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RESUMEN

“CALIDAD DE VIDA EN LOS ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD CRONICA
HOSPITALIZADOS EN LOS SERVICIOS DE PEDIATRIA DEL HOSPITAL GENERAL DR.
GAUDENCIO GONZALEZ GARZA CENTRO MEDICO LA RAZA"

Palabras clave: Adolescencia, enfermedad cronica y calidad de vida
.05 pacientes con enfermedad cromca requieren de evaluaciones constantes en la mejoria y el
deteroro de su estado funcional Una aproximacion para su medicion se basa en el uso de
cuestionarios, los cuales ayudan a jdenificar en forma efectiva problemas de salud en
adolescentes, Considerando que las expectativas de salud, ef soporte social, autoestima y la
habiidad de competir con iimdaciones y discapacidad pueden afectar la calidad de vida, de tal
manera que la percepcion personal de salud y satisfaccion con ia vida en dos personas con ef
mismo estado de sajud es diferente Por lo tanto fa calidad de vida no debe gvaluarse por el equipo
de salud ni extrapoiarse de un paciente a otro. En este contexto, es el paciente guien debe emitir ef
juicio perceptivo de su calkdad de vida, de aquf la importancia de conocerla y evaluaria
Objetivo Identificar cual es el resultado de Ja atencion médica que proporciona un hospital de
tercer mvel con una gran demanda asistencial, sobre la calidad de vida del paciente adolescente
con enfermedad cromca
Tipo de estudio: Observacional, fransversal, analiico
Matenal y métodos Se reahzd en los servicios de hospitalizacion pediatiica  de hematologia,
oncologia, nefrologia, reumatolegia, endocrinologia y medicing inferna del HG CMN La Raza del
IMSS Ingresaron pacientes adolescentes de 10 a 16 afios, masculinos y femeninos, poradores
de alguna de las siguentes enfenmedades cronicas tales como leucemia, infomas, nsuficiencia
renal cromcas, artntis reumatoide juvenil, lupus entematoso generalizado, diabetes refltus Tipo 1,
con una evolucion > de 6 meses Una vez que se comté con el consentimiento informado se
aplict el cuestionaneo autoadmimistrable COOP-Darmount, el dia previo a su egreso hospitalano por
el mvestigador. Para el analsis de 10s resultados se ublizé estadistica descriphiva e inferencial con jf
cuadrada

Resultados Et cuestionano fue aphcado a 120 adolescentes con un rango de edad entre 10 <16
afios, e! 8 de edad fue de 13 aflos DS#1 8 afios, 871120 (55.8%) correspondieron al grupo con
adolescencia temprana y 53/120 (44 2%) al de adolescencia intermedia Fueron del sexo
masculino 54/120 (45%) y 66/120 (55%) fememnos Seguian aststiendo a la escuela 971120 (81%),
meentras que 23/120 (18%) habian abandonado sus estudios La puntuacidn & en la percepaidn
general de sy cahdad de vida, fue de 18 6 que correspondid a una Buena percepcion de calidad de
vida (p=0 608). Del total 39120 (32 5%) percibieron una Muy Buena cahdad de vida, Buena
percepcion 607120 (50%), en 171120 (14%) fue Regular, y una Mala percepoién en 4/120 (3 4%)
Por grupo de edad la percepcion de calidad de vida en |a adolescencia temprana 33/67(49.2%) fue
Buena, en 25/67 (37 3%) Muy Buena y Regular en 9/67 (13 4%) Del grupo con adolescencia
mtermedia 27/53 (51%) percibieron una Buena calidad de vida, 14/53 (26 4%) Muy Buena, 8/53
(15%) Regular y en 4/53 (7 5%) fue Mala Los pacientes con diagnostico de Iinfomas obtuvieron Ja
puntuacion mas alta 14/20 (70%) al percibir este grupo una Muy Buena cafidad de wida, 3/20
(2 5%) nifios con diabetes mellfus tipo |y 1/20 (0 9%) paciente con chagndstico de LEG reportaren
una Mala cahdad de vida
Discusion Ha diferencia de otros estudics naconales, no se habfa evaluado el impacte de la
enfermedad crénica cobre fa asistencia escolar de los pacientes, nuestra muestra reveld gue el
81% de los pacientes seguian sus estuchos Los pacientes con Linfornas se calficaron con una
Muy buena calidad de Vida a diferencla del grupo de pacientes poriadores de DMT1 y LES que
obtuvieron los mas bajos puntaes, eslos (lsimos se canalizaron al servicio de higiene mental
porque cursaron con alteraciones emocionales

La percepcion giobal de cakdad de vida en fa muestra estudiada fue de buen estado funconal que
equivale a una Buena caldad de vida p=0008, v no de Muy Buena como lo comunican ios
resultados de Garcia y Toledo, dicha diferencia probablemente este dada por la menor carga
asistencral de donde se efectuaron estos estudios v ambos comparnten fas mismas caracteristicas
asistenciales Una probable exphicacion seria la mayor carga asistencial del HG CMN La Raza



MARCO TEORICO

La practica clinica tiene como meta preservar la funcién v la calidad de vida de los

pacientes a través de la prevencién y/fo tratanvento de las enfermedades 2

Los pacientes con enfermedades cronicas, requieren de evaluaciones constantes
en relacion a la mejoria o el deteroro de su estado funcional, para lo cual no es
suficiente medir variables biolégicas (hemoglobina, hematdcerito, velocidad de
sedimentacién glcbular, etc.) pues carecen de estimacion integral del paciente al
no medir variables psicoldgicas y sociales. Por lo que, los clinicos deberian estar
capacitados para medir dichos parametros funcionales °

En 1948 Kamofsky y Katz introducen el concepto revolucionario de funcién o
calidad de vida como un indicador de la cahidad de la atencidn médica #

Calidad de wida no puede ser faciimente descrito ya que se conceptualizan de
acuerdo con un sistema de valores, estandares o perspechivas que varian de
persona a persona, de grupo a grupo y de lugar a lugar Por tanto no tene una
definicidn precisa pero se refiere a las sensaciones subjetivas v personales del

“sentirse bien” ?

E! concepto de calidad de vida es multidimensional ya que incluye estilo de vida,
calidad del alojamente y del vecindario, satisfaccion en la escuela o trabao,

situacion econdmica y otros factores més, de ahi la importancia de evaluarse ©

Existen miltiples instruinentos para evaluar las dimensiones gue Integran a las
mediciones de la salud, ia mayoria contienen un gran numero de items, reguieren

calculos de puntajes y deben ser aplicados por personal adiestrado *®

En 1980 el grupe COOP-Dartmoth desarrollaron nueve cuadros dustrativos los
cuales fueron sometidos a la medicion de su consistencia, vaiidez, aceptabilidad vy
uthidad climca en un grupo de adultos con padecmientos crémicos Dicho
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instrumento demostré que posee validez discnminativa y por lo tanto es Uil para

evaluar estado funcional o calidad de vida en adultos con enfermedad crémca *

En 1996 lLopez y cols. ? En e LMS S CMN Siglo XXI consideraron que los
cuadros de COOP Datmouth son tan Ufiles para evaluar el estado funcional en
escolares y adolescentes como lo son para adultos con enfermedad cronica
concluyendo que este instrumento posee, validez de apariencia, validez de
contenido y validez de constructe ya que ios resultados demostraron que este
instrumento mide lo que se requiere conocer La muestra sometida a la aplicacién
de dicho cuestionario observd que la mayoria presento un muy buen estado
funcional, sin embargo consideran que se requiere seguir investigando si este
instrumento es capaz de identificar el impacto que produce la enfermedad y el
efecto de la atencion médica sobre ia calidad de vida del paciente, en diferentes
grados de gravedad del padecimiento y evaluar st fiene valdez de tipo

discriminativo

La utiidad clinica de |a evaluacion de calidad de vida o estado funcional, como
indicador de la calldad de la atencién médica, radica en que refleja valores del
paciente y de la sociedad, los datos que se obtienen son tan confiables y sdlidos
como los conocidos como “duros’, su monitoreo ofrece informacidn sobre ef curso
y tiempo de duracion de la enfermedad, incluye factores como motivacion,
satisfaccion del nivel educativo, apoyo famihiar, disponibiidad de servicios, estado
socloeconomico, mcapacidad por achvidad de la enfermedad, ete

Conocer el estado funcional o calidad de vida del paciente adolescente con
enfermedad crérica sera Ul para pronosticar o predecr intervenciones oportunas
en ef manee de su padecimiento, con e objetvo de prevenir o fratar

enfermedades especificas *

Tanto en los nifios como én los adolescentes con enfermedades cronicas, nos
encontramos con el hecho de que los factores psicoldgicos, cognitivos, sociaies
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familares y fisicos de cada situacidon en particular van a desempefiar una

influencia, mayor 0 menor grado, en la calidad de vida 7

CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA

En 1948, la Organizacién Mundial de la Salud definid como salud el completo
bienestar fisico, mental v social, y no solo la ausencia de enfermedad. Fste
concepto ha evolucionade hasta el de cahidad de vida que incluye un estado de
salud funcional, percepcidn de buena salud, salisfaccion con g vida v habilidad

para competir °

La cahidad de vida, para poderse evaluar, debe reconocerse en su concepto
multidimensional que incluye estifo de wida, tipo de vivienda, satisfaccion en la
escuela y en el empleo, situacion econdémica, y muchos otros factores Debe ser
conceptualizada de acuerdo a 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 wvida consiste en la sensacion de bienestar que puede ser

expenmentado por las personas y que representa la suma de sensaciones

subjetivas y personales del “sentirse bien” 8

Considerando que las expectativas de salud, el soporte social, la autoestima v la
habilidad de competlir con imiaciones y discapacidad pueden afectar la calidad de
vida, dos personas con el musmo estado de salud tienen diferente percepcién

personal de salud y satisfaccion con la vida

Dado gue la calidad de vida incluye ia evaluacidn de elementos subjetivos, se
requiere de un meétodo consistente para recabar informacion proveniente del
paciente Las mediciones de calidad de vida pueden ser usadas para planear
programas de tratemiento a corto plazo y para evaluar a grupos especificos de

pacientes ®

El grupo de pacientes con enfermedad cronica requiere evaluaciones constantes

en relacidn a la mejoria y al detenoro de su estado funcional y calidad de vida '2®



Factores gue influyen en la calidad de vida

Tanto en nifios como en adolescentes nos encontramos con el hecho de que los
factores psicologicos, cogritivos, sociales, familiares y fisicos de cada sifuacion en
particular van a desempefiar una influencia, en mayor © menor grado, en la calidad

de vida

1 Factores psicologicos
El diagnostico supone en todo nifio © adolescente una CRISIS EMOCIONAL

importante, Para Kubler-Ross esta cnisis pasa por vanas fases negacién de la
enfermedad, miedo ante el futuro, ansiedad, depresion y finalmente aceptacion
Se ha encontrado una serie de circunstancias que van a influir decisivamente en el
futuro gjustel/desajuste socicemocional del adolescerite con enfermedad crénica
Como auténticos faciores de nesgo de desajuste psicologico tenemos a los
siguientes

« Alteraciones psicoldgicas antes o durante la enfermedad

» Discriminacion escolar o de empleo en el adolescente

+ Persistencia de la dependencia afectiva hacia fos padres

» Estados depresivos

+ Baja autoestima / autoconcepto

s Pobre ajuste psicosocial

e Tendencla a nterpretar los acontecimientos como controlados y

determinados por factores externos

+ Temperamento o personalidad del paciente

2 Factores cognitivas

Fl impacto de los aspectos cognitivos sobre el nivel de la calidad de vida, se

consideran actualmente sobre dos niveles fundamentales

a) Desarrolio cognitivo variacion acerca de la percepcidn de la enfermedad segin
el estadio del desarrollo cognitivo del paciente Durante fa adolescencia el
paciente entiende la enfermedad en términos fisioldgico, siempre gue la

exphcacion sea adaptada adecuadamente
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b} Deierioro neurocognitivo Algunos tratamientos y enfermedades crénicas en si
van a determinar un deterioro neurocogritivo que tiene repercusion directa

sobre el nivel de calidad de vida del paciente

3 Factores sociales
En un programa de calidad de vida, las relaciones sociales son consideradas,
igualmente importantes, se requiere mtervenir al observar algin tpo de
defictencia En su evaluacitn debemos considerar dos aspectos basicos la
escuela vy la calidad de relacidn con sus iguales
Como factores de nesgo de disfuncionalidad social tenemos:

+ El ausentismo escolar

o Persistencia de patrones conductuales y de dependencia

s Sentimientos de aislamiento

4 Factores familiares

Las reacciones de los padres ante ef diagndstico se caracterzan por la

presentacidn de una constelacidn ampha de sintomas como sentimiento de

soledad, fristeza, rabla y miedo Dernivando en una autentica CRISIS FAMILIAR,

caracterizada por

a) Repercusion negativa respecto a fa ayuda necesana al mfio por parte de sus
padres

b} Se generan conductas de sobreproteccion

¢) Reacciones ambivalentes intensas enire los hermancs vy el paciente, con
incremento en fa nvahdad

d) Repercusion sobre ia adherencia al tratamento

e) La necesidad o no, de intervencién psicoldgica en aigunos casos yfo de guste

sacial en otros

5 Factores fisicos
La intensidad y la presentacién de algunos sintomas no obedecen siempre a la

enfermedad o al tratamiento como es el dolor °



SALUD DEL ADOLESCENTE

Uno de los periodos mas significativos en el crecimiento y maduracion del ser
humano es la adolescencia; se trata de una fransicidn y un enlace entre la infancia
y la condicién adulta, acontecimiento que mvolucra aspectos bioldgicos,

psicolégicos y scciales

La adolescencia es un proceso evolutivo comin a todo ser humano que se
anuncia en [a etapa prepuberal, llamada también adolescencia temprana

La adelescencia comenza con la apancion de los caracteres sexuales
secundarios, continta con la adolescencia media, en la que los cambios puberales
ya se encuentran establecidos, y fermina con la adolescencia tardia que puede Ir

de los 15 a los 19 afios de edad °

Mc Anamey sefiala que el desarrollo psicosocial puede constituir un verdadero
desafio para el adolescente afectado por una enfermedad cronica La interferencia
en el crecimiento y desarrollo puede ocaswonar frastornos de conducta,
dependencia, aislamiento social, depresidn y problemas en el apege al

tratamiento

En la adolescencia temprana (10 a 14 afos), puede haber distorsion del concepto
de si mismo, alteracién de fa imagen corporal, temor al rechazo de los padres,

miedo a la independencia y dudas scbre su autosuficiencia

En la adolescencia media y tardia (15 2 19 afios} puede presentarse retardo en
los cambios puberales Las actividades del adolescente con enfermedad crénica
pueden quedar muy hmitadas por [as frecuentes hospitalizaciones vy el tratamento,
que a su vez puede contriburr al rechazo de sus compaferos, o gue resulta en

una segregacion social y miedo a retacionarse con otros ©°
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ADOLESCENCIA Y ENFERMEDADES CRONICAS

Se define adolescente con enfermedad cronica a aquél que tiene una incapacidad
total o parcial derivada de una entidad patolégica irreversible, o bien que necasita
de un large penodo de observacion, cuidados especiales y rehabilitacion, situacidn
gue por lo general conduce a la adquisicion de disfunciones en las dreas

fisiolagica o psicolégica

£l adolescente en general no estd enfermo, él ignora la presencia de alguna
patologia def cuerpo y sélo a veces el accidente lo sorprende. Ei adolescente que
frecuenta regularmente el hosprial estd afectado de una enfermedad cromica.

Esta afeccién deja huellas particularmente en los procesos psicoldgicos en curso,
cada afeccion presenta sus caracteristicas propias hgada a su naturaleza vy
terapéutica, pero todas las enfermedades somaticas cronicas interfieren en un
momento con la evolucion psicolégica normal, y provoca un cuestionamiento  de
los valores impuestos anteriormente por los padres o la sociedad y un deseo de

independencia frente a los padres !

La enfermedad cronica es un componente que fisicamente perturba el desarrolio
y favorece la regresion psicolégica, pues la enfermedad crérnica mnvalidante
conlleva un incremento de dependencia respecto a los padres y la necesana tutela

médica Esta sobrecarga puede ser insoportable para ciertos adolescentes !

Toda enfermedad crénica, incapacidad y minusvalia altera en alguna dimension
las posibilidades de un correcto desarrolio biopsicosocial, asi como la dinamica y
salud familiar Las secuelas de estos padecimientos dependeran del “penodo” del
desarrollo en que se encuentra el adolescente afectado No es lo mismo que la
alteracion s inicte en la primera 0 segunda fase de la adolescencia que en su

periodo de resoiucion
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Finalmente Nemnstein y Schubiner definen las enfermedades cronicas como
aguellas que presentan una invahdez permanente o residual, una alteracion
patologica sreversible, o aquella que requiere periodos de supervision,
observacion, atencién y rehabilitacién prolongados °

Se estima que de 10 a 20% de fa poblacidn adolescente estd afectada por una
enfermedad cronica importante Mas del 80% de las enfermedades cronicas
corresponden a incapacidades motoras 41% son permanentes y 12 a 15% son
graves. Se estima también que alrededor de 30% sufriran invalidez secundanas ©

problemas psicoldgicos y sociales '

Pless ¥y Roghnman sefialan gue la cronicidad de la enfermedad y su impacto en el
adolescente y su familia (padres y hermancs) resulta méas significativo que el
padecimiento crénico én si, y que va mas alld de los desafios planteados por las
necesidades individuales del adolescente. ®

En el adolescente con enfermedad cronmca el tratamiento puede ocasionar
imitaciones en el estilo de vida del paciente y su familia que produce una carga
adicional at grado de invalidez El potencial de rehabddacion y el mivel final de
recuperacion estén relacionados con la autoestima del adolescente, por lo que es
de suma importancia cohocer la percepcion de calidad de vida en este grupo de

enfermos 3131%

EXPERIENCIA LLOCAL

Existen algunas experiencias en México sobre Ia medicion de calidad de vida

En 1996 se validd ef cuestionano genénco COOP-Darmouth para evaluar el
estado funcional biopsicosocial en escolares y adolescentes con enfermedad
cronica, encontrando que la calidad de vida se puede medir en forma similar como
se hace en adultos El cuestionario se sometid a valider de consensoc, de

apariencia, de contenido y de constructe En la calificacion global obtenida se
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observd que la mayoria de los pacientes presentaron una muy buen estado

funcional ?

En 1999 se realizd olro estudio para evaluar lg calkdad de vida de pacientes
pediatricos con enfermedades cronicas (asma, DM Tipo 1, leucemia y VIH)
mediante la aplicacién de nstrumentos genéricos y especificos Finalmente, la
comparacion entre los cuatro grupo de pacientes sugiere gue la calidad de vida

esta relacionada con el control del padecimiento de base '@

En otro estudio se aplicé la encuesta F8-36 la cual incluye 8 escalas relacionadas
en funcién fisica, ro} fisico, dolor corporal, salud general, witalidad, funcidn social,
rol emocional y salud mental, en una poblacion pediatnica al Sureste de México
Concluyendo que la encuesta cumple con todos los supuestos de validez y

confiabihdad en forma sabisfactoria ®
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JUSTIFICACION

El grupo de pacientes con enfermedad cronica requieren evaluaciones constantes
en relacién a la mejoria v at detenioro de su estado funcional. Una aproximacion
valida para su medicidn se basa en el uso de cuestionarios, los cuales ayudan a
identificar en forma efecliva problemas de salud de los adolescentes
Considerando que las expectativas de salud, ¢l soporte social, la autoestima y la
habilidad de competir con limitaciones y discapacidad pueden afectar la calidad de
vida, Dos personas con el mismo estado de salud tienen diferente percepcion
personal de salud y satisfaccidn con la vida Por lo tanto la calidad de vida no debe
evaluarse por el equipo de salud ni extrapolarse de un paciente a otro En este
contexto, es el paciente quien debe emitir el juicio perceptive de calidad de vida,
de aquf la importancia de conocer el significado del término para el adolescente

con enfermedad crénica

Ademés la preocupacion de los profesionales por mejorar las condidiones de vida
del paciente adolescente con enfermedad cronica representa un reto reciente y
surge como consecuencia del incremento de las expectalivas de vida, v de las
repercusiones de la enfermedad sobre aspectos conductuales, cogrnitivos y sobre
la elaboracién de indicadores de apoyo psicoldgico individual y manejo del dolor
Sin embargo, aun en la actualidad nos encontramos con la circunstancia de que la
preocupacion de los clinicos por la calidad de vida en pacientes adolescentes con
enfermedad cronica se reduce a una preccupacton tedrica y poco evaiuada

Los resultados de la evaluacion nos permitira dentdficar el impacte que tiene Ja
enfermedad crémica en los diferentes grupos de pacientes, que son atendides en
un hospital de tercer mvel de atencidn, con una importante demanda asistencial
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En ta revision de la literatura se encontré que se ha vahdado un cuestionario que
permite conocer cual es la percepcion de los adolescente con enfermedad crdnica
sobre su caldad de vida (COOP-Darmouth), pero atin no se han reportado
articulos que indiguen realmente cual es calidad de vida en este grupo de

paciente

El cuestionano COOP-Darmouth es un instrumento validado que permite conocer
cual es la percepcion del adolescente con enfermedad crénica sobre la calidad de
vida, no obstante que se dispone de un instrumento que nos permite evaluar la
cakdad de vida, el cuestionario no se aplica y en consecuencia no hay informacion
suficiente sobre cual es realmente la calidad de vida en éste grupo de pacientes

que son portadores de diferentes padecimientos

De esta manera nos preguntamos

¢ Cual es la cahdad de vida de los adolescentes portadores de diferenies
enfermedades cronicas hospitalizados en los servicios de pediatria del HG CMN
La Raza, {( Muy buena, buena, regular, mala o muy mala)?



HIPOTESIS

La percepcion gue el adolescente con enfermedad crénica hospitalizado en el HG
CMN La Raza sobre su calidad de vida es buena
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OBJETIVOS

Objetivo general.

- ldentificar cual es el resultado de la atencion médica que proporciona un
hospital de tercer nivel con una gran demanda asistencial, sobre ia calidad de

vida del paciente adolescente con enfermedad crénica,

Objetivos especificos’

- Disminur el impacto negativo de los adolescentes con enfermedad crénica

respecto a su enfermedad

- Mejorar la aproximacion de fos adolescentes a 108 servicios de salud, aplicando

un nstrumento sencillo gue garantice su atencion integral
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MATERIAL Y METODOS

El estudio se realizd en los diferentes servicios del area de hospitalizacion
pediatrica del Hospital General Centro Médico Nacional La Raza del Instituto
Mexicano del Seguro Soacal { hematologia, oncologia, nefrologia, reumatologia,

endocrinologia, medicina interna)

Se incluyeron a pacientes adolescentes, entre las edades de 10 a 16 arfios, de
hombres y mugeres, portadores de alguna de las siguientes enfermedades
cronicas tales como leucemig, inffomas, insuficiencia renal créonicas (IRC), artnitis
reumatoide juvenil (AR.J), lupus eritematoso generalizado (LEG), diabetes melhitus
Tipo 1 (DM T1), elc;, con + 6 meses de evolucidn de la enfermedad principal, se
considerd como inicio de la enfermedad, la fecha en que se presentaron los
primeros sintomas, una vez que se contd con la firma del consentimiento
informado se aplicd el cuestonario autoadminisirable COQOP-Darmount el dia
previo a su egreso hospitalario (prealta) El médico tesista residente de cuarto afio
de la especialidad en Pediatria Médica fue el encuestador de todos los pacientes

instrucciones para el llenado del cuestionario

1 Las preguntas e contestar se enconfraban localizadas en la parte superior de

cada cuadro de dbujos

2 las respuesias se presentaron mediante una escala andloga wvisual,
representacion grafica con dibujos de las cnco opciones gue sé ofrecian en
forma de texto

3 Una vez elegida la respuesta, el entrevistado debi6 tachar su opcidn con una
cruz que cubnera el cuadro seleccionado

4 En los casos que surgiera alguna duda o dificultad en la comprensidn de ia

pregunia o respuesta, la tactica fue la siguente
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A} Se leyo en voz alfa la pregunta y cada una de las opciones, para tratar de
ubicar al paciente en la situacién que se deseaba explorar con ia pregunta
en cuestion Esta accién se repitid hasta en 2 ocasiones.

B) Si con la tactica anterior no se comprendi6 fa pregunta, entonces se dio
una breve explicacidn de o que se esperaba que respondiera buscando
sinémimos o palabras de facil entendimiento, de acuerdo al medio
soclocultural donde se desenvolvia el paciente segln su lugar de ongen y
residencia

5 Para el iempo de llenado del cuestionario, se asigné un lfmite maximo de 20

minutos



FLUJOGRAMA DE ACTIVIDADES

Pacientes adolescentes con enfermedad crénica

Leucemia Linfoma IRC ARJ LEG DM T1

l

Cumplan con los cnitenos de mclusién

l

Carta de consentimento informado autonzada

l

instrucciones para el llenado del cuestionario

Aplicacion de cuestronario Coop-Darmount
(Dla de prealta)

l

Analisis estadisfico

!

Presentacién de resultados

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN
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RESULTADOS

Ingresaron 120 adolescentes, con un rango de edad de 10 a 16 afios y edad %
de 13 afios 4m, DS % 1 8 afios. Del sexo masculino correspondieron 54/120
{45%) y 687120 (55%) al séxo femenino, En el grupo de adolescencia temprana
ingresaron 67/120 (55.8%) y 53M20 (44 2%) adolescentes al grupo con
adolescencla intermedia (Tabla 1)

Los cuestionarios se aplcaron a 20 adcolescentes de cada una de las
enfermedades crnicas investigadas (leucemia, Iinfoma, insuficiencia renal
cronica, diabetes mellitus tipo |, lupus eritematoso generalizado y artritis
reumatoide juvenil) El minimo tiempo de evolucién de la enfermedad fue de 6
meses y de 9afios ef maxime en los 120 adolescentes v la evolucitn % del
padecmiento fue de 2 afios 6 meses, DS £ 2 46

ta asistencia escolar no fue afectada por el padecimiento de base, 971120
{81%) adolescentes enfermos seguian asistendo a ia escuela, mientras que
23/120 (18%) la habian abandonado, en este dltimo grupo 10/23 (43%)
pacientes fenian el diagndstico de IRC y 7/23 (30%) eran portadores de

feucema

Del total percibieron una Muy Buena calidad de wvida 39/120 (32 5%), Buena
percepcion tuvieron 80/120 (50%), en 17120 (14%) fue Regular, y Mala
percepcion de calidad de vida se encontré en 4/120 (3.4%) {Tabla 2)

La puntuacidn promedio en la percepcion general de ia calidad de vida en los
seis grupos de padecimientos fue de 18 6, puntuaciéon que comrespondid a una

Buena percepcidn de calidad de vida {p= 0 008)

Por grupo de edad la percepcion de calidad de vida en los adolescentes con
adolescencia temprana 33/87{49 2%) obtuvieron una Buena caldad de wida,
25/67 (37 3) una Muy Buena calidad de vida v en 9/67 (13 4%) fue Regular En



21

el grupo con adolescencia intermedia 27/53 (51%) percibieron una Buena
calidad de vida, 14/53 (26 4%) Muy buena, 8/53 (15%) Regular y 4/53 { 7 5%)
se calficaron con una Mala calidad de vida; y & andhisis de los dos grupos no

se encontraron diferencias (p=0.052)

El mayor porcentaje de pacientes calificados con una MUY BUENA calidad de
vida se identificd en 14/20(70%) adolescentes con diagndstico de linfoma; a
diferencia de 3/20 (15%)adolescentes diabéticos tipo |, y de 120 (5%) paciente
con diagnéstico de LEG que percibieron una Mala calidad de vida Todos elios
se enconfraban en el grupo de edad con adolescencia intermedia (Tabla 3)

Los resultados de las preguntas relacionadas con la condicion fisica ( p=0 050)
la pregunta investigada ., Que tanto ejercicio pudiste realizar, por io menos
durante dos minutos? Fue Regular la percepcidn en 36/120 (30%)
adolescentes, debido a que contestaron ejercicio moderado, pero el andlisis de
los resultados del tofal de los pacientes entrevistados identificé una Buena
percepcion para éste item, las puntuaciones mas bajas se enconfraron en &l
grupo de Insuficiencia renal crdnica con 12/120 (16%), leucemia y lupus
eritematoso generalizado con 9120 (7 5%) respectivamente (Tabla 4)

La pregunta que evalud la condicidn emocional {(p=0 831} ., Que tan molesto
has estado por problemas emocionales como sentirfe tnste, angustado,
deprimido o encjado? 44 /120 (36%) adolescentes de la muestra tuvieron una
Buena percepcion al contestar sentirse hgeramente molestos, y solo 6/120 (5%)
la condwcion emocional fue percibida como Muy Mala al contestar sertirse
bastante a exceswvamente molestos, el anahsis general de los dafos fue

significativo (Tabla 5)

l.a pregunta 3 referente a las labores cotidianas (p=0 333) ., Por salud fisica o
problemas emocionales gue tania dificultad tuviste al realizar tus labores
diarias, dentro y fuera de tu casa? Los adolescentes se calificaron con elevada

puntuacién, 59/120 (49%) tuvieron una Muy Buena percepcion al no tener
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dificuitad para realizarlas y 49120 ( 41%]} escogieron ia escala andloga visual
de Buena percepcidn que corresponde a poca dificultad para realizarlas

La pregunta respecto a las aclividades sociales (p=0 550) ¢ Hasta que grado tu
salud fisica o problemas emocionales han afectado tus achvidades sociales?
721120 {60%) tuvieron una Muy Buena percepcion, este grupo de adolescentes
contestd no encontrase afectados, 26/120 (21%) calficaron con buena
percepcion, regular en 17/120(15%) y 5/120(4%) tuvieron una mala percepcion
al contestar que sus actividades soclales fueron afectadas bastante

La pregunta retacionada con el dolor {p= 0 500) ; Cuénto dolor corporal has
terndo™?, 42120 (35%) respondié no tener dolor, que los calificé con una Muy
Buena percepcion, en 41/120 (34%) el dolor fue muy leve con una Buena
percepcidn; en 27/120 (22 5%) fue leve con una percepcion Regular, en 6/120
(5%) adolescentes ol dolor fue moderado y comrespondic a una Mala
percepcion y 4/120 (3 4%) consigharon dolor muy severo que los calificé con
una Muy Mala percepcion AL evaluar estos resultados no se encontraron

diferencias significativas

Las respuestas que se obtuvieron con la pregunta sobre la condicion
general(p=0 198) ,Como caificaras tu salud fisica y condicidn emocional
actual en comparacion a hace 4 semanas? , 54/120 (45%) respondib estar
mucho mejor ahora, 10 que correspondid a una Muy Buena percepcion, con
Buena percepotn 51120 (42%) respondid un poco mejor vy 14/120 (11%)

adolescentes se calificaron con una Regular percepcion

La pregunta 7 refactonada con ios cambios en la condicion (p= 0 000) , En
general como podrias clastficar tu salud fisica y condicion emocional? 42/120
{35%) respondié muy bien que eguivale a Buena percepcion, fue excelente en
30/120 {25%) pacentes, gue los colocd con Muy Buena percepcion, en 28/120
(23%) fue regular y Mala en 20/ 120 (16%)
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El apoyo social se evalud mediante la pregunta (p=0263) ; Hubo alguien
dispuesto a ayudarte si tu querias o necesitabas ayuda? - 43120 (36%)
adolescentes respondieron tener tanta ayuda como la que necesitaron, lo que
era 1gual a una Muy Buena percepcitn, en 35/120 (29%) fue suficiente y ©/120
{7 5%) contesto tener poca ¢ nuia ayuda que equivale a una Mala y muy Mala
percepcion respectivamente (Tabla 6)

La Olima pregunta sobre la calidad de wvida (p=0.044) . Como la has pasado?
La percepcion fue Buena en 43/120 (36%) adolescentes gue respondieron
bastante bien, en 41/120 (34%) la percepcién fue Regular y 36/120 (30%)

tuvieron una Muy Buena percepcion
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TABLAS

Tabla 1: Grupo de Adolescentes por etapa de adolescencia con enfermedad Cronica el
MG CMIN La Raza durante el 2002

R I
A-Temprana 67 55.8%
A-Intermedia 53 44 2%
Total 120 100%

FUENTE Encuesta COOP Darmount

Tabla 2: Percepcion General de Calidad de Vida en Adolescentes con enfermedad
Cronica en el HG CMN la Raza en e] 2002

i-l Cé’iidad de\hda ‘_;jFquirfiJjé”nc‘ia' N O :"’ :%‘ ’
Muy Buena 39 32 5%
Buena 60 50 0%
Regular 17 14 1%

Mala 4 3 4%

Muy Mala 0 G 0%

Total 120 100%

il cuadrada p=0 008

FUENTE Encuesta COOP Darmount
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Tabla 3 Percepcion de Calidad de Vida y Diagnostico de enfermedad Cronica en
Adolescentes en el HG CMN La Raza en el 2002

o S LI

15 1, P92 P bt t A e
pR e PR £ e e o )
ﬁiﬁf&%ﬁj ldr o5 Al
P it SR = N g
B S e : s o ¥ ST
Leycemia
Linfoma 14 5 1 0 0
IRC 3 15 2 0 1)
DM 11 5 [} 3 3 0
LEG 5 8 g 1 0
ARJ 7 10 3 0 0
Total No/%  39/120(325) 60M20(50%)  17/120014%)  4/120(3 4% 0%
P=0.33

FUENTE Encuesta COOP Darmount

Tabla 4 Condicion fisica en adolescentes con enfermedad crénica del
HG CMN La Raza en ol 2002

nfeftiedad

wo Bt a .
My buena -

v ‘ L

-

1

w T Hoel o L .
“Leucemia T4 4
Lnfoma 7 5 5 2 4
RC 3 2 3 8 4
DM T1 2 2 9 4 3
LEG 6] 2 e 5 4
ARJ 2 i3 7 4 1

Total No/% 187120 (15%) 24120 (17 5%)  36/120{30%) 27/120{22 5%)  1B8/120(15%)

P=0 C5

FUENTE Encuesta COOP Darmaount

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN
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Tabla 5: Condicidén emocional en el Adolescente con enfermedad Crénica del

HG CMN La Raza en &}

2002

giteiodad L MB! 8y e
" lestemia 7 8 Coa
Linforna g 8 20
IRC 8 5 20
DM T1 7 5 20
LEG 6 8 20
ARJ ] 10 4 0 ] 20
Total (%) 43(35 8%) 44(36.6%) 27(22.5% 5(42%) 09%) 120 (100%)

=0 831

FUENTE Encuesta COOP Darmount

Tabla 6: Apoyo Social en Adolescentes con enfermedad Cronica del
HG CMN La Raza en el 2002

Enfermedad MB -~ B R - M M Total
Leucerma 7 6 5 2 0 20
Linforma 13 5 2 0 0 20
IRC 9 <] 3 2 0 20
DM T1 6 4 8 2 G 20
LEG 4 6 8 2 G 20
ARJ 4 8 7 1 0 20
Total/% 43 (358%) 35(291%) 33 (275%) 9{75%) 0% 120

(100%)

FUENTE Encuesta COOP Darmount

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN
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DISCUSION

Hasta el momento actual en ninguna de las senes naciohales publicadas se
habia evaluado la repercusion gue tene en una enfermedad crénica la
asistencia escolar, Garcia y cols 2 encontraron que el 50% de sus casos
tuvieron un bajo rendimiento escolar concluyéndose que fa enfermedad
cronica tiene impacto moderado sobre el rendimiento escolar, pero en su
estudio no se especificd s1 este bajo rendimiento fue por inasistencia o por
ofras causas

En nuestro estudio el 81% de ios adolescentes portadores de las
enfermedades cronicas estudiadas, seguian acudiendo a la escuela v la
calidad de vida de estos pacientes fue Buena, a pesar que en la ideratura se
ha considerado al ausentismo escolar come un factor de resgo social que

tiene repercusion en la calidad de vida ®

La percepcién global de calidad de wda en la mayoria de los pacientes
estudiados fue de un BUEN estado funcional, que equivale a una Buena
calidad de wida y apoya la hipdtesis propuesta de que los adolescentes con
enfermedad cronica tienen una Buena calidad de vida, en confraste con los
estudios nacionales efectuados por Garcia’® y Toledo'™ en hospitales
pedidtricos de tercer nivel, estos dos mvestigadores evaluaron la mayoria de
las enfermedades que se incluyeron en nuestro estudio, pero la caklficacion
global gue obtuvieron sus pacientes fue mayor, con un MUY BUEN estado
funcional, st bien la calficacion de nuestros pacientes no esta mal, una
probable explicacidn seria la mayor carga asistencial del HG CMN La Raza,
gue dificulta la evaluacidn adecuada de los aspectos emocionales, area en
donde algunos adolescentes se calificaron muy bagjo, sin embargo es
necesario que se disponga del analisis de fa informacion completa de Garcia y
Toledo ya gue sus estudios se efectuaron en hospitales con las mismas

caracteristicas asistenciales
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81 bien solo se obtuvo significancia estadistica para tres jitems del cuestionario
Coop Darmount al contrastarlos por separado, al analizar el resultado global
de las preguntas en los adolescentes, los puniges obteridos apoyaron la
hipdtesis propuesta de buena caklidad de vida al abtener una p=0.008

Por grupo de enfermedad en nuestro estudio los pacientes con diagnéstico de
Linfoma fueron lo que obtuvieron la mas alta puntuacién con una MUY BUENA
percepcion de calidad de vida En el estudio de Toledo y cols ®los pacientes
con dragndstico de DMT1 fueron los que obtuvieron la mejor puntuacién, sin
embargo no se incluyeron pacientes con el diagnostico de Linforna, Garcia y
Cols ? para valtdar el cuestionario Ceop Darmount incluyé pacientes con este
diagnashico, pero en dicho estudio no se informd cual fue la puntuacion que
obtuvieron estos pacientes

En nuestro estudio el grupo de pactentes con diagndstico con de DM T1 v
LEG percibieron una mala calidad de wida, ambos pertenecieron al grupo de
adolescencla intermedia Y fue necesario referirios al servicio de higiene
mental porque presentaron una Baja y Muy Baja puntuacién en los aspectos

emocionales,

Por pregunta espedcifica la mayoria de los pacientes se calificaron con buena
percepcidn, excepto en la pregunta 7, que evallia los cambios en la condicidn
fisica y emocional actual en comparacién a hace 4 semanas, donde se
calficaron con mala percepcién los grupos de DM T1 y LEG, estas
observaciones enfatizan el probable mpacto que tiene el aspecto emocional

en estos grupos de adolescentes
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CONCLUSIONES

Es de suma importancia disminuir e} impacto negativo de los adolescentes
con enfermedad cronica una vez realizado el dagndstico mediante el
empleo de instrumentos que evallen el impacto de la enfermedad en los
aspectos bio-psico-social a través del tempo o evolucion de a enfermedad

Que la aplicacion de un nstrumento genérico como el Coop-Darmount sea
una herramienta rutinana al clinico (pediatra) para la evaluacion integral dal
paciente portador de una enfermedad cronica

El estado funcional de un paciente no dsbe evaluarse por el equipo de
salud, es el paciente guien debe emitir su juicio de la percepcion de su
cahdad de vida.

Proporcionar a los adolescentes diagnosticados con afguna enfermedad
cronica al igual que a sus famikares apoyo psicologico por la crisis
emaocional gue ésta genera

Conciutmos que la Buena percepcidn de calidad de vida que presentaron
los pacienies det HGCMN La Raza, probablemente se deba a una mayor
carga asistencial sin embargo es necesario se mnvestiguen otras causas
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APENDICE
INSTRUMENTO DE INVESTIGACION

El prmer instrumento de medida respecto a la calidad de vida en enfermos
cronicos fue e} “Karnofsky Performance Status Scale” en 1948

Los instrumentos para medir la calidad de vida se han disefiado con diversos
propositos para conocer y comparar el estado de salud entre poblaciones y para
evaluar el impacto de ciertas intervenciones médicas para modificar los sintomas y
funcion fistca a fravés del iempo

Dichos instrumentos deben verse como herramientas adicionales del clinico en la
evaluacion integral del paciente 51

Los mstrumentos disponibles para medir caldad de wvida se clasifican en
insirumentos genéricos y especificos Los primeros son Uttes para comparar
diferentes poblaciones y padecimientos, pero tenen el nesgo de ser poco
sensibles a los caminos clinicos, por lo que su finadad es meramente descriptiva
( Play performance scale for chiidren PPSC, The funtional status measure of chil
healith FSIl, The gqualty of welkbeing scale. QWB, Coop-Dartmouth, The
chilhood health questionnare CHQ, The childhood health assessment
questionnare CHAQ, The Costa Rica childhood health assessment questionnaire.
CR-CHAQ, The short form heaith related quality of ife HRQL, The pediatric qualty
of ife inventory Peds QL, y The health related qualty of ife HRQOL )

Los instrumentos especificos se basan en las caracteristicas especiales de un
determinado padecimiento, scbretodo para evaluar cambios fisicos y efectos del
tratamiento  Estos son de mayor valor, sensibiidad y son parficularmente dhles
para ensayos clinicos { The juvenile arthntis funtional status ndex JASI, The
juventile artritis quahty of life questionaire JAQQ, Calidad de wvida del nifio con
epilepsia Test CAVE, The pediatnic cancer quality of live inventory PCQL, The
chifdhood arthntis heaith profile  CAHP, The pediatric cancer qualty of kfe
nventory PCQL-32, The quality of ife in eplepsy inventory for adolescenis
QOLIE-AD-48, y The caregiver quality of fe-questionare PACQLQ ) 8

En Méxco no contabamos con un mnstrumento para medrr cakdad de vida en
pacientes pediatnicos con enfermedad cromca, por lo que se decidid validar el
cuestionano COOP-Dartmouth en este grupo de pacientes por la Dra Aracelt
Lépez enel CMN 8§ XXI del instituto Mexicano del Seguro Social durante 1996
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Descripcion de la validacién del instrumento
Etapa I Validar la traduccion del instrumento COOP-Dartmouth en 4 fases

Fase 1 Traduccién del documento original en inglés af espaiiol por 5 pediatras.
Fase 2' Revisidn del documento por 7 clinicos con experiencia en la atencidn a
escolares y adolescentes con enfermedad cronica Realizande modificacién para
fa pregunta 8, incluyendo por lo tanto ia pregunta 6 Bis modificada con respuestas
en forma de escala analoga visual (obtuvo validez de consenso, de apariencia y
de conterudo)

Fase 3 La version al espanol fue revisada por un traductor oficial, no relacionado
con el trabajo, para obtener una nueva version del espariol

Fase 4 El documento onginal v la traduccidn por el perto oficial, fueron
somehidos a comparacién por 4 médicos con dominio del idioma inglés, quienas
concluyeron aue no existian discrepancias graves entre la versitn original v la
traduccion (validez de traduccion)

Etapa I} Para obtener la vahdez de constructo se optd por la estrategia de aphicar
e} instrumento, concluyendo gue e! instrumento a juicio de los 7 médicos mide lo
que se guiere conocer

Indicador de medida de calidad de vida

Se decidid que aquellos que obtuvieran 9 puntos en su calificacion global le
corresponderfa un 100%, Es decr, un muy buen estado funcional y de manera
mversa a un mayor puntaje se obtendra un menor % de funcionalidad

Clasificacién giobal de calidad de vida

Puntaje globat Proporcion
Muy bueno 9aib 81-100%
Bueno . 16a22 61 -- 80%
Regular 23a29 41~ 60 %
Maio 30a36 21 -~ 40 %

Muy malo 37 a4d5 < a 20%
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(ANEXO 1)

INSTRUCTIVO PARA CONTESTAR EL CUESTIONARIO
COOP-Dartmouth

A contihuacitn encontraras nueve pregunias una en cada una de las siguientes

hojas. Estas preguntas estan hechas para saber ¢Como te has sentido en las

Gltimas cuatro semanas 7

t.a forma de responder a estas preguntas es Ia siguiente

1 Lee con atencion la pregunta que se encuentra en la parte supenor del cuadro

2 Esta pregunia debe ser contestada con una de las cinco opciones que se
presentan en dibujos

3 Una vez que elijas la respuesta, debes tachar el cuadro con el dibujo que mas
se parezca a lo que U sientes o haces dentro y fuera de tu casa Por gjemplo

EN LAS ULTIMAS CUATROC SEMANAS....

o Que tan molesto has estado por problemas

emocionales como sentirte triste, angustiado,
deprimide o engjado ?

520
Mo he estado molesto

Me he sentido hgeramente
molesto

4 81 tienes dificuitad para comprender alguna pregunta, consulta a la persona
gue te esta aphcando este cuestionanc
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(ANEXO 2)

EVALUACION DEL ESTADO FUNCIONAL EN NINOS
CON ENFERMEDADES CRONICAS
(COOP- Dartmouth)

1- Condicion fisica

EN LAS ULTIMAS CUATRO SEMANAS ....
. Queé tanto ejercicio pudiste realizar por lo
menos durante 2 minutos ?

MUY PESADO por ejernplo:
Correr i paso veloz

Subir escaleras cargando

upa bolsa pesada de

viveres / supermercatio.

lgll;

PESADQO por ejemplo:

Trotar
Subir escateras sin detenerse

a descansar

MODERADO por ejemplo:
Caminar a paso riprdo
Caminar cargando una

bolsa pesada de
supermercado

LEVE por ejemplo:

Caminar a paso rogular
Caminar cargando una peguedia
boksa de supermercado

MUY LEVE por ejemplo

Canunar a paso fento
Dibyugar o escribir

flr e SRR
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2- Condiciones emocionales

EN LAS ULTIMAS CUATRO SEMANAS ....

« Qué tan molesto has estado por problemas

emocionales como sentirte triste, angustiado,
depnmido o enojado ?

Me he sentido kigeramente
molesto

Me he sentido
moderadamente molesto

L
No he estado molestc

Me he sentido bastante
molesto

Me he sentido
excesivamente molesto

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN
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3~ Labores cotidianas

EN LAS ULTIMAS CUATRO SEMANAS ...
¢ Por salud fisica o problemas emocionales que
tanta dificuitad tuviste al realizar tus labores
diarias, dentro y fuera de fu casa ?

No tuve dificultad para
redlizarlas

Tuve un poco de dificultad
para realizarlas

Tuve dificultad para
reafizarias

Tuve mucha dificultad para
realizarlas

No pude realizarlas

bR b S YLALS v
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4- Actividades Socales

EN LAS ULTIMAS CUATRO SEMANAS ...,
¢, Hasta qué grado tu salud fisica o problemas
emocionales han afectado tus achividades sociales
con famihares, amigos, vecinos o grupos ?
Mis actividades, como  al cine, platicar
con amigos, ir a fiestas, jugar en grupo, etc

[
No se han afectado ﬁ
12
(%) & ;
Se han afectado ligeramente il T
K
Se han afectado
moderadamente
7]
4
Se han afectado bastante ﬁ bﬁ%
@E’
Se han afectado en extremo @ Sl

TESIS CON
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5- Dolor

EN LAS ULTIMAS CUATRO SEMANAS ...
¢, Cuanto dolor corporal has termdo ?

Sin dolor

Con dolor muy leve

G2

. 0
i
(1

Con dolor moderado

Con dolor severo
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6- Condiciones Generales

EN LAS ULTIMAS CUATRO SEMANAS ....
¢ Como calificarias tu salud fisica y condicion
emocional actual en comparacion a hace 4
semanas ?

L
Estan mucho mejor ahora
12
Estan un poco mejor ahora
|
Estan casi igual
(3
Estén un poco méds mal
ahora
LE]
Estan peor ahora




7- Cambios en ia condicion

EN LAS ULTIMAS CUATRO SEMANAS ....
¢ En general como podrias clasificar tu salud
fisica y condicién emocional ?

LL
Excelentes

2]
Muy buenas

= 3]

Buenas @

1]
Regulares @

Iz
Malas @

41



8- Apoyo Socal

EN LAS ULTIMAS CUATRO SEMANAS ....
¢ Hubo alguien dispuesto a ayudarte si tu querias
o necesitabas ayuda 7 Por efemplo, situ
+ Te sentias muy nervioso, solitario o triste
» Estabas enfermo y tenias que estar en cama
¢ Necesitabas a alguren con quien hablar
« Necesitabas de alguien que te cuidara

i
5i, hubo tanta ayuda como
yo {o necesite

{2
$, hubo suficiente ayuda

13
Si, hubo alguien para
ayudarme

14
§f, hubo poca ayuda

1)
Mo, nadie me ayudd

THSIS CON
FALLA DE OKIGEN
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9- Calidad de vida

EN LAS ULTIMAS CUATRO SEMANAS ....
¢ Como la has pasado ?

MUY BIEN,
Exficilmente me pudo
mejor

BASTANTE BIEN...

REGULAR. 3

Con partes buenas y malas,
amhbas por igual,

BASTANTE MAL

MUY MAL.
Dificlmente me pudo ir
peor




