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TITULO.

“VALORACION DE LA CALIDAD DE VIDA MEDIANTE EL CUESTIONARIO (PEDSQL
CANCER MODULE 3.0) EN PACIENTES DE 2 A 18 ANOS DE ONCOLOGIA
PEDIATRICA CON DIAGNOSTICO DE LEUCEMIA, EN LA PRIMERA FASE DE
TRATAMIENTO CON QUIMIOTERAPIA DEL HOSPITAL JUAREZ DE MEXICO”

VELAZQUEZ AVINA M PENALOZA GONZALEZ J.G, BADILLO ARELLANO A.

. RESUMEN
ANTECEDENTES

La calidad de vida es definida por la real academia espafiola como el conjunto de
condiciones que contribuyen a hacer la vida agradable, digna y valiosa. La calidad de vida
abarca la percepcion del paciente ante la enfermedad, el impacto que esta tiene y el
tratamiento, asi como el funcionamiento en diversos aspectos de la vida, incluyendo las
areas fisicas, psicolégicas y social.

En los pacientes oncoldgicos pediatricos la calidad de vida es de vital importancia ya que
de esto depende la aceptacién y mantenimiento del tratamiento, pieza fundamental para
lograr la eficacia del mismo.

Con el pasar de los afios no solo ha habido mejoria en los tratamientos, si no en la
investigacion de la calidad de vida, ya que se ha encontrado como un factor determinante
en la evolucion de los pacientes oncoldgicos por lo que estas investigaciones han permitido
gue los instrumentos que la evallan sean mas precisos.

JUSTIFICACION

En la actualidad, el objetivo de la oncologia pediatrica, no solo es dar un tratamiento clinico
adecuado, sino también lograr que el nifio llegue a ser un adulto sano, no solamente fisico,
sino psicoldgico, social y espiritual. Por lo tanto, se debe mantener la integridad del
paciente, valorando su calidad de vida, se ha observado en mdltiples estudios, que cuando
la calidad de vida de un paciente es menor se pueden encontrar peor respuesta al
tratamiento, mal apego, y mayores complicaciones, por lo que en ultimas fecha se le ha
dado mayor importancia a este aspecto, con esto mantener una atencion integral del
paciente.

OBJETIVOS

Identificar los factores asociados a mejorar la Calidad de Vida en los pacientes sometidos
a tratamiento quimioterapico en oncologia pediatrica, asi como evaluar el funcionamiento
fisico, emocional, social y escolar de los pacientes



METODOLOGIA

Estudio observacional, prospectivo, descriptivo, el cual se realizara en pacientes
pediatricos de 2 a 18 afios de edad, que se encuentren con diagnéstico de Leucemia en la
primera fase del tratamiento del Hospital Juarez de México, en el area de oncologia
pedidtrica a través del cuestionario Peds QL Modulo Cancer el cual evalua el
funcionamiento fisico, emocional, social y escolar, relacionandolos todos con el impacto que
tienen los pacientes al estar bajo tratamiento oncoldgico.

Il.- ANTECEDENTES

El cancer en nifios y adolescentes de entre 0-19 afios, es un problema de salud publica,
tanto en paises desarrollados y como en paises en vias de desarrollo. Se presentan
patrones de incidencia y mortalidad que varia en todo el mundo, con una incidencia entre
50 y 200 por cada millén de nifios.1

El cancer es curable si se detecta a tiempo. Desafortunadamente, el 45% de los casos de
cancer en menores de 18 afios en México se diagnostican en etapas avanzadas de la
enfermedad, lo que incrementa considerablemente el tiempo y costo del tratamiento, y
disminuye de manera importante la posibilidad de curarse.1

Comparado con las enfermedades neoplasicas en adultos, en la infancia y adolescencia
representa una proporcion baja, ya que solo el 5% de los casos de cancer ocurre en nifios.
Sin embargo, esta enfermedad representa una de las principales causas que representa
mayor numero de afios de vida potencialmente perdidos, entre las otras que se destacan
se encuentra las enfermedades infecciosas, malformaciones, enfermedades endocrinas,
nutricionales y metabdlicas, enfermedades del sistema nervioso, asi como causas externas
y traumaticas, ya que se estima que cada nifio que no sobrevive al cancer, pierde en
promedio 70 afios de vida productiva. Ademas de ser un factor negativo para la salud
emocional y la dinamica familiar. 1

Cada afio, 175 mil nifios en todo el mundo son diagnosticados con cancer, de los cuales se
estima que 90 mil mueren como consecuencia de la enfermedad. 1

En México, de acuerdo a los Registros del Centro Nacional para la salud de la infancia y
Adolescencia (CeNSIA), la supervivencia global estima a 5 afios el 65% para todos los tipos
de cancer en menores de edad. Hay de 5,000 a 6,000 casos de cancer por afio en menores
de 18 afios. 1

En el Hospital Juarez de México en el periodo de 2018-2019 el Instituto de Salud para el
Bienestar (INSABI) registro 80 nuevos pacientes Oncoldgicos Pediatricos de los cuales
37% son Leucemia, 13% Astrocitoma, 12.5% Osteosarcomay Condrosarcoma, 6% Linfoma
y el 31.5% Otros tipos de neoplasias (Gonadal, Hepético, Epéndimoma, Histiocitosis).

Aun no se conoce ampliamente la etiologia del cancer en los nifios, pero si pueden
mencionarse algunos factores predisponentes como son: Radiacion ionizante. La
exposicion a rayos X durante el primer trimestre de embarazo podria aumentar el riesgo de
cancer de los nifilos productos de la gestacidén. Sustancias quimicas y medicamentos.
Aungue no se ha demostrado de forma concluyente, algunos medicamentos podrian tener



efectos carcinogénicos en los nifios cuando son administrados a la madre durante el
embarazo; un ejemplo es el dietilbestrol. Asimismo, la exposicion a plaguicidas se ha
asociado con leucemia, linfoma no Hodgkin y neuroblastoma, mientras que solventes como
el benceno representan un factor de riesgo de leucemia en nifios. El componente N-nitroso
gue se encuentra en algunos alimentos y el tabaco consumidos durante el embarazo
pueden inducir tumores del sistema nervioso central (SNC), en tanto el alcohol y algunos
diuréticos usados durante el embarazo han sido vinculados a tumores infantiles como
neuroblastoma y tumor de Wilms.3

Factores biologicos. Algunos virus como el virus de Epstein Barr, virus de la
inmunodeficiencia humana (VIH), hepatitis B y C, virus linfotropico humano tipo 1 (HTLV1)
y el papiloma virus estan asociados con canceres especificos, segun el virus y los tejidos
gue afecta. 4

No todas las células cancerosas crecen al mismo ritmo, ni tienen las mismas caracteristicas,
ni tienden a diseminarse a los mismos lugares, ya que la biologia de cada tumor es
diferente. De esta manera ciertos tumores, tienen un comportamiento diferente
dependiendo de las caracteristicas de las células que lo conforman.4

Factores genéticos y familiares. Entre los factores de riesgo familiares, los tumores
embrionarios tienen dos formas de presentacion: una heredada y una esporadica; no todos
son heredados, pero dentro de los que lo son, el retinoblastoma y el tumor de Wilms bilateral
son los mas importantes. Por otro lado, algunos padecimientos genéticos predisponen a
padecer cancer, como los nifios con sindrome de Down, quienes tienen una frecuencia 20
a 30 veces mayor de padecer leucemia aguda; los nifios con sindrome de Klinefelter, con
un riesgo 20 veces mayor de tener cancer de mama y luego un riesgo 30 a 50 veces mayor
de presentar tumores de células germinales en mediastino. 5

Leucemia. Se trata de un grupo de enfermedades malignas que provoca un aumento no
controlado de globulos blancos en la médula ésea. Es el cancer mas comun en los nifios y
se cura en el 90% de los casos. Los sintomas son inespecificos como, astenia, adinamia,
dolores 6seos (muchas veces son el Unico sintoma), excesiva sudoracion nocturna. Entre
los signos mas frecuentes podemos encontrar: febricula presentada por dias o meses
(promedio dos o tres semanas), palidez, petequias, equimosis, manifestaciones de
sangrado, hepatoesplenomegalia, adenomegalias e infiltraciones a otros érganos (testiculo,
sistema nervioso central o rifiones). La pérdida de peso es rara. Las leucemias tienen como
triada caracteristica: Fiebre, anemia y manifestaciones de sangrado. El diagnostico final se
realiza por aspirado de médula 6sea. 6

Para realizar el diagnostico la informacion morfol6gica se basa en méas de 25 % de blastos
en medula 6sea, es importante considerar los datos clinicos y biolégicos de cada caso para
la integracion del diagnéstico, asi como indicar el linaje (B, T, fenotipo mixto), asi como la
clasificacion FAB (Fraces, americano, britanico) y WHO (World Health Organization)
correspondiente. 7



Si hablamos de la clasificacion morfolégica, podemos mencionar la clasificacibn FAB
(Frances, americano, britanico), esta clasificacion tiene una aceptacién universal e identifica
3 grupos morfoldgicos, la desventaja que se encuentra con este sistema es que no ayuda
a planificar el tratamiento.

Clasificacion FAB de LLA

Caracteristicas L1 L2 L3
Frecuencia 70-85% 14% 1%
Tamaiio celular Pequeno Moderado, heterogéneo Moderado,

homogéneo
Cromatina nuclear Homogénea Heterogénea Homogénea
Contorno nuclear Regular Irregular, indentaciones Regular, redondo -

oval

Nucléolos No visibles Visibles Visibles
Citoplasma Escaso, basofilo Variable - abundante Moderado -

abundante
Vacuolas No visibles Variable Prominentes

Fuente: Bennet 1976, Bennet 1981, Swerdlow 2009, Campo 2001, Bene 1995

Modelo de diferenciacion linfocitaria basado en los estados de maduracion y
desarrollo

LLA de linea B:

Pro-B o Pre B temprana: TdT+, HLA DR +, CD19+. CD 10+/-, CD34+

Pre-B o B comiun: TdT+, HLA DR +, CD19+, CD 10+, CD20+, Ig citoplasma p+
Pre B transicional: TdT-, HLA DR +, CD19+, CD 20+, IgC p+, IgS p+

B madura: HLA DR +, CD19+, CD 20+, CR2, u+

LLA de linea T:

Timocito inmaduro: TdT |, CD71, CD2 | /-, CD3-, CD1-, CD3 citoplasmatico |
Timocito intermedio: TdT+, CD7+, CD2+, CD1+, CD3+/-, CD4+ v/6 CD8+, CD5+
Timocito tardio: TdT 1/, CD71,CD21,CD41 6 CDR I, CD51, CD3 I

Linfocito T maduro: CD3+, CD4+ 6 CD8+, CD7+, CD5+

Fuente: European Group for Immunological Classification of Leukemia (EGIL)



Con el descubrimiento de los anticuerpos monoclonales, asi como la citometria de flujo y la
reaccién en cadena de polimerasa han permitido realizar la clasificacion por inmunofenotipo
de las LLA en distintos tipos segun el estadio madurativo de los linfocitos. Esta clasificacién
es de las mas usadas ya que tiene implicaciones pronostica y terapéuticas. 7

En la actualidad la tendencia es realizar un tratamiento adaptado al riesgo de cada paciente
y para ello, se ha optado por clasificar a los pacientes en grupo de riesgo. Hay factores
predictivos de riesgo los cuales incluyen indicadores clinicos y de laboratorio al diagnostico.
Entre los mas importantes son Edad ya que los pacientes menores de 1 afio y mayores de
10 afos son considerados pacientes de alto riesgo, por lo tanto, el grupo de pacientes entre
1y 9 afios tienen un mejor pronostico. Sexo se ha encontrado en la bibliografia que el sexo
femenino tiene mejor pronostico en comparaciéon con los nifios, ya que estos pueden
presentar recaida testicular. El recuento total de glébulos blancos altos se ha clasificado
como alto riesgo, y por lo general requiere un tratamiento mas intensivo. Si se presenta un
valor de 50 000 cel./mm3 es el punto de corte para categorizarlo como alto riesgo si es igual
0 mayor a esta cifra. 8

Se ha encontrado que el factor pronostico mas importante es la cuenta leucocitaria
encontrada en el momento del diagnéstico, los pacientes con cuentas menores de 100 000
/ mm3, son los que presentan mayor sobrevivencia aproximadamente un 90% de sobrevida.

La respuesta al tratamiento se puede observar con una reduccion rapida de células
leucémicas en la medula 6sea de los 7 0 14 dias después de inicio de la quimioterapia y
esto tiene un prondstico favorable. Cuando se habla de induccién a la remision se refiere a
la primera fase del protocolo de quimioterapia, con una duracion aproximada de 64 dias, el
objetivo es producir una remision completa, el régimen farmacolégico, se personaliza
dependiendo de la patologia del paciente, durante esta fase en donde se observa la mayor
cantidad de efectos adversos del tratamiento. 8

Se ha observado en los ultimos afios, que, gracias a los avances en los tratamientos
oncoldgicos, la tasa de supervivencia de los nifios diagnosticados con cancer va en
aumento. A pesar de esto se ha encontrado que los nuevos tratamientos participan en la
formacion de debilidad fisica y psicolégica de los pacientes. A pesar de las estadisticas que
marcan una tendencia a la supervivencia mejorada, las enfermedades oncolégicas siguen
siendo una afectacion potencialmente mortal y como tal representa un desafio tanto para el
nifio como para la familia. 8

La calidad de vida es definida por la real academia espafiola como el conjunto de
condiciones que contribuyen a hacer la vida agradable, digna y valiosa. La palabra Calidad
de Vida proviene del latin qualitas atis que significa la propiedad o conjunto de propiedades
inherentes a algo, que permiten juzgar su valor. 9

La OMS define la calidad de vida como “la percepcion del individuo de su situacion en la
vida, dentro del contexto cultural y de los valores en el que vive, asi como en relaciéon con
sus objetivos, expectativas, valores e intereses” 10

La calidad de vida abarca la percepcion del paciente ante la enfermedad, el impacto que
esta tiene y el tratamiento, asi como el funcionamiento en diversos aspectos de la vida,
incluyendo las &reas fisicas, psicologicas y social. 11
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La calidad de vida asociada a la salud es un término que suele utilizarse en el campo
médico, en su interés por evaluar los cambios que presenta la calidad de vida resultado de
intervenciones médicas, porque debe limitarse a la experiencia que el paciente tiene de su
enfermedad y la resiliencia que este presenta a los cambios.12

En los pacientes oncolégicos pediatricos la calidad de vida es de vital importancia ya que
de esto depende la aceptacion y mantenimiento del tratamiento, pieza fundamental para
lograr la eficacia del mismo. 13

Con el pasar de los afios no solo ha habido mejoria en los tratamientos, si no en la
investigacion de la calidad de vida, ya que se ha encontrado como un factor determinante
en la evolucién de los pacientes oncolégicos por lo que estas investigaciones han permitido
gue los instrumentos que la evallan sean mas precisos. 14

Se ha visto que los pacientes pediatricos con cancer en fase aguda de la enfermedad
muestran una reduccién de calidad, la cual tiene repercusion inmediatamente posterior al
diagndstico. Aunque independientemente de la edad del paciente se observa esta
reduccion de la calidad de vida, un grupo que se ha visto mas vulnerable es el de los
adolescentes, ya que no solo influye los cambios psicolégicos y fisicos propios de esta
edad, sino también la capacidad que se adquiere para comprender su enfermedad, los
tratamientos y las complicaciones que esta implica. 14

Es importante destacar el papel que influye la familia en la calidad de vida del paciente
pediatrico, ya que cuando un nifio se enferma, la familia también “padece” la enfermedad.
Comunmente la primera reaccion la primera reaccién de los padres ante el diagndstico de
cancer es la conmocién que se manifiesta con shock, incredulidad y aturdimiento. La
negaciéon de diagndstico es muy comun en las primeras etapas de la enfermedad, seguida
de ira, culpa y finalmente de incertidumbre. La reorganizacion de la estructura familiar es
imprescindible para apoyar al paciente y llevar mejor la situaciéon en la que se encuentra.
Todos los miembros de la familia se encuentran en riesgo psicoldgico durante el proceso
de la enfermedad, no solo por la severidad de la patologia, sino por los cambios que se
generan en el vivir diario. Posteriormente al diagndstico tanto los nifios como los padres
experimentan mas estrés emocional. También se ha identificado que durante este primer
mes posterior al diagnéstico se observa que los efectos secundarios tanto del inicio del
tratamiento oncol6gico como de otros medicamentos coadyuvantes, despiertan angustia en
los padres, hasta el punto de preguntarse si vale la pena el sufrimiento al que se esta
sometiendo el niflo, sumado a esto que la familia se enfrenta a un grave problema
financiero, puede haber despidos en los trabajos de los padres debido al ausentismo,
cambios de domicilio, alteraciones en las relaciones familiares, asi como separacion de los
padres, lo que impacta directamente en la calidad de vida del paciente. 15

La mayoria de los nifios al saber su diagnéstico, suelen pensar que morirdn y en medida
de su edad logran entender en menor o mayor medida su enfermedad, algunos pueden
hablar de estos miedos, pero algunos otros suelen no expresar estos sentimientos y se
tornar reservados, asustados Yy tristes. Por eso es necesario aclarar las dudas, desarrollar
una comunicacion abierta, durante todas las etapas de la enfermedad. 16

Aprender a afrontar su enfermedad es una lucha diaria para el nifio enfermo, ya que se ven
expuestos a largas estancias hospitalarias, continuos traslados de su casa al hospital, la
ausencia o renuncia de los padres en su trabajo, la falta de recursos econémicos, la pérdida
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del afio escolar, la caida del cabello, las nauseas y vomitos constantes, las punciones
continuas para toma de muestras de sangre, son fuertes factores que afectan la calidad de
vida del paciente. 17

Se ha observado que el dolor es una inquietud principal en los nifios, este sentimiento puede
alterar el ritmo del suefio, la personalidad del nifio, ansiedad ante los tratamientos. Por lo
gue el control del dolor debe ser un objetivo prioritario, ya que si este no se atiende puede
cursar con sufrimiento innecesario, lo que disminuye la calidad de suefio, la actividad del
nifio, el apetito y con todo esto su calidad de vida. 18

El nifio debe exponerse a lo largo de todo su tratamiento a procedimientos estresantes y
muy doloroso, como quimioterapia, radioterapia, extraccion de sangre, aspirados de medula
0sea, que se han visto aun mas dolorosos que la propia enfermedad, por ello es comun que
se genere en estos pacientes conductas negativas como gritos, resistencia y poca
colaboracion lo que afecta a la adherencia al tratamiento. 19

Los ingresos al hospital, los multiples tratamientos, o el malestar durante la enfermedad,
constituyen una experiencia negativa, los pacientes suelen presentar ansiedad y depresion,
las cuales son las principales alteraciones emocionales observadas, las cuales se van a
manifestar como llanto, tristeza e irritabilidad, asi como falta de interés o aislamiento por los
juegos. El nifio puede presentar ansiedad de forma anticipatoria ante los procedimientos
médicos, incluso horas o dias antes de realizarse, lo cual afecta de manera negativa la
calidad de vida. 20

No solo se ve afectado el estado psicoldgico, pues se observa que los pacientes que se
encuentran baja tratamiento con quimioterapia pueden presentar alteracion en el
aprendizaje, no solo por inasistencia escolar, sino también pueden presentar en ocasiones
alteracion del lenguaje, aprendizaje, coordinacién motora fina y gruesa, memoria y atencion,
lo cual puede repercutir en su etapa escolar con problemas en célculos, lectura y escritura,
lo que causa desesperacion y tristeza en los pacientes. 21

Es importante mencionar que los cambios fisicos que el nifio experimenta durante su
enfermedad, como por ejemplo perdida de cabello, variaciones de peso, amenazan su
autoestima, asi como las relaciones sociales pieza fundamental para mantener una calidad
de vida optima. 22

El estado animico puede influir sobre la respuesta inmunolégico esta idea no es nueva, ya
que desde tiempos Hipocraticos se pudo observar una clara vinculacion de las emociones
y la enfermedad, mediante los llamados “humores” los cuales eran enfermedades
especificas segun la personalidad y estado de &nimo de los pacientes también nos
menciona sobre la relacion entre el Cancer y el estado de &nimo ha sido sugerida desde.
Galeno en la misma linea, pensaba que las mujeres melancoélicas eran mas vulnerables al
cancer que las mujeres de temperamento sanguineo. 23

Se ha visto que tanto las creencias, actitudes, espiritualidad y perspectivas psicoldgicas
pueden afectar el curso de la enfermedad y el bienestar general. Se ha visto que una mejor
inmunidad se ha asociado con mejores aspectos psicologicos y habitos de los pacientes y
su evolucion en la enfermedad. 23

Posteriormente se evidencio cientificamente que los trastornos del estado de &nimo
prevalecen en la poblacion con alguna enfermedad crénica, comparado con la poblacion
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general. Se comprobd que la poblacién que padece una enfermedad con repercusiones
fisicas que interfieren con la vida cotidiana o causa dolor puede resultar en un estado
animico peor. 24

En recientes estudios se ha encontrado la estrecha relacion entre la respuesta inmune y las
emociones. Los humanos utilizamos ambos sistemas para adaptarnos a las condiciones
cambiantes a la que nos enfrentamos. Ambos sistemas pueden protegernos si se mantiene
bajo control o ser perjudicial si esta en desorden. 25

Una mejor inmunidad se ha asociado con mejores aspectos psicolégicos, con mejor
aceptacion a los tratamientos y cambio de habitos de los pacientes, no se ha visto relacién
con el estado funcional, sintomatologia y efectos secundarios de la quimioterapia. 26

Se hace referencia a la psiconeuroinmunologia, la cual es la ciencia que estudia la relacién
bidireccional entre el sistema inmune y neuroendocrino, esto con el fin de identificar la
posible relacion entre los factores de comportamiento y la progresién de enfermedades. Se
han encontrado fundamentos tanto psicolégicos como bioldgicos para determinar factores
gue pueden influir en las enfermedades en donde el sistema inmune interviene. Algunas
evidencias han demostrado que el estrés y la depresion puede influir en el cambio de
indicadores celulares y humorales y con esto en la inmunidad. Se conoce que para mejorar
el sistema inmune Existen numerosas estrategias que ayudan al enfermo a mejorar su
salud, asi como a personas sanas a lograr un estado tal que haga mas dificil la adquisicién
de alguna enfermedad, entre ellas una de la mas investigada es la risa y el buen humor ya
que se ha visto que son efectivas para enfrentarse con el estrés. La capacidad de estar de
buen humor imprime sentido de perspectiva de nuestros problemas. La risa nos brinda una
liberacion fisica de las tensiones y por tanto se espera que se tenga menos experiencias
desagradables y esto puede contribuir a que el sistema inmune funcione éptimamente. 27

Los pacientes oncologicos reportan sintomas fisicos tras el tratamiento de quimioterapia
aun llevando ya un largo tiempo con este. La mayoria de los sintomas se atribuyen a causas
médicas, algunos otros secundarios a la evolucion de su enfermedad, no obstante, se
estima que muchos de los sintomas se atribuyen a los cambios de estado emocional que
experimentan los pacientes. 28

Para manejar todos estos sucesos que el paciente atraviesa, es de gran importancia el
afrontamiento que presente cada paciente, el patron de su personalidad, su red de apoyo
familiar y de amigos, asi como los lazos creados con el personal de salud. 29

En la actualidad se disponen de mdltiples instrumentos que se encargan de evaluar las
dimensiones que integran la calidad de vida y constituyen una herramienta complementaria
para evaluar la respuesta al tratamiento. La mayoria de estas evaluaciones se encuentran
disponibles en idioma inglés, por lo que su aplicacion en paises de habla hispana requiere
su traduccién y modificaciones segun el contexto social.30

En el caso de tratarse de nifios y adolescentes, lo que se evalla esté relacionado con su
capacidad para realizar actividades diarias (movilidad y cuidado personal) habilidades
cognitivas (memoria, concentracion y aprendizaje), emociones (positivas o negativas), la
percepcién de si mismo, las relaciones interpersonales (amigos y familiares), asi como con
el medio que lo rodea. 31
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Uno de los més utilizados métodos para medir calidad de vida en nifios es el Inventario de
Calidad de Vida Pediatrico (PedsQL) de Varni y el PedsQL Cancer Module, el cual se ha
aplicado de forma extensa en diferentes poblaciones y paises, estos instrumentos han sido
evaluados y han demostrado tener las habilidades psicométricas apropiadas en cuanto a la
confiabilidad y validez, lo cual permite su utilizacién para la investigacion y la préactica
clinica. 32

Este cuestionario tiene como finalidad evaluar el impacto de la enfermedad y el tratamiento
en la calidad de vida de nifios y adolescentes con neoplasia. Se trata de un instrumento ya
validado y adaptado a través de culturas, y también verifica las propiedades psicométricas
en varios idiomas. 33

El cuestionario consiste en 27 items distribuidos en ocho dimensiones: dolor (2 items),
nauseas (5 items), ansiedad al tratamiento (3 items), ansiedad ante el procedimiento (3
items), preocupacion (3 items), problema cognitivo (5 items), percepcién de la apariencia
fisica (3 items) y comunicacién (3 items). Cuenta con dos versiones, una para el nifio o
adolescente divididos por grupo de edad 2 a 5 (contestada por los padres), 5-7, 8-12y 13-
18 afios y otra para los padres. La escala consta de cinco opciones de respuesta, tipo de
likert, correspondientes a 0 nunca, 1 casi nhunca, 2 a veces, 3 muchas veces y 4 casi
siempre. En la versién de los nifios de cinco a siete afios hay una adaptacion para tres
respuestas (0 nunca, 2 a veces y 3 casi siempre) y también se utiliza la escala de caras. La
puntuacion comprende los valores de respuesta transformados inversamente en una escala
de 0 a 100; a saber, 0 =100, 1 =50, 3=25y 4 =0y para la notificacion de nifios de 5a 7
afos, 0 = 100, 2 = 50 y 4 = 0. Cuanto mayor sea la puntuacién, menores seran las
dificultades relacionadas con las enfermedades voluntad y / o tratamiento. Las preguntas
se realizan con base a como se han sentido en el Ultimo mes. 34

Este estudio se reproducido en varios paises los cuales se mencionan en el siguiente
cuadro los mas representativos: 3s.

Calidad de vida en los nifios con LLA durante la induccion | 2009 | CDMX,
a la remision mediante el PedsQL. MEXICO
Calidad de vida relacionada con la salud de nifios y | 2016 | GDL.,
adolescentes con cancer, en tratamiento y vigilancia. MEXICO
Revision bibliografica de herramientas que evalien la | 2020 | AZUAY,
calidad de vida en pacientes oncologicos pediatricos. ECUADOR
Adaptacion transcultural del cuestionario PedsQL Cancer | 2017 | BOGOTA,
module versiéon 3.0 para su uso en Colombia. D.C.
COLOMBIA
Instrumentos de evaluacion de la calidad de vida | 2015 | MEDELLIN,
relacionada con la salud del adolescente. COLOMBIA
Estudio de calidad de vida en la primera infancia. 2016 | PASTO,
COLOMBIA
Calidad de vida en supervivientes pediatricos de tumores | 2017 | MURCIA,
del sistema nervioso central. ESPANA
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Calidad de vida en nifios con Cancer mediante PedsQL 2015 | GDL.,
MEXICO

Calidad de vida de los nifios con padecimientos crénicos
en el hospital infantil de Sonora

En México uno de los estudios mas citados es el que se realiza en el Hospital Infantil de
México Federico Gomez en el 2012 donde evaluaron la calidad de vida de pacientes
oncologicos pediatricos con el cuestionario Pedics Cancer Quality of Life Inventory (PCQL-
3), utilizando una muestra de 123 pacientes con Leucemia Linfoblastica Aguda, se pudo
concluir se determiné que la calidad de vida relacionada a la salud fue menor en los nifios
con leucemia linfoblastica aguda de alto riesgo y en las etapas iniciales del tratamiento.
También se pudo comprobar que las nduseas y la ansiedad ante los procedimientos son
las areas con mayor afeccion. Se observo que la medicion de la calidad de vida en nifios
con LLA es parte fundamental para la evaluacion integral de su tratamiento y pronéstico. La
escala PCQL-3 resulto apropiada en nifios mexicanos. La evaluacion sistematica de la
calidad de vida por parte del equipo de salud podra coadyuvar a orientar las decisiones
médicas y a resolver problemas especificos que afectan a los pacientes pediatricos con
LLA. 3

lll.- JUSTIFICACION. RAZONES POR LAS CUALES ES NECESARIO LLEVAR
A CABO EL ESTUDIO

Aunqgue en la actualidad se ha tomado en cuenta la importancia de la calidad de vida en los
pacientes oncologicos pediatricos, y se han realizado algunos estudios, es importante
destacar que se cuenta con pocos estudios en México.

Asi mismo no se conoce del todo sobre este tema en nuestro medio, lo cual sumado a el
aumento de la prevalencia de la enfermedad y los costos de los tratamientos. Se debe
considerar también que el estado animico de los pacientes oncologicos pediatricos
repercute directamente en la respuesta al tratamiento y su aceptacion.

Otro punto importante a destacar es que el Hospital Juarez de México cuenta con un gran
numero de pacientes oncologicos Pediatricos los cuales se encuentran en diferentes fases
de su tratamiento, razén por la cual en nuestro medio constituye una necesidad apremiante,
el conocimiento y aprendizaje sobre los aspectos de la calidad de vida para el manejo
correcto de los pacientes oncologicos pediatricos. Con el cuestionario PedsQL Cancer
Module 3.0, se puede llegar a cubrir esta necesidad y asi poder brindar un Manejo integral
de este paciente que no solo requieren un tratamiento clinico adecuado sino un apoyo
psicosocial pertinente asociado a una mejor calidad de vida.

Considerando que esta escala es un modelo multidimensional que evalla el funcionamiento
fisico, emocional, social y escolar, relacionandolos todos con el impacto que tienen los
pacientes al estar bajo tratamiento oncolégico, su implementacion es necesaria para valorar
de manera integral la calidad de vida de los pacientes que acuden a este hospital que es
considerado en la presente investigacion y que es referencia Nacional.

Por lo tanto, es necesario conocer entonces, la calidad de vida de los pacientes de
oncologia pediatrica del Hospital Juarez de México.
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IV.- PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

La calidad de vida influye de manera positiva 0 negativa, en la enfermedad que se padezca,
si de la enfermedad que se habla es de Cancer y esta se presenta en nifios, el impacto
suele ser mayor, en la actualidad se presta mucha mas atencién en este aspecto psicologico
y no solo a la parte cientifica y de tratamiento de la enfermedad.

V.- HIPOTESIS

Los pacientes oncologicos pediatricos del Hospital Juarez de México de 2 a 18 afios que se
encuentran en la primera fase del tratamiento quimioterapico tienen mala calidad de vida.

OBJETIVOS.

a. Objetivo General

Determinar la calidad de Vida de los Pacientes sometidos a tratamiento quimioterapico en
Oncologia Pediatrica con diagnéstico de Leucemia del Hospital Juarez de México de
noviembre 2020 a diciembre 2020.

b. Objetivos Especificos.

e Comparar la calidad de vida por género de los pacientes que se encuentran bajo
tratamiento quimioterdpico en Oncologia Pediatrica del Hospital Juarez de México
con diagndstico de Leucemia de Noviembre del 2020 a diciembre del 2020.

e |dentificar los factores asociados a mejorar la Calidad de Vida en los pacientes
sometidos a tratamiento quimioterapico en Oncologia Pediatrica del Hospital Juarez
de México con diagnostico de Leucemia de Noviembre del 2020 a diciembre del
2020.

e Evaluar el funcionamiento fisico, emocional, social y escolar de los pacientes de 2 a
18 afios de Oncologia Pediatrica del Hospital Juarez de México con diagnéstico de
Leucemia de Noviembre del 2020 a diciembre del 2020.

VI.- METODOS

a) DISENO DEL ESTUDIO
Estudio observacional, prospectivo, descriptivo, el cual se realizara en pacientes
pediatricos de 2 a 18 afios de edad, que se encuentren con diagndstico de Leucemia
en la primera fase del tratamiento del Hospital Juarez de México, en el Area de
Oncologia Pediatrica a través del Cuestionario Peds QL Modulo Cancer el cual
evalua el funcionamiento fisico, emocional, social y escolar, relacionandolos todos
con el impacto que tienen los pacientes al estar bajo tratamiento oncologico.
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b)

UNIVERSO DEL ESTUDIO

Se determino la poblacion y la muestra del presente estudio, en base a la informacion
proporcionada por Instituto de Salud para el Bienestar (INSABI) sede Hospital Juarez de
México y de los registros que se llevan en el area de terapia ambulatoria de oncologia
Pediatrica del Hospital Juarez de México correspondientes al afio 2018-2019 México 80
nuevos pacientes ingresados a este programa en el periodo de tiempo antes mencionado,
con base a esta informacion se decidid incluir como universo de estudio a los pacientes
oncologicos pediatricos que se encuentran en la fase de induccion a la remisiéon con
diagnostico de leucemia los cuales son 40 pacientes, con la finalidad de contar con un
numero adecuado de sujetos para el estudio.

c)

d)

e)

CRITERIOS DE INCLUCION

Nifios/as mayores de 2 afios y menores de 18 afios con diagnostico de Leucemia,
gue estén recibiendo quimioterapia en la fase induccion a la remision en el Hospital
Juérez de México.

CRITERIOS DE EXCLUSION

Nifios/as menores de 2 afilos 0 mayores de 18 afios con diagndstico de Leucemia,
que estén recibiendo quimioterapia en la fase induccion a la remision en el Hospital
Juarez de México.

Nifios/as con diagnéstico de Leucemia y discapacidad cognitiva diagnosticada
previamente, otra enfermedad crénica o en cuidados paliativos.

Otros tipos de Cancer infantil que no sea Leucemia.

CRITERIOS DE ELIMINACION

Pacientes de entre 2 y 18 afios con diagnéstico de Cancer que no se encuentran en la
primera fase de su tratamiento de quimioterapia.

Pacientes de entre 2 y 18 afios con diagndstico de Cancer que se encuentran con otro
tratamiento que no sea quimioterapia.

c) VARIABLES

Definicion conceptual | Tipo de variable Escala de
Variable medicién
Dolor Una experiencia Cualitativa nominal | 0.- nunca
sensorial y emocional 1.- Casi nunca
desagradable asociada 2.- A veces
con una lesion presente 3.- A menudo
0 potencial o descrita 4.- Casi siempre.
en términos de la
misma.
Ganas de Vomitar Sensacion subijetiva, Cualitativa nominal | 0.- nunca
desagradable, no 1.- Casi nunca
dolorosa, de vomitar 2.- A veces
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3.- A menudo
4.- Casi siempre.

Ansiedad a los
Procedimientos

Miedo o preocupacion
intensa a actividades
realizadas con el fin de
curacion.

Cualitativa nominal

0.- nunca

1.- Casi nunca
2.- A veces

3.- Amenudo
4.- Casi siempre.

Ansiedad al
Tratamiento

Miedo o preocupacion
intensa a las medidas
usadas para combatir
la enfermedad.

Cualitativa nominal

0.- nunca

1.- Casi nunca
2.- A veces

3.- Amenudo
4.- Casi siempre.

Preocupacion

Estado de inquietud o
temor producido ante una
situacion dificil.

Cualitativa nominal

0.- nunca

1.- Casi nunca
2.- A veces

3.- Amenudo
4.- Casi siempre.

Aspecto Fisico

Se refiere a como se ve
la persona y como la
perciben los demas,

Cualitativa nominal

0.- nunca

1.- Casi nunca
2.- A veces

3.- Amenudo
4.- Casi siempre.

Comunicacion

Accién consciente de
intercambiar
informacion entre dos o
mas participantes con
el fin de transmitir o
recibir informacion u
opiniones distintas

Cualitativa nominal

0.- nunca

1.- Casi nunca
2.- A veces

3.- Amenudo
4.- Casi siempre.

Edad Tiempo que ha vivido Cualitativa Ordinal Afos cumplidos en
una persona u otro ser numero
vivo contando desde su
nacimiento.

Genero Conjunto de seres que | Cualitativa Nominal | 1.-Femenino
tienen uno o varios 2.-Masculino
caracteres comunes

Cuidador Persona que se Cualitativo Nominal | Siy No
encarga del cuidado de
otra persona, de un
animal o un lugar.

Transporte Vehiculo o medio que Cualitativo Nominal | 1.-Publico
se usa para trasladar 2.-Privado
personas o cosas de un
lugar a otro

Vivienda Edificacion cuya Cualitativo Nominal | 1.-Propia
principal funcién es 2.-Rentada
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ofrecer refugio y 3.-Prestada
habitacién a las
personas,
protegiéndolas de las
inclemencias climaticas
y de otras amenazas.

Tener Mascotas Son animales Cualitativo Nominal | 1.-Si

domeésticos, también 2.- No.
son llamados animales
de compafiia y como su
nombre lo indica son
conservados por sus
duefios para formar
parte de la familia,

Acudir a Escuela Ir o asistir con Cualitativo Nominal | 1.- Si

frecuencia a una 2.-No
Institucion destinada a
la ensefianza

Tener Amigos Relacion afectiva entre | Cualitativo Nomina | 1.- Si
dos 0 mas personas. 2.- No

Ganas de Jugar Energia o animos de Cualitativo nominal | 1.- Si
realizar actividad fisica 2.- No
recreativa divertida

Dormir Bien Estar en un estado de | Cualitativo Nominal | 1.- Si
reposo, en el que se 2.- No

suspende toda
actividad consciente y
todo movimiento
voluntario.

d) RECURSOS

l.- BIOLOGICOS: Pacientes que cumplan con las caracteristicas antes mencionadas
que les permita integrarse para el universo de este protocolo.

[I.-HUMANOS: Médicos especialistas adscritos al servicio de Oncologia Pediatrica del
Hospital Juarez de México Dr. José Gabriel Pefialoza Gonzalez, Dra. Martha Velazquez
Avifa., los cuales supervisaran y asesoraran el protocolo. Residente de tercer afio
Alejandra Badillo Arellano, la cual realizara las encuentras para realizar la recoleccion
de datos y andlisis de datos.

lll.- MATERIALES: Encuesta PEDSQL CANCER MODULE 3.0, computadora,
papeleria.

IV.- FINANCIAMIENTO DEL PROYECTO: Autofinanciamiento por médico residente de
tercer grado.
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VII.- ANALISIS ESTADISTICO

De acuerdo a las encuestas realizadas (PEDS QL MODULE CANCER 3.0) a los pacientes
del 2 a 18 afios del Hospital Juarez de México, con diagnéstico de Leucemia en fase de
induccién a la remision, podemos observar que del total de la poblacion de estudio son 40
pacientes, los cuales en su totalidad cumplen los criterios de inclusién, de los cuales 23 son
mujeres (57 %) y 17 pacientes son hombres (43%), es decir hay una mayor prevalencia de
mujeres en este estudio. De los rangos de edad en los cuales se dividen los pacientes de
estudio, observamos que el grupo que predomina es de 8 a 12 afios (adolescentes) con 21
pacientes (53%) y el rango de edad con menos pacientes para el estudio es de 2 a 4 afios
con solo 4 pacientes (10%).

SEXO

HOMBRES MUJERES

17

23

GRAFICA 1. Distribucion de la poblacién de estudio por sexo. Fuente Elaboracidn propia.
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RANGO DE EDADES

25

20

15

PACIENTES

10

2a4 5a7 8al2 13218
[ | 4 8 21 7

RANGO DE EDADES

GRAFICA 2. Distribucion de la poblacién por rango de edades. Fuente Elaboracion propia.

Calidad de Vida.

mBUENA
" REGULAR
= MALA

H PESIMA

GRAFICA 3. Evaluacion de la calidad de vida. Fuente Elaboracién propia basada en documento
PEDSQL Scoring.
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HOMBRES MUIJER

Calidad de Vida. Calidad de Vida.

0%

= BUENA = BUENA

REGULAR REGULAR

H MALA uMALA

mPESIMA W PESIMA

GRAFICA 4 y 5. Evaluacion de la calidad de vida dividido por sexo. Fuente Elaboracién propia.

Para realizar la evaluacién de calidad de vida, me base en las respuestas dadas en el
cuestionario PEDSQL MODULE CANCER, en el cual contamos con una calificacién de 0 a
4 en cada item de pregunta, posteriormente se transforma en la siguiente escala 0= 100%,
1 =75%, 2= 50%, 3= 24%, 4= 0%, en donde 0%-23% se clasifica como buena calidad de
vida, 24%- 49% regular calidad de vida, 50% - 99% mala calidad de vida y > 100% pésima
calidad de vida. Sabiendo esto en la siguiente grafica podemos observar que de la poblacién
de estudio el 60% presenta una regular calidad de vida, 33% mala calidad de viday 7%
buena calidad de vida, nadie mostro tener pésima calidad de vida.

Al separa la calidad de vida por sexo, observamos que en el sexo masculino presentan
23% de mala calidad de vida y en mujeres el 39% de calidad de vida, como se puede
observar las mujeres presentaron peor calidad de vida en comparaciéon con hombres.

RELACION CALIDAD DE VIDA Y NUMERO DE CUIDADORES

SOLO CUIDADORES PRIMARIOS CON CUIDADORES SECUNDARIOS

Calidad de Vida. Calidad de Vida.

mBUENA = BUENA

REGULAR REGULAR

=MALA = MALA

HPESIMA H PESIMA

GRAFICA 6. Evaluacion de la calidad de vida relacionada con el nimero de cuidadores de los pacientes.
Fuente Elaboracién Propia.

22



RELACION CALIDAD DE VIDA Y ESCUELA

ACUDE A LA ESCUELA NO ACUDE A LA ESCUELA

Calidad de Vida. Calidad de Vida.

HBUENA H BUENA

¥ REGULAR = REGULAR

EMALA HMALA

B PESIMA H PESIMA

GRAFICA 7. Evaluacion de la calidad de vida relacionada con acudir a la escuela. Fuente Elaboracion
Propia.

RELACION CALIDAD DE VIDA Y AMIGOS

SIN AMIGOS CON AMIGOS

Calidad de Vida. Calidad de Vida.

0%

HBUENA B BUENA

{
B REGULAR B REGULAR

MALA MALA

B PESIMA B PESIMA

GRAFICA 8. Evaluacion de la calidad de vida
relacionada con tener amigos. Fuente Elaboracion Propia.

Decide dividir los resultados de la encuesta en diferentes aspectos en los cuales se
relaciona la calidad de vida: SOCIAL, ECONOMICO Y RECREATIVO. Las graficas previas
analizan la calidad de vida en cuanto a la parte SOCIAL, en la primera grafica se observa
la relacién entre cuidadores secundarios (tios, abuelos, etc.), presentando el 35% de mala
calidad de vida, a diferencia de los que solo presentan cuidadores primarios (padres) se
mostré un 17% de mala calidad de vida.
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La segunda grafica muestra cdmo se relaciona el ambito escolar con la calidad de vida, los
nifios que acuden a la escuela reportan 27% de mala calidad de vida a diferencia de los
que no acuden a la escuela que presentan el 43% de mala calidad de vida.

En la dltima tabla se muestra que los pacientes que respondieron que tienen amigos ya sea
fuera o dentro del hospital presentan solo el 23% de mala calidad de vida a diferencia de
los que no tienen amigos los cuales tiene el 37% de mala calidad de vida.

RELACION DE CALIDAD DE VIDA Y TRANSPORTE

Calidad de Vida. Calidad de Vida.

W BUENA = BUENA

= REGULAR = REGULAR

= MALA W MALA

PESIMA PESIMA

PUBLICO PRIVADO

GRAFICA 9. Evaluacion de la calidad de vida relacionada con transporte utilizado. Fuente
Elaboracion Propia.

CASA RENTADA / PRESTADA CASA PROPIA

Calidad de Vida.

0%

Calidad de Vida.

HBUENA m BUENA

Area del grifico

q
B REGULAR B REGULAR

MALA MALA

B PESIMA H PESIMA

GRAFICA 10. Evaluacion de la calidad de vida relacionada con Estatus de Domicilio. Fuente
Elaboracion Propia.

El segundo apartado a revisar es la parte ECONOMICA. En cuanto al transporte que utilizan
para acudir a su tratamiento médico en el hospital, los que responden que acuden en
transporte privado presentan una buena calidad de vida en un 15%, mientras que los que
acuden en transporte publico presentan el 36% de mala calidad de vida, podemos observar
un el transporte que utilizan para acudir al hospital tiene un gran impacto en la calidad de
vida.
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En cuanto al estatus del domicilio, se observa que los que habitan en casa propia tiene un
25% de mejor calidad de vida en comparacidén con los que habitan en casa rentada o
prestada, los cuales reportan 67% de mala calidad de vida. También se observa una
marcada diferencia en la calidad de vida segun el estatus de la vivienda.

RELACION CALIDAD DE VIDA Y MASCOTAS

SIN MASCOTAS CON MASCOTAS

Calidad de Vida. Calidad de Vida.

B BUENA W BUENA

|
B REGULAR e |

MALA

MALA
M PESIMA W PESIMA
GRAFICA 10. Evaluacion de la calidad de vida relacionada con convivir con mascotas. Fuente
Elaboracion Propia.
RELACION CALIDAD DE VIDA Y JUEGO
JUEGA NO JUEGA
Calidad de Vida. Calidad de Vida.
WBUENA m BUENA
B REGULAR B REGULAR
= MALA = MAIA
HELT PESIMA

GRAFICA 11. Evalﬁacién de la calidad de vida relacionada con jugar. Fuente Elaboracién Propia.
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RELACION CALIDAD DE VIDA Y ACTIVIDAD FISICA

REALIZA ACTIVIDAD FISICA
Calidad de Vida.

0%

mBUENA
REGULAR

uMALA
H PESIMA

NO REALIZA ACTIVIDAD FISICA

Calidad de Vida.

0%

7%

HBUENA
REGULAR

uMALA

B PESIMA

GRAFICA 12. Evaluacion de la calidad de vida relacionada con Actividad Fisica Fuente

Elaboracion Propia.

El tercer &mbito para evaluar la calidad de vida es la parte RECREATIVA. La primera grafica
nos muestra que los pacientes que refieren contar con una mascota en casa presentan el
12% de mejor calidad de vida, en comparacion con los que reportan no tener mascotas.

En la segunda grafica se muestra que los pacientes que tienen ganas de jugar presentan
un 9% mejor calidad de vida en comparacion de los que no juegan.

Se observa en la Ultima grafica se muestra que a actividad fisica mejora la calidad de vida
ya que los pacientes que respondieron que no realizan actividad fisica presentan un 40%
de mala calidad de vida, en comparacion de los que, si realizan, que presentan solo 10%

de mala calidad de vida.
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DOLOR

Grafica del dolor

ENADA O POCO BREGULAR EMUCHO

GRAFICA 13. Evaluacidn de dolor. Fuente Elaboracién Propia.

De los entrevistados respondieron un 48% de ellos, que sienten regularmente dolor
durante la administracion de su tratamiento, solo un 13% respondié que no tiene dolor
durante el tratamiento.

GRAFICA DE DOLOR Y EDAD.
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PORCENTAJE DE CALIDAD DE VIDA

GRAFICA 14. Relacion de dolor y rangos de edad. Fuente Elaboracién Propia.

En la tabla anterior se muestra que grupo de edad el dolor que sufren durante su tratamiento
oncoldgico, y se puede observar que la mayor cantidad de dolor es en el grupo de 2 a 4
afos.
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GRAFICA 15. Relacion de dolor y calidad de vida. Fuente Elaboracién Propia.

En la gréafica anterior se observa que quien sufre menos dolor coincide con la mejor calidad
de vida (mejor calidad de vida se expresa con cifras cercanas a 0, segun la escala de
evaluacion) y quien sufre mas dolor tiene peor calidad de vida (cifras cercanas a 100).

ANSIEDAD A LOS PROCEDIMIENTOS

GRAFICA DE ANSIEDAD AL PROCEDIMIENTO
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GRAFICA 15. Ansiedad al procedimiento. Fuente Elaboracién Propia.

Segun la grafica anterior, el 40% de los pacientes encuestados presentan poca ansiedad

por los procedimientos médicos y un 20% dijo que presenta mucha ansiedad ante estos
procedimientos.
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GRAFICA 16. Ansiedad al procedimiento y relacion con rango de edades. Fuente Elaboracién
Propia.

En la grafica anterior se muestra en que grupo de edad sufren mayor ansiedad ante los
procedimientos médicos y se observa que es mayormente prevalente en la edad de 5 a 7 afios.

29



Calidad de vida/Ansiedad Procedimiento

PORCENTAIJE DE CALIDAD DE VIDA

14 80
12 70
10 60
50

8

40
6

30
4 20
2 10
0 0

1 3 5 7 9 11 13 15 17 19 21 23 25 27 29 31 33 35 37 39

mmm Ansiedad del procedimiento === Calidad de Vida| ¥ DE PACIENTES |

GRAFICA 17. Ansiedad al procedimiento y relacién con rango de
edades. Fuente Elaboracion Propia.

En esta grafica se puede concluir que a mejor calidad de vida (cifras cercanas a 0%), menor
ansiedad por los procedimientos médicos e inversamente a peor calidad de vida (cifras
cercanas al 100%), sufren mayor ansiedad a los procedimientos médicos.

Grafica de Ansiedad al Tratamiento Grafica de Preocupaci()n
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GRAFICA 18. Ansiedad al tratamiento y preocupacion al tratamiento. Fuente Elaboracion Propia.
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En estas graficas se observa que no es significativo para los pacientes encuestados la
ansiedad por los efectos secundarios de los tratamientos oncologicos, y no presentan
preocupacion por que los tratamientos vayan a fracasar o sufrir recaidas.

GRAFICA DE DIFICULTAD PARA PENSAR

El 75% de los pacientes encuestados
refieren no tener ningln problema
para prestar atencién o concentrarse
cuando estan sometidos a
tratamientos oncologicos.

ENADA HPOCO MREGULAR EMUCHO

GRAFICA 19. Dificultad para prestar atencion o concertarse. Fuente Elaboracién Propia.
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Grafica de Percepcion de Aspecto Fisico
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GRAFICA 20. Percepcion de Aspecto Fisico. Fuente Elaboracion Propia.

En esta grafica podemos ver que el 37% de los encuestados no tiene ningun problema con
su aspecto fisico, durante su tratamiento oncologico.

HOMBRES MUIJERES

Grafica de Percepcién de Aspecto Fisico Grafica de Percepcion de Aspecto Fisico
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GRAFICA 21. Percepcion de Aspecto Fisico, dividido por sexo. Fuente Elaboracion Propia.
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PORCENTAJE DE CALIDAD DE VIDA

o

En las gréficas anteriores separamos la percepcion fisica en sexo hombres y mujeres y se
observa que hay una mayor importancia 8% de la percepcion fisica en mujeres que en
hombres.
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GRAFICA 22. Relacion entre calidad de vida y percepcion fisica. Fuente

Elaboracién Propia.

En la grafica anterior se observa que a mejor calidad de vida (cifras cercanas 0%) se tiene
una mejor percepcion fisica y a menor calidad de vida (cifras cercanas al 100%) se observa
peor percepcion fisica de los pacientes.
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GRAFICA 23. Relacion entre aspecto fisico y calidad de vida. Fuente Elaboracidon Propia.
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Se observa en la grafica anterior que, al relacionar rango de edades con aspecto fisico, que
en las edades donde influye mas el aspecto fisico es en la edad de 8 a 12 afios y en segundo
lugar de 13 a 18 (adolescentes)

Grafica de Comunicacion Se observa que el 38% de los

pacientes  encuestados, no
tienen regularmente problemas
para comunicarse con el
personal de salud tratante y solo
un 3% tiene mucho problema en
comunicarse con el personal de
salud.

B NADA

EPOCO

REGULAR

MUCHO

GRAFICA 24. Dificultad para comunicacion con personal médico. Fuente Elaboracién Propia.

VII.- DISCUSION

De acuerdo a los resultados que se obtuvieron del anterior estudio y andlisis, pudimos
determinar la calidad de vida de los pacientes oncologicos de 2 a 18 afios en induccién a la
remision, a través de la encuesta PEDSQL Module Cancer y se reporta que el 7% de los
participantes presentan una buena calidad de vida, el 60% regular calidad de vida y el 33%
una mala calidad de vida, con lo cual comprobamos que la hipétesis de este trabajo se
comprueba. Similar a los resultados obtenidos en el estudio de la evaluacion de calidad de
vida en Hospital Infantil de México 35, en el cual utilizan la misma herramienta de estudio
para evaluar la calidad de vida, concluyen que el grupo de paciente oncologicos en
induccion a la remiso en promedio de la calificacion total de la calidad de vida fue de 35.0,
lo que se traduce a una regular a mala calidad de vida, similar al resultado obtenido en este
estudio.

En comparacion con estudios internacionales (USA Boston) 39, en el cual se concluye que
la poblacién oncolégica pediatrica estudiada reporta 35% de buena calidad de vida, con
esto podemos cuestionarnos sobre la poca o nula importancia que se le da en México y en
Latinoamérica a los aspectos psicoldgicos.

En cuanto a al predominio de sexo incluido en la muestra para el estudio se muestra que el
57% son mujeres, coincidiendo con la literatura antes mencionada 3s, en donde hay mayor
prevalencia de mujeres con el diagnostico de leucemia. Asi mismo se reporta que las
mujeres son las que se reportan con una peor calidad de vida 39%, en comparaciéon con
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los hombres que presentan el 23% de mala calidad de vida. Se concluye asi que el sexo
femenino tiene peor calidad de vida.

Los factores asociados que tuvieron mayor impacto en la calidad de vida fueron los
econdmicos, ya que se encontrd que los pacientes que refirieron acudir en transporte
publico a los tratamientos, asi como vivir en casa rentada, fueron los que reportaron peor
calidad de vida alrededor de un 35 a 38%, segun la revision bibliografica 37, coincidiendo
con los resultados encontrados en gque los pacientes con nivel econémico menor, muestran
hasta 30% mayor impacto negativo en la calidad de vida.

Los factores asociados que tuvieron un impacto positivo en la calidad de vida fueron los
recreativos, ya gue los que contestaron afirmativamente a tener mascotas en casa, jugar y
hacer actividad fisica, presentaron una mejor calidad de vida alrededor de un 7 a 10%, los
resultados mostrados en la bibliografia 36, son similares a los resultados de este trabajo, ya
gue en ambos se observa mejor calidad de vida al realizar actividades recreativas y mejores
condiciones de salud, al realizar ejercicio.

En cuanto a los items evaluados en la encuesta PEDSQL MODULE CANCER para evaluar
la calidad de vida, los mas relevantes para esta investigacion, fueron los que muestran ser
significativos para tener una peor calidad de vida, entre los que destacan el dolor, ya que
se encontrd que entre mejor calidad de vida presenten los pacientes menos dolor sufriran,
asi mismo el grupo de edades que sufren mas dolor y por ende peor calidad de vida se
ubica entre los 5 a 7 afios.

La ansiedad a los procedimientos médicos, llamese tomar muestras de sangre, colocar
venoclisis, administrar tratamientos intravenosos, repercute de forma importante
negativamente en la calidad de vida, ya que se observé que, los pacientes que presentan
mayor ansiedad durante este evento, tienen peor calidad de vida hasta en un 20%.

Otro aspecto que repercute directamente en una buena calidad de vida es el aspecto fisico,
del total de pacientes encuestados se observa que el aspecto fisico que presentan durante
el tratamiento oncoldgico, no representa ninguna repercusion negativa en la calidad de vida,
al comparar el aspecto fisico por sexo, se observa que en las mujeres repercute
negativamente en un 2% mas que los hombres, asi que se puede concluir que no es
significativo para el estudio, en la edad en donde presenta esta repercusion es en la
adolescencia de 12 a 18 afios en un 25%.

De las variables preguntadas en la encuesta para evaluar la calidad de vida que no tuvieron
impacto en la calidad de vida, es la comunicacién con el personal médico tratante, asi como
la ansiedad ante los efectos secundarios de los tratamientos, ya que no mostraron afectar
de manera significativa negativamente la calidad de vida.

Dentro de las limitaciones que encontramos en este estudio, es que solo se incluy6 en el
universo del trabajo los pacientes que se encuentran en induccion a la remision, no
pudiendo comparar con otro grupo de estudio que se encontrara en una fase diferente del
tratamiento, por ejemplo, mantenimiento, ya que no se logré contar con mayor tiempo
durante la aplicacion de encuestas para localizar a los pacientes.

En cuanto a futuras lineas de investigacion, existe aln un enorme universo en cuanto a la
calidad de vida se refiere y sobre todo a las estrategias que se pueden implementar basadas
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en los resultados obtenidos para mejora esta en los pacientes y con esta tener una mejor
respuesta al tratamiento.

Dentro de las propuestas para mejorar la calidad de vida, la cuales son reproducibles en
nuestra unidad médica son por mencionar algunas de ellas marcadas en la bibliografia 3s,
sesiones de terapia psicolégica desde el diagnostico del paciente oncolégico, con un mismo
psicologo, antes y después de la terapia en donde expresen sus sentimientos,
pensamientos y estado fisico, esta interaccion puede llevarse a cabo en sesiones grupales
con otros nifilos con el mismo diagnéstico, o puede realizarse sesiones individuales
dependiendo de las preferencias de los pacientes y sus padres, se observé buenos
resultados, mejoria de hasta 35% en la calidad de vida en comparacion con los pacientes
que no realizaron esta sesion. Otra de las propuestas mencionadas que se puede
reproducir en esta unidad es la risoterapia, la cual se puede capacitar al personal que se
encuentra en terapia ambulatoria (medico, enfermeria, camilleros), para realizar una serie
de ejercicios de risoterapia previo a la administracion del tratamiento.

En el estudio antes mencionado también mencionan la importancia de las relaciones
interpersonales para mejorar la calidad de vida, por lo que una de las estrategias que se
podrian implementar, es “ el amigo secreto”, en donde no solo pueden participar mismos
pacientes con diagnésticos similares, sino cuidadores primarios ( padre o madre), de otros
pacientes, asi como el personal de salud, el objetivo radica en formar lazos, con historias,
sentimientos, dibujos cartas, videos, y poder con esto crear un vinculo de apoyo entre los
pacientes.

VIII.-CRONOGRAMA DEL PROYECTO

ACTIVIDADES | SEPTIEMBRE | ABRIL | JUNIO |JULIO |AGOSTO

2020 A Y 2021 | 2021 | OCTUBRE
MARZO 2021 | MAYO 2021
2021

Recopilacion
de
informacion
del protocolo
de
investigacion
Revisiony
correcciones
de protocolo

Realizacion
de encuestas

Realizacion
de base de
datos
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Andlisis
estadistico

Informe final.
Presentacion
de

resultados y
conclusiones

IX.- RIESGO DE LA INVESTIGACION

Investigacién sin riesgos, es un método de estudio en el cual se utiliza encuesta y no se
realiza ninguna intervencion o modificacion intencional, asi como no se produce ningun
dafio psicolégico y social a los individuos que participan en el estudio.

X.- CONSIDERACIONES ETICAS APLICABLES AL ESTUDIO

Los datos obtenidos provenientes de la aplicacién de encuesta seran usados de forma
confidencial y utilizados Unicamente de manera cientifica. Esto segln las recomendaciones
éticas en materia de salud y de la declaracion de Helsinki 1964, reglamento de la ley general
de salud en materia de investigacion 1987, articulo 17, Capitulo IlI.

Xl.- CONCLUSIONES.

La calidad de vida, es un tema sumamente importante para la atencién bio- psico- social de
un paciente, la evaluacion de esta debe ser vital en distintos momentos de la evolucion
clinica de un paciente con cancer, influye de manera importante en el curso de la
enfermedad y la respuesta al tratamiento, asi como psicolégicamente ayuda a tener
resiliencia ante la enfermedad que padece, de ahi la importancia de contar con un
instrumento de evaluacién, que permita una aproximacién confiable y refleje las
condiciones de salud fisica y psicologica de los pacientes, podemos concluir que el PEDS
QL MODULE CANCER, es una herramienta facil de implementar y reproducir para lograr el
objetivo, ya que nos arroj6 datos veraces y certeros, para conocer cOmo se encuentran los
pacientes pediatricos en induccién a la remisién del Hospital Juarez de México, como
pudimos notar en este estudio hay multiples factores que afectan tanto de manera positiva,
asi como de manera negativa para la calidad de vida, en el presente estudio pudimos
comprobar que los pacientes que se encuentra en induccion a la remision presenta una
mala calidad de vida, se logro identificar los factores asociados a mejorar o empeorar la
calidad de vida. Por lo que se pueden implementar acciones o recomendar acciones
orientadas los factores que mejoran la calidad de vida, asi como al identificar factores que
empeoran la calidad de vida, se pueden recomendar acciones para modificar 0 minimizar
los aspectos. Esto con el objetivo de mejorar la calidad de vida en los pacientes
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XIl.- ANEXOS

N.° de identificacion:

Fecha:

PedsQL"

Modulo de cancer

Version 3.0 - Spanish (Spain)

CUESTIONARIO para ADOLESCENTES (13-18 afios)

INSTRUCCIONES

Los adolescentes con cancer a veces tienen problemas especiales. Dinos en
qué medida han sido un problema para ti estas cosas en el ULTIMO MES
marcando con un circulo:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema
2 si a veces es un problema

3 si a menudo es un problema

4 si casi siempre es un problema

En este cuestionario no existen respuestas correctas o incorrectas.
Constltanos si no entiendes alguna pregunta.
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Padaldl 2

En el ULTIMO MES. ;en qué medida han sido un problema para ti estas cosas?

Hunca Casl A A Casi
— (probigmas con...) nunca | weces |menudo |siempre
1. Me duelen las articulaciones o los masculos 0 1 2 3 4
2. Tengo mucho dolor 0 i 2 2 4
GANAS DE VOMITAR (problemas con...) Nunca | Casi A A Casi
nunca | veces |menudo |siempre
1. Me pongo mal del estdmago cuando sigo tratamientos 0 1 2 3 4
médicos
2. La comida no me sabe muy bien 0 1 2 3 4
3. Me pongo mal del estomago cuando pienso en los 0 1 2 3 4
tratamientos medicos
4. Me siento tan mal del estomago gue no puedo comer 0 1 2 a 4
3. Algunos alimentos y olores me ponen mal del 0 1 2 3 4
estomago
ANSIEDAD ASOCIADA A LOS PROCEDIMIENTOS Hunca | Casi A A Casi
MEDICOS (problemas con...) nunca | veces |menudo ) siempre
1. Me hacen dafio los pinchazos de agujas 1 2 3
(es decir, en inyecciones, andlisis de sangre)
2. Me asusta tener que hacer analisis de sangre 1 2 2
3. Me asusta que me pinchen con agujas 1 2 3
(es decir, en inyecciones, analisis de sangre)
ANSIEDAD ASOCIADA AL TRATAMIENTO Hunca | Casi A A Casi
(problemas con...) nunca | veces |menudo|siempre
1. Siento miedo mientras espero a entrar al médico 0 1 2 3 4
2. Me da miedo tener que ir al médico 0 1 2 a 4
3. Me da miedo tener que ir al hospital 0 1 2 3 4
PREOCUPACION {problemas con...) Munca | Casi A A Casi
nunca | weces |menudo |siempre
1. Me preocupan Ins efectos secundanos de los 1 2 3 4
tratamientos medicos
2. Me preocupa si los tratamientos meédicos funcionan o no 1 2 a 4
3. Me preoccupa si el cancer volvera a aparecer o si 1 2 3 4

sufriré una recaida
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PedsQL 3

En el ULTIMO MES, ;en qué medida han sido un problema para ti estas cosas?

PROBLEMAS PARA PENSAR (problemas con...) Nunca | Casl A A Casl
nunga | woeos | menude | gsiempre

1. Me cuesta saber qué hacer cuando algo me molesta [i] 1 2 3

2. Tengo dificultad para resolver problemas de 0 1 2 3 4
matematicas

3. Tengo dificultad para escribir los trabajos de clase 0 1 2 3 4

4. Me cuesta prestar atencion a las cosas 0 1 2 3 4

5. Me cuesta recordar lo gue leo 0 1 2 3 4

PERCEPCION DE TU ASPECTO FiSICO Hlmmc "ﬁ“n:fn y ‘:m ] m:u o m;-‘—'fp'm

{problemas con...)

1. Siento que no SOy guapo/a 0 1 2 3 4

2. Mo me gusta gue los demas vean mis cicatrices 0 1 2 3 4

3. Me da verglienza que los demas me vean el cuerpo 1] 1 2 3 4

COMUNICACION (problemas con...) Nunca | Casl A A Casl

nunca | weces |menudo |siempre

1. Me cuesta explicarles a los médicos y enfermeros 0 1 2 3 4
cdimo me siento

2. Me cuesta hacerles preguntas a los médicos y 1 2 3
enfermeros

3. Me cuesta explicarles a los demas mi enfermedad 1 2 3
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NOMBRE:

EDAD:

GENERO
1.- HOMBRE 2.- MUJER

DIAGNOSTICO:

ETAPA O RIESGO:

FASE DE TRATAMIENTO
1.- INDUCCION A LA REMISION 2.- MANTENIMIENTO

SEMANAS DE QUIMIOTERAPIA:

ADEMAS DE TUS PADRES TIENES OTRO CUIDADOR
NO: SI: 1.- ABUELOS  2.-TIOS 3.- OTROS (¢Quién?)

GRADO DE ESCOLARIDAD DE TUS PADRES:

GRADO DE ESCOLARIDAD DE TU SEGUNDO CUIDADOR:

DIRECCION:

¢VIVES CON TUS PADRES?
1.-SI 2.-NO

¢ TUS PADRES ESTAN SEPARADOS?
1.-SI 2.-NO

¢ ACUDES A TU TRATAMIENTO EN TRANSPORTE?

1.-PRIVADO 2.- PUBLICO :1.-TAXI 2.- AUTOBUS 3.- METRO
¢ TUCASAES?

1.- PROPIA 2.- PRESTADA 3.- RENTADA

¢ TIENES CUARTO PROPIO?

1.-Sl 2.-NO

¢ DUERMES EN UNA CAMA SOLO?

1.-SI 2.-NO 1.- HERMANOS 2.-PAPAS  3.- OTROS
ETIENES MASCOTA?

1.-NO 2.- Sl 1.- PERRO 2.- GATO 3.-0TRO
¢ ACUDES A LA ESCUELA?

1.-SI 2.-NO ¢éPor qué? 1.- ME MOLESTAN

2.- ME SIENTO MAL.
3.- ME DAN CLASES EN CASA.
4.- OTROS

¢QUE GRADO ESCOLAR ACUDES?
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¢TOMAS ALGUN MEDICAMENTO EXTRA?

1.- ESTEROIDE 2.- OPIOIDE 3.- BENZODIACEPINA 4.- TE MEDICINAL

6.- REMEDIO CASERO.

5.- HIERBA MEDICINA

¢DUERMES BIEN?

1.-SI 2.-NO

ETIENES AMIGOS?

1.-SI 2.-NO

¢LA MAYORIA DE TUS AMIGOS SON?

1.- ESCUELA 2.- HOSPITAL 3.- CASA
¢ REALIZAS UNA ACTIVIDAD FISICA?

1.-SI 2.-NO
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