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RESUMEN

En ia década pasada, se ha ido incrementando el reconocimiento de que el
concepto de Calidad de Vida es un fenémenc mensurable que puede tener igual
relevancia para los pacientes como las demds variables observables. La medicion
de la Calidad de Vida en Oncologia Pedidtrica es una importante adicion para el
estudio del {ratamiento del nific con céncer. Los efectos relativos de diferentes
estrategias de intervencion en Iz Calidad de Vida de los nifios se han convertido en
una cuestion de considerable significacion personal y social. Los estudios de
Calidad de Vida comparativos podrian proveer importantes datos para usarse en
la toma de decisiones médicas. Empero, existen pocos estudios donde se hallan
desarrollade Escalas de Calidad de Vida para nifios con céncer en el ambito
mundial {estos son sumamente escasos en México), que puedan ser inchiidos
denéro de protocolos clinicos. Los prop6sitos del presente estudio fueron (1)
validar el Inventario de Calidad de Vida para Oncologia Pedistrica ICV); (2)
analizar la diferencia entre la evaluacién objetiva y subjetiva y (3} generar un perfil
del nifio con Leucemia Linfobl4stica Aguda.

Como conclusién es posible asegurar que la medicién de Ia Calidad de Vida
puede generar informacién clinica que podria asistir a familiares v personal
médico para realizar elecciones informadas entre alternativas icrapéuticas.
Adicionalmente, tales mediciones puede ayudar a identificar nifics con un riesgo
mayor para presentar problemas funcionales, psicolégicos y sociales. Como
corofario, la inclusion de la medicién de la Calidad de Vida en ensayos clinicos es
un importante paso en el movimiente hacia la concepcion global o biopsicosocial
del estado de salud de nifios con cancer.



PSICOLOGIA ONCOLOGICA

Numerosos cambios en la sociedad y en la medicina han incrementado el interés
por los aspectos psicologicos del céncer, entre los faciores que contribuyen a fortalecer el
énfasis se encueniral:

i Cambios en las actitedes sociales hacia el cancer el cual es visto con menos
pesimisme.

2. Interés por la autonomia del paciente.

3. Diagnostico temprano del cancer mediante métodos mejorados y
tratamiento mds efectivo.

4, Reconccimiento de las influencias psicologicas v conductuales exn el riesgo

de cancer, deteccion temprana y prevencion.
5. Enfasis en el cuidado psicol6gico del paciente médicamente enfermo.

Los aspectos psicoseciales del cancer han cambiado draméticamente asi como los
tratamientos han sido mas exitosos. Imicialmente, cuando el céncer infantil era
uniformemente fatal, los esfuerzos eran dirigidos hacia la asistencia del paciente y Ia
familia para adaptarse al inevitable resultado. Esto era considerado Io més humano. El
aspecte psicosocial primario estaba enfocado hacia la muerte, a causa de que el nitmero
de sobrevivientes era escasc y sus problemas de confromtacién eran mantenidos en
secreto. Sin embargo en Iz actualidad donde un gram nfimerc de pacientes sobreviven a
1a enfermedad los aspectos psicosociales del céncer estin enfocados tanto a los aspecios
de supervivencia, actitudes individuales y sociales como a coadyuvar al mejor disefio y
adminisiracién dei tratamiento médico.

Los primercs estudios psicooncologicos fueron realizados en 1800 y estaban
enfocados principalmente al cuidado paliativo v a lograr de ios pacienies amputados
una adaptacion, sin embargo se considera (Holland y Rowland, 1989) que los primercs
artfculos sobre psicooncologia aparecieron entre 1951 y 1952, v trataban sobre las
reacciones psicologicas hacia el cancer.

A mediados de 1970 los oncGlogos especialmente aquellos especializados en
pediatria, invitaron a psiquiatras y psicéloges a sus unidades como consultores para
examinar los probiemas de pacientes, familias y equipe médico. Los estudios se
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centraron en dos dimensiones psicolégicas: (1) el impacto del céncer sobre las funciones
psicologicas del paciente, la familia del paciente y del equipo oncolégico, y (2) el papel
que las variables psicologicas v conductuales pudiesen tener sobre el riesgo de céncer v
la supervivencia. La dliima dimension es también considerada por algunos como
medicina comportamental del cancer; ciertos aspectos representan el nuevo campo de la
psiconeuroinmunologia.

La dltima década fue testigo de un avance en la investigacién dentro de la
psicologia pedidtrica {(Redd 1994), 1a denominada “Psicologia Oncolégica Pedi4trica”.
Esta subespecializacién presenta como principal punto de inierés en como el nifio se
ajusta al cancer y a su tratamiento, asf como a su aislamiento social y reintegracién.

Los avances mas significativos han sido realizados en tres 4reas principales (Redd,
19%4):
(1) Impacto psicoldgico a corto y largo plazo del cancer v su fratamiento en el
paciente y su familia,
2 ‘Las secuelas neuropsicoldgicas del tratamiento del céancer.

{3 Intervencién comportamental para reducir el esirés durante los
procedimientos de diagnostico invasivo v terapéuticos.

Redd (1904} menciona que son al menos seis factores gue ha sido posible
{

2RI PR b I 2 gLy

identificar para el répido progreso en la psicologia oncologica pedidtrica:

1. Avances en la investigacién metodoi6gica.

2. Incremento en el interés del estudioc de niflos con cdrcer enire
profesionales de la Psicologia.

3. Amplia disponibilidad de los profesionistas para aceptar los

descubrimientos de las investigaciones psicocncol6gicas.

4, Apoyo a la investigacion psicoldgica por departamentos de pediatrfa
oncoldgica en Ios principales centros hospitatarios.

5. Cooperacién de pacientes y padres.

Los esfuerzos hechos por asociaciones nacionales e internacionales para
apoyar la Investigacién en psicologia oncolégica.

Es diffcil prever el futuro de la psicologia oncolgica pediatrica, pero existen varias
tendencias gue debers seguir:

a3 Incremento en Iz atenciém de ia precisién en la medicitn psicolégica v
neuropsicoidgica.
b) Demanda para que los sistemas de observacién condiictual sean validos y

confiables.

[i5]
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<} Incrementar los esfuerzos para identificar apropiadamente los grupos
comparables y aislar las variables relevantes.

d) Determinar ios mecanismos fundamentales del fenémeno a estudiar,

) Identificar el papel de los factores bioldgicos en ia psicologia del céncer.

f) Identificar €l papel de la psicologia del cancer en los procescs biolGgicos
asociados al céncer v a su tratamiento,

o) Rehabilitacion cogroscitiva de niftos quienes han sido tratados de leucemda

k) Examinar de una manera mdas cieniifica los métodos para evaluar ia

Calidad de Vida de los pacientes con cancer.

ACTITUD DE LA FAMILIA ANTE EL CANCER

Dadas las distintas formas que la familia adopta en i sociedad lo mejor es que =t
especialista la entlenda en el mas amplo de los sentidos por tanio, se definird a la
familia como un grupo de persomas vinculadas iegal o bioclogicamente. El tipo de
estructura familiar en que viven los pacientes con cdncer y Ia dindmica que presenia
dicha estructura determinan légicamente muchos de los problemas especificos relativos
2 cémo la familia v ol sistema familiar se ven afectados por Iz aparicién del céncer en
uno de sus miembros.

Las familias son sistemas que existen deniro de estructuras mas amplias
(vecindades, comunidades, culturas y otros sistemas mds vastos) que influyen a su vez
en la familia.

Las familias tienen sus propias etapas de desarrollc que se asccian con valores y
percepciones mutantes de sus miembros y con actitudes también cambiantes. Por regla
general las familias se unen en momentos de crigis. Su atenci6n se cenira en el miembro
que enferma. Al mismo tiempo, toda la red de parientes v conocidos de la familia se
pone en marcha con la noticia de la enfermedad v todos se preparan para ayudar en lo
posible. El apoyo gue pueden ofrecer va desde un simple interés y simpatia hasta
donacién de sangre o fracciones de ésta y médula 6sea. Parece que existe distinta
graduacitn de intensidad de la respuesta inicial ante el diagnostico de cdncer basandose
en la edad o en la funcién social del miembro. Los nifios, adolescentes, adultos j6venes y
personas que Wabajan y aportan ingresos a [a familia suscitan una reaccién de apoyo
més intensa, {estas reacciones pueden ser més intensas en el caso de ancianos si la
familia fos considera bien y los aprecia). En cuanto ha pasado el primer momento de
crisis, los miembros de la familia Henden a refraerse v volver al ritmo de vida de sus
antiguos intereses y actividades. Sin embargo, Ia red mantenida por el micleo familiar
{sea cual fuere I2 forma que adquiera) permanece sensibilizada ante nuevas crisis.

€2
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Cuando tras el diagnastico se establece rapidamente un tratamiento al que sigue 1z
curaci6n, la preocupacion de la familia se mantiene siempre dentro de limites tolerables.
Lo mismo sucede cuando tras el diagnéstico se establece una terapéutica enseguida y, a
pesar de ella, se produce la muerte. Las situaciones gque constituyen una prueba mds
dura para los sistemas familiares y que exige toda la capacidad de apoyo e incluso Ia
ayuda de toda la estructura familiar son aquellas en que se prolonga el curso de la
enfermedad desde el diagnéstico hasta Ia curacién o Ia muerte. En tales circunstancias
las atenciones y energfas crecen y las relaciones, tante intimas como distantes, pagan por
todo tipo de transes. La gente cambia obligada por las experiencias y el contacto con
nuevas personas o ideas (Hersh, 1979). De acuerdo con Leventhal y Hersh (1974) v con
Hersh (1979), hoy dia estas situaciones cronicas son la realidad més frecuente para los
pacientes con cancer y sus familias. Como resultado, surgen grandes alteraciones del
gistema familiar premérbido porque éste se ha implantado en el sistema de salud y en
otros servicios humanos como en los sociales.

Las familias ante el diagnéstico de céncer de alguno de sus integrantes deben
desarzollar nuevas estrategias para enfrentar la situacidn y adapiarse a las nuevas
exigencias. Ademas de sus otros roles, los miembros de la familia se convierten
sabitamente en prestadores de cuidados médicos v apoyo psicol6gico encargados de
fransporte y administradores econdmicos. Considerando la significaci6on dada a Ia
aterwcion del paciente cncol6gico, se pueden pasar por alto las necesidades psicologicas
de otros miembros de la familia. Cada uno de elics responde de forma diferente, lo que
depende de una variedad de factores, incluida su relacién con el paciente, sus
experiencias anteriores con la enfermedad y el cancer y su estado psicol6gico previo. Por
ejemplo, la muerte de un nific provoca invariablemente un alto nivel de estrés en los
padres sobrevivientes (Fawzy y Natterson, 1995).

Cuando la familia intenta métodos convencionales como terapia contra el cdncer, pasan
por {res etapas:

1. Buscando una curacién. A menudo los pacientes y sus familiares se
desesperan y estén dispuestos a intentar lo que sea. Estdn asustados
ante los tratamientos convencionales del cémcer y se muesStran
convencidos de que Ia “clase médica” les estd privando de curarse. La
familiz se siente culpable por no hacer todo lo que sea posible. Cuando
se da estd sitizacitn, el médico debe intentar ayudar al paciente y a su
familia a interpretar las noticias que se refieran al tratamiento del
cancer.

2. llegar a un acuerdo. A veces, ¢l paciente o su familia intentan
compaginar la terapia médica convencional con la no convencional. Si el
médico no manifiesta explicitamente que estd en desacuerdo, puede
Hegar a pensar que Io aprueba. Por ello el médico debe manifestar
previamente que no aceptard que la mejoria del paciente se debe a los
métodos inaceptables.
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3. Confrontaci6n. Aunque los resultados sean frusirantes, la opcién de los
curanderos debe ser confrontada y combatida con hechos.

a. Explicar que sin la competencia v la comprensién que puede
aportar el equipo médico supervisor se incrementa la morbilidad.

b.  Sefalar los costos excesivos que se derivan.

¢.  Explicar las razones por las que se producen resultados positivos
con agentes no eficaces.

Fs importante considerar los diferentes tipos de familias v como pueden
comporiarse frente a un problema de salud-enfermedad, especialmente cuardo la
enfermedad es crénica y su dindmica familiar se ve afectada considerablemente,

Uno de los grandes apartados de Ia literatura sobre la problemaética psicosocial del
nifio con cancer lo constituye la familia. Para ésta, un nific con cancer significa vivir con
un nifio gravemente enfermo y estar bajo la amenaza de la pérdida de un miembro
familiar, El impacto sobre la familia se ha discetido mayoritariamente con relacion a los
miembros familiares individuales.

Otro punto muy interesante, de acuerdo con Die Trill, M. (1989), abarca las etapas
que se suceden tras acudir con el nifio al especialista v por las que han de pasar paciente
v familia. Especifica que el cuidado psicosocial de pacientes con cdncer v sus familias se
contempla en el contexto de Ia teoria de la crisis v lo que podria ilamarse "la teorfa de la
fase". Nio s6lo un diagnoéstico de céncer precipita una crisis, sino que cada fase nueva de
Ia enfermedad, perturba la homeostasis, forzando al paciente y a la familia 2 adaptarse a
nuevas tareas. La mayorfa de las categorizaciones han incluido estas fases: diagnéstico,
induccién v mantenimiento, finalizacién del tratamiento, supervivencia, recaida v una
fase terminal. Se han documentado bien las respuestas emocionales especificas a las
diversas etapas del céncer en la nifiez. La experiencia del cancer puede ser visia como
series de transiciones fisicas v emocicnales. Los cambios de una fase a otra pueden ser
obvios o disitaulados en sus manifestaciones externas. Las transiciones 2 etapas més
saludables, asf como a menos saludables, presentan nuevos obstaculos para el nifio v la
familia,

{1}  Prediagnéstico: Este periodo de incertidumbre no se ha reconocido como
una etapa por si misma, pero muchas familias lo han categorizado como e}
peor tiempo. No siempre es ficil de alcanzar una valoracion de habilidades
y debilidades premorbosas, esencial para calcular el impacio de la
enfermedad. El iempo antes del diagnéstico presenta Ia oportunidad a las
famitias de comprometerse mientras aprenden sobre su pasado. Durante
este pericdo inicial, puede ser valioso para la familia empezar a calcular e
identificar recursos disponibles concretos y emocionales.

{2}  Diagnégstico: El salto emocional de tener un nifio sane a tener un nifio con
céncer es casi imposible de realizar por la familia, Ei diagnostico puede
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venir como un shock ¢ un auxilio dependiendo de las circunstancias que
rodean la presentzcién de la enfermedad. En cualquier caso, la familia
requiere y recibe mucha atencion del personal médico y de apoyo. Tl
diagnostico de céncer trae consigo la pérdida de experiencias normales,
son problemas constanies la "disolucion del suefio”, el desvanecimiento de
clertas esperanzas vy la incapacidad de alcanzar metas apropiadas. Los que
proporcionan cuidado psicosocial a nifios Con cncer recientemenie
diagnosticado v a sus familias, se esfuerzan para capitalizar las fuerzas que
traen los individuos a la situacién, mieniras ofrecen nuevas alternativas
necesarias. Los impedimentos potenciales 2 un cuidado emocional en el
diagnostice, provienen de la falta de conocimiento de la funcion familiar
prem6rbida. Pautas de comunicacibn po efectivas  establecidas
anteriormente, pueden ser incorrectamente atribuidas a un
comportamiento relacionado con 1a enfermedad. Enire los obstaculos que
afronta la familia, ests el tener que comunicar las noticias al resto de la
familia y a los amigos. El apoyo de profesionales y otros padres es bien
recibido, en el momento en que los padres se sienten incapacitados para
ayudarse ellos mismos, € incluso, para tener cuidado de las necesidades
emocionales de aquellos que les rodean. Inicialmente puede ser dificil para
algonas familias reconocer 2l apoyo de ofros en situaciones similares,
porque les Heva tiempo aceptar que su hijo tenga cdncer. Para otros, el
impacto del diagnéstico les hace guerer coneciar inmediatamente con
alguien en ia misma situacion.

Induccién: Durante este perfodo es cuando las familias empiezan a aceptar
que ahora son parte del mundo médico. BS un momento de mucha
incertidumbre sobre Ia enfermedad, el personal médico, Ios
procedimientos y el fubiro. La impredictibilidad del curso o convierte en
mds doloroso. Este es el iempe en el que se inicia el tratamiento médico
disponible mas poderoso y efectivo. Durante la fase de diagnéstico, no hay
tempo suficiente para preparar io rigaroso del tratamiento del céncer. En
el cagtico pericdo después del diagnoéstico, el trabajo de comprender y
afrontar Ia enfermedad y su tratamiento son de gran consumo, y es dificil
pensar més allé de las tareas del dia. ;C6mo ayudar a las familias a
empezar a reconquistar su esperanza en la vida?. Afirmar y subrayar las
habilidades del paciente y Ia familia de tener esperanza, puede ayudar al
médico v a la familia 2 desarrollar un punto de vista positivo que no tene
que ver con el diagnéstico. Dentro de las intervenciones estratégicas que
benefician a las familias, se contempla el ayudarles a anticipar v aceptar Ia
situacion, soportar ia necesidad de informacion, fortalecer recursos
existentes, facilitar su entrada de nuevo en actividades de la vida anterior,
v soportar el manejo de la enfermedad. El papel de todos los miembros del
equipo de oncelogia pediatrica es ayudar a los nifios a2 adaptarse a la
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enfermedad, mientras les ofrecen el ambiente emocional en el que se
pueden alcanzar hitos apropiados a la edad.

Remision: Para muchas familias la remisién representa un nuevo estado
que, siende consciente de la enfermedad pero no consumtido por ella,
permite que la vida contintie. Para ofros que se mantenfan juntos duranie
la crisis inicial, éste es e momento en el que el impacto de la situacion
diffcil v su longevidad lega a casa. No es sorprendente que los padres de
nifics en remision, sientan todavia desgaste natural al continuar el
wratamiento de su hijo y se perciban a sf mismos mdés aislados. Es
importante dirigir las preocupaciones familiares sobre dejar el hospital y
readaptar Ia vida en casa, y ayudarles en sus esfuerzos para implicarse en
otros sistemas de apove (por ejemplo, grupos de padres dentro v fuera del
hospitai}.

Recaida: La recaida es una fase que refuerza la naturaleza amenazante que
tiene Ia enfermedad con respecto a la vida. Para los pacientes v sus
cuidadores puede ser un tiempo mdés intenso que el del diagnéstico. El
paciente de cancer es visto por el mundo externp, una amenaza para otros
pacientes gue temen que pueda sucederles lo mismo a sus propics hijos.
Las familias pueden sentirse excluidas del trato social en la clinica de
uncamg‘;a poigue sus hijos han recaido. Un programa de grupo para estos
padres sirve como una salida efective para ofrecer apoyo, promover la
intimidad y prevenir los sentimientos de soledad. Este es el periodo més
delicado para el personal del hospital. Pueden ver 1a recaida como un fallo
profesional o al mencs como una experiencia de decepcion personal y con
pena. Induso mas gue durante la primera induccién, es un gran reto,
recuperar optimismo después de una recaida. En esta fase la necesidad de
apoyo es grande, todavia se puede conocer con ambivalencia. Inherente a
esta fase es la fragilidad de la vida.

La ejecncitn del tratamiento: La terminacién con éxito de la gquimioterapia
parece ser un suceso deseado. En el mundo de la salud, sin embargo, no
solamente los empresarios y aseguradores son quienes pueden fener
prejuicios contra los pacientes de cancer. Poca gente acepta, faciimente y de
buena gana, a los que han ienido una enfermedad amenazante para su
vida. Durante un periodo de tiempo, el nifio puede sentir que no pertenece
ni al mundo de la salud o de la enfermedad. Incluso anngue no quisieran,
Iz medicacion y la atencidn de los miembros del eguipo propordonan una
rutina y una estructnra de apoyo. Cuando {ermina el fratamiento y el
personal profesional pasa menos fiempo con el paciente v la famifia,
pueden incrementarse los requerimientos de apoyo externo e informacion.
Lz salida del tratamienio reaviva sentimientos que pueden haber sido
suprimidos desde el momento del diagndstico inicial y trae consigo miedo
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ante Ia posibilidad de recaida. La quimioterapia y las visitas clinicas
pueden haber tenido, inadvertidamente, como un reconfortante emocional.
Cuando termina el curso del tratamiento y el contacto personal es menos
frecuente, se plerde una "proteccion percibida” desde el céncer y se puede
acentuar la ansiedad. El personal quiere ser optimista en esta fase. Sin
embargo, sus respuestas son moderadas por el conocimiento de otros nifios
cuya erfermedad ha reaparecido después de compleiar el iratamiento. Esta
ambivalencia puede ser sentida por los pacientes cuando quieren "celebrar®
el final del tratamiento y los miembros del personal responden

supervivencia para estas familias.

Supervivencia: Durante afios, y para algunos siempre, la supervivencia
puede permanecer como un periodo ambiguo. Una revisién critica de la
literatura sobre supervivencia de cdncer er la nifiez, incluyendo efectos
psicoltgicos, cognitives y psicosociales, sirve como recordatorio de que
incluso, si el fratamiento termina, hay muchas heridas que permanecen
Los supervivientes proporcionan un beneficio tinico para los pacientes,
mieniras proporcionan un foco para ayudar a los supervivientes mismos,
como tales intentan dar sentido a la experiencia, hacer intervenciones de
ayuda, planeadas a quienes, de otra manera, no buscarfan cuidado
psicosocial.

Muerte: Sin tener en cuenta Ia edad en la que ocurre l2 muerte, se percibe,
como vn visitante no querido. Las tareas definidas por el especialista en
esta fase han incluido, ayudas a las familias para implicarse con el paciente
moribundo, ayudas para {omar decisiones pragméticas v con respecto a
sus proyectos considerar la muerte del nifio, Aunque es doloroso tratar con
pacientes que se est4n muriendo, también es un privilegio estar implicado
en este Hempo lam infhno. Es importante pava e personal profesional
empezar a reconocer sus sentimientos personales de pérdida del nifio. Ross
{cit. en Baker, et al,, 1993}, se ha hecho varias preguntas imporiantes en
este periodo: ;Deberia llevarse al nifio a casa para morir?. ;Como deberian
estar preparados los hermancs?. ;Qué piensa sobre Iz autopsia?. jQué
preparativos deberian hacerse para el funeral?. ;Cémo tranquilizar al
paciente?. Se podrian afiadir otras preguntas como: ;Cudles son los apoyos
emocicnales disponibles?. El conocimiento de los niveles de desarrollo de
los nifics v sus percepciones sobre la muerte, pueden ayudar ai profesionat
en la valoraci6n y direccion del caso. Las percepciones de los nifios de su
muerte inminente, estdn directamente relacionadas con sus habilidades
cognitivas. Es frecuente que un nifio de cuatro afios pueda preguntar cémo
es ¢l cielo, qué ropas puede usar alli v 5i debe o no cepillarse los dientes.
Las visiones de los nifios de la vida después de la muerie se basan en sus
visiones de la vida, Este componente del trabajo presenta desafios tinicos
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para los padres y los profesionales. Los diferentes especialistas
experimentan malestar en el intersogatorio del nific acerca de Iz muerte;
hay muchos recursos disponibles para ayudar en este proceso. Es muy
dificil hablar con un hijo acerca de la muerte, especialmente en el contexio
de un cancer en la familia. Sin embargo, si un padre quiere proporcionarle
a su hijo i2 oportunidad de aclarar sus preccupaciones, puede pedir 2 un
profesional ¢ familiar cercano que lo haga. Para los nifios maés i6venes, el
concepio de "irse al clelo" es mencs amenazante v sencillo de entender que
hablar directamente sobre la muerte. En ef casc de nifios de edad maés
avanzada, no es tan dificll aceptar Ia muerte como lo es acepiar la
separacién de sus padres {(Die Trill, 1989). La muerte no es una extrafia
para nadie, es rutinariamente suprimida de la conciencia. lncluso 1a més
ligera intrusion de la nocidn de la muerte crea tensién. La veluntad de
ciertas familias, de trabajar en la resolucion de problemas intimos mientras
sus hijos se estén muriendo, hace el procesc recompensador.

{9 Afiicciém: El camino para los miembros de 1a familia que pierden un ser
querido no es facil. La carga de Iz pérdida parece incluso més dificil
cuande un nifio se muere de una enfermedad de Ia gue se han curado
muchos. La organizacién de los servicios de afliccibn adecuados a las
necesidades familiares, requiere colaboracion enire el hospital y los
recursos de la comunidad. No todas Ias familias se siemten a gusto
volviendo a la instituci6n donde murieron sus hijos. Otros encueniran
alivio y descanso en los consejos sobre Ia aflicciér, ofrecidos por mismbros
del personal que conocian a su hijo bien,

ACTITUD DEL NING ANTE EL CANCER

El cancer es una de las enfermedades que ccasiona mayor impacto psicoldgico. Su
nombre evoca ne solamente muerte sino especialmente un acercamiento a ella,
progresivo y doloroso, y la mutilacin sea por la enfermedad misma o por los
tratamientos. En realidad, lo que causa el terror frente al cdncer es el mito que existe
acerca de incurabilidad o Ia curabilidad s6lo a costa de grandes mutilaciones.

El cancer en Ia nifiez produce estrés, porque altera la relacion de los individaos con
su medio ambiente. Para el nifio con céncer, esto incluye familia, colegio y amigos, es
decir, todo el ambiente que rodea al mismo. La adaptacién del nifio a ja enfermedad es
complicada por las respuestas de afrontamiente de los adulios y de los nifios que son
parte de su mundo. Para que un programa de tratamiento sea efectivo debe tener en
cuenta a sus padres, hermanos, abuelos v er algunos casos 2 personas ajenas Ia familia.
Lo ideal es desarrollar una camaraderia entre ios nifics, los padres, los profesores, el
personal psicol6gico y médico, y los voluntarios cuya experiencia les permite planear un
fratamiento psicosocial efectivo.
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La riftez es un tiempo especial. Si se permite que “los nifios sean niftos”, con todas
sus fantasfas y temores, el panorama desalentador del tratamiento del céncer serd mds
facil. Esto es diffcil, porque una vez diagnosticade, se percibe y se conduce ante los
nifics de forma diferente. Durante el cuidado diario, es importante preguntarse si se
comprenden las preocupaciones fntimas del nifio con céncer -aquéllas cosas que les
preocupan cuando estin intentando dormir por la noche. Ross {cit. en Baker, et el,
1993}, en sus entrevistas con nifios con LLA, identific6 dreas especificas de preocupacion
que inclufan procedimientos de tratamiento, aspectos relacicnados con Ia familia, y
problemas relacionados con ia reircorporacion en el colegio. En la mayoria de los
perfodos de la enfermedad, escuchar a los nifios requiere habilidad y paciencia. T2
importancia de aprender a hablar con los nifics y no para ellos, no se puede minimizar,
EHos no pueden siempre elegir en las decisiones pero clertamente Henen voz.

Al igual gque sus padres, la primera pregunia que se hace un nifio ante su
diagnostico es ";Por qué yo?". Depresion y ansiedad son frecuentes. Kashami y Hakami
{cit. en Barahona, 1993) observaron que el 17% de pacientes infantiles oncolégicos
exhibian sintomas de algtin trastorno del estado de 4nimo y que el 30% experimentaba
trastornos por angusta de separacion y temor durante el curso de la enfermedad. Igual
que los aduitos, los nifios también sienten una gran iva, generalmente dirigida contra sus
padres, hermancs, amigos o personal de salud, manifestada en irritabilidad u oiras
alteraciones del comportamiento.

Soler (1296) aboga por una comunicacidn abierta en la gue el nifto se siente libre
para expresar su preocupacién. Se ha constatado que ios problemas de adaptacion
decrecfan cuando el nifioc podiz hablar sobre su enfermedad, ademds ofras
observaciones demostraron que, incluso a una edad temprana, los nifios son conscientes
de la naturaleza morial de la enfermedad.

Por lo general, los nifios pueden concebir lo que significan las enfermedades
graves y la muerte, de los seis afios en adelante. Tienden a hacer preguntas sobre Ia
enfermedad, que hay que contestar honestamente, en #érminos comprensibles. Los nifios
conciben 1z realidad s6lo a partir de la informacion que s les da, y si esos datos estén
distorsionados, también se distorsiona su concepto de la realidad. 5i Ia percepcién de un
nifio pequetio es correcta, el principal error que se puede cometer con €}, es negar o
falsear o que el nifio percibe como verdaderso en se entorno, Por lo tanto, Ia honestidad
es Ia mejor politica al hablar de una enfermedad maligna.

¢Qué sabe el nifio con céncer sobre su enfermedad y posible muerte? Spinetta
{1977), responde a esta cuestién informando, que, en un estudio en colaboracién con sus
colegas del Hospital Infantil de Los Angeles, observaron gue los nifios con leucemia de
seis-diez afios de edad, parecian ser muy conscientes de la gravedad de la enfermedad,
aungue el nifio puede no ser capaz de hablar sobre su conciencia e términos adulics.
Spinetta (1974), vio también que los nifios con leucemia estaban més preocupados por el
misdo a la integridad y funcionamiento de su cuerpo, gue los nifios del grupo control,
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con una enfermedad cromica, los nifics con leucemia también expresaron un mayor
grado de ansiedad relacionada ¢ no con el hospital, que los nifios dei grupe control.

Spinetta (1974) trat6 de averiguar si la conciencia de Ia fatalidad de su enfermedad
persiste en los nifios cuando no estdn en el Hospital, al respecto, ellos encontraron que
los mifios con leucemia que habian sido hospitalizados y que estabar en remisién siendo
tratados en consultas exiernas, eran conscientes de que su enfermedad no era corriente;
estaban mas ansiosos que los nifios del grapo conirol y cada vez que iban a la clinica
aumentaba la ensiedad.

Es prioritaria una valoracion psicosocial individualizada. Los nifios necesitan una
intervencion apropiada a la edad, (por ejemplo, por medio de juegos médicos o
biblicterapia), para ayudarles a comprender y afrontar ia enfermedad, mienfras ganan
en maestria con la experiencia. La comprension de los nifios de lo que causa su
enfermedad v su tratamiento, es un factor importante para formular en un plan de
tratamiento. Lo que retenen los nifios afios mas tarde, permanece en un 4fea para una
mayor investigacion. Los chicos pueden estar en tratamiento durante varios afios v enel
transcurso de los mismos cambiardn la comprensién de los procesos y los estiios de
afrontamiento, La explicacion de la levcemia de, acuerdo con Cincotta (1991), dada a los
tres afios de edad serd diferente de la dada a los seis afios. La informacion médica dada
a los nifios debe actualizarse regularmente v hacerse maés scfisticada, segiin lo vayan
entendiendo. Cualquier nifio con este padecimients Hene derecho a conocer sz
enfermedad, sobre todo si asf Io solicita. Por lo tanto, ol meédico de primer confacio, el
especialista, los padres y el psicélogo deben ofrecer siempre una respuesia honesia y
clara en cuanto al diagnéstico, fratamiento y prondstico {Barahona, 1993). A los nifios,
de cualquier edad (preescolares o escolares) con LLA se les debe flustrar sobre los
“piquetes”, estudios de médula Osea, puncitn lumbar, estudios de gabinete,
tratamiento, especialmente cirugia - sus efectos -, radioterapia y principaimente
quimioterapia, incluyendo las posibilidades de toxicidad. El nifio debe de entender que
en ocasiones serd necesaric hospitalizarle para atender su tratamiento y/o
complicaciones. De esta manera el miedo que el paciente pueda prestar disminuira con
la informacion inicial v subsecuente. Estos conceptos creardn en el nific una fortaleza
psicolégica que permitird a largo plazo obtener un paciente con mayor solidez
emecicnal El miedo a la invalidez 0 muerte debe exponerse tante 2 los padres como al
paciente, sobre todo cuando este Glimo cuestione su mal estado general y su futuro
mmediato (Rivera Luna, 1994).

Asimismo, Soler (1996), ha observado que los nifios con céncer experimentan més
ansiedad con el progreso de la enfermedad v con cada visita clinica, y que nifios a
quienes nunca se habia comunicado su. diagnéstico se dan cuenta de la ansiedad que
existe en aquellos que los rodean. La falta de informacién puede produciy tensién en él.
El aumento de ansiedad hace que el nific presente mayor tendencia a generar problemas
psicosociales. Solo los nifios mayores revelan ansiedad o depresion relativa a su muerte
inminente,
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Los nifios bajo tratamiento por cancer pueden experimentar un nimerc de cambios
corporales, que pueden ser (1) reversibles, tales como: ganancia o pérdida de peso,
pérdida de pelo, dlceras bucales e incluso psicosis aguda; ¢ (2) permanentes: tales come
amputacion, esterilidad, dafic cerebral orgénice y anormalidades esqueléticas, El
impacto de desfiguraciones visibles, especialmente la pérdida de pelo ha recibido una
considerable atencién en la literatura. Fi cambio en la imagen fisica es un recordatorio
constante para el nifio con cancer, de que &l o olla eg diferente a otros nifios.

Ciertos sintomas observados en nifios con cancer, requieren especial atencion,
Estos sintomas son, de acuerdo con Soler (1996):

1. Perdida del control de esfinteres

2.  Pesadillas nocturnas

3. Pérdida de aptitudes escolares adquiridas (leciura, mateméticas,
deleirao)

4.  Aislamjento de compaiieros de juego

5. Aumento repentino de agresion hacia sus compatieros

6.  Trastornos del apetito

7. Cleptomastfa, piromania ¢ ¢rueldad con los animales.

Segun Brunnqguell y Hall {cit. en Soler, 1996} parece que casi todos los aspectos del
cancer y de su tratamiento tienen implicaciones en las dreas de separacion-pérdida y
control-competencia. El hecho de la naturaleza amenazante para la vida gue Hene la
enfermedad implica union y pérdida de los seres gueridos {Soler, 1996). Este cambio se
puede considerar como una pérdida asociada con la enfermedad en general, y a menudo
ha side revisada en Iz literatura como una pérdide asociada a la muerte. Lz enfermedad
priva al nifio de control de la rutina diaria, de la intimidad, de las relaciones con Ia
familia y amigos, y del control de Ia vida misma. Ademds la mayor dependencia de Ios
otros, las resiricciones en movilidad y actividad, la invasion del tratamiento y la
constante atencién médica, tene efectos importantes en el seniido de control y
competencia del nifio.

El cdncer en la nifiez 25 Gnico, porque s una enfermedad que amenaza Ia vida, que
estd limitada por el dempo y Hene una alta probabilidad de cura. Los nifios con céncer
pasan por ires estadios: una fase aguda que abarca los aspectos que amenazan la vida;
una fase mds crémica durante la gue se mantene la remisién, pero deniro de Ia que Ia
amenaza de recaer estd siempre presente; v la cura para algunos, muchas veces con
efectos secundarios iatrogénicos. Los nifios que sobreviven y estdn Lbres de la
enfermedad, durante cinco aftos y al menos dos afios después de iratamientc, Henen una
gran probabilidad de ser curados, es dedr, nunca tienen que afrontar ¢l mismo cancer
otra vez. Aproximadamente, lo normal es que dos de cada tres nifios con céncer se
curen. De aguellos que se curan, tres cuarias partes experimentan efectos dltimos de la
enfermedad o su tratamientc con quimicterapia, radiacién o drugia,
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Hammond (cit. en Soler, 1996) describi6 los componentes 6ptimos de la cura del
cancer para Tafios como: {1) recuperacion de toda evidencia de la enfermedad, (2} riesgo
minimo o nulo de recatda, y (3) restauracion total de la salud, con un desarrclic total del
funcionamiento fisico y psicolégico. El dltimo es una meta que @s inalcanzable para
muchos nifios.

E! diagnostico y tratamiento del cancer suele provocar en el pacienie un gran
impacto emocional, e incluso serios problemas psicolégicos y sociales. Font (1994)
describe tres problemas psicosociales que experimentan los pacientes con cancer:

1.  Problemas emocionales {depresitn, ansiedad, estrés, etc.}

2. Problemas derivados de 12 sintomatclogia fisica (efectos directos de la
enfermedad, como el dolor; efectos colaterales de los iratamientos, etc.)

3. Problemas derivados de Ia ruptura de los modelos de vida cotidianos
{laborales familiares, de relacion social, etc)

El estrés es una de las reacciones més comunes gue experimentan los pacientes con
¢ancer. Las caracteristicas que presenta el céncer como acontecimiento estresante son:

A, Seirata de una enfermedad que amenaza directamente ia supervivencia,
ademss, la etiqueta de esta enfermedad implica conmotaciones de
padecimiento vergonzoso.

B. El cusse y el pronGstico son inciertos normalmente, y o sigien una
pauta determinada, al menos conocida.

C. El padecimiento puede suponer mutilacién para el sujeto, debido a las
terapéuticas invasivas {cirugia), provocando cambios en la autoimagen.

D Los tratamientos son aversivos, producen efectos colaterales v
disonancia con los esquemas habituales de enfermedad (los pacientes
perciben gue “se ponen enfermos”, en vez de mejorar con el
tratamiento}.

E. Los tratamientos interrumpen la vida cotidiana, provocande cambios
importantes en los habitos de los pacientes.

Parece claro que muchas de las situaciones por las que atraviesa el paciente con
céncer durante ¢l cursc de su enfermedad, conducen a una reaccién de estrss,
experimentada por el paciente como altamente desagradable, ¥ que provoca
importantes necesidades de adapiecitn. Esta reaccién, de acuerdc con Bayés (1985),
posee normaimente Cuatro caracterfsticas:

1. Incertidumbre, como resultade de la imposibiidad de predecir los
acontecimientos y debida, en parte, a la falta de informacién que tiene el
paciente sobre todo lo relacionado cor la enfermedad, su tratamiento y
evolucion.
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Sentimientos negativos, tales como miedo, ansiedad o depresitn.

Pérdida de control, que se traduce en sentimiertos de indefensitn o de
incapacidad para influir sobre los acortecimientos.

4. Amenazas a la autoestima, que pueden proceder de cambios en el
propio cuerpo, o de las dificuitades laborales, sociales, sexuales, etc.

La arsiedad y depresitn frecuentemente coexisten en los nifios con cancer y
aungue este e un problema gue requiere de atencidn inmediata, normalmente esio no
ocurre (Plefferbaum, 1989).

La ansiedad para Spilberger (1980) es una reaccién emocional que comprende las
sensaciones subjetivas de temor, nerviosismo v preocupacion, asi como una elevada
actividad del sistema nervioso auténomo.

La incertidumbre aprehensién y nerviosismo, acompafian los niveles moderados
de ansiedad, mientras que el miedo y temor intensos aunados a un comportamiento de
pénico caractérizan a los niveles altos de ansjedad (Spilberger, 1980},

El diagnéstico de ansiedad en personas fisicamente sanas es relativamente fAcil,
cosa que no ocwrre con pacientes enfermos ¥y més aun si se trata de nifios con céncer,
quienes generalmente experimentan temores severos ante la posibilidad de muerte,
pérdida de la fmagen corporal, dependencia, etr.

REACCION EMOCCIONAL ANTE LA HOSPITALIZACION Y TRATAMIENTO

En la hospitalizacién del nifio, segn Die Trill (1989), se produce un temor que
hace que se vuelva exigente con sus padres, demandando no solo su presencia fisica
sino también su comstante carifio v aliento. La madre se siente atormentada por su
necesidad de permanecer en el hospital con su hijo y la de volver a su casa para cumplir
con los deberes del hogar. Los cambios en los roles familiares no son nunca faciles pero
s{ mecesarios, y puede que sea ¢l padre ahora, quien deba asumir mayores
responsabilidades en el hogar.

La modificacién de conducta, Ia relajacién y las técnicas de imégenes dirigidas, asi
como los protocolos de manejo del dolor avanzado, se han convertido de forma
creciente en instrumentos con los que se reducen las molestias asociadas al tratamiento
def cancer. Los grupos para ayudar a los nifics a tratar con el diagnéstico, ¢l tratamiento
y la vida después del céncer pueden darles més informacion, ofrecer apoyo y minimizar
los sentimjentos de soledad. La aparicién de nuevos antieméticos ha transformado la
experiencia de la quimjoterapia.

Entre los efectos secundarios del tratamiento médico, Die Trill (1989}, Cincotta
{1991}, Davis y cols. {1991) mencionamn:

(1} Angustia v dolor asociados a pruebas médicas invasivas.
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Alopecia y la vergiienza que ésta produce ante ios demads.

Cambios en la imagen corporal debidos a alteraciones de peso,
erupciones/decoloraciones cutineas, cicatrices y pérdida de organos o
extremidades.

Néauseas y vomitos producidos por la quimioterapia. Estos pueden
desarrollarse posteriormente a la administracién del tratamiento con
citostdticos o en su anticipacién {nduseas y vomitos condicionados o
anticipatorios)

Mayor susceptibilidad a infecciones, debido a la depresitn del sistema
inmunoclogico inducida por el tratamiento mismo. Esto conlleva un
mayor aislamiento del nifio, as{ como su reducida participacién en
ciertas actividades gue le gustan,

Fatiga, inducida también por el tratamiento o por la enfermedad, que
produce reducciones en los niveles de actividad y de motivacion del
nifto.

Cambios en ¢l afecto: "atagues” de colera, irritabifidad, etc. que no
parecen responder a estimulos externos y que son debidos a Ia
enfermedad (por ejemplo, en el caso de ciertos umores cerebrales) ¢ al
iratamiento (por ejemplo; la administracion de estaroides).

Dolor: estados de depresion y ansiedad pueden aumentar Ia intensidad
del dolor experimentado y viceversa. Niveles elevados de dolor pueden
hacer que el nifio se retraiga del contacto social.

Trastornos mentales orgénicos {delirio): pueden producirse debido a Ia
invasibn del sistema nervioso central por la enfermedad, o a
encefalopatias que resultan de infecciones, alteraciones metabolicas,
administracion de narcéticos o mal funcionamiento de algin 6rgano.

Efectos a largo plazo del tratamiento, tales como posibles deterioros

cognitivos {por ejemplo, capacidad reducida de atencién, probiemas de
aprendizaje) e infertilidad, por mencionar sélo algunos.

Como consecuencia de su experiencia con la enfermedad, el nific puede exhibir ias
siguientes conductas: falta de cooperacidn con una prueba médicn o tratamienty: cuando el
nifio siente que su cpinidn se "respeta” y que &) también puede participar activamente en
su tratamiento, comienza a cooperar mds; comportamicnto vegresivo: €8 frecuente gue el
nifto exhiba conductas propias de una edad menor a la que tiene; fobiz escolar: en este
caso, el nifio se niega a ir a la escuela una vez finalizado el tratamiento y en algunos
casos desarrolla sintomas fisicos (psicosomaticos) para evitarlo. Esto surge de un gran
temor a la separacién de la madre, tiene una incidencia elevada en pacientes oncologicos
{mayor que 10%)}. A veces, los padres fomentan ésta reaccion sin darse cuenta, debido a
su ambivalencia acerca de lo que har de hacer. Generalmente, los nifios piensan gue su
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enfermedad es un castigo por alghn comportamiento previo. Es por elle importante,
aclarar esto y cualquier otro malentendido que pueda tener acerca de su enfermedad, lo
antes posible. Conviene asegurarle que el céncer no es contagioso. Comunicarse con el
nifio sobre su estado no solamente le ayuda a sentirse mejor a €L, sino que también
fomenta su cooperacion con el tratamiento médico.

Las percepciones del nifio enfermo sobre la vida pueden diferir enormemente de
las de sus compaileros. Generalmente, se solapan los mundos de lo saludable v lo
enfermizo en el coniexto de estas relaciones de compafieros. Ayudar a un nifio 2
afrontar las interacciones con los compafieros de clase y con el regreso a la escuela,
puede servir como paradigma para adaptarse a otros aspectos de la enfermedad. Sin
tener en cuenta el éxito que obtenga en seguir su cargo escolar, la transicién del hospital
al colegic puede ser dificil. Ser un nifio en tratamiento y un estudiante, implica aprender
nuevas tareas mientras mantiene viejas responsabilidades. Quiza el desaffo mayor para
ios nifios enfermos sea alcanzar los mismos hitos de desarrollo que sus compaiieros.

Algymos nifios tendrén problemas en el colegio a causz de 1a enfermedad, su
tratamiento o su naturzleza destructiva. No todos los nifios tHenen problemas de
aprendizaje como resultado del tratamiento, muchos continuaran para sobresalir. Ctros
requieren especial atencién y puede irles mejor como resultado. Planes educativos
individualizados ayudan a los nifios a2 mantenerse en un nivel y evitar problemas
académicos innecesarios. Es inusual y que hace perder Ia serenidad, hacerse consciente
de la muerte de olro nifto. La educacion v el apoyo 2 los nifios v padres expuesios a la
enfermedad y Ia muerte, no es tuna necesidad totalmente reconocida.

Varios autores han empezado a identificar como se percibe y experimenta el cancer
en los diferentes estzdios de desarrclio y sus efectos en la adquisicién del desarrollo. Por
ejemplo, los nifios en edad preescolar pueden experimentar sentimientos de abandono y
separacidn cuando son hospitalizados, y a menudo enfocados en la posibilidad de
heridas corporales. Por consiguiente, la presencia fisica v el apoyo de los padres es
especialmente imporiante. Los nifios en edad de latencia, estén generalmente
interesados en cultivar nuevas habilidades que les producira una aceptacion social fuera
de la familia. Los nifios on este nivel, revelan en su nueva autonomia, conexiones con los
compafieros v st habilidad para completar con éxito nuevas tareas. Cuando interviene
Ia enfermedad pueden experimentar un sentimiento de pérdida de control, resultando
una regresion, acting-out o retraimiento.

Existenn varias 4reas clinicas emergentes que el Psicooncologo enfrenta. Por
ejemplo, los nifios con desérdenes neoplasicos tienen necesidad de asistencia
considerable dado que enfrentan los efectos neuropsicolégicos de muldtiples tratamientos
sistémicos. Los oncdlogos aceptan Iz asistencia para el apoyo de familias y nifios a través
de estrategias de afrontamiento conductual asi como de uma evaluacién
neurcpsicolégica.
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Por Jo tanto, antes de analizar los aspectos metodolégicos de la Calidad de Vida se
hace necesario e indispensable conocer las caracteristicas biomédicas de la Leucemia
Aguda Linfobléstica.
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LEUCEMIA LINFOBLASTICA AGUDA

El término leucemia (que etimologicamente significa sangre blanca) fue
introducido por Virchow {cit. en Estape, 1982), en 1845 después del estudic de pacientes
que ahora se sabe padecian ieucemia mielcide cronica. Virchow fue el primero en hacer
notar que las células que participaban en este proceso patelégico eran leucocitos v no
piociios, por o que propuso el términe leucemia.

La leucemia en su curso agudo fue estudiada por primera vez por Friederich en
1857 y mas tarde por Ebstein en 188%; ambos dieron una descripcdén clinica de esta
forma de Ia enfermedad con los sintomas sobresalientes.

La leucemia se ha definido como proliferacién neoplasica generalizada -con
evokicién répide o lents- de unc de los iejidos leucopoyéticos, habituaimenie
acompanada de invasion de la corriente sanguinea y produccién temprana o tardia de
metdstasis, con mayor o menor grado de desorganizacion de los tejfidos invadidos. En
consecuencia, la leucemia no es una enfermedad de la sangre, sino de los tejidos
formadores de Ia sangre.

En realidad, la leucemia constituye una colecci6n heterogénea de neoplasias
hematol6gicas caracterizadas por proliferacion al parecer ilimitada de leucocitos en
ausencia de estimulo demostrable.

Aungue el témmino leucemia por lo general se considera sinonimo de cuenta
leucocitaria elevada en la sangre periférica, algumas veces la cifra de leucocitos es
normal ¢ estd disminuida, y en estas circunstancias, la condicién puede calificarse de
subleucémica si las células primitivas son evidentes en la sangre periférica, o de
aleucémrica si no hay blastos en ella.

El términc preleucemia se refiere a los casos en que se observa anemia,
neniropenia ¢ trombocitopenia no explicables, en los cuales los hallazgos en la méduia
dsea son sugerentes aunqgue no diagnésticos de leucemia inicial, v en Ios que, sin
embargo, ocurre la leucemia franca después de un periodo prolongado de latencia. Es
decir, e} diagnostico de prelencemia es retrospectivo; a menudo se establece meses o
aftos después de que las anormalidades hematelbgicas se han rotado por primera vez.

La leucemia linfoblistica aguda (LLA) es también conorida come leucemia
Iinfoide aguda, leucemia linfoctiica aguda o, leucemia linfatica aguda.
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EPIDEMIOLOGIA

De todas Ias neoplasias malignas de la edad peditrica, las leucemias ocupan el
primer lugar en frecuencia. La leucemia aguda es la variedad més comtrmente
encontrada en nifios menores de 15 afios.

La LLA representa més de las ires cuartas partes de todos los casos de leucemia en
los nifios. Bn la poblacion sana, el riesgo de enfermar de LLA en iz primera decada dela
vida es aproximadamente de 1/3000. En el nifio, cerca del 40% de los casos se producen
entre los 3 v los 5 afios.

En casi todas las series registradas hay una mayor proporcién de casos de LLA en
el sexo masculino que en el femenino, fenémeno que se hace evidente a partir dei primer
afic de vida v se acenttia progresivamente & través de la pubertad.

Asi por ejemplo, en la serie de LLA del Hospital Infantil de México, realizada por
Salas (1988), compuesta por 604 casos regisizados de 1968 a 1978, se enconir6 que el pico

de incidencia estd alrededor de los nueve afios de edad, como se muesira a
continuacidn:

Girupo etario Casos | Porcentaje o0
t—m { nfohifatica
Remén naodos H 0.16 180 T Iediteranciode
Resto del fer afio 7 115 i /
=
124 afios 187 30.95 z
529 afios 255 4158 3
10 a 14 afios 124 2654
153 17 afios 32 5.20 891234667835 10 11 32 13 18 18 16 17
Total 664 106 Sdat {chos)

A continuacién se presentara un cuadro comparativo (1995 v 1996) de las
Leucemias Agudas segtin el Regisiro Histopatoldgico de Neoplasias en México (RHNM,
1997, RtINM 1998):

1995 1996 i
Topografia general 1.4% (1042 de 7329) | 1.6% (1371 de 84615)
Laugar 21 16
Topografia en hombres | 2.2% (573 de 25843) | 2.4% {756 de 31099)
Lugar i 13 12
Topografia en mujeres | 1.0% (469 de 47456) | 1.1%% (615 de 53513}
Lugar 22 16 ‘
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Las leucemias fueron responsables de 12547 defunciones registradas en México
entre 1990 y 1994 (RHINM, 1997). La siguiente tabla muestra las tasas de mortalidad por
teucemnia ajustada segtin grupos etarios ¥ sexo:

@po Eiario 1990 1994 [
Hombres | Mujeres | Hombres [ Mujeres
0-4 1.9 20 1.9 20
.5 29 27 31 21
10-24 19 1.6 21 19
21

29 i i7 [ 26 {

Las leucemias agudas ocuparon la décimo cuarta posicién de morbilidad durante el
trieric 93-95, con 3326 casos, lo que corresponde al 1.8% del total registrado. Por sexc
ocuparen el décimo y el décimo tercer Iugar entre hombres y mujeres respectivamente,

registrandose los mds alfos porcentajes en las primeras etapas de 1a vida,

Grupo Eiasio 1993-1995
Hombres Mujeres
) 117 10
53 12 )
10-14 87 7.2
15-19 15 13.5

A nive] pacional los porcentajes de morbilidad por regiones de 1993 a 1996 fueron:

Zona Porcentaje | Lugar N Towl

Metropokitang dei D.F. (hombres) 5% 5 1922 38136
Meiropoiitana el D.F. (mujeres) 28% 8 1676 60287
Centrol (homibres) 15% 17 235 16052

Ceatrol (fujeres} | 0.6% 2i 200 32957

| Nortel (hombres) I 65% 33 235 28196
{ Norte2 (mujeres) 04% 23 204 48092
Sur3 (hombres) Y7 % 118 1287

Sur3 (mujeres) Ji 0.3% 26 105 31857

* Aguascalientes, Cohma, Guanapuato, Hidaigo, Jabsco, México, Michoacdn, Nayardt, Querétaro, San Luis Potost y

Tlaxcals,

2 Baja California Norte, Baja Califerniz Sur, Coaiuda, Cluhuahua, Durango, Nuevo Leén, Sonora, Sinaloa,

Tamauhipas y Zacatecas.

3, Campeche, Chiapas, Guerrero, Morelos, Qaxaca, Puebla, Quintana Roo, Tabasco, Veracruz y Yucatédn.
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FACTORES ETIOLOGICOS

Desconocida su etiologia, se han considerado muchos factores causales {(cfy. Estapg,

1982):

1

Ay

[

Radiaciones. Los grandes argumentos {Hiroshima, leucemia en radiciogos, etc.;
presentan menos fuerza en la LLA que en la LLnA. Las radiaciones son el factor
lencemogénico mejor documentado en humanos. El aumenio proporcional de
incidencias de leucemia segtin la dosis de imadiacién acumulada se ha demostrado
en poblaciones expuestas a las bombas atOmiicas, en pacientes frradiados para tratar
la espondilitis anquilopoyética v en los radiélogos. Dosis inferiores a Ios 100 Gy no
se han ascciado al desarrolio de la teucemia. Tos tipos de leucemia que se inducen
por radiaciones son la linfoblsstica aguda, la mieloblsstica aguda v 1= mieloide
cromnica, pero no la infocftica crénica (Casclato v Lowitz, 1990).

Carcinbgenos. La capacidad de los productos guimicos para producir leucemia
aguda y pancitopenia est4 probablemente relacionada con su capacidad para mutar
v/ o exterminar a las células precursoras de la médula 6sea.

a) Benceno y tolueno, son causas bien documentadas de leucemia aguda

L.
la cual aparece entre 1 v 5 afios después de la exposicitn v suele &r
precedida de hipoplasia y pancitopenia de la médula 6sea.

b} Farmacos, la leucemiz inducida por farmacos suele ir precedida de
pancitopenia v presenta una médula Gsea displésica o hipoplésia.
{Casciato y Lowitz, 1990}.

Factores genéticos: Son cuatro Ias explicaciones propuestas para la participacion de
los factores genéticos en la etiologia de la LLA:

a) Frecuenciarelativamente elevada de leucemia familiar
b)  Alta incidencia de LLA en gemeios monocigotos

¢}  Mayor susceptibilidad a Ia leucemia de pacientes con clertos sindromes
Cromosomicos

d) Presencia de anormalidades cariotipicas en pacientes con leucemia

Factores virales. Demostvada la importancia de Ia etiologia viral en ia produccion de
leucemias experimentales, cabe destacar que dichas leucemizs son de aspecic
linfocitico. De acuerdo con Bonadona, Robustelli y Veroresi, (1983), la hip6tesis
virica, basada en la experimentacidn animal, no ha podido demostrarse en ¢l
kombre. Los virus RNA son los més frecuentemente implicados en 12 génesis de
lencemias en los animales de experimentacién. Por otra parie el virus de Epstein-
Barr es inunosupresor, io gue podria significar una concatenacién eliciégica
{imunosupresién viral-LLA}. De acuerdo con Valencia y Estrada (1990), es posible
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transmitir Ia leucemia experimental por pasos sucesives, como sucede con jos virus
filtxables. En mamiferos superiores se han encontrado particulas de virus en células
leucémicas, pero no se ha demostrado de manera concluyente gue un virus sea la
causa etiolégica de Iz leucemia humana.

5. Lugar del $imo. Los avances inmunolégicos al diferenciar leucoblastos con
marcadores T 0 B y leucoblastos no B ni T han estimulado e estudic del posible
déficit inmunolégico en la etiologia de la LLA,

Dada la importancia del timo en Ia inmunidad, se ha intentado relacionarlo con las
leucemias agudas. Se ha observado gue la LLA muestra wn pico de incidencia antes
de la involucién del timo, mientras que iz LLnA no aparece antes de que el tmo
haya involucionado.

CLASIFICACION

Tradicionalmente se han cdasificade las leucemias desde el punto de vista
morfologico tomando en consideracién la predominancia de la linea celular implicada
ya sea linfocftica, mielocitica, monocitica o indiferenciada. Conforme al grado de

supervivencia de los pacientes se han considerado las formas agudas y ¢r6nicas. Bn Iz

terminologiz antigua, que atin persiste, LLA se refiere a un trastorne cavacterizado por
elevada proporcitn de células inmaduras mientras que er la leucemia crénica las
maduras son ias que predominan,

El hecho de que Ia clasificacion se base adn en un criterio morfologico significa que
es una tarea riesgosa la clasificacién de las leucemias agudas pobremente diferenciadas.
Las reacciones citoquimicas contribuyen a una mejor designacién del tipo de células
involucradas. El estudio de la superficie celular y de los marcadores bioquimicos
probablemente va ha coniribuir a una clasificacién mas confiable y objetiva, lo que va a
facilitar en el future una clasificacion més segura y objetiva.

De acuerdo con ef grupo cooperative francés, americano v britanico ~-FAB- (Cit. en
UICC, 1982}, 1as leucemias agudas se clasifican como sigue:

1. Leucemia linfoblastica,
a} Tipo celular pequefio (L1};
b) Tipo heterogéneo grande (1L.2);
<) Tipo homogéneo grande (tipo Burkitt) (L3);
2. Leuceria mieloblastica sin maduracion {(M1);
Leucemia mieloblastica con maduracién (M2);
Leucemia promislocttica hipergranulosa (M3);
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5. Leucemia mielomonocitica {M4);

6.  Leucemia manocitica (M5);
7. Eritroleucemia (M#).

En Jos tilimos zhos se han identificado dos subgrupos princpales de Hnfocitos
humanos mediante el estudic de los marcadores de la membzrana celular: 2) células T, de
origen timico; b) células B, de origen no timico. La célula T tiene capacidad de formar
rocetas al ponerse en contacto con eritrocitos de carnero {rocetas B} v de reaccionar ante
seero antilinfocftico, La célula B posee inmunogiobulinas de membrana vy puede formar
rocetas con hematies de carnero previamente incubados con anticuerpos y fraccion Cs
del complemento {focetas EAC). De acuerdoe con Santoro ¥ Gasparinid (1983) los estudios
de marcadores de membrana de las células de LLA han demostrado que !a poblacién
cefular puede estar formada por céiulas T, B o no T, no B (“nulo”), que no poseen
ning@n marcador.

Marcadores inmunoidgicos
Bosetas [
Tipo celular | frecuencia % | H | HA (igG) | HAC (igM) | Sig | Suero antiflamaterie
T 2025 + - - - +
B 1-5 + +
NULO 79-75 - - - - -

H= hematiés de carnero

HA= complejo hematiés de carnero-anticuerpo

HAC= complejo hematiés de carnero-anticuerpo-complemento (Cs),
Sig= nmunoglobulinas de superficie.

MANIFESTACIONES CLINICAS

A pesar de las chvias diferencias morfologicas y clnicas, las diversas neoplasias
del tefido hemopoyético tienen todas en conjunto la descendencia comtn de las céhilas
neoplsicas a partir de una solo célula precursora. Ademd4s, todas las clonas neoplisicas
se caracterizan por dos rasgos que pavecen ser particularmente mportantes en la
patogenia de las neoplasias del tefido hemopoyético:

1 Una superioridad de crecimiento sobre Ilzs cdlopas hemopoyétcas
normales, o que se raduce en expansidn progresiva de la poblacién
celular neoplasica a expensas de los elementos celulares normales de Iz
médula 6sea

2 Un desequilibrio, de maycr a menor grado, en el crecimiento y
diferenciacién celulares; enire mayor sea este desequilibrio més agudo
seré el proceso neoplésico.
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La LLA irrumpe por lo general bruscamente en individuos hasta entonces sanos.
No cobstante, existen formas de comienzo larvado, enmascarado. A veces, durante
meses, el paciente sufre alteracion del estado general (astenia, fatiga facil, febricula y
adelgazamiento). Pero es mas frecuente la ausencia de antecedentes.

Winirobe y colaboradores (Cit. en Estapé 1982, han sistematizado la clinica del
paciente con LLA, con una valoracién porceniual de distintos fenémenos, Iz cuat es de
utilidad:

Pacientes %
Stutomas
Astenia 92
Fiebre, sin infeccién 71
Puarpura 51
Dolores seas 79
Pérdada de peso &6
Infeccidn 17
Sudotes 7
Hallazpos fisicos
Espleromegain 86
Hepatomegalia 74
Adenopatias 76
Hiperestesia Oseas 69
Hemotragta cuténea 50
Datos de laboratoiio
N° de leucoeitos
< 10,500,/ o’ 40
> 100,000/ mmd 11
NP de plaquetas
< 50,000/mm? 62
>150,000/mm’ 8

La asociacién de astemia-anorexia se observa semanas o dias antes del cuadro
clinico de gravedad. A esté se afiaden fiebre e infeccion, generalmente bacteriana. Puede
haber hemorragias copiosas, aunque es mas usual (en relacion con la plaquetopenia} la
presencia de petiqueas y equimosis.

La hipersensibilidad v los dolores 6seos pueden ser muy Jamativos. A veces
preceden a la eclosion sintomética. Se localizan més frecuentemente en huesos largos.

Las manifestaciones clinicas més frecuentes (hepatosplenomegalia, ad enomegalias,
hemorragias cutdneas) son de intensidad variable. Segiin su expresividad tenen
importante significacion prondstica.

Petequias y esquemosis se distribuyen preferentemente en Ia region facial, ronco v
extremidades.

Una forma clinice de mal pronsstico es la que inicia con afectacion del SNC. Bl
paciente presenta cefalea, vomitos y diplopia; se objetiva papiledema.
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Otras veces se detectan masas tumorales en diversos 6rgancs, y destacan al
respecto las abdominales, testiculares y tordcicas.

ESTRATEGIA TERAPEUTICA

La LLA es una enfermedad generalizada, por ello se debe toner siempre en cuenta
que al diagnostico, todo Organo o tejido puede estar infilrado, méas o menos
intensamente, por células leucémicas, por tal motive el propdsito de la terapéutica o5
erradicar los procesos leucémicos invasores v sits progenitores, a la vez que se conserva
fa expresién de los progenitores normales. Asi, el ratamiento debe ser dirigido a ia
destruccién de dichas células, en todas las localizaciones afectadas o de afectacion
potenciat,

Se han experimentado avances significativos en los altimos afios especiaimente en
nifios, en los que ¢ 90% alcanzan Ia remisién completa v del 30 ai 50% sobreviven libres
de enfermedad 3 y més aftos.

De acuerdo con Estapé (1982) el ratamiento de la LLA ha seguido las siguientes
etapas historicas:

Antes de Ia quimioterapiz, Ia supervivencia era de escasas semanas.
Induccién de la remision (vincristina + predniscna).

Valoracion del mantenimiento de la remision.

Profilaxis de la metastatizacion en e SNC,

Otres factores: inmunoterapia, quimioterapia agresiva, utilizacién de las
terapéuticas de sostén en ¢l contexto de las unidades de reanimacion
hematol6gica.

<9 g™

E! objetivo actual es la curacién definitiva, para 1o que se plantean las siguientes
metas:
{(a) Eleccion de Ia mejor terapéutica.
() Identificacién de los pacientes de mal prondgstice.
(¢} Prevencién de las complicaciones terapéuticas a largo plazo.

En cuanto al primer punto (eleccién de la mejor terapéutica) se aplican las ires
etapas fundamentales del tratamiento (induccion de la remisién, consoldacién de Ia
remision v profilaxis del SNC, y mantenimientc) del modo siguiente: obtencién rapida
de la remision completa; etapa corta de ésta y profilaxis del SNC; mantenimiento de
duracion minima de 2 afios, para asegurar fa citorreducién de la poblacién leucémica
restante.
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En cuanto més pronto se identifique a los pacientes con mal pronostico mayores
probabilidades tendrédn de logran una mejor calidad de vida.

Otze problema que se planiea como antenazante es en cuanto a las complicaciones
que surgen en pacientes con supervivencia prolongada, precio que hay que pagar por la
agresividad y duracién de las terapéuticas a cambio de Ia curabilidad.

De acuerdo con Rivera (1994}, el esquema terapéutico debe inciuir una fase de
induccion a la remision, generalmente de 3 a 5 semanas de duracion; una fase de
consolidacién, de 4 a 12 semanas, y finalmente una etapa de mantenimiento, Ia cual
duraré aproximadamente 3 afios. A este programa debe aftadirse wno de profilaxis del
sistema nervioso central, el cual debe ser a base de quimioterapia iniratecal en todos los
casos, dejando como indicacién precisa la radioterapia del SNC tnicamente cuando el
paciente presente infiltracién. Induscutiblemente, las fases de fratamiento {induccitn-
consolidacién-mantenimiento} se instalardn de forma progresiva siempre y cuande el
nifio tenga evidencia clinica y de laboratorio de remision completa, de lo coniraric el
paciente sale de ese esguema especifico de quimioterapia. T.a duracion del tratamiento,
en términos generales, para pacientes de riesgo habitual en remisién continua, varia de 2
a 2 afios y medio, mientras que la LLA de alto riesgo la duracion es de 2 y medio a 3
afios.

En Ia LLA no se debe tomar nunca como opcion en primera remision el iransplante
alogénico de médula 6sea, ya que los resuliados con quimioterapiz son superiores.

Para Weiss (1997), ol tratamiento consiste en medidas de apoyo para controlar los
efectos de la leucemia y su tratamiento, asi como quimioterapia para eliminar la
poblacién de células leucémicas,

Sin embargo, de acuerdo con Ortega (1992), existen ciertas exploraciones previas al
tratamientoenla LELA:

1, Historia chinica _1

2. Exploracién fisica

3. ExAmenes hematolégicos | Recuentos celulares v formula leucocitaria. Aspivedo de médula osea

4. Exfmenes biognimicos Estudio de funcidn renal (BUM, creanna), dado tnco, LDH, esmudio de funcidn
hepética (bdirrubina, ALT, AST, FA}, ionograma, proteinograma e mmunoglobulinas

5. Esmdio ¢e marcadoresTdT, HLA-DR {fa), CD2, CD7, CD19, CD10, CD20, Cylg v mSlg, bésicamente.
enzimiticos ¢ immunolégicos | Estucdiar también CD13 y CD33 para descartar leucenias hibndas

6. Estudio citogenético

7. Exaren de LCR )

8. Exploracién por imdgenes | Radiografia de torax, ecografia abdomunal y, ccaswonalmente, radiografias dseas. Es
aconsejable un ecocardiogramz y TAC craneal con el fin de evaluar posibles
complcactones posteriores

9. Examen de fonda de ojo |
i

10. Exdmenes microbioldgicos | Cultives bactenanos, serclogia frente a wirus de hepautis B v C, Epstein-Barr, CMV,
¥ serolégicos herpes ssmple y vancela-zoster
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TRATAMIENTO DE APCYO
3.  General:

a. Debe mantenerse el aislamiento inverso con atencién particular al
lavado de manos de todos los gue estén en condacto con el
paciente, con el proposito de limitar Ia exposicién a patégenos
nosocomiales.

b. Hay que considerar el apoyo nutricional gue incluya
hiperalimentacién, ya que los pacientes con frecuencia limitan la
ingestion debido a nauseas, mucositis y ofras toxicidades.

Se debe asegurar un acceso infravenosc (On un sistema
implantable,

€]

2. Es esencial el apoyo psicol6gico en forma tal que el paciente sea capaz
de cooperar con todas las medidas de tratamiento requeridas.

3. Anemia; 1a anemia se corrige con transfusion de paquetes globulares.
Come los pacientes presentan inmumnosupresidn importante, los
productos sanguineos se deben irvadiar para evitar la enfermedad de
injerto conira huésped,

4.  Trombocitopenia: Se producen hemorragias espontdneas en individuos
con recuentos de plaquetas inferiores a 10000 a 20000/pl. Se
administran transfusiones profilicticas de plaguetas cuando el recuento
del paciente es <20000/pl. Cuando hay una hemorragia activa, se
mantiene el recuento de plaquetas de 50000 a 1000600 /ul. Hay que
vigilar la respuesta a cada transfusién de plaquetas para obtener un
recuento de éstas una hora después de la transfusién. Se ven respuestas
pobres cuando la supervivendia de las plaquetas estd disminuida, como
en el caso de aloinmunizacion de plaquetas, fiebre, sepsis, y coagulacion
iniravascular diseminada. Por dltimo, la mitad de los pacientes
desarrolla aloinmunizacién a plaguetas y se vuelve resistente a las
transfusicnes de éstas debido al desarrollc de anticuerpos contra
antigenos HLA en la supetficie plaquetariz. Ta aloinmunizacién se
puede superar a veces mediante donaciones de donador finico de
miembros de familias de donadores de ia comunidad igualados en
HLA. Las plaguetas con fenotipos de HLA similares a los del receptor
Henen mayor probabilidad de presentar una supervivencia normal.
También es posible demorar la aloinmunizacion s6lo mediante ef uso de
productos de sangre pobre en leucocitos. Sin embargo esta politica ha
probado no ser préactica, tal vez porque es dificil lograr una eliminacidon
de lencocitos del producto.
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5. Infeccién: La causa predominante de muerte durante la quimioterapia
de la leucemia es la infeccion. Las infecciones se deben por ko comtn a
bacterias que son parte de la flora normal presente en las superficies
corporales o en el aparato gastrointestinal. Los pacientes también
pueden estar infectados por hongos, Cuando los pacientes leucémicos
SOn neuiropénicos y tienen fiebre, deben tratarse con una combinacién
de antibiéticos de amplio espectro. Los sitios que se encuentran
infectados por lo comdrn incluyen el pulmén, catéteres a permanencia,
recto, orofaringe, mamas y piel Estas 4reas deben considerarse de cerca,
pero debido a la neutropenia del paciente, es posible que estén ausentes
los signos y sintomas ordinarios de la infeccién, ya que su evidencia
clinica depende de la respuesta inflamatoria gemerada por los
neuirdiiios.

QUIMIOTERAPIA

La mayeor parte de los pacientes con leucemia aguda se sujetan a un intento
inmediato de tratamiento, puesto que el prondstico de la enfermedad no tratada es
demasiado pobre. El objetivo del tratamiento es Ia erradicacién del clono leucémico que
reemplaza la médula 6sea, permitiendo la repoblacién por células madre normales, Para
que esto suceda, el paciente debe pasar por un periodo de aplasia de médula 6sea. La
quimioterapia Hene doc fases: terapéutica de induccion de remisién y posterior a la
Temision.

a. Induccion de remisién: La vincristina y la prednisona son la base central
del tratamiento. Se agregan farmacos adicionales, que incluyen
doxorribucina vy L-asparginasa, a los protocolos actuales para
tratamiento de grupos estindar y en alto riesgo. Los nifios alcanzan
remision completa en 85 a $5% de los casos.

b.  Terapéutica posterior a la remisién: El mantenimiento y la profilaxia del
SNC son de beneficio inequivoce en los pacientes con LLA que alcanzan
una remisién completa. La terapéutica de mantenimiente consiste, de
manera clésica, en la combinacion de mercaptopurina todos los dias y
metotrexatc por semana. En la actualidad se agregan otros farmacos, a
veces como consolidacion formal o intensificacién. El mantenimiento
suele continuarse durante 2 a 3 afios.

La profilaxia del SNC suele ser irradiacién encefélica total y metofrexato intratecal.
La terapéutica con radiacién craneovertebral también es eficaz, pero tiene morbilidad,
en especial en nifios. El metotrexatc a dosis altas se usa en forma regular como
profilaxia. Esta tltima suele iniciarse durante la induccién y continda en el
mantenimiento.

Dado lo anteriormenie expuesio queda claro gue los peguefios con Leucemia
Linfoblastica Aguda v sus familias ven gravemente detericrada su Calidad de Vida,
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tanto individual, familiar como sgcial, siendo muchas veces el principal obstéculo para
lograr una mejor ferapéutica y una mdés completa rehabilitacion; no cbstante es
mecesario reconocer ¢l escaso interés gue se ha generado por este término el cual no ha
sido abordado con el suficiente rigor metodolégico, tanto en su definicién como en su
evaluacién y mucho menos forma parte de los objetivos terapéuticos propuestos para
los pacientes con dicha enfermedad crénica.
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CALIDAD DE VIDA

“©HT

Es _posi:ﬁife fallar esperanza en (g rragedia,
y todas las vidas, por breves que sean,
estdn pletbricas de promesas”

Las enfermedades de curso agndo, fundamentalmente de etologia imfecciosa,
habfan sido desplazadas paulatinamente por enfermedades crénicas, tzles como las
afecciones cardiacas, la hipertension, el céncer, la diabetes, la arterioscleresis, la arirosis,
etc. En estas circunstancias los indicadores de salud antiguos de mortalidad vy
morbilidad, que eran muy utiles paza establecer lz efectividad, de los ratamientos en los
antiguos procesos agudos infeccioscs, dejaron de ser apropiados para reflejar la
efectividad de los iratamientos en estas afecciones crénicas, puesto que la posibilidad de
curacién era sumamente remota, Surge asi un criterio més apropiado para valorar la
eficacia de las medidas de salud en estos nuevos dempos, que s el concepto de Calidad
de Vida. Puesio que la mortalidad v la morbilidad, es decir, los indicadores de Cantidad
de Vida, no resultan wtiles en las actuales circunstancias, se recurri¢ al concepto de
Calidad de Vida: si los pacientes no viven mds al menos deben vivir mejor. De esta
forma los administradores de salud de los paises desarrollados tienen un indicador gue
se ajusta mejor 2 la expresién de los avances que se consiguen durante su
administracion.

Sin embargo, de acuerdo con Schipper (1990), es posible que el término Calidad de
Vida sea utilizado como una excusa para no intentar terapias efectivas:

“...s1 usted no puede curar la enfermedad, use la Calidad de
Vida como argumento racional para no intentar terapias
efectivas...”
Las civilizaciones egipcia, hebrea, griega vy romana crearon la gran iradicién
cccidental de la preocupacion por la salud de las personas, atendiendo a muy variados

factores. La satud era considerada como un espacic ptblico y colective en el que Iz vida
social podria desarrcliarse sin grandes riesgos.

La referencia mas antigua sobre el t#érmino Calidad de Vida, parece remontarse al
afio 50 d.C., con 1a obra de Séneca Sobre una vida feliz, en la cual habla de “cualitas vitae”.
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Es a finales del siglo XVII v principios del XIX en el que comienzan a aparecer
legislaciones acerca de la reguiacion del irabajo v el descanso, de la enfermedad y ios
accidentes, de la maternidad, de la vejez y de la muerte, emergiendo el drea del
bienestar social del campo de {a salud ptiblica.

Ya 2 partir del fin de Ia Segunda Guerra Mundial, con el establecimienic de
estados parlamentarios y la instauracion de Ia economija de mercado, s que los
probiemas de la Calidad de Vida se asocian al desarrollo econémico, a la instauracién de
un mercado de consumo v a la adquisicién de bienes materiales, privados y pablicos.
Erréneamente, se vinculé la Calidad de Vida al puro desarrollo material, olviddndose
ios aspectos mds subjetivos y cualitativos.

Es en el contexto del debate enire los indicadores materiales y subjetivos del
bienestar, en el que surge, propiamente el términc de “Calidad de Vida". Mucho se
discuste acerca del campo disciplinario en que se utiliza por primera vez este concepto.
Algunos (cfr. con Ferrell, Wisdom vy Wenzl, 1989}, remonian las primeras coniribuciones
del término a trabajos tedricos de Filosofia y Etica. Asf, en los trabajos de Lenin (1976),
Tolstoi (1960) v Frandd (1984) se ha usado este término, discutiendo los problemas del
significado de la vida y las dimensiones espirituales del sufrimiento, pero sin desarroliar
ni definir este concepto. De acuerdo con Grau (1996), la primera persona ptblica que
utilizé ¢l término fue el presidente estadounidense Lyndon B Johnson, en 1964. Otros
autores {cfr. con Morenc v Ximenez, 1996}, sefialan que su desarrolic inicial tuvo lugar
en las Ciencias Médicas, para extenderse rdpidamente a la Psicologia y 2 Ia Socivlogia,
intentando desplazar otros términos iés dificiles de operativizar tales como bienestar y
felicidad.

El empleo del términe Calidad de Vida deniro del &mbito de la salud, es
relativamente nuevo; sin embargo, la concepeitn actual del término, se origing a partir
de la definicién de salud propuesta por la OMS en 1974, la cual se refiere a un “estado
de completo bienestar fisico, mental v social, v no meramente a la ausencia de
enfermedad” {Aaronson, 1990). En el campo de la oncologia, Karnofsky v Burchenal (cit.
on Coscarelli, Heinrich y Gane, 1984}, en 1949, plantearon la importanda de introducir
aspectos psicosociales para evaluar Calidad de Vida.

f.a propia natraleza compleja de Iz Calidad de Vida ha convertido en una tarea
muy dificil su definicién conceptual y operativizacion. Como sucede con muchos otros
constructos resulta paradgjicamente mds facil medirla que definirla. De aqui que
aparezcz ambiguamente definida en muchos de los trabajos realizados y se confunda
con muchas otras acepciones, especialmente la de bienestar, nivel de vida, satisfaccién y
felicidad. Calman (cit. en Moreno y Ximénez, 1996}, en un andlisis de mas de 200
rabajos, sefiala que su utilizacién va a la par de su indefinicidn. Asi por ejemplo
Campbell y colaboradores (1576), han seftalado gue Ia Calidad de Vida es una entidad
vaga y etérea, algo de lo que todo el mundoe habla, pere que nadie sabe exactamente de
qué se trata.
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En la tentativa por enconirar una definicion de Calidad de Vida, han surgido
diversos postulados, como puede apreciarse en la siguiente tabla:

Auntores

¢

Drefinicidn de Calidad de Vida

Li (1974)

Es el out-put de dos in-puts: el fisico 7 el espiritual.

Andrews ¥ Withey {1976}

No es el reflgo directo de las condiciones reales v objetvas, smo de su
evaluaaitn por el mdvduo.

Campbell (1976)

Se refiere al sentido de brenestar que petcibe una persong, denvado de su
experiencia ante & vida. Tomando en cuenta lo anteror, la experencia de
padecer una enfermedad orénico-degenerativa, commo o es el cancer, alterard
en gran medida el drea fisica, psicoldgica v social de fa vida de una persona.

Harwood (1976)

La totahdad de a2quellos bienes, servicios, situaciones y estados de las
ocupaciones que estin delineadas como consttutivas de la naturaleza bisica de
ia vida humana y con las cuales estin siendo artculadas lo que se necesitz v lo
gue se quiere,

Shaw (1977

Un producte natural del pacente (TN} ¥ de los esfuerzos hechos en su
provecho por su famila (F) y por la sociedad (8}, de tal manerz que Ia Calidad
de Vida podria determunarse por la formula general: CV=TN{F+§}.

Shm y Jehnson {1978)

La posestdn de fos recursos necesarios para la satisfacodn de fas necesidades v
deseos mndividuales, Ia parnopacidn en las acuvidades que permutan ef
desarrello personal v la comparacién satisfactonz con los demds, aspectos
dependientes todosdel concerento ¥ la experiencia previa del suieto.

Levy ¥ Anderson (1980)

tna medida compuesta de bienestar fisico, mental y socel, tal come iz perabe
cada individuo y cada grupoe, y de felicidad, satisfacc:dn y recompensa.

Szatai {1980) La evaluacién global del cardcter Dueno o satsfactoro de la vida de las
personas,
]
Fayos y Beland (1981) Es 12 habridad del paciente para manejar su wida de acuerdo a so enierio.
Haenquist (1982} El desarrollo de fa necesidad de satisfactién en fa actnidad fisica, psicolégica,

social v en el drea estructural y material.

Lawton, Moss, Fulkomer ¥
Kieban (1982

El conjunto de valoraciones que el indwiduo hace sobre cada uno de los
dominios de sy vida actual.

Lewns (1982

El grado en que un individuo poses autoestima, un proposite en la vida y un
mitmo de ansiecdad

Burckhardt (cit. en Paddla ¥
Grant, 1985)

El grado en que un mdividuo percibe que su wida es buena ¥ satisfactons; que
goce de bienestar fis:co y matemal asi como, de buenas relaciones
mierpessonales; que partaipe en actvidades sotiales y alcance un desarrolle
Spame a nrvel personal

Young v Longman {ut en
Padills y Grant, 1983)

Coma el grado de setsfacaidn en que son perabdas les crcunstancias de fa
vida conchana

Brengeimann (1086)

Entendemos cosas comoe disfrurar de libertad, desarroliar 12 mictativa, cultvar
hébimente Tas relaciones socuales, estar satisfecho, prasentar escasas molestias
psicosomatcas, mgenr pocas pastllas, no estar enfermo, poseer una buena
profesién, temer un buen emplec y encontrar sentido a kb vida

independientemente de st &te consiste en valores materiales o ideales.

h
i
T
[
L

Celtz y Chenn {1988)

{La aprecranidn ¥ satisfaccién del nuvel de funcionammento actual, comparad
con lo que se percibe como posible o tdeal

__]i
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J
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Mindley, 1992 Dos factores prncipales determinan la Caldad de Vida: el nivel actual de
disfuncidn y la habididad del individuo pata tolerarlo

Font (1994 La valoracitn que hace el pactente sespecto a lz medida en que cree que e

q P : 9
estado de su salud ha afectado a su wida cotdiana en un periodo concreto de
nempo

Gema {ait. Por Grau, 1994) Indicador muladimensional del bienestar matenal y espinval del hombre en’
un marco socal ¥ cultural deterrmnado

CALIDAD DE VIDA: SUBIETIVA-OBJETIVA

Enire las dicotomias que estan ligadas al concepio de Calidad de Vida se
encuentra, por ejemplo, 2 referente a si es un concepto subjetivo u objetivo:

Sin lugar & dudas, es en parte subjetivo, pero no totalmente, ya que se estaria
renunciando, de acuerdo con Murillo (1994), 2 la posibilidad de su discernimiento
clemtffico y de su cuantificacion, porque entonces la Calidad de Vida dependeria
exclusivamente de Ia escala de valores personales v del mundo de los significados de
cada persona. Es decir Calidad de Vida se confundiria con cantidad de vida. Ademas,
admitir la subjetividad del concepto llevaria 2 que ésta fuera tan extraordinariamente
variable y singular como cada persona. Por otre lado, es f&cil poner de manifiesto un
componente ob]equ est4 clarc que un hombre amputado, con dolor, sin poderse valer
v posirado en cama, y ademés sin dinero, tiene menos Calidad de Vida que otro en
circunstanciag contrarias.

La Calidad de Vida se ha definido como un juicic subjetivo del grado en que se ha
alcanzado la felicidad, 1a satisfaccién, 0 como un sentimiento de bienestar personal;
pero, también, este juicio subjetive se ha considerado estrechamente relacicrado con
{ruando no causado por) determinados indicadores “objetivos” biclogicos, psicologicos,
comportamentales y sociales (Diener, 1984).

La Calidad de Vida, pues, parece poder traducirse en términos de nivel de
bienestar subjetivo, por un lado, y por oiro, en ¥rminos de presencia © ausencia de
indicadores estdndar, mas o menocs objetivos, de lo que en general las personas
consideran que determina una “buena vida”. El primer aspecto recoge lo que se
denomina “felicidad”, y el segundo alude & la nocién de “estado de bienestar”,

Recoger ambos aspectos implica, no s6lo la constatacién de la presencia dentro de
ia sociedad de los indicadores “objetivos” del bienestar, sino también de los indicadores
“subjetivos”, es decir, presentes en la experiencia de la persona (Campbell, 1976} que
consiste, bisicamente, en un sentimiento de satisfaccién, un estado de 4nimo positivo,
determinado, asimismo, por otvos elementos de indele psicologico v/o conductual. Ta
presencia de ese sentimiento positive de satisfaccion global respecto de la vida debe
estar determinada no s6lo por Iz “interpretacion del sujeto” (determinantes cognitivos),
sino por la presencia de condiciones externas objetivas. La relacién entre variables
objetivas y subjetivas puede verse en Iz sigulente figura tomada de Blanco (1985):
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Los indicadores objetivos estan referidos a realidades presentes en el hdbitat fisico
v social de 12 persona, v pueden cenirarse en riguers, amor {entendide como una forma
de apoyo social, comodidad v salud (Diener, 1984 Brvant v Veroff, 1982 Barrigs, 1988).

Dentra de este mismo concepio, otra variable digna de ser considerada dentyo del
marco de las “condiciones externas objetivas” es Ia interaccién social (Diener, 1984). Esta
hace referenciz a la caniidad, tpo v calidad. de los contactos sociales de la persoma
{namero de amigos, ntunero de contactos sociales, ex.), qae a su vez Hene que verconla
ted de apoye socdal de que la persona dispone (v que depende tanto de su propia
condncta como de fa oferta de Ia comunidad en la gue se encuenira inserto). Dentro del
rango de conductas sociales se deben incorporar también las conductas participativas en
las actividades de fa comuidad,

En esirecha rolacion con ¢l concepto de “red de apoyo social”, otra  de las
variables, que ha de considerarse relacionada con la bienestar subletive, es Iz
disponibilidad de servicios que existen en fa oferta de Iz comunidad para la persona.

Dentro de las “condiciones exiernas objetivas” puede considerarse e} estado de
salud; y2 gue 1o pedemos dejar de considerar Iz fuerte interaccién que se da entre salud
v Calidad de Vida. 5i el estado de salud es un facior determinante de la Calidag de
Vida, la Calidad de Vida de Iz persona determina igrahmente su estado de salud. Parece
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que la valoracién subjetiva de la salud tiene una relacion més fuerte con el bienestar
subjetivo que la valoracién objetiva.

DIMENSIONES DE LA CALIDAD DE VIDA

Esta claro que la Calidad de Vida no es un concepto simple, sinc que estd
integracio por una serie de componentes que constituyen Jo que s¢ lama dimensiones de
Calidad de Vida.

Confome a lo expuesto, la Calidad de Vida puede ser conceptualizada como un
constructo multidimensional constituido con al menos cuatro dominios subjetivos: a)
Estado funcional, b} Sintomas y efectos secundarios relacionados con la enfermedad y el
tratamiento, ¢) Puncionamiento psicoldgico v d) Funcionamiento social (Lindley, 1992;
Kaasa, 1992; Rosenbaum v colaboradores, 1990; Aavomson, 1991; Donovan vy
colaboradores, 1985, Rodriguez Marin, 1995}

De acuerde con Ganz (19%94), la Calidad de Vida es descrita en las dimensiones
siguientes:
1. Funcionamiento fisico

2. Enfermedad v sintomas relacionados ¢o

=]
B
Y
2}
2]
1
]
1
3

3. Funcionamiento psicolégico
4. Funcionamiento social.

El funcionamiento fisico, se refiere 2 1a capacidad para llevar a cabo una serie de
actividades que son normales para la mayoria de las personas (gjecucion de actividades de
autocuidado, el estado funcienal, mobilidad, actividades fisicas y de rol, tales como
responsabilidad de trabajo u hogarefias). En relacion a la capacidad funcional, la Calidad de
Vida de los pacientes con cérwer, se ve afectada por la pérdida de funcién y reduccion
en las actividades, debido al progreso de la enfermedad v a los efectos fisicos de los
wratamientos {(Donovan y colaboradores, 1989).

De acuerdo con Rodriguez Marin, {1995), las categorias que se incluyen
comuanmente son e} autocuidado (alimentarse, vestirse, bafiarse v usar los servicios), la
movilidad {capacidad para moverse dentro y fuera de la casa); v las actividades fisicas
(andar, subir las escaleras, efc.)

Fn cuanto & efectos secundarios, cada tipo de padecimiento oncol6gico posee su
propia historia natural, asf como un comportamiente caracteristico. De igual manera,
cada tratamiento oncolégico ¢ combinacién de éstos, conlleva toxicidad especifica. Sin
embargo, se han identificado un grupo de sintomas comunes a todos los pacientes con
cénces, ya sea come resultado de la enfermedad o por el tratamiento (sintomas especificos
como astenia, caguexia, dolor y disnen; efectos colaterales de la terapia farmacoldgica, tales come
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nduseq, vomito, alopecia, falta de aliento, estrefiimiento, trastornos del sueiio, ¢tc) (Rivera
Luna, 1994, Rodriguez Marin, 1993},

En el funcionamiento psicolégico resulta diffcil determinar, si la presencia de
factores emocionales se debe a manifestaciones sométicas de problemas psicolégicos c a
una relacion directa con lz enfermedad y su tratamiento. No obstante, se han
identificado diversos aspectos emocionales, fales come ansiedad y miedo generadg por
el diagnéstico e inadecuada comunicacién con el equipo multidisciplinario, pérdida de
confrol asociada al sentimiento de completa dependencia hacia los que administran el
tratamiento e incertidumbre acerca de su curacién (Donovan y colaboradores, 1989,
Rodriguez Marfn, 1993).

Con respecto, al funcionamiento social, la ruptura con las actividades y relaciones
normales, es experimentada por los pacientes con cancer de diferentes maneras, de
acuerdo a los problemas funcionales y/ o psicolégicos, que presenten durante el proceso
de su enfermedad. Los problemas funcionales, asi como las reacciones psicolégicas
negativas pueden limitar muy seriamente la capacidad para mantener contacto social. E1
trastorno de las actividades sociales es muy comtn en estos pacientes y es el resultado
de diferentes factores tales como: Himitaciones funcionales debidas al dolor y/o fatiga, el
miedo del paciente a ser una carga para los demés; el azoramiento por los sintomas o las
discapacidades, sentintienios de incomodidad entre los miembros de Ja red social del
naciente, miedo al contagio, e¥c. Dentro de este apartado hay que considerar también las
actividades de rol (desempefio de papeles sociales asociados con el frabajo ¥ 1z familia)
{Aaromson, 1999 Rodriguez Marin, 1995).

La Calidad de Vida del enfermo crénico depende, como se ve, de su nivel de
adapiacion a la enfermedad, al tratamiento y a los efectes de una y otro. El enfermo
crémnico debe afrontar los aspectos estresantes (demandantes, desequilibradores} de la
enfermedad, para conseguir restablecer {0 quizds establecer) una vida de la mejor
calidad posible, que es una buena “situacion de adaptacion”.

Adaptacién a la enfermedad y uso de esirategias para afrontarla no pueden
considerarse procesos sindnimos. La adaptacion inchrye acciones rutinarias y
automaticas que precisan de poca atencién o esfuerzo para su realizacion, mientras gue,
fo que caracteriza al proceso de afrontamiento es €l proceso de biisqueda de recursos
potenciales y movilizacién de esfuerzos. Por otro lado, la adaptacion desde una
perspectiva psicologica se refiere e Ia capacidad de un sujeto para mantener niveles
6ptimos en su Calidad de Vida y en su funcionamiento social (Rodriguez Marin, 1595).

Las percepciones del estado de salud, de acuerdo con Reaman v Haase {1995},
difieren significativamente enire pacientes y familiares, particularmente durante la
infancia y adolescencia, esio es mas significativo entre familiares vy especialistas los
cuales estin més préximos a aquellas situaciones en los que los nifios son muy jovenes o
incapacitados para responder al interrogatoric ellos mismos.

€
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la Calidad de Vida puede tener implicaciones significativas para futuras
modificaciones del cuidado psicosocial, que incluye el periodo de la rehabilitacion
cognitiva apropiada y/o la intervencion curativa; por su parte Bradlyn y colaboradores
(1995), concluyeron que las metas para la evaluacién de la Calidad de Vida son Ia
optimizacion de ésta, tanto de pacientes como de familiares durante todo el proceso de
1a experiencia de Leucemia Linfoblastica Aguda Infantil.

EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA

El tratamiento del cancer se ha focalizado tradicionalmente en la prolongacién de
la sobrevida del paciente y mas recientemente, se ha desplazado a los esfuerzos
preventivos. A pesar de ello, todavia algunos tipes de tumores llevan a un decese fatal y
el cancer sigue siendo la segunda cansa de muerte en muchos pafses. Al tiempo que esta
enfermedad tiene una terrible connotacion psicosocial en la poblacién, los tratamientos
del cancer son intrusivos en 1a vida fisica, emocional y social de los pacientes. La cirugfa,
la radioterapia y la quimioterapia tienen una serie de efectos colaterales indeseables
para los pacientes y quiza como en ningn oo campo, los médicos y las enfermeras han
intentado usar el concepto de Calidad de Vida para clarificar, en principio, la distincién
entre los aspectos médicos v técnicos de Ia atencion y otros aspectos del cuidado de los
pacientes.

A pesar de qgue ia Calidad de Vida ha sido utilizada como un aspecto de salida en
Ios tratamientos del cancer en apenas un 4% de los ensayos clinicos en céncer durante
1975 y 1976 (cit. en Grau, 1996), durante los tiltimos afios de la década de los 80's se dio
més atencion a su medicion {Greer, 1984; De Haes v Van Knippenberg, 1987).

Al estudic de la Calidad de Vida en pacientes con cdncer, al desarrollc de
instrumentos de evaluacion y de intervenciones dirigidas a incrementar el bienestar en
estos pacientes se han dedicado no pocos trabajos.

Por ejemplo, 1a lista abajo presentada, bien podria ser una lista mucho més larga,
sin embargo, sélo se mencionan algunos como representativos, estos cubren un amplio
rango de grupos de pacientes que difieren entre si en dimensiones como: Hpo de fumorz,
estadio de la enfermedad, tratamientos recibidos, prondsticos de scbrevida, efc.:

Autores Aifio Tipo de Céncer/procedimiento
Walliarns 1973 | Céncer rectal
Crag v colaboradores 1974 | Cancer de Mama
[ Gilbert y colaboradores 1977 | Metastasis de hueso
Combes y colaboradores 1977 | Enfermedad de Hodgkn
Giel y colaboradores 1977 | Cirugia oncoldgica
Lﬁthony y colaboradores 1978 | Carcinomz de brongquios —\
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Edelstyn y colaboradores 1979 | Quumoterapia —F
Huzchinson y coiaboradores 1979 | Mastectormia

Letbel y colaboradores 1980 | Radiacién radical en carcinoma de prostata

Vera 1981 | Exenteractén pélvica

Cassileth y colaboradores 1982 | Melanoma maligno y otros desordenes dermatolégicos
Sugerbaker y colaboradores 1982 | Sarcoma

Gough y colaboradores 1983 | Cancer avanzado

Aatonson y colaboradores 1984 | Céncer de pulmdn

Rachavan y colaboradores 1988 | Cancer de vepga

Thompson y colabotadores 1992 | Cincer gnecoldgico

Grau y colaboradores 1995 | Dolor en cincer

Grau 1996 | Cusdados paliativos

De Haes y Van Knippenberg (1987} sistematizaron todos los trabajos en tres clages
de estudios:

1 Descriptivos de Ia Calidad de Vida de un grupo especifico de pacientes
2 Que comparan diferentes grupos de pacientes con cancer, siendo la variable
independiente el tipc de tratamiento

3 Que comparan a pacientes con cincer conr oiros pacientes cronicos ¢ coOnr
personas “normales”

Muchos investigadores de 1a Calidad de Vida en céncer, al estar ansente una clara
definicién de la misma, asumen clerias dimensiones o 4reas de la vida para su
operacionalizacion y la elaboracion de medidas de evaluacion.

La valoracién global de la Calidad de Vida por el paciente ha sido tomada en
cuenta solamente en algunps estudios (cfr. en Anthony v colaboradores, 1578; Cassiieth
y colaboradores, 1982 Giel v colaboradores, 1977, brwin y colaboradores, 1982
Meyerowitz y colaboradores, 1983; Palmer y colaboradores, 1980; Schmale ¥y
colaboradores, 1983; Vera, 1981), cuando podria ser mas usada como criterio para
evaluar el peso espectfico de diferentes componentes de 1a Calidad de Vida.

Muchos problemas metodolégicos subsisten en el disefio de investigaciones para
evaluar Calidad de Vida en pacientes com cdncer. En la mayorfa de los irabajos ias
muestras son pequefias (n<25) lo gue dificulta discernir sobre la existencia real de
diferencias entre los grupos. Ademaés, no se controlan otras varizbles de trasfondoe, comto
determinados parametros médicos (tratamiento, tipo de tumor, estadio de la
enfermedad), variables demogréaficas (sexo, edad, estado civil) y cambios de trabajo, que
pueden estar explicando gran parte de la varianza en los estudios de Calidad de Vida.
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A modo de conclusién para este apartadao, puede decirse que la investigacién
actual de ja Calidad de Vida en pacientes oncolégicos debe tender a:

{®

@

G}

(4)

Dar solucitn a la inconsecuenciz tedrico-metodoldgica-insirumental que
hasta ahora ha prevalecido con la elaboracién conceptual que debe servir
de base a la evaluacion de la Calidad de Vida en el campo de la Oncologia.

Desarrollar instrumentos multimodales, que combinen las ventajas de la
evaluacion global y especifica, para estudiar los cambios a corto y largo
plazo, especialmente producto de los tratamientos.

Profundizar en los estudios de confiabilidad, sensibiladad y validez de
muchos instrumentos wusuales para precisar su valor real ante
determinadas iareas clfnicas, de elaboracién de politicas y programas de
control v de ensayos clinicos para determinar la eficacia de tratamientos
tradicionales y novedoscs.

Contrastar, con medidas comparables, los resultados obtenidos en
numercsos estudios empiricos, con el fin de obtener indicadores que
permitan optimizar la atencién médica y de salud en general

La naturaleza bipolar de la evaluacion de la calidad de vida objetiva-subjetiva y su
multidimensionalidad, compleja e indeterminada, otorgan 2 su evaluacion muy diversos
matices en funcién de Ia alternativa 2 ejecutar. Lo deseable es que en determinadas

situaciones

concretas todos los enfoques se complemente mufuamente y se

instrumenten en metedologias riguresas de acuerdo a ios objetivos y 1a naturajeza de la
investigacién que se pretende. Sin embargo, esto no sucede cominmente, en parte por
Ias dificultades conceptuales y la inconsistencia tetrico-metodol6gica, pero también al
no cumplirse los requisitos minimos de construccién de instrumentos y para la
generalizacion de los resultados.

La Calidad de Vida se necesita evaluar por diversas razones:

40
£

2°

30

40

50

La medicién de Calidad de Vida es potenciaimente atl para la
comparacion de tratamientos alternativos.

La medicién de Calidad de Vida Hene deric potencial para evaluar
ensayos cipicos.

La medicién de Calidad de Vida permite evaluar las dreas donde se
reguiere de intervencién profesional.

La medicion de Calidad de Vida podria identificar a nifios con
dificultades particulares y, de esta forma, potenciar la ayuda o asesorfa.

La medicién de Calidad de Vida podria ser udlizada para evaluar
factores prondsticos.

La metodologia empleada para valorar, medir o evaluar Ia Calidad de Vida, de

acuerdo con

Murillo (1994), debe cumplir una serie de requisitos. Lo primero que hay
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que exigirle a un instrumento de medida es que sea el adecuado para valorar el aiributo
ue se desea medir. Bs decir la metodologia utilizada debe ser valida.

Perc, ademds, debe ser factible. Una excelente metodologia lo mismo gque un
tratamiento que consiga excelentes resultados debe ser accesible,

Por otro lado, la metodologia debe ser reproducible, es decir, capaz de conseguir
idénticos resultades cuando se realizan en idéniicas circunstancias en diferentes partes
del mundo,

Otros requisitos son que la metodologia sea sensible v especifica, es decir, gue sea
capaz de deteclar pequefias variaciones y que siempre que ocurra el fendmenc la
metodologia lo detecte. Y, por otro lado, que no se deje engafiar por fendmenos vecinos
gue no e guiere medir y que pueden Hegar a enunascarar los resultados, que sea capaz
de medir exactamente Io que se desea medir.

Por dltimo, una metodologfa disefiada para valorar un determinado cbjetivo debe
arrojar idénticos resultados que otra metodologfa diferente disefiada con el mismo
objetivo, es decir, las metodologias deben ser correlacionables.

La mayor dificultad, en el desarrollo de medidas de Calidad de Vida
estandarizadas, es Ia ausencia de una definicién universal, Debido a esto, las medidas de
Calidad de Vida han sido divididas er objetivas y subjetivas; la diferencia entre ambas,
radica en la mera cuestion de quien emite ol juicie, Si e fuicio sobre Calidad de Vida, es
marnifestado por una persona que nos ¢s el paciente, la evaluacion se describe como
objetiva; cuande €l juicio lo realiza el pacienie, se considera subjetive (Baker, Curbow y
Wingard, 1992). La perspectiva objetiva depende de lo que puede ser observable desde
el exterior, tal como la extensién de la incapacidad, el dolor v ol sufrimiento; sin
embargp, aspectos importantes de la experiencia del paciente con la enfermedad y los
tratamientos, no pueden ser visibles. EI punto de vista subjetivo, toma en cuenta el
reporte interno gue hace el paciente sobre la enfermedad y sus sentimientos personales;
siende éstos catalogados como Calidad de Vida, sentido de bienestar, alegria y
satisfaccién haciz la vida (Baker, Curbow v Wingard, 1992).

Desgraciadamente, ia valoracion subjetiva {metodoiogia de autovaioracion) y la
objetiva (metodologia de cbservacién y valoracibni externa) no arrojan siempre
resultados coincidentes. Esta falta de correlacion piantea problemas, a veces insolubles,
que se han intentado solucionar con valoracion simultanea maltiple (por ejemplo del

propio paciente y un familiar cercanc y en cocasiones del médico o enfermera del
paciente}. Sin embargo, esio exige metodologias compiejas.

Los especialistas y familiares del paciente con LLA difieren en sus evaluaciones en
torno al impacto del ratamiento en la Calidad de Vida y generalmente se correlacionan
pobremente. Los nifios difieren de los adultos en su entendimiento de Ia salud, las
causas de su enfermedad v sus creencias acerca de su medicacién ¥ como acttan los
medicamentos {Greenberg v Meadows, 1991).
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En la década pasada, un creciente ntimero de autores (cit. en Baker, Curbow y
Wingard, 1992; Donovan, Sanson-Fisher y Redmarn, 1989 enfatizavon la naturaleza
subjetiva de la Calidad de Vida y la importancia del reporte del paciente, como el tnico
medic para comprender las vescciones exclusivas a ese padecimiento; ya que por
definicién la Calidad de Vida, es 1 sentido subjetivo de bienestar de un individuc.

As{, en la Calidad de vida se centran varios problemas:
{2 Definicion precisa y operativa de o que se pretende evaluar,
2 Naturaieza de las medidas utilizadas

(3} Validez y fiabilidad de los métodos iradicionales de evalnacion,
frecuentemente escalas y cuestionarios. Para poder medir la fiabilidad hay
que suponer la estabilidad de la variable medida, sin embargo, este
supuesto no resulta vélido en muchas mediciones de Calidad de Vida, en
particular, cuando se intenta evaluyar el estado de salud o su impacto en el
bienestar subjetivo, generaimente a través de variables inestables. Si se
trata del uso de andlisis de consistencia interna, cuyc valor proviene
fundamentalmente de la capacidad de establecer grupos de varizbles
{sintomas, por ejemplo) que tiendan a covariar conjuntamente, no siempre
es posible de establecer. La validez depende también de la definicién
operacional de Ia variable medida.

{4 Limitada estandarizacién y generalizacién de los resultados. Aunqgue
algunos de los resuttados son de carécter clinico-diagndsticos y pueden ser
interpretados directamente, otros con valores cuantitativos, globales o
especificos por Areas-dimensiones, deberdn ser interpretados a la Iuz de
ios resultados normativos procedentes e estudios en muestras
representativas, lo cual no siempre se ha obtenido.

La Cailidad de Vida es una evaluacion centrada en el paciente. Por tal motivo, Io
més importante al evaluar la Calidad de Vida del paciente es precisamente Ia
comsideracién del paciente no sélo toino un organismo enfermo, sino como una persona
enferma, en constante interaccién con su entorne v con los demés {Aaronson, 1990).

Ante Ja evaluacion de la Calidad de Vida en esta direccitn se plantean no pocos
reguerimientos y exigencias:

1° Si lo gue se registta som las respuestas del sujeto a sus propias
disfunciones, hay que tener en cuenta que estas pueden variar en funcitn de
su apreciacién y estimacién personal, siendo el espectro de estas respuestas
muy amplio en dependendia de los modos habituales v los estilos personales
de afrontamiento de cada paciente.

> Importan mucho las respuestas de deseabilidad y el papel determinante
que Henen las motivaciones, los deseos, las aspiraciones y las preferencias de
cada persoma. Al evaluar la Calidad de Vida en esta direccidn, los
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instrumentocs deben ser construidos e interprefadoes teniendo especiaimente
en cuenta los determinantes motivacionai-afectivos.

3° El use de las medidas de evaluacion debe considerar particularmente
determinadas poblaciones caracterizadas por su contextc social e
institucional. No es lo mismo evaluar la Catidad de Vida del nifio con céncer
gue la del adulto que vive con un corazén traspiantado.

4 Hay que tener en cuenia las metodologias evaluativas. Agui se han
utilizado pruebas directas especificas, observacién de la conducta, entrevistas
con pacientes y familiares, y cada método tiene sus imitacicnes.

INSTRUMENTOS PARA EVALUAR CALIDAD DE VIDA

En los intentos por definir vy medir Calidad de Vida, se han desarrollado diversas
escalas {Alvaradejo y Delgado, 1996):

1° Las escalas genéricas evaltan la salud y las cuestiones psicosociales.
Deniro de éstas se encuenira:

(i}  Karnofsky Performance Status
{2 Cuality of Well-Being Scale
3} Medical Outcome Study Short Form 36
2°  Las escalas especificas de enfermedad han sido disefiadas para:
a) un grupo emplio de diagnéstico (cancer, epilepsia, eic.), tal como:
(1}  Quality of Life in Epilepsy Inventory
{2}  Functional Living Index Cancer
{3}  Satisfaction with Life Domains Scale for Cancer

b) un grupo individual (cincer e cabeza o cuello, céncer de pulmon,
linfomas, etc), tal como:

(1) BORTC Core Quality of Life Questionnaire
{2) Cuestionarico de Calidad de Vida, desarrollado en Espatfia

A pesar de que en el tratamiento del cancer el aspecio prioritario es el control
tumoral, debe reconoccerse la imporiancia de un manejo adecuado del paciente, que
incluya iécnices para incrementar su Calidad de Vida, Debide a lo anterior, resulta
imprescindible contar con informacién sobre Caiidad de Vida, que nos conducirs al
conocimiento de la experiencia total del paciente durante el continuo de la enfermedad.

En cancer, guizd més que en cualquier ofra condicién médica, la enfermedad y su
tratamiento, se convierten en determinantes de Ia Calidad de Vida. Se ha enconirado
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que Ias consecuencias emocionales de dicho padecimiento exceden en gran medida a las
de cualquier ofrs v que ¢l sufrimiento emocional que el céncer genera, supera al
sufrimiento fisico gque causa (Donovan, Sanson-Fisher y Redmean, 1989}

El hecho de que las pruebas médicas nwo incluyan evaluaciones de Calidad de Vida,
se debe ala creencia de que es dificil medir un aspecto subjetive; sin embargo, Iz exiensa
informacion sobre el padecimiento oncoldgico v su repercusitn en la vida del paciente,
sugiere 1a posibilidad de desarrollar medidas de Calidad de Vida,
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METODOLOGIA

JUSTIFICACION DEL PROBLEMA

La importancia de la presente investigacién se circunscribe ¢n dos hechos: (1) No
existen instrumenios que evalien la Calidad de Vida en nifios con cincer y que se administre
directamente en eilos; (2) el ICV guiaria al clinico sobre las dimensiones donde la Calidad de Vida
del nifio con LLA se encuentran por debajo de un criterio establecido y de esta forma, optimizar
un plan terapéutico que fortalezea la Calidad de Vida del nifio y por ende el de su familia.

Se (zabajo con nifios con LLA debido a gue de acuerdo con los datos

epidemiclogicos, tanto internacionales como nacionales, la freczencia relativa de este

. tipo de leucemia s el m4s alto, variando enlre el 65 y el 30% en nifios menores de 14
afios.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La necesidad de contar con instrumentos de medicién y/o evaluacién vélidos que
permitan la cuantificacién y cualificacién de fenomenos psicofisiolégicos da origen a la
generacion de cuestionarios, inventarios y perfiles que evaltian 1a Calidad de Vida (ICV)
del paciente oncoldgico pedidtrico.

La creacién de este instrumenio se basa en la propuesta de que la Calidad de Vida
sea evaluada directamente por los nifios.

Debido a lo anterior, los problemas se plantean de la siguiente manera:

Evaluar la Calidad de Vida (ICV) en funcién de la fase del tratamiento en que se
encuentre cada nifio.

$Qué tipo de correlacion existe enire la anioaplicacion del Inventario de Calidad
de Vida para Oncologia Pedidtrica {ICV) en nifios v la aphicacién respectiva a sus
acompafiantes?
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OBJETIVOS

Disefiar v comstruir un inventario para evaluar las cuatro dimensiones de Ia
Calidad de Vida {(ICV) (funcionamientc fisico, enfermedad y sintomas, funcionamienio
psicol6gico y funcioramiento social), que cuente con validez y confiabilidad.

Analizar Ia Calidad de Vida de nifios con LLA y sus acompafantes, a través de
dos formas del inventario: (1) ICV-N para ninos y {2) ICV-P para acompafiantes.

Evalnar y confrastar Ia Calidad de Vida de forma subjetiva y objetiva,
HIPOTESIS

Las siguientes hip6tesis serdn s6io una guia para realizar la investigacién, dado
gue ésta es exploratoria, y por tanto, en el transcurso del analigis se frén presentando,
modificando o eliminando las hipotesis gue aqui se describen:

» LaCalidad de Vida {ICV) de nifios con LLA podr4 ser medida a través del
Inventario de Calidad de Vida para Oncologia Pedidtrica ICV)

» Los puntajes cbtenidos en el TCV seran iguales, independieniemente de la
fase del tratamiento en que se encuentre cada nifio.

> Los puntajes obtenidos en el ICV por acompafiantes e hijos estaran
correlacionados

CLASIFICACION DF LA INVESTIGACION

El presente estudio se clasifico como observacional, prospective, exploratorio,
cuasi-experimental ¥ ex-post facto.

Es prospective debido a que la informacién se recopilard de acuerdo a los
criterios de la investigacion y desptés de 1z planeacion de ésta.

Bs un estudio de caracter exploratorio dade que, no existe un estudio, al menos

en nuesiro pats, en el cual se halle desarrollada una escala de Calidad de Vida para
nifios que sea autoaplicada.

Se define como cuasi-experimental y ex-post facto, ya que no se manipularan las
variables y debido 2 que éstas y los hechos ya han ocurrido en la realidad.
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MATERIAL ¥ METODOS

Muesira

Para realizar la presente investigacion se trabaj6é con los cien primeros nifios que
cubrieron con los criterios abajo mencionados y con el acompafiante que ese dia le
acompafi6 a la consulta en el Departamento de Hematologia del Instituto Nacional de
Pediatria.

Criterios de inclusién
Pacientes con diagnéstico de LLA
Cualquier fase de tratarmiento (1} induccion (2) consolidacion, {3) mantenimiento,
{4) Vigiiancia.

Con cualquier factor de riesgo —(1) Alto, (2) Habitual- al que pertenezcan.

Edades entte los 6 y 19 afios

Que sepan leer.

Criterios de exciusién

Pacientes débiles visuales que no usen lentes.

Con retraso mental evidente,

Criterios de eliminacién {en todos los casos se eliminara al binémio hijo-padre)}

Pacientes que dejen el inventario inconluso

Pacientes que se sienian indispuestos durante ia aplicacién

Pacientes que, durante el andlisis por Rachas, se descubra que respondieron al
azar.

Escenario:
Sala de Espera de Ia Consulta Externa del Servicio de Hematologfa del INP,
Instrnmentos:

El inventaric fue construido tomando como base una gran cantidad de
inventarios sobre calidad de vida y una exhaustiva revision tedrica, para posteriormente
someter los reactives &l juicio de experios, en el cual se obtuvo un indice de
concordancia (Kappa) de 0.95. Se elaboraron plantillas para su calificacion y
posteriormente se construyo un sistema auiomatizado en el cual se obtenia las
calificaciones parciales y totales del inventario,

Fi instrumento denominado Inventario de Calidad de Vida (Palomares v
Martinez, 1999) consta de dos versiones: (1} una para nifios denominada ICV-N v (2)
otra para acompafiantes denominada ICV-P (Ver Anexo 1). Ambas versiones requieren
que iz persona emita respuestas dicotéricas (SI o NO), esto se propuse, para que
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resuitara mas facil de responder por nifios desde los 6 afios de edad, perc ademas con
ello se evito Iz dificuliad en la interpretacion de resuliados en escala tipo Likert, ademas
de los problemas metodologicos subyacentes en ese tipo de escala, por ejemplo, cuando
una respuesta corresponderia a “casi nunca” o “nunca” o “casi siempre” o “siempre”.

Cada uno de los inventarios estd conformado por 60 reactivos (siendo los mismos
reactives en ambos Casos, con una pequefia modificacién de estilo para ajustarse al
acompatiante del nifio} de las cuatro dimensiones de Calidad de Vida, yepartidos de la
siguienie manera:

DIMENSION NUMERG REACTIVOS

FUNCIONAMIENTC FISICO 15 6, 10, 12, 13, 17, 18, 19, 21, 23, 29,
33, 36, 57, 43, 54

ENFERMEDAD ¥ SINTOMAS 15 1,2,4,7,1%,22, 26,41, 42, 46, 49,

RELACIGNADOS CON EL TRATAMIENTO 50, 53, 56, 60

FUNCIONAMIENTO PSICOLOGICO 15 3, 8, 15, 20, 25, 28, 30, 32, 35, 38,
39, 44, 47,55, 59

FUNCIONAMIENTC SOCIAL 15 5,9, 14, 16, 24, 27, 31, 34, 40, 45,

48, 51, 52,57, 58
1 ;

Definicién conceptual de las variables

Género: Define las caracteristicas anatémicas y fisiologicas de un individuo, se
clasifica en “Masculino” o “Femenino”

Edad: Define en afios completos, ¢l dempo desde el nacimiento hasta el momento
en gue el individuo contesid el inventario.

Escolaridad: Especifica los niveles de ensefianza formal, recibidos en Ia escuela.
Estos miveles son: primero, segundo, tercero, cuarto, quintc v sexto de primaria;
primero, segundo vy ercero de secundaria; primero, segundo y tercerc de preparatoria,
Universidad y Posgrado

Lase de tratamiento: Alguna de las tres fases de tratamiento en la que el nifio con
L1.A se encuentre (1) inducciom {2} consolidacion y (3) mantenimiento-

Calidad de Vida: Definida, en el paciente con céncer, como Ia valoracion que hace
el paciente respecto a la medida en que cree que el estado de su salud ha afectado su
vida cotidiana en un periodo concreto de tiempo (Font, 1994),

Definicién operacional de variables

Las variables género, edad y escolaridad seran definidas por las respuestas de los
sujetos a la seccitn de daios demogréficos, incluida en el Inventario.

Lz variable fase de tratamiento estard definida por la evaluacion clinica del
médico tratante,
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La variable Calidad de Vida estard definida por las respuestas gue den los sujetos
al ICv

PROCEDIMIENTO

Se abordé a los mifios con LLA y a sus acompafiantes soliciténdoles su
colaboracién para responder los reactivos del ICV. Si no aceptaban se les agradecia su
atencién y se abordaba a otro nifio v padre. Si aceptaban se les pedia leer, lenar v firmar
una solicitud de su consentimiento informado (Ver Anexo 2} y llenar la hoja de
generales (Ver Anexo 3).

Se administré una version del ICV a los nifios cor LLA (FCV-N), asi como se
pedia que el acompafiante, que ese dia haya llevado a su paciente {lenars una forma del
inventario paralela (ICV-P).

El inventario debfa ser respondido en presencia del investigador, para que éste
pudiera resolver cualgoier duda gue surgiera.

Al finalizar se agradecia la participacién a ambos, reiterdndoles que los datos
vertidos en ios inventarios serian confidenciales.

ANALISIS ESTADISTICO E INTERFRETACION DE LOS DATOS

Los datos fueron evaluados de acuerdo con los siguientes métodos:

A)  Fstadisticas Descriptivas

By  Analisis de Rachas

Q)  Coeficientes de Corzelacién

D) Validez

By  Confiabilidad

F}  Analisis de Factor para reactivos dicotémicos

G Andalisis Multidimensional

Todas ias estadisticas fueron realizadas mediante el paguete estadfstico SPSS v,
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; CONSIDERACIONES ETICAS

Bl procedimiento fue no invasivo y no se ocasioro ninglin dafic o alteracién
permanente 0 momentanea a su integridad fisica v/o emocional. El riesgo que corrfan
los sujetos que participaron er el proceso de aplicacién del inventario fue minimo con
relacién al estrés por ia invasion de su vida privada.

Se pedio el consentimiento de los acompafiantes para la aplicacion del Inventario
de Calidad de Vida, a través de una carta de consentimiento informado, en Ia cual se
explico ¢l objetivo de la investigacion v se respondi6 a todas sus dudas. Asi mismo, se
les explicé que sus respuestas serian andnimas y que su renuncia a participar en la
investigacion no afectaria de ninguna manera su atencién en e INP.

El beneficio de participar en la investigacién era obtener mayor informacion a
favor del diagnéstico, y un tratamiento m4s apegado a sus caracteristicas de Calidad de
Vida.
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ANALISIS DE LA MUESTRA

La muestra objeto de estudio consistié de 100 parejas paciente-acompaiiante que
asistfan a la Consulta Exiemna del Servicio de Hematologia del INP.

La edad promedio en nifios fue de 11.2 £ 3.3 afios y en nifias 10.8 * 3.1 afios; como
se puede observar en la siguiente tabla, el pico de incidencia se encuentra en el grupo
etaric de 10 z 14 afics con el 46% (N = 28} de todos los nifios, en cambio en las nifias se
encuentran dos picos de incidencia de 5 a 9 (N = 18) y de 10 a 14 afios (N = 17}
comprendiendo casi del 90% de todas las nifias.

Grupo Etario Niiigs Nifias Total
Engre 5 ¢ 9 ajies 21 (34.4%) | 18(46.1%) | 39 (39%)
Entre i vidafios | 28 (45.9%) | 17 (436%) ; 45 (45%)
Entre 15y 19afios | 12 (19.7%) | 4 (10.3%) | 16 {16%)

Total 61 (100°%) | 30 (100%) 100
Bl 77% (N = 47) de todos los nifios y el 72% (N = 28) de las nifias presentan alio
riesgo:
[ Tipo de Riesgo | Nistos Nifiags | Total |
l' Alto Riesgo 1 47(77%) 28 (72%) | 75 (15%9
Riesgo Habitual | 14(23%) 11 [28%) | 25 (25%) |

Por oo lado el 44.3% (N = 27) de los nifios se encueniran en la fase de vigilancia
v el 43.6% (N = 17} de las nifias en Ia fase de mantenimiento:

Fase de T ient MNiiios Nifiag Total
Induceion T(66%) 1 3 (7% 7 %)
Coneolidaciin B 3a%) 1 7(18%0) 15 (15%

Mantenimiento | 22{36.1%) | 17{43.6%) | 39(39%
Vigilancia 27 (a42%) | 12(30.7%) | 39 (39%)

Asi mismo €1 714% (N = 5) de los pacientes que se encueniran en induccion
tienen entre 5 y 9 afios; el 53.3% (N = 8} de los pacientes en consolidacion, €] 43.6% (N =
17} de los que se encuentran en mantenimiento y el 46.2% (N = 18) de los de vigilancia
tenen edades comprendidas entre los 10y 14 afios:

58




Caiidad de Vica en Nifios con LLA

Grupg Etaric | Induccién | Consclidacién | Mantenimiento | Vigilancia
De5alafios | 5(7TL4%) 7 (466%) 15 (38.5%) 12 (308%;
Deldaidatios | 2 (38.6%) | 8 (534%) 17 (43.6%) | 18 (46.2%)

| Detsai®aios | 0(0% 0 (0%) 7 (17.9%) 9 (23%)

A continuacién se muesira la distribucién de los pacientes por edad y riesgo
(WNifios), donde se observa que los picos de incidencia para alto riesgo estAn en los 10 y
14 afios de edad respectivamente:

La signiente grafica muestra la distribucién de los pacientes por edad y riesgo
{Mifias), donde se observa que los picos de incidencia para alto riesgo estédn en los 7 y 10
aftos de edad respectivamente; a diferencia de los nifios aqui es posible encontrar un
pico de incidencia para riesgo habitual el cual se encuenira a los 8 afios:

10

11

15 18

[ =@~ Aito Riesgo ——Riesgo Habitua! |

El tiempo de vigilancia entre géneros presenda Jos picos de incddencia para nitios
¥ nifias alrededor de los 2 afios después del watamiento:

<3
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En la siguiente {abla se muestra la distribucién de los acompafiantes donde 2]
pico de incidencia corresponde a las madres con un 73% de todos los acompafiantes:

Acompafiante Porcentaje
Madre 73
Padre 19

Hermano (a) 3
Tie (2 1
Oiro 4

En la siguiente tabla se observa la distribucion de la muestra en cuanto a su Iugar
de procadencia, en donde los picos de incidencia corresponden al 29% y 28% de Ios
ingresos (D.F. y Estado de México respectivamente}:

Lugar de Procedencia Porcentage
Distrito Federal 29
Estado de México 28
Veracruz
Guerrero
Hidaleo
Moreles
Puebla
Guanajuato
Chapas
Querérare
Tlaxcala
Oaxaca
Siraloa
Guadatajara
Michoacin

=1
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ANALISIS DEL INVENTARIO

Como primer paso se procedi6 a realizar la evaluacion de la validez del

instrumento conforme a los siguientes tipos de validez:

1)

2)

3)

4}

5)

6)

Validez Aparente; L.05s reactivos incluidos parecen medir la calidad de vida de
fos niftos con LLA

Validez de Contenido: En la confeccion del inventario la seleccién y elaboracion
o reelaboracion de los reactivos se efectué a partir de la revisién tetrica
previamente realizada y por la valoracién de jueces experios (Kappa = 0.95), lo
ue significa una casi perfecta concordancia en torno a los jueces (N =15).
Validez Conceptual: Referida al concepto utilizado para esta investigacion: “La
valoracion que hace €l paciente respecto a 1a medida en gue cree gue 2l estado de
su satud ha afectadc a su vida cotidiana en un perfodo concreio de tiemapo” {Font,
1994) .

Validez de Criterio: Todos los reactivos que componen el inventario, referidos a
aspectos concretos, correlacionaron positivamente (0.92 < r < 0.94) con el criterio
subjetivo de las tres médicas adscritas 2l Servicio de Hematologfa,

Validez Externa: Se constaté para algunos reactivos del inventario, al encontrarse
relaciones significativas entre estos reactivos y diversos aspectos médicos
recogidos de 1z historia clinica de los pacientes; por ejemplo, la administracién de
quimioterapia correlaciond positiva y significativamente con los reactives:

Reactivo Texto i Correlzaién | Sipruficancia
osic_8 Cuzndo veo jeringas me PONES NErvVIoss 0.97 0.0091
fis 17 El trammiento me produce dolor 2.85 0.0001
sint_22 Tengo doler 879 0.0801
stt_26 B} w4mito me unpide realizar muchas cosas 4.89 2.005

{ psic 28 Me da muedo estar en el hospral 0.39 007 ]
sint 41 ‘Tengo nauseas y vomuto 0.85 0.0001 ;

Validez de Constructo: se dedujo a partir de los resultados del analisis factorial
realizado (comunalidades de 0.557 hasta 0.823; esto es todas las variables en el
estudio condribuyeron a la solucién final con proporciones del 55.7 al 82.3% dela
varianza).

oy
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Posteriormente se evalud la confiagbilidad mediante los diversos procesos:

1) Comprensi6n de las instrucciones: Todos los miembros de las parejas Hlegaron a
entender como debia ser contestado el inventario.

2) Aceptacion del material: los porcentajes de participacién y aceptacién del
material fueron muy elevados {100% par pacientes y acompafiantes).

3} Quien ley6 el inventaric: el 100% de los pacientes leyeron ellos mismos el
inventario, mientras que solo el 97% de los acompafiantes o leyeron,

£) Finalmente se realizc el coeficiente alpha de Crombach, obiemiéndose Ios

siguientes resuitados:
Alpha de Cronbach
Reactivo Total de a2 muestrz | Pacientes (N | Acompafiantes | Para formas paralelas
N = 200) = 100) N = 100

GLOBAL 0,7302 0,7244 0,7433 0.7307
FISICA 0,4770 i 0,3421 0,5883 0.5129
SINTOMAS 0,5354 S 05206 05348
PSICOLOGICA 0,6311 0,6488 0,6228 (.6330
SOCIAL 0,2386 0,3036 1 0,1610 0.2386

Al obtener ¢l alpha de Cronbach mediante el modelo de eliminacién de reactivos,
se determiné continuar haste obfener un alpha igual o superior a 0.8, esto es una
confiabilidad del 80%. .

A continuacién se presentan los diez pascs que fueron necesarios para alcanzar
tal fin; las ganancias fueron obtenidas mediante Ia formula:

dlpha final )0
alpha wmicial

PROCESD | PASO | REACTIVO | ALPHA | GANANCIA ACUMULADA

INICIO TOTAL | 0.7302 0,00%
ELIMINAR | 1 | SOCI_38 | 0.7471 23%%
ELIMINAR| 2 | GISI33 | 97583 3.85%
TUMNAR] 3 | FSiis | 07666 4.98%
ELIMINAR] 4 SOCI_5 0774 | 6.00% '
ELIMINAR| 5 | SOCI31 | 0.7809 6.9%
ELIMINAR! 6 | SOCI32 © 07873 T83%
ELIMINAR| 7 | SINT 46 i 0,7935 367%
BLIMINAR| 8 FIST 29 | 0,7998 955
ELVINAR |8 T SINT 80 | 0.605% 1037%
(ELIMINAR| 10 | SINT.7 | 08105 11.0% |
CANCELAR] i
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Asi, al eliminar 10 reactivos {4 de la Dimensidn Social; 3 de la Dimension Fisica y
3 de la Dimensién Sintomas), se obtuvo una ganancia en confiabitidad del 11.0%
{incrementé del 73.02% al 81.05%). Por tanto ei ICVOP quedé conformade por 50
reactivos (12 para la Dimensién Fisica;12 para la Dimensién Sintomas; 15 para la
Dimensién Psicol6gica y 11 para Ia Dimension Social)

Por tal motivo, el alpha de Cronbach quedo de la siguionte manera:

Alpha de Cronbach por Dimensi6n

| Dimensién Total de la muestra Pacientes | Acompafiantes | Formas paralelas
GLOBAL 0,8105 0,890 10,8078 0.8105
FISICA 0,6771 06172 40,7388 0.6771
SINTOMAS 0,6485 0,6700 0,6288 0.6485
PSICOLOGICA 6311 0,6488 0,6228 0.6311
L SOCIAL | 02194 R

Con Yo cual se obtuvieron las siguientes ganancias:

Dimensién | Total de b muestsa Tpacmv:s I Acompafiantes
TOTAL 11% 13.06% 468%
FISICA 4284 0.41% 25.5%
SINTOMAS 21.12% 2055% 20 79%
PSICOLOGICA 8% % 0%
SOCIAL j -8.05% -0 82% -26.34%

Es de resaltar que en el caso de las dimensiones Fisica y Sintomas incrementaron
su confiabilidad; la Dimension Psicolégica, dado que no se requirié eliminar reactivos,
&2 mantuvoe constante; en cambio la dimension Secial perdi6 confiabilidad.

g0
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A continuacidn se presenta la tabla comparativa de Correlaciones del inventario:

Varizbles 1 Towml(209) | Paciemtes {100) | Acompafiantes (100)
Global - Fisica 0.793 (p < 0.00I) | 0.824 (p <0.000} | 0.769 (p < 0.801)
Global —Sfatomas | 0811 (p < 0.00%) | 0.812 (p < 0.001) 0.811 (p < 0.001)
Glebal — Fsicoldgica | 0.738 (p < 0.001) | (.810 (p <0.000) | 0.640 (p < 6.801)
Global — Social 0.368 (p< 0001) | 0379 (p<0.001) | 0.350 (p < 0.001
Figica ~ Sintomas 0.543 (p < 0.001) | 0.557 (p < 0.001) 0.498 (p < 0.961)
Fisica - Feicolggica | 0374 {p < 0.001) | 0331 (p <0001} | dIsp=tiy
Sintomas - Paicolégica | 0.45% (p < 0.001) | 0.505 (p < 0.001) l 0.397 (p < 0.001)
Peicaldgica - Social | 6.210 {p < 0.003) | 0263 (p < 0.008) [ -

Posteriormente se realizo un Andlisis Factorial Expleratoric Boolean tipo R de
componentes principales (Hair, et al, 1999), para la base de datos con los reactivos
eliminados {codificacién de efectos [-1, 1]} para definir la estructura subyacente del
Inventaric de Calidad de Vida para Oncologfa Peditrica (CVOP).

El valor de la adecuacién de la muestra, indice KMO (Kaiser-Meyer-Olkin), es
igual a 0.652 el cual puede ser considerado acepiable para investigaciones explioratorias.

Ademds con el test de Bartlett se rechaza la hipGiesis nula de gue las correlaciones
son una matriz de identidad {chi-cuadrado = 2787,713; p < 0.0001), en otras palabras
indica que es aconsejable proceder a realizar un analisis factorial con los datos

Para determirar la cantidad de factores a extraer se ensayaron diversos criterios:
1} Criterio de rafz latente o autovalor (“Eigenvalor™):

El autovalor deberia ser superior a 1, sin embargo con este criterio s6lo era
posible extraer 18 factores, lo cual fne considerado un nimero reducido de
factores, sobretodo por que la solucion representada era del 66.5% de Ia
varianza total.

2)  Criterio del porcentaje de la varianza:
Se determiné que el porcentaje de la varianza explicado deberfa ser igual o
cercano al 90%

)] Criterio de coniraste de caida:

La solucitn final se observa en la siguiente gréfica, la cual nos permite obiener
un porcentaje del 90.7% de la varianza total explicada por 35 factores.
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Sin embargo, los 35 factores se redujeron a 10 dado que los restantes obtenen
cargas factoriales inferiores a 0.4 {factores 5, 6, 7, 11, 12, 15, 16, 19 2 35)

FACTOR 1: ACTIVIDAD FISICA Y DEPRESION

FISI_43 0,589 Mi enfermedad me impide caminar muchas cuadeas
FISI_i0 0,532 Me cuestz trabajo agacharme
SINT_42 ©,519 e siento tan dé5fl gne nada me animg
FiSI_23 9,515 Ultimamente me cussta trabajo jugar o hacer deporte
FISI 34 0,513 Tardo mds tiempo en hacer mis cosas debide a mi enfermedad
FISI_iZ 0,505 Siente dolor al subir o bajar escaleras
FISI 13 6,504 Me duele cuando realizg mis actividades
PSIC_3 0,500 Me siento triste
SINT_ 22 0491 Tengo dolor
SINT 53 0474 Be siento débil todo el Hempo
FISI 21 0459 Mi enfermedad me impide hacer ejercicie
SINT 26 5,456 E! vémito me impide sealizar muchas cosas
SOCE 85 0415 La mayor parte del iempn getoy solo
FISI_37 0412 Hago un gran esfuerzo para vestizme solo
PSIC 38 0412 Me siento enojado desde que estoy enfermo
SINT 41 0,408 Tengo nauseas y vémitos
SINE & 9408 L.a medicina que tomo me provoca malestazes
SINT_ 2 0405 Me canso con facilidad
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FACTOR 2 RELACIONES FAMILIARES

SOCI 6 6,608
SOCI 14 0,554
PSIC_15 0,464

Me levo bien con mi familia

Bfe sient; contenrto por el apoyo que me da mi familia

Espero que algo me alivie pronto

FACTOR 5: TEMOR HOSPITALARIO

PSIC 20 0,588 Rie molesia estar en ¢ hospital
PSIC 28 0,524 Me da miedo estar en el hospital
SINT 49 -0,462 Tengo mareos y me he desmayado

SOCE_S7 -0,422 Soy un estorbo para mis padres y hermanos

FACTOR 4: ESPERANZA YFE
PSIC 44 0376
PSIC 35 -0,559

SOCE 27 3,518
SOCI_ 48 0,512

Mis padres esperan un milagro para que me alivie
Espero un milagro para curarme

Mi enfermedad no me permite {levarme bien con mi familia

Platico con mi familia sobre las cosas que e pasan o pienso

Reactivos con cargas inferiores a 0.4 por factor de posible inclusion {ordenados
por valor absoluto):

[Fac!ox { Reactive | Cargs Texio -
3 Fisi_17 | 0.396 El ratamiento me produce dolor
1 Sing f1 § 0395 Me siento solo
i3 Fisi 6 | 0381 Me lastimz camnbiar de posicion i
8 Seci 42 | 0380 Recibe apoyo y carifio
g Fisi_36 | -0.377 Me preocupo por mi salud i
3 Psic 8 | 9.373 Cuando veo jeringas me ponge nervioso ]
2 Fisi 1% | 0372 Me siente con ganas de coirer y brircar
20 Psic 25 | 0.364 Tengo miede durante la noche
i Pgic 30 | 0.355 Tengo problemas para pensar
3 Psic 35 | 0.383 Pienso que voy 2 morir
3 Peic_ 47 | 0.344 Liora muy ficiimente
3 Psic, 32 0.342 Tengo suefios desagradables
i1 Sint 1 | -0.341 {limamente me ha salido sangre por Ia nasiz
3 Soci 40 | 0338 Eli Snico fugar donde me siento tranguilo es en mi casa j
2 Sint 50 | -0.328 | Siento hosmigueo, punzadas o ardor en digunas partes de |

! j mi cuerpe !
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DETERMINACION DE LA CALIDAD DE VIDA

Para decidir si el paciente tenia ¢ no mala calidad de vida se obtuvieron los
percentiles de Iz escala de calificacion y se determing que por debajo del percentil 75 se
consideraria Mala Calidad de Vida y por encima del percentil 76 Buena Calidad de Vida
para Ias dimensiones unitarias:

Fisica {12) (0.75) =9
Sintomas {12) (0.75) = 9
Psicologica {15) (0.75) =11.25~ 11

oy oA O [
Social (11} {0.75}=8.25 =8

y para ia escala global, dado que se rata de una escalza sumada se utilizaron 3
percentiles maés arriba:

Global (50} (0.8) =40
de tal forma gue:

Dimensidn Cahificacion ded ICVOP
Global 40 o menor Mala CV i 41 ¢ mayor Buena CV
Fisica 9 o menor Mak: CV 10 o mayor Buena CV
Sintomas 9 o menor Mala CV 16 o mayor Buena CV
Psicolégea 11 o menor Mala CV | 12 6 mayor Buena CV
Socual 8 o menor Mala CV 9 o mayor Buena CV

Asi de acuerdo con esto, mediante el ICVOP fue posible diferenciar la muestra de
acuerdo con la percepcion de Calidad de Vida que Henen tanto los Pacientes como sus
Acompaftantes.

En Ia siguiente tabla comparativa se muestra el porcentaje de pacientes que
corresponderfan a la percepcion de Calidad de Vida segtin los propios pacientes y sus
acompafiantes:

&
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ESCALA o PACIENTES- ACOMPANANTE | PACIENTES- ACOMPANANTE
DIMENSION Mala Mala S Buena Buena Sig
GLOBAL H 67 n.s. 29 33 0. s.
FISICA 46 39 n.s 54 61 ns.
SINTOMAS 57 54 . s. 43 46 n.s.
PSICOLOGICO 93 91 s 7 9 s

| SOCIAL | 3 5 as 95 95 ns |

En todas las dimensiones las diferencias entre las percepciones de la mala y
buena calidad de vida tanto en pacientes como acompaitantes no son estadisticamente
sigmificativas.

Por Genero:

ESCALA/ | GENERO | PACIENTES- PACIENTES- |

DIMENSION ACOMPANANTE ACOMPANANTE

Mala Mala Sig | Buena | Buena Sg

Giobal Nifios 68,9 68,9 n.s. 31 31,1 ns

Nifias 74,6 64,1 ns. 25,6 359 . n.s.

Fisica Nifios 41 41 n.s. 59 59 ns,

Nifias 338 359 ns 56,2 64,1 ns.

Sintomas Nifios 50,8 52,5 ns 492 | 475 n.s.

Nifias 66,7 56,4 n.s. 33,3 436 ns.

Psicologico Nifios 90,2 90,2 ns. 2.8 9.8 ns.

WNifias 974 923 s, 26 7,7 s,

Social Nifios 6,6 6,6 ns. 93,4 | 934 ns.

Nifizs 26 26 n.s. 974 974 n.s.

En todas las dimensiones las diferencias entre las percepciones de la mala y
buena calidad de vida tanto en pacientes como acompafiantes no son estadisticamente
significativas.
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Por Intervalos de edad:

ESCALA / EDAD PACIENTES- PACIENTES-
DIMENSION ACOMPANANTE ACOMPANANTE

Mala | Mal Sig Buena | Buena Sig
Global 5249 afios 76,9 64,1 n.s. 23,1 35,9 n.s.
10aidarins | 689 75,6 n.s. 51,1 244 ns
15249 afios | 62,5 50 ns. 37,5 50 LS.
Fisica 529 afios 5t3 385 n.s. 487 615 ns.
10a14af0s | 46,7 422 ns 53,3 578 n.s.
15219 afios | 31,3 31,3 n.s. 68,8 68,8 ns.
Sintornas 5a%aties | 718 5% n.s. 28,2 41 ns.
10z 14 afi0s | 489 | 556 s 561 | 444 s,
152 19 affos | 43,8 315 ns- 56,3 625 ns.
Psicoldgico %529 afios 974 346 ns 256 154 n.s.
10atdanos] 9L,1 | 956 ns 89 34 s,
152 19afios | 87,5 | 938 s 125 6,3 1.
Social 529 afios 26 26 s 97,4 9T A ns.
10a 14 afios | 6,7 6,7 n.s. 93,3 93.3 oS,
1521%afios | 63 6,3 ns .| 938 93,3 n.s.

En todas las dimensiones las diferencias emtre las percepciomes de la mala y
buena calidad de vida tanto en pacientes como acompafiantes No son estadisticamente

significativas.

Por Riesgo:
ESCALA / RIESGO DE LA PACIENTES- PACIENTES-
DIMENSION | ENFERMEDAD ACOMPANANTE ACOMPANANTE
Malz | Mala ! Sig | Buena | Buenz | Sig
Global Alto Raesgo 72 707 ) ns. 28 295 } ns
Ruesgo Habrrual 68 36 _E_ ns. 32 44 ns.
Fisica Alto Reesgo 44 37,3 .8, 56 62,7 n.s.
Riesge Habitual 52 44 ns. 48 56 ns
Sintomas E Alto Riesgo 36 36 ns. | 44 44 ns.
Reesgo Habutual 60 43 ns ! 40 52 ns
i Psicolégico Alto Riesgo 93,3 E 92 s 6,7 E 3 ns
Riesgo Habiual 92 8 | ns 8§ i 12 n.s.
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Social Alto Riesgo 53 5,3 ns. 94,7 94,7 n.s.
-
Ruesgo Habrtual 4 4 ns. 96 96 ns.

En todas ias dimensiones las diferencias entre las percepciones de la mala v
buena calidad de vida tanto en pacientes como acompafiantes no son estadisticamente
significativas.

Por Fase de Tratamiento:

ESCALA f FASEDE PACIENTES- PACIENTES-
DIMENSION | TRATAMIENTO | ACOMPANANTE ACOMPANANTE
Mala | Mala Sig Buena | Buena Sg
Global Induccién 429 | 714 | p<002} 571 286 | p<001
Consohidacion | 93,3 | 80 n.s. 6,7 20 ns.
Mantenumuento [ 84,6 | 82,1 n.s. 154 17,9 8.
Vigtlancia 53,8 1 46,2 nas. 46,2 53,8 ns.
Fisica Induccién 429 [ 57,1 ns 57,1 429 ns.
Consohdacién | 66,7 | 60 ns 33,3 40 ns.
Manterruento | 48,7 | 43,6 f1.5. 51,3 36,4 ns.
Vigdlancia 35,9 1 23,1 s, 64,1 76,9 ns.
Sintornas Induccidn 429 1 571 n.s. 57,1 429 ns.
Consolidacién B0 1 733 n.s. 2 26,7 1ns.
Manterurmento | 66,7 1 69,2 ns. 333 308 ns.
Viglaneia 41 | 308 | n.s. 59 | 692 ns.
Psicologico Induccién 100 | 85,7 as, ] 14,3 ns
Consolidacidon 100 | 86,7 n.s. 0 13,3 ns.
Mantensmiento | 89,7 | 92,3 ns. 103 7,7 ns.
Vigtlancia 923 | 923 1.8, 7.7 7.7 ns.
Social Induccidn 0 0 n.s 100 100 ns.
Consolidacién 6,7 6,7 n.s. 93,3 93,3 ns.
Mantenmento 171 17 n.s. 923 92,3 ns.
i Viglancia 26 | 26 ns. 974 : 97.4 ns.

En todas las dimensiones las diferencias entre las parcepciones de la mala y bueng calidad de viga
tanto en pacientes como acompafiantes no son estadisticamente significativas, excepto en lo que respecia
2 la percepeion de mala v buena calidad de vida en la dimension global parz la fase de induccion
(diferencias pacientes — acompafiantes p < 0.02 y 0 < 0.01 para mala y buena calidad respectivamente).
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Unz medida colateral de Calidad de Vida la da ¢l nGmero de afios escolares gue el paciente ha
fenido que repetir reportandose come causa principal la enfermedad:

Ha repende afio escolar A causa de su enfermedad
SI (%) NO (%)
S 55 [ —4
NO o 39
Towl 55 43
! 1 -

La prueba chi-cuadrado con correecién por continuidad presenté un valor de
64.524 (p < 0.0001), lo cual indica que existe una dependencia enire esas dos variables La
V de Cramer indica una fuerie asociacion entre estas dos variables (0.640; p < 0.6001), el
grado de asociaci6n es del 64%

Escolarided del paciente * Edades def paclente Crosstabufation
Count

Ecades del paciente
8 |7 (819 (10 }/11 /12 (437144 115 18 {17 +18 |19

Prepnmaria
Primero de Pnmara 5{8]2
Segundo de Phimana 4
Tertero de Primana gl 8
CGuarto de Primarna § 2
Quinto de Pimana
Sexto de Primana 4
Prmero de Secundana 49 2 3 1

Segundo de Secundana 2 1

Tercero de Secundana 3| 2 1
Frimero ae Preparatona 2

Segundo de Prepatatona
Ya no asiste | 1 l J

A
L]
-
oW G
Y
oy

-
-
-y
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ANALISIS MULTIDIMENSIONAL

La siguiente tabla muesira las caracteristicas y puntuaciones de los cuaimo
pacientes gue fallecieron:

Caracteristicas Sexo Edad Riesgo Fase Acompefisnte
Caso 7 Masculino 15 Alro Rieseo Manterumento Madre
Caso 29 Femenmo i2 Alto Riesgo Inducadn Padre
Caso 53 Masculing 7 Alto Riesgo | Inducadn Otro
Caso 54 Femenino 15 | Alto Reesgo | Manzenimiento Madre
Cahficacién  ICVOP Pacientes Acompafiantes !
Glo | Fis [ Sn | Pa [Soc | Glo | Fs | Sm Pgs Socj
! Casc 7 461 9 T 9o [a1r 1w a8 iz 11 iz 10
| M k1 M M B B B B B B
Caso 29 41 11 i0 10 10 41 10 [ 10 11 10
B B! B M B | B 1B B | M | B
Caso 53 4t 1100 9 [ 11 1111 40 | 11 i 10 g |
B i B | M | M| B L M [ B B | M| B
; i B
Caso 54 139 [0 111 9 g Td T T T 11
L M3 B [M, B, & B 5 M 1B

Es de notar que Ia Gnica dimensién que logro una discriminacion perfecta o casi
perfecta fue Iz Psicolégica (100 y 75 por ciento para pacientes y acompafiantes
espectivamente}, como se muesira a continuacion:

| DIMENSION | PACIENTE | ACOMPANANTE |

Global 50% 25% i
Fisico : 25%, 0%
Sintomas 50% 0%
Paicolégco 100% ; 75%

| Social o i 0% |

Se realizd un andlisis por clasificacitn discriminante uilizando los IPCV de
pacientes primero y después de acompafiantes como variable dependiente v los IPCV de
los mismos comao variables independientes.
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Se encontré una sola funcién discriminante con un Eigenvalor de 0.774 para
pacientes ¥ de 0.976 para acompafiantes, los cuales explican el 100% de Ia varianza total
y correlacién candnica de 0.661 v 0.703 respectvamente

L.os coeficientes de las funciones discriminantes candnicas estandarizadas fueron:

Dimenstén | Puntge |  Dimensién | Puntaje |
Pacientes Acompaiiantes |
B Fisica 0360 |
Sintomas | 0.55t Sintormas 0635 |
Psiwcoldmea 0.610 Psscolépca 4475
Socuat 0317} ﬁi

Las correlaciones entre las variables discriminantes y las funciones discriminantes
cantnicas estandarizadas (Matriz estructural) fueron;

Dimensién | Pumtgie | Diunension | Punmge
Pacientes Acompafiantes
Paicolomez | 0.816 Sintomas 0.825
Sinromas 0.700 Psicoldgica 558
Hisica 0.467 Fistez £.542
Sociat 0.343 Social (0.002
Asf mismo se obtuvieron los siguientes centroides:
Centtoide | TPuntae | Ceniroide | Puntmie
Pacientes Acompafiantes
Mala Cabdad de Vida | 0557 Mala Calidad de Vida -0.686
Buena Calidad de Vida | 1.363 Buena Celdad de Vida 1393

Las matrices de confusion mostraron la Condicion de Mala o Buena Calidad de
Vida correcta o incorrectamenie clasificada mediante el andlisis discriminante:

Pacientes Predicho
Orngnal Malz Cahidad de Vida | Buens Calidad de Vida
Mala Calidad de Vida 69 (97.2%) [ 2 {2.8%
Buena Calidad de Vida | 3 {10.3%) | 26 {89.7%)
Acompafiattes I Predicho
Onginal ! Mala Calidad de Vida | Buena Calidad de Vida
Mala Calidad de Vida 60 (89.6% i 7 {10.4%)
Buena Calidad de Vida 0%y 30 (90.9%%)

Con lo que se obiene un porcentaje de agrupacion original correctamente
clasificada del 95% para pacientes (la clasificacién discriminante o5 superior a la
clasificacién aleatoria p < 0.0001) v del 90% para acompafiantes {ia clasificacion
discriminante es superior a la dasificacién aleatoria p < 0.0001)
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Cuando se efectio el andlisis de escalarnienio multidimensional para diferencias
individuales (INDSCAL), se obtuvo una solucion de dos dimensiones, bajo el medelo de
distancias euclidianas:

El modelo de dos dimensiones se ajusta a los propésitos de la investigacion dado
que su valor de stress es igual 0.25398 para pacientes v a 0.28809 para sus acompafiantes
v es posible por tanto, obtener un mapa perceptual de los cuatyo IPCV y su relacién con
el IGCV.

A continuacin se muestran las coordenadas para cada wna de las dos
dimensiones de las diferentes dimensiones, asf como el mapa perceptual:

Coordenadas de los Esfimulos para Pacientes

Nimero del Estimulo Nombre del Esgmulo | Dimension 1 | Dimengidn _2"}
1 Fisica 12765 1 47e5 )
2 [ Sintomas 06969 | 12636
[ 3 Psicolémea -0,4302 ~1,321
4 Sccal 1,1104 09783 |
5 global -1,2537 0,595 ¢
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Coordenadas de los Estimulos para Acompafantes

Niimero del Estimulo I Nombre del Estimylo Dimension 1 | Dimensién 2 |
i Fisica 1,0991 <1,0088
2 Sintomas i —-0,4041 1,3630
3 Psicoldgica | -0,6842 -~1,1984
i 4 Socal | 11,3026 0, 6101
il 5 ! global — | -1,3135 | 0,2341 |
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En el mapa percepiual se cbserva que se efectud una perfecta discriminacion
entre las cuatro dimensiones de calidad de vida dado que se encueniran ubicadas en
cada unoc de jos cuatro planos cariesianos, ademés de encontrarse alejadas del origen del
espacio bidimensional.

Al realizar una lectura del mapa perceptual por cuadrantes se percibe que el
indice global de calidad de vida (IGCV) tene mayor relacién con la dimensién
psicolégica y con la dimensién sintomas dado que son los més cercanos; una medida
mds objetiva se obtiene mediante el teorema de Pitagoras:

77



Calidad de Vida en Nifios con LLA

c= ‘faz +5?

parz obiener las magnirudes de las hipotenusas de cada dimension con respecto a

ia escala global, siendo estas:

FPacientes Acompatiantes ]
IPCV~F IGCV =259 | IPCV-F IGCV =271 l
IPCY-51 IGC¥V =153 | PCV-8 IGCV =145
IPCV - P IGCYV =143 IPCYV P IGCY =156
{ IPCV =30 KFCV =263 | IPCV 30 IGCV = 264 |
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ANALISIS POR REACTIVOS

A continuacion se presenta el andlisis por reactivos para pacientes y acompafiantes en
cada dimensi6n del inventario y fase de tratamientc.

DIMENSION FISICA: PACIENTES
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Los reactivos més representativos {aquelos que presentan més del 50% de
prevalencia para Mala Calidad de Vida), de acuerdo con las respuestas dadas por los
pacientes para la dimensitn fisica son

Reactivo Texto Respuesta | Fase de Tx. Yo
35 “Me preccupo por mi salud” SI Consolidacion | 93.3
Induecion 857

Mantemruiento | 84.6
Vigtlancia 82.1

19 “Me stento con ganas de corter y bancar” SI Mantemmiento | 89.7
37 “Hago un gran esfuerzo para vestirme solo” 81 Induccidn 571
A “Mi enfermedad e smpide hacer egercicio” SI Consohdacién | 53.3 |
P “Ulimamente me cuesta trebao jugar o hacer deporte” St Consobdacidn | 533 |
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DIMENSION FISICA: ACOMPANANTES
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Los teactivos mdas representativos {aquellos que presentan més del 50% de
prevalencia para Mala Calidad de Vida), de acuerdo con las respuestas dadas por los
acompafiantes para la dimension fisica son:

Reactvo Texto Respuesta Fase %
19 “Mi hijo s stente con ganas de correr y brincar” NQO Mantenumento | 974
17 “El tratarmiento le produce dolor 2 my hijo™ st Induccidn 87.5

Consolidacidée 1 66.7
Mangerumeente | 564
36 “Mi hijo se preocupa por su enfermedad” St Manteturniento | 71.8
Consehdactér | 60
Induceién 571
Vigilancia 56,4
21 “La enfermedad de mu hijo le impide hacer ejercicio S Consolidacién | 52.3
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DIMENSION SINTOMAS: PACIENTES
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Los reactivos mdés representativos (aquellos que presentan més del 50% de
prevalencia para Mala Calidad de Vida), de acuerdo con las respuestas dadas por los
pacientes para la dimensi6n sintomas son:

Rezctivo Texto Respuesta Fase Ye
56 “Mi peso sigue 1gual que antes” NO Induccén 85.7

Mantenymento | 74.4
Vigdancia 69.2
Consolidacidén 60

4 “La medicina que tomo me provaca malestaces™ 81 Consohdacién | 80
Manterumiento § 51.3
26 “El vdmito me 1mpide reahzar tuchas cosas” SI Consolidactén | 66.7

Mantenmmiento | 53.8
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DIMENSION SINTOMAS: ACOMPANANTES
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Los reactivos mds representativos (aguellos que presentan mds del 50% de
prevaiencia para Mala Calidad de Vida), de acuerdo con las respuestas dadas por los
acompafiantes para la dimension sintomas sor

L}‘xﬁeacu’vo Texto Respuesta Fase %
36 “El pese de mi hije sigue igual que antes” NO Induecion 166
Mantenimiento | 71.8
Vigilancia 718
Consolidacién | 533
4 “La rmedicina que toma mt hyo le provoca malestares” SI Consolidacién | 86.7
Induccidn 714
2 “Mi hijo se cansa con facthdad” 81 Induccidn 714
26 “El vérmato le mpide realizar 2 mi hyo realizar muchas S1 Conschdacion | 533
cosas”
L i
! 41 E “M: hyo tiene nauseas y vomutos” 81 Consclidzetén | 533 J

&2



Calidad de Vida en Nifios con 1 LA

DIMENSION PSICOLOGICA: PACTENTES
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Los reactivos mas representativos (aquellos que presentan més del 50% de
prevalencia para Mala Calidad de Vidaj, de acuerdo con las respuestas dadas por los
pacientes para la dimensidn psicolégica som:

Reactivo Texto Respuesta Fase %

44 “Mis padres esperan un milagro para que me alme” 81 Induccién 100
Consohdacien | 100
Manterumiento | 923

Vigilancia 76.9
35 “Espero un milagro para curarme” ST Induccitn 0
Consolidaaidn | 93.3
Mantemmeento | 923

Vigilaneia 76.9
15 “Esperc que zlgo me alivie pronto” NO Vigilancia 949

NO Vigilancr 923
Induceidn 857
Conschdacdn | 73.3
Mantentmento | 69.2
59 “Me preccupo por le que me pasard” s1 Consclidacién | 86.7
Mantenmmuento | 74.4
Inducddn 714
Vigilancia 53.8
SI | Consoldacién | 66.7

28 “Me da medo estar en e hosprtal”

8 “Crando veo jeringas me Pongo nervioso”

NO Inducadn 714

o e e ———

20 “Me molesta estar en el hospital”
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DIMENSION PSICOLOGICA: ACOMPANANTES
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Los reactivos més representativos (aquelios que presentan mas de] 50% de
prevalencia para Mala Calidad de Vida), de acuerdo con las respuestas dadas por los
acompafiantes para la dimensitn psicolégica son:

Reactvo Texto Respuesta Fase %
44 “Nosotros sus padres esperamnos un rlagro para gue se I Conschdacton | 100
alivie nuesiro hijo” Mantenimento | 97.4

Inducaidn 857
Vigdlancia 84.5
55 “M1 hijo esper2 un milagro para curarse” S Mantenimiento | 94.9
Consohdacién | 93.3

Inducctén B37

Vignoa | 769
47 “Ms hijo liora muy Ficlmente” 81 Induccidn 857
Consolrdacidr | 60 ¢
i3 “M hijo espeta que algo lo alwe pronto” NO Vigtlancra 769
28 “A mz hijo fe da miedo estar en el hosprtal” NGO Induccidn 714
vigitancia 51.3
i 8 “Cuzndo m hyo ve jenngas se pone nervioss” 81 Induccidn 57.1
20 “A i hgo le molesta estar en el hospatat” NO Vigilancia 36.4 ‘E

38 “Me siento encjado desde que estoy enfermo” | 81 { Consobdacdn | 533
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DIMENSION SOCTAL: PACIENTES
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Ninguno de los reactivos del inventaric para pacientes sobrepaso el 50% para
Hegar 2 la representatividad de la dimensién social.

Reactivo Texto . Respuestz Pase Yo
27 “Mt enfermedad no me perrrute devarme bien con m 81 Censoldacién | 467
farrubia”
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DIMENSION SOCIAL: ACOMPANANTES
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Ninguno de los reactivos del inventario para acompafiantes sobrepasc el 50%

para Hegar a la representatividad de la dimension social.

Reactivo Texto Respuesta Fase %o
48 “Mi huje platica con su familia sobre Ias cosas que le pasan o NO Induccidn 429
piensa”
40 “El dmco lugar donde mu hyo se siete tranquilo es en su NO Vigilancia 38.5
casa”
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CONCLUSIONES

Con pocas excepciones, las normas v rutinas de Ia mayoria de los departamentos,
umdades, servicios, hospitales ¢ institutos pedistricos de hoy en dia difieren poco de las
que se aplicaban hace varios decenios. Los hallazgos de investigacién han aportado
cambios drasticos en el fratamiento de los sintomas, pero s6lo han tenido una influencia
minima en el cuidado integral del paciente o un completo abandono cuando se refiere a
los aspectos emocionales del paciente. La Calidad de Vida del paciente es evaluada
generalmente, en funcién de una vida libre de dolor o una adecuada independencia, y se
defa de lado ¢ gue sclo estando preparados para determinar las deficlencias y sus
consecuencias en esta, se podré atender mejor a los nifios y a su familia.

La Calidad de Vida surgi6é como un criteric mds apropiade y Gfil, que el de
“Cantidad de Vida”, para la valoracion de Ia eficacia de las medidas y estrategias de Ia
salud. Sin embargo, este término se ha caracterizado por tener una naturaleza compleja,
principalmente por su conceptualizacién, como sucede con muchos otros constructos
que resuitan, paraddjicamente mas facil medirios o evaluarlos que definirlos.

El hecho de que las pruebas médicas no incluyan evaluaciones de Calidad de Vida,
se debe a Ia creencia de que es dificil medir un aspecto subjetivo; sin embargo, la extensa
informacion sobre el padecimiento oncel6gico v su repercusion en la vida del paciente,
sugiere la posibilidad de desarrollar medidas de Calidad de Vida.

En cuanto al aspecto de evaluacién existen numerosas controversias v lagunas.
Una de estas lagunas estd represeniada por la falta de instrumentos que evalten la
Calidad de Vida directamente en el pacienie oncolégico pedidirico. Por tands, esie
trabajo pretendié resolver o cnando menos paliar este problema, Este Inventario de
Calidad de Vida presenté una adecuada validez, obtenida mediante diversos
procedimienios y una confiabilidad superior al 80%, que significa que es un buen
instrumento de evaluacién. Aunado a su facil comprension, rapida aplicacion (15 a 20
minruios) v forma descriptiva de elaborar los perfiles de Calidad de Vida.
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La Calidad de Vida se necesita evaluar por diversas razones:

1. La medicion de Calidad de Vida es potencialmente atil para la comparacion
de tratamientos alternativos.

2. La medicion de Calidad de Vida tiene derto potencial para evaluar ensayos
clinicos.

3. Lamedicion de Calidad de Vida permite evaluar las dreas donde se requiere
de intervencion profesional.

4. La medici6n de Calidad de Vida podria identificar a nifios con dificultades
particulares v, de esta forma, potendiar la ayuda © asesoria.

5. La medicion de Calidad de Vida podria ser utilizada para evaluar factores
prongésticos.

Las medidas de calidad de vida han sido divididas en objetivas y subjetivas; la
diferencia entre ambas radica en la mera cuestién de quien emite el fuicio. Si este es
manifestado por una persona gue no es el paciente la evaluacion se describe como
objetiva, si en cambio el juicio es realizado por el propic paciente la evaluacion se
considera como subjetiva,

Los especialistas y familiares del paciente con LLA difieren en sus evaluaciones en
torno ai impacto del tratamiento en la Calidad de Vida y generalmente se correlacionan
pobremenie. Los nifios difieren de los adulics en su entendimiento de ia salud, las
causas de su enfeimedad y sus creencias acerca de su medicacién y como actian los
medicamentos; sin embargo, los resultados de la presente investigacion indican que ha
diferencia de lo enconirade por Reaman y Haase {1985}, no existen diferencias
significativas en cuanto a la percepcién de la calidad de vida, catalogada como buena o
mala entre pacientes v acompafantes. Lo cual podria sugeriz que se prestard una mayor
importancia al reporte del paciente como el tnico medio para comprender las reacciones
exclusivas de ese padecimiento. Este dictamen ha sido postulado desde la década
pasada por un creciente numero de autores entre los que destacan Donovan y
colaboradores {1989) y el equipo de Baker y colaboraderes (1992), segin estos grupos
dado que por definicién la calidad de vida es el sentido subjetivo de bienestar de un
individuo deberfa ser evaluada solo por el paciente ya que s bien existen faciores que
escapan al propio paciente como la extensibn de Iz incapacidad, aspecios fan
importantes de la experiencia del paciente con su enfermedad y sus tratamientos no son
accesibles al observador externo como seria el caso del dolor, el sufrimients, el miedo y
1a anstedad, asi como sus sentimientos ¥ emociones personales.

En el presenie estudic se encontrd ademas que si bien no existen diferencias en
cuanto & la percepcién de la calidad de vida si existen diferencias significativas en
cuanto a las dimensiones a ias que tanto pacientes como acompafiantes prestan mayor
atencidn. Se encontrd que los pacientes prestaban mayor atencién a la dimensitn
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psicol6gica y después a la dimensi6n sintomas; mientras que los acompafiantes daban
mayor importancia a la dimensién sintomas, siguiéndole a esta la psicol6gica.

Micniras que las dimensiones fisicas v social quedaban relegadas a los dhimos
Iugares tanto para pacientes como para acompafiantes.

La explicacién de estas diferencias se basa en los siguientes hechos:

El aspecto psicolégico en los pacientes es el mas importante ya que los nifics
reportan que a partir de su enfermedad han surgide més a menudo sentimiendos de
miedo, tristeza, soledad, problemas para pensar, indecisién, preocupaciones por lo gue
Jes pasard, eic, que han ocasionado un cambio importanie en sus vidas v en su
convivencia con las personas que los rodean. Existen muchas dudas con respecic a su
enfermedad, no las platican con sus familiares, son nifios que se vuelven callados,
distraides, ¥ que en casa no les gusta convivir mucho con sus familiares y amigos por la
gue imaginan qué pensardn de ellos,

Para los acompafiantes la dimensién sfntomas es la mas importante, ya que es lo
que pueden observar de una mejor manera en sus hijos {(vomitos, nauseas, dolores,
mareos, elc.) para los acompafiantes todo esto produce mucha ansiedad y desesperacion
ya que ven en sus hijos los efectos del tratamiento y no pueden controlarlo. Este podria
ser explicado a iravés del estilo de respuesta de la familia denominado, por Kommblit {cit.
en Robledo, 1994}, Centripets, ol cual consisie en gque la familia se vuelca excesivamente
en ¢} paciente. S6io se habla v se vive para la enformedad, esta sale a relucir en cada
momento, 5¢ esta en un estado constante de tension.

La disminucién del grado de importancia de la dimensi6n fisica obedece a que
tanto el paciente como el acompafianie se adaptan a la situacién de poca actividad fisica;
no es algo facil pero tal indicacion esta recomendada por los médicos desde la aparicion
de lz enfermedad. Los pacientes buscan cuidarse y sustituir sus juegos fisicos por juegos
de mesa, acertijos, sopa de letras o juegos electrénicos personales, tales como el tetris,
hasta actividades manuales, todo esto apoyade por sus padres quienes también buscan
actvidades que no requicran de mucha actividad fisica, ademds de que practicamente se
mudan a2 vivir al hospital en el cual no existe ¢l espacio para otro tipo de juegos.

En cuante z la dimensién social pacientes-acompafianies consideran a esta una de
ias areas cublertas casi en su totalidad. Bl apoyo de todos los que asisten al servicio de
Hematologfa es muy notable, los acompafiantes se apoyan y comentan sobre todo acerca
de la enfermedad de sus hijos e incluse sobre aspectos de sus vidas personales. Los
pacientes se apoyan y comparien juegos e intercambian comentarios sobre como se
encueniran v que tan avanzados van en sus fratamientos, inclusive se Hegan a constituir
en verdaderos grupos de autoapoyo. Hay gue resaltar que el trato amable v carifioso
que brindan las médicas adscritas, los residentes, la trabajadora social son una fuente de
apoyc importante y fundamental,
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Ast, la investigacion de la Calidad de Vida en pacientes pedidiricos oncolégicos
adquiere particular significacion, por ejemplo los estudios sobre éste constructo pueden
aportar a la concientizacién de los pacientes con relacion al céncer y a los diferentes
tratamienios, ¥ a las relaciones enive diferentes reacciones vy la calidad de vida en su
totatidad. Los hallazgos pueden optimizar el proceso de informacitn dada al paciente y
en su caso a la familia, v pueden influir en las decisiones acerca de la efectividad de 1a
terapéutica administrada. Los costos y beneficios pueden ser sopesados por pacientes,
familiares y proveedores de salud. También puede ayudar a clarificar el proceso de
apoyo o soporte que se da tanto a lo largo del proceso de diagnéstico y tratamiento de
los pacientes, como en la etapa de los cuidados paliativos.

Es, baséndose en este hecho que la Psicologia, principaimente a través de la
Psicologfa Oncologica después de aportar soluciones para evaluar la Calidad de Vida
debe evaluar los recursos internos y externos de los que dispone la familia para afrontar
su condicién actual. Bowen (cit. en Robiedo, 1994}, por ejemplo, sefiala a este respecio la
importancia del tipo de inferaccién que existe enire los miembros de la familia (sistema),
v destaca Ia capacidad de cada uno de elics para permanecer 0 no reactivo frente a la
intensidad de las emociones vividas, asf como su apdtud para comunicar sus
pensarientos y sentimientos a los demaés.

Todo lo anterior nos Heva a cuestionar cual es la importancia de las aportaciones
que pueda hacer el psicélogo para mejorar la calidad de vida del nific con LLA.

Este instrumento de evaluacién permitird identificar cual es la dimensién o
dimensiones que necesitan mayor atencion, y hacer participar a los diferentes
especialistas en la resolucion del problema particular. Sin embargo no sclo deberd
trabajarse en el mejoramiento de la calidad de vida del nifio sino también en Iz calidad
de vida de su familia.

El campo Izboral del Psicélogo Cncolégico aun esta muy limitado, y sin embargo
la cantidad de pacientes va incrementandose rebasando los recursos de cualquier
hospital o instituto; es por ello que este especialista es necesario e indispensable para,
junio con fos demds especialistas, brindar una atencién integral al nifio y su familia.

El papel del Psicélogo es fundamental para el mejoramiento de Iz Calidad de Vida
de forma global, prestandoe atencion desde el diagnéstico dado a los pacientes y sus
padres, brindéndoles apoyo psicolégico en todo momento, para conocer y orientar la
informacién acerca de la enfermedad, su ratamiento v los efectos secundarios de este,
generar mejores formas de afrontamiento potenciando el manejo del locus de control
interno y externo, manejando técnicas de relajacién e imagineria para disminuir los
niveles de ansiedad y dolor en los procedimientos a los que se someten los peguefios,
etc. Ademds de estar atentos z la evolucién de cada uno de los pacientes, su pronostico,
recaidas, vigilancias y hasta sus fallas terapéuticas.

Enfre los puntos que se consideran importantes para el desarrolio futuro en ol
campo de fa Psicologia Cncolégica, de acuerdo con Sanchez {1999), se encuentran:
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1)

2)

3)

4)

7

5}

5)

8

%)
10)
11)

12)

Mayor asuncitn del modelo conductual por parte de otros profesionales de
ia satud con previa formacién biologica para comprender, explicar y
cambiar los comportamientos desadaptativos relacionados con la salud.

Gran desarrollo de los programas preventivos para distintas enfermedades
que son causadas basicamente por comportamientos inadecuados.

Necesidad de clarificar ¢l concepto de Psicologfa Oncol6gica v otros
conceptos relacionados con ella, especialmente el de medicina
comportamental.

Delimitacién en el campe préctico del modelo biopsicosocial,

Construir modelos explicativos de los distintos problemas en los gque
interviene la  Psicologia Oncolégica desde wuna perspectiva
interdisciplinaria, sin perder de vista el contexto caltural y sanitaric en que
se desarrolla la enfermedad.

Cada vez los programas de intervencitn serdn més comprensives, al ser
necesario utilizar aquellos procedimientos que obtengan los mejores
resultados posibles al mejor costo-efectividad.

Mejorar las técnicas de intervencion actualmente

Desarroliar esirategias de intervencién sencilias para que puedan ser
aplicadas en formato de autoayuda.

Incremento de la investigacién y publicacion de articulos.
Necesidad de formar adecuadamente a los Psicologia Cncologica.

Incluir en los programas de entrenamiento en el nivel de pregrado y
posgrado informacion sobre la estructura y organizacién de los servicios de
atencitn a Ja salud asi como las politicas generales que definen a estos.

La Psicologia Oncclogica es una verdadera promesa para mejorar la
calidad de vida del individuo, para mejorar también la calidad de los
servicios hospitalarios y de salud prblica v para reducir los costos de los
mismos.

Es por elio que Ia Psicologfa Oncolégica es uno de los campos con mayor futuro de
la Psicologfa para las proximas décadas, esperando el desarrollo, crecimienio y
expansién tanto en el ambito tedrice, formativo, profesional e investigativo;
considerando que, la Calidad de Vida es uno de los retos a seguir.
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Anexo 1
Inventario sobre Calidad de Vida

(G Falomares, .00,

T 1

F e |

| Faclor G&TIARTE Y] RSSTlF idean T
liRiesgo, IBRA <) i&(&éamiama { Yionsvl té@gﬁé@;
Pooo U Smartanieaiente

e

[Aplicacin [ 9% T gE TR
e i Datos def Paciente
[ Nombre: =~ e E
CT T gexe T Edad Escolaridad

[ Masculine Femenino

Insfrucciones. Lee delenidarmente cada una de las oraciones v
tacha “S1" 0 "NO% segdn se aplique © ao a f

actualmente,
GRACIAS
’ﬁfi?iﬁéfneﬁfé me “hé'sélﬁé@ﬂﬁﬁ}é wot la nariz | SI |NO |
aMe £anso con famiadad T CTSIING
e&&e siento triste SiNO
 La medicina que tomo ma provoca malestares | ST [NO
Pasa mucho tiempo con mi famifia y amsqw &1 INO
Me lastima cambiar de poz».if;fsfm - TS ING
Duermo bien T T T T s NG
Cuando veo jmmgas ‘me E}E}E}Tg nervioso i i St ING

WIS anugos me Riguen uscando para jugar Bl
Me cuesta trabajo agacharme h SIS ND
Me siento soio TSN NG
'Siento dolor al subir ¢ bajar escaleras |91 (NG
Me duele cuando realizé nis actvidades |81 |HO
Me siento confento par el apoyo que me da mi| 81 | NGO
familia

Espero gue aigo me afivie pronto {81 NO
Me Hlevo blon con mi familla =~ ‘sl {NO
El ratamionto me produce doior 7 18 1o
Ya no puedo baftarme, peinarme o lavarme mszSEm NG
dientes yo sélo ;

Me siento con ganss de correr y brincar g53; NG
Wie molesta estar én o) hospial 18 RO
Mi enfermedad me impide hacer ejercicio” TUE Ny
Fengo dolor T “gjé“r“ NO
Uiimamente me cuesta trabajo jugar o ’hécé'é%f%& NO
deporte .
Recibo apoyo y eariie 8 [NO
Tengo wmiedo durante {a nothe VSUI NO |
Ei vémito me impide reaiizar muchas cosas '§E" MO |
#i enfermedad no me permite Hevarme bien con! 8t NG |
mi familia E
Wie da miedo estar en ol hoﬁﬁita! B RL ﬁnﬁm}i
Mi salud es Ia misma de antes St INOC |
Tengo yrasmemas para ;mh'ésa?wmm T TR N




Mi familia se Ileva bien conmigo

Wis hermanos me tratan igual gue siompre Sl |NO iiie siento débil todo el tiempo S NG|
Tengo suefios desagradables St [NO Tardo mas tiempo en hacer mis cosas debido a mi| S | NO |
Puedn hacer las MiSMas cosas que ofros Ninos | Si | NO fanfermedad L .
‘Dasde qug estoy enfarmo mis amigos no me|S| |NO Espero un milagro para curarme sl N_c_)_
visitan idi peso sigue igual que antes St ING
Pienso que voy a morir si |NO Soy un estorbo para mis padres y hermanos 8 [NO
Me preccupo por mi salud S [NO Salgo & pasear y voy a [a escuela como siempre | SI |NO |
Hago un gran esfuerzo para vestirme sofo 5t [NO Me preacupo por lo que me pasara 'SI'|NO |
fie siento encjado desde que estoy enfermo Si [NO Debido a mi leucemia he tenido otras|SI |NO
Pienso que no me voy a aliviar SI NG _E_Tt‘iﬂiefiades___, o _
El inico lugar donde me siento tranquilo es en mi| S| [NO

casa .

Tengo nauseas y vémitos T Si [NO

Me siento fan débil que nada me anima Si {NO

Mi enfermedad me impide caminar muchas| St |NO

cuadras
| Mis padres esperan un milagro para aue me alivie | S| |NO
| La mayor parte del tiempo estoy solo St NG
|Como igual que antes St [NO

Lloro muy faciimente Sl [NO

Platico con mi familia sobre las cosas que me|S| |NO

pasan o pienso

Tengo mareos y me he desmayado Si |NO

Siento hormigueo, punzadas o ardor en algunas|Sl [NO

partes de mi cuerpo
|Desde que estoy enfermo mis padres pelean|S! |NO

mucho

o 81 |NO

94
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{1cVv-P}

Palomsrag, 6.0.6.

[ Fegha: |

__Datos del Acompanante

“Sexo Edad _Escolaridad

Lﬁasculmo | Femenino |

Instrucciones. Lea datenidamente cada una de las oraciones y

tache “SI” 0 “NO”, seglin se aplique o no a su
hijo, actualmente.
GRACIAS

Ultimaments a mi hijo le ha salido sangre por la| Sl [NO
nariz
Mi hijo se cansa con facilidad St [NO
Mi hijo & siente triste St [NO
La medicina que toma mi hijo le provoca|Sl [NO
malestares
Wi hijo pasa mucho tiempo con su familia y{SI [NO
amigos
[ A mi hijo le lastima cambiar de posicion St |NO
Wi hijo duerme bien SITNO
Cuando mi hijo ve jeringas se pone nervioso SINO
Los amlgos de mi hijo lo siguen buscando para]S! [NO
jugar
A mi hijo le cuesta trabajo agacharse Sl [NO

i huo se siente soio

[Mi hijo siente dolor al subir o bajar escaleras |5l |NO

|#4i hijo tiene dolor cuando realiza sus actividades |SI | NO |
"W hijo se sients contento por el apoyo que fe da| S |NO

su familia

| Mt hijo espera que alge Io alivie pronto St |NO |
Mi hijo se fleva bien con su familia 151 |NO

|El tratamiento le produce dotor 2 mi i#jo S1 [NO |
Mi hijo ya no puede badarse, peinarse o lavarse S| |NO |
los dientes sélo

| #i hijo se siente con ganas de correry brincar | S |NO |
A mi hijo le molesta estar en el hospital T s [No

Lz enfermedad de mi hijo le impide hacer ejercicio | SI |[NO

Wit hijo tiene dolor 'SI'|NO

|A"mi hijo dltimamente le cuesta trabajo jugar o|SI [NO |
hacer deporte

'Mi hijo recibe apoyc y carifio SI [NO |
™I hijo tiene miedo durante lanoche |81 |[NO

'El vémito le impide a mi hijo realizar muchas|Si |NO

cosas

'La enfermedad de mi hijo no le permite flevarse| Sl |NO
bien con su familia

| A'mi hijo ie da miedo estar en el hospital |5t [NO |
Lit salud de mi hijo es 'a misma de antes | S (NO
#4i hijo tiene problemas para pengar “TSUING

T;?)s hermanos dz mi hijo lo tratan igual que|Si |NO |
siempre

"M hijo tiene suefios desagradables TTTTTTEING |
Mﬂo puede hacer las mismas cosas ‘que otros | S| [NO
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nidos - i Mi hijo tarda mas tiempo en hacer sus cosas|Si |[NO
|Desde que mi hijo esta enfermo sus amigos no lo| Si |NO debido a su enfermedad - - N
visitan Mi hijo espera un milagro para curarse 81 |NO
B hijo“piensa que va @ morir Sl INO El peso de mi hijo sigue igual gue antes S |[NO
Wi hijo se preocupa por su enfermedad SI [NO 'Mi hijo es un estorbo para nosofros y sus|St [NO
Wi hijo hace un gran esfuerzo para vestirse solo | S| {NO j1ermanos o o

Wi hijo se siente enojado desde que esta enfermo | Sl |NO “"';L,,?K.f’e sale a pasear y va a la escuela como S| |NO

3|

_m_'h”o piensa que no se va a al:vi.ar Sl [NO Wi hijo se prescupa por lo que le pasara s’ |NO
S;::“;:;:ga’ donde mi hijo se siente tranquilo es|S! [NO Debido a ia feucemia de mi hijo ha tenido otras |S1 | NO
e enfermedades

i hijo tiene nauseas y vomitos Sl [NO —- R e
| Mi hijo se siente tan débil que nada lo anima | Sl |NO

[ salud de mi hijo le impide caminar muchas|Si | NO |

cuadras

Nosotros sus padres esperamos un milagro para; Si | NO

que se alivie nuestro hijo

La mayor parte del tiempo mi hijo esta solo St {NO

| Mi hijo come igual que antes T sl |NO

Wi hijo Hora muy facilmente Sl [NO

'Mi hijo platica con su familia sobre las cosas que| St | NO |

le pasan o piensa

Mi hijo tiene mareos y se he desmayado Sl (NO|

'Mi hijo siente hormiguea, punzadas o ardor en|Si | NO

algunas partes de su cuerpo

Desde que mi hijo estd enfermo nosotres sus|Si |NO

padres peleamos mucho
| Nuestra familia se lleva bien con mi hijo Si [NO
Fa‘i hijo se siente débil todo el tiempo sl "LNB“
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Anexo 2

CARTA DE CONSENTIMIENTC INFORMADO

La presente investigacion titulada “Inventario de Calidad de Vida dei Nifio con
Loucemia Linfoblastica Aguda {(LLA}: Creacidn, Confiabilidad y Aplicacion™
fiene como finalidad conccer cuales son los problemas 2 gue se enfrenta el nific
con Leucemia Linfoblastica Aguda. Por tal motivo solicitamos su permiso para
aplicar el inventario tanto a Usted como a su hije (a), ante Iz seguridat que los
datos aqui registrados seran anénimos v st Usted no aceptara esto no perjudicaria
en absoluto ni su estancia ni su atencidén deniro del Instituto Nacional de Pediatria.

Yo Se(a). padre del nific(a)

goy mi penniso para que sea aplicado amiy a mi

hiic{a} el Inventaric mencionado en esie documenio

Firma de Consertimienio

Fecha




Anexo 3

Expediente No: Fecha: LA AR( ) BR{ 3
Fase de Tx:  (Indug) {Conso} (Manten) Fecha de su ingreso,
Nombre del paciente:

Fecha de nacimiento: Sexo: F it

Edad actual;

Nombre de! padre;

Lugar da procedencia;

Qcupacion: Edad:
Nombre del madre;

Ocupacién: Edad:
Domicilio:

Colonia; Poblacion:
Teléfono:

Nombre de Iz persona que lo trae al servicio:

Parentesco:

Escueia a ia gue asiste:
Grado que cursa:

& Ha repetido afo?:

& Cuantas veces?:

Nomero de hermanos (sin contar al pacienie):
Lugar que ocupa enire los hermanos

Turne:

&Cuai?:

&Ha sido a causa de su enfermedad? Sl

1223 458687 892 10

NO

+Conoce el nombre da 12 enfermedad de su hijo? Si NO
& Cudl es?:
£Su hiio conoce ef nombre de su enfermedad? S NG

& Co6mo se lama tu enfermedad? (nifio)

i Leyé el inventario?

OBSERVACIONES

8t

NO
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