir a los pacientes para la cirugia

conservadora de extremidades.



Para la planificacion quirdrgica es de fundamental importancia la estadificacion
preoperatoria de acuerdo a los estudios de extension realizados al ingreso y previos a
la cirugia. Una vez completada la quimioterapia preoperatoria 0 neoadyuvante se aplica
la estadificacion disefiada por Ennekin para las neoplasias del sistema

musculoesquelético disefiada en 1986 que se basa en el grado histolégico y la

extension de la lesion, de acuerdo a los estudios por imagenes®

Las cirugias mutilantes son hoy menos frecuentes. Algunas indicaciones tradicionales
hoy han dejado de ser absolutas para transformarse en relativas. Sin embargo, esas
técnicas guardan su lugar en el tratamiento de los tumores 6seos y, en algunos casos,
son la unica forma de garantizar la eliminacion de la masa primaria. Esta indicada la
amputacion o desarticulacion en las siguientes circunstancias: compromiso de

pediculos vasculonerviosos, imposibilidad de cobertura cutanea, recidiva local y

progresion de enfermedad intraquimioterapia'10

Ante lesiones que afecten la extremidad superior o inferior, la cirugia de preservacion

puede lograr un control local de la enfermedad, sin sacrificar la extremidad y logrando
un resultado funcional aceptable. 1112 piversos estudios demostraron gue existe un
indice mayor de complicaciones locales en los pacientes sometidos a cirugia de

preservacion de la extremidad que en los pacientes amputados.13 14 sin embargo, las

series retrospectivas con seguimiento a largo plazo no demuestran una diferencia

significativa en la supervivencia entre los pacientes amputados y los tratados con la

conservacion de la extremidad15

Para los pacientes que requieran una reconstruccion existen numerosos meétodos
reconstructivos, como endoprotesis, distintos tipos de aloinjertos, aloproétesis, artrodesis
e injertos 0seos vascularizados.
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El prondstico de los pacientes con tumores 0seos ha mejorado en las ultimas décadas con
una supervivencia superior al 60% en la actualidad. Ademas de los efectos propios del
padecimiento y los tratamientos, los pacientes con tumores 0seos malignos pueden
experimentar efectos tardios como disminucion del rango de movimiento articular y de la
fuerza muscular, deterioro en el control motriz, disimetria, dolor neuropético y/o musculo-

esquelético e infecciones; todos estos pueden afectar la realizacion de actividades

cotidianas y, por consiguiente, la calidad de vida relacionada con la salud. 16

En este sentido, las personas con enfermedad crdnica requieren evaluaciones con
relacion a la mejoria o al deterioro de su estado funcional y de su calidad de vida.1’ Por

lo anterior, existe un creciente interés en la evaluacion de la calidad de vida en nifios

con cancer, en funcion de que la mayoria sobreviven a la enfermedad.

La calidad de vida se conceptualiza de acuerdo con un sistema de valores, estandares
0 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 &rea médica el enfoque de calidad de vida se limita a
la relacionada con la salud (CVRS). Este término permite distinguirla de otros factores y

estd principalmente relacionado con la propia enfermedad o con los efectos del

tratamiento. 17.

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

calidad de vida puede dividirse en cuatro dominios principales: fisico, psicologico,

relaciones sociales y ambientales.'®
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Debido a que algunos de los componentes de la calidad de vida no pueden ser
observados directamente, éstos se evallan a través de cuestionarios que contienen
grupos de preguntas. Cada uno de los dominios (fisico, mental o social) que conforman
el término calidad de vida puede ser medido en dos dimensiones; la primera, compuesta

por una evaluacion objetiva de la salud funcional, y la segunda, por una percepcion
subjetiva de la salud.®® La primera escala desarrollada con el propésito de definir en

una forma consistente el estado funcional de los pacientes con padecimientos crénicos

fue la de Karnosfky, (KPS) en 1948. 20 | os instrumentos para medir calidad de vida

deben verse como herramientas adicionales del clinico en la evaluacion integral del
paciente, y en la conduccion de ensayos clinicos. Los instrumentos para medir calidad

de vida se clasifican en instrumentos genéricos y especificos.

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

al adulto:

1. La capacidad del propio nifio de entender y responder los cuestionarios es
diferente que en 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 informacion lo suficientemente valida sobre los
conocimientos, a veces es mejor realizar una prueba de lectura y comprension.

2. 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.
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3. Debe tenerse en cuenta a quien 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 préxima o cercana al nifio.

En México de acuerdo a la literatura hasta el afio 2002 se han descrito 3 instrumentos
validados para evaluar la calidad de vida en nifios y adolescentes, de los cuales 2 de
ellos son genéricos The Dartmouth — COOP en 1996 y The Chilhood Health Chilhood

Assessment Questionnaire: CHAQ en 1997 y uno especifico: Escala de Actividades del

Nifio con Leucemia en 1996.

El cuestionario COOP-Dartmouth, previa validacién del mismo, se decidio aplicar este
instrumento, para evaluar el estado funcional y biopsicosocial, en escolares y
adolescentes, realizando una encuesta transversal a 54 pacientes de ambos sexos,
hospitalizados en el servicio de escolares y adolescentes del Hospital Centro Médico
Nacional Siglo XXI, en el periodo de marzo a mayo de 1995, el intervalo de edad fue de
8 a 17 afnos de edad, todos con diagnosticos de enfermedades cronicas, con tiempo de
evolucion de la enfermedad principal minimo de seis meses a partir de la fecha de
aparicion de los primeros sintomas, el cual consiste en nueve cuadros ilustrativos, que
incluyen: Condicién fisica, condicibn emocional, labores cotidianas, actividades
sociales, dolor, condicién general, cambios en la condicién, apoyo social y calidad de
vida; llegando a la conclusion que el cuestionario posee validez de apariencia, de
contenido y de constructo porque es capaz de medir lo que se quiere conocer para
evaluar.

Actualmente existen estudios con experiencia en medicion de calidad de vida

especificamente en pacientes con antecedentes de cancer 6seo, aunque la mayor
11



experiencia se encuentra en pacientes adultos que sobrevivieron a un cancer 6seo en

edades pediatricas.

Rhonda S. Robert, y col., en 2010 en Texas, compararon los resultados psicosociales y
funcionales en 57 pacientes, entre 16 y 52 afios de edad, con diagndstico de
osteosarcoma, supervivientes a largo plazo; de los cuales 33 fueron sometidos a cirugia
de salvamento y 24 a amputacion. Utilizaron los instrumentos TESS y QQL-CSS,
concluyendo que los pacientes con extremidades inferiores mas funcionales tenian

mejor calidad de vida que aquellos con mayor discapacidad funcional

independientemente del procedimiento quirdrgico al que fueron sometidos. 21

J.A. Expésito Tirado y col., en 2011 en Espafia analizaron las diferencias en cuanto a
funcionalidad y calidad de vida relacionadas con la salud, a través de un estudio
descriptivo transversal, con una muestra de 17 pacientes mayores de 14 afios tratados
por osteosarcoma o0 sarcoma de Ewing en extremidad inferior y que recibieron
tratamiento quirdrgico en edad infantil tras una evolucién minima de 2 afios. Se realiz6
una evaluacion de funcionalidad y calidad de vida utilizando las escalas de Enneking y
Medical Outcomes Study Short-Form 36; como resultado no se encontraron diferencias
significativas en cuanto a funcionalidad y calidad de vida de los pacientes tratados
mediante cirugia reconstructiva en comparacién con amputacion inicial, aunque si

peores resultados en los pacientes que sufren una amputacién tardia debido a una

complicacion tras cirugia de salvamento inicial. 22

Farbod Malek MD, y col., en 2012 en Texas, realizaron un estudio de cohorte
retrospectivo durante 10 afios en un grupo de 20 pacientes de 15 afios y mayores de
edad, con diagnosticos de sarcomas o tumores malignos alrededor de la rodilla, para
evaluar la calidad de vida en pacientes tratados con cirugia de salvamento versus
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cirugia radical, aplicando los cuestionarios SF-36, TESS, encontrando que presentan

mayor nivel en la funcidén fisica en los pacientes con cirugia de salvamento, sin

embargo no mejora la percepcion de la calidad de vida del paciente.23

Es dificil determinar cual es el mejor abordaje terapéutico en un paciente con
osteosarcoma, debido a que existen muchos factores que interfieren en el desarrollo y
pronostico de la enfermedad como son la localizacion del tumor, el tipo de estirpe
histolégica, la edad del paciente, etc.; es por eso que en este estudio evaluaremos la
calidad de vida de los paciente pediatricos con diagndéstico de tumor 6seo maligno de
extremidades, posterior a una cirugia ya sea de salvamiento o radical tratados en el
servicio de ortopedia en el Hospital de Pediatria Dr. Silvestre Frenk Freud del Centro
Médico Nacional Siglo XXI; utilizando como instrumento el cuestionario COOP-

Dartmouth.
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[I. JUSTIFICACION

El Osteosarcoma y Sarcoma de Ewing son los tumores 6seos malignos primarios mas
frecuentes y graves en la poblacién pediatrica. El tratamiento de eleccion hasta 1970
era la cirugia radical: amputacion o desarticulacion sin alternativa de otro tratamiento.

El 80% de los pacientes fallecian antes de los 5 afios, por progresion de la enfermedad,
principalmente metastasis pulmonares. Una década posterior, con la introduccion de los
protocolos de quimioterapia neoadyuvante (preoperatorio) y adyuvante (postoperatorio)

se ha conseguido una induccion tumoral efectiva, con un incremento en la posibilidad de
conservar la extremidad en un 90-95% de los casos.?* El prondstico de los pacientes

con tumores 6seos primarios ha cambiado radicalmente en las Ultimas décadas, del 10-
20% de supervivencia a los 10 afios en la década de los sesenta, se ha pasado a una
supervivencia superior al 60% en la actualidad. Esto se ha debido a la mejora de las
técnicas de imagen, que definen la extensién del tumor con mayor precision, a la
quimioterapia adyuvante y a las nuevas técnicas quirargicas. El incremento en la
supervivencia ha aumentado la necesidad de investigar la calidad de vida relacionada

con la salud en este grupo de pacientes.

El Hospital de Pediatria del CMN S.XXI es un hospital de concentracion de pacientes
oncoldgicos, por lo que en este estudio se pretende conocer la calidad de vida y
compararla entre el grupo de pacientes a los cuales se les realizo cirugia de salvamento
versus el grupo a los cuales se les realizo amputacion, ya que esto es indispensable
para brindar una adecuada atencion psicosocial, asi como para constituir un parametro,
junto con las caracteristicas clinicas de cada paciente, a la hora de tomar decisiones

terapéuticas.
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IV.  PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
Con el advenimiento de nuevas técnicas quirdargicas innovadoras para tratar tumores
0seos malignos en extremidades, se debe considerar cual es la mejor opcién para el
paciente, cual de ellas presenta mejores resultados a fin de reintegrar funcionalmente al
paciente a sus actividades cotidianas con una digna calidad de vida; mejorando el
pronastico.

V. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Qué pacientes con diagnéstico de tumor 6seo maligno en extremidades presentan
mejor calidad de vida posterior al tratamiento, con cirugia de salvamento versus radical

en la UMAE HP Dr. Silvestre Frenk Freud del Centro Médico Nacional Siglo XXI

VI. OBJETIVOS.
Objetivo General.

* Evaluar la calidad de vida en pacientes pediatricos mayores de 6 afios con
diagndstico de tumor 6seo maligno en extremidad tratados quirdrgicamente con
cirugia de salvamento versus radical en el servicio de Ortopedia Pediatrica de

UMAE Dr. Silvestre Frenk Freud del Centro Médico Nacional Siglo XXI.

Objetivo Especifico.
» Evaluar la calidad de vida de los pacientes pediatricos mayores de 6 afios con
diagndstico de tumor 6seo maligno en extremidad, que tengan minimo 6 meses

posterior al tratamiento quirdrgico ya sea de salvamento o radical que se

encuentren en vigilancia, utilizando el instrumento COOP-Dartmouth.
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» Describir la calidad de vida de los pacientes pediatricos mayores de 6 afios con
diagnostico de tumor 0seo maligno en extremidad tratado con cirugia radical
versus cirugia de salvamento, en cada uno de los dominios del instrumento
COOP-Dartmouth: condicion fisica, condicion emocional, labores cotidianas,
actividades sociales, dolor, condicion general, cambios en la condicién, apoyo

social y calidad de vida.

VIl. HIPOTESIS
El 60% de los pacientes con diagndstico de tumor éseo maligno en extremidad tratados
con cirugia de salvamento, presentan mejor calidad de vida que los pacientes tratados

con cirugia radical.

VIIl. MATERIAL Y METODOS.

Sitio de realizacién: Servicio de Ortopedia y Oncologia Pediatrica de UMAE Dr.

Silvestre Frenk Freud del Centro Médico Nacional Siglo XXI.

Disefio del Estudio: Observacional, transversal, prospectivo, descriptivo Yy

comparativo.

Universo de trabajo: Pacientes pediatricos con diagndstico de osteosarcoma o tumor
de Ewing en extremidad, divididos en 2 grupos, los tratados con cirugia de salvamento
en comparacion con cirugia radical, mayores de 6 afios de edad, que tengan como
minimo 6 meses posterior al tratamiento y que acuden a la consulta externa de
Ortopedia u Oncologia Pediatrica.
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Muestra: Para la eleccion de la muestra se realizo una revision de la base de datos de

la consulta de ortopedia pediatrica encontrdndose un total de 34 pacientes de los cuales

18 se manejaron con cirugia de salvamento de la extremidad y 16 con cirugia radical.

Por lo que la muestra se tomara a conveniencia en base a los pacientes que acudan a

seguimiento en las areas de consulta comentadas.

Criterios de seleccion:

» Criterios de Inclusion:

1.

2.

Pacientes de ambos sexos.

Mayores de 6 y menores de 17 afios

. Con antecedente de tumor 6seo maligno en extremidad tales como:

osteosarcoma, sarcoma de Ewing.

Con mas de 6 meses de evoluciobn después de tratamiento de cirugia de
salvamento tal como: protesis, endoprotesis, aloinjerto, o cirugia radical tal como:
amputacion.

Que acepten participar en el estudio mediante el consentimiento informado por

sus padres y asentimiento por parte del paciente.

* Criterios de exclusion:

2.

3.

4.

Imposibilidad para contestar el cuestionario tal como: paciente con morbilidad
motora o deterioro cognitivo.

Con menos de 6 meses posterior al tratamiento quirdrgico.

Pacientes fuera del rango de edad establecido.

Pacientes que no acepten participar en el estudio.

* Criterios de eliminacién:

1.
17

Contestar de forma incompleta el cuestionario COOP-DARTMOUTH



VARIABLES CONFUSORAS:

-Situacion actual de tratamiento
-Tiempo exacto posterior a tratamiento quirdrgico.

-Presencia de complicaciones.

DEFINICION DE VARIABLES.

Variable Definicién conceptual Definicion operacional Escala de Tipo de Unidades de
medicién variable medicion
Edad Tiempo que ha vivido Periodo de tiempo entre el Cuantitativa  Universal  Afios
una persona. nacimiento y la fecha de continua.
aplicacion del instrumento.
Sexo Condicion orgéanica que  Género que se especifique en  Cualitativa Universal  Masculino /
distingue a un hombre la ficha de la escala de nominal dic Femenino
de una mujer en los evaluacion. otémica
seres humanos.
Tipo de Entidad nosolégica de Tipo de neoplasia que afecta Cualitativa Universal  Osteosarcoma
tumor tipo neoplasico que al paciente confirmada por nominal , sarcoma de
afecta al paciente en estudio histopatol6gico politbmica Ewing.
estudio
Localizaci Delimitacion o ubicacion  Delimitacion del tumor 6seo en  Cualitativa Universal  Humero
on del de la neoplasia que extremidad superior o inferior Nominal proximal,
tumor afecta al paciente en politbmica humero distal,
estudio fémur
proximal,
fémur  distal,
tibia proximal,
tibia distal
Tipo de Es la practica que Se registrara el tipo de cirugia  Cualitativa Universal 1. Cirugia de
tratamient  implica intervencion con que se administré y/o realizd nominal salvamento:
o} un fin especifico durante el tratamiento. politbmica 2.Cirugia
quirdrgico radical.
Estadio de  Etapa o fase en que se Manejo terapéutico que esta Cualitativa Universal  1.Vigilancia
tratamient  encuentra un paciente al  recibiendo el paciente al Nominal 2.
o] que se emplean medidas momento  de aplicar la dicotomica Quimioterapia

y acciones terapéuticas encuesta.

para curar una
enfermedad
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Calidad de
vida

Tiempo
transcurrid
o desde
procedimi
ento
quirargico
Tiempo
transcurrid
0 para
de
de
extremida

d (o]

protesis

inicio

uso

Tiempo de
de
extremida
d o]

protesis

uso

Percepciones de los
individuos de su posicion

en la vida en el contexto

Puntaje obtenido a través
de la evaluacion de los 9

dominios del instrumento

de la culturay el sistema COOP- Dartmouth;
de valor en que ellos condicién fisica,
viven y en relacion con condicion emocional,
sus objetivos, normas,y  labores cotidianas,
preocupaciones. Puede actividades sociales,
dividirse en cuatro dolor, condicién general,
dominios principales: cambios en la condicién,
fisico, psicolégico, apoyo social y calidad de
relaciones sociales vy vida.

ambientales.

Periodo transcurrido Expresada como meses
desde que se realizo el que han transcurrido
procedimiento quirdrgico desde que realizo el

definitivo

Periodo transcurrido

hasta comenzar el uso
de la extremidad 0

protesis.

Periodo de tiempo que el
paciente ha utilizado la

extremidad o protesis.

procedimiento quirdrgico

definitivo hasta la
aplicacion de la encuesta.
Expresada como meses
que han transcurrido para
comenzar a utilizar
protesis o  extremidad
posterior al procedimiento

quirargico definitivo

Expresada como los
meses que el paciente ha
utilizado la extremidad
posterior a procedimiento

quirdrgico

Cualitativa Dependiente  Muy buena: 9-

ordinal 17 puntos.
Buena: 18-26
puntos.
Regular: 27-35
puntos
Mala: 36-45
puntos

Cuantitativa Universal Meses, afios

continua

Cuantitativa Universal Meses, afios

continua

Cuantitativa Universal Meses, afios

continua
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IX. DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

1. Se identificara en la base de datos de la consulta externa del servicio de Ortopedia y

Oncologia Pediatrica aquellos pacientes con diagndstico de tumor 6seo maligno en
extremidades.
2. Se revisaran los expedientes clinicos, tanto electrénicos como fisicos para identificar

a los pacientes con antecedente de tumor 6seo maligno de extremidades, mayores de 6

afios y que cursen con un periodo de al menos 6 meses posterior a la cirugia.

3. Se realizara una revision acerca de los datos de interés para el estudio; edad, sexo,
diagndstico oncoldgico, edad al momento del diagnéstico, procedimiento terapéutico

administrado, posibles secuelas fisicas presentes y tratamiento médico actual.

4. Se contactara con los padres y pacientes identificados durante su asistencia a una

consulta y se les invitara a participar en el protocolo de estudio.

5. Previa explicacion del protocolo se solicitara a los padres la firma del consentimiento

informado (Anexo 2) y el asentimiento (Anexo 3) por los pacientes.

6. Posteriormente se aplicara el instrumento a cada uno de los pacientes durante una

cita en la consulta externa de Oncologia u Ortopedia previa explicacion del mismo.

7. Lainformacion se captara en una hoja de recoleccion de datos (Anexo 4) vy,

posteriormente se realizara una base de datos en Excel.
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X. ANALISIS ESTADISTICO

El analisis de los datos fue de tipo descriptivo con calculos de medidas de tendencia
central y de dispersion de acuerdo con la escala de medicion de las variables. Para las
variables cualitativas se calcularon frecuencias simples y porcentajes. Mientras que ara
las variables cuantitativas, la medida de tendencia central fue promedio y mediana y
como medida de dispersion el valor minimo y maximo, de acuerdo con el tipo de

distribucion.

Xl.  ASPECTOS ETICOS

El presente estudio fue presentado al Comité de Investigacion en Salud del Hospital de
Pediatria del Centro Médico Nacional Siglo XXI siendo aprobado.

De acuerdo al reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para
la Salud; este estudio se considera de riesgo minimo ya que no habra modificacién en
las variables fisioldgicas, psicologicas y sociales de los individuos por contestar el
cuestionario. Se solicitara la autorizacion de los padres mediante la firma de la carta de
consentimiento informado (Anexo2) y la de asentimiento por parte de los pacientes

(Anexo 3).

Xll.  RECURSOS FINANCIEROS:

No se requirié de recursos adicionales.
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Xlll.  RESULTADOS

Durante el mes de Mayo del afio 2015 a Abril del afio 2016, se identificaron 34
pacientes en la base de datos del servicio de ortopedia pediétrica, con diagndstico de
tumor éseo maligno en extremidad intervenidos quirdrgicamente, sin embargo algunos
pacientes por edad fueron egresados a otras unidades para sus seguimiento, otros
tuvieron una adecuada evolucidn y curacion, y otro grupo de pacientes fueron egresos
por defuncion. Finalmente se les aplico el cuestionario COOP-Dartmouth para evaluar
la calidad de vida a 21 pacientes, con diagnostico de tumor éseo captados en la
consulta externa de Oncologia y Ortopedia del hospital de Pediatria CMN Siglo XXI. La
edad minima al momento de la evaluacion fue de 8 afios, méxima de 16 afios con una
mediana de 13 afios. En los antecedentes de la enfermedad se encontr6 que la edad
minima al momento de recibir el tratamiento quirdargico definitivo fue de 7 afios, maxima
de 15 afios y mediana de 11 afios. Del total de los pacientes encuestados 13

corresponden al sexo masculino (61.9%), y 8 al sexo femenino (38.1%).

El diagnostico mas frecuente en los pacientes encuestados fue Osteosarcoma de fémur
distal derecho con un total de siete casos (33.3%), seguido de Osteosarcoma de fémur
distal izquierdo con seis casos (28.6%). De los pacientes incluidos en el estudio a once
(52.4%) se les realizd cirugia de salvamento, mientras que los diez restantes (47.6%)
fueron manejados con cirugia radical. Dentro de este ultimo grupo, tres (30%) fueron
tratados previamente con cirugia de salvamento, realizdndose amputacién por recaida.
Al momento de la aplicaciobn de la encuesta siete (33.3%) de los pacientes se

encontraban en tratamiento con quimioterapia y 14 (66.7%) estaban en vigilancia.
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Los pacientes contaban con un periodo minimo de 6 meses, maximo de 6.7 afios y un
promedio de 16.1 meses de haber recibido el tratamiento quirdrgico definitivo. De los
dos grupos estudiados los pacientes tratados con cirugia de salvamento comenzaron a
hacer uso de la extremidad en un periodo minimo de 15 dias, maximo de 6 meses
posterior al procedimiento quirargico, con un promedio de 1.4 meses. En cuanto al
grupo tratado con cirugia radical fue posible el uso de prétesis en ocho (80%) de los
pacientes, en un periodo minimo de 2 meses, maximo de 6 meses, con un promedio de
3.5 meses. Dos de los pacientes no utilizaron prétesis ya que a uno de ellos se le
realizo amputacion de extremidad superior por recaida y el otro paciente cursaba con

complicaciones del mufidn, con multiples re intervenciones para remodelado de este.

Al momento de realizar la encuesta, los pacientes con cirugia de salvamento
cumplieron un tiempo minimo de 5 meses, maximo de 6.6 afios y un promedio de 18.4
meses usando la extremidad afectada. En cuanto al grupo de cirugia radical habian
cumplido un tiempo minimo de 1 mes, maximo de 21 meses y promedio de 18.4 meses

utilizando prétesis. Las caracteristicas generales se presentan en el cuadro 1.
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Cuadro 1. Caracteristicas generales de la poblacion

N (%)

Total de pacientes 21 (100%)

Edad a la evaluacion
8-16 afnos (mediana 13)
Edad al momento de la cirugia
7-15 anos (mediana 11)

Sexo
Masculino 13 (61.9%)

Femenino 8 (38.1%)
Diagnéstico Oncolégico

Osteosarcoma Fémur distal derecho 7 (33.3%)
Osteosarcoma Fémur distal izquierdo 6 (28.6%)
Osteosarcoma Humero proximal derecho 2 (9.5%)
Osteosarcoma Humero proximal izquierdo 1 (4.8%)
Osteosarcoma Tibia proximal derecha 1 (4.8%)
Osteosarcoma Tibia proximal izquierda 4 (19%)
Tratamiento quirdargico
Salvamento 11 (52.4%)
Radical 10 (47.6%)
Salvamento previo 3 (30%)
Estadio de tratamiento
Quimioterapia 7 (33.3%)
Vigilancia 14 (66.7%)

Tiempo minimo-méximo (promedio)
Tiempo transcurrido posterior al procedimiento quirtrgico
6 meses-6.7 afos (16.1 meses**)
Tiempo transcurrido para utilizar extremidad o protesis

Salvamento 15 dias-6 meses (1.4 meses**)
Radical 2 meses-6 meses (3.5 meses**)
Tiempo de uso de extremidad o prétesis al momento de aplicar la encuesta
Salvamento 5 meses- 6.6 afos (18.4 meses**)
Radical 1 mes- 21 meses (18.4 meses**)

*Pacientes captados en la consulta externa de Ortopedia y Oncologia

Pediatrica ** Promedio
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Del total de los pacientes a los que se aplico el instrumento de evaluacion se obtuvieron
los siguientes resultados, en 9 (42.9%) se obtuvieron puntuaciones para clasificarlos
con una muy buena calidad de vida, mientras que en 12 (57.1%) se clasific6 como
buena. Cuando se dividié a los pacientes con muy buena y buena calidad de vida en
cirugia de salvamento y radical, la distribucion fue similar, independientemente del tipo
de tratamiento efectuado. Ninguno de los pacientes tuvo puntuacion para clasificarlo
con una regular o mala calidad de vida (cuadro 2).

Cuadro 2. Resultados del cuestionario COOP-

Dartmouth para evaluacion de la calidad de

vida en pacientes con tumor 0seo tratados con
cirugia radical y salvamento.

Resultado N (%)
Muy buena 9 (42.9)
Buena 12 (57.1)
Regular 0(0)
Mala 0 (0)
Muy buena
5 (55.6%)
Salvamento 4 (44.4%)
Radical
Buena 6 (50)
Salvamento 6 (50)
Radical

Las aéreas evaluadas del instrumento COOP-Dartmouth y los puntos que se pueden
obtener en cada una, asi como los promedios obtenidos en los 21 nifios con diagnéstico
de Osteosarcoma se describen en el cuadro 3. Se observé que los rubros menos
afectados y que obtuvieron las puntuaciones mas bajas, fueron dolor y cambios de
condicion con un promedio obtenido de 1.3, seguido por el area de condicidon
emocional, actividades sociales y apoyo social con promedio de 1.7. Las puntuaciones

y promedios mas altos se obtuvieron en el area de condicién fisica, con un valor de 4.1.
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El promedio de la calificacion total fue de 17.8 lo cual coloca al grupo en general con

una buena calidad de vida.

Cuadro 3. Resultados de las mediciones de la
calidad de vida en los nifios con diagnostico de tumor
0seo de acuerdo a cada item del instrumento
COOP-Dartmouth.

Puntuacion Valor
posible obtenido por
grupo
(promedio)
1.Condicion fisica 1-5 4.1
2. Condicion 1-5 1.7
emocional
3. Labores 1-5 2
cotidianas
4. Actividades 1-5 1.7
sociales
5. Dolor 1-5 1.3
6.Cambios de 1-5 1.3
condicidn
7.Condicion 1-5 2
General
8.Apoyo Social 1-5 1.7

9.Calidad de vida 1-5

TOTAL 9-45 17.8

En el grupo de pacientes con cirugia de salvamento las areas con menor afectacion
segun el promedio obtenido fueron: dolor con 1.2, cambios de condicion con 1.4,
condicién general con 1.5, actividades sociales con 1.6, condicion emocional 1.7,
labores cotidianas, calidad de vida con 1.8 y apoyo social con 1.9. El mayor puntaje fue

para el area de condicion fisica con 4.

En cuanto al grupo de pacientes con cirugia radical las areas con menor afectacion,
segun el promedio obtenido fueron: cambios de condiciéon con 1.3, apoyo social 1.4,
dolor 1.5, condicion emocional 1.6, actividades sociales 1.7, labores cotidianas 2.2,
calidad de vida 2.3 y condicion general 2.4. Al igual que el grupo de pacientes con
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cirugia de salvamente, el area de condicion fisica fue la que resultdé con el mayor

puntaje, con un promedio de 4.3.

Las areas en donde se encuentra una leve variacion entre ambos grupos son condicién
general, con un 1.5 para cirugia salvamento y 2.4 para pacientes con cirugia radical, y
el area de apoyo social con un promedio de 1.9 para el grupo de salvamento contra 1.4
para el grupo de cirugia radical. Como se observé previamente en ambos grupos el

area de mayor afectacion fue condicion fisica. Cuadro 4.

Cuadro 4. Promedios de las mediciones de la calidad de vida de los nifios con
diagnostico de tumor 6seo en ambos grupos, de acuerdo a cada item del instrumento
COOP-Dartmouth

Puntuacién Valor obtenido por grupo
posible (promedio)
Salvamento Radical

1.Condicion fisica 1-5 4 4.3
2. Condicion emocional 1-5 1.7 1.6
3. Labores cotidianas 1-5 1.8 2.2
4. Actividades Sociales 1-5 1.6 1.7
5. Dolor 1-5 1.2 1.5
6.Cambios de condicién 1-5 1.4 1.3
7.Condicion General 1-5 1.5 2.4
8.Apoyo Social 1-5 1.9 1.4
9.Calidad de vida 1-5 1.8 2.3
TOTAL 9-45 16.9 18.7
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Pacientes en periodo de Vigilancia

Se analiz6 solo a los pacientes que se encontraba en vigilancia, siendo un total de 14
pacientes, de los cuales a 5 se les realiz6 cirugia de salvamento y 9 cirugia radical, con
un periodo minimo de vigilancia de 3 meses, maximo de 5 afios (60 meses) y un
promedio de 17.7 meses. El 64.3% se calificdé con una muy buena calidad de vida,
mientras que el 35.7% con una buena calidad de vida. Los pacientes calificados con
muy buna calidad de vida el 44.4% pertenece al grupo de cirugia de salvamento y el

55.6% al grupo de cirugia radical. De los pacientes calificados con buena calidad de
vida el 20% corresponden al grupo de cirugia de salvamento y el 80% al grupo de

cirugia radical. (Cuadro 5)

Cuadro 5. Resultados del cuestionario COOP-Dartmouth
para evaluacion de la calidad de vida en pacientes con
tumor 6seo en vigilancia, tratados con cirugia radical y

salvamento.
Resultado n (%)
Muy buena 9 (64.3%)
Buena 5 (35.7%)
Regular 0 (0)
Mala 0 (0)
Muy buena
Salvamento 4 (44.4%)
Radical 5 (55.6%)
Buena
Salvamento 1 (20%)
Radical 4 (80%)
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De los pacientes que se encontraban solo en vigilancia, en el grupo de cirugia de
salvamento las aéreas con menor afectacion fueron apoyo social, cambios de condicion
con un promedio de 1.1, seguidos por labores cotidianas, actividades sociales y dolor
con un promedio de 1.2 puntos. El area con mayor afectacién fue condicion fisica con
un 3.6 puntos en promedio. Mientras que el grupo de cirugia radical las areas con
menor afectacion fueron dolor con un promedio de 1.1 puntos, seguido por labores
cotidianas, cambios de condicidén y condicidon general con un promedio de 1.4 puntos.
Mientras que el area con mayor afectacioén de igual forma fue condicion fisica con un

promedio de 3.4 puntos. (Cuadro 6)

Cuadro 6. Promedios de las mediciones de la calidad de vida de los nifios con
diagnostico de tumor 6seo en pacientes que se encuentran en vigilancia, tratados con
cirugia radical vs cirugia de salvamento.

Puntuacion Valor obtenido por grupo
posible (promedio)
Salvamento Radical

1.Condicion fisica 1-5 3.6 3.4
2. Condicion emocional 1-5 1.6 1.7
3. Labores cotidianas 1-5 1.2 1.4
4. Actividades Sociales 1-5 1.2 1.6
5. Dolor 1-5 1.2 1.1
6.Cambios de condicion 1-5 1.1 1.4
7.Condicion General 1-5 1.8 1.4
8.Apoyo Social 1-5 1.1 1.8
9.Calidad de vida 1-5 1.8 1.8
TOTAL 9-45 14.6 15.6
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XIV. DISCUSION

Los avances de la medicina producidos en las ultimas décadas han reducido
notablemente las tasas de mortalidad infantil y han aumentado la esperanza de vida de
las personas con enfermedades cronicas como el cancer. Como consecuencia, las
tradicionales medidas de mortalidad/morbilidad estdn dando paso a una nueva manera
de valorar los resultados de las intervenciones, siendo la meta de la atencion a la salud
no solo la eliminacion de una enfermedad, sino fundamentalmente la mejora de la
calidad de vida del paciente. Asi, los indicadores de cantidad de vida, como “esperanza
de vida”, han ido perdiendo sensibilidad para monitorizar la salud de la poblacion,

siendo sustituidos por otros como “calidad de vida”, los cuales resultan ser mas

apropiados a la nueva situacién que se vive en la actualidad.® Lamentablemente, este

progreso cualitativo y cuantitativo de los resultados médicos ha venido acompafiado por
un aumento en el porcentaje de nifios y adolescentes con alguna enfermedad cronica,
lo que ha provocado un gran interés por conocer sus necesidades y subsanarlas
mejorando su estado general de salud. Los tumores Gseos son uno de los tipos de
cancer mas frecuente en la edad escolar y adolescente. El osteosarcoma es el tumor
0seo mas comun, su localizacion y la edad de aparicion hacen que provoque una
merma en la funcionalidad y en la calidad de vida de los pacientes que lo padecen.

Aunado a esto estan las opciones de tratamiento quirdrgico, siguiéndose en la
actualidad la idea de preservar la extremidad antes que amputar. De aqui el interés por

evaluar con qué tipo de tratamiento quirdrgico se ve menos afectada la calidad de vida

estos pacientes. 24

En 1996 se valido el cuestionario COOP-Dartmouth para evaluar el estado funcional
biopsicosocial en escolares y adolescentes con enfermedad crénica, encontrando que
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la calidad de vida se puede medir en forma similar a como se hace en adultos. El
cuestionario se sometié a validez de consenso, de apariencia de contenido y de

constructo, concluyéndose que es un buen instrumento para evaluar a nuestra

poblacion. 25

El interés por la evaluacion de la calidad de vida en pacientes sobrevivientes de cancer
incrementa dia con dia, en el caso de los pacientes con tumores 0seos la mayoria de

los estudios que existen estan dirigidos a la poblacion adulta.

El presente estudio tuvo como objetivo principal evaluar la calidad de vida en pacientes
pediatricos con diagnostico de tumor 60seo maligno en extremidad tratados
guirdrgicamente con cirugia de salvamento versus radical en nuestro hospital.

Utilizamos el instrumento COOP-Dartmouth para evaluar la calidad de vida.

Con los resultados del estudio se encontrd que el 45.4% de los pacientes con cirugia de
salvamento y el 40% de los pacientes con cirugia radical fueron calificados con una muy
buena calidad de vida. Mientras que el 54.5% de los pacientes con salvamento y el 60%
de los pacientes con cirugia radical, fueron calificados con una buena calidad de vida,
con porcentajes muy similares en ambos grupos. Como era de esperarse, el area con
mayor afectacion en ambos grupos es la condicion fisica, con valores de 4 0 mas
puntos, seguida de la calidad de vida y labores cotidianas con valores cercanos a 2
puntos. Las areas con menor afectacién el dolor y los cambios de condicion. El hallazgo
de que el area del dolor sea una de las de menor afeccion, influye en el resultado de
una buena calidad de vida, ya que el dolor es uno de los factores que mas deteriora la

calidad de vida, dificultando el desarrollo normal de los individuos.
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Encontrandose el area de apoyo social con mayor puntaje para el grupo de salvamento
y condicion general con mayor puntaje para el grupo de pacientes con cirugia radical, lo

gue refleja ligeramente mayor afectacion en dichas areas.

Se decidié analizar al grupo de pacientes que se encontraba en vigilancia, ya que
consideramos que el hecho de que los pacientes se encuentren aun recibiendo
tratamiento con quimioterapia puede alterar su percepcion sobre la calidad de vida, por
las hospitalizaciones para recibir el tratamiento y los efectos secundarios a este. Sin
embargo contrario a esto, no hubo diferencias significativas con la muestra general,
siendo la mayoria de los pacientes calificados con muy buena y buena calidad de vida.

siendo el area de condicion fisica con mayor afectacion con un promedio de 3.6 y 3.4

puntos para el rea de cirugia de salvamento y cirugia radical respectivamente. 26

Hallazgos similares se encontraron en un estudio realizado en Espafia a 17 nifios
mayores de 14 afos, tratados por Osteosarcoma y Sarcoma Ewing en miembro inferior,
el cual tuvo como objetivo analizar las diferencias en cuanto a funcionalidad y calidad
de vida de acuerdo al tipo de procedimiento quirdrgico utilizando las escalas de
Enneking y Medical OutcomesStudy Short-Form. En dicho estudio no se encontraron
diferencias significativas en cuanto a funcionalidad y calidad de vida de los pacientes
tratados mediante cirugia reconstructiva en comparacion con amputacion inicial,
aunque si peores resultados en los pacientes que sufren una amputacion tardia debido

a una complicacion tras cirugia de salvamento inicial. 26

Sin embargo en otro estudio realizado en el Instituto Nacional de Rehabilitacion de la
Ciudad de México en donde se estudiaron 85 pacientes mayores de 18 afios se
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encontré que la calidad de vida relacionada con la salud en el grupo estudiado fue
mejor para los pacientes amputados, comparada con los otros tratamientos, mientras
gue los pacientes con procedimientos de salvamento son los que presentaron mayor

deterioro. Aunque como se comenta este Ultimo estudio fue realizado en poblacion

adulta.27

Los resultados de una buena calidad de vida en este y otros estudios se relacionan con
la capacidad de los individuos para superar los traumas ocurridos y adaptarse a las
nuevas circunstancias. Los nifios traumatizados, en lugar de decaer y abandonarse se

esfuerzan y sanan por si mismos, con el apoyo de la familia y el area multidisciplinaria

con la que se cuenta en las instituciones hospitalarias.28 Diversos factores intervienen

en la respuesta de cada individuo como son la edad, sexo, religién, personalidad, las
redes de apoyo y vinculos afectivos, posibilidades de comunicacion, si la situacién es
esperada o repentina, importancia de lo perdido tanto a nivel individual, como social y
cultural. La adaptacion a la pérdida y cambios en la autoimagen la podemos considerar
como un proceso continuo en el cual el paciente intenta dar significado a lo ocurrido,

manejar el sufrimiento emocional, solucionar problemas especificos relacionados y

obtener el dominio o control de los cambios producidos..28

En el hospital de Pediatria CMN Siglo XXI, existen grupos de apoyo, el area de salud
mental esta presente para ofrecer ayuda al paciente y a los familiares de este, ademas
la convivencia tan cercana con otros pacientes que han sobrevivido a el mismo
padecimiento, ayuda a los pacientes a aceptar y adaptarse a su enfermedad y a sus
nuevas condiciones de vida, y con ello a que su percepcién sobre su calidad de vida no

se vea mermada.
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Entre las limitaciones de este estudio se encuentran no incluir participantes mayores de
18 afos, ya que nuestros pacientes al cumplir la mayoria de edad se derivan a otros
hospitales para continuar su vigilancia. Otra limitacion es que solo se incluyen pacientes
de una sola institucion de tercer nivel, con una muestra relativamente pequefia y
heterogénea respecto a la edad y tiempo de evolucion posterior al procedimiento
quirargico, asi mismo la idea inicial era incluir otro tipos de tumores

0seos frecuentes en este grupo de edad como el Sarcoma de Ewing, sin embargo no
fue posible encuestar a ningun paciente con este diagnéstico, debido a la localizacion

de este tumor.

En este estudio se incluyeron pacientes con un tiempo minimo de 6 meses posterior al
procedimiento quirargico, posiblemente sin ser el tiempo suficiente para adaptarse a
una proétesis o reincorporarse por completo a las actividades cotidianas, por lo que
consideramos que lo conveniente es realizar este tipo de evaluacion 2 afios posterior al
procedimiento quirdrgico, como lo han realizado otros estudios. Ademas lo ideal seria
realizar mediciones seriadas cada 6 meses, con este tipo de instrumentos a lo largo de
la vida de los pacientes, ya que reflejaria de forma mas fidedigna la calidad de vida en

todas las etapas de la enfermedad y en el proceso de recuperacion de esta.

Podemos resaltar sin embargo las fortalezas de nuestro estudio como que es el primero
en realizarse en poblacion mexicana empleandose el instrumento COOP-

Dartmouth en pacientes con diagndstico de tumor 6seo, la gran mayoria fueron
intervenidos quirdrgicamente en los ultimos dos afios, siendo homogéneo este aspecto

de la muestra.

Sugerencias
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Pese a que el resultado del estudio refleja a ambos grupos de pacientes con una buena
calidad de vida, nos ayudan a conocer la probleméatica de estos pacientes, al demostrar
afeccion de diferentes dominios y de esta forma planear intervenciones

multidisciplinarias para mejoria de la calidad de vida.

Consideramos que se puede mejorar la atencion; aunque el servicio de salud mental
esta presente en el hospital, es conveniente que realicen su intervencion desde que el
paciente llega por primera vez al hospital, asi de una forma mas temprana se puede
ayudar al paciente y familiares otorgando herramientas para afrontar todo el proceso
gue implica la enfermedad, el tratamiento. Ademas aunque lo primordial es que logre su
recuperacion, es importante cuidar los demas aspectos, como el estado nutricional y la

rehabilitacion.

La importancia de esta informacion radica en conocer la eficiencia de las intervenciones
sanitarias, ya que no solo se trata de alcanzar la cura de las enfermedades, sino de que
la calidad de vida se afecte lo menos posible. Por lo tanto consideramos que esta
informacion servira como complemento a la hora de tomar decisiones en la practica

médica diaria.
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XV. CONCLUSIONES

+ Se encontr6 que la calidad de vida en los pacientes con osteosarcoma que han sido
tratados con cirugia radical y de salvamento es en general buena, Sin encontrarse
diferencia en ambos grupos, ya sea que se encuentren en vigilancia o en

tratamiento con quimioterapia.

» El area con mayor afectacién para ambos grupos en ambos fue condicion fisica.

« Al analizarse solo a los pacientes que se encuentran en vigilancia no se encontraron
diferencias importantes en la calidad de vida entre pacientes que recibieron cirugia

de salvamento y cirugia radical.

+ Se encontr6 mayor afectacion el area de apoyo social para el grupo que recibié
cirugia de salvamento y el area de condicibn general para el grupo de cirugia

radical.
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XVI.  ANEXOS
ANEXO 2
CRONOGRAMA
MESES 1 2 3 4 5 6 7
W OCTUBRE | NOVIEMBRE | DICIEMBRE | ENERO | FEBRERO MARZO ABRIL

1.Seleccion del

tema

2.Delimitacion

del tema

3.Pregunta de

investigacion

4.Marco teodrico

5.Justificacion

6.0bjetivos de

investigacion

6.Hipotesis

7.Disefio de la

investigacion

8.Disefio de

instrumentos

9.Recoleccion de|

datos

10.Analisis de

informacioén

11.Entrega de

investigacion
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ANEXO 2

CUESTIONARIO COOP-DARTMOUTH

En las ditimas 4 semanas. .

#Qué tanto epercicio pudiste reclizer por lo menos durante 2
munutos?

Muy pead, por eyl

Correr a paso veloz = No he estado molesto &
Suibnr escaberas cargande —'
una bolsa pesada de -
viveres / supermercado !
Pesadn, por eenple [ Me he sentido ligeramente > 1y
Tl molesto
Sabxr escaleras s detenerse
a descansar
I p———"— , ~Wa
Caminar a paso rigado Me he sentido :
Camenar cargand) uns moderadamente molesto 4
boisa pesada de
Leve, por eemples | . (e g
Casninar  paso reguier Me he sentido bastante
Camnar cargando una pequesia | molesto
brisa de suprrmercado ‘

€
Caminar a paso lerto éz excesivamente molesto
Dibrapar o escribar
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Cuadro 4
ACTIVIDADES SOCIALES

Bn las ditimaos 4 semanas...

iHasta qué grado tu salud flsica o problemas uumulnhn
afectado tus octividades sociales con familiares, amigos,
nﬁn-om'Manlrddu platicar con
*&-Mﬁvrﬂm*-.&-.

diarias, dentro y fuerc de tu casa? 10
» . |
No tuve dificultad para U e Wﬁ
: L
Tuve un poco de dificultad
P“M S-h‘a-ﬁtudolmn-uu
1d U
Tuve dificuitad para Se han afectado ﬁ%
realizarias moderadamente
Tuve mucha dificultad para a '
realizarias Se han afectado bastante
bt n
No pude realizarias % Se han afectado cn extremo @
)
Cuadro S
DOLOR

Sin dolor

Con dolor muy leve

Con dolor leve

Con dolor moderado
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Cuadro 6.
CAMBIOS EN LA CONDICION.

En las tltimas 4 semanas. ..

:Coémo calificarias tu salud fisica y condicion emocional en comparacion a hace 4 semanas?

Estan mucho mejor ahora ' ' 1
Estan un poco mejor ahora ' 2
Estan casi 1gual ‘_ ’ 3
Estan un poco mas mal ahora ‘ 4
Estan peor ahora u 5
Cuadro 7
CONDICION GENERAL
En las ditimas 4 semanas. .
iEn general cémo podrias clasificar tu salud fisica
y condicién emocionall
— [
Excelentes
- By
Muy buenas f
| . ﬁ T
} Bucnar
. 4
) L2
Regulares
o O
Malas 1
|
(&Y
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Cuadro 9

Cuadro 8
APOYO SOCIAL CALIDAD DE VIDA
En las ultimas 4 semanas... En las dltimas 4 semanas...

,;Huh;-mdimnw:imwmn

necesitabas ayuda? Por gremplo, i tu...

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

iCémo ha sido tu calidad de vida durante [as
ultimas 4 semanas?

Por ejemplo: jCémo la has pascdo en estas 4
semanas!
iCémo han estado las cosas para ti?

Si, hubo poca ayuda

| L
S, hubo tanta ayuda como
¥o ko necesite

L

¥

B, liules sulivicutc ayuda E )

s}
Si. hubo alguien para pAEp
ayudarme

L}

No, nadie me ayudd

L
Muy bien.
Dificilmente me pudo ir
mejor

Bastante bien

Regular.
Con partes buenas v malas,
ambao por igual

Bastante mal

Muy mal
Dificilments me pudo ir
peor




ANEXO 3
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Protocolo: “CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES PEDIATRICOS CON DIAGNOSTICO
DE TUMOR OSEO MALIGNO EN EXTREMIDADES, TRATADOS CON CIRUGIA DE
SALVAMENTO VS TRATAMIENTO RADICAL.”

México D.F. a del mes del afio

Por medio de la presente estamos de acuerdo en que nuestro hijo (a)
participe en el protocolo de investigacion
titulado: “CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES PEDIATRICOS CON DIAGNOSTICO DE
TUMOR OSEO MALIGNO EN EXTREMIDADES, TRATADOS CON CIRUGIA DE
SALVAMENTO VS TRATAMIENTO RADICAL”. El proyecto ha sido registrado ante el
Comité Local de Investigacion en Salud del Hospital de Pediatria del CMN Siglo XXI,

con namero , Cuyo investigador responsable es el Dr. Mario Edgar Tena

Sanabria, Dra. Maria Guadalupe Miranda Novales y Dra. Andrea Doria Garcia Aguirre.

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 participacion de nuestro hijo(a) consistira en acudir a la cita de
vigilancia en el servicio de Ortopedia u 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 leera y
contestara por nuestro hijo, y en caso de dudas o que no sepa leer, entonces uno de los
investigadores lo leera o le explicara al nifio. Aproximadamente se requiere un total de

10 minutos para contestarla. Se nos ha comentado que al contestar el cuestionario
nuestro hijo no tendra algun cambio en su persona tanto de manera fisica como
psicoldgica, por lo que no se prevé algun riesgo minimo (ansiedad, miedo o
preocupacion) por contestar el cuestionario. Es posible que no existe algun beneficio

para nuestro hijo(a) por participar en el estudio, pero es probable que de acuerdo con el
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resultado podamos apoyarlo si se detecta alguna afectacion emocional, psicolégica,
social y de esa forma se podra derivar para recibir atencién especializada. Los
investigadores se han comprometido a brindarnos la informacion sobre los resultados
obtenidos, y en caso de encontrarse alguna alteracion, se nos dara la orientacion mas
conveniente para mejorar dicha alteracién. Se me comenté que puedo plantear las
dudas que surjan acerca en cualquier momento, para lo cual me proporcionaron los

nombres y numeros telefonicos de los investigadores:

Entendemos que conservamos el derecho de patrticipar en el estudio, sin que ello afecte
la atencion médica que recibe mi hijo en el Instituto. Finalmente, se nos asegurd 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, firma y matricula de quien solicita el consentimiento:

Dra. Andrea Doria Garcia Aguirre Matricula 98314810
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ANEXO 4
CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO

Protocolo: “CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES PEDIATRICOS CON DIAGNOSTICO
DE TUMOR OSEO MALIGNO EN EXTREMIDADES, TRATADOS CON CIRUGIA DE
SALVAMENTO VS TRATAMIENTO RADICAL”

México D.F. a del mes del afio

Por medio de la presente Yo , estoy de

acuerdo en participar en el protocolo de investigacion titulado: “CALIDAD DE VIDA EN
PACIENTES PEDIATRICOS CON DIAGNOSTICO DE TUMOR OSEO MALIGNO EN
EXTREMIDADES, TRATADOS CON CIRUGIA DE SALVAMENTO VS TRATAMIENTO
RADICAL". EIl proyecto ha sido registrado ante el Comité Local de Investigacion en
Salud del Hospital de Pediatria del CMN Siglo XXI, con numero , Cuyos
investigadores responsables son: Dr. Mario Edgar Tena Sanabria, Dra. Maria
Guadalupe Miranda Novales y Dra. Andrea Doria Garcia Aguirre. Se me ha informado
gue el objetivo del estudio es conocer mi calidad de vida, por medio de un cuestionario,
el cual cuenta con dibujos y preguntas, 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 consistira en acudir a la cita de
vigilancia en el servicio de Ortopedia u Oncologia donde se me preguntaran 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 esta ilustrada por un
dibujo de una escala de 1 a 5 puntos. Dicho cuestionario seré leido y contestado por mi, en
caso de que no le entienda o no lo pueda leer, me lo explicaran o leeran para comprenderlo
mejor. Aproximadamente se requiere por cada pregunta de 30 a 45 segundos para
contestarla. Se me ha comentado que al contestar el cuestionario nho me ocasionara
cambios en mi persona, ni fisicos ni psicologicos, sin embargo si se detectara alguna
afectacion es posible brindarme ayuda para mejorar en mis condiciones emaocional,
psicolégica, asi como interaccion con las personas y amigos que me rodean. Los
investigadores se han comprometido a brindarme la informacion sobre los resultados
obtenidos, asi como a contestar las dudas que tenga en cualquier
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momento, para lo cual me proporcionaron los nombres y numeros telefénicos de los
investigadores. Se me informd que tengo derecho de participar o no en el estudio,
independientemente si mis padres hayan aceptado, sin que ello afecte la atencion
meédica que recibo en el Instituto. Se me aseguré que en ningdnh momento se me
identificar4 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 del nifio o adolescente:
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ANEXO 5
Hoja de recoleccién de datos.

“Calidad de vida en pacientes pediatricos con diagndéstico de tumor 6seo maligno
en extremidades, tratados con cirugia de salvamento vs tratamiento radical”

Edad: Sexo:

Diagnostico oncologico:

Tipo de tratamiento administrado:

Cirugia de salvamento: Cirugia Radical:

Fecha de cirugia:

Tiempo de vigilancia:

Fecha de aplicaciéon del instrumento:

Resultados del instrumento COOP- Dartmouth.

Calificacion total:

Resultados del instrumento COOP - Dartmouth.
Dominio Calificacion.
1 2 3 4 5

—

Condicion fisica.

2. Condicién
emocional.

3. Labores
cotidianas.

4. Actividades
sociales.

5. Dolor.

6. Condicién
general.

7. Cambios en la
condicion.

8. Apoyo social.

9. Calidad de vida.
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