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Introduccioén

Los tumores del Sistema Nervioso Central (TSNC) constituyen el segundo lugar de
todos los tumores diagnosticados en la edad pediatrica, siendo las leucemias el primer
lugar. De acuerdo a su incidencia podemos encontrar: Astrocitoma cerebelar (15-25%),
Meduloblastomas (15-20%), Glioma supratentorial e infratentorial (20-30% y 11%
respectivamente), Ependimoma (8-10%), Craneofaringioma (6-9%), Glioma 6ptico (5%). *
La piedra angular para el tratamiento de estos pacientes es la cirugia, dependiendo de la
localizacién y morbilidades asociadas, en combinacion con quimioterapia y radioterapia.
Una historia de éxito de la medicina moderna ha sido la enorme mejora en la
supervivencia del cancer en la infancia, con una tasa de curacién superior al 75%.2

Se estima que 1 de 640 adultos entre 20 y 39 afios son supervivientes de cancer.’
Por lo que la mayoria de los nifios diagnosticados con cancer, sobreviviran a la
experiencia y entrardn a la edad adulta. Este progreso ha generado una forma
completamente nueva de afrontar la subespecialidad en oncologia pediatrica. La
probabilidad de sobrevida de los nifios con cancer ha mejorado significativamente,
obteniendo actualmente altas tasa de curacion, lo que puede atribuirse a la mejora en el
proceso diagnostico, el desarrollo de protocolos de tratamientos de mayor efectividad,
mejoria en el manejo de efectos adversos y complicaciones infecciosas asociadas, trabajo
colaborativo multidisciplinario y la decision de la autoridad sanitaria nacional de
implementar acciones efectivas para la cura.*

El conocimiento del impacto de la enfermedad en la persona del nifio permite un
tratamiento mas integral, favoreciendo un ajuste psicosocial, actual y futuro, satisfactorio y
mejor calidad de vida, la que en ultimo término se traduce en vivencias de bienestar
persona.’ El nifio con cancer debe lidiar con una serie de agresiones a lo largo de su
enfermedad: técnicas de diagnéstico complejas, invasoras y a veces dolorosas;
tratamiento generalmente agresivo; alejamiento transitorio del hogar por hospitalizacion
en una etapa de gran dependencia de los adultos; repercusiones emocionales y
economicas en la familia; temores de desenlace fatal. Ellos lo ponen en una situacion de
gran vulnerabilidad, propicia para perturbaciones del desarrollo psiquico e intelectual.’

Un nifio se puede considerar curado cuando la probabilidad de morir por cancer es
similar a la que tiene un nifio de la misma edad de morir por cualquier causa, aunque

tenga secuelas secundarias a la enfermedad o al tratamiento recibido. Cabe mencionar



que el tiempo para "curar" depende del tumor, de sus factores biolégicos y del tratamiento
usado.” El tratamiento del céancer involucra una combinacion de quimioterapia,
radioterapia y cirugia, con alto nivel de agresividad, que al ser aplicado en un nifio, cuyo
ser esta en crecimiento, invade su desarrollo, lo altera y ocasiona impacto a nivel fisico y
psicolégico, pudiendo dejar consecuencias que se evidencian incluso tardiamente,
afectando asi su calidad de vida. Al aumentar el niumero de nifios curados de cancer se
genera la necesidad de evaluar el impacto que ha tenido la enfermedad en su calidad de
vida, entendiendo por ésta el nivel de bienestar derivado de la evaluacion que el menor
realiza de diversos dominios de su vida, considerando el impacto que estos tienen en su
estado de salud.® En esta evaluacion se debe tomar en cuenta la habilidad de participar
plenamente en las funciones y actividades relacionadas con aspectos fisicos, sociales y
psicosociales apropiadas para la edad. Asi, pues, es necesario evaluar como el nifio
sobreviviente de cancer ha sido impactado por su enfermedad, en particular sobre los
aspectos vivenciales, que constituyen la dimensién que ha recibido menor atencion en las
investigaciones sobre esta materia y que, por esta razén, fueron elegidos para este
estudio.’

El esclarecimiento de las vivencias infantiles permite entender y forjar
herramientas para ayudar a los nifios afectados y a sus familias, que no comprenden y
muchas veces no hablan de sus temores. De este modo es posible prevenir el
asentamiento de nucleos de patologia psiquica, contribuyendo a mejorar la calidad de la
sobrevida.’® La enfermedad oncolégica ocurre en las primeras etapas del desarrollo
infantil en la poblacion estudiada, por lo tanto cabria esperar mayor vulnerabilidad a la
angustia que en otras edades por los incipientes recursos psicolégicos con que cuenta el
nifio para manejarla. Por otra parte, el ajuste escolar puede verse interferido por las
reiteradas inasistencias y experiencias negativas en la relacién con sus compafieros
(como pueden ser las burlas por la caida del cabello o por los efectos y secuelas de las
radiaciones en el sistema nervioso central). '

Los padres de los nifios supervivientes de cancer aunque consideran curados a
sus hijos, refieren que no eran necesariamente los mismos nifilos sanos que antes.
Algunos de los nifios se comportaban con discapacidad mental y/o fisica como resultado
de su enfermedad, lo que contribuye a la pérdida de la imagen y la realidad de una vida
sana. Pueden ser reacios a apoyar la transicién a una mayor autonomia que normalmente
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ocurre durante la edad adulta.” Alternativamente, los sobrevivientes no pueden o

simplemente no estan dispuestos a cumplir con los acontecimientos de la independencia.



Algunos sobrevivientes han informado de dificultades para adaptarse a la vida como
adolescentes y adultos jévenes (por ejemplo, el empleo, vida en pareja, asociaciones,
vida independiente), aunque algunos informes que sugiere que esto puede estar
relacionado a una enfermedad especifica y su tratamiento. Por lo tanto, los padres
mantienen una periodo de crianza activa, que puede incluir acompafando a sus hijos a
las citas médicas, ensefianza de recuperacion, el apoyo psicosocial y/o financiera y este
periodo en ocasiones resulta indefinido.™

La calidad de vida se define como un constructo multidimensional que integra la
percepcion del paciente ante el impacto de la enfermedad y su tratamiento, asi como su
funcionamiento en diversos aspectos de la vida, incluyendo las areas fisica, psicologica y
de la salud social. La calidad de vida de los nifios con un tumor intracraneal, como se
habia mencionado anteriormente, depende de la localizacién (frontal, parietal, occipital,
temporal, talamica o cerebelar), extension y naturaleza del tumor (gliomas o PNET), de
los tratamientos (cirugia, radioterapia y quimioterapia), de la presion craneal (hidrocefalia),
de la edad del nifio, de la calidad de las intervenciones médicas, de las habilidades
adquiridas antes de la enfermedad, de los servicios de rehabilitaciébn y educativos
disponibles, y de la respuesta de la familia y de su capacidad para darle apoyo al nifio
afectado, de los recursos y oportunidades.* La radioterapia se usa para el tratamiento de
tumores cerebrales primarios 0 metastasicos y para el tratamiento de tumores que pueden
estar localizados en la vecindad de estructuras del sistema nervioso central (cerebro y
médula espinal) o periférico (plexos nerviosos braquial y lumbosacro) - por ejemplo,
tumores de cabeza y cuello, tumores de mama, enfermedad de Hodgkin.™® Las
complicaciones de la radioterapia se clasifican segun su perfil temporal en agudas
(durante el tratamiento), subagudas (semanas a meses tras tratamiento) y tardias o
crénicas (meses a afios tras tratamiento).

La quimioterapia puede causar efectos toxicos a cualquier nivel del sistema
nervioso (cerebro, médula espinal, nervios periféricos), aunque no todos los farmacos
guimioterapéuticos la producen. La toxicidad puede ser inmediata o diferida, y se ve
favorecida por el empleo simultaneo de varios farmacos quimioterapéuticos o radioterapia.
Otros factores como la edad o enfermedades previas del paciente pueden influir en su
aparicion. En ocasiones, la aparicion de toxicidad neurolégica obliga a reducir la dosis o
suspender el tratamiento quimioterapico.*

Las secuelas pueden ser sensoriales, motoras, del lenguaje, cognitivas y

comportamentales, y afectan a la capacidad de aprendizaje del nifio, al rendimiento



académico, a su adaptacion a la escuela y a su socializacion. Una cuarta parte de los
niflos supervivientes de tumores malignos utilizan servicios de educacion especial en la
escuela y la mayoria obtienen resultados académicos y niveles educativos bajos.

La evaluacion e intervencion educativa de los nifios con tumores intracraneales
debe tener en cuenta todos estos aspectos. En los nifios, al contrario que en los adultos,
el dafio en el cerebro ocurre en un sistema en desarrollo. Por ello, es necesario
considerar el contexto de desarrollo, asi como la interrelacion entre los cambios en las
expectativas de vida asociadas a cada etapa evolutiva con el impacto que la enfermedad
y el tratamiento produce en un cerebro en desarrollo. Para el seguimiento de los
supervivientes es esencial realizar una evaluacion neuropsicoldgica comprensiva.'® Esta
puede proporcionarnos informacién sobre: destrezas cognitivas, funciones ejecutivas,
logros académicos, destrezas adaptativas, ajuste emocional/social, pero también sobre
los cambios que se producen en su desarrollo, y los factores contextuales y ambientales
implicados Los objetivos de los programas de intervencion no solo deben favorecer el
desarrollo y adaptacion del nifio, sino también dirigirse a las habilidades o déficits
funcionales."’

En la actualidad, un importante niumero de investigadores consideran la calidad de
vida desde un paradigma modular, es decir, en la evaluacion de este constructo debe
considerarse el impacto de una enfermedad especifica, ya que cada patologia tendra
unas consecuencias diferentes y determinadas sobre las areas que componen la vida de
la persona. Los cambios producidos en los sistemas de salud suponen una de las
principales causas del aumento en el interés por la calidad de vida.'®* Ademas, el incre-
mento de las enfermedades crénicas ha hecho que se sitien en el primer puesto de
demanda asistencia, causando modificaciones en los objetivos terapéuticos.
Actualmente, otros de los factores asociados a un aumento de este interés son los
siguientes: a) papel mas activo de los pacientes en el cuidado de su enfermedad y
cambios en la gestién de la salud, convirtiéndose en una sanidad mas integral; b)
aumento del interés en los aspectos no clinicos de las enfermedades oncolégicas; c) fallo
de los tratamientos multimodales en la curacion completa de algunas enfermedades; d)
consideracion de otras variables, ademas de la morbilidad y mortalidad, en la eficacia de
los tratamientos; e) calidad de vida como un constructo facil de utilizar.®

El tratamiento del cancer involucra una combinacion de quimioterapia, radioterapia
y cirugia, con alto nivel de agresividad, que al ser aplicado en un nifio, cuyo ser esti en

crecimiento, invade su desarrollo, lo altera y ocasiona impacto a nivel fisico y psicolégico,



pudiendo dejar consecuencias que se evidencian incluso tardiamente, afectando asi su
calidad de vida. Al aumentar el nimero de nifios curados de cancer se genera la
necesidad de evaluar el impacto que ha tenido la enfermedad en su calidad de vida,
entendiendo por ésta el nivel de bienestar derivado de la evaluacion que el menor realiza
de diversos dominios de su vida, considerando el impacto que estos tienen en su estado
de salud. En esta evaluaciobn se debe tomar en cuenta la habilidad de participar
plenamente en las funciones y actividades relacionadas con aspectos fisicos, sociales y
psicosociales apropiadas para la edad.” Asi, pues, es necesario evaluar como el nifio
sobreviviente de cancer ha sido impactado por su enfermedad, en particular sobre los
aspectos vivenciales, que constituyen la dimension que ha recibido menor atencién en las
investigaciones sobre esta materia y que, por esta razén, fueron elegidos para este
estudio. El esclarecimiento de las vivencias infantiles permite entender y forjar
herramientas para ayudar a los nifios afectados y a sus familias, que no comprenden y
muchas veces no hablan de sus temores. De este modo es posible prevenir el
asentamiento de nucleos de patologia psiquica, contribuyendo a mejorar la calidad de la
sobrevida.?

Por varias décadas, se han hecho esfuerzos en curso dentro la comunidad
internacional de investigadores y clinicos en Oncologia Pediatrica para identificar y
comprender las cuestiones relacionadas con psicosocial calidad de vida (PedsQL) y el
funcionamiento de los pacientes y sus familias. Inicialmente, la calidad de vida en in-
dividuos con tumores cerebrales se ha evaluado mediante el indice de Funcionamiento de
Karnofsky (KPS), como medida objetiva del estado funcional y fisico de los pacientes. En
la década de los noventa, se pusieron de manifiesto las severas limitaciones de este
instrumento como indicador de la calidad de vida en poblacion oncoldgica, debido a su
naturaleza global y a la falta de consideracion de otros factores determinantes de este
constructo, entre otras. Por ello, en la actualidad el KPS se define como un instrumento de
screening, que evalta de forma general el estado fisico y funcional de los pacientes. La
siguiente aproximacion en el estudio de la calidad de vida ha sido la aplicacion de escalas
unidimensionales, para recoger informacion subjetiva sobre un tnico dominio de la calidad
de vida, principalmente medidas de estado de animo. En la misma linea que el anterior
instrumento, la informacion aportada en estos estudios no se considera de caracter
multidimensional, y por tanto han ofrecido una perspectiva parcial sobre la calidad de vida

en este tipo de poblacion.*



La evolucién del estudio de la calidad de vida ha permitido que los instrumentos
que la evallan sean mas precisos. En la actualidad se dispone de escalas o instrumentos
que pueden ser genéricos 0 especificos. Los primeros son empleados para obtener
informacion tanto de sujetos sanos como enfermos en diferentes conjuntos de una
poblacion, para comparar la calidad de vida en diferentes condiciones y momentos. Por
otro lado, los instrumentos especificos evallan la calidad de vida con base en las
caracteristicas de la enfermedad y su tratamiento, captando informacion especifica de una
enfermedad determinada.?®

Estos instrumentos permiten identificar los cambios en el estado de salud
relacionados con el tratamiento o las complicaciones de la enfermedad. Desde finales de
1990, los estudios informaron mas especificamente en la salud relacionados con la
calidad de vida. Una amplia serie de medidas estan disponibles para evaluar tanto 1Q-y la
calidad de vida relacionada con la salud en estos pacientes. Con cambios en los
protocolos de tratamiento del cancer, en particular los médicos que tienen por objeto
intencionalmente para reducir la toxicidad, existe una necesidad de evaluar los costos y
beneficios en la morbilidad. COG incluye mudltiples disciplinas invirtieron en el
establecimiento de tratamientos 6ptimos y programas de atencién de apoyo para los nifios
diagnosticados con cancer y sus familias. La Escala de Inteligencia de Wechsler para
nifos-Revisada, la Escalas Bayley de Desarrollo Infantil, Escalas McCarthy de
Capacidades de los nifios, y la Bateria de Evaluacion de Kaufman para Nifios (K-ABC)
son los mas utilizados instrumentos para evaluar los resultados intelectuales y cognitivos
el desarrollo en nifios de diferentes edades. Por el contrario, las pruebas para evaluar la
calidad de vida relacionada con la salud incluir el PedsQL, CHQ 50, SF-36, KINDL y
EORTC-QLQ-C30.

Una cuestion importante relativa a la cuantificacion de los efectos tardios en los
pacientes con cancer es la falta de una herramienta reproducible, clinicamente factible,
caracterizar cuantitativamente el grado de los efectos tardios en antiguos pacientes de
tumores cerebrales.*® Se han descrito diversas alteraciones tardias en pacientes
supervivientes de cancer como son: endocrinolégicas (deficiencia de hormona de
crecimiento, hipotitoidismo, panhipopituitarismo, deficiencia de cortisol), neurologicas
(ataxia, sintomas extrapiramidales, déficit motor como hemiparesia), otros (alopecia,
obesidad, infecciones, neoplasias malignas, entre otros).25

Los resultados que se han obtenido reflejan discrepancia en el impacto que genera

el tratamiento en los sobrevivientes de céncer, y en su mayoria concuerdan en que



existen importantes efectos negativos entre los que destaca una baja autoestima e
incertidumbre hacia el futuro, dificultades tanto en la reinsercion escolar y laboral, asi
como en las relaciones de pares y menores tasas de matrimonio, lo que a su vez se
encuentra estrechamente relacionado con una percepcion mas baja de su calidad de
vida.?® A su vez, el impacto psicolégico depende de la capacidad individual de los
sobrevivientes de afrontar su enfermedad, superar conflictos, situaciones complejas y el
apoyo familiar que hayan recibido durante todo el proceso de enfermedad, como también
de la edad y madurez de los nifios al momento del diagnéstico. Pero también se han
identificado aspectos positivos en los sobrevivientes de cancer infantil, tales como una
mejor aceptacion de sus limitaciones, mayor adaptabilidad a las situaciones negativas de
sus vidas, mayor madurez psicoldgica y deseos de salir adelante a pesar de la
adversidad.”® En Pediatria se disponen de instrumentos confiables y especificos que
miden la calidad de vida en nifios mexicanos con el objetivo de poder identificar secuelas
a corto o largo plazo en pacientes supervivientes de cancer. Uno de estos instrumentos
gque se ha establecido en México para medir la calidad de vida en nifios con cancer es el
Peds-QL.

Esta herramienta se ha usado para evaluar la calidad de vida en distintas
entidades nosoldgicas. El Peds-QL en su version para pacientes con cancer en especial
de Tumor de Sistema Nervioso Central (Peds-QL Cancer module Brain Tumor) es un
modelo multidimensional que contiene escalas que evaluan el funcionamiento fisico,
emocional, social y escolar. Existen numerosas ventajas de este modelo, como son: su
brevedad (pocos reactivos), es practico (cuatro minutos para contestar), flexible (disefiado
para aplicarse en la comunidad, escuela y practica clinica), apropiado para cada grupo de
edad, multidimensional (evalla el estado fisico, emocional, social y escolar), confiable y
valido, ademas de que distingue la gravedad de la enfermedad dentro de una condicién

cronica.



Justificaciéon

El cancer representa la primera causa de muerte en menores de 15 afios. Sin embargo
con el advenimiento de nuevas terapias, el manejo multidisciplinario y sobre todo el apoyo
de terapia de soporte, la supervivencia de estos pacientes se estima actualmente hasta
en un 75%. Sin embargo, los tratamientos de los nifios con cancer son intensos y se
asocia a morbilidad a corto, mediano y largo plazo, por lo que en la actualidad no solo se
mide a la supervivencia sino también se valora 'y mide la calidad de vida en nifios con
cancer.

Al hablar de calidad de vida nos referimos a cuatro dimensiones: psicoldgica (percepcion
individual del estado cognitivo-afectivo), social (percepcién individual de las relaciones
interpersonales y sociales), ocupacional (necesidad de sentirse Util para la sociedad) y
fisica (percepcion del estado fisico y efectos del tratamiento).

En el Servicio de Oncologia Pediétrica, los Tumores de Sistema Nervioso Central son los
mas frecuentes. Se reciben alrededor de 12 casos nuevos por afio desde los dltimos 5
afios, por lo que resulta imperativo, no sélo curar a los pacientes, sino conocer la calidad
de vida de aquellos pacientes que ya fueron curados, porque el objetivo no es sélo lograr
la curacion sino la restauracion de estos pacientes a la sociedad. De aqui surgi6 la idea
de realizar éste protocolo, con la finalidad de poder conocer la calidad de vida de los

pacientes y como ésta influye en su vida diaria.



Objetivos

Objetivo general

*

Conocer la calidad de vida en los nifios sobrevivientes de cancer que son vistos en

la consulta externa del servicio de oncologia pediatrica.

Objetivos especificos

*

*
*
*

Conocer las caracteristicas sociodemograficas de los nifios.

Conaocer el periodo libre del evento.

Saber las principales toxicidades que presentan los nifios sobrevivientes de cancer
Conocer el grado de satisfaccion de los pacientes con su nivel de bienestar fisico,

mental y social.



Material y método

Disefio del estudio
El estudio es de tipo descriptivo. El disefio permitira describir las caracteristicas

sociodemograficas y las dimensiones de la calidad de vida afectadas por la enfermedad.

Poblacion:

Se integrd por nifios de 2 a 21 afios con diagndstico de tumor de sistema nervioso
central (TSNC) que acudieron al programa de vigilancia del servicio de Oncologia del
Centro Médico Nacional 20 de Noviembre del ISSSTE.

Criterios de inclusion
+ Se incluyeron todos los nifios diagnosticados TSNC en la institucion participante
que estuvieran vivos, que tuvieran al menos 6 meses de vigilancia, y que
aceptaran participar en el estudio.
+ El muestreo se realizd por censo, la muestra se constituyé por 16 nifios que
corresponden al total de nifios que acuden a la consulta de seguimiento o
vigilancia de la clinica de tumores del sistema nervioso central en un periodo de 5

meses.

Criterios de Exclusion

+ Nifios en fase terminal

Criterios de Eliminacion
+ Se eliminaran a los pacientes que por alguna razéon no completaron el

cuestionario.



Recoleccion de la informacion

Una vez aprobado el proyecto por los comités de ética e investigacion del CMN 20
de noviembre del ISSSTE, se procedid a invitar a las madres para acudir a un lugar
previamente asignado para solicitar el consentimiento informado a la madre (Anexo 2),
posterior a esto se aplico la cedula de identificacion y el instrumento de medicién a cada
uno de los nifos.

La cédula de identificacion sera llenada por el tutor y contiene los siguientes datos:
edad, género, escolaridad, nimero de veces que se ha enfermado en los Ultimos seis
meses. Estos datos se preguntardn a los tutores previniendo que los escolares no
recordaran algunos datos de importancia para el estudio. El seguimiento de los
supervivientes de cancer infantil deben ser individualizados de acuerdo con el tipo de
cancer y la terapia especifica utilizada, el tiempo de vigilancia, ademas de otros factores
de riesgo; por lo que se debe realizar una evaluacion periddica. Se dividiran en grupos de
acuerdo al tiempo (afios) de vigilancia, de 1-5; 5-10; mas de 10. De esta manera
conoceremos la calidad de vida de los pacientes, asi como las secuelas de los
tratamientos implementados.

Este instrumento sera aplicado por la investigadora responsable y de plantearse alguna

duda el investigador resolvera de forma individual en ese momento.

Instrumento

Se aplicé una cedula de datos personales que contenia informacion relacionada
con la edad, el sexo o género, la escolaridad, y el tiempo de padecer la enfermedad.

El instrumento que se utilizé6 para medir la calidad de vida fue Inventario de calidad de
vida. (PedsQL M)

El instrumento fue elaborado para aplicarse o auto aplicarse en pacientes
pediatricos de diversas edades.

El instrumento de medicion que se utilizd6 se encuentra traducido a cinco idiomas,
entre estos el espafiol, cuenta con 23 reactivos con cuatro dimensiones: ocho reactivos
para funcionamiento fisico, cinco reactivos para cada una de las dimensiones de
funcionamiento emocional, social y escolar respectivamente. Es una escala tipo Likert con
cinco opciones de respuesta donde 0= Nunca (es un problema), 1= Casi nunca, 2=

Algunas veces, 3= A menudo y 4=Casi siempre (Anexo 1).



Para el tratamiento estadistico y de acuerdo a las recomendaciones del autor, los
valores se invirtieron y se transformaron a in indice de 0 a 100, donde 0=100, 1=75, 2=50,
3=25y 4=0; de esta manera las calificaciones mas altas de la escala (PedsQL"") indican
mejor calidad de vida. La confiabilidad del instrumento reportada oscila entre 0.78 a 0.92
en varios estudios, el autor refiere que ha sido aplicado en Colombia, con poblacion latina
de Estados Unidos y otros paises de Europa.

Tabla 1
Prueba de Alpha de Cronbach de las dimensiones y escala total del instrumento
(PedsQL™).
Dimensiones y escala total Reactivos Alpha de Cronbach
Funcionamiento Fisico 8 0.75
Funcionamiento Emocional 5 0.69
Funcionamiento Social 5 0.70
Funcionamiento Escolar 5 0.68
Escala Total 23 0.89
Fuente: PedsQL™ n =150

Analisis de Resultados

Para la captura y procesamiento de los datos, se utiliz6 el programa estadistico
SPSS (IBM SPSS statistic 20).
Se obtuvo la consistencia interna del instrumento a través de Alpha de Cronbach, se
aplicé la prueba de Kolmogorov Sminov para la normalidad de los datos. Se utilizaron
estadisticas descriptivas como frecuencias, porcentajes, medidas de tendencia central y
variabilidad.
Se aplico el coeficiente de correlacion r de Pearson para determinar la asociacion entre la
edad y calidad de vida. Para determinar diferencias de acuerdo a género y diagnostico se
aplicé prueba t de student para muestras independientes y para determinar diferencias

respecto al tiempo de padecer la enfermedad se aplicé andlisis de varianza.



Consideraciones Eticas

El presente estudio se apeg6 a lo dispuesto en el reglamento de la ley general de salud
en materia de investigacién para la salud. Previo a la aplicacion del cuestionario se conto
con el dictamen de autorizacion del comité de ética e investigacion del CMN 20 de
noviembre.

Cada participante recibi6é explicacién del estudio y el procedimiento de la encuesta.

Se considerd lo establecido en el titulo 1l de los aspectos éticos en seres humanos; del
capitulo 1, articulo 13, se respet6 la dignidad del individuo y la proteccion de sus derechos
y bienestar. Al momento de la aplicacion de los cuestionarios cuando los nifios se
mostraron cansados o inquietos, se realiz6 una pausa y se reanudo con la aplicacion del
instrumento posteriormente.

En base al articulo 17, fraccion |, se consider6 una investigacion sin riesgo, ya que no se
modificaron variables socio-psicolégicas, ni se hicieron pruebas biofisiolégicas que

perturbaran el estado fisico y emocional del nifio.



Resultados

Consistencia del Instrumento

Tabla 1. Estadisticos de fiabilidad

Alfa de
Cronbach

basada en los

Alfa de | elementos
Cronbach tipificados N de elementos
0,278 0,338 22

+ Caracteristicas de los nifios
Se incluyeron 16 nifios con edades de 5 a 21 afios, la edad promedio fue de 12.8 afios
(DE 4.475), en la tabla 2 se aprecia el perfil de los nifilos participantes, el 50% fueron de
sexo femenino.

Tabla 2. Estadisticos

1,00 N Validos 8
Perdidos 0
Media 43,1818
Mediana 42,0455
2.00 N validos 8 Diferencias de las medias de acuerdo al
género 1 (nifias) 2 (nifios), no se
Perdidos 0 . . .
aprecian diferencias con respecto a las
Media 43,3239 medias 43.18 en nifias vs 43.3 en
Mediana 41,4773 nines.




<+ Edad

En cuanto a la edad se dividieron en grupos: 0-5 afios 1 paciente (6.25%); 6-10 afios 25%
(4 pacientes); 45% entre 11-15 afios. Los pacientes mas afectados se encontraron entre
11 y 15 afios de edad.

Grafica 1. Edad
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4+ Estado nutricional

De los 16 pacientes ninguno presentd desnutricién, obesidad 6 pacientes (37.5%),
sobrepeso 2 (12.5) y el 50% se encuentran eutréficos. Gréfica 2

Estado nutricional
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+ Tipo de tumor
Los diagnosticos incluidos fueron en orden de
astrocitomas

(31.25%) y un

frecuencia:
meduloblastomas
desmoplasico (5.625%). Tabla 3

Diferencias de las medias de puntaje de
acuerdo al diagndstico de patologia: 1
(tumor desmopléasico) 2: astrocitomas 3:
Meduloblastomas: se aprecia que el
porcentaje menor de medias en la calidad
de vida es para el grupo de

meduloblastomas (40%).

+ Cirugia

Tabla 3. Estadisticos

Mediatodo
(56.25%), )
1,00 N Validos 1
tumor .

Perdidos 0
Media 43,1818
Mediana 43,1818
2,00 N Validos 10
Perdidos 0
Media 44,8864
Mediana 44,8864
3,00 N Vélidos 5
Perdidos 0
Media 40,0000
Mediana 36,3636

Con respecto a la cirugia 15 pacientes fueron sometidos a cirugia y en sélo un caso

se realizé biopsia por estereotaxia. Los porcentajes de reseccion se muestran en la

Cuando se tomo en consideracion la cirugia igual o

mayor de 90% (1) vs menos de 90% se aprecia una

Tabla 4
Tabla 4. Estadisticos
Mediatodo
1,00 N Validos 7
Perdidos 0 _
Media 45,2922 media - mayor
Mediana 43,1818
2,00 N Validos 9
Perdidos 0
Media 41,6667
Mediana 40,9091

para aquellos que

reseccion de 90 o mas %.

tienen una



+ Radioterapia

Doce pacientes recibieron como parte del control local radioterapia, 4 recibieron
radioterapia a craneo y en 8 se empled radioterapia craneo-espinal, las dosis de
radioterapia fueron de 50.4 Gy en 7 pacientes (58.33%) y de 54 Gy en 5 pacientes
(41.66%).

Grafica 3. Pacientes quienes recibieron o
no radioterapia
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+ Quimioterapia

Todos los nifios recibieron quimioterapia.

+ Toxicidad a 6rganos
Se presentaron alteraciones endocrinoldgicas en 10 de los 16 pacientes (62.5%),
presentandose con mayor frecuencia la presencia de talla baja en 4 de los pacientes
(25%), seguida de hipotiroidismo en 3 pacientes. Osteoporosis en 1 paciente,
Panhipopituitarismo en 1 paciente y alteraciones del eje hipotadlamo-hipdfisis.  Sin
embargo, la mayor parte de estas alteraciones no se presentaron de forma aislada sino

combinada.

+ Estadisticas descriptivas de la calidad de vida
En las tablas 6, 7, 8 y 9 se muestran las dimensiones de la calidad de vida, se observa
gue las dimension menos afectada fue la social con una media de 73.44 seguida de la
fisica tuvo una media de 71.87, con emocional media de 67.19 y la escolar fue la que

menos afectada estuvo con media de 68.75



Tabla 6: Aspectos de la dimension fisica afectada

Nunca | Nunca Casi Casi Algunas | Algunas | A A Casi Casi
Nunca | Nunca veces veces Menudo | Menudo | siempre | siempre
Porcentaje Porcentaje Porcentaje Porcentaje Porcentaje
Dificil 14 87.5 0 0 1 6.3 0 0 1 6.3
caminar
Dificil 14 87.5 1 6.3 1 6.3 0 0 0 0
correr
Dificil 12 75 2 12.6 2 12.6 0 0 0 0
hacer
ejercicio
Dificil 13 81.25 2 12.6 1 6.3 0 0 0 0
cargar
pesado
Dificil 13 81.25 1 6.3 1 6.3 1 6.3 0 0
bafiarse
Dificil 14 87.5 1 6.3 1 6.3 0 0 0 0
hacer
quehacer
Siento 4 25 1 6.3 9 56.25 0 0 1 6.3
dolores
Tengo 7 43.75 2 12.6 6 37.5 0 0 1 6.3
poca
energia
Tabla 7: Aspectos de la dimensién del funcionamiento social
Nunca | Nunca Casi Casi Algunas | Algunas | A A Casi Casi
Nunca | Nunca veces veces Menudo | Menudo | siempre | siempre
Porcentaje Porcentaje Porcentaje Porcentaje Porcentaje
Problemas 13 81.25 1 6.3 1 6.3 0 0 1 6.3
para
relacionarme
con otros
No  quieren 15 93.7 1 6.3 0 0 0 0 0 0
ser mis
amigos
No hago 13 81.25 1 6.3 2 12.6 0 0 0 0
cosas como
otros nifios
Dificil 12 75 2 12.6 0 0 2 12.6 0 0
mantenerme
como  otros
nifios




Tabla 8: Aspectos de la dimension escolar afectadas

Nunca | Nunca Casi Casi Algunas | Algunas | A A Casi Casi
Nunca | Nunca veces veces Menudo | Menudo | siempre | siempre

Porcentaje Porcentaje Porcentaje Porcentaje Porcentaje
Atencion 13 81.25 0 0 2 12.6 1 6.3 0 0
en clases
Olvido 6 375 1 6.3 7 43.75 0 0 0 0
cosas
Olvido 10 62.5 1 6.3 3 18.75 0 0 0 0
hacer
tarea
Falto 10 62.5 1 6.3 2 12.6 0 0 1 6.3
escuela
Falto 9 56.25 3 18.75 1 6.3 1 6.3 0 0
doctor

Tabla 9: Aspectos de la dimension emocional afectadas.
Nunca | Nunca Casi Casi Algunas | Algunas | A A Casi Casi
Nunca | Nunca veces veces Menudo | Menudo | siempre | siempre

Porcentaje Porcentaje Porcentaje Porcentaje Porcentaje
Tengo 10 62.5 2 12.6 1 6.3 0 0 1 6.3
Asustado
Me siento 10 62.5 5 31.25 1 6.3 0 0 0 0
decaido
Me siento 4 25 2 12.6 6 375 1 6.3 3 18.75
enojado
Me es 10 62.5 4 25 0 0 0 0 0 0
dificil
dormir
Me 14 100 0 0 0 0 0 0 0 0
preocupo
por mi
futuro




Cuando se realiz6 el andlisis estadistico para pruebas no paramétricas:
La prueba de Kolmogorov Sminov no demostré diferencias en cuanto al género en la
calidad de vida.

. use "C:\Users\Miguel Palomo\Documents\Sin titulo3.dta", clear
. ksmirnov mediatodo, by( sexo ) exact

Two-sample Kolmogorov-Smirnov test for equality of distribution functions

Smaller group D P-value Exact
F: 0.2500 0.607
M: -0.2500 0.607
Combined K-S: 0.2500 0.964 0.980

Note: ties exist in combined dataset;
there are 13 unique values out of 16 observations.

Cuando se analiz6 el porcentaje de reseccion (90 o mas vs menos de 90%) se empleé la
prueba de Kruskal Wallis

No existieron diferencias en cuanto al puntaje de la evaluacion en ambos grupos
. kwallis mediatodo, by(RESECCION)

Kruskal-wallis equality-of-populations rank test

RESECC~N Obs Rank Sum

1 7 68.00
2 9 68.00

chi-squared 0.810 with 1 d.f.

probability 0.3683
chi-squared with ties = 0.813 with 1 d.f.
probability = 0.3672

Cuando se evalué por grupo etareo (definidos arriba) tampoco existen diferencias
estadisticamente significativas en cuanto a grupos de edad en la calidad de vida.



kwallis mediatodo, by(AGE)

Kruskal-wallis equality-of-populations rank test

AGE Obs Rank Sum

1 1 7.50
2 4 42.50
3 7 40.50
4 4 45.50

chi-squared 4.575 with 3 d.f.

probability 0.2057
chi-squared with ties = 4.595 with 3 d.f.
probability = 0.2040

Cuando se realiz6 el analisis de acuerdo al sitio anatbmico tomando en consideracion las
siguientes areas, no existieron diferencias significativas.

. kwallis mediatodo, by(sitpri)

Kruskal-wallis equality-of-populations rank test

sitpri Obs Rank Sum

1 1 10.00

2 9 73.00

3 2 13.00

4 1 13.50

5 1 7.50

6 1 3.00

7 1 16.00
chi-squared = 5.475 with 6 d.f.
probability = 0.4844
chi-squared with ties = 5.500 with 6 d.f.
probability = 0.4815

Cuando se realizé de acuerdo al diagnostico histolégico no hubieron diferencias (ver
referencia arriba)



. kwallis mediatodo, by(VAR00001)

Kruskal-wallis equality-of-populations rank test

VAR00001 Obs Rank Sum
1 1 10.00
2 10 98.50
3 5 27.50

chi-squared

2.889 with 2 d.f.

probability 0.2359
chi-squared with ties = 2.901 with 2 d.f.
probability = 0.2344

Se empled el siguiente programa para analisis estadistico

Statistics/Data Analysis

—/
/—/
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Discusion

El cancer es una patologia que provoca un gran impacto en el paciente y en su familia
especialmente durante la etapa de tratamiento sin embargo, algunos de sus efectos pueden
hacerse mas evidentes en la etapa de curacién; estas secuelas o efectos tardios pueden ser
provocados por la enfermedad o por la terapia recibida y pueden afectar tanto el aspecto fisico,

social y el psicolégico. 28

En el presente estudio se evalud la calidad de vida en supervivientes de Tumores de
Sistema Nervioso Central (TSNC) mediante la aplicacion de una escala validada para la poblacion
pediatrica mexicana. Se realizd en todos los nifios que se encuentran en vigilancia en el servicio de
oncologia pediatrica con esta patologia y en la cual se puede apreciar que la estructura de todos
los instrumentos respetan los cuatro grandes grupos que estan en la base de todos los modelos:

funcionamiento social, funcionamiento fisico, funcionamiento emocional y funcionamiento escolar

Los factores obtenidos estan en relacién con los de otros instrumentos utilizados para
medicion de calidad de vida. ElI objetivo del cuestionario utilizado, es de suma utilidad en la
practica clinica para esta poblacion de estudio, y consideramos que puede ser empleado de forma

rutinaria para valorar secuelas a largo plazo secundarias al tratamiento y al cancer per se.

En nuestro estudio pudimos observar que los nifios supervivientes de TSNC cuentan con
una calidad de vida buena en todas sus dimensiones, sin embargo para estratificar en cual de ella

fue la mas o menos afectada se describe lo siguiente:

a) Dimensidn social

Se considera que la interaccion social es un elemento clave para mejorar la Calidad de
Vida de los nifios enfermos de cancer y también como elemento protector del estrés que supone el
sufrimiento de esta enfermedad (Woodgate, 1999); la experiencia clinica revela que el tipo de
patologia que se encuentra en tratamiento, provoca cambios en el funcionamiento social de los
nifos por la experiencia clinica. Esta problemética se puede encontrar tanto en la fase de
tratamientos donde la sobreproteccion de los padres, los efectos mismos de los tratamientos, etc.
pueden producir que el nifio no se relacione con normalidad con los iguales (Calaminus, 2000),

como en la fase de supervivencia.

Las secuelas psicosociales se refieren a alteraciones que afectan los sistemas familiares
y/o individuales de cada paciente como el desarrollo de la personalidad, aspectos cognitivos,

relacién con sus padres, vida escolar, vida laboral, percepcién del futuro y metas de vida entre



otros. Estas secuelas pueden ser fisicas como la amputaciéon de un miembro o también surgir a
partir de un trastorno emocional en si asociado a las vivencias traumaticas por las que atraveso el
nifio y la familia durante el tratamiento.

En este estudio, la dimension social fue el area menos afectada, los nifios se integran
adecuadamente a la sociedad, y tienen las mismas capacidades de relacionarse como el resto.
Este difiere a lo reportado por Velikira et al (2001) quien encontré que el 77% de los pacientes
pediatricos tienen afecciones en su rol social. Sin embargo, concuersa con lo reportado por
Altamonte et al (1999) , Covarrubias et al (1996), Fernandez (2001) y Wolde et al (2000) quienes
no encontraron que la dimensién social fiera una de las mas afectadas en los nifios con cancer.
Esto pudiera atribuirse a que en la actualidad existe un incremento de esta patologia en la
sociedad lo que pudiera favorecer la sensibilizacién de la poblacion al relacionarse con personas
con este padecimiento. Ademas, es comun que las instituciones de salud formen grupos de

convivencia donde los nifios involucran con otros nifios con padecimientos similares.

b) Dimension fisica

En el factor limitaciones funcionales se da una relaciébn ya comentada en anteriores
apartados, la asistencia a la escuela y dificultades sensoriales por mencionar algunos la cual es
valida especialmente para explicar el comportamiento de ciertas patologias. En esta fase es de
remarcarse que los supervivientes son los que se perciben mas dificultades y en contraparte son
los que més asisten a la escuela. El efecto de esta fase es muy importante por su significacion ya
que es el Unico que se usa en la funcién discriminante realizada con la fase, su significacién es

constante incluso si tenemos en cuenta la presencia de otras variables

En cuanto a la dimensién fisica, fue la segunda menos afectada la cual difiere en lo
reportado en la literatura consultada ya que los cambios fisicos son de suma importancia para el
paciente y facilmente percibidos por ellos y por la familia no permitiendo realizar ciertas actividades
como el resto de los nifios ademas de los efectos adversos del tratamiento instaurado, sin embargo
esto no se ve reflejado en este estudio y se infiere ser secundario a un diagndéstico y tratamiento
oportuno, rehabilitacion fisica y pocos efectos adversos al tratamiento. Sélo en un paciente se

encontrd limitacion fisica por paraplejia en mano izquierda secundaria al tratamiento instaurado.

c¢) Dimensién emocional

En cuanto a la tercera dimension afectada fue la emocional, encontramos que ningln nifio
refirid tener preocupacion por su futuro, mientras que la mayoria afirmaba estar enojados. Los
nifios al momento del diagnostico experimentan una variedad de emociones, pero estos
sentimientos disminuyen conforme avanzan el tratamiento y son remplazados por sentimientos
nuevos. Desde un principio, son conscientes de la gravedad de su situacion, solo que la

comprensiéon completa de la misma estara en dependencia del nivel de desarrollo alcanzado. La



gran mayoria sienten diferentes emociones positivas y negativas, dentro de las positivas
encontramos la madurez y un sentido de tener mejores valores; en tanto que las negativas incluyen
sentimientos de ira 0 enojo como consecuencia de tener una parte ausente de su nifiez, o por una
sensacion de falta de control que le llevara a multitud de preocupaciones (consultas médicas de
seguimiento, toxicidad tardia de los tratamientos implementados, el manejo de las secuelas fisicas,
la rehabilitacion, el miedo por los sintomas y enfermedades nuevas).

El doctor. Philip Pizzo, profesor de pediatria de la Universidad de Bethesda, afirma que
para preparar al nifio para la vida no debe descuidarse el enfoque de la educacién, ni siquiera
cuando interviene una enfermedad grave, por dos razones: la primera es que en la escuela
contindla su educacion en lo social, cognoscitivo y de los conocimientos, lo que permitird a los
supervivientes del cancer ser alguien que ha ganado a pesar de haber sufrido. La segunda es que
la continuacién en la escuela da un claro mensaje de esperanza, de que el nifio tiene futuro El
simple hecho de seguir en el colegio o vinculado a él a través de la atencién hospitalaria o

domiciliaria es un mensaje de continuidad, de vida.

d) Dimension escolar

Por otra parte se encontré que la dimension escolar fue la mas afectada en donde los nifios
refieren olvidar cosas y esto puede atribuirse a los efectos secundarios del tratamiento a largo
plazo. Se ha visto que la integracion escolar de los nifios supervivientes de cancer es mayor si se
mantiene en contacto con la escuela a lo largo del tratamiento. La atencion educativa como parte

del tratamiento médico les permite desarrollar sus habilidades cognitivas y sociales.

El sindrome de Damocles o temor a la recaida es una de las secuelas psicosociales mas
frecuentes en este rubro, generando en los padres una actitud de sobreproteccion y control
excesivo hacia el paciente y afectando el desarrollo del crecimiento personal y la autonomia del
nifio; con ello los pacientes también pueden ver afectada su seguridad vital mostrando
sentimientos de vulnerabilidad, inseguridad en si mismo, temor a perder la salud, a la muerte o
sentimientos de inferioridad al compararse con sus pares, obteniendo con todo esto que los
sistemas familiares frecuentemente sufran alteraciones como disfunciones en los diferentes sub-
sistemas 29. En éste estudio pudimos observar un caso en particular en donde los padres no
permiten que el nifio acuda a la escuela por sobreproteccion y control excesivo hacia el paciente,

esto asociado a niveles elevados de conflicto psicologico (ansiedad y depresién) en los padres.

También se puede apreciar que los adolescentes que han tenido cancer de TSNC y
quienes que se encuentran en remision manifiestan una calidad de vida satisfactoria aunque con
afectacion en ciertas areas. No se alcanzan a valorar las diferencias significativas en cuanto al

género lo cual no concuerda con lo obtenido en la literatura de consulta, las cuales atribuyen a los
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hombres una mejor calidad de vida por encima de las mujeres, probablemente debido a que
culturalmente los varones se les hace creer que son mas fuerte y deben aguantar mas que las
mujeres. 3g

Otro aspecto importante a resaltar es que el tratamiento a menudo aumenta la
dependencia de los nifios con sus padres y otros adultos disminuyendo la participacion en las
actividades sociales de los nifios y sus padres, de igual forma una mejor aceptacion de sus
limitaciones, mayor adaptabilidad a las situaciones negativas de sus vidas, mayor madurez
psicolégica y deseos de salir adelante a pesar de la adversidad.

Con todo lo anteriormente expuesto, podemos observa que es importante y necesario una
mayor comprension del impacto del Tumor de Sistema Nervioso Central (TSNC) en las diferentes
areas de la vida de los pacientes con cancer, con la finalidad de ayudar favorablemente al
bienestar psicosocial de los sobrevivientes de cancer infantil aportando paralelamente elementos y

experiencias que apoyen en el campo de la Oncologia Pediatrica.



Conclusiones

El seguimiento por parte del médico desde el momento del diagndstico es
fundamental, ya que es el profesional que lleva a cabo la gestiéon del cuidado, que
comprende dentro de sus areas el promover actividades de autocuidado, detectar
problemas de salud tardios derivados del tratamiento y de la enfermedad, prevenir
complicaciones y secuelas graves al no ser tratadas precozmente y otorgar ayuda al nifio
y a su familia para retomar poco a poco “su normalidad”, a través de la entrega de
cuidado integral con las herramientas necesarias para enfrentar a la sociedad e integrarse
a ella sin dificultades, logrando asi una mejor calidad de vida.

Se sugiere que para preservar la calidad de vida de los pacientes es
recomendable que el equipo esté preocupado de realizar prevencién de secuelas,
pesquisa y tratamiento de los trastornos emaocionales en la etapa del tratamiento, notificar
el fin del tratamiento y tener un seguimiento a largo plazo.

La informacién obtenida en este trabajo sera util partiendo en la calidad de vida
como un indicador para implementen nuevas estrategias de tratamiento del cancer y
realizar directrices sobre las necesidades y problematicas especificas.

Pese a esto, esta investigacién posibilita disponer de evidencia que permite ir
avanzando en la comprension de TSNC en poblacion infantil y adolescente, con miras a
optimizar los protocolos de intervencién basados en la evidencia para mejorar la calidad

de vida de nuestros pacientes.

Recomendaciones

Realizar estudios de investigacién de tipo cualitativo que permita conocer la percepcion de los
nifilos con cancer acerca de sus expectativas al tratamiento ya tencion para mejorar su calidad de
vida.

Los resultados de la calidad de vida necesitan ser considerados en la atencion de los profesionales
de la salud. También se sugiere valoracidn por neuropsicélogo experto en tumores cerebrales, no

solo para diagndstico sino para rehabilitacion de funciones neurocognitivas alteradas.
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