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RESUMEN

Objetivo: evaluar y analizar la calidad de vida de los pacientes pediatricos diagnosticados con leucemia linfoblastica aguda en pacientes de
2 a 18 afios mediante el instrumento PedsQL 3.0 cancer module. Material y métodos: Se aplicé el instrumento PedsQL cancer module a
44 pacientes con leucemia linfoblastica aguda y sus cuidadores del Hospital Pediatrico de Sinaloa “Dr. Rigoberto Aguilar Pico” con el fin de
analizar su confiabilidad y validez, determinar las dimensiones més afectadas de acuerdo a los items evaluados por el instrumento asi como
comparar las puntuaciones de la calidad (CV) de vida de acuerdo con la edad, género y etapa de tratamiento. Resultados: Se verifico la
confiabilidad y validez del instrumento para medir la calidad de vida. Los items mas afectados fue la preocupacion, seguido por la ansiedad
a los procedimientos; el item con mayor puntuacion fue la comunicacién. Los pacientes con mejor calidad de vida fueron los que se encon-
traban en vigilancia, seguido de los que se encontraban en recaida y tratamiento. Conclusiones: El PedsQL cancer module es un instru-
mento confiable y valido para evaluar la calidad de vida en los pacientes, el conocimiento del mismo ayudara al tratamiento integral de estos
pacientes y a la elaboracion de estrategias que mejoren sus condiciones.
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ABSTRACT

Objective: To evaluate and analyze the quality of life of pediatric patients diagnosed with acute lymphoblastic leukemia in patients aged 2 to
18 years using the PedsQL 3.0 cancer module instrument. Material and methods: The PedsQL cancer module instrument was applied to
44 patients with acute lymphoblastic leukemia and their caregivers at the “Dr. Rigoberto Aguilar Pico "in order to analyze its reliability and
validity, determine the most affected dimensions according to the items evaluated by the instrument, as well as compare the quality of life
scores according to age, gender and stage of treatment. Results: The reliability and validity of the instrument to measure quality of life was
verified. The items most affected were concern, followed by anxiety about procedures; the item with the highest score was communication.
The patients with the best quality of life were those who were under surveillance, followed by those who were in relapse and treatment.
Conclusions: The PedsQL cancer module is a reliable and valid instrument to assess the quality of life in patients, knowledge of it will help
the comprehensive treatment of these patients and the development of strategies to improve their conditions.

Keywords: Quality of life, acute lymphoblastic leukemia, cancer, PedsQL cancer module

Introduccion 20 afnos son diagnosticados con cancer en pai-

. _— . . -
La leucemia linfoblastica aguda (LLA) s la neo- ses desarrollados’. La incidencia de cancer in
fantil es generalmente entre 100 -180 por 1

000,000 de nifios al afiot.

plasia maligna mas frecuente en los nifios y re-
presenta 25% de todos los tipos de cancer en

éstos®. Cada afio, mas de 160,000 menores de
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México no es la excepcion y aproximadamente
cada afo 7,000 nifios adquieren la enferme-
dad’. Ocupa el séptimo lugar en cuanto a mor-
talidad en nifios de uno a cuatro afios de edad,
con unatasa de 3.2/100 000 habitantes y en los
nifios de 5 a 14 afos es la segunda causa de
muerte, solo después de los accidentes de tran-
sito de vehiculo de motor, con una tasa de 2.7/
100 000 habitantes®.

En el pasado, un diagnéstico de la leucemia lin-
foblastica aguda significaba una cierta fatalidad.
Sin embargo, en las ultimas cinco décadas, las
tasas de supervivencia de la leucemia infantil
han aumentado, especialmente en los ultimos
40 afos, en los que el avance significativo en
los protocolos terapéuticos ha permitido reducir
las tasas de mortalidad. Debido a ello, muchos
pacientes pediatricos de cancer pueden curarse
si son diagnosticados y tratados temprana-
mente?. Con los tratamientos disponibles en la
actualidad, mas de 80% de los nifios con leuce-
mia linfoblastica aguda pueden sobrevivir®.

Aunqgue la tasa de supervivencia es una varia-
ble de resultados relativamente faciles de eva-
luar para determinar el pronéstico de los pacien-
tes con cancer, no refleja apropiadamente el im-
pacto que tiene sobre cada nifio, particular-
mente ante las experiencias subjetivas, como
su estado de salud?. La calidad de vida relacio-
nada con la salud esta influenciada por la mo-
dalidad de tratamiento y la fase de la terapia®.

Ademas las decisiones sobre la implementacién

de mejoras en la asistencia sanitaria publica
pueden adoptarse sobre la base del impacto de
las intervenciones sobre la calidad de vida?, la
cual se define como un constructo multidimen-
sional que integra la percepcion del paciente
ante el impacto de la enfermedad y su trata-
miento, asi como su funcionamiento en diversos
aspectos de la vida, incluyendo las areas fisica,
psicoldgica y de la salud social?. La informacion
sobre la calidad de vida de los pacientes de can-
cer pediatrico y sus familias permite identificar a
las familias con necesidades especiales de

apoyo o intervencion psicoldgica?.

La evaluacion de CV inicié con la limitante de
basarse en medicines blandas, con la caracte-
ristica de ser subjetivas, por lo que requirié mé-
todos de evaluacién validos, reproducibles y
confiables. Por ello, entre mas se describan las
evaluaciones para medir CV mejorard la incor-
poracién de estos instrumentos en la evaluacion
integral de individuos, en la conduccion de los
ensayos clinicos y en la investigacion de servi-

cios de salud®.

La Organizacion Mundial de la Salud define la
calidad de vida relacionada con la salud como
la percepcion individual de su posicién en la
vida, en el contexto de la cultura y los sistemas
de valores, es multidimensional y generalmente
incluye dominios psicoldgicos, fisicos y socia-
les. En los nifos, el funcionamiento cognitivo, la

autonomia, la imagen corporal y las relaciones
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familiares pueden ser incluidos para una eva-
luacion confiable de la calidad de vida relacio-

nada con la salud?®.

La evolucion del estudio de la calidad de vida ha
permitido que los instrumentos que la evaluan
sean mas precisos. En la actualidad se dispone
de escalas o instrumentos que pueden ser ge-

néricos o especificos?.

El PedsQLTM (por sus siglas en inglés, Pedia-
tric Quality of Life Inventory) es una serie instru-
mentos genéricos se han utilizado para medir
calidad de vida a pacientes sanos y enfermos
en edades de 2 a 18 afios con enfermedades
agudas y crénicas?. Estan constituido por cues-
tionarios que se aplican tanto para pacientes
como para sus cuidadores, el cual permite se-
leccionar una de las 5 opciones de la escala Li-
kert que le asigna una puntuacion. El total de los
valores mas altos indica mejor salud en relacién

a calidad de vida!l.

En pacientes pediatricos oncoldgicos se ha uti-
lizado el instrumento el PedsQL 3.0 cancer mo-
dule para medir el impacto del cancer en la ca-
lidad de vida de los nifios y adolescentes. Este
instrumento se desarroll6 especificamente.
Para medir el impacto de los sintomas y el tra-
tamiento en la calidad de vida de los pacientes
con cancer. Este instrumento tiene la ventaja de
ser multidimensional, especifico para cancer,
de facil comprension y disefio para pacientes

pediatricos entre las edades de 2 a 18 afios.

Ademas, esta disponible en version a manera
de autorreporte disefiada para nifios/adolescen-
tes y de manera paralela para que cuidadores

evallen la calidad de vida?.

El objetivo de este articulo es evaluar y analizar
la calidad de vida de los pacientes pediatricos
diagnosticados con leucemia linfoblastica
aguda en pacientes de 2 a 18 afios mediante el

instrumento PedsQL 3.0 cancer module.

Material y métodos

Se realizd un estudio observacional, descrip-
tivo, transversal y prospectivo. La muestra se
conformé por 44 pacientes de 2 a 18 afios que
acudieron a la consulta de urgencias, consulta
de hemato-oncologia y hospitalizacién del Hos-
pital Pediatrico de Sinaloa “Dr. Rigoberto Agui-
lar Pico” durante los meses de marzo de 2019 a
septiembre de 2019. Los pacientes se incluye-
ron de forma consecutiva, no aleatoria. Se ex-
cluyeron nifios con padecimientos neurologicos
0 cognitivos agregados o con alguna otra enfer-
medad cronica que impidiera la realizacion del

cuestionario.

Previo a la aplicacion del instrumento se obtu-
vieron datos de los pacientes como: nombre,
edad, sexo, fecha del diagnéstico y etapa del
tratamiento (tratamiento activo, recaida o vigi-
lancia) asi como en sus cuidadores se obtuvo

nombre, edad y parentesco.
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Se aplico el instrumento PedsQL cancer module
a 44 pacientes con diagnostico de Leucemia
Linfoblastica Aguda asi como a sus acompa-
Aantes, previa autorizacion por el familiar y por
el comité de ética del Hospital, dividiéndose en
cuatro grupos de edad, de acuerdo a los cues-
tionarios: de 2-4, 5-7, 8-12 y de 13-18 afios. El
cuestionario se aplicé por el investigador de ma-
nera estandarizada, quienes no sabian leer o
escribir se les leyeron las preguntas y se marco
el cuestionario por el entrevistador. Se excluye-
ron 6 pacientes asi como sus cuidadores, uno
por presentar patologia neurolégica y los 5 res-
tantes presentaron los cuestionarios incomple-

tos.

Este instrumento tiene diferentes dimensiones
gue evallan varios aspectos de CV y tiene ver-
siones distintas de acuerdo a los grupos de
edad ya predeterminados. A las respuestas se
le asigna un puntaje con cinco opciones, va-
riando de un puntaje 0 (nunca ha sido un pro-
blema) hasta 4 (casi siempre ha sido un pro-
blema). Para obtener el puntaje global, cada
una de las respuestas se codifica a escalas li-
neales inversas de 0-100, siendo 100 la califica-
cion mas alta y mejor. A cada valor se le asigna
un puntaje de la siguiente forma: 0 = 100, 1 =
75,2 =50, 3 =25y 4 =0. El puntaje total es el
resultado de la suma de la escala lineal. Este
instrumento también es multidimensional y eva-
lGa ocho dominios: dolor y molestias, presencia

de ndusea, ansiedad por procedimientos, ansie-

dad por tratamientos, preocupaciones, proble-
mas cognitivos, percepcion de apariencia fisica

y comunicacion.

Se contactd con el autor intelectual del instru-
mento (J.W. Varni)’ quien autorizé la utilizacién
del cuestionario en sus versiones traducidas al

espafiol con fines académicos.

Resultados

Se registraron un total de 50 pacientes y sus pa-
dres o tutores de marzo a septiembre de 2019,
se los cuales se excluyeron 5 pacientes y sus
padres por no obtener datos completos, asi
como 1 paciente y su familiar por presentar pa-
decimiento neuroldgico que impidio realizar la
encuesta. De los 44 pacientes restantes se les
aplicé al 100% el instrumento PedQLs cancer

module versién 3.0.

Nuestro estudio se realiz6 en pacientes con
diagndstico de LLA en edad de 2 a 18 afios, en-
cuestando a un total de 44 pacientes, la edad
mas frecuente de los pacientes fue 7 afios con
un porcentaje de 13.3%, el 46.7% de los pacien-
tes tenia mas de 10 afios, la mayor edad fue 18
afios y la menor 3 anos con una diferencia de
15 anos. Predomind el sexo masculino en un
75.6% de los casos con una relacion hombre:
mujer 3:1. Se reportaron un total de 34 pacien-
tes del sexo masculino y 11 del sexo femenino

con un porcentaje de 24.4% (Cuadro 1).
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Cuadro 1. Caracteristica demogréfica y clinicas de
los pacientes con leucemia linfoblastica aguda.

Paciente n (%)
Edad (afios)
2-4 4(9.1)
5-7 13 (29.5)
8-12 13 (29.5)
13-18 14 (31.8)
Género
Femenino 10 (22.7)
Masculino 34 (77.3)
Etapa de tratamiento
Induccién a remision 1(2.3)
Mantenimiento 24 (54.5)
Vigilancia 11 (25)
Consolidacion 1(2.3)
Recaida 7 (15.9)

En las fases del tratamiento el 48.9% se encon-
traba en mantenimiento, debido a que esta fase
de tratamiento dura de 2 a 3 afios, por lo tanto,
es mayor porcentaje de pacientes que estan en
mantenimiento. Del resto de los pacientes,
2.2% se encontraba en induccion a la remision,
4.4% en mantenimiento posterior a 6 meses de
recaida, 2.2% en consolidacion, 24.4% en vigi-
lancia, 6.7% en recaida, 2.2% en recaida induc-
cion a la remision, 2.2% se encontraba en su
segunda recaida, 2.2% en su tercera recaida y

2.2% en su cuarta recaida.

En cuanto a los promedios y correlacion de los
resultados de PedsQL cancer module de pa-
cientes y cuidadores y/o padres, de manera glo-
bal y de sus ocho dimensiones se reportdé una
media en la dimension del dolor de 69.85 del
paciente y 73.52 del cuidador, en ndusea se re-
porté una media de 80.52 del paciente y 81.92
del cuidador, en la ansiedad por los procedi-
mientos se reportd una media de 34.95 por el
paciente y 33.54 por el cuidador, en la preocu-
pacion se reporté una media de 18.51 por el pa-
ciente y 11.28 por el cuidador, en cuanto a los
problemas cognitivos se reporté una media de
78.88 por el paciente y 75.74 por parte del cui-
dador, en la apariencia fisica se reporté una me-
dia de 83.75 por el paciente y 86.87 por el cui-
dador y en la comunicacion se reporté una me-
dia de 96.58 por parte del paciente y 96.58 por
parte del cuidador. Los resultados totales de la
prueba y de cada dimension para los pacientes
y los cuidadores en general, el promedio de las
calificaciones obtenidas entre pacientes y cui-
dadores son muy similares corroborandose por
el coeficiente de correlacion intraclase. Asi-
mismo, conviene mencionar que los dos domi-
nios mas afectados fueron preocupacion con
18.51 y 11.28 y ansiedad por procedimientos
con 34.95 y 33.54 respectivamente. La comuni-
cacion fue la mejor puntuacién que se obtuvo.
(Cuadro 2).
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Cuadro 2. Comparacion de la percepcion de la calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores

en relacion a la salud.

Pacientes Cuidadores Correlacion intraclase

(n=44) (n=44) (IC 95%)
Dolor 69.85 73.52 0.79 (0.663- 0.872)
Nauseas 80.51 81.92 0.77 (0.708- 0.183)
Ansiedad por procedimientos 34.95 33.54 0.82 (0.75-0.87)
Ansiedad por tratamientos 82.39 77.80 0.76 (0.65- 0.83)
Preocupacion 18.51 11.28 0.71 (0.58- 0.80)
Problemas cognitivos 78.88 75.74 0.73 (0.68- 0.82)
Apariencia fisica 83.75 86.87 0.82 (0.74 - 0.87)
Comunicacién 96.58 96.58 0.86 (0.80 — 0.90)

Para los pacientes y los cuidadores se comparé
la calidad de vida en funcién de la edad de los
pacientes; se observa como los pacientes de 11
a 14 afios son quienes tienen las calificaciones
mas bajas, considerando la evaluacién de los
propios pacientes asi como de sus cuidadores
(con una media de 64.84 y 61.75 respectiva-
mente. Los pacientes de 15 a 18 afios obtuvie-
ron las mas altas calificaciones asi como sus
cuidadores con una media de 75.51y 75.95 res-

pectivamente.

Con respecto a la etapa del tratamiento, tam-
bién hubo ciertas diferencias entre las califica-
ciones de pacientes y padres. Se reportd mejor
calidad de vida en los pacientes que se encuen-
tran actualmente en vigilancia asi como los re-
sultados obtenidos por los familiares con una
media de 77.74 y 74.79 respectivamente. Sin
embargo, desde el punto de vista estadistico
esta diferencia entre los grupos no fue significa-
tiva. En cuanto a los pacientes que se encuen-
tran en tratamiento y recaida se reportaron con

baja calidad de vida reportandose una media de

65.5y 67.24 respectivamente y de sus cuidado-

res en 64.77 y 67.32 respectivamente.

Finalmente, cuando se compararon los prome-
dios de calidad con respecto al tiempo de evo-
lucion de la enfermedad a partir del diagndstico
Se reporté mas baja calidad de vida durante el
inicio del tratamiento a los 42 meses con una
media de 65.57, mientras que la mas alta cali-
dad de vida se report6 dentro de los 86 a 128

meses de tratamiento con una media de 78.01.

Discusidén

Nuestro objetivo primario fue evaluar la calidad
de vida en los pacientes de 2 a 18 afos con
diagnostico de Leucemia Linfoblastica Aguda
del Hospital Pediatrico de Sinaloa y por tratarse
de pacientes que cuentan con amplios recursos
para el tratamiento de su padecimiento, su cali-
dad de vida debia ser buena, asi mismo nuestra
intencion es que con los resultados obtenidos

podamos elaborar propuestas para mejorar los
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ambitos en los que los resultados no hayan sido
lo que esperdbamos. En este estudio se aplico
la version 3.0 del instrumento PedsQL cancer
module de acuerdo a las edades entre 2 a 18

anos.

Se analizé en el estudio de Dorantes-Acosta y
cols® la Confiabilidad y validez de las respues-
tas entre padres e hijos, tras la aplicacion del
instrumento PCQL-3 en pacientes mexicanos
reportandose adecuada con alfa de Cronbach
en 0.834, al igual que en nuestro estudio ya que

se reporta en 0.77.

Al comparar la CV en funcion del tiempo de co-
nocer el diagndstico (intervalos de 42 meses o
menos, de 43 a 85 meses, de 83 a 128y 129 o
mas), Ramirez-Zamora LM y colaboradores? no
encontraron diferencias significativas; sin em-
bargo en nuestro estudio se observé un incre-
mento de la calidad de vida acorde al tiempo
diagnéstico, iniciando con una media de 65.57
a los 0 a 42 meses aumentando a 74.53 poste-
rior a los 129 meses, los resultados de la prueba
indican que en los pacientes hay una tendencia
a mejorar su percepcion de calidad de vida con-
forme transcurre el tiempo del diagnéstico. Lo
anterior respalda lo observado en otras investi-
gaciones que sustentan que los pacientes con
mayor tiempo de conocer su diagnostico pre-
sentan mejor puntuacion en la escala de calidad

de vidal.

De acuerdo a Alvarez-Hernandez Gy cols? se
apreciaron diferencias en la percepcion de la
calidad de vida entre los nifios y sus tutores, ca-
lificando de mejor modo la calidad de vida que
los nifios, sin embargo en nuestro estudio se ob-
servo concordancia en la percepcion de la cali-
dad de vida de los pacientes y sus cuidadores.
Al analizar la CV en funcién de la etapa de la
enfermedad Ramirez-Zamora LM y colaborado-
res? obtuvieron mayor puntuacién en los que se
encontraban en cuidados paliativos, seguido
por pacientes en vigilancia, tratamiento y re-
caida, comparado a nuestro estudio no conta-
mos con area establecida de cuidados paliati-
vos por lo cual no se realizé tal comparacion, sin
embargo se observé mayor puntuacion en los
que se encontraban en vigilancia con 77.74 y
con la menor puntuacién los que se encontra-

ban en tratamiento con un 65.52.

Con respecto a la comparacion de los resulta-
dos de la CV en cuanto a la percepcion de los
padres o cuidadores, con la de los pacientes, se
determind una buena concordancia en todos los
dominios del instrumento. Dorantes-Acosta refi-
rieron buena concordancia al igual que el estu-
dio realizado por Ramirez-Zamora LM y colabo-
radores? pero en el estudio de Villarruel y Lucio-

Gbémez! no se encontré concordancia.
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Conclusiones

El PedsQL cancer module es un instrumento
confiable y véalido para la evaluacién de la CV
en los pacientes mexicanos con cancer, tanto
para la version para pacientes como sus cuida-
dores de 2 a 18 afios. La ventaja de ser un ins-
trumento de rapida y sencilla aplicacién ayuda
al profesional de la salud a detectar las condi-
ciones que disminuyan la CV asi como posterior
a su identificacién implementar estrategias es-
pecificas para brindar acciones e intervencio-
nes para mejorar la CV del paciente y su en-

torno.
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