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RESUMEN

Problema: La percepcion de calidad de vida de los adolescentes con cancer que
estan recibiendo tratamiento médico o quirurgico, se afecta por factores propios
del paciente, del avance de la enfermedad o del entorno hospitalario. Si
identificamos los factores que influyen negativamente en su percepcion de calidad
de vida, entonces podriamos prevenir o corregir aquellos factores susceptibles de
cambio y mantener o mejorar los factores que demuestran resultados favorables al
paciente.

Objetivos: Evaluar la percepcion de calidad de vida en adolescentes con cancer
que fueron atendidos en un hospital pediatrico de tercer nivel de atencion e
identificar los factores que la afectaron negativamente.

Método y pacientes: Disefio de casos y controles anidados en una cohorte.
Previa validacién del cuestionario COOP-Dartmouth (escala analoga visual tipo
Likert), se aplico a 100 adolescentes con cancer hospitalizados. De acuerdo al
puntaje global obtenido, se consideraron casos a puntajes =>28 (“mala”
percepcion de calidad de vida) y controles a puntajes =<27 (“buena” percepcion
de calidad de vida). Se investigd la asociacion entre la variable dependiente “mala”
percepcion de calidad de vida y las variables independientes: género femenino,
medio socio-econémico bajo, familia disfuncional, tipo de hospitalizacion urgente,
estadio avanzado, cirugia e infeccion de adquisicidn intra-hospitalaria. Se midio la
magnitud de las asociaciones y se identificd el mejor modelo de regresion logistica
para predecir “mala” percepcion de calidad de vida.

Resultados: El cuestionario COOP-Dartmouth obtuvo un coeficiente
estandarizado alfa de Cronbach de 0.87 y mostré evidencia para validez de
apariencia, de contenido y de constructo. Las calificaciones de percepcion de
calidad de vida, en escala ordinal, de los adolescentes con cancer se distribuyeron
de la siguiente manera: “muy buena” 27%, “buena” 44%, “regular’, mala 0% y
“‘muy mala” 11%. En el analisis de casos y controles, los factores que se asociaron
a “mala” percepcion de calidad de vida fueron cursar con infeccion de adquisicion
intra-hospitalaria y el tipo de hospitalizacion urgente.

Conclusiones: Es necesario mantener y mejorar las acciones preventivas
enfocadas a disminuir el numero de infecciones intra-hospitalarias en los
adolescentes con cancer, ya que son susceptibles de ser evitadas por el personal
de salud. La prevencion y tratamiento de las complicaciones post-quimoterapia o
por avance de la enfermedad, tales como fiebre y neutropenia, asi como dolor y
otras molestias fisicas que presentan los adolescentes con cancer, deben ser
tratadas con oportunidad, con el fin de mejorar la percepcion de calidad de vida.

Palabras clave: adolescentes, cancer, calidad de vida, infeccidn nosocomial,
hospitalizacion.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los adolescentes representan una gran parte de la poblacion mundial y
requieren de servicios meédicos con niveles adecuados de calidad,
especialmente aquellos que padecen enfermedades crénicas como el cancer;
ya que, con los avances terapeuticos, los clinicos nos enfrentaremos en el
futuro a una mayor cantidad de sobrevivientes de esta entidad (25).

Si los sistemas de salud desean mejorar la calidad de sus servicios,
requieren de evaluaciones y seguimiento con el fin de prevenir y/o corregir
oportunamente aquellos factores susceptibles de cambio y mantener los que
demuestren resultados favorables para el paciente (31); asi entonces, es

valido plantearnos las siguientes preguntas:

1. ,Qué grado de confiabilidad y validez posee el cuestionario COOP-
Dartmouth para evaluar la percepcidn de calidad de vida en un grupo de
adolescentes con cancer atendidos en el Hospital de Pediatria, durante el 1

de marzo al 31 de diciembre de 19997

2. iCuales son los factores del paciente, de la enfermedad o de la atencion
hospitalaria que pueden influir en la mala PCVida de adolescentes con
cancer egresados durante el periodo del 01 de enero al 30 de octubre de

20007



ANTECEDENTES

Salud y Vida.

En la literatura médica el concepto estado de salud, estado funcional y
calidad de vida se usan de manera indistinta para referirse al dominio de
“salud" (1). EI dominio denominado “salud” abarca desde aspectos de la vida
valorados como negativos por ejemplo la muerte, hasta aspectos positivos,
como la funciéon de rol (actividades de rol o papel) o la felicidad. Algunos
investigadores médicos utilizan el concepto llamado “health -related quality of
life” porque existen varios aspectos de la vida que no son considerados como
parte del dominio “salud”, como serian, el ingreso economico, la libertad y la

calidad del medio ambiente (1-2)

Definicion de Percepcion de calidad de vida.

En el ambito de la investigacion clinica, la calidad de vida del paciente esta
considerada como un atributo mental que ha sido definido como una sensacion
subjetiva y personal de “sentirse bien” (3). Si relacionamos éste ultimo concepto
con la definicion de salud de la Organizacién Mundial de la Salud, entonces,
tenemos que calidad de vida puede definirse como una “sensacion subjetiva y
personal de bienestar fisico, psicolégico y social” (4). En este estudio nos

referiremos a éste concepto como percepcion de calidad de vida (PCVida).



Dimensiones del constructo Percepcion de calidad de vida.

Los instrumentos que miden la PCVida toman en cuenta las dimensiones
que integran el constructo denominado “salud” y el espectro de los diversos
estados de salud (enfermedad - bienestar).

De acuerdo con Campbell y Andrews, la PCVida es un concepto
multidimensional y por ende no soélo incluye el bienestar bio-psico-social,
también contiene el estilo de vida, la calidad de la casa, el vecindario, la
satisfaccion con el trabajo y muchos otros factores. Sin embargo, las siguientes
dimensiones han sido reconocidas como el estandar minimo para aquellos
instrumentos que pretenden medir la PCVida relacionada con salud: 1) salud
fisica, 2) salud mental, 3) funcionalidad en las actividades sociales. 4)
funcionalidad en las actividades de rol o papel y, 5) la percepcién general del
sentirse bien ((5-7). Cabe aqui mencionar, que las reglas o propiedades
psicométricas que deben poseer estos instrumentos son las siguientes: 1)
confiabilidad (reproducibilidad) y 2) validez, que permiten la homogeneizacion
de la medicion, debido a que facilitan la objetividad, cuantificacion,
comunicacion y la generalizacion cientifica. De hecho, todo uso de medicién
esta basado de manera esencial en el consenso y progresa conforme se

acuerdan mejores convenciones (8-10).



Instrumentos que miden percepcion de calidad de vida.

Existen diversos estudios en donde la medicién de la PCVida se ha
realizado con instrumentos estandarizados, que han probado ser confiables y
validos en adultos y en ancianos con enfermedades cronicas (13-17); pero, la
mayoria de esos instrumentos estan constituidos por un gran numero de
preguntas, requieren de complejos calculos para obtener los puntajes globales
y ademas, muy pocos han sido traducidos y validados al espafol (18-19).

Cuestionario COOP-Dartmouth para la evaluacién de PCVida.

Para facilitar la aplicacion de cuestionarios a pacientes que son atendidos
en el area clinica, el grupo COOP-Dartmouth en EU, desarrollé6 un instrumento
auto-administrable, confiable y valido para medir el estado funcional o PCVida en
adultos con enfermedades crénicas. Sus reactivos evaluan las dimensiones fisica,
emocional, social, dolor y bienestar subjetivo, a través de cuadros ilustrativos que
muestran las preguntas con respuestas en forma de escala analoga visual (tipo
Likert) (20-21).

El grupo COOP-Dartmouth también ha construido y validado una version
para adolescentes, el cual tiene como atractivo la posibilidad de evaluar las tareas
del desarrollo psico-social propias de esta edad. Este instrumento fue aplicado a
ciento sesenta y ocho adolescentes atendidos en dieciocho consultorios médicos,
asi como a cuatrocientos noventa estudiantes que asistian con regularidad a la
escuela. Treinta y seis de esos estudiantes eran hispanos parlantes, a quienes se
les aplicd una traduccion en espainol del mismo cuestionario. Los adolescentes

atendidos en consultorios médicos obtuvieron calificaciones de estado funcional o



PCVida mas bajas que sus equivalentes en las escuelas. Por tanto esta version
para adolescentes del cuestionario COOP-Dartmouth esta considerada como un
sustituto razonable de instrumentos multi-items, ya que posee confiabilidad con un
o de Cronbach de 0.94; asi como, validez convergente de 0.62 y validez

discriminativa de 0.34 (22-23).

Mortalidad y sobrevida en adolescentes con cancer

La adolescencia se define de acuerdo con la OMS, como el periodo
comprendido entre los 10 y 19 afios de edad (24). Dicho grupo etario es de gran
interés en el campo de la investigacién clinica, porque representa al 30% de la
poblacién mundial y para el afio 2,000, esta cifra se elevd al 70% en el continente
americano. En nuestro pais, las causas de mortalidad para los adolescentes estan
experimentado el fendmeno de transicién epidemioldgica, el cual se manifiesta en
la tasa de mortalidad por neoplasias malignas que ocupé el quinto lugar en 1980 y
el cuarto lugar en 1990; por ello, los sistemas de salud se estaran enfrentando
cada vez con mas frecuencia a éste tipo de enfermedades (25). Este aspecto es
palpable en el Hospital de Pediatria Centro Médico Nacional Siglo XXI, en donde
las enfermedades neoplasicas ocupan el primer lugar como causa de muerte en
los adolescentes que ahi reciben atencion médica (26).

En la actualidad, la sobrevida a 5 afos de un nifio con cancer, es
aproximadamente del 67 % y cada afio aumenta el numero de sobrevivientes, por
eso los investigadores clinicos han buscando otro tipo de indicadores (como la
percepcion de calidad de vida y el estado funcional) que complementen las

clasicas mediciones de efectividad terapéutica y que ademas, revelen el impacto



del tratamiento sobre el paciente y su familia (27-29). Todo lo anterior, tiene como
fin ofrecer mejores servicios de salud a este tipo de pacientes cuya evolucion

cronica requiere la constante solicitud de atencion médica.

Relacion entre calidad de la atenciéon a la salud y percepcion de
calidad de vida.

Cuando se desea mejorar la calidad de los servicios de salud, es
necesaria una evaluacién de la misma, la cual puede ser obtenida a través del
uso del modelo tedrico propuesto por Donabedian, y en el cual es posible
enfocar la evaluacion de la calidad de la atencion a la salud mediante tres
procedimientos mejor conocidos como evaluacién de la estructura, el proceso y
los resultados. El término estructura se refiere a los atributos materiales y a
aquellos relacionados con la organizacion, éstos son relativamente estables en
los sitios donde se proporciona la atencion. El término proceso incluye todas
las actividades que se realizan en los pacientes, tanto por parte de los médicos
y otros proveedores de la atencion a la salud, asi como la habilidad con la que
se llevan a cabo; en esta dimension, también se incluye todo lo que los
pacientes hacen por si mismos, como la adherencia al tratamiento. El término
resultados hace referencia a lo que se obtiene para el paciente; por ejemplo, un
resultado supone un cambio en el estado de salud o PCVida (para bien o para
mal) y puede atribuirse a la atencién que esta siendo evaluada. Los resultados
también incluyen otras consecuencias de la atencion a la salud, tales como
conocimiento sobre la enfermedad, cambios en la conducta que conducen a la

salud y la satisfaccion del paciente (30).
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Con dicho modelo tedrico se puede inferir que una “buena” estructura
aumenta las posibilidades de un “buen “proceso y a su vez un “buen” proceso
incrementa las posibilidades de un “buen” resultado. Y si los resultados son
aceptables, es posible deducir que el proceso que los antecedio fue “bueno”.
Aunque aqui hay que tomar en cuenta, que las bases cientificas de la practica
clinica estan en un proceso de cambio constante y en consecuencia nuestros
juicios sobre lo que constituye la calidad, deben cambiar de manera
concomitante. También es importante sefialar que las relaciones aqui
comentadas son probabilidades, no certezas; es decir, un paciente puede
fallecer a pesar de haber recibido la mejor de las atenciones posibles o
sobrevivir a pesar de haber recibido un mal tratamiento; sin embargo, lo que
cuenta es lo que sucede habitualmente y no las excepciones (30-32).

Si la meta de la practica clinica es preservar la funcién y/o calidad de
vida de los pacientes, a través de la prevencion y/o el tratamiento de las
enfermedades; y si el mejoramiento de la funcién bio-psico-social o percepcion
de calidad de vida, esta bien reconocido como un indicador de resultados de la
calidad de atencion a la salud, entonces los prestadores de servicios de salud
estamos obligados a evaluar dicho parametro en el seguimiento de la atencién
médica, especialmente en aquellos pacientes con enfermedades cronicas
como el cancer, en quienes se necesitan evaluaciones constantes en relacion a
la mejoria o el deterioro de su PCVida (33). De hecho, la medicién de PCVida
ha documentado su utilidad para identificar diferencias entre pacientes o
grupos de pacientes, para predecir resultados y para evaluar el efecto de

intervenciones terapéuticas (1,33-34).
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En la evaluacion de PCVida, Maurice-Stam y su grupo encontraron que
los pacientes con cancer, con edades de 8 a 15 anos, estudiados 2 meses
después de un tratamiento exitoso, que proveian de familias funcionales se
sentian mejor en su casa y con sus padres que aquellos pacientes que
provenian de familias no funcionales, lo cual se refleja en la correlacion positiva
entre las variables funcion familiar y salud- relacionada con calidad de vida
(35).

En el estudio de Frances y colaboradores, realizado en nifios vy
adolescentes con osteosarcoma, encontraron mejor PCVida en hombres que
en mujeres; la cual mejoré paulatinamente 12 meses después de la cirugia y
empeord en aquellos casos con tumores de mas de 8 cm. (36) .

Por otro lado, los estudios de Williams D.R. y de Marmot M. afirman que
el estado socioecondmico es un factor determinante de diferencias en el estado
de salud en mujeres y hombres, pues a menor ingreso econdmico presentan
peor estado de salud o peor PCVida comparandolos con aquellos casos que
obtienen mejores ingresos (37-38).

De acuerdo a Ammann et al los nifios y adolescentes con cancer que
reciben quimioterapia, presentan fiebre y neutropenia como problemas clinicos
que frecuentemente necesitan hospitalizacion inmediata para aplicacion de
antimicrobianos de amplio espectro, lo cual afecta la satisfaccion de los
pacientes y sus padres (39).

En las ultimas décadas, numerosos estudios se han enfocado a evaluar
la salud relacionada con calidad de vida en sobrevivientes de cancer durante la

infancia; pero no sucede lo mismo con la PCVida de los pacientes pediatricos

12



después de haber terminado el tratamiento (36) o bien durante el tiempo en
que reciben el mismo. De ahi la importancia de contar con mediciones de
PCVida durante el tiempo en que los pacientes son sometidos a quimioterapia,
radioterapia y/o cirugia, con el fin de conocer aquellos factores que influyen

negativamente y que pudieran ser mejorados (28).

13



OBJETIVOS

Objetivo general.-
Evaluar la percepcién de calidad de vida en adolescentes con cancer e

identificar factores que la afectan negativamente.

Objetivos especificos.-

1. Validar psicométricamente el cuestionario COOP-Dartmouth (grado de
confiabilidad y validez) para evaluar la percepcion de calidad de vida, en
un grupo de adolescentes con cancer atendidos en el Hospital de
Pediatria CMN SXXI, desde el 1 de marzo al 31 de diciembre de 1999.

2. ldentificar los factores que se asocian a la percepcion de mala calidad
de vida en adolescentes con cancer que fueron egresados de

hospitalizacion, durante el 1° de enero al 30 de octubre de 2000.

14



HIPOTESIS

1. El cuestionario COOP-Dartmouth tiene un grado de consistencia
interna mayor a 0.80 del coeficiente a de Cronbach.

2. El cuestionario COOP-Dartmouth posee > 80% de acuerdo entre
jueces que evaluaron su validez de apariencia y de contenido.

3. El cuestionario COOP-Dartmouth posee validez de constructo, ya
que es capaz de discriminar a aquellos adolescentes con cancer,
cuya percepcion de calidad de vida es diferente en funcion de la
presencia o ausencia de sintomas.

4. Los factores que pueden influir en la Mala PCVida al egreso
hospitalario son: presentar un estadio clinico avanzado,
pertenecer a medio socioeconémico bajo, convivir en una familia
disfuncional, ser hospitalizado de manera urgente, ser sometido a
la realizacidén de alguna intervencion quirurgica y presentar alguna

complicacion intrahospitalaria.



JUSTIFICACION

El Hospital de Pediatria del CMN Siglo XXI atiende principalmente a
pacientes con enfermedades cronicas, de las cuales el cancer representa una
de las mas comunes. Las neoplasias que se presentan con mayor frecuencia
en el grupo de adolescentes son leucemias, linfomas, tumores del sistema
nervioso central y tumores 6seos (26).

Con fines de ofrecer una atencion integral a dichos pacientes, es
necesario contar con evaluaciones periddicas relacionadas no soélo con la
enfermedad principal sino también con el grado de deterioro o mejoria de la
percepcion de calidad de vida. La versidn para adolescentes del cuestionario
COOP-Dartmouth, permite evaluar la PCVida de manera practica en el trabajo
diario, tanto a nivel de la consulta externa como en hospitalizacion (20-23).

Durante el proceso de tratamiento médico y/o quirurgico, la PCVida de
los adolescentes con cancer puede afectarse por factores propios del huésped,
de la evolucion clinica de la enfermedad y del entorno hospitalario, de ahi la
necesidad de evaluarla para garantizar mejores servicios de salud a nuestros

pacientes.
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PACIENTES Y METODOS

FASE I:
PRUEBA PARA VALIDAR PSICOMETRICAMENTE EL INSTRUMENTO DE
MEDICION.

Se llevo a cabo una prueba piloto para documentar el grado de confiabilidad
y validez del cuestionario auto-administrable COOP-Dartmouth en adolescentes
con cancer, atendidos en consulta externa y en hospitalizacion, del 1 de marzo al
31 de diciembre de 1999.

La confiabilidad del cuestionario COOP-Dartmouth se determiné a través de
calculo del coeficiente de confiabilidad alfa - Cronbach (9).

Para establecer la validez de apariencia se requiri6 que al menos el 80%
(7/8) de un grupo de jueces estuvieran de acuerdo en que dicho instrumento mide
la percepcion de calidad de vida en adolescentes con cancer. El procedimiento
consistié en proporcionar a los jueces, una definicion clara del constructo que
queriamos medir (PCVida) y después se les pidi6 analizar cada una de las
preguntas que integran el cuestionario COOP-Dartmouth (3,8 -11).

La validacion de contenido se realizé con un grupo de jueces guiados por
el estandar minimo que requieren las mediciones que pretenden medir PCVida (5);
el procedimiento consisti6 en analizar el contenido de las preguntas que
constituyen el cuestionario COOP-Dartmouth, con el fin de apreciar su grado de
representatividad respecto del universo de contenido del cual forman parte. Una
vez que el 80% o > de los jueces llegé a consenso, se obtuvo la evidencia para
este tipo de validacion (3,8-12).

La validez relacionada con el criterio, establece la validez de un instrumento

de medicién comparandola con algun criterio externo. Este criterio es un estandar

17



con el que se juzga la validez del instrumento. En éste estudio no se fij6 un
estandar en el presente (validez concurrente), porque en México no contamos con
instrumentos que midan PCVida en adolescentes y por tanto no hay estandar con
el cual se pueda comparar el cuestionario COOP-Dartmouth (11-12).

La version para adolescentes del cuestionario COOP-Dartmouth esta
constituido por trece preguntas presentadas en cuadros ilustrativos, en donde
cada cuadro ofrece cinco opciones de respuesta en una escala tipo Likert que
fluctua del 1 al 5, la puntuacién 5 se interpreta como: muy “mala” PCVida y la 1
como: muy buena PCVida. Las respuestas se presentan en forma de escala
analoga visual y esto facilita obtener una calificacion global de PCVida, o bien,
obtener calificaciones por separado para cada una de las dimensiones que evalua
(ver Anexo 1).

Para demostrar la validez de constructo del instrumento, decidimos utilizar
el método de probar hipétesis en grupos conocidos para documentar si el
instrumento COOP-Dartmouth es capaz de discriminar entre aquellos individuos
que poseen o no una determinada caracteristica. En este estudio el procedimiento
consistié en elegir un criterio que pudiera identificar la presencia o ausencia de
dicha caracteristica; es decir, la presencia o ausencia de Buena PCVida se
identifica en funcidn de cursar clinicamente Asintomatico vs. Sintomatico;
entonces, se aplico el instrumento y se compararon los grupos con fines de
identificar diferencia significativa entre los puntajes obtenidos, como evidencia de
validacién de constructo.

Descripcién del estudio: Previa solicitud del consentimiento informado al

padre, madre o tutor, asi como al paciente (Anexo 3), se aplicd el cuestionario

18



COOP-Dartmouth (Ver Anexo 4) a un grupo de adolescentes con cancer que
fueron divididos en grupo 1: sintomaticos (presentaron 1 o mas sintomas) y grupo

2: asintomaticos (no presentaron sintomas). Para investigar si en ausencia de

sintomas es mejor la PCVida, se compararon las medianas de los puntajes
globales y se utilizé la prueba U de Mann Whitney (8,11).
FASE Il.

FACTORES ASOCIADOS A “MALA” PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA AL
EGRESO HOSPITALARIO.

POBLACION DE ESTUDIO:

Adolescentes con cancer atendidos en los servicios de hospitalizacion en
unidades meédicas de tercer nivel.

UNIDAD DE ANALISIS:

Adolescentes con cancer atendidos en el Hospital de Pediatria CMN SXXI.

TIPO DE DISENO DE ESTUDIO:

Casos y Controles anidados en una Cohorte.

Controles: Adolescentes con cancer atendidos en los servicios de
hospitalizacion con calificaciones de PCVida iguales o menores a 27 puntos, se
consideraron con “buena” percepcion de calidad de vida.

Casos: Adolescentes con cancer atendidos en los servicios de
hospitalizacion con calificaciones de PCVida iguales o mayores a 28 puntos, se
consideraron con ““mala™ percepcidn de calidad de vida.

TIPOS DE VARIABLES, CONCEPTUALIZACION Y
OPERACIONALIZACION: Ver cuadro de variables (Anexo 2).

LUGAR Y TIEMPO.- Hospital de Pediatria CMN SXXI, IMSS, unidad de

tercer nivel de atencion pediatrica, durante el periodo del 1° de enero al 30 de
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octubre de 2000.

MUESTREO NO PROBABILISTICO:

En este hospital no contamos con datos completos de la poblacién de
estudio, porque se otorga atencion sélo a una pequefa proporcion del total de
pacientes que pudieran ser referidos; por ello se decidié tomar como Controles a
las observaciones obtenidas de pacientes que son atendidos en esta unidad
médica (40) .

Se realiz6 célculo de tamano muestral minimo necesario para detectar un
Odds Ratio significativa: Frecuencia de exposicion entre los casos 0.51,
Frecuencia de exposicion entre los controles 0.26, OR a detectar 3.00, Nivel de
seguridad 0.95, Potencia 0.80 y Numero de controles por caso= 1 (41).

Tamafo muestral minimo: Casos 58 y Controles 58.

Tamarfo de muestra: 51 controles y 49 casos.

CRITERIOS DE INCLUSION .-

e Pacientes de ambos géneros, con edades entre 10-17 afos, diagnostico
confirmado con estudio oficial histopatologico, para aquellos pacientes con
linfomas, tumores intracraneanos, tumores 6seos y otros. En el caso de
leucemia aguda, diagnéstico confirmado con estudio oficial de médula 6sea.

e Que sepan leer y escribir sin ayuda.

e En pacientes incapaces de contestar el cuestionario auto administrable por
discapacidad motora secundaria a dafo neuroldgico, se decidido asignarles
calificaciones de muy “mala” PCVida, con el fin de ser incluidos en el analisis

estadistico.
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CRITERIOS DE EXCLUSION .-

e Cuestionarios auto administrables que fueron llenados de manera incompleta.

TECNICA DE RECOLECCION DE INFORMACION CUANTITATIVA:

La aplicacion del cuestionario auto-administrable COOP-Dartmouth para
adolescentes se llevo a cabo de la siguiente manera, se identificaron los pacientes
por medio de la revision de registros de ingreso a los servicios de hospitalizacion y
por azar se fueron incluyendo al estudio. Después se solicitd el consentimiento
informado al padre, madre o tutor, asi como al paciente (Anexo 3). El encuestador
ofrecid al paciente una breve explicacion oral para contestar el cuestionario
COOP-Dartmouth (Anexo 4). Se les informé a los adolescentes sobre un tiempo
maximo de 15 minutos para contestar las trece preguntas que constituyen el
cuestionario COOP-Dartmouth. Una vez transcurridos los 15 minutos de espera, el
encuestador se acerco al paciente para interrogar intencionadamente sobre dudas
relacionadas con preguntas o respuestas.

PLANEACION PARA EL ANALISIS DE LA INFORMACION
CUANTITATIVA:

El puntaje global se obtuvo a través de la sumatoria del puntaje de los 13
reactivos, en consecuencia la calificacion puede variar de 13 a 65 puntos. El
puntaje global de PCVida se clasific6 entonces como: “muy buena” (13-22),
“‘buena” (23-32), “regular’ (33-42), “mala™ (43-52) y “muy “mala”™ (53-65); para
conocer la distribucion de calificaciones en escala ordinal.

Para investigar el grado de asociacién entre “mala” PCVida y presencia de
complicaciones intrahospitalarias u otros factores propios de la enfermedad o del

paciente, se seleccionaron 100 pacientes a quienes se les aplicé el cuestionario
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auto administrable COOP Dartmouth, excepto a los casos con dafio neurolégico, a
quienes se les asigno el maximo puntaje global de PCVida, para ser analizados
como “Casos”.

Para investigar asociacién entre la variable dependiente “mala” PCVida con
las variables independientes: género, tipo de hospitalizacion, estadio de la
enfermedad, cirugia, infeccion intrahospitalaria, medio socioecondémico vy tipo de
familia, se realizd analisis estadistico con pruebas de calculo de Chi cuadrada.

Para determinar la magnitud de la asociacion se realiz6 analisis univariado
(42-43) y para identificar el mejor modelo de prediccion de “mala” PCVida se

realizd analisis multivariado de Regresion Logistica (44)

En la estrategia de modelaje de analisis de regresion logistica se
consideraron criterios estadisticos para incluir variables con asociacién que
poseen valor de p <= 0.20 y criterios biolégicos que ya han sido documentados en

la literatura.

ASPECTOS ETICOS:

Investigacion con riesgo minimo, por lo que se solicitd el consentimiento

informado al familiar y al paciente.
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RESULTADOS

FASE I:
PRUEBA PARA VALIDAR PSICOMETRICAMENTE EL INSTRUMENTO DE
MEDICION.

Para validar psicométricamente el cuestionario auto-administrable COOP

Dartmouth, éste se aplicé a 50 adolescentes con cancer que fueron atendidos en
la consulta externa del Hospital de Pediatria del CMN SXXI. Se excluyeron tres
pacientes por dejar el cuestionario incompleto; 57% (27/47) de los encuestados
correspondieron al género masculino y 42% (20/47) al género femenino.

Después de la aplicacion del cuestionario COOP- Dartmouth, fue posible
estimar el grado de confiabilidad, el cual resulté con un valor de 0.87 de
Coeficiente estandarizado alfa de Cronbach.

El cuestionario COOP-Dartmouth obtuvo suficiente evidencia de validez de
apariencia y contenido, cuando mas del 80% de los jueces estuvo de acuerdo en
que los reactivos realmente median las dimensiones que integran el constructo
PCVida. Cabe mencionar, que uno de los jueces sugirid incluir un reactivo que
evaluara la satisfaccion con la atencion a la salud. Las preguntas y respuestas
fueron modificadas en cuanto a su redaccion, hasta que fueron comprendidas por
mas del 80% (24/30) de los adolescentes encuestados para este fin.

Para determinar la evidencia de validez de constructo, se compararon las
proporciones de “mala” PCVida en 2 grupos: en el grupo de pacientes
sintomaticos 24% se calificé con “mala” PCVida (7/29), mientras que en el grupo
de pacientes asintomaticos 6% se calificé con “mala” PCVida (1/18), la diferencia

fue estadisticamente significativa en la prueba de Wilcoxon (p = 0.041).
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FASE Il.
FACTORES ASOCIADOS A “MALA” PERCEPCION DE CALIDAD DE VIDA AL
EGRESO HOSPITALARIO.

Los puntajes globales de PCVida al egreso hospitalario de 100
adolescentes estudiados, presentaron la siguiente distribucién: Media 30.79, +DS
27, Mediana 27, Moda 65, Rango minimo 14 y maximo 65.

La distribucion de las calificaciones de PCVida en escala ordinal, de los 100
adolescentes con cancer que fueron incluidos, se muestra a continuacién: “muy
buena” PCVida 27%, “buena” PCVida 44%, “regular “PCVida 18% y “muy “mala™
PCVida 11%. Las calificaciones de Percepcion de Calidad de Vida en escala
ordinal, segun el tipo de cancer se muestranenlas1ala?7.

Los resultados de las caracteristicas generales de los adolescentes con
cancer incluidos en este estudio, se presentan en la tabla 1 que a continuacion se

muestra:
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Tabla 1 . Caracteristicas generales de Adolescentes con cancer que
fueron incluidos en el estudio de Casos y Controles.

Controles Casos
Variables Buena PCVida “‘mala” PCVida p
N =51 N= 49
Edad en afos 13.6 13.25 0.28
Género femenino 41.2 % (21/51) 53.1 % (26/49) 0.23
Tiempo de evolucién 14.1 11.5 0.42
en meses
Dias de estancia 7.5 35.8 0.18
hospitalaria
Numero de signos y 2.35 3.18 0.27
sintomas al ingreso
Numero de signos y 1.92 2.51 .048
sintomas al egreso
Hospitalizacion 25.5% 53.1% 0.005
Urgente (13/51) (26/49)
Estadio avanzado 70.6 % 77.6 % 0.42
(36/51) (38/49)
Cirugia 21.6 % 46.9 % 0.007
(11/51) (23/49)
Complicacién 1.0% 22.4 % 0.002
intrahospitalaria (1/51) (11/49)
(infecciones)
Medio 52.9 % 59.2 % 0.53
socioeconomico bajo (27/51) (29/49)
Familia disfuncional 11.8 % 16.3 % 0.51
(6/51) (8/49)
Diagnastico principal
Tumor 6seo 25.5 % (13/51) 24.5 % (12/49) 0.17

Tumor Sistema
Nervioso Central

9.8% (5/51)

32.7 % (16/49)

Leucemia aguda

21.6 % (11/51)

18.4 % (9/49)

Linfoma No Hodgkin | 5.9 % (3/51) 8.2 % (4/49)
Rabdomiosarcoma 17.6  (9/51) 8.2 % (4/49)
Tumor germinal 7.8 % (4/51) 2.0 % (1/49)
Tumor de Willms - 2.0 % (1/49)
Enfermedad de 20% (1/51) -
Hodgkin

Tumor 59 % (3/51) 4.1 % (2/49)
neuroectodérmico

Tumor Sistema 2.0% (1/51) -
Nervioso periférico

Hepatocarcinoma 20% (1/51)

100.0 % (51/51)

100.0 % (49/49)
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La magnitud de la asociacion entre las variables independientes y “mala™
PCVida se presentan en la tabla 2:

Tabla 2. Andlisis estadistico para evaluar la magnitud de la asociacién
con ““mala”” Percepcion de Calidad de Vida.

Variables Controles Casos OR IC 95% p

Independientes

Género femenino 41.2 % 53.1% 1.6 |0.68-3.84 0.23
(21/51) (26/49)

Hospitalizacion 25.5% 53.1 % 3.3 |1.31-842 0.005

Urgente (13/51) (26/49)

Estadio 70.6 % 77.6 % 14 |0.53-3.95 0.42

avanzado (36/51) (38/49)

Cirugia 21.6 % 46.9 % 3.2 |1.24-8.53 0.007
(11/51) (23/49)

Complicacién 1.1% 22.4 % 144 | 1.90-635.0 |0.002

intrahospitalaria (1/51) (11/49)

(infecciones)

Medio 52.9 % 59.2 % 1.2 |0.54 -3.06 0.53

socioeconémico (27/51) (29/49)

bajo

Familia 11.8 % 16.3 % 14 0.40-5.56 | 0.51

disfuncional (6/51) (8/49)

Después del analisis simple realizamos el analisis multivariado de regresion

{111 ””

logistica, donde pudimos observar que el mejor modelo para predecir ““mala
PCVida, es el que se presenta en la tabla 3, donde al controlar las posibles
variables confusoras, se reduce la magnitud de la asociacion entre complicaciones
intrahospitalarias y “mala” PCVida; en cambio, la magnitud de la asociacién de

“‘mala” PCVida y Hospitalizacion urgente permanece similar a la identificada en el

modelo simple.
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Tabla 3. Modelo de Andlisis de Regresion Logistica para determinar
factores asociados a ““mala”” Percepcion de Calidad de Vida.

Variables OR IC 95%
independientes

Hospitalizacion Urgente 3.03 1.20 — 7.68
Complicacién 10.36 1.23 — 86.99

intrahospitalaria
(infecciones)

Estadio avanzado 1.68 0.61-4.57

Familia disfuncional 2.01 0.56-7.15

La Prueba de bondad del ajuste para el modelo de regresion logistica
resultd con p=0.8242, lo cual apoya acuerdo entre lo observado y lo esperado.

Por tanto, podemos observar que cursar con complicaciones
intrahospitalarias (infecciones) y ser hospitalizado de manera urgente, son factores

que se asocian con la presencia de ““mala” PCVida.
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DISCUSION

El constructo Percepcion de Calidad de Vida puede definirse como una
sensacion subjetiva y personal del bienestar fisico, psicologico y social. Los
investigadores interesados en el tema han definido al menos cinco dimensiones
esenciales como estandar minimo para instrumentos que pretendan ser
completos: salud fisica, salud mental, funcion social, funciéon de rol y percepcion
general de salud (7).

El cuestionario COOP-Dartmouth al igual que cualquier otro instrumento
que pretende medir PCVida, debe acompanarse de la estimacion de dos
propiedades basicas: confiabilidad y validez. La confiabilidad u homogeneidad
interna de las interrelaciones entre las variables que integran el cuestionario
COORP resulté por arriba de 0.80, lo cual apoya que este instrumento es capaz de
producir resultados similares en aplicacion repetida (9,34).

La validez, en términos generales, se refiere al grado en que un instrumento
realmente mide la variable que pretende medir. Los procedimientos de validacion
estan basados sobre los tipos de evidencia que puedan ser obtenidos para apoyar
la prueba de validez. Los tipos de evidencia de la validacion estan constituidos por
cuatro componentes: 1) evidencia relacionada con la apariencia, 2) evidencia
relacionada con el contenido, 3) evidencia relacionada con el criterio y 4) evidencia
relacionada con el constructo ( 3,8-11).

La validacion de apariencia se refiere a que un instrumento parece medir lo
que pretende. Es la medicion mas débil de validez porque es el método mas
basico y menos riguroso para documentar una prueba de validacion. Sin embargo,

el cuestionario COOP demostré poseer validez de apariencia, pues la mayoria de
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los jueces decidid que los reactivos miden lo que se pretende medir (3-4,7).

La_validez de contenido se establecio cuando la mayoria de los jueces
estuvo de acuerdo en que los reactivos evaluaban las dimensiones que integra el
constructo PCVida; cabe aqui mencionar, la inclusion de un reactivo que evaluo la
satisfaccion con la atencién a la salud, pues es una dimension que fue integrada al
cuestionario después de ser sugerida por uno de los ocho jueces, el fundamento
se baso en que los adolescentes se encontrarian en un entorno hospitalario que
bien puede afectar la ponderaciéon a su PCVida y por ello fue agregado un reactivo
especifico al cuestionario COOP, lo cual mejoré y completé la evaluacion de
PCVida de adolescentes con cancer que son encuestados en un ambiente
hospitalario (3,7).

En cuanto a la validez de constructo, se pudo corroborar que el
cuestionario COOP la posee, pues fue capaz de discriminar entre aquellos
individuos que poseen o0 no una determinada caracteristica; ya que la proporcién
de adolescentes con cancer que se calificaron con Buena PCVida fue mayor en
el grupo de pacientes asintomaticos que en el grupo de adolescentes
sintomaticos (3-4,7). En este trabajo la validez de constructo es probablemente la
mas importante desde una perspectiva cientifica, porque establecié la habilidad
del instrumento para medir el constructo PCVida, que se encuentra inmerso en
una teoria o esquema teodrico como lo es el Modelo propuesto por el Dr. Avedis
Donabedian, el cual justifica la necesidad de ser medido. Sin embargo, hay que
considerar que en la practica es imposible conseguir una perfecta validaciéon de
constructo PCVida, debido a la naturaleza abstracta y compleja del mismo; por

ello, cada intento de validar un instrumento como el cuestionario COOP-
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Dartmouth, proporciona evidencia que apoya o rechaza el armazodn teorico que
apoya al constructo PCVida (8,11).

El patréon de neoplasias que presentaron los adolescentes con cancer
estudiados fue el siguiente: Tumores 6seos, Leucemia aguda, Tumores de Tejidos
Blandos, Tumores del SNC y Linfomas; comparando este patron de presentaciéon
con el que se publica en un estudio multicéntrico realizado entre 1982-1991 en
México, donde se concluyé que la leucemia y los tumores 0Oseos son las
neoplasias mas frecuentes, se concluye que esta serie de pacientes, presentan el
patron de cancer norteamericano/europeo, de manera similar a la serie reportada
en México por Fajardo et al (53).

En relacién al estudio de factores asociados a la “mala” PCVida, tenemos
limitaciones metodoldgicas para documentar conclusiones porque el tamafo de
muestra no fue el adecuado; sin embargo, es posible que en futuros trabajos se
pueda mejorar la evidencia que aqui se presenta respecto a la asociacion que

existe entre la presencia de complicaciones intrahospitalarias (infecciones) y

mala”™ PCVida. Derivado de lo anterior, se concluye que es necesario mantener
y mejorar las acciones preventivas enfocadas a evitar infecciones nosocomiales,
pues de ello depende la mejora en la calificacion de PCVida de los adolescentes
con cancer que requieren ser hospitalizados para recibir tratamientos médicos o
quirurgicos

El hecho de ser hospitalizado de manera urgente, fue una variable que se
asocio con la presencia de “mala” PCVida, esto se explica bioldgica y clinicamente

por la aparicion de complicaciones post-quimioterapia o avance de la enfermedad,

lo que produce un mayor numero de signos y sintomas; por lo tanto, la prevencion
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y tratamiento de complicaciones como fiebre y neutropenia, asi como el dolor y
otras molestias fisicas que presentan los pacientes con cancer, deben ser
sometidas a tratamientos o cuidados paliativos cuando asi se requiera.

Cursar con un estadio avanzado de la enfermedad neoplasica no mostré
asociacion significativa con “mala” PCVida, esto quizdas se deba a que los
pacientes que se encuentran recibiendo quimioterapia, radioterapia o cirugias,
estan en estrecho contacto con sus meédicos y el personal de salud, quienes
constantemente estan ofreciendo cuidados y medicamentos para contrarrestar los
sintomas que surgen durante la atencion del paciente.

En lo que respecta a convivir con una familia disfuncional, llama la atencion
que en el analisis multivariado no fue posible identificar a la familia disfuncional
como factor asociado a “mala” PCVida; lo cual puede explicarse por el tamafio de
la muestra. Sin embargo, esta variable ya ha sido descrita en otros trabajos y por
ello resulta un reto para la atencién hospitalaria, pues seria conveniente intervenir
con el equipo de Salud Mental, para mejorar las relaciones intrafamiliares con el
objetivo de enfrentar la enfermedad dentro de un clima familiar en armonia.

El género y el antecedente de haber sido sometido a cirugia tampoco

resultaron con asociacion significativa a ““mala”™ PCVida probablemente por
inadecuado numero de pacientes incluidos, sin embargo, son variables que seria
interesante investigar en un trabajo especifico, pues en el estudio realizado por
Frances et al en un grupo de adolescentes con osteosarcoma si fue evidente esta
asociacion.

El pertenecer a un medio socioecondmico bajo no presentd asociacion con

“‘mala” PCVida, porque nuestra unidad atiende con mayor frecuencia a pacientes
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que pertenecen a este nivel socioecondomico y para afirmar que realmente no
existe asociacion necesitamos incluir pacientes que pertenezcan a mejores niveles
socioeconomicos, por tanto, se infiere que existe un sesgo de seleccion.

En el modelo tedérico del Dr. Avedis Donabedian, la PCVida esta
considerada como uno de los diversos indicadores de resultados de la calidad de
la atencion, en esto radica el especial interés de investigar los factores que
influyen sobre dicha variable, cuando el paciente esta recibiendo atencion durante
su estancia hospitalaria. De hecho, investigadores como Jefreey et al reportan que
el estado funcional o calidad de vida tiene un efecto directo sobre el nivel de
satisfaccion de pacientes adultos con enfermedades crénicas, en varios momentos
de su evaluacion durante la atencion en consulta externa y concluyen que cuando
mejora el estado funcional o PCVida del paciente entonces mejora la calificacién
de satisfaccion con la atencion (54).

El cancer en los adolescentes es considerado como un problema de salud,
porque afecta a un grupo etario que ademas de numeroso se encuentra en franco
desarrollo bio-psico-social, esto ultimo lleva a pensar que la enfermedad y su
tratamiento posiblemente repercutan en las tareas propias del desarrollo del
adolescente; no obstante, llama la atencidn los buenos resultados obtenidos en la
calificacion (escala ordinal) de PCVida de los adolescentes que atendemos en
nuestra unidad, estos hallazgos son similares a los reportados por Laffel y
colaboradores a quienes les parecié extraordinario que a pesar de las constantes
situaciones dolorosas asociadas a inyecciones de insulina y controles de glucosa
en sangre, los adolescentes con diabetes mellitus tipo | no perciben que afecte su

calidad de Vida (55). Landolt y colaboradores (56) también han reportado que la
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Fenilcetonuria, su tratamiento a base de dieta restringida y los constantes
controles médicos no comprometieron la calidad de vida y el ajuste psicologico de
adolescentes que padecen esta enfermedad desde el nacimiento, estos hallazgos
son similares a los encontrados por Lavigne JV et al en un estudio de meta-
analisis en niflos con una variedad de enfermedades cronicas tales como asma,

fibrosis quistica, cancer y diabetes (57).
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CONCLUSIONES

El cuestionario COOP-Dartmouth resulté un instrumento confiable y valido
para evaluar la percepcion de calidad de vida en adolescentes con cancer, que
estaban hospitalizados para recibir tratamiento médico o quirurgico.

Dado que los adolescentes con cancer y sin dano neuroldgico, se califican
asi mismos con adecuados niveles de PCVida durante el proceso de atencion
hospitalaria y ya que existe un alto porcentaje de sobrevida en este grupo de
pacientes, seria conveniente que las unidades médicas ademas de implementar
programas de mejora enfocados a disminuir el numero de infecciones
nosocomiales y a tratar oportunamente las molestias fisicas que refieren los
pacientes; también deberian promover las mismas oportunidades que se brindan a
los adolescentes aparentemente sanos, por ejemplo: continuar sus estudios,
orientarlos para evitar conductas de riesgo y ofrecerles informacion para prevenir
la adquisicion de enfermedades sexualmente transmisibles y el embarazo no

deseado.
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ANEXO 1.

Dimensiones que evalua el cuestionario COOP Dartmouth

DIMENSIONES REACTIVOS
Salud fisica 1. ¢Cual de las siguientes actividades has podido
realizar por lo menos durante 10 minutos?
Salud mental 2. ¢Con qué frecuencia has platicado con alguien
de tu familia sobre lo que sientes?

3. ¢Con que frecuencia te has sentido triste o
desanimado (a)?

Funcionalidad en las actividades sociales. 4. ;Cbmo han sido las relaciones con tus
amigos(as)?

5. ¢Con que frecuencia ha estado alguien de tu
familia contigo para cuidarte cuando necesitas
ayuda?

Funcionalidad en las actividades de rol o 6. ¢Tuforma de ser o actuar te ha causado
papel problemas con otras personas?

7. ¢Con que frecuencia vas a la escuela?
La percepcion general del sentirse bien ¢,Cémo la has pasado?

¢,Coémo te sientes hoy?

10. ¢Qué tan cansado (a) te sientes hoy?
Dolor 11. ¢ Cuanto dolor tienes hoy?
Imagen corporal 12. ;Cdmo te has sentido con tu apariencia fisica?
Satisfaccion con la atencién a la salud 13. ¢Como te sientes (sentiste) con la atencion que

recibiste en este hospital?

- 34



_35_



ANEXO 2.

DEFINICION DE VARIABLES

No. Variable Definiciéon Definicién operacional Escala de | Categorias para
Dependiente conceptual medicion analisis
estadistico
1 Percepciéon de |Sensacion subjetivay |Grado de bienestar bio-psico- 1) Buena
calidad de vida |personal del “sentirse |social, que sera medido PCVida
bien” (13) mediante el uso del cuestionario
COOP-Dartmouth en su versién Puntaje =< 27
para adolescentes (7,21-23). Dicotdmica
2) Mala PCVida
El puntaje global se obtiene a .
través de la sumatoria del Puntaje => 28
puntaje de los 13 reactivos, en
consecuencia la calificacion
puede variar de 13 a 65 puntos. 1. Muy Buena
Ordinal ( 13 a 22 puntos)
2. Buena
(23-32)
3. Regular
(33-42)
4. Mala
(43-52)
5. Muy Mala
(53-65)
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No. Variables Definiciéon Definicién operacional Escala de | Categorias para
Independientes conceptual medicion analisis
estadistico
1 Género Condicion organica | Se consideré género femenino,| Nominal |1) SI
femenino que distingue al|de acuerdo a lo anotado en el 2) NO
hombre de la mujer|expediente clinico.
(45).
2 Medio Ambiente sociocultural | Se refiere al medio| Nominal |1) Sl
socioeconémico |al que se corresponde . - , 2) NO
- socioeconémico caracterizado
bajo de acuerdo con los
ingresos econémicos | por ingresos econdmicos
(45-46). : - .
insuficientes para cubrir las
necesidades basicas de la

familia. La Trabajadora Social
obtiene este dato mediante el
médico social

estudio que

elabora cuando el paciente
ingresa al hospital y lo registra

en el expediente clinico.
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No. Variables Definiciéon Definiciéon operacional Escala de | Categorias para
Independientes conceptual medicion analisis
estadistico
Se trata de un grupo
3 Familia de personas Se refiere al diagndstico de| Nominal |1) Sl
Funcional P 2) NO.

emparentadas entre si
que viven juntas y que
promueven un
desarrollo favorable a
la salud de todos sus
miembros, mediante
jerarquias claras,
limites claros, roles
claros y definidos,
comunicacion abierta
y explicita y capacidad
de adaptacion al
cambio (47)

familia emitido por la
Trabajadora Social, después de
haber realizado el estudio
meédico social, el cual queda
registrado en el expediente
clinico y es confirmado por el
personal de Salud Mental, que
atiende cada paciente que se

hospitaliza en la unidad.
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No. Variables Definicién Definicion operacional Escala de | Categorias para
Independientes conceptual medicién analisis
estadistico
4 Tipo de Admision o estancia|Se refiere al tipo de| Nominal |[1) SI
Hospitalizacion |en un hospital (45-46) s . 2) NO
hospitalizacion que el médico
Urgente

indica a pacientes de primera

vez 0 Yya conocidos, que
presentan condiciones clinicas
relacionadas con avance de la
efectos

enfermedad, post-

quimioterapia u otras
complicaciones médicas o

quirurgicas.
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No. Variables Definicién Definicion operacional Escala de | Categorias para
Independientes conceptual medicién analisis
estadistico
Se refiere a la extension de cancer en el cuerpo,
la cual depende del tipo de tumory de la Nominal 1 ) S|
y localizacién y extension de metastasis. Para
5 Estadio d Fase en la evolucion fines de andlisis en este estudio, se considera 2) NO
stadio de estadio avanzado a (48-52) : )
evolucion de la enfermedad. e  Leucemia en fase de Recaida.
avanzado

Por lo general, la
estadificacion se basa
en el tamano del
tumor, si los ganglios
linfaticos contienen
cancery siel cancer
se ha diseminado
desde el lugar original
hasta otras partes del

cuerpo (46)

Linfoma: estadio Il y estadio IV .
Enfermedad de Hodgkin: estadio Ill y
estadio IV .

Tumores del sistema nervioso central:
grado lll y grado IV .

Osteosarcoma: grado 3 y grado 4 .
Rabdomiosarcoma: estadio Il y V).
Tumor germinal: estadio Il y estadio
\

Tumor de Willms: estadio Il y estadio
Iv.

Enfermedad de Hodgkin: estadio Il y
estadio IV.

Tumor neuroectodérmico: estadio Il 'y
estadio IV.

Tumor de Sistema nervioso periférico:

grado 3 y grado 4

Hepatocarcinoma: grado 3 y grado 4.
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No. Variables Definicion Definicién operacional Escala de | Categorias para
Independientes conceptual medicién analisis
estadistico
Parte de la medicina
6 Cirugia cuyo fin es la curacién |Se refiere a la realizacion de| Nominal |1) Sl
de las enfermedades |algun tipo de intervencion
mediante operaciones |quirurgica, durante el tiempo de 2) NO

hechas con
instrumentos
generalmente
cortantes (45-46)

estancia hospitalaria en estudio.
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No. Variables Definicion Definicion operacional Escala de | Categorias para
Independientes conceptual medicién analisis
estadistico
7 | Complicaciones |Estado de Pare es Jo ndls en ese o8l 56| Nominal |1) S
intrahospitalarias aaravamiento de una
g e Infecciéon nosocomial: Estado 2) NO

enfermedad, que se
manifiesta en el medio
intrahospitalario como:
infeccién nosocomial,
efecto farmacoldgico
secundario, reaccion
transfusional,
reintervencion
quirurgica u otros
efectos nocivos o no
intencionales de un
procedimiento
diagnostico o

terapéutico (35).

localizado o sistémico resultante de la
reaccion adversa a un agente
infeccioso o su toxina, sin evidencia
de que la infeccion estuviese
presente o en incubacion al momento
del ingreso al hospital, y que ocurra
entre 48 y 72 h posteriores a la
admision (39).

Efecto farmacolégico secundario:
Reaccion indeseable y nociva frente a
un farmaco que se ha administrado a
dosis normales. Se consignara el
nombre del farmaco y el cuadro
clinico atribuible al mismo (39).
Reaccién transfusional: Respuesta
sisttmica del organismo a la
administracion de sangre
incompatible con la del receptor. Las
causas pueden ser incompatibilidad
eritrocitaria, sensibilidad alérgica a los
leucocitos, plaquetas u  otros
componentes proteinicos del plasma
o de la sangre transfundidos, o al
potasio o citrato utilizados como
conservadores de la sangre durante
su almacenaje(39).

Otras: cualquier otro tipo de efectos
nocivos o] no intencionales
secundarios a procedimientos
diagnosticos o terapéuticos (35).
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ANEXO 3

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL.
HOSPITAL DE PEDIATRIA CMN SXXI.
UNIDAD DE INVESTIGACION EN EPIDEMIOLOGIA HOSPITALARIA.

CARTA DE CONSENTIMIENTO

Por medio de la presente otorgo mi autorizacién para que mi hijo (a)

) conteste el

siguiente cuestionario.

Estoy enterado (a) de que dicho cuestionario tiene como interés conocer
las capacidades de desempeiio en actividades de la vida diaria, propias de un nifio
0 adolescente.

Se me ha informado que los resultados de este estudio seran confidenciales
y que la atencion que se nos brinda en éste hospital, no se afectara en caso de

que decidamos no participar en este trabajo.

Firma del Padre, la Madre o Tutor.
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AATRO SEMANASEN LAS ULTIMAS CUATRO SEMANASEN LAS ULTIVIAS
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L Como te sientes hoy?

;Como te sientes hoy?
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ihoy 7

¢ Qué tan cansado (a) te sientes hoy 7

£ Qué tan cansado (a) te sientes

|
7 |
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DURANTE ELULTIMO MES ... .. DURANTE EL ULTIMO MES . . .

ades has podigoCuéliderlassiguientes actividades has podidoirealizard poeiguientes activid:

menos durante 10 minutos ? menos durante 10 minutos ?
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DURANTE EL ULTIMOMES ... .. DURANTE EL ULTIMO MES .

con tus amigog@hmo han sido las relaciones con tus amigos@sh?, han sido las relacione ES

Pl

£ POR QUE? ¢ FOR QUE?
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ayuda?

DURANTE EL ULTIMO MES. . .

a!gmen de tu g @dnguifrecuencia ha estado alguien de tu familiacentigouencia na estaclc
para cuidarte cuando necesitas ayuda®?

DURANTE EL ULTIMO MES. .

para cuidarte cuando necesitas
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DURANTE EL ULTIMO MES ... |. DURANTE EL ULTIMO MES .
causado probjjeTaforma deser o actuar te ha causado problemaseon otras:r o actuar te ha
personas? personas?
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DURANTE EL ULTIMO MES ... ..

DURANTE EL ULTIMO MES _ .
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DURANTE EL ULTIMO MES , .. ..
1dr:: con alguieg Gemgisnfresuencia has platicado con alguien dertwifamiiigusncia has piatu:;l

sobre lo gue sientes?

DURANTE EL ULTIMO MES .

sobre lo gue sientes?
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itide triste o degsGomgué freéuencia te has sentido triste o des@Gnimade f@fuencia te has ser

DURANTE EL ULTIMO MES

DURANTE EL ULTIMO MES . ..
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ZION. . ... DURANTE ESTA HOSPITALIZACION. . ... DURANTE ESTA HOSPITALIZA(
encion que recilGomo txhas sentido con la atencidn que recibésmen estes sentido con la at
hospital? hospital?
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DURANTE EL ULTIMO MES
sariencia fisicaf Cémo te has sentido con tu apariencia fisica? Como te has sentido con tu a|

DURANTE EL ULTIMG MES .
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¢ Cuanto dolor tienes hoy?

¢ Cudnio dolor tienes hoy?
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GRAFICAS

Grafica 1.
Calificaciones de Adolescentes con
Tumores Oseos
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Grafica 2.
Calificaciones de Adolescentes con Tumores del Sistema Nervioso
Central
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Grafica 3.

Calificaciones de Adolescentes con Leucemia Aguda
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Grafica 5.

Calificaciones de Adolescentes con
Rabdomiosarcoma
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Grafica 6.
Calificaciones de Adolescentes con Tumor Germinal
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Gréafica 7.

Porcentaje %

Calificaciones de Adolescentes con Tumor

Neuroectodérmico
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