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Resumen

En Guatemala existe una deficiencia de cuidados paliativos pediatricos asi como una ley
que garantice a los pacientes este tipo de atencion, sin embargo, existen pacientes que
los ameritan. El objetivo de este estudio es determinar la calidad de vida de pacientes con
diagndstico de cancer en el Hospital General de Enfermedades del Instituto Guatemalteco
de Seguridad Social asi como determinar los sintomas con mayor frecuencia en esta
poblacion, establecer el perfil del cuidador principal y determinar la correlacién entre la
calidad de vida del paciente y los problemas que influyen en la misma, y determinar si
existe una correlacion entre la calidad de vida del paciente y el cuidador principal. Para
esto, se utilizaron los cuestionarios PedsQL Médulo de Cancer y PedsQL Mddulo de
impacto en la familia que fueron respondidos por el nifio y/o sus padres. Dentro de los
resultados se evidencié que el 73% de la poblacién tiene una calidad de vida moderada-
buena. Se observo una relacion estadisticamente significativa entre la calidad de vida del
paciente y el apartado de ansiedad por procedimientos (p<0.05) en el cuestionario de
PedsQL maodulo de cancer y el principal sintoma adverso reportado fue la nausea. En el
estudio se evidencid que existe una relacion estadisticamente significativa entre la calidad
de vida del paciente y su cuidador principal p=0.01. cuidados paliativos pediatricos,

calidad de vida.



I. INTRODUCCION
A medida en que los paises se desarrollan, las enfermedades infecto contagiosas dejan

de ser la principal causa de morbilidad para dar lugar a enfermedades cronico
degenerativas. En la infancia, el cancer es una de las causas que ocupa en algunas
ocasiones la segunda causa de morbilidad. El cancer en la infancia, se asocia a multiples
sintomas de caracter fisico, psicoldgico y social, sin embargo, estos permanecen sub-
diagnosticados y por lo tanto no se tratan, predisponiendo a los nifios a sufrir sintomas

posiblemente tratables.

Inicialmente, los cuidados paliativos fueron creados para ser brindados a aquellos
pacientes en etapa terminal, es decir con un prondstico de vida menor a 6 meses. La
vision moderna, aboga por que estos deben de ser introducidos en la terapéutica del
paciente desde el inicio, al momento del diagndstico de una enfermedad crénico
degenerativa. Los cuidados paliativos y el tratamiento curativo, van de la mano y a medida
que la enfermedad avanza y se evidencia que no hay cura, los cuidados paliativos toman

un papel mas activo.

Se han realizado estudios evaluando los sintomas de pacientes con diagndsticos hemato-
oncoldégicos, evidenciando que 36% de los sintomas son de caracter psicologico o
emocional, 31% de caracter fisioldgico, 22% son una combinacion de ambos, y un 11%
reporta problemas relacionados a la escuela o de comportamiento®, todos estos,

afectando la calidad de vida del paciente.

La Organizacién Mundial de la Salud'®, define los cuidados paliativos como “el cuidado
total activo del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio...mejoran la calidad de vida de los
pacientes y las familias...mitigando el dolor y otros sintomas, y proporcionan apoyo
espiritual hasta el final de la vida...”.y hacen énfasis en que “para que los cuidados
paliativos sean eficaces es preciso aplicar un enfoque multidisciplinario amplio que

incluya a la familia”"®

. Sin embargo, pacientes con diagnéstico de cancer pueden
presentar hasta un promedio de 11.1 +/- 5.6 sintomas en la ultima semana de vida, de
los cuales la falta de energia, irritabilidad, somnolencia y edema se presentan en 50% de

los pacientes'’, siendo los mas afectados, los pacientes con tumores soélidos'.



En estas situaciones, existe un cuidador principal, y es la persona que ayuda en el
proceso de cuidar al paciente que lastimosamente no se identifica como una persona mas
que también esta pasando por un momento doloroso’. Se han identificado a los
cuidadores formales que son aquellos que pertenecen al sistema institucional y los
informales que cumplen dos caracteristicas 1) que no es remunerado y lo ven como

alguien no valido y 2) que pertenece al ambito familiar'.

A pesar de esa percepcion, el cuidador principal posee una gran carga de trabajo, ya que
debe mantener un balance entre el cuidado del paciente y las demas relaciones laborales
y familiares, sacrificando en ocasiones su cuidado y bienestar personal. Se han realizado
estudios evidenciando el efecto que ser cuidador principal tiene en la persona,
identificando que hasta un 38.2% de los cuidadores pueden presentar depresion y que
esta tiene una relacion directamente proporcional a la prevalencia de sintomas que
presenta el paciente *, incluso pueden llegar a presentar ataques de panico, estrés post-

traumatico y desorden de ansiedad generalizado'.

La importancia de mantener la salud en el cuidador principal radica en el rol activo que
este tiene en asegurarse que el paciente asista a citas, lleve un control médico adecuado
y el rol que tiene en el cuidado de otros miembros de la familia como los hermanos del
paciente. Adicionalmente se ha observado que 20% de los cuidadores renuncia a su
trabajo, 31% pierde sus ahorros y 29% de las familias reportan que pierden la principal

entrada monetaria impactando directamente la estabilidad familiar™.

La creacion de escalas para medir la calidad de vida de estos pacientes, ya sea por medio
de autoreporte o por medio del cuidador principal, y escalas de medicion del impacto en
las familias ha permitido mejorar la comunicacién entre el paciente, la familia y el médico,
permitiendo que el médico se percate de sintomas que de otra manera podria pasar por

alto'®.

En el Instituto Guatemalteco de Seguridad Social se brindan tratamientos con fines
curativos a pacientes pediatricos con diagnésticos de leucemia y tumores sdlidos, sin

embargo, no existe una entidad especifica que se encargue del manejo sintomatico de



los pacientes y apoyo a sus familias, incluyendo los sintomas emocionales, psicolégicos

o fisicos que puedan presentar.

Los objetivos del estudio fueron determinar la calidad de vida de pacientes con
diagndstico de cancer en el Hospital General de Enfermedades del Instituto Guatemalteco
de Seguridad Social, asi como los sintomas con mayor frecuencia en esta poblacion,
establecer el perfil del cuidador principal y determinar la correlacion entre la calidad de
vida del paciente y los problemas que influyen en la misma, y determinar si existe una

correlacion entre la calidad de vida del paciente y el cuidador principal.

Para lograr los objetivos se utilizaron cuestionarios validados en otros paises para este
proposito, los cuales fueron respondidos por padres y nifios que accedieron a participar
en el estudio de forma voluntaria al firmar un consentimiento informado. La muestra
obtenida fue a conveniencia, invitando a participar a los padres y nifios que se
presentaban a hospital de dia o que se encontraran ingresados a cargo del servicio de

Oncologia en el Hospital General de Enfermedades para recibir quimioterapia.

Dentro de los resultados obtenidos, se evidencia que la calidad de vida de los nifios se
encuentra en un rango moderado-bueno, sin embargo existen parametros individuales en
el cuestionario como la ansiedad creada por los procedimientos en el que el valor
obtenido, refleja una mala calidad de vida para el paciente si se toma en cuanta solo este
parametro. Este parametro, se correlaciona de manera independiente con el valor global
de calidad de vida de una manera estadisticamente significativa, asi como lo hace

también el parametro de la ansiedad creada por los tratamientos.

Dentro de las limitantes del estudio es el hecho que no se cuenta con la etapa especifica
del tratamiento de los pacientes, que como se ha visto en otros estudios, se ha
correlacionado con la calidad de vida. Por lo que en un futuro podria realizarse un estudio
para determinar la etapa especifica en la que el paciente presenta peor calidad de vida y

poder brindarle un mayor apoyo en esa etapa.



Il. ANTECEDENTES
En América Latina se estima que al afio se presentan mas de 18,000 casos de cancer

pediatrico?, logrando en Guatemala una sobrevida aproximada del 65%'. En Guatemala,
tomando como base los reportes de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)
los diagndsticos mas comunes incluyen leucemias agudas 45%, linfomas 14%,
retinoblastoma 9%, tumores del sistema nervioso central 6%, tumores 0Oseos 6%,

sarcomas 5%, tumores renales 4%, tumores germinales 4% y tumores hepaticos 3%.

En los nifios con cancer, no siempre es posible establecer si se obtendra una respuesta
positiva a la terapia dirigida a la curacion, es por esto, que un equipo multidisciplinario
debe involucrarse en el cuidado de estos nifios desde el inicio tomando en cuenta la
religiéon, estado socio econdmico, creencias y costumbres. Aunque en la mayoria de
ocasiones se toman los cuidados paliativos y los cuidados al final de la vida como una
misma entidad, es importante hacer la diferencia entre estos, ya que los primeros pueden

iniciarse en cualquier etapa de la enfermedad'® 6,

Los cuidados paliativos segun la Organizacion Mundial de la Salud “consisten en el
cuidado total activo del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio, y en la prestacion de apoyo
a la familia”'®. Estos tienen como objetivo, aliviar los sintomas adversos que puedan
presentar los pacientes, integrar los aspectos psicoldgicos y espirituales, dar apoyo a las
familias y mejorar la calidad de vida. Es importante entender que estos afirman la vida

pero que la muerte se considera un proceso normal™’.

Se sabe que en los pacientes con cancer los sintomas adversos representan una carga
angustiante, tanto en los que reciben tratamiento curativo, como en los que se encuentran
al final de la vida"". Se ha reportado que en el Gltimo mes de vida, hasta un 89% de nifios
sufren de algun sintoma en particular como fatiga, dolor, disnea, anorexia y que el 51%
experimenta al menos tres o0 mas sintomas'®. Adicionalmente, los nifios que fallecen por
complicaciones del tratamiento experimentan una mayor cantidad de sintomas adversos
que los que fallecen por el progreso de la enfermedad’®. Lastimosamente, hasta un 70%
de padres reportan que el dolor no se controla bien en sus hijos y hasta un 90% indica
que nauseas, vomitos y estrefiimiento no se controlan de manera satisfactoria en el ultimo

mes'®,



Hay numerosos estudios que apoyan las intervenciones de los cuidados paliativos al final
de la enfermedad o en etapas avanzadas, sin embargo pocos evidencian la necesidad de
los mismos en etapas tempranas. Un estudio realizado en México entre el afio 2007 y
2008 en nifios, evidencioé que la calidad de vida, especificamente en escalas de ansiedad
por procedimientos, por tratamientos, problemas cognitivos y la comunicacion son peores
al inicio de la enfermedad, especificamente a las dos semanas posteriores al diagnostico
versus 2 meses posteriores'®. En este caso, se atribuyeron los resultados a una
adaptacion al proceso y tratamiento, ya que una vez los pacientes se familiarizan con los

procedimientos, la ansiedad hacia los mismos disminuye.

Asimismo, un estudio realizado entre 2005 y 2009 en Estados Unidos y Australia
evidencid que la calidad de vida relacionada a la salud en los aspectos fisicos,
emocionales y sociales se ven afectados negativamente al final de la induccion al
tratamiento para leucemia linfoblastica aguda, pero que posteriormente estos mejoran®”
21 La importancia de estos estudios radica en evidenciar que los pacientes presentan
mayores niveles de ansiedad al inicio del tratamiento y una menor calidad de vida en
comparacion a resultados obtenidos en una etapa mas avanzada de la enfermedad, por
lo que se justifica la integracion de los cuidados paliativos en una etapa temprana del
tratamiento, ya que los mismos tratan no solo los sintomas fisicos, pero también los

aspectos psicoldgicos y sociales del paciente.

Adicionalmente, no solamente los aspectos fisicos y emocionales se ven alterados en
nifos con diagnostico de cancer. Los aspectos sociales, como el asistir al colegio se ven
afectados, ya que se ha relacionado un mayor grado de estrés y menor grado de
acoplamiento al diagndstico de cancer, con mayor ausentismo en el colegio?. Las
razones para el mismo se justificaron principalmente en base a la necesidad de asistir al
hospital y a la fatiga que presentaban los pacientes, lo que les imposibilitaba una

asistencia constante a clases.

Son todos estos aspectos de la vida de un nifio y mas, los que deben de tomarse en
cuenta para determinar la calidad de vida. Este ultimo concepto, calidad de vida, ha sido
dificil de definir, algunos definen la calidad de vida como la diferencia que existe en lo que
una persona puede hacer y lo que quisiera hacer®®, tomando en cuenta que esto incluye

el funcionamiento desde el aspecto fisico, emocional, social y cognitivo. Mientras que



otros, establecen que la calidad de vida es “lo que el nifio dice que es”?*. Esto Ultimo hace
referencia a que los aspectos que deben tomarse en cuenta se deben de individualizar
en cada paciente, si bien para algunos nifos el aspecto fisico es lo mas importante, para
otros la relaciéon con sus amigos sera el enfoque central para medir la calidad de vida en

ese momento.

Ultimamente, se ha tomado la calidad de vida que el paciente reporta como un resultado
importante del tratamiento, que adicionalmente permite una deteccion temprana de
problemas referidos por el paciente y ha permitido mejorar la comunicaciéon entre el
paciente y su médico®. Tomando esto en consideracion, es importante identificar los
factores que tienen mayor influencia en la calidad de vida reportada por los pacientes
para determinar aquellos factores que pueden modificarse durante el curso de la

enfermedad.

Dentro de los factores que influyen en la calidad de vida se encuentran: 1) el tipo de
cancer; en algunos estudios, los pacientes con leucemia linfoblastica aguda reportan
mejor calidad de vida global que pacientes con tumores solidos o del sistema nervioso
central, aunque otros reportan que al inicio del tratamiento el aspecto fisico se ve mas
afectado en los pacientes con leucemia linfoblastica aguda que en pacientes con tumores
cerebrales. 2) el tipo de tratamiento; evidenciando una peor calidad de vida en nifios que
reciben radioterapia o cirugia y que la quimioterapia se relacionaba negativamente con la
calidad de vida, especificamente en la etapa mas intensa de administracion. 3) la edad
del paciente; los nifios menores reportan mayor ansiedad hacia los procedimientos
aunque también se ha reportado que no existe relacién. 4) género del paciente,
evidenciando que el género femenino reporta una menor calidad de vida 5) factores
familiares; dentro de los cuales estan los factores socio-econdmicos, el nivel de
escolaridad de los padres, el funcionamiento familiar, entre otros, entre los cuales el mejor
funcionamiento familiar se relaciona con una mejor calidad de vida desde el aspecto fisico
y un mayor ingreso economico y estado socio-economico se relacionan con mejor calidad

de vida?®.

De los anteriores, si bien no es posible modificar el diagnéstico del paciente, la edad,
género y el protocolo de tratamiento indicado para cada paciente, el factor familiar se

puede tomar como un riesgo modificable, sobre el cual el médico puede influir, ya que



incluso entre mejor relacion tengan los padres con los médicos, se ha visto una mejor

calidad de vida en el paciente 2%

Se sabe que las intervenciones psicosociales que se realicen, en las cuales se incluye a
la familia del paciente, tienen el potencial no solo de mejorar el aspecto psicosocial de la
misma, si no que a la vez, el del nifio con diagndstico de cancer?®. Muchos de los estudios
anteriores en este area, se enfocaban en el efecto que la etapa terminal tenia en la familia,
sin embargo, el hecho que el diagndstico de leucemia linfoblastica aguda hoy en dia no
sea sinonimo de enfermedad terminal, y mas bien someta al paciente y a la familia a
procesos largos, invasivos y estresantes al momento del tratamiento, altera el sentido de
estabilidad y de normalidad en la familia?’ lo que hace importante estudiar el nucleo

familiar desde el inicio.

Si lo que se desea es que el paciente tenga una mejor calidad de vida a lo largo de todo
el transcurso de la enfermedad, es importante entonces no olvidar el efecto que la familia
y el cuidador tienen en el, y como el funcionamiento familiar y la estabilidad del cuidador
pueden afectar negativamente en el paciente. Se ha evidenciado que un mayor nivel de
estrés y menos estrategias para acoplarse a la situacion por parte de la madre,

incrementa el nivel de estrés del paciente al estar hospitalizado®®

Adicionalmente, hay que recordar que en los cuidados paliativos, el apoyo a la familia
también se considera una parte vital de los objetivos. Cabe recalcar que, a lo largo de la
enfermedad, los padres se encuentran en una etapa de duelo por la pérdida de salud de
su hijo y se ha evidenciado que los sintomas de depresién por parte de los padres, se
correlacionan con un mayor impacto negativo en la familia®®. Incluso los cuidadores
principales, al cuidar a un familiar con cancer, puede presentar problemas propios de
salud, ansiedad, depresion o un deterioro general de su salud®®. Es importante hacer
énfasis que al referirse a familia en este estudio, no se toma como base el modelo
tradicional de padre, madre e hijos, sino que nos referimos a la familia como el grupo de
personas que conviven diariamente con el paciente, viviendo en una misma casa, con

costumbres y tradiciones.



En general, el impacto que una enfermedad o el tratamiento de la misma puedan tener
en una persona, se mide a través de la calidad de vida relacionada a la salud 23. La medida
en la que multiples aspectos de la vida se ven afectados por esto, deberia formar parte
de la evaluacion del resultado final del tratamiento oncoldgico y no solamente la
supervivencia a una enfermedad posiblemente terminal. En este contexto, se deberia
tomar en consideracion el funcionamiento emocional, social, cognitivo y no solamente el

fisico, esto es, si se desea brindar al paciente hemato-oncolégico un abordaje integral.

Para medir lo anteriormente discutido, se han creado varias escalas, dentro las cuales se
encuentra la PedsQL Cancer Module®© . Esta fue creada especificamente para medir la
calidad de vida relacionada a la salud de pacientes pediatricos con cancer’'*. Este es
un instrumento multidimensional que mide ocho aspectos de la vida: 1) dolor y molestias
2) nausea 3) ansiedad por procedimientos 4) ansiedad por tratamientos 5)
preocupaciones 6) problemas cognitivos 7) percepcion de la apariencia fisica y 8)

comunicacion.

Se han realizado estudios para medir las propiedades del mismo en las cuales se ha
evidenciado un coeficiente alfa de Cronbach mayor a 0.70 y las subescalas exceptuando
la de nausea tuvieron un coeficiente de correlacion de interclase mayores a 0.80 al volver
a completar el cuestionario®. En ese caso se midi6 la validez del instrumento al comparar
las puntuaciones obtenidas por los pacientes en tratamiento versus los que no se
encontraban en tratamiento y las subescalas de nausea y ansiedad por procedimientos
fueron capaces de discriminar entre estos dos grupos. Adicionalmente, este cuestionario
al comparalo con otros como Pediatric Quality of Life Inventory-PedsQL-, Child’s Health
Questionnaire-CHQ-, y Health Utilities Index-HUI, se ha visto es el que mayor sensibilidad
tiene para evidenciar cambios que ocurren en la calidad de vida de pacientes con

cancer’®.

Este consiste en distintas versiones de acuerdo a la edad del paciente que abarca las
edades en afos entre 2-4, 5-7 8-12 y 13-18 con cuestionarios para los padres acerca de
sus hijos. Cada respuesta tiene una escala de 0 en la que el sintoma nunca ha sido un
problema hasta 4 en la que casi siempre es un problema, dando un total de 5 puntos.

Para poder obtener el puntaje, las escalas se transforman en escalas lineales inversas



de 0-100 puntos por lo que 0=100, 1=75, 2=50 3=25 y 4=0, haciendo que un mayor punteo

corresponda a una mejor calidad de vida'®.

Para medir el impacto en la familia, también se ha desarrollado una escala por el mismo

autor que la anterior, esta siendo PedsQL ™

Modulo de Impacto en la Familia (Anexo5).
Esta es un auto reporte por alguno de los padres del paciente en la cual auto reportan la
medida en la que en los ultimos 7 dias han tenido problemas con 1) salud y actividades
fisicas 2) salud emocional 3) relacién con otras personas 4) funcionamiento cognitivo 5)
comunicacion 6) preocupacion estas subescalas representan el auto-funcionamiento de
los padres. Adicionalmente tiene dos subescalas en las que se mide el funcionamiento
familiar 1) actividades diarias y 2) relaciones familiares, consistiendo en un cuestionario

de 36 apartados totales.

Esta consiste en una escala de 5 puntos de 0 a 4 puntos en la que el puntaje 0
corresponde a que nunca ha sido un problema y 4 corresponde a que siempre es un
problema. Posteriormente esta, al igual que la anterior se transforma en una escala lineal
inversa en la que 0=100, 1=75, 2=50, 3=25 y 4 =0. Por lo que valores mas altos
corresponden a un mejor funcionamiento de la familia significando un menor impacto por

el hecho de tener un hijo con cancer®.

Se realizé un estudio inicial para medir la validez de la escala comparando familias que
residian en el hospital debido a la enfermedad de su hijo versus familias en las cuales su
hijo vivia en casa. Dando como resultado un coeficiente alfa de Cronbach de 0.97,
excediendo lo recomendado de 0.70 demostrando la confiabilidad y validez de esta

escala®.

Ambas escalas fueron creadas originalmente en ingles y posteriormente traducidas y
validadas al idioma espafiol. Asi mismo han sido traducidas a multiples idiomas
evidenciando no solo la necesidad de contar con medidas objetivas de medir la calidad
de vida del paciente pediatrico con cancer y el impacto en la familia, sino también la
importancia que en diferentes paises le dan, viendo la necesidad de traducir las escalas

a un idioma comprensible para el paciente en cuestion.



lll. OBJETIVOS

3.1 Objetivo General
Determinar el principal componente que afecta la calidad de vida en los nifios con

diagndstico de cancer en el servicio de oncologia Hospital General de Enfermedades

3.2 Objetivos especificos

3.2.1 Caracterizar los pacientes segun edad, sexo y tipo de cancer

3.2.2 Identificar el principal sintoma adverso reportado por los pacientes que afecta la
calidad de vida

3.2.3 Establecer el perfil del cuidador principal de los pacientes

3.2.4 Determinar si existe una relacion entre el valor total de calidad de vida del paciente
con parametros especificos evaluados en el cuestionario

3.2.5 Determinar si existe una relacién entre la calidad de vida del paciente con

diagnéstico de cancer y la calidad de vida del cuidador principal
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IV. HIPOTESIS

Hi: Existe una correlacion estadisticamente significativa entre los diferentes aspectos
que involucran calidad de vida y el valor total de la misma medida a través del PedsQL
cancer module

Ho: No existe una correlacion estadisticamente significativa entre los diferentes
aspectos que involucran calidad de vida y el valor total de la misma medida a traves del

PedsQL cancer module
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V. MATERIAL Y METODO

5.1 Tipo y disefio de la investigacion
5.1.1 Accidn del investigador: observacion

5.1.2 Disefio del estudio: analitico transversal
5.1.3 Analisis estadistico:
Se realizo la correlacion entre los distintos parametros del PedsQL cancer module y el

valor total obtenido utilizando SPSS con un valor p de 0.05 con IC 95%.

5.2 Unidad de Analisis:
5.2.1 Unidad primaria de muestreo: Encamamiento de pediatria y consulta externa que

cuente pacientes con diagnéstico de cancer

5.2.2 Unidad de Analisis: Respuestas obtenidas utilizando el PedsQL 3.0 modulo de
cancer, PedsQL Modulo de impacto en la familia, ficha de recoleccion de datos generales
del cuidador principal

5.2.3 Unidad de Informacion: Todos los pacientes con diagndstico de cancer entre 2-15
afos que acuden a consulta externa o que estan ingresados en alguno de los servicios

de pediatria del Hospital General de Enfermedades del IGSS y su cuidador principal

5.3 Poblacién y Muestra
5.3.1 Poblacion: pacientes pediatricos entre las edades de 2-15 afios con diagndstico

histopatoldgico de cancer con tratamiento o seguimiento activo en el Hospital General de
Enfermedades del IGSS que cumplieron los criterios de inclusién durante el afio 2018 a
2019.

5.3.2 Marco muestral: No se calculé la muestra, se tomaron pacientes con criterios de
inclusion que se encontraban hospitalizados en el servicio de oncologia o que se
presentaron a hospital de dia.

5.3.3 Muestra: pacientes y sus padres que voluntariamente desearon participar en el
estudio. La muestra fue una muestra por conveniencia en la que se tomaron en cuenta

pacientes y sus padres que en el momento desearon participar.
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5.4 Seleccion de los sujetos a estudio
5.4.1 Criterios de inclusion:

e Paciente con edades entre los 2 a 15 afios

o Paciente con diagnéstico de cancer con corroboracién histopatologica

¢ Que el paciente y su cuidador principal comprendan castellano

5.4.2 Criterios de exclusion:

¢ Que el paciente tenga déficit cognitivo que le impida proveer informacion o que
tenga secuelas hipdxico isquémicas

¢ Que el paciente presente comorbilidades o enfermedades crénicas por las cuales
deba tener un tratamiento y deba someterse a procedimientos y consultas
adicionales a las que ya realiza por el diagnéstico de cancer

¢ Que el cuidador principal tenga diagnéstico previo de una enfermedad por la cual
requiera seguimiento y cuidado médico que requieran someterse diariamente a
procedimientos invasivos como inyeccion de algun medicamento o enfermedad

psiquiatrica previo al diagnéstico del paciente.

5.5 Definicion y operacionalizacion de variables
5.5.1 Variables:

Variable Definicion Definicion Tipo de Escala de
Conceptual Operacional Variable Medicion
Dato de la edad
del paciente y
Tlempo que ha s'u clmdador que Cuantitativa ’
Edad vivido una indiquen en la . Razon
. discreta
persona ficha de
recoleccién de
datos
L, Dato del sexo
Determinacion que indique en
iologi Cualitativa
Sexo b|oIo’g|ca del la historia Nominal
género .
clinica del
humano .
paciente
Clasificacion Dato del
de la diagnostico
Diagnéstico naturaleza de 9 : Cualitativa Nominal
establecido por
la enfermedad .
. el médico en el
que el médico
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indica expediente
comprobada clinico
por
histopatologia
Manifestacion Dato indicado
fisica o por el paciente
Sintoma psicologica de | enlaencuesta | Cualitativa Nominal
una PedQL, ver
enfermedad anexo #4-7
Valor obtenido
la diferencia del cuestionario
) PEDsQL,
que existe en . .
lo que una inventario
Calidad de Vida pediatrico Cuantitativa Razoén
persona puede i .
hacer v lo que calidad de vida
. yloq , Modulo
quisiera hacer .
Cancer ver
anexo #4-7
Valor obtenido
El efecto en el al establecer
funcionamiento | puntajes en el
familiar que la | cuestionario de
Funcionalidad enfermedad | PedsQL Modulo . .
. . . Cuantitativa Razén
de la familia del paciente de impacto en
tiene en el la familia por el
funcionamiento cuidador
familiar principal ver
anexo #8
Sexo Cualitativa Nominal
Caracteristicas
C?raCt?"s,t"_:as de.tiempo y ReIaC|'on eon Cualitativa Nominal
epidemiolégicas | sociales de la paciente
 cui
de. cEndador .pe.rsona Cuantitativa Razoén
principal y la principal que Edad
familia cuida al o .
paciente Escolaridad Cualitativa Ordinal

5.6 Técnicas, procedimientos e instrumentos a utilizar en la recoleccion de datos
5.6.1 Técnica:

14



Encuesta estructurada del PedsQL 3.0 médulo de cancer, PedsQL Mdodulo de impacto

en la familia y ficha de recoleccion de datos generales del cuidador principal y la familia

5.6.2 Procedimientos:

1.

Se le informé a los padres de los pacientes que se encontraron en la consulta
externa, hospital de dia, o ingresados en alguno de los servicios de encamamiento
pediatrico con diagndstico de cancer acerca del estudio.

Se les brindé la hoja de informacion para que pudiesen leerla o en su defecto se
les leyo la informacion si los padres asi lo solicitaron

Se informd al paciente acerca del estudio y se le pregunté acerca de su deseo de
participar y de responder unas preguntas (asentimiento)

En caso de tener una respuesta afirmativa, se le brind6 al cuidador principal y al
paciente los cuestionarios para que pudieran completarlos. En caso que el
paciente o el cuidador principal lo solicitaran, se les ley6 cada pregunta para que
pudiesen responderla verbalmente.

Posteriormente se brindd una puntuacion al cuestionario y se tabularon los datos

en un archivo de Excel

5.6.3 Instrumentos:

Se utilizé el cuestionario de PedsQL 3.0 médulo de céancer(anexos del 1-4), PedsQL

Mddulo de impacto en la familia (anexo 5) y ficha de recoleccién de datos generales del

cuidador principal y la familia (anexo 6)

5.7 Procesamiento y analisis de datos
5.7.1 Procesamiento:

5.7.1.1 Escalas de calidad de vida modulo de cancer:

las escalas son escalas de Likert que van de 0 (nunca) a 4 (casi siempre), estas
se revierten de manera linear para que 0=100, 1=75 2=50 3=25 4=0

si mas del 50% de los items no estaban contestados, la encuesta no se tomod en
cuenta, lo cual no sucedi6 en ninguna ocasién

Promedio= suma del valor de los incisos sobre los incisos que si se contestaron
Valor total= la suma del valor de todos los incisos sobre el humero de incisos

contestados en todas las escalas.
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e A mayor el valor, menor la cantidad de problemas

5.7.1.2 Escala de Mdédulo de impacto familiar

e Valor total es la suma de los 36 items dividido entre el numero de items
contestados

e La calidad de vida de los padres relacionado a la salud (28 items) es la suma de
cada inciso dividido entre e numero de incisos contestados en las escalas fisica,
emocional, social y funcionamiento cognitivo.

¢ La escala de funcionamiento familiar (8 incisos) es la suma de los incisos, dividido
entre el numero de incisos contestados en la escala de actividades diarias y
relaciones familiares.

5.7.1.3 De la escala de calidad de vida modulo de cancer se tabularon los sintomas

de dolor, nausea, ansiedad y dificultad cognitiva.

5.7.1.4 Se tabularon las respuestas obtenidas en la ficha de caracteristicas del

cuidador principal y la familia en una hoja de Excel.

5.8. Plan de analisis:
5.8.1 Al tener los sintomas tabulados por paciente, se determiné cual es el sintoma

que tiene un menor valor, determinando asi el sintoma principal reportado

5.8.2 Al tener por cada paciente el resultado de calidad de vida global y los
resultados de cada inciso del cuestionario, se utilizé la escala de Fisher
para determinar la relacion entre cada inciso del PedsQL vy la calidad de
vida global.

5.8.3 Al tener el resultado de la calidad de vida del paciente pediatrico y su
cuidador, se utilizo la escala de Pearson para determinar si existia una

relacion estadisticamente significativa entre ambos resultados.
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VI. RESULTADOS

Tabla 1. Caracteristicas de los pacientes con diagnéstico de cancer

n (%)
Sexo
Femeninos 16 53.33
Masculinos 14 46.67
Edades
2 anos - 4 afos 15 50
5 afos - 7 afios 13 43.33
8 afos - 11 afos 2 6.67
Diagnésticos
Leucemia Linfoblastica
Aguda 19 63.33
Linfoma Burkitt 2 6.67
Neuroblastoma 2 6.67
Craneofaringioma 1 3.33
Ependimoma 1 3.33
Fibroma 1 3.33
Histiocitosis 1 3.33
Linfoma Hodking 1 3.33
Meduloblastoma 1 3.33
Nefroblastoma 1 3.33
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Tabla2. Caracteristicas del cuidador principal del paciente pediatrico con
diagnéstico de cancer

Edad Femenino Masculino
n % n %
18-25 ainos 8 26.66 1 3.33
26-30 afios 7 23.33 0 0
31-35 anos 3 10 1 3.33
36-40 anos 5 16.67 0 0
41-45 anos 2 6.67 0 0
46-50 afios 2 6.67 0 0
51-55 anos 0 0 0 0
56-60 anos 0 0 0 0
>61 anos 1 3.33 0 0
Total 28 93.33 2 6.66
Escolaridad
Ninguna 1 3.33 0 0
Primaria 1 36.67 0 0
Secundaria 3 10 1 3.33
Bachillerato 1 36.67 1 3.33
Universidad 2 6.67 0 0
Total 28 93.33 2 6.66
parentesco con el paciente
n %
Madre 25 83.33
Padre 2 6.67
otro 3 10
Total 30 100
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Tabla 3. Calidad de vida del paciente con diagnéstico de cancer

n %
Alta Calidad de Vida 6 20
Moderada Calidad Vida 16 53
Baja Calidad Vida 8 27
TOTAL 30 100

Tabla 4. Relacion entre el sintoma y el nivel de calidad de vida que este otorga de
manera independiente en el total de pacientes

Moderada CV n
Sintoma Alta CV n (%) (%) Baja CV n (%) P
Dolor 3(10) 13 (43.33) 14 (46.67) 0.18
Ansiedad por
procedimientos 5(16) 7 (23) 18 (60) 0.03
Nausea 14 (46) 13 (43) 3(10) 0.33
Percepcion de Apariencia 22 (73) 5(16) 3 (10) 0.74
Ansiedad por tratamiento 18 (60) 9 (30) 3 (10) 0.42
Comunicacion 19 (63) 8 (26) 3 (10) 0.01
Preocupacion 15 (50) 11 (36) 4 (13) 0.08
Problemas cognitivos 14 (46) 10 (33) 6 (20) 0.001
*CV: Calidad de Vida

Fuente: PedsQL modulo de cancer
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Tabla 5. Calidad de Vida del cuidador principal

n %

Alta Calidad Vida 10 33
Moderada Calidad Vida 5 17
Baja Calidad Vida 15 50
TOTAL 30 100

Fuente: PedsQL impacto en la familia

Tabla 6. Relacion entre la calidad de vida de los pacientes y calidad de vida de sus
cuidadores

Coeficiente valor p

Correlacién entre Calidad de Vida
Total del paciente y del Cuidador 0.4317 0.01
Fuente: PedsQL mdédulo de cancer y PedsQL impacto en la familia
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VII. DISCUSION Y ANALISIS

Se observa en la tabla 1, que la poblacién estudiada se compone por pacientes del sexo
femenino en un 53% y 47% del sexo masculino. El principal rango de edades en un 92%
esta compuesto entre los 2-7 afios lo que refleja las edades que se incluyen en la
cobertura pediatrica del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social. El principal
diagnostico en un 63% es leucemia linfoblastica aguda, seguido de cancer al sistema
nervioso central en un total de 13% lo que correlaciona con la epidemiologia de cancer

en la poblacién pediatrica.

Entre las caracteristicas del cuidador principal el 83% esta representado por la madre,
similar a lo reportado en los otros estudios * en los que el cuidador principal es la madre
en un 83.7%. Dentro de los cuidadores, un 97% tienen algun grado de escolaridad
incluyendo 37% que cursoé primaria y 37% bachillerato, tener esta informacion permite
saber el lenguaje y complejidad a utilizar al momento de brindar informacion al cuidador
principal; y el principal rango de edad se encuentra en un 50% entre los 18-30 afios. Esta
informacion se considera de suma importancia ya que al tener el perfil del cuidador
principal se pueden realizar intervenciones dirigidas a esta la poblacion tomando en
cuenta que en cuidados paliativos se brinda apoyo no solo al paciente, si no a su familia

y cuidadores.

En latabla 3. Se observa que de los pacientes que participaron, 20% tiene una alta calidad
de vida, 53% moderada calidad de vida y un 27% una baja calidad de vida. En la tabla
4, se realiz6 una correlacion utilizando la prueba de Fisher por el tamafo de n entre el
puntaje individual de cada sintoma del PedsQL4.0 modulo de céancer con la calidad de
vida que este otorgaria de manera individual. Se evidencia una relacion estadisticamente
significativa en las subescalas de problemas cognitivos (p= 0.001) comunicacion (p=0.01)
y ansiedad por procedimientos (p= 0.03). En este caso, es necesario incorporar a un
profesional de salud mental ya que debe investigarse si los pacientes presentan como tal
un problema cognitivo que no permita tener un adecuado insight de la enfermedad y por
esta razdn observarse esta relacién. Adicionalmente se observa que entre mejor

comunicacion existe entre el paciente y el personal medico, el paciente presenta una
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mejor calidad de vida. Finalmente, se observa que entre mayor ansiedad por
procedimientos presenten, menor es la calidad de vida (p<0.05), evidenciando que si se
toma solamente este rubro, Unicamente 5 de los 30 pacientes tendria una alta calidad de
vida y que hasta el 60% de los participantes presentan una baja calidad de vida

relacionada a este sintoma.

A partir de este analisis, se evidencia que el valor global obtenido en el PedsQL maddulo
de cancer, no refleja claramente los puntajes de los parametros individuales obtenidos
por los pacientes, ya que al analizar cada parametro de manera individual, se pone en
evidencia que de tomar solo un parametro como puede ser la ansiedad por
procedimientos, la calidad de vida de los pacientes se considera baja, poniendo en
evidencia el efecto negativo que los procedimientos que incluyen punciones, toma de
sangre, canalizaciones tienen en el paciente pediatrico oncoldgico y que no estamos

tratando de manera adecuada.

Por lo tanto, el estudio demuestra que es mas importante tomar en cuenta cada apartado
de manera individual y no la suma global de los parametros, ya que pueden presentarse
casos en los que pacientes presenten cero en un parametro especifico evidenciando una
mala calidad de vida y aun asi tener una buena calidad de vida de acuerdo al valor total,
que se compensa por tener un buen control de sintomas en otros parametros. Esto
llevaria entonces a subestimar u obviar el parametro en el que obtuvo una puntuacion

que se categorizara como una muy mala calidad de vida y no darle el apoyo necesario.

En la tabla 5, se representa la calidad de vida del cuidador principal, evidenciando que un
33% tiene una alta calidad de vida, un 17% una moderada calidad de vida y un 50% una
mala calidad de vida. En la tabla 6, se evidencia de acuerdo al analisis en la correlacion
de Pearson entre la calidad de vida de los pacientes y los cuidadores, que existe una
relacion moderada, estadisticamente significativa entre la calidad de vida del binomio
paciente-cuidador obteniendo un coeficiente de Spearman de 0.43 y una p= 0.01, lo que
quiere decir que la calidad de vida del paciente afecta de manera directa la calidad del
vida del cuidador y vice versa, por lo que dentro del apoyo que se debe brindar, deben

estar incluidos los padres.
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Con base a los resultados obtenidos, se evidencia que la hipotesis propuesta, en la que
existe una correlacion estadisticamente significativa entre los diferentes aspectos que
involucran calidad de vida y el valor total de la misma medida a través del PedsQL cancer
module, se cumple solamente para algunos de los aspectos. Estos aspectos incluyen la
ansiedad por procedimientos, la comunicacién y los problemas cognitivos, mientras que
se evidencia que para los sintomas de nausea, percepcion de apariencia, ansiedad por
tratamiento y preocupacion se acepta la hipétesis nula en la que, no existe una correlacion
estadisticamente significativa entre los diferentes aspectos que involucran calidad de vida

y el valor total de la misma medida a través del PedsQL médulo de cancer.

7. 1 Conclusiones

711 La ansiedad por procedimientos presenta una relacién estadisticamente
significativa con la calidad de vida y es el parametro que la afecta principalmente de
manera negativa. Mientras que la comunicacién y los problemas cognitivos también
tienen una relacion estadisticamente significativa, sin embargo, estos la afectan de

manera positiva en este estudio.

7.1.2 Existe una moderada relacion, estadisticamente significativa entre la calidad de vida
del paciente y su cuidador lo que revela la importancia que tiene el brindar apoyo también

a los cuidadores principales

7.1.3 Se puede concluir que el 73% de los pacientes pediatricos con enfermedad de
cancer del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social tienen una calidad de vida
moderada a alta. El 53% de los participantes esta comprendido por el sexo femenino, el
principal rango de edad en un 92% se encuentra entre los 2-7 afios y el diagnéstico

principal es la leucemia linfoblastica aguda en un 63%.
7.1.4 El principal sintoma referido por los pacientes es la nausea.

7.1.5 Se identificé que el cuidador principal suele ser en su mayoria personas del sexo
femenino representadas por la madre del paciente en un 83.33%. El 50% con edades

comprendidas entre los 18-30 ano y el 97% tiene algun grado de escolaridad.
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7. 2 Recomendaciones

7.2.1 Al Gobierno de Guatemala a través del Ministerio de Salud Publica y Asistencia
Social, se recomienda crear una ley que garantice los cuidados paliativos a los pacientes
que asi lo necesiten, asi como proveer las condiciones 6ptimas respecto a infraestructura

y personal capacitado para poder proveerlos de una manera adecuada.

7.2.2 A la Universidad San Carlos de Guatemala se recomienda introducir en su
curriculum de estudio el tema de cuidados paliativos, en las carreras de medicina,
psicologia y trabajo social, asi como la creacion de un posgrado a nivel de maestria para
poder formar profesionales expertos en el tema de cuidados paliativos tanto de adultos

como pediatricos.

7.2.3 Al Instituto de Seguridad Social se recomienda la creacion de una unidad de
cuidados paliativos que cuente con un equipo multidisciplinario y un comité de ética
encargado del acompafamiento del paciente desde el diagnéstico hasta la cura o
acompafamiento de la familia posterior al fallecimiento del paciente que incluya personal
médico, de enfermeria, psicologia, nutricion, trabajo social y espiritualidad. Asi como
también tomar medidas inmediatas para disminuir la ansiedad por procedimientos en los
pacientes de la unidad de oncologia pediatrica, siendo éste, el principal sintoma adverso

que afecta su calidad de vida.
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IX. Anexos
Anexo 1. Resumen de Resultados de Boletas

caso 1 2 3 4 5 6 7 8
Disgnostico LLA LLA | Neuroblastoma | LLA LLA LLA LH Histiocitosis
edad 5a3m | 3a 5m 2a 6m 3ab5m | 6a6bm | 6adm | 6a 1m 2a11m
sexo F M F F M M F M
tiempo desde 5 8 5 7 25 28 25 21
Parametros
Dolor y 100 75 100 100 50 100 25 100
Nausea 80 100 25 80 50 50 20 100
Ansiedad por | 33.33 | 91.6 75 83.33 | 33.33 | 66.66 0 58.3
Ansiedad por 50 83.3 83.3 100 100 100 | 83.33 75
Preocupacion | 83.33 75 50 50 66.66 | 100 16.66 16.66
Problemas 50 83.3 83.3 87.5 62.5 100 37.5 25
Percepcion de | 66.66 | 100 100 100 | 66.66 | 100 100 100
Comunicacion | 66.66 | 83.3 83.3 100 0 50 100 100
Calidad de 65.38 89 69 86.53 54 80.76 46 72
Cuidador madre | madre madre madre | madre | madre | abuela madre
Sexo F F F F F F F F
Edad 31-35 | 18-25 26-30 36-40 | 26-30 | 18-25 | 46-50 26-30
Escolaridad Uni sec bach bach | prim prim prim prim
Impacto en la familia
calidad del 59.82 | 87.5 96.29 55.5 | 48.21 | 81.25 50 83.92
funcionamiento | 62.5 | 81.25 96.87 71.87 | 34.37 | 93.75 | 93.75 84.37
Total 60.4 | 86.11 96.42 61.42 45 84 61 84
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Anexo 1. Resumen de Resultados de Boletas

9 10 1 12 13 14 15 16 17
LLA LLA LLA LLA | fiborom | meduloblastom | LLA LLA | Linfom
6a 10a 3a 4a 9m 11a 7a11m 5a 5a 4a 3m
F M M M F F M F F
11 48 24 48 60 12 24 24 6
75 100 62.5 50 62.5 50 75 100 100
90 80 85 50 100 40 40 60 90
16.6 | 83.3 | 33.3 33.3 0 83.3 0 0 16.6
50 100 66.6 100 83.3 100 83.3 100 50
0 83.3 100 100 100 83.3 100 66.6 100
25 80 66.6 91.6 75 87.5 87.5 | 62.5 83.3
33.3 50 100 41.6 83.3 100 83.3 100 100
50 66.6 100 100 100 83.3 100 66.6 100
44.2 | 80.4 | 76.75 | 70.81 75.5 78.4 711 69.4 80
madr | madr | madr | abuel | madre madre madr | madr | madre
F F F F F F F F F
18-25 | 26-30 | 31-35 | 61-70 | 36-40 31-35 41-45 | 18-25 | 18-25
prim prim | bach | bach bach prim bach sec prim
473 | 714 | 67.8 | 79.46 | 33.9 88.39 33 57.1 46.4
656 | 625 | 62.5 | 81.25 12.5 93.75 50 75 56.25
56.45 | 66.95 | 65.15 | 80.35 | 23.2 91.07 41.5 | 66.05 | 51.32
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Anexo 1. Resumen de Resultados de Boletas

18 19 20 21 22 23 24
Linfoma | LLA LLA LLA | creanefaringeoma | neuroblastoma LLA
4a10m | 4a |4abm | 2a6m 2a9m 3a 6m 5a 6m

F M M F F M F

1 3 12 1 3 1 24
50 87.5 | 37.5 50 100 62.5 50
30 100 45 55 65 50 70

66.6 0 8.3 66.6 0 58.3 0

83.3 0 66.6 | 83.3 33 58.3 33
100 100 75 58.3 0 75 100
66.6 83.3 | 33.3 100 75 83.3 75
91.6 916 | 91.6 100 100 100 100
83.3 83.3 | 83.3 100 41.6 100 33

69 70 55 76 51 72 57.6

madre | padre | madre | madre madre madre abuela

F M F F F F F

41-45 | 18-25 | 18-25 | 18-25 36-40 26-30 46-50
ning sec sec prim bach uni bach

25 86.6 | 42.85 | 92.85 53.57 82 40.17

31.25 | 93.7 | 15.62 | 87.5 68.75 81.25 62.5
28.12 | 90.1 | 29.23 | 90.1 61.16 81.62 51.33
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Anexo 1. Resumen de Resultados de Boletas

25 26 27 28 29 30 promedio
LLA LLA LLA | nefroblastoma | ependimoma | LLA
5a 5a 3a1m 3a7m 6a 11m 6a 6m
M M F M F F
0 7 9 7m 8m 6m
75 100 37.5 100 100 100 75.83
80 40 85 40 80 100 66.00
100 16.6 | 58.33 33.3 16.66 33.33 38.87
66.6 83.3 | 66.66 100 83.33 100 75.52
50 50 100 83.33 50 100 71.10
37.5 50 33.33 100 75 100 70.01
33.3 83.3 100 33.33 50 83.33 82.76
33.3 50 66.66 100 83.33 100 76.92
59.46 | 59.15 | 68.43 73.74 67.29 89.58 69.25
madre | madre | madre padre madre madre
F F F M F F
26-30 | 36-40 | 18-25 31-35 26-30 36-40
bach | primari | prima bach bach bach
63.4 | 76.66 | 40.06 81.25 44.64 81.24 63.25
81.25 90 70 68.75 53.12 90.62 69.08
72.32 | 83.33 | 55.03 75 48.88 85.93 65.75
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Anexo 2 . Consentimiento informado

Consentimiento Informado

Usted y su hijo/ hija han sido invitados a participar en el estudio acerca de la “Calidad de
Vida en el Nifio con Diagnoéstico de Cancer”.

Este estudio es completamente voluntario, es decir, puede decidir si participar o no en el
estudio y el mismo no tiene influencia en el tratamiento que su hijo recibe.

El estudio consiste en completar dos cuestionarios, uno dirigido a su hijo/hija y otro
dirigido a el cuidador principal. En este, se realizan preguntas acerca de los sintomas,
molestias, dificultades que puedan tener. Lo puede completar de manera individual o con
ayuda.

Los resultados son anénimos y no se compartiran con nadie.

El propésito del estudio, es determinar la calidad de vida de los nifios con diagnostico de
cancer y como se ha visto afectada por el diagndstico y/o el tratamiento que ha recibido.
Asi también como éste ha afectado a su familia, con el fin de poder hacer cambios en un
futuro para ayudarles a sobrellevarlos.

Si esta de acuerdo en participar, por favor llenar la siguiente informacion:

Yo ;
(nombre de cuidador principal) (parentesco)

De , estoy de acuerdo en
(nombre de paciente)

participar en el estudio “Calidad de Vida en el Nifio con Diagnostico de Cancer’.
Comprendo que el participar en el estudio NO influye en el tratamiento medico que mi
hijo reciba y que es completamente voluntario. Asimismo indico que he resuelto todas mis
dudas respecto al mismo.

Fecha:

Firma:

Diagnostico:

Fecha de diagndstico:

Fecha de Nacimiento: Edad de paciente:
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Anexo 3. Boleta de recoleccion de caracteristicas de cuidador principal y familia

Ficha de Caracteristicas del Cuidador Principal y la Familia

Sexo Mujer Hombre Relacién con el paciente Madre Padre  Otro:

Edad 18-25 26-30 31-35 36-40 41-45 46-50 51-55 55-60 61-70
Escolaridad ninguna primaria secundaria/basicos bachillerato/diversificado universidad
Trabaja actualmente SI NO Trabajaba antes de la enfermedad del paciente SI NO

Ocupacion

Religion ninguna catdlica evangélica otra:

¢Padece de alguna enfermedad? SI NO ;Cual?

¢Padecia de esta enfermedad antes de enfermarse el paciente? SI NO

Describa su nucleo familiar:

Ingreso econémico promedio mensual:

Comentario:
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ID#

Anexo 4. Boleta de PedsQL nifios 2-4 afios Fecha:

PedsQL™

Modulo de Cancer

Version 3.0

REPORTE de los PADRES de NINOS pequefios (2-4 afios)

INSTRUCCIONES

Algunas veces, los(as) nifos(as) con cancer tienen problemas especiales. A
continuacion hay una lista de situaciones que podrian ser un problema para su
hijo(a). Por favor diganos en qué medida estas cosas han sido un problema
para su hijo(a) durante el ultimo mes (UN mes). Marque:

0 si nunca fue un problema

1 si casi nunca fue un problema

2 si algunas veces fue un problema
3 si frecuentemente fue un problema
4 si casi siempre fue un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.

PedsQL 3.0 — Parents (2-4) Prohibida su reproduccion sin permiso Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Cancer / Spanish/ Argentina 03/04 Todos los derechos reservados
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PedsQL

Durante el dltimo mes, indique en qué medida ha sido un problema para su hijo(a) ...

molesta

Casi Algunas | Frecuen- Casi
DOLOR Y MOLESTIAS (problemas con...) Nunca | " Ve | i || S
1. Dolores en las articulaciones y/o musculos 0 1 2 3 4
2. Sentir mucho dolor 0 1 2 3 4
- Casi Algunas | Frecuen- Casi
NAUSEA (problemas con...) ez Nunca Veces temente | Siempre
1. Sentir nauseas durante los tratamientos
g 0 1 2 3 4
meédicos
2. La comida no tiene buen gusto para él o ella 0 1 2 3 4
3. Sentir nduseas cuando piensa en los
. 4 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
4. Estar con demasiadas nauseas como para 0 1 2 3 4
comer
5. Algunos alimentos y olores le provocan 0 1 5 3 4
nauseas
ANSIEDAD POR PROCEDIMIENTOS (problemas Nunca Casi Algunas | Frecuen- Casi
con...) Nunca Veces temente | Siempre
1. Los pinchazos le causan dolor (ej. 0 1 2 3 4
inyecciones, analisis de sangre, sueros)
2. Estar ansioso cuando le van a sacar sangre 0 1 2 3 4
3. Estar ansioso cuando lo van a pinchar (ej. 0 1 2 3 4
inyecciones, analisis de sangre, sueros)
Casi Algunas | Frecuen- Casi
ANSIEDAD POR TRATAMIENTOS (problemas con...) | Nunca NI S Veces temente | Siempre
1. Estar ansioso mientras espera a ver al doctor 0 1 2 3 4
2. Estar ansioso cuando tiene que ir a ver al
0 1 2 3 4
doctor
3. Estar ansioso cuando tiene que ir al hospital 0 1 2 3 4
Casi Algunas | Frecuen- Casi
PREOCUPACIONES (problemas con...) Nunca Nunca Veces temente | Siempre
1. Preocuparse por los efectos secundarios de
. o 1 0 1 2 3 4
los tratamientos médicos
2. Preocuparse acerca de si sus tratamientos
1 . . 0 1 2 3 4
médicos estan funcionando o no
3. Preocuparse de que el cancer vuelva o 0 1 9 3 4
empeore
PROBLEMAS COGNITIVOS (problemas con...) Nunca | ©asi | Algunas | Frecuen- | Casi
Nunca Veces temente | Siempre
1. Le cuesta saber qué hacer cuando algo le 0 1 2 3 4

PedsQL 3.0 — Parents (2-4)
Cancer/ Spanish/ Argentina 03/04
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PedsQL 3

2. Le cuesta prestar atencion

0

2

4

3. Le cuesta recordar lo que se le lee

0

2

4

Durante el ultimo mes, indique en qué medida ha sido un problema para su hijo(a) ...

PERCEPCION DE SU ASPECTO FiSICO (problemas | \ynca | Casi | Algunas | Frecuen- | Casi
con...) Nunca Veces temente | Siempre
1. No verse bien 0 1 2 3 4
2. No le gusta que otras personas vean sus
. . 0 1 2 3 4
cicatrices
3. Se averglienza cuando otros ven su cuerpo 0 1 2 3 4
p Casi Algunas | Frecuen- Casi
COMUNICACION (problemas con...) Nunca Nunca Veces | temente | Siempre
1. Le cuesta decirle como se siente a doctores 0 1 > 3 4
y enfermeras
2. Le cuesta hacerle preguntas a doctores y
0 1 2 3 4
enfermeras
3. Le cuesta explicar su enfermedad a otras 0 1 2 3 4
personas
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ID#

Anexo 5. Boleta PedsQL ninos 5-7 afos
Fecha:

PedsQL"

Modulo de Cancer

Version 3.0

REPORTE de NINOS (edades 5-7)

Instrucciones para el/ la entrevistador(a):

Te voy a hacer algunas preguntas acerca de cosas que pueden ser un problema para
algunos(as) chicos(as). Decime en que medida estas cosas son un problema para vos.

Muéstrele al nifio las caritas y sefale las respuestas a medida que las lee.
Si esto para nada es un problema para vos, marca la primera carita.
Si esto a veces es un problema para vos, marca la carita del medio.
Si esto es mucho problema para vos, marca la ultima carita .

Te voy a leer cada pregunta. Marca las caritas para decirme en que medida es un problema
para vos. Vamos a practicar primero.

Para nada A Veces Mucho

Es dificil para vos hacer sonar los dedos? @ @ ®

Muéstrele como se hace y pidale a el/la nifio(a) que chasquee los dedos para determinar si la
pregunta fue contestada correctamente o no. Repita la pregunta si el/la nifio(a) parece responder
diferente a como actua.

PedsQL 3.0 — Child (5-7) Prohibida su reproduccion sin permiso Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Cancer/Spanish/Argentina 03/04 Todos los derechos reservados
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Pensa en como te sentiste en las ultimas semanas. Por favor escucha

PedsQL 2

atentamente cada cosa y decime en qué medida es un problema para vos.

Después de leer cada oracion, refiérase a los dibujos. Si el nifio duda o parece no entender como
contestar, lea las opciones de respuesta mientras sefala las caras.

DOLOR Y MOLESTIAS (problemas con...) Para Nada A Veces Mucho

1. Tuviste dolores en las articulaciones y/o musculos? 0 2 4

2. Tuviste mucho dolor? 0 2 4

NAUSEA (problemas con...) Para Nada A Veces Mucho

1. Tus remedios te hacen sentir mal del estomago? 0 2 4

2. Tiene mal gusto la comida? 0 2 4

3. Te sentis mal del estbmago cuando pensas en tus 0 2 4
remedios?

4. Te sentis tan mal del estdmago que no podés 0 5 4
comer?

5. Algunas comidas y olores te hacen sentir mal del 0 2 4
estdbmago?

ANSIEDAD POR PROCEDIMIENTOS (problemas con...) Para Nada A Veces Mucho

1. Te duelen los pinchazos (ej. inyecciones, analisis de 0 2 4
sangre, sueros)?

2. Te da miedo cuando te tienen que sacar sangre? 0 2 4

3. Te da miedo cuando te tienen que pinchar (ej. 0 5 4
inyecciones, analisis de sangre, sueros)?

ANSIEDAD POR TRATAMIENTOS (problemas con...) Para Nada A Veces Mucho

1. Te da miedo cuando estas esperando ver al doctor? 0 2 4

2. Te da miedo cuando tenés que ir a ver al doctor? 0 2 4

3. Te da miedo cuando tenés que ir al hospital? 0 2 4

PREOCUPACION (problemas con...) Para Nada A Veces Mucho

1. Te preocupa como te hacen sentir tus remedios? 0 2 4

2. Te preocupa saber si los tratamientos estan

. 0 2 4

funcionando o no?

3. Te preocupa que tu enfermedad vuelva o empeore? 0 2 4
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PedsQL 3

Pensa sobre como te sentiste en las ultimas semanas. Por favor escucha
atentamente cada cosa y decime en qué medida es un problema para vos.

PROBLEMAS COGNOSCITIVOS (problemas con...) Para Nada A Veces Mucho
1. Te cuesta saber qué hacer cuando algo te molesta? 0 2 4
2. Te cuesta usar niumeros o hacer ejercicios de 0 2 4
matematicas?
3. Te cuesta prestar atencion? 0 2 4
4. Te cuesta recordar lo que te leen? 0 2 4
PER():EPCION DE TU APARIENCIA FiSICA (problemas Para Nada A Veces Mucho
con...
1. No te ves muy bien? 0 2 4
2. Te molesta que otras personas vean tus cicatrices? 0 2 4
3. Te da vergilienza que otros vean tu cuerpo? 0 2 4
COMUNICACION (problemas con...) Para Nada A Veces Mucho
1. Te cuesta decirle a los doctores y enfermeras como
; 0 2 4
te sentis?
2. Te cuesta hacerle preguntas a los doctores y 0 2 4
enfermeras?
3. Te cuesta explicarle a otras personas acerca de tu
0 2 4
enfermedad?
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Anexo 6. Boleta PedsQL ninos 8-12 anos ID#

Fecha:

PedsQL"

Modulo de Cancer

Version 3.0

REPORTE de NINOS (edades 8-12)

INSTRUCCIONES

Algunas veces, los(as) nifios(as) con cancer tienen problemas especiales. Por
favor decinos en qué medida estas cosas han sido un problema para vos
durante este ultimo mes (UN mes). Por favor, marca con un circulo tu respuesta:

0 si nunca fue un problema

1 si casi nunca fue un problema

2 si algunas veces fue un problema
3 si frecuentemente fue un problema
4 si casi siempre fue un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Por favor, pedi ayuda si no entendés alguna pregunta.
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En el ultimo mes (UN mes), en qué medida esto fue un problema para vos...

PedsQL 2

DOLOR Y MOLESTIAS (problemas con...) Nunca | ("8 | ABNe | Meeramte | Siomore
1. Te'ngo dolores en las articulaciones y/o 0 1 2 3 4
musculos
2. Tengo mucho dolor 0 1 2 3 4
NAUSEA (probiemss con..) nunca | (oo [Agimes [ Teoner | s
1. Me siento mal del estémago cuando me
. 0 1 2 3 4
hacen tratamientos
2. La comida tiene mal gusto 0 1 2 3 4
3. Me siento mal del estémago cuando pienso
. 0 1 2 3 4
en los tratamientos
4. Me siento tan mal del estbmago que no
0 1 2 3 4
puedo comer
5. Algunas comidas y olores hacen que me
. y 0 1 2 3 4
sienta mal del estbmago
ANSIEDAD POR PROCEDIMIENTOS (problemas Nunca Casi Algunas | Frecuen- Casi
con...) Nunca Veces temente | Siempre
1. Me duelen los pinchazos (ej. inyecciones,
e 0 1 2 3 4
analisis de sangre, sueros)
2. Me da miedo cuando me tienen que sacar 0 1 2 3 4
sangre
3. Me da miedo cuando me tienen que pinchar 0 1 5 3 4
(ej. inyecciones, analisis de sangre, sueros)
ANSIEDAD POR TRATAMIENTOS (problemas Nunca | Casi | Algunas | Frecuen- | Casi
con...) Nunca Veces temente | Siempre
1. Me da miedo cuando estoy esperando ver al
0 1 2 3 4
doctor
2. Me da miedo cuando tengo que ir al doctor 1 2 3 4
3. Me da miedo cuando tengo que ir al hospital 1 2 3 4
PREOCUPACIONES (problemas con...) Nunca N?J?\scla A\Ilgél::zzs I:;:::t:- Sig:\splre
1. Me preocupan los efectos de los tratamientos
. 0 1 2 3 4
médicos
2. Me preocupa saber si los tratamientos
. 1 B} . 0 1 2 3 4
médicos estan funcionando o no
3. Me preocupa que el cancer vuelva o 0 1 2 3 4

empeore
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En el ultimo mes (UN mes), en qué medida esto fue un problema para vos...

PedsQL 3

Casi Algunas | Frecuen- Casi
PROBLEMAS COGNOSCITIVOS (problemas con...) Nunca Nunca Veces temente | Siempre
1. Me cuesta saber qué hacer cuando algo me
0 1 2 3 4
molesta
2. Me cuesta resolver problemas de
o 0 1 2 3 4
matematicas
3. Me cuesta escribir las tareas y trabajos para 0 1 2 3 4
la escuela
4. Me cuesta prestar atencién 1 4
5. Me cuesta recordar lo que leo 1 4
PERCEPCION DE TU APARIENCIA FisICA Nunca | Casi | Algunas | Frecuen- | Casi
(problemas con...) Nunca Veces temente | Siempre
1. Siento que no me veo muy bien 0 1 2 3 4
2. No me gusta que otras personas vean mis
. . 0 1 2 3 4
cicatrices
3. Me da verglienza que otros vean mi cuerpo 0 1 2 3 4
P Casi Algunas | Frecuen- Casi
COMUNICACION (problemas con...) Nunca | \nea | Veces | temente Siempre
1. Me cuesta decirle a los doctores y enfermeras 0 1 > 3 4
cémo me siento
2. Me cuesta hacerle preguntas a los doctores y 0 1 > 3 4
enfermeras
3. Me cuesta explicarle a otras personas acerca 0 1 2 3 4

de mi enfermedad

PedsQL 3.0 — Child (8-12)

Cancer/Spanish/ Argentina 03/04

PedsQL-3.0-Cancer-C_AU3.0_spa-AR_Academic-Translation

44

Prohibida su reproduccién sin permiso

Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Todos los derechos reservados



ID#

Anexo 7. Boleta PedsQL ninos 13-18 anos
Fecha:

PedsQL"

Modulo de Cancer

Version 3.0

REPORTE de ADOLESCENTES (edades 13-18)

INSTRUCCIONES

Los adolescentes con cancer suelen tener algunos problemas especiales. Por
favor, decinos en qué medida cada una de estas situaciones fue un problema
para vos durante el mes pasado (UN mes). Por favor, marca con un circulo
tu respuesta:

0 si nunca fue un problema

1 si casi nunca fue un problema

2 si algunas veces fue un problema
3 si frecuentemente fue un problema
4 si casi siempre fue un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Por favor, pedi ayuda si no entendés alguna pregunta.
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En el dltimo mes (UN mes), en qué medida esto fue un problema para vos...

PedsQL 2

DOLOR Y MOLESTIAS (problemas con...) Nunca Nfﬁfga A\',i‘;';:s '::f:::t'; SiS:,s.;re
1. Te’ngo dolores en las articulaciones y/o 0 1 2 3 4
musculos
2. Tengo mucho dolor 0 1 2 3 4
NAUSEA (probiemss con..) vunca | (o, [Adines [ Fooner | s
1. Me siento mal del estbmago cuando me
. 0 1 2 3 4
hacen tratamientos
2. La comida tiene mal gusto 0 1 2 3 4
3. Me siento mal del estdmago cuando pienso
. 0 1 2 3 4
en los tratamientos
4. Me siento tan mal del estbmago que no
0 1 2 3 4
puedo comer
5. Algunas comidas y olores hacen que me
. h 0 1 2 3 4
sienta mal del estdmago
ANSIEDAD POR PROCEDIMIENTOS (problemas Casi Algunas | Frecuen- Casi
con...) Hines Nunca Veces temente | Siempre
1. Me duelen los pinchazos (ej. inyecciones,
s 0 1 2 3 4
analisis de sangre, sueros)
2. Me da miedo cuando me tienen que sacar 0 1 5 3 4
sangre
3. Me da miedo cuando me tienen que pinchar 0 1 2 3 4
(ej. Inyecciones, analisis de sangre, sueros)
ANSIEDAD POR TRATAMIENTOS (problemas Casi Algunas | Frecuen- Casi
con...) Hines Nunca Veces temente | Siempre
1. Me da miedo cuando estoy esperando ver al
0 1 2 3 4
doctor
2. Me da miedo cuando tengo que ir al doctor 0 1 2 3 4
3. Me da miedo cuando tengo que ir al hospital 0 1 2 3 4
PREOCUPACIONES (problemas con...) Nunca | ("5 | ADne | teemonte | Siomore
1. Me preocupan los efectos de los tratamientos
. 1 0 1 2 3 4
médicos
2. Me preocupa saber si los tratamientos
. . . 0 1 2 3 4
médicos estan funcionando o no
3. Me preocupa que el cancer vuelva o 0 1 9 3 4

empeore
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En el ultimo mes (UN mes), en qué medida esto fue un problema para vos...

PedsQL 3

Casi Algunas | Frecuen- Casi
PROBLEMAS COGNOSCITIVOS (problemas con...) | Nunca | (/o | "yecos | temente | Siempre
1. Me cuesta saber qué hacer cuando algo me
0 1 2 3 4
molesta
2. Me cuesta resolver problemas de
4 0 1 2 3 4
matematicas
3. Me cuesta escribir las tareas y trabajos para 0 1 5 3 4
la escuela
4. Me cuesta prestar atencién 0 1 3 4
5. Me cuesta recordar lo que leo 0 1 3 4
PERCEPCION DE TU APARIENCIA FisiCA Nunca | C@si |Algunas | Frecuen- | Casi
(problemas con...) Nunca Veces temente | Siempre
1. Siento que no me veo muy bien 0 1 2 3 4
2. No me gusta que otras personas vean mis
. . 0 1 2 3 4
cicatrices
3. Me da vergiienza que otros vean mi cuerpo 0 1 2 3 4
P Casi Algunas | Frecuen- Casi
COMUNICACION (problemas con...) Nunca |\ 02 | Veces | temente | Siempre
1. Me cuesta decirle a los doctores y enfermeras 0 1 2 3 4
cdmo me siento
2. Me cuesta hacerle preguntas a los doctores y
0 1 2 3 4
enfermeras
3. Me cuesta explicarle a otras personas acerca 0 1 > 3 4

de mi enfermedad
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Anexo 8. Boleta Modulo de impacto en la familia

N.° de id.:

Fecha:

PedsQL

Maodulo de impacto en la familia

Version 2.0 - Spanish (Argentina)

INFORME para PADRES

INSTRUCCIONES

encerrando con un circulo:

0 si nunca es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.

Las familias de los nifios a veces tienen preocupaciones especiales o dificultades
a causa de la salud de sus hijos. En la pagina siguiente hay una lista de cosas que
podrian ser un problema para usted. Por favor, diganos en qué medida cada una
de estas cosas ha sido un problema para usted durante los ultimos 7 dias

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema

PedsQL 2.0 - Parent Family Impact Acute Prohibida su reproduccion sin permiso
12/09

PedsQL-2.0-Family Impact Module - Argentina/Spanish - Version of 03 Feb 14 - Mapi.
ID7788 / PedsQL-2.0-Family Impact Module_AU2.0_spa-AR.doc

48

Copyright © 1998 Dr. JW Varni
Todos los derechos reservados



PedsQL 2

En los dltimos 7 dias, a causa de la salud de su hijo/a, en qué medida usted ha tenido un problema con...

SALUD Y ACTIVIDADES FiSICAS (problemas...) omen ) | Gge p )| G ||| (erd
nunca veces frecuencia siempre
1. Me siento cansado/a durante el dia 0 1 2 3 4
2. Me siento cansado/a cuando me despierto por la 0 1 > 3 4
mafana
3. Me siento demasiado cansado/a para hacer las 0 1 > 3 4
cosas que me gustan
4. Tengo dolor de cabeza 0 1 2 3 4
5. Me siento débil fisicamente 0 1 2 3 4
6. Tengo malestar en el estémago 0 1 2 3 4
SALUD EMOCIONAL (problemas...) Nunca Casi | Algunas | Con | Casi
nunca veces frecuencia siempre
1. Me siento angustiado/a 0 1 2 3 4
2. Me siento triste 0 1 2 3 4
3. Me siento enfadado/a 0 1 2 3 4
4. Me siento frustrado/a 0 1 2 3 4
5. Me siento impotente o desesperanzado/a 0 1 2 3 4
RELACION CON OTRAS PERSONAS (problemas...) | Nunca Casi | Algunas | Con | Casi
nunca veces frecuencia siempre
1. Me siento aislado/a de los demas 0 1 2 3 4
2. Me cuesta obtener apoyo de los demas 0 1 2 3 4
3. Me cuesta encontrar tiempo para las actividades 0 1 2 3 4
sociales
4. No tengo suficiente energia para las actividades 0 1 2 3 4
sociales
FUNCIONAMIENTO COGNITIVO (problemas...) Nunca Casi | Algunas | Con | Casi
nunca veces frecuencia siempre
1. Me cuesta mantener la atencién en las cosas 0 1 2 3 4
2. Me cuesta recordar lo que la gente me dice 0 1 2 3 4
3. Me cuesta recordar lo que acabo de oir 0 1 2 3 4
4. Me cuesta pensar con rapidez 0 1 2 3 4
5. Tengo dificultad para recordar lo que acabo de 0 1 > 3 4
pensar
COMUNICACION (problemas...) Nunca Casi | Algunas | Con Casi
nunca veces |frecuencia| siempre
1. Siento que los demas no entienden mi situacion 0 1 5 3 4
familiar
2. Me cuesta hablar de la salud de mi hijo/a con los 0 1 5 3 4
demas
3. Me cuesta explicar a los médicos y enfermeras 0 1 5 3 4
como me siento
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PedsQL 3

En los ditimos 7 dias, a causa de la salud de su hijo/a, en qué medida usted ha tenido un problema

con...
PREOCUPACION (problemas...) LR GRR 1 T g 1 o Casl
nunca veces |frecuencia| Siempre
1. Me preocupa si los tratamientos médicos de mi
. ! 0 1 2 3 4
hijo/a funcionan o no
2. Me preocupan los efectos secundarios de la
SN . o S 0 1 2 3 4
medicacidn/tratamientos médicos de mi hijo/a
3. Me preocupa cémo reaccionaran los demas ante
L 0 1 2 3 4
la enfermedad de mi hijo/a
4. Me preocupa como afecta la enfermedad de mi
. . o 0 1 2 3 4
hijo/a a los demas miembros de la familia
5. Me preocupa el futuro de mi hijo/a 0 1 2 3 4
INSTRUCCIONES

A continuacion se enumeran una serie de cosas que pueden ser un problema para
su familia. Por favor diganos en qué medida cada una de estas cosas ha sido un
problema para su familia durante los altimos 7 dias.

En los dltimos 7 dias, a causa de la salud de su hijo/a, en qué medida su familia ha tenido un
problema con...

ACTIVIDADES DIARIAS (problemas...) Nunca Casi | Algunas | Con | Casi
nunca veces frecuencia Slempre
1. Actividades familiares que requieren mas tiempo
0 1 2 3 4
y esfuerzo
2. Dificultad para encontrar tiempo para terminar
T 0 1 2 3 4
las tareas domeésticas
3. Sentirse demasiado cansado/a para terminar las
.o 0 1 2 3 4
tareas domésticas
RELACIONES FAMILIARES (problemas...) Nunca Casl | Algunas | Con | Casl
nunca veces frecuencia Slempre
1. Falta de comunicacién entre los miembros de la
o 0 1 2 3 4
familia
2. Conflictos entre los miembros de la familia 0 1 2 3 4
3. Dificultad para tomar decisiones juntos como
o 0 1 2 3 4
una familia
4. Dificultad para resolver juntos los problemas
- 0 1 2 3 4
familiares
5. Estrés o tensioén entre los miembros de la familia 0 1 2 3 4
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