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Resumen.

En los ultimos afios la oncologia pediatrica ha tenido avances significativos
especialmente en los tratamientos que proporcionan, modificando los protocolos de
quimioterapia y los tipos de farmacos utilizados, haciéndolos mas agresivos, esto
ha tenido como resultado un aumento en las tasas de curacién y supervivencia de
los/las pacientes con algun tipo de cancer pediatrico, por lo tanto se hace necesario
estudiar también los efectos y secuelas que los/las pacientes tienen posterior a su
tratamiento. En la presente investigacion se estudid la calidad de vida en salud de
estos pacientes; utilizando la encuesta SF36v2 (Short Form 36 Health Survey
version 2) la cual es un instrumento internacionalmente utilizado por su validez
cientifica para la evaluacion de la calidad de vida, al mismo tiempo se utilizé el
software Quality Metric Health Outcomes Scoring Software version 4.5 (QM) por
medio del cual se hace una comparacién con una poblacion normal de Estados
Unidos de América analizadndolos en dos grandes areas que son: Salud Mental y

Salud Fisica.

Se estudiaron 214 pacientes que cumplian el criterio de sobreviviente de cancer
pediatrico de la Fundacion Ayadame A Vivir obteniéndose como resultado que no

habia una diferencia amplia entre los puntajes obtenidos por ambos grupos



Glosario

EEUU: Estados Unidos de América

SF36v2: Short-form (36) versién 2

QM: Quality Metric Certified Scoring

SNC: Sistema Nervioso Central

LLA: Leucemia Linfoblastica Aguda

LNH: Linfoma no Hodgkin

LH: Linfoma de Hodgkin

EH: Enfermedad de Hodgkin

MINSAL: Ministerio de Salud Publica de El Salvador
EFS: Event free-survival (sobreviviente libre de evento)
LMA: Leucemia Mieloide Aguda

LMC: Leucemia Mieloide Crénica

LMCJ: Leucemia Mieloide Crdnica Juvenil

PL: Predominio Linfocitico

EN: Esclerosis Nodular

CM: Celularidad Mixta

DL: Deplecion Linfocitica

TAC: Tomografia Axial Computarizada

IMRT: Terapia de radiacion de intensidad modulada
CVRS: Calidad de vida relacionada en salud
WHO-QOL: Organizacion Mundial de la Salud Equipo de Calidad de Vida
OR: Odds Ratio

CCSC: Estudio de sobrevivientes de cancer infantil
MOS: Medical outcomes study

FF: Funcién Fisica

LDF: Limitacion en el desarrollo social por limitaciones fisicas
DC: Dolor corporal

PGS: Percepcion general de salud

V: vitalidad

FS: Funcionamiento social

LDE: Limitacion del rol por problemas emocionales
SM: Salud Mental

PCS: Resumen del componente fisico

MCS: Resumen del componente mental

IQOLA: Evaluacion Internacional de Calidad de Vida



Introduccion

El cancer pediatrico representa el 3% de las causas de mortalidad a nivel nacional,
@) por lo tanto a lo largo del tiempo la oncologia pediatrica ha mejorado tanto sus
métodos diagnosticos como los tratamientos, haciéndolos mas agresivos con
diferentes tipos de farmacos y dosis, esto ha resultado en un aumento considerable

de las tazas de supervivencia y curacion.

En la investigacion que se presenta a continuacién se realiz6 un acercamiento a
esos pacientes que finalizaron su tratamiento exitosamente, sobrevivientes que se
les dio de alta y regresaron a sus actividades cotidianas y que a lo largo de sus
vidas pueden llegar a presentar secuelas tardias de tipo fisico y/o mental y que

pueden afectar grandemente su desarrollo psicosocial.

Utilizando la encuesta SF36 v2 certificada internacionalmente para la evaluacién de
calidad de vida y el software Quality Metric Health Oucome Scoring se logré
comparar pacientes sobrevivientes a cdncer pediatrico de la Fundacion Ayadame a
Vivir con una poblacién normal de Estados Unidos de América evaluandose su

calidad de vida en dos grandes aspectos: salud mental y salud fisica



Capitulo |: Generalidades del Estudio.

1.1 Planteamiento del Problema

El cancer es poco frecuente en menores de 19 afos. En los ultimos 5 afos la
supervivencia ha mejorado de un 56% hasta un 81% y las neoplasias malignas son
la segunda causa de muerte en nifios de 1 a 14 afios en Estados Unidos de América
(EEUU), es por esta razén que las tendencias actuales se estan centrando sobre la

calidad de vida de los supervivientes y los resultados a largo plazo del tratamiento

(2,3,4)

La leucemia linfoblastica aguda (LLA) y los linfomas representan el 40% de las
neoplasias, ?* luego los tumores del sistema nervioso central (SNC) un 30% y los
tumores embrionarios y los sarcomas un 10% cada uno, los picos en los que se
encuentra mayor incidencia es en la primera infancia y la adolescencia, durante el
primer afio de vida los mas frecuentes son los tumores embrionarios:
neuroblastoma, nefroblastoma (tumor de Willms), retinoblastoma,
rabdomiosarcoma, hepatoblastoma y meduloblastoma. Las leucemias agudas, los
linfomas no-Hodgkin (LNH) y los gliomas se presentan de los 2 a los 5 afios, luego
los tumores 0Oseos, la Enfermedad de Hodgkin (EH), neoplasias de células

germinales gonadales.

El tratamiento curativo con quimioterapia, radioterapia y/o cirugia puede tener
consecuencias adversas sobre el desarrollo del nifio a largo plazo, ?® como
neoplasias secundarias, mortalidad precoz, esterilidad, talla baja, miocardiopatia,
fibrosis pulmonar, osteoporosis, deterioro neurocognitivo, alteraciones del estado

de &nimo y del funcionamiento social.?®

La mayoria de las neoplasias infantiles son curables ?® por lo tanto su deteccién
precoz es importante lo cual puede influir en la agresividad o severidad del

tratamiento dependiendo el estadiaje

El pronéstico depende del tipo de tumor, la extension de la enfermedad, y la rapidez

de respuesta al tratamiento. @



Actualmente en el pais no se cuenta con estudios que monitoricen la calidad de vida
relacionada con la salud de los/las pacientes sobrevivientes al cancer pediatrico, sin
embargo, en la Fundacion Ayddame a Vivir existe una base de informacion
correspondiente a sus pacientes y asi mismo, también gracias al esfuerzo del
departamento de psicologia de la misma, han logrado reunir un grupo considerable
de ellos pero a pesar de esto no se cuenta con instrumentos nacionales validados
gue puedan ayudar a medir su calidad de vida y por lo tanto no existen datos
concluyentes que se puedan usar para ser comparados con la calidad de vida de
los/as salvadorefios/as con similares caracteristicas pero que no han padecido

cancer en edad pediatrica.

Por lo anterior se estudiara la calidad de vida relacionada con la salud de los/as
pacientes sobrevivientes a cancer pediatrico de la fundacién ya mencionada para
poder contar con datos suficientes que sirvan de base para el desarrollo de futuras

investigaciones relacionadas a ésta.
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1.2 Justificacion

La Fundacién Ayadame a Vivir Pro Nifios con Cancer de El Salvador nacié en 1991,
fecha en la cual no existia en nuestro pais ningin programa formal para el
tratamiento de la leucemia en la edad pediétrica, por consiguiente, la mortalidad de
pacientes por esta causa alcanzaba el 90%. Fue hasta 1994 que estos programas

se ampliaron a otros tipos de cancer. @

A nivel del Ministerio de Salud Publica (MINSAL) no se cuenta, al momento, con un
registro nacional de cancer y datos sobre las tasas de curacion de estos pacientes,
sin embargo datos del programa de cancer de la Fundacion Ayadame a Viviry del
Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom certifican que la sobrevivencia de
cancer en pacientes pediatricos tratados localmente han alcanzado niveles de
alrededor del EFS 65% para cinco afos, que va de acuerdo con lo reportado
internacionalmente en las Ultimas décadas lograndose supervivencias de 60 a 70%
de los paises con programas de cancery protocolos de tratamiento formales. Seguln
datos obtenidos de las bases de informacién de la fundacién, existen en nuestro
pais alrededor de 500 nifios, adolescentes y adultos que fueron tratados y curados
de cancer durante la edad pediatrica; de los cuales se conoce poco o nada del
estado actual y calidad de vida que llevan al momento, a causa de la falta de
publicacién de informes del seguimiento de estos pacientes. Es por esta razén que
a través de esta investigacién deseamos evaluar la calidad de vida actual de los/las
pacientes que han superado el periodo de vigilancia establecido para ser
considerados libre de cancer, y de esta forma identificar consecuencias fisicas,

psicolégicas y sociales que afecten su desempefio normal. ®

Es importante mencionar que en nuestro pais no existe ningln estudio con respecto
a este tema, por lo que consideramos que la informacion que se genere puede ser
de mucha utilidad no solo para los encargados del seguimiento de estos pacientes
sino para que los/las pacientes libres de cancer puedan reconocer aquellos
problemas con los que tienen que lidiar en su vida diaria y buscar los mecanismo
de ayuda que puedan ser requeridos. Este estudio pretende ayudar a los/as

pacientes que se encuentran en este momento recibiendo tratamiento contra el

11



cancer ya que el reconocer las dificultades de los/las pacientes curados ayudara a
planificar estrategias de intervencion para disminuir en gran medida las

repercusiones fisicas, psicolégicas y sociales.

12



Objetivos

1.3 Objetivo General:

Identificar consecuencias psicoldgicas y fisicas secundarias al tratamiento contra el
cancer que afecten la calidad de vida relacionada con la salud de los/las pacientes
sobreviviente al cancer pediatrico dados de alta entre 1994 a 2014 de la Fundacion

Ayudame a Vivir de EIl Salvador.

1.3 Objetivos Especificos

Conocer los principales tipos de cancer que padecen los/las pacientes de la
Fundacién Ayudame a Vivir entre los 0 y 18 afios de edad, asi como su respectivo

abordaje.

Evaluar la funcion fisica, dolor corporal, percepcion general de salud y limitaciones
por alteraciones fisicas en el desempefio social de los/las pacientes sobrevivientes

al cancer.

Valorar la vitalidad, funcionamiento social, Salud Mental y limitacion del rol por
problemas emocionales que afectan el diario vivir de nifios, adolescentes y adultos

gue fueron curados de cancer pediatrico.

Reconocer si existen repercusiones fisicas del tratamiento contra el cancer durante

la edad pediatrica que afecten la calidad de vida actual de estos pacientes.

Proponeren base ala evaluacion, acciones que favorezcan el desarrollo psicolégico

y social de estos nifios y jévenes.

1.5 Marco Tedrico.

1.5.1 Cancer En Pediatria

13



1.5.1.1Leucemias

24 en menores de 15 afios

Son los tumores malignos mas frecuentes
representando 41% de todas las neoplasias malignas, la Leucemia Linfoblastica
Agua (LLA) supone el 77% de los casos y la Mieloide Aguda (LMA) 11%, la Mieloide
Crénica (LMC) un 2-3% y la Mieloide Cronica Juvenil (LMCJ) un 1-2%. Se define
como una enfermedad en la cual una célula hematopoyética con trastorno genético
gue da lugar a una proliferacion clonal no regulada de células lo que provoca una

interrupcion en la funcién medular normal hasta una insuficiencia medular ?*

e a)leucemialinfoblastica Aguda (LLA)

Cada afio se diagnostican alrededor de 2 mil niios menores de 15 afios en Estados
Unidos de América (EEUU), presentando una incidencia maxima entre los 2 a 6
afios ¥ siendo ligeramente mas frecuente en varones, se ha visto relacionado a
sindromes como Down, Sindrome de Bloom, ataxia-telangiectasia y sindrome de

Fanconi®

Frecuentemente se presenta con anorexia, fatiga, irritabilidad y febricula
intermitente “® dolor 6seo o articular especialmente en miembros inferiores. El
dolor puede despertar al paciente por las noches y a medida la enfermedad
progresa se observa palidez, fatiga, hematomas, epistaxis. Al examen fisico se
encontraran adenopatias, esplenomegalia o con menor frecuencia hepatomegalia.
Si hay afectacion del sistema nervioso central (SNC) se puede encontrar edema de
papila, hemorragias retinianas o paralisis de nervios craneales, puede haber

dificultad respiratoria por anemia o por obstruccion.

Se diagnostica cuando se comprueba que un 25% de las células medulares
corresponden a una poblacibn homogénea de linfoblastos, para su estadiaje se
debe hacer una puncion lumbar antes de la primera dosis de quimioterapia para
identificar la presencia de linfoblastos o un recuento de leucocitos en liquido

cefalorraquideo mayor al normal

b) Leucemia Mielocitica Aguda (LMA)

14



Representa 11% de las leucemias en EEUU, aun no se logra determinar relacién
entre factores genéticos o ambientales. Se caracteriza por poblacion de células
blasticas con rasgos similares a los estadios precoces de la serie mielo-monocito-
megacariocitica superior al 30% de la celularidad medular en el aspirado o biopsia.

O menor cantidad de blastos con citogenética positiva.

La sintomatologia es similar a la LLA; diferenciandose en la presencia de nddulos
subcutaneos lesiones aframbuesadas, infiltracién a encias y masas bien delimitadas

llamados cloromas o sarcomas granulociticos
c) Leucemia Mielocitica Cronica (LMC)

Representa del 2 al 3 % de los casos de las cuales 99% esta relacionado al
cromosoma filadelfia y se ha relacionado a exposicidon a radiaciones ionizantes se
caracteriza por una fase crénica inicial en la que el clon de células malignas
condiciona un aumento en el nimero de leucocitos circulantes con predominio de
formas maduras, pero con un numero de granulocitos inmaduros aumentado, suele
haber aumento de tamafio del bazo acompafiado de dolor, también puede haber
anemia leve y trombocitosis. Esta fase cronica dura 3 a 4 afios para luego pasar a
la fase acelerada elevandose espectacularmente las células en sangre pudiendo

aparecer hiperuricemia y sintomas neurolégicos por mayor viscosidad de la sangre

Sus sintomas iniciales son inespecificos pueden ser fiebre, fatiga, pérdida de peso,

y anorexia

d) Leucemia Mielocitica Crénica Juvenil (LMCJ)

También denominada mielomonocitica juvenil es una proliferacion clonal de células
madre hematopoyéticas que suele afectar a nifios menores de dos afos, estos

pacientes debutan con exantemas, adenopatias y esplenomegalia. La sangre

15



periférica muestra aumento de leucocitos y a veces trombocitopenia y eritroblastos.

Representa menos del 2 % de las leucemias
1.5.1.2 Linfomas

Es el tercer cancer mas frecuente los principales son el Linfoma de Hodgkin (LH) y

el Linfoma no Hodgkin (LNH)
a) Enfermedad de Hodgkin

Constituye el 6%de los tumores infantiles y es infrecuente en los menores de 10

afos.

En los paises en vias de desarrollo se presenta mas en adolescentes a diferencia

de lo que sucede en paises industrializados.

Varios estudios sugieren relacion con agentes etioldgicos virales como el virus del
herpes humano tipo 6, citomegalovirus y el Epstein Barr. En estudios
histopatolégicos el hallazgo patognomoénico es la célula Reed-Sternberg que se
describe como una célula de gran tamafo, con nucleos multiples y multilobulados,
sin embargo hay que tener en cuenta que se pueden encontrar células similares en

la Mononucleosis infecciosa y LNH.

El sistema de clasificacion de Rye lo clasifica en 4 categorias: Predominio Linfocitico
(PL), Esclerosis Nodular (EN), Celularidad Mixta (CM), Deplecion Linfocitica (DL),

el mas frecuente es el EN.
Manifestaciones Clinicas

A menudo presentan adenopatias indoloras, firmes, eldsticas a nivel cervical o
supraclavicular, a veces con cierto grado de afectacion mediastinica, dependiendo
de la cadena ganglionar afectada los pacientes pueden presentar sintomas de
obstruccién respiratoria, derrame pleural y pericardico, disfunciobn hepatica o
infiltracién medular, en pocas ocasiones veremos afectacion por debajo del

diafragma; dnicamente el 3%

16



En la literatura se describen sintomas especificos que definen la gravedad de la
enfermedad; los cuales son llamados sintomas B: Fiebre =239 °C sin causa
determinada, pérdida de peso =210% del peso corporaltotalen 3 meses y sudoracion
nocturna. Otros con menor importancia pronostica son prurito, obnubilacion,
anorexia, o dolor exacerbado por la ingesta de alcohol. Asi mismo también hay

alteracion del sistema inmunoldgico que persiste durante y después del tratamiento
Diagnostico

En cualquier paciente que presente la sintomatologia descrita se debe hacer una
radiografia de térax, para evidenciar masas mediastinicas antes de practicar una
biopsia ganglionar, la cual es preferible que sea abierta normal para obtener
suficiente tejido, asi mismo se debe hacer una tomografia axial computarizada
(TAC) toracico, abdominal y pélvico, gammagrafia con talio y tomografia por emisién

de positrones.

Los estudios celulares incluyen recuento celular completo, velocidad de
sedimentacion glomerular, niveles séricos de cobre y ferritina, si la enfermedad es

avanzada debe realizarse aspiracion de medula 6sea
b) Linfoma No Hodgkin

Es responsable del 60% de linfomas para adolescentes y representa el 8 — 10% de
las neoplasias en niflos de 5 a 19 afios, es importante mencionar que mas del 70%
de los casos estan en etapas avanzadas al momento de su diagndstico, su
prondstico es de supervivencia del 90 — 95% en enfermedad localizada y del 60-

90% en enfermedad avanzada.

Los 4 principales subtipos son: Linfoma de Burkitt 40%, Linfoma Linfoblastico 30%,
Linfoma difuso de células B grandes 20%, linfoma anaplasico de células grandes

10%

Manifestaciones Clinicas
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Dependen del subtipo histolégico y del area anatdmica afectada. Aproximadamente
el 70% debutan como enfermedad avanzada afectando tracto digestivo, medula

0sea, y sistema nervioso central.
Complicaciones

Los pacientes sometidos a quimioterapia tienen un riesgo elevado de mucositis,
infecciones, citopenias importantes, desequilibrios electroliticos y deterioro
nutricional y a largo plazo retraso del crecimiento, toxicidad cardiaca, toxicidad

gonadal con infertilidad y neoplasias secundarias.
Prondstico

Tiene una supervivencia del 90 — 100% y en pacientes con enfermedad avanzada
60%-95% estos porcentajes se ven modificados dependiendo del estadiaje de la

enfermedad y los 6rganos afectados
1.5.1.3 Tumores Cerebrales

Constituyen la segunda neoplasia maligna mas frecuente en nifios y adolescentes,
alcanzando una mortalidad del 45%, presentan una morbilidad neuroldgica
importante sin embargo el prondstico ha mejorado por los avances de neurocirugia,
radioterapia y quimioterapia, se necesita un abordaje multimodal y se debe tener en

cuenta la edad del paciente al momento del diagnéstico para escoger el tratamiento.

Su etiologia no esta definida, sin embargo se ha observado una mayor incidencia

en el sexo masculino del meduloblastoma y del ependimoma

La incidencia de estos es mayor en lactantes y nifios menores de 7 afios, y el 80%
de ellos son: astrocitoma pielocitico juvenil, meduloblastoma, astrocitoma difuso,

ependimoma y craneofaringioma.

Sus manifestaciones depende de la ubicacién, el tipo y la edad del nifio, estan
bastante relacionados con la obstruccion de drenaje de liquido cefalorraquideo
produciendo hipertension intracraneana o disfuncion cerebral focal, cambios en la

personalidad, capacidad mental y/o el lenguaje y en los mas pequefios se parecen
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a las enfermedades digestivas, también pueden haber trastornos del equilibrio,
marchay coordinacion, si se diera herniacién de la amigdala cerebelosa se presenta
torticolis, ademas puede presentarse vision borrosa, diplopia y nistagmos, o

deficiencias neuroendocrinas, dolor lumbar o radicular.
La principal prueba para su diagndstico es la Resonancia Magnética.
1.5.1.4 Neoplasias Renales

a) Tumor de Willms

También conocido como Nefroblastoma. Usualmente se presenta de forma
unilateral, y suele afectar nifios entre 2 y 5 afios, sin embargo se han descrito casos

en neonatos, adolescentes y adultos.

Histolégicamente se distinguen dos grupos: favorables y desfavorables siendo los

primeros los mas frecuentes y tienen buen prondstico

Se suele presentar como una masa abdominal que se descubre de forma accidental,
puede haber dolorabdominal, vomitos y algunos por hematuria, también se describe

hipertension secundario a isquemia renal

Para su diagndstico se deben hacer estudios de imagenes para determinar el
tamafio y extensién de la masa, asi mismo determinar que estructuras tiene
infiltradas; sean estas higado, vasos, rifiones, y se deben enviar marcadores
tumorales asi como también una radiografia de térax para identificar metastasis

pulmonares
1.5.1.5 Sarcomas de Partes Blandas
a) Rabdomiosarcoma

Supone del 3 al 5% de todos los tumores malignos de la infancia, puede afectar
cualquier localizacién; aunque generalmente se encuentra en la region de cabeza
25% y cuello 22%, extremidades 18% y tronco 10% el resto en retroperitoneo u otros

lugares
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Se presenta como una masa dolorosa o indolora y los sintomas se deben al
desplazamiento u obstruccién de estructuras normales, por ejemplo los tumores
nasofaringeos producen congestién nasal, epistaxis, respiracion bucal y dificultad
para tragar o masticar; si se extiende al crdneo puede causar pardlisis de pares

craneales, ceguera y signos de hipertension intracraneana
Se diagnostica por medio de biopsia con estudio histolégico e inmunohistoquimica
1.5.1.6 Neoplasias Oseas

a) Osteosarcoma

Eseltumor 6seo maligno mas comun en nifiosy adolescentes; seguido del Sarcoma

de Ewing que es mas habitual en nifios menores de 10 afios

Sus sintomas més frecuentes son el dolor, claudicacién, y la tumefaccion, por la
edad del paciente se suelen atribuir a lesiones deportivas o esguinces, se debe
sospechar si se encuentra un dolor 6seo o articular que no responde al tratamiento
convencional, también puede haber limitacion de la movilidad, derrame articular,
hipersensibilidad y calor. Para su diagno6stico podemos observar el signo radiolégico

caracteristico conocido como un aspecto en sol naciente
b) Sarcoma de Ewing

Es un sarcoma indiferenciado éseo, que también puede originarse de partes
blandas, se van a originar principalmente en pelvis, columna vertebral y pared
toracica. Los tumores primarios originados de la pared toradcica se denominan

tumores de Askin.

Los sintomas que presenta son similares a los del Osteosarcoma, cuando la
localizacion es a nivel vertebral o paravertebral; pueden consultar por sintomas de

compresién medular, también presenta fiebre, pérdida de peso

La imagen radiolégica caracteristica es la imagen en capas de cebolla que se da

por una lesion dsea litica con reaccion periéstica

20



1.5.1.7 Retinoblastoma

Tumor intraocular mas comuan, 60% son unilaterales y no hereditarios, 15%
hereditarios y unilaterales y 25% bilaterales y hereditarios. Es mas frecuente en

menores de un afio de edad.

Solo el 10% se detectan en evaluacién oftalmolégica. Suelen debutar con
leucocoria, usualmente el primer motivo de consulta es el estrabismo, inflamacién
orbitaria, hifema o irregularidades en la pupila. Para su diagndstico se contraindica
el uso de biopsia. La evaluacién la debe realizar un oftalmélogo bajo anestesia para
evaluar la profundidad del tumor. También es (til el uso de estudios imagenolégicos

como el TAC y la Resonancia magnética.

1.5.2 Principios del tratamiento

El tratamiento de los nifios con cancer significa uno de los mayores retos de la
préctica pediatrica, que debe iniciarse con un diagndstico correcto, un proceso de
estadificacibn exacto, determinar prondstico y culminar con un tratamiento
multidisciplinario.(” Y ademas seguirse con una evaluacién de posibles recidivas y
aparecimiento de efectos adversos tardios del tratamiento, se ha reportado que
aproximadamente 75% de los adultos que han sobrevivido a cancer infantil
experimentan efectos adversos tardios.® Entre los que se mencionan alteraciones
cardiopulmonares, muscoloesqueléticas, endocrinas y otros tipos de céncer

secundarios.®?

La mejor posibilidad de curar el cancer se tiene durante el ciclo inicial del
tratamiento, ya que la tasa de curaciéon de pacientes con recidivas es mucho menor
que en la enfermedad primaria. ("’ Los indices de supervivencia del cancer infantil
han aumentado exponencialmente en los dltimos 25 afios. Actualmente, en los
Estados Unidos, méas del 80 % de los nifios con cancer estan todavia vivos 5 afios
después de ser diagnhosticados, en comparacion con el 62 % de mediados de los
afios setenta. ?® Con este aumento en la supervivencia también han aumentado los
efectos adversos tardios que se manifiestan meses o afios después de finalizado el

tratamiento de cancer. %
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Diagnéstico y estadificacion

Es fundamental hacer el diagndstico y estadificaciéon adecuado, principalmente
porque el tratamiento esta condicionado por el tipo de cancer, ademas de existir
subgrupos de mejor y peor prondstico en funcidon del estadio, lo que permite hacer
una diferencia entre el tiempo y protocolo de tratamiento a usar en cada paciente.
De esta forma aquellos nifios con mejor prondstico se tratan con ciclos méas cortos

y con dosis menores de quimioterapia o radioterapia.
Enfoque Multimodal

En la mayoria de los casos se suelen usar mas de dos modalidades terapéuticas,
siendo la mas utilizada la quimioterapia, seguida de cirugia, radioterapia y el

tratamiento con agente bioldgicos.

En términos generales las leucemias se suelen tratar con quimioterapia y en pocos
casos se utiliza radioterapia craneal o craneoespinal. En el caso del LNH la mayoria
de los nifios solo reciben quimioterapia. El tratamiento local con cirugia asociada o
no con radioterapia se utiliza en la mayoria de tumores sélidos, incluida la EH, pero
suele ser necesario complementar con quimioterapia sistémica. Se sabe que la
mayoria de tratamientos para los nifios con cancer tienen un indice terapéutico
estrecho, por lo que, aunque los efectos adversos agudos y crénicos pueden

reducirse al minimo, no se pueden evitar por completo. ")
Quimioterapia

Este tratamiento consiste en la combinacién de medicamentos, que se convirtio en
el tratamiento estandar cuando se demostr6 la utilidad de combinacion de farmacos
con distintos mecanismos de accién y toxicidad. La seleccion de los diferentes
medicamente se hace entre diversos grupos farmacolégicos incluidos los
alquilantes, antimetabolitos, antibioticos, hormonas, alcaloides vegetales e
inhibidores de la topoisomerasa. La mayor actividad metabdlica de las células

tumorales las hace méas susceptible al efecto de estas sustancias. (")
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Dado que la mayoria de antineoplasicos dependen del ciclo celular, sus efectos
adversos guardan relacién con la cinética de proliferacién de poblaciones celulares
concretas, siendo mas susceptibles aquellas que tienen un recambio celular rapido,
entre las que se pueden mencionar la médula 6sea, mucosa oral e intestinal,
epidermis, higado y espermatogonias.”” Los efectos adversos agudos mas
comunes son la supresion medular (neutropenia y trombocitopenia son lo mas
problematicos), inmunosupresién, nauseas y vémitos, disfuncibn hepatica,
dermatitis, y alopecia. Sin embargo los tejidos dafiados también se recuperan
relativamente rapido. También existen efectos adversos potencialmente mortales
los cuales son neutropenia severa con infeccion, fungemia, septicemia,
frecuentemente relacionados con el uso de dispositivos intravasculares. Es
importante mencionar que tejidos con menor actividad celular son menos
susceptibles al resultado téxico de los farmacos, sin embargo no estan exentos de

sufrirla.
Cirugia

La cirugia en los nifios con cancer es indispensable, el cirujano pediatra desempefa
varios roles dependiendo del tipo de tumor. Para tumores solidos la reseccion total
con evidencia de margenes negativos se requiere para curar al paciente o para
lograr un control a largo plazo. Prolongar la vida de estos nifios depende de si el
tumor es resecable o el alcance de la reseccion. A excepcidén de los tumores de
tronco cerebral y los Retinoblastoma, todos los tumores sdélidos en nifios requieren

un diagnéstico de patologia, por lo tanto la biopsia es primordial. ”
Radiacion

Se utiliza con moderacién en nifios ya que son mas susceptibles que los adultos a
los efectos adversos tardios de la radiaciéon ionizante. El mayor avance de la
radioterapia ha sido el uso de la terapia de radiacion de intensidad modulada o
intensity modulated radiation therapy (por sus siglas en ingles IMRT), que permite
ajustar el volumen de radiacién a la forma del tumor, permitiendo de este modo la

entrega de dosis mas altas a los tumores, logrando asi menor exposicion del tejido
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normal adyacente al tumor o en la trayectoria del haz de radiacion. Los efectos
adversos agudos son menos severos que los de la quimioterapia y depende de cual

parte del cuerpo es irradia. "
Efectos téxicos tardios

Por lo general los que presentan efectos tardios son los adultos que sobrevivieron
al cancer durante la infancia y muestran un aumento en la prevalencia relacionada

con el tiempo transcurrido a partir del diagnéstico del cancer. @V

La lesion a los tejidos con bajo potencial regenerativo a menudo resulta en déficit a
largo plazo o permanentes. Estos efectos tardios dependen de la edad del nifio al

momento del tratamiento, la localizacién del cancer, y la terapia administrada.

La reseccion quirdrgica exitosa puede resultar en la pérdida de una estructura
funcional importante, la radiacién puede producir dafio irreversible a algun érgano,
con sintomas y limitacién funcional dependiendo del 6rgano y la severidad del dafio.
Muchos de los problemas relacionados con la terapia no se hacen evidentes hasta
gue el paciente se ha desarrollado completamente, como la asimetria entre
extremidades radiadas y las no radiadas, o en drganos enddécrinos que puede

resultar en hipotiroidismo, disfuncién hipofisaria o infertilidad.

La quimioterapia conlleva riesgo de dafio a rganos a largo plazo. Particularmente
leucoencefalitis posterior al tratamiento con altas dosis de metotrexate, infertilidad
en pacientes que recibieron terapia con agentes alquilantes, artraciclinas causa

dafio al miocardio, bleomicina desarrolla fibrosis pulmonar, etcétera.

Sin embargo el efecto adverso tardio mas temido es el aparecimiento de segundos
canceres después de que el paciente ha sido dado de alta. La literatura menciona
gue este riesgo puede ser acumulativo y aumenta un 0.5% cada afio, lo que se

traduce a una incidencia del 12% a los 25 afios de tratamiento ().

1.5.3 Calidad de vida en pacientes sobrevivientes de cancer
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El estudio de la calidad de vida ha experimentado un gran auge en los ultimos 15
afios; principalmente en el 4rea de oncologia por reconocerse que hay muchos
tumores avanzados que no pueden curarse, ademas el aumento de la
independencia del paciente a la hora de tomar decisiones ya que tienen un gran

interés en mantener su autonomia fisica?

Cuando nos referimos a calidad de vida hablamos de lo que hace que una vida sea
mejor, es decir poder satisfacer las necesidades personales y mantener un estado
de bienestar tanto fisico como material, sin embargo, a pesar de lo anterior no existe
un consenso en la definicibn. En lo que si hay consenso es en la
multidimensionalidad del concepto y en la valoracidon subjetiva de la realidad
material, pero sin definir la naturaleza de estas dimensiones y determinantes, ya
gue pueden variar de persona a persona e inclusive cambiar en el mismo paciente
dependiendo de la edad o condiciones de vida del momento, es por esa razdén que
en el campo de salud se tratan de definir y reducir estas dimensiones porque
muchas que se consideran en el concepto amplio no son de interés para el analisis
de los servicios de salud, por esta razén surge el concepto de calidad de vida

relacionada a la salud (CVRS)®®

Frecuentemente se utiliza el termino CVRS indistintamente a estado de salud,
estado funcional, calidad de vida o evaluacién de necesidades, sin embargo, debe
hacerse una diferenciacién ya que el primero se utiliza relacionado a los cambios
como resultado de intervenciones médicas, y se limita a la experiencia que el

paciente tiene de su enfermedad, y su impacto en la vida diaria *®.

Alguna literatura sugiere que la CVRS es frecuentemente identificada como una
parte de la calidad de vida en general, en cambio otros mencionan que se pueden
ocupar ambos términos indistintamente. Pese a estas diferencias, en este trabajo
de investigacion nos referimos a la CVRS, pues este término es utilizado en el
campo de la medicina en su interés por evaluar la calidad de los cambios como
resultado de una intervencion médica, porque debe limitarse a la experiencia que el
paciente tiene con su enfermedad, ademas caracterizar la experiencia del paciente

como resultado de los cuidados médicos, o para establecer el impacto de la
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enfermedad en la vida diaria, en pocas palabras, es una medicion de salud desde

la perspectiva de los pacientes.®¥

Inicialmente se utilizaban para la medicién de la calidad de los servicios de salud la
mortalidad, morbilidad y la expectativa de vida sin embargo a lo largo de la historia
se va evidenciando que cuando vemos al paciente como un ente biopsicosocial;
estas medidas se hacen insuficientes y se hace necesario incluir la percepcion del
paciente incorporando de esta forma la medida CVRS. Esto abre un enfoque en el
cual se acepta que el estado de salud se ve influenciado por el estado de animo,

mecanismos de afrontamiento a diferentes situaciones y el soporte social ®.

La forma de evaluacion que se tenia antes consideraba la percepcion médica como
el aspecto objetivo y la percepcion del paciente como un aspecto subjetivo que
estdn basados en revalorizaciones de percepciones y sentimientos legitimos,
poniendo en una balanza lo objetivo versus lo subjetivo. Actualmente nuevos
enfoques tratan de darles la misma importancia, definiendo calidad de vida en salud
como “el impacto que tiene una enfermedad y su tratamiento sobre la percepcién
del paciente de su bienestar’. También la Organizacion Mundial de la Salud da su
definicién: “Percepcién del individuo de su posicion en la vida en el contexto de la
cultura y sistema de valores en el que vive y en relacién con sus objetivos,

expectativas, estandares y preocupaciones” %

Asimismo la CVRS cada dia toma mas relevancia en el aspecto ético para la toma
de decisiones en los tratamientos médicos y consentimientos informados para
tratamientos que mantienen la vida, y asi como hemos mencionado anteriormente,
para la medicién del impacto de tratamientos y/o programas de salud que puedan

orientar las politicas de salud 9,

El concepto de CVRS se ha reconocido en el campo de la medicina con el objetivo
de que el bienestar de los pacientes sea un aspecto importante de ser considerado

tanto en su tratamiento como en el sustento de vida. %

Para entender mejor este concepto existen multiples definiciones de CVRS, unas

se centran en indicadores funcionales de corte objetivo, observables y mesurables
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y otras en la evaluacion subjetiva que el sujeto hace de su vivencia de

salud/enfermedad.

En este trabajo utilizamos la definicion de Bowling por ser la que méas se apega a
los objetivos de la investigacion, que la describe como: “efectos fisicos, mentales y
sociales de la enfermedad en la vida diaria y el impacto de estos efectos en los
niveles de bienestar subjetivo, satisfaccién y autoestima”. Por otro lado Schipper,
Clinch & Powell sugieren el siguiente concepto: “efectos funcionales de una

enfermedad y su terapia sobre un paciente, percibido por el mismo paciente” *®

Medicién de la calidad de vida relacionada con la salud

La calidad de vida es importante en cuanto sea posible traducir la percepcién
subjetiva del paciente en una forma cuantitativa, y para esto se han desarrollado
diferentes cuestionarios y escalas que deben reunir diferentes requisitos para poder
ser aplicables como lo son validez previa, sencillez y brindar datos cuantitativos;

por lo que es dificil y largo lograr construir un instrumento de mediciéon ®2,

La medicion de la CVRS tiene sus ventajas porque ha permitido describir una
condicién o estado de salud, sefialar cambios en el funcionamiento del paciente,
proveer un prondstico o establecer normas de referencia. *¥ Sin embargo puede
tener sus limitantes, ya que por lo general se evalla a través de la percepcién

subjetiva y expectativas de las personas, lo cual podria alejarse del criterio clinico.

En este sentido, la evaluacion de la CVRS se puede hacer a través de: a)
instrumentos genéricos; b) instrumentos especificos: enfermedades particulares,

grupos de pacientes, o c) areas o dimensiones de funcionamiento. @4

La Organizacién Mundial de la Salud a través del grupo World Health Organization-
Quality of Life (WHO-QOL) sugiere algunas caracteristicas que definirian la calidad
de vida en general. a) es subjetiva; b) es multidimensional; c) incluye tanto
funcionamientos positivos como dimensiones negativas. Algunos autores definen
calidad de vida funcional en términos de cinco dominios: funcionamiento fisico,

energial/fatiga, funcionamiento social, funcionamiento de rol, salud general y dolor,
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y plantean que mantener un nivel de bienestar en estos dominios es esencial para

una alta calidad de vida en personas viviendo con enfermedades crénicas. %

En un estudio realizado en pacientes con epilepsia se presenta un modelo de CVRS
en donde el predictor mas importante es la salud general, seguido por la salud
mental, el apoyo social, y la frecuencia de la lesién. Todas estas variables estan
relacionadas unas con las otras e inciden en la evaluacion final de la CVRS de una

persona.

En el caso de pacientes sobrevivientes a cancer tendiendo como base una edad de
diagndstico de cancer a los 6 aflos de edad, estos pacientes pueden esperar vivir
otros 66 afos, y los aspectos relacionados con la calidad de vida y las emociones
van a variar a los largo de la edad adulta. Los factores que afectan el nivel de
educacion, el empleo, el matrimonio, la intimidad, la fertilidad y otros valores de la
vida difieren de los adultos j6venes y los adultos mayores. Estos factores en adultos
gue padecieron cancer durante su infancia, ademas de las secuelas tardias por el
tratamiento, pueden explicar los resultados psicolégicos distintos reportados en esta

poblacion.

Existe evidencia que sugiere que a medida la enfermedad va progresando hay
ajustes internos que preservan la satisfaccidon que la persona siente con la vida por
lo que hay personas con limitaciones fisicas grandes que piensan que su calidad de

vida es buena *®

Debido a la inmensidad de factores de riesgo potenciales sobresalientes se
necesitan grandes cohortes de pacientes para examinar el impacto de los
diagnésticos y tratamientos especificos en relacion con la edad, sexo, factores
demograficos, y salud fisica que pueden afectar los resultados psicoldgicos a largo

plazo.
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Una revision de la literatura sobre los aspectos psicosociales de los sobrevivientes
a cancer infantil demuestra resultados variados, a veces contradictorios. Estudios
en los que los sobrevivientes reportan diferencias en los resultados psicolégicos con
los de las poblaciones generales, pueden considerarse como resultado de un sesgo
de respuesta. Entre las dificultades fisicas y emocionales encontradas en estos
pacientes se evidencian problemas relacionados con el trabajo y escuela,
dificultades en las relaciones amistosas y de parejas, trastornos del suefio,
infertilidad y angustia fisica y emocional. *”) Estos problemas pueden tener su efecto

en la calidad de vida.

Por otro lado se menciona que generalmente los sobrevivientes son relativamente
saludables, tanto fisica como emocionalmente, en comparacion con sus hermanos.
Sin embargo, en las comparaciones de grupo demuestran que un subconjunto
significativo de pacientes informan del estado de salud fisica deteriorada, la mala
salud psicolégica y baja CVRS. En referencia a poblaciones generales, los
sobrevivientes son 80% mas propensos que sus hermanos a reportar deterioro
clinicamente relevante en calidad de vida de salud mental (odds ratio [OR]= 1,8, IC
95%, 1,6 a 2,1). Y mas de cinco veces mas probabilidades de reportar el deterioro

funcional en CVRS (OR: 5,2, IC 95%, 4,1 a 6,6). ®

También existen diferencias entre los sobreviviente dependiente del tipo de cancer
gue haya padecido. El Estudio de sobrevivientes de cancer pediatrico (Childhood
Céancer Survivor Study CCSC) tiene la ventaja de poseer un cohorte grande de
pacientes por lo que se pueden detectar diferencias estadisticamente significativas
entre los diferentes grupos, obteniendo los siguientes resultados. En sobrevivientes
a leucemia muestra niveles elevados de angustia, durante la adolescencia los
padres refieren depresién y ansiedad mayor comparada con sus hermanos. 8 En
el caso de tumores cerebrales reflejan alto grado de deterioro en salud mental. Y
en pacientes con neuroblastomas no reportan deterioro de salud fisica significativa

comparado con sobrevivientes a leucemia o tumores renales, pero si se reporta
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altos niveles de estrés psicoldgico, que incluyen depresién y ansiedad, comparado

con sus hermanos.

De igual forma hay discrepancias dependiendo del tipo de tratamiento recibido, ya
sea éste radioterapia, quimioterapia o cirugia. La radiacion se relaciona a estrés
psicolégico, que incluye la somatizacién, también se observa mayor fatiga que
aquellos que no recibieron radiacion. La cirugia se asocia a salud fisica deteriorada,
sin embargo, en los sobrevivientes de tumores de hueso no se observaron
diferencias tanto en el funcionamiento general y la CVRS en los que se les realiza
amputacién frente a aquellos que reciben procedimientos para salvar el miembro. Y

para el caso de quimioterapia incrementa el deterioro fisico y el estrés psicoldgico.

(18)

Capitulo |l: Metodologia

2.1 Tipo de estudio

Se desarrollé un estudio de tipo descriptivo en el que se detalla la percepcidon que
tiene cada paciente superviviente al cancer pediatrico con respecto a su calidad de
vida; evaluando el &mbito fisico y mental a través de la encuesta SF 36v2, la cual
cuenta con las acreditaciones necesarias para la evaluacion de los aspectos antes

descritos.
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2.2 Poblacion

Segun la base de datos el universo de nuestro estudio comprende 652 pacientes

gue pasaron a la fase de vigilancia, de los cuales 304 cumplen con el concepto de

paciente sobreviviente de cancer

2.3 Seleccion de la muestra

Se utilizé el muestreo no probabilistico por conveniencia. Para calcular el tamafio

de la muestra se utilizé el programa OpenEpi, en el cual para un nivel de confianza

de 95% y error de 5%, nos da un nimero de 214 pacientes.

2.4 Criterios de inclusion

Ser mayor de 15 afios de edad

Pertenecer al programa oncolégico de la Fundacién Ayuadame a Vivir

Estar en periodo de vigilancia al menos por 5 afios continuos

Tener el deseo de participar en el estudio, haber firmado el consentimiento

informado o expresar verbalmente la aceptacién de querer participar en el

estudio.

Haber recibido diagndstico de cancer antes de los 18 afios de edad

2.5 Criterios de Exclusién

Tener una enfermedad de base no relacionada al cancer que limite la

capacidad del entrevistado para entender y responder el cuestionario.

2.6 Seleccion y operacionalizacion de las variables

Variable

Tipo de
Variable

Definiciéon

Forma de
Medicion

Edad

Cuantitativa

Edad cronolégica en
afios del paciente

A través de llenado
de la hoja de datos
generales (afios
cumplidos)
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Sexo Cualitativa Determinacién del | Através delllenado
género de la hoja de datos
_ _ generales (por su
del sujeto de estudio.
_ auto
Mascu_lmo ° denominacion)
femenino
Procedencia Cualitativa Lugar de residencia | Através delllenado
actual del paciente de la hoja de datos
generales
-Rural
-Urbano
Estado Civil Cualitativa Condicién de cada A través delllenado
de la hoja de datos
persona en relacion | generales
con los derechos y | -Soltero/a
obligaciones -Casado/a
civiles. -Acompafiado/a
-Divorciado/a
-Viudo/a
Hijos Cuantitativa Hijos bioldgicos | Através delllenado
procreados por el | de la hoja de datos
paciente generales
Nivel Educativo Cualitativa Cada wuna de las | Atravésdelllenado

etapas que forman la
educacién de un
individuo tomando
como base un
promedio de edad
determinada. EIl cual
al finalizar se le
otorga un certificado

de la hoja de datos
generales

-Ninguno
-Basico
-Bachillerato

-Técnico
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de acreditacion del
nivel en cuestién.

-Universitario

Profesion/Oficio Cualitativa Actividad A través delllenado
del trabajo dentro de | de la hoja de datos
la sociedad generales

Pasatiempo Cualitativa Actividad que realiza | A través delllenado
para entretenerse y | de la hoja de datos
pasar un rato | generales
agradable.

Tipo de Cancer Cualitativa Tipo de cancer por la | Através delllenado

fue tratado el
paciente

de la hoja de datos
generales

Edad de
diagndstico de
Cancer

Cuantitativa

Edad cronoldgica del
paciente a la que fue
diagnosticado con
cancer

A través delllenado
de la hoja de datos
generales

Tratamiento

Cualitativa

Tipo de tratamiento

A través del llenado

Recibido gue recibi6 para | de la hoja de datos
tratar el cancer generales
Duracién de | Cuantitativa Tiempo entre el inicio | Através delllenado

Tratamiento

y finalizacién de todo
el tratamiento
recibido

de la hoja de datos
generales

Fecha que fue dado
de alta

Cuantitativa

Fecha en Ila que
termina su periodo
de vigilancia de 5
afios sin presentar
recaidas

A través delllenado
de la hoja de datos
generales

Control médico | Cualitativa Estd siendo Tratado | Através delllenado
actual por algin médico | de la hoja de datos
especialista generales
Medicacion Cualitativa Uso de medicaciéon | Através delllenado
Permanente diaria de la hoja de datos

generales
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Impedimento fisico

Cualitativa

Deficiencia o defecto
fisico que impida o

A través del llenado
de la hoja de datos

limite el | generales
desenvolvimiento del
paciente

Funcién Fisica Cuantitativa Se refiere a la | SF-36

capacidad o]
limitacibn que tiene
una persona para
realizar actividades
de la vida cotidiana,
como levantar cosas,
realizar actividades
de higiene personal,
etc.

Puntaje de 0-100

Dolor Corporal

Cuantitativa

Se refiere a la
sensacion subjetiva
desagradable
acompafada o no de
perdida en la
continuidad de un
tejido

SF-36

Puntaje de 0-100

Percepciéon General
de Salud

Cuantitativa

Opinidn subjetiva de
como el paciente ve
su estado de salud y
las perspectivas que
tiene de la misma

SF-36

Puntaje de 0-100

Limitacion en el

Cuantitativa

Se refiere a la
evaluacion que el
paciente da con
respecto a cuanto ha
mejorado ha
empeorado su salud
en un periodo de
tiempo determinado.

SF-36

Puntaje de 0-100

desempefio social
por alteraciones
fisicas

Vitalidad

Cuantitativa

Se refiere al nivel de
energia o grado de

SF-36
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fatiga que el paciente | Puntaje de 0-100

percibe
Funcionamiento Cuantitativa Se refiere a la | SF-36
social capacidad que se
tiene de tener un |untajede0-100
desempefio
aceptable o]

deficiente en el
trabajo u otras
actividades diarias.

Salud Mental Cuantitativa Evalta ansiedad, | SF-36
depresion, mal
comportamiento,
control emocional,
bienestar
psicolégico,

Puntaje de 0-100

Limitacion del rol | Cuantitativa Se refiere al impacto | SF-36
por problemas que tiene el estado
emocionales emocional del
paciente en el
desarrollo exitoso de
su trabajo o]
actividades diarias

Puntaje de 0-100

2.7 Instrumento

En este estudio se utiliza el instrumento SF-36v2®, este instrumento fue
desarrollado a principios de los afios 90 en Estados Unidos, para su uso en el
estudio de los resultados médicos (Medical Outcome Study MOS), en 1996 se
realizé la version 2, que es la que se utiliza en este trabajo de investigacién. Es una
escala genérica que puede ser utilizada en pacientes como en la poblacién general.
(19 Consta de 36 preguntas que se encargan de medir la salud funcional y el
bienestar desde el punto de vista del paciente. Es un instrumento validado para

medir la salud mental y fisica.
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Es considerado una encuesta genérica porgue puede utilizarse en diferentes
edades, enfermedades y grupos de tratamiento. El SF-36v2® ofrece puntajes para
ocho dominios de la salud que son considerados importantes de describir y
monitorizar en individuos que sufren de alguna enfermedad,®® estos son: funcién
fisica, dolor corporal, percepcion general de salud, limitacién en el desempefio
social por alteraciones fisicas, vitalidad, funcionamiento social, salud mental,
limitacion del rol por problemas emocionales; ademas de proveer un resumen de
puntajes, basado psicométricamente, de las dos grandes areas que avalla que son

salud mental y salud fisica del paciente.

Escalas de los dominios

1. Funcion fisica (FF)
Consta de 10 items que reflejan la importancia de diferentes aspectos
de la funcién fisica, cada item representa niveles y tipos de limitacién
entre actividades fisicas simples y complejas, que incluyen levantary
cargar bolsas de alimentos, subir gradas, arrodillarse, agacharse y
caminar distancias moderadas. También hay un item para evaluar la
dificultad en el cuidado personal. Estos captan tanto la presencia como
el grado de la limitacién, utilizando tres niveles de respuesta. Un
puntaje bajo traduce una limitacion significativa para desarrollar
actividades fisicas, mientras que un puntaje alto representa una

limitacién leve o ausencia de esta. 9

2. Limitacién en el desempefo social por alteraciones fisicas (LDF)
Son 4 items que abarcan una gama de limitaciones en el desempefio
social por alteraciones fisicas, que incluyen: a) limitacién en el tipo de
trabajo o de actividades usuales, b) reduccién de la cantidad de tiempo
de trabajo o de otras actividades, c) dificultad para desarrollar el

trabajo u otras actividades, y d) cumplir con menos trabajo o
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actividades de las programadas. Un puntaje bajo refleja problemas en
el trabajo y en otras actividades sociales debido a problemas fisicos y

puntajes altos indican leves o ningn problema en ese aspecto. ?%

3. Dolor Corporal (DC)
Comprende 2 items, uno relacionado a la intensidad del dolor y el otro
con el nivel de interferencia del dolor en las actividades normales del
paciente. Un puntaje bajo traduce algin grado de dolor que dificulta
la actividad normal que cada paciente tiene en su vida cotidiana y
puntajes altos traducen que no hay dolory que no hay un impacto de

este en la vida del paciente. ?%

4. Percepcion general de Salud (PGS)
Comprende 5 items que clasifica la salud de excelente a pobre y 4
items que reflejan las expectativas de salud desde el punto de vista
del paciente. Un puntaje bajo refleja una percepcién general de salud
como pobre y que probablemente vaya a empeorar, al contrario de un
puntaje alto que indica que el paciente percibe su salud

favorablemente. ?%

5. Vitalidad (V)
Son 4 items que miden la energia y el nivel de fatiga, este apartado
fue desarrollado para captar diferencias en el bienestar subjetivo del
paciente. Un puntaje bajo se traduce en una sensacidon de cansancio,
por otro lado un puntaje alto se traduce en una sensacion de estar

lleno de energia siempre o casi siempre. %

6. Funcionamiento Social (FS)
En este apartado se evalluan los efectos relacionados con la salud en
la cualidad y la calidad de las actividades sociales, preguntando a

través de 2 items, sobre el impacto de problemas fisicos o
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emocionales en las actividades sociales. El grado en el que estos

problemas interfieren incrementa con la disminucién en el puntaje. ?%

7. Limitacién del rol por problemas emocionales (LDE)
Valora las limitaciones en el desempefio social en términos de a)
tiempo invertido realizando trabajo u otras actividades, b) cantidad de
trabajo realizado, c) el cuidado con el que el trabajo y otras actividades
son realizados. Un puntaje bajo refleja dificultades con el trabajo u

otras actividades como resultado de problemas emocionales. @9

8. Salud Mental (SM)
Son 5 items que incluyen uno o mas items de cada una de las 4
dimensiones mentales: ansiedad, depresion, pérdida de control
emocional y bienestar psicolégico. Un puntaje bajo refleja frecuente
nerviosismo y depresion, a diferencia de un puntaje alto que se

traduce como tranquilidad, felicidad y calma la mayoria del tiempo. 2%

- Reporte de transicion en la salud
Este es un item que pide al encuestado que valore el cambio que ha
experimentado en su estado general de salud durante el periodo de un afio.
Este item no sirve para evaluar ninguno de los dominios ya mencionados, sin
embargo, provee informacion Gtil para percibir cambios en el estado de salud

que ocurrieron durante ese afio previo a la realizacién de la encuesta. @9
Resumen de la evaluacion del componente mental y fisico

EL SF-36v2 tiene tres niveles: a) items, b) Dominios que incluyen los items y c)
medicién de los componentes da salud mental y fisica que incluyen los 8 dominios.
El objetivo de este apartado es resumir el puntaje de los 8 dominios y de esta forma
condensarlo en los dos principales componentes (fisico y mental). 35 items de los

36 de los que consta el instrumento sirven para medir los 8 dominios descritos
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anteriormente. El item restante como ya se mencion6 es el encargado de medir la

percepcion del paciente de los cambios en su estado de salud en el Gltimo afio.

El cuestionario permite el calculo de 2 puntuaciones que representan el resumen de
la poblacién general estudiada, el resumen del componente fisico (PCS) y el
resumen del componente mental (MCS), mediante la combinacién de las
puntuaciones de cada dimension, tres escalas se correlaciona con el area fisica:
FF, DC, LDF. Otras tres se unen para formar el componente mental: PSG, LDE y

FS. Y las restantes se relacionan a ambos.

La medicion de PCS y MCS fueron creadas para lograr reducir el perfil de ocho
escalas a dos componentes que resumen toda la evaluacion reduciendo asi la
pérdida de informacion. Entre las caracteristicas de estas dos puntuaciones se
incluyen mejor credibilidad e intervalo de confianza. Estos resultados confirman
algunas de las ventajas tedricas del resumen de los dos componentes con el de
ocho dimensiones. En términos generales un puntaje bajo en la medicién del PCS
indica limitacién en la funcién fisica y desempefio social por problemas fisicos,
ademas un alto grado de dolor corporal y un mal estado de salud en general. Un
puntaje alto refleja poco o ninguna limitacién fisica, discapacidad o disminucién del
bienestar, alto nivel de energia y buena salud en general. Para la medicion del MCS
un puntaje bajo traduce malestar psicolégico, social y dificultad en su desempefio
social normal debido a problemas emocionales. Por otro lado un puntaje alto indica
un efecto positivo, poco o ningun malestar psicolégico o limitacion en actividades

diarias secundario a dificultades emocionales, un buen estado de salud general.
Validacién Técnica

El proyecto de Evaluacion Internacional de Calidad de Vida (International Quality of
Life Assessment IQOLA) es el encargado de traducir, validar y normar esta
encuesta para poder ser utilizada en ensayos clinicos a nivel internacional. Ademas
cuenta con mas de 4000 publicaciones a nivel internacional que respaldan su

validez. Y Reulen et al, estudiaron las propiedad psicométricas de la SF-36 en mas
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de 10,000 sobrevivientes adultos al céancer infantil, que confirmd6 su validez y

confiabilidad en esta poblacion. (1819

2.8 Descripcion del Estudio
Procedimiento para larecoleccion de Datos
Fase | Caracterizacion de la Poblacién

A través de la Fundaciéon Ayudame a Vivir, se solicitd autorizacién para el uso de la
base de datos de pacientes en vigilancia que han sido recopilados, a partir de esta
se revisé y se seleccion6 a todos los pacientes que cumplieron con los criterios de
inclusion y exclusién anteriormente descritos y se incluyeron todos aquellos que
estuvieron de acuerdo con participar y que leyeron firmaron el consentimiento

informado o expresaron verbalmente el deseo de participar.
Fase Il Recoleccion de Datos

En esta fase se procedi6 a realizar una convocatoria a través de correo electrénico
a todos los miembros del grupo en linea que administra la fundacion, y se les invito
a concertar una fecha para poder reunirlos, asi mismo se envié la encuesta por via
electrénica a los pacientes de los cuales se tenia el correo electrénico y se les
explico la forma correcta del llenado de la encuesta y aceptacion del consentimiento
informado, también se les contacto por via telefénica y se realizaron visitas a la
fundacion los dias martes y jueves los cuales han sido asignados para atender a los
pacientes en vigilancia de la consulta externa de oncologia pediatrica, al ser
identificados los pacientes aptos para el estudio se les proporciond una encuesta y
consentimiento informado a cada uno por parte del encuestador y se les acompafio

durante el llenado para aclaracion de dudas

La encuesta SF-36v2 puede ser administrada por un entrevistador ya sea cara a
cara o via telefonica, para cualquiera de estas opciones se debe utilizar el guidn

disponible por el proveedor de la licencia, **® para de esta forma disminuir el sesgo.
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Un estudio realizado en Estados Unidos con pacientes en terapia ambulatoria, con
una muestra de 525 pacientes, que comparod la recoleccion de datos a través de
correo electrénico, via telefénica y por correo de voz interactivo, revel6 que no habia
diferencia significativa en la calidad de los datos a través de cualquiera de los tres
métodos. El promedio del resumen del componente fisico no mostraba ninguna
diferencia entre los métodos de recoleccidn, sin embargo el promedio del resumen
del componente mental presentaba puntajes mas favorables (de 1.8 puntos
basados en norma, p <,01) con la entrevista telefénica comparado con la forma

autoadministrada. %

A cada paciente se le explico en qué consistia la investigacién y se les solicité que
en caso de estar de acuerdo firmaran el consentimiento informado. En el caso de
los pacientes menores de edad se verificé la compafiia de los padres y la aceptacion

del consentimiento informado por los mismos
Fase lll Tabulacion y anélisis de datos.

Para el procesamiento de la informacion se utilizé el software Quality Metric Health
Outcomes Certified Scoring Software 4.5 (QM), con licencia nimero QM023152, de
un afo de duracién (01/marzo/2014 a 01/marzo/2015), donada por la empresa
Quality Metric. A través del cual se introdujeron los datos generales del paciente, a
cada uno se le asign6 un codigo al azar para proteger su identidad que lleva las
siglas SCP y un numero de 3 digitos correspondiente al orden de introduccién, se
digitaron cada una de las respuestas a las preguntas de la encuesta y finalmente el
software se encarga de presentar resultados y garantiza la integridad y fidelidad de

la informacion.

Para el andlisis de resultados se presentan una serie de tablas y graficas en las que

se resume la informacién obtenida a través de porcentajes.
2.9 Consideraciones éticas
e Se solicitd permiso a la Fundacion Ayudame a Vivir para tener acceso a las

bases de datos que tienen de los pacientes sobrevivientes a cancer
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pediatrico, se presentd el ante proyecto y se explicé la manera en como se
desarrollaria la investigacion.

e Se explicé el proyecto a cada participante y el impacto e importancia que los
resultados del estudio representan para la modificacion en las formas de
abordaje del tratamiento impartido en la fundacion

e Se explico el consentimiento informado asegurandose de la comprensién del
mismo y se solicitd la firma del mismo en caso el paciente acepte participar
en el estudio

¢ Durante todo el estudio se le asign6 un codigo a cada participante por medio
del cual se garantiza que lainformacién proporcionada se manejo con estricta

confidencialidad Unicamente por los autores del mismo

e 2.10 Presupuesto

Costo Unitario Cantidad Total
Fotocopias de las $0.03 1540 Paginas $46.2
Encuestas (7 Paginas)
Fotocopia del $0.03 440 paginas $13.2
Consentimiento
Informado (2 Paginas)
Combustible $4.25 $100.00
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Saldo para Encuestas $100.00

Por Teléfono

Imprevistos $50.00

Total $309.4

Capitulo Ill: Resultados
Para el andlisis de resultados se utilizé el programa Qualitymetric Health Outcome
Scoring Software version 4.5 en el cual se compara la poblacién estudiada contra

los parAmetros de sujetos estudiados por el software.

e Edadesy Sexo
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214 pacientes participaron en el estudio, de estos se contactaron 49 por correo
electrénico, 88 en reuniones presenciales y 77 por llamadas telefénicas logrando
obtener el 100% de la poblacién blanco, de los cuales 109 pertenecen al sexo
femeninoy 105 del sexo masculino con una distribucién de edades que se concentra
entre los 14.5 y 19.5 afios representando el 61% vy el intervalo de edad de 19.5 a
24.5 afios el 33%, teniendo en cuenta que la edad minima fue de 15 afios y la

maxima de 35 aflos con una edad promedio de 19 afios

pediatrico de la Fundacion Ayudame a Vivir de El
Salvador entre los anos 1994 a 2014

1% 1%

4%

~
14.5-19.5
19.5-24.5
33

- 24.5-29.5
29.5-34.5

|
34.5-39.5

« Demografiay Nivel Educativo

El 75.88 % son procedentes del area urbana.
Todos los pacientes refirieron haber cursado al menos un nivel basico de educacién
y el 70%registra un nivel académico de basico a bachillerato lo que guarda relacion

con el grupo etario predominante en el estudio
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Tabla 1. Frecuencias de Nivel Educativo de los sobrevivientes a cancer

pediatrico de la Fundacién Ayudame a Vivir de El Salvador entre los afios

1994 a 2014
Nivel Educativo |Frecuencia
Ninguno 0
Basico 79
Bachillerato 71
Técnico 17
Universitario 47
Total 214

e Profesién u Oficio

EI85% de los pacientes tienen una profesion u oficio. EI 15% restante se encuentran
desempleados y no estan estudiando.

Cuando se preguntd si poseian algun pasatiempo el 64.4% si cuenta con algun
pasatiempo dentro de los que mas se destacan esta deportes, muasica, gimnasio y
un pequefio porcentaje menciono actividades intelectuales como leer, dibujar o
estudio de matemaéticas. El 6.5% no realizan ninguna actividad al momento, este
porcentaje esta compuesto por pacientes desempleados y que no poseen

pasatiempos.

o Diagnésticos

En la distribucién diagndstica se obtiene en primer lugar las leucemias con un

65.4%: predominando la LLA y el segundo lugar los linfomas, un 34% restante se

encuentran otros tipos de cancer como osteosarcomas, tumor de Willms, tumores
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germinales, tumores cerebrales, etcétera. Ademas es importante mencionar que un
7.47% no sabia su diagndstico o no respondié a la pregunta
Tabla 2. Frecuencias y Porcentajes de Los Diagndésticos de sobrevivientes a cancer

pediatrico de la Fundacion Ayudame a Vivir de El Salvador entre los afios 1994 a 2014

Diagnosticos de Sobrevivientes al Cancer Pediatrico
Diagnosticos Frecuencia Porcentaje
LLA 135 63.06%
LMA 5 2.34%
LNH 9 4.21%
LH 16 7.47%
Osteosarcoma 4 1.87%
Rosai Dorfman 1 0.47%
Tumor Germinal 4 1.87%
Rabdomiosarcoma 5 2.37%
T. Willms 6 2.80%
Tumor Ovérico 3 1.40%
Hepatoblastoma 1 0.47%
Céancer de Senos Endodérmico 2 0.93%
Tumor Cerebral 6 2.80%
Sarcoma de Ewing 1 0.47%
NS/NR 16 7.47%
Total 214 100.00%

e Tratamientos

Asimismo se indago el tipo de tratamiento al cual habian sido sometidos obteniendo
gue la mayoria recibié quimioterapia; sola o combinada, Gnicamente un paciente
recibié exclusivamente radioterapia y de igual forma solo uno tratamiento quirdrgico

exclusivo.
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STarncu o, TTdidnrreintu 1TecTioiuu pPpur 1TUS SUDTEVIVIEITIES a Ldiru el
pediatrico de la Fundacion Ayudame a Vivir de El Salvador
entre los afios 1994 a 2014

3% Quimioterapia
|

Radioterapia o Cirugia

|

Quimioterapia y Radioterapia
1%
|

Quimioterapia, Radioterapiay

Cirugia

- Quimioterapia y Cirugia

e Secuelas

Se registré que Unicamente el 15.8% de los pacientes asiste a controles con algun
especialista dentro de los que se mencionaron: oftalmologia, Neurologia,
Endocrinologia, Nefrologia y otros con menos frecuencia.

Solo 16 pacientes (7.5%) registraron tener algin impedimento fisico como
amputacion de algun miembro, hipoacusia, convulsiones, disminucién de agudeza
visual, y una paciente respondi6 infertilidad de igual forma se registr6 un paciente
con hidronefrosis severa. Ademas 9 (59.25%) de ellos registraron un puntaje menor
a la media normal en el resumen del componente mental de la encuesta SF36 v2,y
6 (37.5%) obtuvieron un puntaje inferior a la media normal en el resumen del
componente fisico de la misma encuesta y 4 pacientes registraron puntajes

inferiores a la media normal en ambos componentes

¢ Resultados encuesta SF-36v2®

Las encuestas nos permiten obtener resultados o puntuaciones que en si mismos
no nos dicen mucho, por lo tanto es necesario compararlo con otros grupos para

poder interpretarlos. Para este objetivo existen dos formas para comparar los
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resultados: a) basada en normas que compara al sujeto con un grupo de referencia
y b) basado en criterios que compara al sujeto con un objetivo a lograr o hasta que

punto o no se ha logrado el objetivo propuesto.

Porlo tanto se transforman los puntajes brutos obtenidos en puntuaciones indirectas

para comprar el sujeto con el grupo.

Los métodos mas usados para describir la posicién de un sujeto respecto al grupo

son:

a. Puntuacién tipica (z).
-Puntuaciones derivadas
b. Rangos percentiles. Son mas faciles de usar e interpretar pero no son

exactos en la posicién, conllevan mas errores.

e Puntuaciones Z

Son transformaciones que se pueden hacer a los valores o las puntuaciones
obtenidas, con el propésito de analizar su distancia respecto a la media, en unidades

de desviacién estandar.

Una puntuacion Z nos indica la direccién y el grado en que un valor individual
obtenido se aleja de la media, en una escala de unidades de desviacién estandar,
son el método mas comunmente utilizado para estandarizar la escala de una

variable medida en un nivel por intervalos.

Su férmula es:

Z=X - X

S

Donde X es la puntuacién o el valor a transformar, X es la media de la distribucién

y S es la desviaciéon estandar.
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Estandarizar los valores permite comparar puntuaciones de dos distribuciones
diferentes, también sirve para comprar mediciones de distintas pruebas o escalas
aplicadas a los mismos participantes. La puntuacion Z tiene una media de 0 y una

desviacion estandar de 1.

Puntuaciones derivadas

Surgen a partir de la necesidad de comparar escalas con valores negativos y con
decimales, estas puntuaciones derivadas no son mas que una transformacién lineal
de las puntuaciones tipicas. Se denominan escalas tipicas derivadas, siendo las

principales: puntuacién — T, escala D y estaninos.
Puntuacion — T

Representa una escala con una media de 50 y una desviacion estdndar de 10.

Puntuaciones Puntuaciones Puntuaciones
Directas [X] Tipicas [z] Transformadas [T)]
Media = X Media = 0 Media = b
Varianza = 52 Varianza = 1 Varianza = a?
+ Tinificacidn Transformacidn en
P Escala Derivada
2 = X,- ~ x T{ - e ZE 4+ b
i 5-.1-

Con la formula siguiente: X’ =a <Zj+ b

Donde b es la media, a es la desviacion estandar, Z; puntaje obtenido (valor bruto)

y X’ el puntaje después de la transformacion.

Este instrumento utiliza la puntuacion basada en normas, en la que los algoritmos

han sido introducidos para los ocho dominios, y que utiliza una transformacioén linear
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de puntuacion T, con una media = 50 y una desviaciéon estandar = 10. Esto hace
posible comparar significativamente los puntajes para las ocho escalas en el mismo

gréfico.

Utilizando el puntaje basado en normalidad presentada por el programa cada
escala esta puntuada para poseer una misma media (50) y una desviacién estandar
de 10 para una poblacién normal de Estados Unidos. Siempre que un puntaje sea
menor de 50, el estado general de salud es menor que el promedio para la poblacion

general de Estados Unidos.

Grafico 4. Resultados por dominios de la encuesta SF-36v2® para los
pacientes sobrevivientes de cancer pediatrico de la Fundacién

Ayudame a Vivir de El Salvador entre los afios 1994-2014

Seores for Total Samnle B Fhysical Health Scores [ ] Mentsl Heslth Scares

PCS=Resumen de Componente

Fisico Better P
Health

MCS= Resumen de Componente

Mental

PF= Funcion Fisica

RP= Rol fisico Norm

BP= Dolor Corporal

GH=Percepcién general de salud

VT= Vitalidad Worse

SF= Funcionamiento Social aF  cH wT oF pE My Health

RE= Rol emocional 579 57.41 5884 52 4881 51.43

Esta primera grafica que vemos en el reporte del programa presenta el promedio
general del puntaje obtenido para el total de la muestra estudiada. De izquierda a
derecha estan representados el componente resumen fisico y el mental, seguidos
por los puntajes de salud fisica y salud mental, donde mientras mas alto es el
puntaje es mejor el funcionamiento y bienestar. Debajo del gréafico el puntaje

promedio obtenido para cada item evaluado.

e Componente Resumen Fisico
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En este dominio los pacientes sobrevivientes obtuvieron un puntaje de 56.53, lo que
segun la interpretacién de este significa que en general no hay limitacién fisica,
discapacidad, o disminucién en el bienestar, es decir que existe un alto nivel de
energia y un estado de salud calificado como excelente. Siendo el puntaje menor

obtenido 34.33 y el mayor 68.85.

e Componente Resumen Mental

El otro resumen representado es el ambito de salud mental, el puntaje alcanzado
fue de 51.09, en este caso un puntaje inferior a 50 se traduce como malestar
psicolégico, y dificultad en su desempefio social normal debido a problemas
emocionales. Observando los reportes individuales el puntaje menor fue 19.5 y el

mayor 69.8.

e Funcioén fisica

Valora el grado en que las actividades cotidianas son afectadas por las salud fisica,
el puntaje de la poblacion en estudio fue de 54.2, siendo este mayor que 50 indica
una leve o nula repercusion de la salud fisica en las actividades diarias del paciente.
En reportes por paciente el puntaje menor fue 0, la variable presente en los tres
casos fue haber recibido radioterapia, uno de ellos reporta como secuela
hipoacusia, ademas de estar en controles con especialistas; un paciente con
amputacién de miembro inferior izquierdo obtuvo un puntaje de 30. El puntaje mayor

fue 100, alcanzado por un total de 35 pacientes.

e Rol fisico

Evaluado a través de cuatro items que indagan limitaciones en el desempefo social
por alteraciones fisicas, el puntaje de la poblacion fue 51.61. Analizando los reportes
individuales y comparando con la base de datos a través del cédigo que se le asigné
a cada paciente se puede observar que el puntaje menor obtenido, que fue 25,

corresponde a un paciente que fue diagnosticado y tratado por LLA, que fue dado
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de alta este afio, pero que sin embargo no reporta ninguna limitacién fisica en el
item donde se analiza esta variable; otro paciente que obtuvo 31.25 si refiere
secuelas del tratamiento un sindrome convulsivo, lo cual podria explicar ese

puntaje.

e Dolor Corporal

En cuanto se refiere a dolor corporal el puntaje siempre fue mayor de 50, siendo
este de 56.79, lo que se traduce en que no hay limitacién en las actividades
normales debido a la duracién, intensidad o frecuencia de dolor corporal. El puntaje

mayor en reportes individuales fue 100 y el menor 30.

e Percepcion general de salud

Con una puntuacion de 57.41 refleja buen rendimiento en el autocuidado, caminar

y actividades vigorosas. El puntaje menor fue 37 y el mayor 100.

e Vitalidad

Este dominio es el que representa el mayor puntaje dentro del grafico, alcanzando
un promedio de 59.84 nos indica que los pacientes se sienten llenos de energia o
gue hay ausencia de fatiga. En reportes individuales el puntaje menor fue 25 y el

mayor 100.

e Funcionamiento Social

Para ésta area evaluada el puntaje fue 52, lo que significa que en general nuestra
poblacion estudiada tiene un buen grado de desarrollo de las relaciones
interpersonales, asi como también tienen la capacidad de mantenerlas. El puntaje

mayor fue 100y el menor 12.5.

e Rolemocional

Este es el Unico dominio en el que la puntuaciéon fue menor de 50, este evalta el
grado en elque las actividades cotidianas son limitadas por problemas emocionales,

el puntaje fue: 48.81. Como se explicé en la descripcién del instrumento éste
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dominio valora las limitaciones en el desempefio social en términos de: a) tiempo
invertido realizando trabajo u otras actividades, b) cantidad de trabajo realizado, c)
el cuidado con el que el trabajo y otras actividades con realizadas. En éste dominio

los puntajes se encontraban entre 16.67 y 100.
e Salud Mental

Siempre arriba del puntaje de la poblacién normal, los pacientes lograron un puntaje
de 51.43 que se traduce en tranquilidad, felicidad y calma la mayoria del tiempo. El

puntaje menor de 25 y el mayor de 100.

Monitoreo de depresion primera etapa: Porcentaje de riesqo

En la segunda seccién del reporte se compara la poblacibn general con el

porcentaje de pacientes de la muestra en estudio que estan en riesgo de depresion.

Esta poblacion en riesgo estd determinada por un monitoreo de depresién que

resulta positivo.

Un monitoreo de depresion positivo se define como un componente resumen mental
(MCS) menor o igual que 42. Investigaciones previas (Ware & Kosinski, 2002) han
validado el uso de este punto de corte de MCS como un monitoreo de depresién en

primeras etapas.

Grafico 3. Monitoreo de depresidon: % de riesgo para pacientes

sobrevivientes a cancer pediatrico comparado con la poblacion general
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Grafico 6. Porcentaje de sobrevivientes a cancer pediatrico que
se encuentran sobre, en o bajo el el puntaje de la poblacién
general en el resimen del componente mental (PCM)

Superior al promedio
- En el promedio

. Bajo el promedio

Los graficos de pastel exhiben el porcentaje de la muestra que estan sobre, en, o
bajo los puntajes de la poblacion general en cada resumen y escalas. Este analisis
se lleva a cabo mediante la comparacion del puntaje de cada encuestado con el
puntaje de la poblacion general. Las categorias se definen a través de célculos de
intervalos de confianza que residen arriba o debajo del promedio de las medidas

resumidas o de cada escala.

Los intervalos de confianza sirven como limites para indicar la distancia en la que
un puntaje puede variar de la normalidad para considerarlo mejor o peor con un
grado de confianza, y son derivados de la confiabilidad y dispersién promedio de
cada resumen y escala que varia entre cada uno de estos componentes, por lo que
cada uno posee sus intervalos de confianza. Un 95% de intervalo de confianza es

usado para la definicién de categorias.

Cuando el puntaje es mayor que el limite superior del resumen del intervalo de
confianza medido se considera que el paciente tiene un puntaje promedio mayor
comparado con la poblaciéon general normal. Un puntaje por debajo del intervalo de

confianza inferior es considerado como un puntaje menor que el promedio de la
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poblacion general normal. Un puntaje que se ubica entre el intervalo de confianza
mayor y menor se considera que se posiciona en el promedio comparado con la

poblacion general normal
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Discusion

Componente emocional

En general los sobrevivientes a cancer pediatrico no reportan sustancialmente
diferencias en la frecuencia de problemas emocionales comparados con otros
grupos de poblacion que no tienen antecedente de cancer. 2 23 2% Sin embargo,
aunque aparentemente estén bien, todos los sobrevivientes en algin momento
tienen alguna preocupacion sobre el futuro y su salud. ?? Segun la Fundacién para
sobrevivientes de cancer “Cancer Forward” los pacientes adolescentes
sobrevivientes tienen 1.5 méas veces la probabilidad de tener sintomas de ansiedad

o depresién que los hermanos. ?®

En un estudio realizado con 155 pacientes, de los cuales 55 sujetos se les evalud
la calidad de vida con el cuestionario estandarizado del instituto de cancer mostro
que el 93% de estos tiene una calidad de vida buena o promedio. ?® Existen otros
estudios como en India que muestran problemas emocionales severos en el 12%
de pacientes. @® Por lo que aunque son la minoria siempre existe un pequefio grupo

que permanecen afectados por el estrés emocional. ¢2:27)

Se ha intentado hacer una relacion entre la enfermedad y el estrés emocional, ésta
perspectiva hace hincapié en la importancia de la exposicion al estrés acumulado
durante los periodos sensibles de la vida, uno de estos es la infancia, estudios
sugieren que a mayor estrés durante esta etapa aumenta el riesgo para problemas
mentales posteriores. @8 Sin embargo se hace la aclaracion que para entender esta

relacién se debe evaluar el estrés acumulado en la vida.

Un estudio realizado por la Universidad de California usé la encuesta SF-36 para
evaluar el dominio de Vitalidad y asi determinar el grado de fatiga de pacientes
sobrevivientes a caAncer de mama. Examinaron la correlaciéon entre estresores en la
infancia y adultez; concluyendo que si existe una relacion entre la cantidad y la

severidad del estrés entre la infancia y la edad adulta. ?®
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Algunos de los factores de riesgo asociados a estrés emocional en pacientes
sobrevivientes son aquellos tamhbién presentes en poblaciones generales, estos son
sexo femenino, edad avanzada al momento de la evaluacion, desempleo, bajo nivel
educativo y limitaciéon en las capacidades fisicas. ?3?% En pacientes adultos el

estrés emocional estd mayormente asociado a factores socioeconémicos y estado

de salud. (22 29:30)

Estudios previos han demostrado que el diagnéstico de cancer y su tratamiento
también son asociados a estrés emocional, sin embargo, el mecanismo subyacente
del estrés emocional que estan presentes varios afios después de completar el
tratamiento todavia no estan claramente entendidos. Es posible que los efectos
adversos tardios sean los responsables, en lugar del diagnéstico de cancer o la

historia del tratamiento. %223

Estudios han sugerido una asociacion entre el dolor relacionado al cancery el estrés
emocional en sobrevivientes de cancer en adultos; sin embargo, solo un namero
limitado de estudios han evaluado esta relacion en sobrevivientes de cancer

pediatrico. @%

A pesar de lo antes mencionado en otra investigacion realizada por la Universidad
de Columbia Britdnica en Canada en la que evaluaron 30 pacientes mencionan que
todos los sobrevivientes después de finalizar el tratamiento regresaron a vida
estudiantil y cotidiana normal sin ningun impedimento fisico o emocional. Muchos
de ellos tuvieron amigos que estuvieron siempre presentes en todo el proceso,
también describen lo esencial que fueron las relaciones de apoyo con sus padresy
hermanos ayudandolos a crear confianza en ellos mismos, y alentandolos a

participar en actividades sociales. G
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Estado Fisico

Como podemos apreciar no se observé una diferencia significativa en el desempefio
fisico de los pacientes sobrevivientes al cAncer pediatrico, la mayoria se encuentran
dentro del rango normal en comparacién con la poblacidon sin el antecedente de
cancer, esto coincide con lo reportado en otras investigaciones, sin embargo
también hay que mencionar que en muchas ocasiones las secuelas se presentan
incluso décadas después de terminado el tratamiento por lo que no se puede
asegurar que no presentaran secuelas en el futuro, partiendo del hecho de que la

poblacion estudiada es bastante joven.

Se menciona que las patologias que mas presentan algun problema fisico son los
osteosarcomas y los tumores de sistema nervioso central ?¥, en este Gltimo caso

se presentan alteraciones motrices relacionadas con la localizacién del tumor.

En el caso de los osteosarcomas en ocasiones la invasion tumoral es tal que parte
del tratamiento es la amputacion del miembro afectado por lo que a veces cuando
son afectados los miembros inferiores el paciente necesita de una protesis para
caminar ©2 esto conlleva un reajuste en la forma de caminar y acomodo de la
prétesis que puede tardar hasta 6 meses. En la poblacién estudiada si se observa
que 2 pacientes con osteosarcoma y 2 pacientes con tumor cerebral presentaron
puntuaciones bajas en el desempefio fisico y el desempefio emocional, sin embargo
el total de pacientes con estos diagndsticos que se encuentran en la poblacion

estudiada no es mucha.

En el CCSC se estudiaron pacientes sobrevivientes a tumor cerebral y se
compararon diferencias neurosensoriales de estos pacientes con sus hermanos;
encontrando que el 49% presentd alteracion de coordinacion y un 26% alguna
alteracion motora, sin embargo la mayoria de nifios con tumores malignos alcanzan

una calidad de vida y actividad fisica normal ¢
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En los ultimos afios el avance que ha presentado la neurocirugia ha permitido
también que las intervenciones a pacientes con tumores cerebrales se mejoren y
con esto las tasas de curacién aumentan, sin embargo las secuelas que presentan
estos pacientes producto ya sea de la enfermedad, técnica quirdrgica utilizada,

radiaciéon o quimioterapia representan una parte importante a ser evaluada ?”

Las secuelas metabdlicas se encuentran dentro de las més frecuentes en los
pacientes sobrevivientes al cancer, pueden llegar a presentarse hasta décadas
después del diagnéstico y se ha observado una relacion con el tratamiento recibido
(34 En la investigacion presentada se reportan cuatro pacientes en control con
endocrinologia de los cuales una esta en tratamiento con medicamento permanente

y una paciente reporta como secuela infertilidad

Asi mismo hay que sefialar un tipo de secuelas conocidas como aspectos
subclinicos debido a que no se les da relevancia ya que no son graves y no son
vistos en estudios de imagen, dentro de los que podemos mencionar disminucion
de coeficiente intelectual, trastornos de atencién, hiperactividad, problemas de

aprendizaje y memoria %3¢
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Conclusiones

En los Ultimos 15 afios la evaluacién de los servicios de salud, es decir, el impacto
gue tienen los tratamientos en los pacientes han evolucionado debido a la necesidad
de incluir la percepcion que tiene el paciente de su calidad de vida relacionada a la
salud secundaria a las intervenciones y efectos que ha tenido algun tipo de
tratamiento, esto con el objetivo de colocar en un mismo escenario la percepcion
del médico y la del usuario, en el caso de los pacientes oncoldgicos esto cobra
mayor importancia aun ya que la complejidad de las patologias y los tratamientos
agresivos a los que los pacientes son sometidos dan como resultado en muchos
casos cambios importantes en la percepcion y en las capacidades personales de
los pacientes se ven afectadas negativamente y es por esto que es necesario que
constantemente se realicen evaluaciones para poder tener una mejor idea de los
resultados que se obtienen con las intervenciones médicas que se estan realizando

actualmente.

En general los pacientes sobrevivientes a cancer pediatrico estudiados tienen una
calidad de vida bastante normal, sin embargo uno de los aspectos que mayormente
fueron afectados fue el componente mental, el rol emocional y la salud mental, esto
puede explicarse debido a que los pacientes se someten a tratamientos de muchos
afios de duracién, durante los cuales tienen repetidos ingresos que pueden ser
prolongados, por lo que deben abandonar sus actividades cotidianas como estudiar,
trabajo, deportes, y amigos; al finalizar deben retomar sus vidas y enfrentarse a una

realidad que puede ser diferente a lo acostumbrado.

También debemos mencionar que hay secuelas que los pacientes sufren, las cuales
no son valoradas por considerarse de poca gravedad como se ha descrito la
disminucion del coeficiente intelectual, trastornos del desarrollo en edades

tempranas, déficit de atencion e hiperactividad.

A pesarde lo mencionado el riesgo de depresidon parece ser igual o incluso disminuir
un poco en comparacion con la poblacién normal, esto puede explicarse debido a
gue a pesar de las secuelasy problemas enfrentados, la mayoria de sobrevivientes

refirieron sentirse felices y satisfechos con su calidad de salud actual la cual les
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permitia desempefar la mayoria de actividades cotidianas, asi mismo los altos
puntajes obtenidos en cada uno de los dominios puede ser una consecuencia de la
edad promedio de la muestra estudiada. Una poblacidon joven tiene en general mejor

salud que una poblacién de mayor edad por lo tanto obtendra mejores resultados

(26)

También se resalta que algunas patologias tienen mayor impacto fisico que otras
como los osteosarcomas y los tumores del SNC, en el primer caso los tratamientos
pueden llegar hasta amputaciones lo que significa hasta 6 meses de rehabilitacién
y en el segundo caso dependiendo de la ubicacion del tumor las secuelas pueden
ser tan severas como problemas endocrinolégicos, neuropsicolégicos, motores. Por
lo que en todos los casos se hace necesario la atenciébn de un equipo
multidisciplinario que se encargue de monitorizar todos estos aspectos y poder
brindar las atenciones necesarias para que el paciente pueda desarrollar su vida
con completa normalidad. Asi mismo es necesario un seguimiento prolongado ya
gue se reporta que hay muchas secuelas que tardan incluso décadas en

presentarse.

El cAncer en pediatria es una patologia compleja la cual aln sigue avanzando con
tratamientos novedosos que incrementan las tazas de curacion y la sobrevida de
los pacientes; por lo tanto es necesario que se estudie y se modifique no solo el
tratamiento farmacoldgico sino también se le brinden a los pacientes los cuidados
necesarios para poder reinsertarse en la sociedad de una manera productiva y con
buena calidad. Con este objetivo es que se hace necesario conformar un equipo
multidisciplinario que se ajuste a cada paciente asi como un seguimiento integral y
prolongado para prevenir y tratar las secuelas que el paciente vaya presentando a

lo largo de su vida.

Esperamos que este sea un estudio que logre promover a futuros investigadores a
indagar de manera mas especifica cada patologia para poder arrojar mas y mejores
resultados que logren guiar a los equipos multidisciplinarios en el abordaje de esta

patologia.
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Recomendaciones

e Continuar con la actualizacion de base de datos de pacientes sobrevivientes
al cancer pediatrico.

e Explicar al paciente y su familia o cuidador principal la importancia de
mantener contacto con el programa de sobrevivientes de la fundacién para
poder tener un registro periddico de las condiciones de vida del paciente.

e Lograr integrar al equipo multidisciplinario mayor variedad de especialistas,
como un terapista ocupacional que logre cubrir las necesidades particulares
de los pacientes.

e Continuar el seguimiento tanto fisico como psicolégico de los pacientes
sobrevivientes por un periodo suficientemente prolongado para poder brindar
mejor calidad de vida y reinsercion a la sociedad.

e Realizar estudios de las secuelas mas comunes por patologia que presentan
los pacientes en fase de sobreviviencia con el objetivo de poder disefiar un
plan integral y prevenirlas en pacientes que se encuentran en etapas previas.

o Identificar los problemas de menor gravedad que se presentan mas
comunmente en los sobrevivientes.

e Brindar atencion por parte de un equipo multidisciplinario liderado por el
departamento de psicologia y/o un psiquiatra infantil que diagnostique y
brinde las atenciones integrales necesarias y oportunas a aspectos
psicologicos como las secuelas subclinicas y de esta manera disefiar un plan

gue beneficie a los pacientes.
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Su Salud y Bienestar

Esta encuesta le pide su opinién acerca de su salud. Esta informacién
permitira saber cémo se siente y qué tan bien puede hacer usted sus
actividades normales. jGracias por contestar estas preguntas!

Por cada una las siguientes preguntas, por favor marque con una > el
cuadrito que mejor describa su respuesta.

1. En general, ¢diria usted que su salud es:

Excelente Muy buena Buena Regular Mala
v A 4 v v v
[ 1. HE HE (1. s

2. Comparando su salud con la de hace un afno, écomo la calificaria

usted en general ahora?

Mucho Algo M4és o menos Algo Mucho
mejor ahora mejor ahora igual ahora peor ahora peor ahora
que hace que hace que hace que hace que hace
un afio un afio un afo un afio un afio

L1 [ 1. HE Hp HE
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Las siguientes frases se refieren a actividades que usted podria hacer
durante un dia normal. ¢Su estado de salud actual lo/la limita para
hacer estas actividades? Si es asi, ¢cuanto?

Si, Si, No, no
me limita me limita me limita en
mucho un poco absoluto

A 4 A 4 v

Actividades vigorosas, tales como correr, levantar

objetos pesados, participar en deportes intensos .................... P T 1.
Actividades moderadas, tales como mover una mesa,

barrer, trapear, lavar, jugar pelota, montar bicicleta ............... P I e
Levantar o llevar las compras del mercado ............ccceeeevvnnnnnn, P I (1.
Subir varios pisos por la escalera..........cccooveeiiieiiiiiiinnneiiiiiinnn, I I [ 1.
Subir un piso por la escalera........c..cccoevvevviiiiiiiiii e, P T (1.
Doblarse, arrodillarse 0 agacharse ............cccooevvvviniiiiincninnnnn, P I [ 1.
Caminar mas de un KilOmetro.........coovvieeiiiiinieieeie e, P I (1
Caminar varios cientos de MetroS........ccevvvvvnieriiiiiinnneeeiiiennn. I P [ 1,
Caminar CIBN METIOS .ovveun i e e P T 1.
Bafiarse 0 VESHIISE ..oovvivuei e - P [ 1,
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Durante las ultimas cuatro semanas, ¢cuanto tiempo ha tenido usted
alguno de los siguientes problemas con el trabajo u otras actividades
diarias normales a causa de su salud fisica?

Siempre Casi Algunas Casi Nunca
siempre veces nunca

v v A 4 vV Vv

Ha reducido el tiempo que
dedicaba al trabajo u otras

actividades......ooovveeii D T oovernnnnnnnes D 2 i D B iiienninnaaes D bt D 5
Ha logrado hacer menos de
lo que le hubiera gustado ................ T P P P [ ]s

Ha tenido limitaciones en
cuanto al tipo de trabajo u

otras actividades .......ccoevevirvivvinninnns D Lvieininns D 2 D RV D b D 5

Ha tenido dificultades en
realizar su trabajo u otras
actividades (por ejemplo,

le ha costado maés esfuerzo)............. T P P P [ ]s

Durante las Ultimas cuatro semanas, ¢cuanto tiempo ha tenido usted
alguno de los siguientes problemas con el trabajo u otras actividades
diarias normales a causa de algun problema emocional (como sentirse
deprimido/a o ansioso/a)?

Siempre Casi Algunas Casi Nunca
siempre veces nunca

A 4 v A 4 vV Vv

Ha reducido el tiempo que
dedicaba al trabajo u otras

actividadesS.....cocovvviieeie D Lavrieniens D 2 D R VT D U D 5
Ha logrado hacer menos de
lo que le hubiera gustado ................ L e, P P P [ ]s

Ha dejado de hacer su trabajo
u otras actividades con menos

cuidadode lousual .......cooovveviinnnns D Larerninenenes D 2 i D 3 i D b D 5
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6. Durante las ultimas cuatro semanas, ¢en qué medida su salud fisica o
sus problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales

normales con la familia, amigos, vecinos o grupos?

Nada Un poco Maéas 0 menos Mucho Demasiado ‘
v v v v v
[ 1. []- L1 L] [,

7. ¢Cuanto dolor fisico ha tenido usted durante las ultimas cuatro
semanas?

Ningun Muy poco Poco Moderado Severo Muy severo
dolor

v v v v v v
P L] [ p []s [

8. Durante las ultimas cuatro semanas, ¢en qué medida el dolor le ha
dificultado su trabajo normal (incluyendo tanto el trabajo fuera de
casa como los quehaceres domésticos)?

‘ Nada Un poco Mé&s 0 menos Mucho Demasiado ‘
v v v v v
[ 1. L]- L1 []. 1,
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10.

Estas preguntas se refieren a como se ha sentido usted durante las
altimas cuatro semanas. Por cada pregunta, por favor dé la respuesta
gue mas se acerca a la manera como se ha sentido usted. ¢Cuéanto
tiempo durante las ultimas cuatro semanas...

Siempre Casi Algunas Casi Nunca
siempre veces nunca

A 4 \ 4 \ 4 v A 4
se ha sentido lleno/a de vida? ......... T T s, P L]

se ha sentido muy nervioso/a?........ [, P R P L]

se ha sentido tan decaido/a de
animo que nada podia

alentarlo/Ia? ........ccooooeiiiiiin, T P T P [ ]s
se ha sentido tranquilo/a y

505egado/a? ......cccciiiiiiiii e, T P T P [ ]s
ha tenido mucha energia?............... T P T P [ ]s
se ha sentido desanimado/a y

TrISTE? oo I P P P P [ 1s
se ha sentido agotado/a?................. T P T P [ ]s
se ha sentido feliz?........................ [, P T P [ ]s
se ha sentido cansado/a?................. I PO [ o, [ e, I P [ 1s

Durante las ultimas cuatro semanas, ¢cuanto tiempo su salud fisica o
sus problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales
(como visitar amigos, parientes, etc.)?

Siempre Casi Algunas Casi Nunca
siempre veces nunca
v v v v v
D 1 D 2 D 3 D 4 D 5
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11.

¢Qué tan CIERTA o FALSA es cada una de las siguientes frases para
usted?

Totalmente Bastante No sé Bastante  Totalmente
cierta cierta falsa falsa

v vV Vv v A 4

Parece que yo me enfermo
un poco mas facilmente

que otra gente ................................. D L oovernnnennnes D 2 i, D PP D 4o D 5
Tengo tan buena salud como

cualquiera que conozco................... I S I L e, [ ]s
Creo que mi salud va a

empeorar ..., D Lvvennnennes D 2 i, D [ . D B i D 5
Mi salud es excelente ...................... I S I P [ 1s

iGracias por contestar estas preguntas!
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ANEXO 3. Guién para entrevista telefénica

ENCUESTA DE SALUD SF-36v2®

TEXTO PARA LLEVAR A CABO LA ENTREVISTA

Estas primeras preguntas son acerca de su estado de salud actual y de sus actividades
diarias regulares.
Por favor, trate de contestar cada pregunta con la mayor exactitud posible.

En general, diria que su salud es... [LFA LAS RESPUESTAS]
(Marque un nimero con un circulo)

ol 1= o =N 1
MUY BUBNA et e 2
2 11 =] - 3
PASADIE Lt 4
O MaAla i 5

Comparando su salud con la de hace un afio, écOmo la calificaria en general
ahora? Diria que es... [LEA LAS RESPUESTAS]
(Marque un nimero con un circulo)

Mucho mejor ahora que hace un afio 1

Algo mejor ahora que hace UN a0, 2
Mas 0 menos igual ahora qUE Nace UN @M0.....iuiiiieiiiiiii e et e e e e eneaeenens 3
Algo peor ahora qUE hacCe UN @0 ..iuiiiiiiiiiii e e e e e eens 4
0 Mucho peor ahora qUE haCe UN @0 .iuiiiiiiiiiii e 5

Ahora voy a leer una lista de actividades que usted podria hacer durante un dia tipico.
A medida que yo lea cada punto, por favor digame si su estado de salud actual lo/la limita
mucho, lo/la limita un poco, o no lo/la limita en absoluto para hacer estas actividades.

3a.

Primero, actividades vigorosas, tales como correr, levantar objetos pesados,
participar en deportes intensos. éSu estado de salud actual lo/la limita mucho,
lo/la limita un poco, o no lo/la limita en absoluto? [LEA LAS RESPUESTAS
SOLAMENTE SI ES NECESARIO]

[SI EL/LA ENTREVISTADO/A DICE QUE EL/ELLA NO HACE LA ACTIVIDAD, INVESTIGUE:
¢Es eso a causa de su salud?]

(Marque un numero con un circulo)

Y O 1 =N T =T 0 el o TP 1




3b.

3c.

3d.

3e.

YT 1 T T = 0T T o e Yl YR 2
No, no me limita €N @bSOIULO....uiuiii i e 3

Actividades moderadas, tales como mover una mesa, empujar una aspiradora,
jugar al bowling o al golf, o trabajar en el jardin. éSu estado de salud actual
lo/la limita mucho, lo/la limita un poco, o no lo/la limita en absoluto? /LfA LAS
RESPUESTAS SOLAMENTE SI ES NECESARIO]

[ST EL/LA ENTREVISTADO/A DICE QUE El/ELLA NO HACE LA ACTIVIDAD, INVESTIGUE:
¢Es eso a causa de su salud?]
(Marque un numero con un circulo)

oY P £ Y T = 12 10 ol T J 1
Y 10 =T [T o B = U T o Yol PP PRSPPI 2
NO, NO Me liMita €N @DSOIULO . .uiiti it e e e e e e eaeraes 3

Levantar o cargar las compras del mercado. ¢Su estado de salud actual lo/la
limita mucho, lo/la limita un poco, o no lo/la limita en absoluto? [LFA LAS
RESPUESTAS SOLAMENTE SI ES NECESARIO]

[ST EL/LA ENTREVISTADO/A DICE QUE z’fL/ELLA NO HACE LA ACTIVIDAD, INVESTIGUE:
¢Es eso a causa de su salud?]
(Marque un nimero con un circulo)

oY 4o = LT 0 =T 0T o TP 1
Si, ME [IMITA UN POCO .t tttiiti ittt ettt e e et et e e et e e e et e e e et e e et r e e e et e en e et e enaeaaens 2
NO, Nno me limita €N @bSOIULO ....vivie e an 3

Subir varios pisos por la escalera. éSu estado de salud actual lo/la limita mucho,
lo/la limita un poco, o no lo/la limita en absoluto? /[LFA LAS RESPUESTAS
SOLAMENTE SI ES NECESARIO]

[ST EL/LA ENTREVISTADO/A DICE QUE LfL/ELLA NO HACE LA ACTIVIDAD, INVESTIGUE:
¢Es eso a causa de su salud?]
(Marque un numero con un circulo)

Y PO 1 L= T =T U ol o TP PP 1
oY1 1 T T = 0 LT o e Yol Y 2
No, no me limita €N @bsSOlULO . .cviviii i e 3

Subir un piso por la escalera. ¢Su estado de salud actual lo/la limita mucho,
lo/la limita un poco, o no lo/la limita en absoluto? /LFA LAS RESPUESTAS
SOLAMENTE SI ES NECESARIO]
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3f.

3g.

3h.

[ST EL/LA ENTREVISTADO/A DICE QUE L—‘L/ELLA NO HACE LA ACTIVIDAD, INVESTIGUE:
¢Es eso a causa de su salud?]
(Marque un ndmero con un circulo)

YT YT LT 0 = T2 Ul T TP 1
Si, M@ [IMITA UN POCO .ttt ittt ittt ettt et e et et et e e et e e e et e e et r e e e et e en e et e eneeaaens 2
No, no me limita €N @bSOIULO .. .vieie i 3

Doblarse, arrodillarse o agacharse. éSu estado de salud actual lo/la limita
mucho, lo/la limita un poco, o no lo/la limita en absoluto? [LFA LAS RESPUESTAS
SOLAMENTE SI ES NECESARIO]

[ST EL/LA ENTREVISTADO/A DICE QUE LfL/ELLA NO HACE LA ACTIVIDAD, INVESTIGUE:
¢Es eso a causa de su salud?]
(Marque un numero con un circulo)

Y O 1 =N T =T 10 el T TP 1
YT o T T = 0T o e Yol Y 2
No, no me limita €N @bSOlULO . ...viuiii i 3

Caminar mas de una milla. éSu estado de salud actual lo/la limita mucho, lo/la
limita un poco, o no lo/la limita en absoluto? [LEA LAS RESPUESTAS SOLAMENTE SI
ES NECESARIO]

[ST EL/LA ENTREVISTADO/A DICE QUE EL/ELLA NO HACE LA ACTIVIDAD, INVESTIGUE:
¢Es eso a causa de su salud?]
(Marque un nimero con un circulo)

oY1 4o = 1T =T 0T o T 1
Si, ME TIMItA UN POCO ettt it ettt ettt et e et e e s et et e e e e e e e e e et e eneennenns 2
No, no me limita €N @bSOIULO ....viuiie i e 3

Caminar varias cuadras (varios cientos de metros). ¢Su estado de salud actual
lo/la limita mucho, lo/la limita un poco, o no lo/la limita en absoluto? /LFA LAS
RESPUESTAS SOLAMENTE SI ES NECESARIO]

[ST EL/LA ENTREVISTADO/A DICE QUE L—‘L/ELLA NO HACE LA ACTIVIDAD, INVESTIGUE:
¢Es eso a causa de su salud?]
(Marque un nimero con un circulo)

oY P 1 T T = 12 10l T TR 1
ST o T4 1 = T L T o Yo ol PP PPRPTN 2
No, Nno me limita €N @bSOIULO .. vvieie i 3



3i. Caminar una cuadra (unos cien metros). éSu estado de salud actual lo/la limita
mucho, lo/la limita un poco, o no lo/la limita en absoluto? [LEA LAS RESPUESTAS
SOLAMENTE SI ES NECESARIO]

[ST EL/LA ENTREVISTADO/A DICE QUE EL/ELLA NO HACE LA ACTIVIDAD, INVESTIGUE:
¢Es eso a causa de su salud?]
(Marque un nimero con un circulo)

oY1 4o =T 1T = 0T o e T 1
ST o T4 11 = T g T o Yo ol PPN 2
No, no me limita €N @bSOIULO...viuiie i e 3

3j. Bafarse o vestirse. éSu estado de salud actual lo/la limita mucho, lo/la limita un
poco, o no lo/la limita en absoluto? /LEA LAS RESPUESTAS SOLAMENTE SI ES
NECESARIO]

[ST EL/LA ENTREVISTADO/A DICE QUE EL/ELLA NO HACE LA ACTIVIDAD, INVESTIGUE:
¢Es eso a causa de su salud?]
(Marque un nimero con un circulo)

YT 0 Y T = 12 1l T TP 1
YT YT [T = BT a0 e Yl Y P 2
No, no me limita €N @bSOIULO . ..viuiie i e 3

| Las siguientes cuatro preguntas se refieren a su salud fisica y a sus actividades diarias.

4a. Durante las Ultimas 4 semanas, écuanto tiempo ha tenido que reducir de la
cantidad de tiempo que dedicaba al trabajo u otras actividades diarias a causa
de su salud fisica? [LEA LAS RESPUESTAS]
(Marque un numero con un circulo)

IS L= 11 ] = PN 1
(O T T[] 1 1 o €= PPN 2
DA [o U] F= TJA =T o= PP PPN 3
L= 1] 0T 0T 0= 4
o 1 0T = 5
4b. Durante las altimas 4 semanas, écuanto tiempo ha logrado hacer menos de lo

que le hubiera gustado a causa de su salud fisica? [LFA LAS RESPUESTAS]
(Marque un numero con un circulo)
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4c.

4d.

Y =T 1] = PN 1

(O T I [T 0 1 o1 €= PPN 2
DA [o U] F= TJA VA= o= PPN 3
L= 1] 01U T o= 4
o 1 8T = 5

Durante las Gltimas 4 semanas, écuanto tiempo ha tenido limitaciones en cuanto
al tipo de trabajo u otras actividades diarias regulares que usted hace a causa
de su salud fisica? [LFA LAS RESPUESTAS]

(Marque un numero con un circulo)

ST 101 0 = 1
L0 T ] < 0 1 0] = 2
FA (o8 = F V=T ol T PP PPN 3
L= 1] 01U 0T o= 4
o N 1 = 5

Durante las Gltimas 4 semanas, écuanto tiempo ha tenido dificultades en
realizar el trabajo u otras actividades diarias regulares a causa de su salud
fisica? Por ejemplo, éle ha costado mas esfuerzo? [LEA LAS RESPUESTAS]

(Marque un nimero con un circulo)

RS 1T 1110 = 1
L0t 1] I = 0 T o 2
D (o TN = E=J Y7 =T = PP 3
L= 1] 41U o= P 4
o 1 8T = 5

Las siguientes tres preguntas se refieren a sus emociones y a sus actividades diarias.

5a.

Durante las altimas 4 semanas, écuanto tiempo ha tenido que reducir de la
cantidad de tiempo que dedicaba al trabajo u otras actividades diarias regulares
a causa de algun problema emocional, como sentirse deprimido/a o ansioso/a?
[LEA LAS RESPUESTAS]

(Marque un nimero con un circulo)

ST 1=] 1.1 =P 1

LGt 1 I = 0 T o PP 2



5b.

5c.

DA [o U] F= F-J =T o= PPN 3
Lt 1 I 11 o= P 4
o 8 L= TN 5
Durante las altimas 4 semanas, écuanto tiempo ha logrado hacer menos de lo
que le hubiera gustado a causa de algin problema emocional, como sentirse

deprimido/a o ansioso/a? [LEA LAS RESPUESTAS]
(Marque un numero con un circulo)

ST 1T .10 =P 1
L0 T ] < 0 1 0] 2
D fo TN = E=J =T o= PP 3
L= 1] 01U 0T o= 4
o N 1 = 5

Durante las Ultimas 4 semanas, écuanto tiempo ha hecho el trabajo u otras
actividades diarias regulares con menos cuidado de lo usual a causa de algin
problema emocional, como sentirse deprimido/a o ansioso/a? [LFA LAS
RESPUESTAS]

(Marque un nimero con un circulo)

RS 1T 1110 = 1
L= 1] =] = 0 T o 2
D (o TN = E=J Y7 =T = PP 3
L= 1] 41U o= P 4
o 1 8T = 5

Durante las ultimas 4 semanas, éen qué medida su salud fisica o sus problemas
emocionales han dificultado sus actividades sociales normales con la familia,
amigos, vecinos o grupos? Le han dificultado... [LEA LAS RESPUESTAS]

(Marque un nimero con un circulo)

Nada €N @bSOIULO .....iviii i 1
IR Ta 1= =T 0= 0 =N 2
=T =Yg = =T oL (= PP 3
BaStaNte oo e 4
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LB =T =] 1 1= 1o F= T 4 =1 2 (e 5

7. Durante las ultimas 4 semanas, écuanto ha dificultado el dolor su trabajo
normal, incluyendo tanto el trabajo fuera de casa como los quehaceres
domésticos? Le ha dificultado... [LEA LAS RESPUESTAS]

(Marque un nimero con un circulo)
NAdA €N @bDSOIULO ettt e e 1
[T 1= =0 1= 2
1 T=Ta LY o =T = =P 3
5= 13 = 0 < P 4
O EXIremM adam Ente. . i 5

8. éCuanto dolor fisico ha tenido usted durante las 4 Gltimas semanas? Ha tenido...
[LEA LAS RESPUESTAS]

(Marque un nimero con un circulo)
NV Yo 11T T [ o 1
T )V o To Yol o PP 2
0 oo PN 3
oY 1= - T Lo PPN 4
RS2 o O 5
O MUY SEVEIO 1uiuintiainitisit sttt st st e s e s e e e et et e st e et e e e et e e s e e 6
Las siguientes preguntas se refieren a cOmo se siente usted y a como le han ido las cosas
durante las 4 altimas semanas.
A medida que lea cada frase, por favor deme la respuesta que mas se acerque a la
manera coOmo se ha sentido usted: ésiempre, casi siempre, algunas veces, casi hunca o
nunca?
9a. éCuanto tiempo durante las 4 Gltimas semanas... se ha sentido lleno/a de vida?

[LEA LAS RESPUESTAS]
(Marque un nimero con un circulo)

RS 1T 1110 = 1
LGt 1 I = 3 T o PP 2
D (o TN = E=J V=T =T PP 3
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9b.

9c.

9d.

9e.

éCuanto tiempo durante las 4 GUltimas semanas... se ha sentido muy nervioso/a?
[LEA LAS RESPUESTAS]
(Marque un nimero con un circulo)

RS 1=T .10 = 1
LGt 1 I = 0 T o PP 2
D [o TN = E=J V=T o= PP 3
L0 1 I 11 o= 4
o N 1 = 5

éCuanto tiempo durante las 4 Gltimas semanas... se ha sentido tan decaido/a de
animo que nada podia alentarlo/la? [LFA LAS RESPUESTAS SOLAMENTE SI ES
NECESARIO]

(Marque un nimero con un circulo)

Y= 1 = PN 1
(O T I 1= 0 1 o = PPN 2
DAY o UL g F= TR V=T ol TP 3
L= 1] 0T 0T = 4
o 1 8T = 5

éCuanto tiempo durante las 4 altimas semanas... se ha sentido tranquilo/ay
sosegado/a? [LEA LAS RESPUESTAS SOLAMENTE SI ES NECESARIO]
(Marque un numero con un circulo)

ST 101 0] = 1
L0 T ] < 0 1 0] = 2
FA (o 8L = F V=T ol T PP PRPRTPY 3
L= =] 0T 0T 0= 4
2 1 = 5

éCuanto tiempo durante las 4 Ultimas semanas... ha tenido mucha energia? /[LFA
LAS RESPUESTAS SOLAMENTE SI ES NECESARIO]
(Marque un nimero con un circulo)
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of.

9g.

9h.

Y =T 1] = PN 1

(O T =T 1= 0 1 o = PPN 2
D [o U] o F= TJR V7= T o= -SSP PPN 3
L= 1] 01U T o= 4
o 1 8T = 5

éCuanto tiempo durante las 4 Gltimas semanas... se ha sentido desanimado/ay
deprimido/a? [LEA LAS RESPUESTAS SOLAMENTE SI ES NECESARIO]
(Marque un numero con un circulo)

ST 101 0 = 1
L0 = I 1= 0 1 o = N 2
FA (o 8L = E YT ol T PPN 3
L= 1] 0T 0T o= 4
o2 N U = 5

éCuanto tiempo durante las 4 GUltimas semanas... se ha sentido agotado/a? /[LFA
LAS RESPUESTAS SOLAMENTE SI ES NECESARIO]
(Marque un nimero con un circulo)

RS 1T 1110 = 1
L0t 1] I = 0 T o 2
D (o TN = E=J Y7 =T = PP 3
L= 1] 41U o= P 4
o 1 8T = 5

éCuanto tiempo durante las 4 Gltimas semanas... se ha sentido feliz? /[LFA LAS
RESPUESTAS SOLAMENTE SI ES NECESARIO]
(Marque un nimero con un circulo)

R L= ] = PN 1
(O T I 1= 1 1 o1 €= PPN 2
LY o UL g F= TRV =T ol TP 3
L= 1] 0T 0T = 4
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o 1 0T o 5

9i. éCuanto tiempo durante las 4 ultimas semanas... se ha sentido cansado/a? /LFA
LAS RESPUESTAS SOLAMENTE SI ES NECESARIO]
(Marque un ndmero con un circulo)

RS 1=T .10 = 1
LGt 1 I = 3 T o < 2
D (o TN = E=J =T = PP 3
L= 1] 41U o= 4
o2 1 0T = 5
10. Durante las ultimas 4 semanas, écuanto tiempo su salud fisica o sus problemas

emocionales han dificultado sus actividades sociales, como visitar amigos,
parientes, etc.? Le han dificultado... [LEA LAS RESPUESTAS]
(Marque un nimero con un circulo)

Y= 1 = PN 1
(O T I 1= 0 1 o = PPN 2
DA [o U] o F= TR =T o= PPN 3
L= 1] 0T 0T = 4
o 1 0 = 5

Las siguientes preguntas se refieren a su salud y a temas relacionados con su salud.

Ahora, voy a leer una lista de frases. Después de cada una, por favor digame si es
claramente cierta, mayormente cierta, mayormente falsa o claramente falsa. Si no lo sabe,
simplemente digalo.

1la. Parece que yo me enfermo un poco mas facilmente que otra gente. Diria que
esto es... [LEA LAS RESPUESTAS]
(Marque un nimero con un circulo)

(01 T =1 0 1T gL ol 1= o (o R 1
MaYOrMENEE CIEITO 1uuuetiiitit it 2
Vo =T PSPPI 3
DYoL A T=T = =1 Yo L 4
O Claramente falS0 . ..uu it 5



11b.

11c.

11d.

Tengo tan buena salud como cualquiera que conozco. Diria que esto es... [LFA
LAS RESPUESTAS]
(Marque un nimero con un circulo)

(@11 = 1 0T o1 (= o1 T=Y o o PP 1
MaYOrMENEE CIEITO 1uuuerieititi it et 2
T T T PPN 3
MaYOrMENTE fAlS0 «.uueieiiiiiii i 4
O Claramente falSO . ... 5

Creo que mi salud va a empeorar. Diria que esto es... [LFA LAS RESPUESTAS]
(Marque un nimero con un circulo)

(01 T =T 0 1T Lol 1= o (o J PP 1
1o DY T = = of 1= o o 2
o =T PP PP 3
MaYOrmMENTE faAlS0O «.uueie i 4
O Claramente falS0 .. .. i 5

Mi salud es excelente. Diria que esto es... [LFA LAS RESPUESTAS]
(Marque un numero con un circulo)

(01T =T 0 1T 4L ol 1= o (o J TP 1
= NV T L= g ol =Y o o TP PP 2
o =TSP PP TP 3
MaYOrMENTE fAlSO «.eue it e e 4
Lo O = =Y 0T =T 0 (< =T 2P 5
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ANEXO 4. Hoja de consentimiento informado

“Calidad de vida relacionada con la salud de pacientes sobrevivientes a
cancer pediatrico en la Fundacién Ayidame a Vivir de El Salvador”

Lea la siguiente informacion para estar seguro/a que comprende perfectamente el
objetivo del estudio que se realizard, y firme en caso de que esté de acuerdo en
participar en la investigacion:

De manera resumida, el objetivo general de este proyecto es identificar las
consecuencias fisicas, psicolégicas y sociales a las que debe enfrentarse el
paciente sobreviviente al cancer pediatrico de la Fundacion Ayadame a Vivir de El
Salvador. A través de la evaluaciéon de la calidad de vida relacionada con la salud
con una encuesta validada internacionalmente para este objetivo. De esta forma, en
caso de existir problemas, proponer soluciones a estas dificultades.

PROCEDIMIENTOS

Al aceptar participar en el estudio, cada participante llenar4 una ficha de datos
generales del participante que incluye, informacion general que le reconoce como
sujeto de investigacion dentro del estudio y preguntas relacionas al cancer. Luego
respondera el cuestionario SF-36v2 que consta de 36 items con respuestas de
multiple escoge, todo esto en un tiempo estimado de 30 minutos.

BENEFICIOS

Aungue este estudio no provee un beneficio directo al participante, éste estudio es
el primero en evaluar con un instrumento validado, la calidad de vida de los
pacientes sobrevivientes de cancer, por lo tanto brindara informacion valiosa para
los pacientes que se encuentran en este momento recibiendo tratamiento y asi tratar
de disminuir todas estas dificultades.

GASTOS

El participante no incurrird en ningln gasto econémico asociado a la investigacion.
El tiempo que debera invertir el participante es de aproximadamente 30 minutos en
todo el cuestionario.

CONFIDENCIALIDAD

Se garantiza la confidencialidad, eso quiere decir que siempre se guardara el
anonimato de los datos. Por eso los resultados del estudio se almacenaran en
archivos especificos creados especialmente para este fin y estaran protegidos con
las medidas de seguridad exigidas en la legislacion vigente. Estos datos no se
incluiran en su historia clinica.
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Los resultados obtenidos podran ser consultados por los investigadores del estudio
y ser publicados en revistas cientificas sin que consten los datos personales de los
participantes.

En cualquier momento, puede solicitar sus datos personales, que constan en el
estudio, por si hace falta rectificar alguno; asi como revocar esta autorizacion. Para
ello tiene que realizar una comunicacién escrita dirigida Carlos Josué Sermefio
(josueser@hotmail.com) o Maria José Torruella Diaz (majo_td22 @ hotmail.com) Su
peticion sera atendida de forma inmediata y eliminaran sus pruebas y resultados del
la base de datos.

Al firmar a continuacion, usted acepta que es conocedor de todo el contenido
presentado anteriormente y que esta de acuerdo con todas las condiciones, riesgos
y beneficios que han sido descritas en este documento.

CONSENTIMIENTO

Después de haber leido y comprendido el objetivo del estudio, y haber resuelto las
dudas que tenia, doy mi conformidad para participar en él.

LUGAR y FECHA: San Salvador, de __de 2014
FIRMA:
Participante Investigador que informa
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Cddigo: SCP

ANEXO 5. Hoja de perfil general del paciente

Edad: Sexo: F[[] M[] Procedencia: Urban[ ] Rur[ ]

Antecedente Econdmico-social:

Estado civil:

Soltero/a E] Casado/a E] Acompafiado/a E] Divorciado/a E] Viudo/a E]
Hijos:

Si D No D

Nivel Educativo:

Ninguno D BésicoD Bachillerato D Técnico D Universitario D

Profesién u oficio:

¢Tiene usted algun pasatiempo?

Si D No D ¢Cudl?

Antecedentes Médicos

¢Con qué tipo de cancer fue diagnosticado?

¢A qué edad?

Tratamiento Recibido:
Quimioterapia[] Radioterapia D Quimio/RadioterapiaD QuirurgicoD

¢Cuanto tiempo estuvo en tratamiento?

¢éEn qué aio fue dado de alta?

¢Esta usted en control con algin médico?

Si D NOD ¢Qué especialidad?

éToma algin medicamento permanentemente?

si L No iCual?

¢Tiene algln impedimento fisico?

Si [l NOD éCual?
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ANEXO 6. Documento de certificacién de la encuesta SF-36v2 por la
adaptacién al espafol de El Salvador
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HEALTH RESEARCH ASS

/
=i

te 105 ¢ NMountiake Terrace

October 6, 2010

RE: Document of Certification for the adaptation of the Spanish (EI Salvador) SF-36v2 Health
Survey (Standard and Acute) and SF-12v2 (Standard and Acute)

To whom it may concern:

HRA is providing this document of attestation to certify that the Spanish (E! Salvador) adaptation of
the SF-36v2 (Standard and Acute) and SF-12v2 (Standard and Acute) is appropriately reflective and

matches the content in the English versions of the questionnaire. The Spanish (El Salvador) language
version was adapted from the existing Spanish (Mexico) version.

HRA recruited appropriate translation consultants experienced in the preparation of cross-cultural
adaptation of outcomes rescarch measures. HRA organized, coordinated and supervised the
activities of the translation consultants during all phases of the adaptation. This included performing
the evaluation of the adaptation review suggestions for appropriate content matching. HRA
monitored the cognitive interview, developer reviews and final proofreading of the Spanish (El
Salvador) language version and produced the final documentation.

HRA further certifies that the appropriate standards of cross-cultural adaptation techniques were
used to develop this measure. These include:
* Two independent adaptation reviews of the existing Spanish (Mexico) version and one
reconciled adaptation report
Evaluation of the adaptation review suggestions for content equivalence
Developer review of finalized adaptation review grid
Cognitive interviews with five respondents with the target condition
Developer review of the finalized cognitive interview results
International harmonization meeting to assure conceptual equivalency across language
versions
Developer review of finalized harmonization meeting report
Final formatting and proofreading of translation
= Developer review of final proofreading changes

A comprehensive report and documentation on the cross-cultural adaptation process will be provided
following delivery of this certification letter,

Sincerely,
Monica DeSilvey
Language Department Assistant Manager
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